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Noves oportunitats

L’entorn en que es troba el sector sanitari al nostre pais sequeix sent molt
complicat com a conseqiiéncia de la crisis economica. Al nostre centre

la situacié economica es veu agreujada per la disminucié de la natalitat
que esta provocant una baixada de I’activitat. Davant d’aquesta situaci6
existeixen dues alternatives: deixar-se emportar per aquesta dinamica

negativa o bé buscar férmules que aportin noves oportunitats.

Al nostre Hospital hem decidit fer front a aquesta situacié potenciant les
nostres arees d’excel-léncia com ara ortopedia, area del cor, neurociéncies,
oncologia, nounats, medicina fetal, etc i alhora buscar pacients privats
de la resta d’Espanya i de ’estranger. Per aixo el gener de 2013 vam
posar en marxa la Unitat d’atencié privada i internacional i hem signat
aliances amb hospitals de referéncia d’arreu. Justament, d’aixo se’n parla
en aquest nimero de la revista Paidhos, perqué la internacionalitzacié del

nostre centre ha de ser un dels elements clau de la seva sostenibilitat.

D’altre banda continua la potenciacié de ’activitat de proximitat

tant a Barcelona com al baix Llobregat. Tal com s’explica en aquestes
pagines, hem obert un dispositiu al centre de Barcelona on oferim atencié
d’urgéncies, primaria i especialitzada. Garantir la continuitat assistencial
i posar el pacient al centre de tot sén objectius principals del nou

equipament.

Igualment, s’ hi inclouen articles sobre innovacié i gesti6 del coneixement,
dos aspectes fonamentals per assolir un futur millor. Parlem de la
innovacié infermera, que ha esdevingut un nucli generador d’iniciatives
que han permes millorar 1’experiéncia dels pacients, humanitzar espais
de I’hospital i agilitar la formacié continuada del personal. I també
destaquem el Centre de Simulacié Avangada, que en el seu primer any de
funcionament, ja ha realitzat 32 sessions internes i 22 externes amb un

total de 200 alumnes.
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Farmacia de I'Hospital: cap a la seguretat i I'eficiéncia

BCNatal: al costat de la mare, del fetus i el nado

CAPI Barcelona Esquerra: nou model d’atencié pediatrica de proximitat

Microtia, tot oferint solucions a través de la reconstruccié plastica

L’Espai Darwin reuneix tecnologia i competéncia formativa en un entorn de simulacié clinica
Aliances internacionals: sense fronteres per a una atencié pediatrica d'alta qualitat

Visitem el laboratori de recerca del cancer del desenvolupament de Sant Joan de Déu

Fibrosi quistica i altres malalties respiratories

La infermeria que és capdavantera en innovacié

Xarxes socials: com arribar els primers per a connectar amb la societat, els pacients i les families
Entrevista al Dr. José Maria Caffarena, al capdavant de I'Area del Cor

En el sostre també hi ha un somriure per als petits pacients de I'Hospital

Agenda de cursos, masters i sessions per a families



“La nostra
prioritat

és garantir
seguretat en I'is
del medicament”

& | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu

La farmacia de
I’'Hospital: fent cami
cap a l'eficiencia i la
seguretat del pacient

La farmacia de ’'Hospital esta dirigida per la Dra. Rosa
Farré Riba, amb la col-laboracié d’'una coordinadora
farmaceutica i un supervisor tecnic. A més, integren
el grup quatre farmaceutics especialistes, un farma-
ceutic colllaborador, vuit técnics, una administrativa i
dos farmaceutics residents (FIR).

“Som un servei assistencial, es-
pecialitzat en farmacoterapia, ila
nostra activitat va des de la ges-
ti6 integral del medicament fins a
I’Atencié Farmacéutica persona-
litzada”. A més, com a farmacia
d’un hospital maternoinfantil, el
plantejament general presenta
clares especificitats. “Una cons-
tant de la nostra feina és que ade-
quem molts medicaments, per-
qué les formes farmaceéutiques
i les dosis siguin apropiades als
nens”, expliquen. | escoltant-los
queda clar que un medicament
que no arriba en la forma ade-
quadaial llocindicat en el temps
previst és un medicament inutil.

Les instal-lacions sén de re-
cent creacié, amb un espai molt
funcional pensat fins al darrer
detall, i que inclou circuits dife-
rencials per al pacient ambulatori
i per a I'hospitalitzat, per la gestié
del coneixement i per la circulacié
del medicament. Aprofitant les

noves instal-lacions, la farma-

cia de I'hospital de Sant Joan de
Déu ha automatitzat les tasques
logistiques d’'emmagatzematge i
dispensacio, fent un pas més cap
alamilloraen laseguretaten['s
del medicament.

Primer, el pacient

“Ens agrada dir que tenim
situat el pacient al centre de les
nostres actuacions, i que cada
procés o activitat que es desple-
ga gira a I’entorn seu”, expliquen.
Per a centrar-ho, direm que tot
comenga amb una prescripcié
que fan els metges, seguida
d’'una validacié farmacéutica
d’aquell tractament, de manera
que passariem a la tercera fase,
la dispensacié. La dispensacié
del medicament requereix molts
cops una preparacié o adequacio.
A partir de la validacié es posen
en marxa totes les altres tasques
amb un control exhaustiu infor-
matitzat. La preparacié de for-

mules magistrals, un dels aspec-
tes més particulars de la farmacia
pediatrica, suposa molts recursos
,jaque es fan més de 30.000 fér-
mules a I'any.

“Un aspecte especial de la
nostra feina és preparar alimenta-
ci6é parenteral de nens que tenim
ingressats i altres que la reben
ambulatoriament. Hem de validar
el que aquell pacient necessita,
calcular els components en base a
les necessitats del pacient, conéixer
quins condicionants tenim per pre-
parar la nutricié més adient a cada
persona, per exemple, cada nutri-
Ci6 conté de 15a 20 components di-
ferents entre carbohidrats, greixos,
proteines, vitamines, electrolits,...”,
explica Rosa Farré. Després toca
garantir que allo que s’ha dosificat
i posat a punt li arribi al nen o nena
de forma adequada. Al nostre ser-
vei es preparen quasi 5000 nutri-
cions parenterals a I'any, per a 400
pacients diferents.

En els altims anys s’ha fet un



esforg per estendre la prescrip-

Ci6 electronica a totes les arees
de I'Hospital i dotar al programa
de prescripcié de protocols i ei-
nes que faciliten la tasca, alhora
que incrementen la seguretat. Al
servei de farmacia es validen més
de 500.000 prescripcions a I'any,
amb prop de 6000 intervencions
farmacéutiques. S'atenen més de
2.500 pacients ambulatoris, que
suposen prop de 15.000 dispen-
sacions anuals.

“El nostre objectiu és el pa-
cient, que ha de rebre el medica-
ment adequat, per la via correctai
en la dosi adient”, explica la farma-
céutica Rosa Farré. “Per assolir-lo,
hem dissenyat una reorganitza-
Cio interna, reforcant la integra-
ci6 del farmacéutic en els equips
assistencials pluridisciplinars,
especialitzant a cada farmacéutic
en diferents arees cliniques, i ens
hem dotat d’un Pla Estratégic per
a I'eficiéncia i seguretat farmaco-
terapéutica que ens ha de donar
un recorregut de millora i desen-
volupament permanent.”

Entre les diverses tasques
que assumeix el departament,
cal assenyalar també la seleccio
de principis actius i la tria de les
especialitats farmaceutiques que

cobreixin les necessitats dels pa-
cientsiquees portaatermeatra-
vés de la Comissi6 de Farmacia i
Terapéutica del centre.

Investigaci6 i
formacid

A aquest perfil assistencial
cal afegir el de recerca i el do-
cent, ambdos molt rellevants. En
I'ambit investigador, es compta-
bilitzen 1365 dispensacions anuals
relatives a 57 assajos clinics que
estan en marxa gracies a la im-
plicacié de molts professionals
de I'hospital. Es treballa estre-
tament amb la unitat d’assajos
clinics, creada I'any 2010, amb la
participacié molt activa del servei
de farmacia. Darrerament s'estan
promovent els assajos pediatrics,
resultat de certa exigéncia legal,
social i de la comunitat cientifica
cap a la industria. | es constata
la manca de farmacs especifics
per a infants i nadons, aixi com
I’escassa promocio6 de larecercai
assaig de medicaments en edats
pediatriques.

El perfil docent és una altra
“marca de la casa” quan parlem
de la farmacia de Sant Joan de
Déu. El centre acull farmacéu-

tics interns residents, amb la
corresponent acreditacié per
a formar-los, juntament amb
residents externs, tenint en
compte a més que es fan forma-
cions per a técnics d’escoles de
Formacié Professional aixi com
la col-laboracié en el pre-grau
a I'Escola d’Infermeria de Sant
Joan de Déu a Esplugues i la Fa-
cultat de Farmacia de la UB.

La responsable de farmacia
de I'hospital, Rosa Farré, porta ja
quatre anys a Sant Joan de Déu,
després de tota una carrera a
I'Hospital de Sant Pau. Recorda el
qui va ser el seu mestre sense cap
mena de dubte, el farmacéutic Joa-
quim Bonal, capdavanter en la far-
macia clinica espanyola i europea.
Bonal li va ensenyar que cal sortir
de la farmacia, cal anar a trobar el
pacient, i mirar-lo a ell, no només
al medicament. “Hem d’estar al
costat del metge i dels altres pro-
fessionals, no ens hem de tancar”,
insisteix la nostra amfitriona des
del despatx central de la nova far-
macia hospitalaria de Sant Joan de
Déu. Coincideix, que el Dr Angel
Borrego, que va ser el que va mar-
car les directrius de la farmacia als
inicis de I'Hospital, també venia de
I'escola del Dr Bonal. ®

El servei de Farmacia
de Sant Joan de Déu
estacentratenel
pacient i ha endegat
una ambiciosa
reorganitzacio
interna

“El risc d’errors de
medicaci6é quan
tractes nens sempre
és més elevat”

“Hem de tenir
habilitats per a fer
preparacions molt
complexes, que
permetin tractar
des de nadons de
menys d’un quilo
de pes fins
adolescents

i adults”

v | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu



Barcelona

Centre
NATAL

SANT JOAN DE DEU - CLINIC

Barcelona Centre
Natal Sant Joan de
Déu - Clinic posa

el pacient al mig de
totes les actuacions
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Posant tots els sentits
en l'atencioé a la mare,
el fetus i el nado

L'Hospital Sant Joan de Déu i I'Hospital Clinic representen
la suma de dos centres excellents en medicina fetal i ma-
ternoinfantil, perd també una alianca que és capag de mul-
tiplicar valor i resultats en salut. La collaboraci6 iniciada a
través del Programa de Medicina Fetal fa un pas endavant
i déna lloc ara a tot un centre conjunt de Medicina mater-
nofetal i Neonatal que s’anomenara BCNatal (Barcelona
Centre Natal). “Aquesta és la nostra solucié per ser millors
i assolir cotes molt més altes al servei dels pacients”, expli-
ca el lider d’aquest nou nucli cientific i assistencial, el Dr.
Eduard Gratacos, el primer especialista en dur a terme una

intervencié de cirurgia fetal a I'Estat, I'any 2000.

“Els hospitals universitaris tenim
obligacié de generar coneixe-
ment, i 'eina ha de ser un disseny
innovador de la nostra estructura
i de les dinamiques que siguem ca-
pacos de generar. Per tant, lasuma
de forces que aquests darrers anys
hem assolit des de I'Hospital Cli-
nic i 'Hospital Sant Joan de Déu
el que planteja és un canvi concep-
tual de gran abast”, explica el Dr.
Eduard Gratacés. Ara es troben
en plena transformacio, pero no
deixen de veure casos, atendre
parts, rebre families, i solucionar
patologies de I'edat fetal.

“:Per que sorgeix tot aquest
procés d'integracié? Doncs basi-
cament neix d’'una necessitat, la
de disposar d’una medicina ma-
ternofetal i neonatal puntera a Ca-

talunya, i avui dia podem dir que
la poblacié necessita que gaudim
d’aquest nivell de medicina d’alta
qualitat, per aixd ho assumim com
una exigéncia social de primer or-
dre”. La medicina maternofetal
i neonatal d’alta complexitat és
un camp que encara ha de pros-
perar enormement, on cal estar a
l'avantguarda pel que fa a sumar
equips i talent. “Nosaltres ja som
centre de referéncia en medicina
fetal i aixd ens obliga a donar-ho
tot”, expliquen els responsables de
I'equip, entusiastes de fer créixer i
desenvolupar el projecte existent.

En neonatologia, el doctor
Josep Figueras, coordinador de
neonatologia al BCNatal i res-
ponsable d’aquesta area al Cli-
nic de Barcelona, déna valor a

I'expertesa dels professionals, als
anys de feina veient casos com-
plexos com passa amb els pre-
maturs, i atenent patologies que
sén un repte clinic enorme com el
nado que neix amb falta d’oxigen.
“Estem en la millor disposicié per
a fer un salt endavant enorme”,
diu, precisament ara que el seu
servei ha estat reconegut amb un
dels premis de la Sociedad Espa-
fiola de Calidad Asistencial.

La prioritat,
el pacient

“Els nostres valors, allo que
ddéna sentit a la nostra feina, no-
saltres els formulem de la seguient
manera: excel-léncia, coneixe-

ment, equip i humanisme. Aixo és



el que podem donar, més enlla del
que sigui capa¢ d’aconseguir un
sol professional. Els grans equips
creixen a espatlles de gegants,
no ho hem d’oblidar, per aixo les
grans estructures del Clinic o de
Sant Joan de Déu, juntament amb
un entorn orientat a una medicina
excel-lent, és el que probablement
ha funcionat com a terreny propi-
ci per a desplegar un projecte tan
gran d’integracié”, diu el doctor
Eduard Gratacos, referent mundial
en medicina fetal, i lider de I'equip.
“l el que d’alguna manera se li pot
demanar a qualsevol de nosaltres,
com a clinics, com a personal sa-
nitari, és que estiguem per da-
munt del ‘jo séc d’aquest hospital’
perqué la prioritat és el pacient.
Aquesta és la nova filosofia”.

“Segurament, la nostra obliga-
Ci6 seria preguntar-nos a cada mo-
ment: qué espera el pacient de no-
saltres? Doncs per comengar, que
no hi hagi variabilitat, aixo és clau.
La qualitat molts cops la perceps
per la homogeneitat en el tracte,
en els processos i en la manera que
les nostres families i petits pacients
se senten tractats. Si hi pensem, ve-
nim d’unes estructures molt com-
partimentades, d’hospitals que
funcionen molt per arees fisiques
i per espais, pero aqui qui mana és
el pacient, ell defineix el centre de
gravetat i les coses succeeixen al
seu voltant. Per aix0 el que nosal-
tres hem fet és un disseny transver-
sal, molt innovador, treballant per
processos. El pacient prematur -o
la mare que ve a donar a llum amb
nosaltres- no és qui s'adapta a la
nostra estructura, siné que ella és
qui mana”, afirma Gratacés.

Un part humanitzat

“No hi ha major humanisme

que tenir cura i guarir la malaltia
de les persones”, diu Gratacos. |
aixo es fa amb mesures molt con-
cretes per exemple a I'hora del
part: naturalitzant I'atencid, tenint
el marit al costat, la familia a prop,
sent sensibles, etc. i que la mare
sapiga que les seves capacitats
es veuran potenciades, i que sera
escoltada. El mateix passa amb els
nounats, on els progenitors poden
ajudar en les cures; o quan es pot
comptar amb uns pares ben en-
trenats, poden estar al costat del
nadé moltes hores, ajudant en
I'atencio; pero cal recordar que tot
aixo fa uns anys era impensable.
Segurament per aixo des de
I'Area de la dona i I’ Area Neona-
tal de Sant Joan de Déu, la seva
directora, Maria Padré, explica
que “en aquest moments s’ha de
treballar en el model d’ atencio
centrada en el pacient i la seva
familia”, aixo vol dir personalit-
zar ' atencié en el que el personal
infermer té un paper determinat.
Per a aconseguir aquests
avencos, es necessita sumar un
equip de primera linia. “Crec que
ho hem aconseguit”, afirma el Dr.
Gratacés. El cap de neonatologia
de Sant Joan de Déu, el doctor
Marti Iriondo, diu que ara toca
continuar fent la feina com fins
ara pero “incorporant noves va-
riables”, i recorda que les noves
instal-lacions de neonatologia
que es faran a Sant Joan de Déu
properament donaran un escenari
nou per atendre als nadons en la
sala de parts, independentment
del seu estat de salut, d’'una for-
ma més humanitzada i centrada
en la familia. També detalla que
I'Hospital és capag ara de cobrir
necessitats poc ateses en el pas-
sat com ara el suport psicologic
per a families, o els fisioterapeu-

tes o mediadors lingiiistics...tot
aixd conforma “una gran familia”
assistencial, en paraules del doc-
tor. Ell recorda que la neonato-
logia es disposa de tecnologies
molt avancades, com els sistemes
d’oxigenacié per membrana extra-
corporia (ECMO), i s'assumeixen
patologies de gran exigéncia tec-
nologica, com sén els prematurs
extrems, les cardiopaties congéni-
tes i altres patologies malformati-
ves o metaboliques que poden
comprometre la vida del nadé. El
nostre repte “és fer compatible la
maxima complexitat assistencial
amb una medicina més propera al
nadé i als seus pares, individualit-
zant cada situacié”.

Mentrestant, des d’obstetricia
de Sant Joan de Déu, la Dra. Lola
Gomez, cap d’Obstetricia i Gineco-
logia, posa de manifest els avengos
organitzatius assolits els darrers
temps, que faran possible una
major coordinacié amb I'atencié
primaria en els embarassos de
baix risc, i que portaran a la lleva-
dora a un protagonisme creixent
en aquells casos on hi hagi gesta-
cions normals. “En el bloc obstétric
mantenim el mateix criteri, de for-
ma que assegurem una obstetricia
enfocada a la baixa medicalitzacio,
poc invasiva, poc tecnificada, etc.”.
A més, és voluntat de tots que en
I'area d’hospitalitzacié també
s’actur sota els mateixos principis.

Ara que Sant Joan de Déu,
en alianca amb I'Hospital Clinic,

De Barcelona esta
sortint bona part de la
innovacio i recerca en
medicina maternofetal
i neonatal que es fa
actualment

Assegurem al
pacient que no hi
haura variabilitat
en l'atencié

N | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu



L’humanisme és un
dels nostres valors,
junt amb l'equip,
I’excellencia i el
coneixement

Fa 30 anys
el fetus
practicament
no existia en
medicina

La medicina

fetal actual és

un camp enorme i
amb un creixement
molt rapid

o | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu

esta fent créixer aquest ambicios
projecte d’un centre conjunt de
Medicina maternofetal i neona-
tal, tothom coincideix que estem
davant d’un dels equips més im-
portants del mén en aquest am-
bit, i que de Barcelona esta sortint
bona part de la innovacié i recer-
ca que es fa actualment. “Prova
clarissima és aquesta operacio
d’obstruccié de laringe que vam
fer fa uns mesos”, expliquen els
especialistes, “totes sén impor-
tants, pero una fita com aquesta
ens ajuda a consolidar-nos com
a centre lider a Europa i a nivell
mundial. Aixo per no parlar de la
satisfaccié personal que ens vam
endur tot l'equip, és clar”.

Una intervencio
de transcendeéencia
mundial

Al llarg de 2013 s’han dut a
terme centenars d’intervencions,
i s’ha donat solucié a situacions de
gran complexitat, i a pacients que
sovint arriben a Barcelona buscant
el que pot ser la seva Unica via de
tractament, donada la complicacié
dels casos. Aixo va passar fa uns
mesos amb un cas d’obstruccié de
laringe en un fetus. L'obstruccié
de la laringe és una malformacié
molt rara que posa en greu perill
els fetus. La mare provenia de Car-
tagena, on seguien el seu embaras

i on a la setmana 21 de gestacié
van detectar que el fetus tenia els
pulmons molt dilatats, estaven
comprimint el cor i produint un
problema cardiac.

El responsable de I'equip con-
junt entre I'Hospital Clinic i Sant
Joan de Déu, el Dr. Eduard Gra-
tacds, deia en aquells moments
previs a la intervencié que tot i
estar a punt per a actuar, la tra-
quea del fetus es podia trencar
en qualsevol moment perque era
com de paper de fumar.

Donada la urgéncia, el ma-
teix dia de la visita es va practi-
car l'operacié: els cirurgians van
procedir a obrir la laringe amb
instrumental d’alta precisio, i eli-
minar la membrana obstructora.
Posteriorment van alliberar els
pulmons de secrecions acumula-
des. Aquesta és la primera vegada
que es practica amb éxit una ope-
raci6 fetal d’aquestes caracteristi-
ques a nivell internacional. Final-
ment, I’embaras va evolucionar
dins del previst, els pulmons van
recuperar poc a poc la seva gran-
daria normal i el cor millorava fins
arribar a una situacié normal, per
aixo el nen, que va rebre el nom
de Gonzalo en néixer, va arribar
al mén amb un bon estat de salut.

“Qué ens ensenya aquest
cas?”, diu Gratacds, “doncs que
aqui som molt bons clinicament,
si, perdo hem d’entendre que

cal investigacié d’avantguarda
perqué fem una medicina de
primera linea, donant la maxi-
ma qualitat, i aixi ens ho exigeix
tothom”. A més, es recorda tam-
bé que I'esquema de treball en
unitats funcionals d’expertesa fa
que en cada moment es disposi
d’especialistes que assumeixen
els casos de forma integral, el que
millora tot I'abordatge.

“Volem creure que estem in-
vertint en fer sostenible una ‘me-
dicina top’, la millor que pot existir
actualment. Es clarissim que hem
arribat a una salut infantil, perina-
tal i de 'embarassada molt alta,
perd una societat desenvolupada
com la nostra ha de dotar-se de
la millor medicina. | aquesta es
defineix per la investigacio i per
l'orientacié de tots els equips i de
les institucions cap a I'excel-léncia”,
reafirma Eduard Gratacés.

Investigar és clau

Justament, Sant Joan de Déu
des de fa molts anys porta a ter-
me un esfor¢ per a comunicar a
la societat la transcendéncia de
la recerca medica, i la importan-
cia d’assegurar els recursos per al
seu desenvolupament, per aixo, la
Fundacio Sant Joan de Déu, com
d’altres iniciatives que han sorgit
a Barcelona, tenen un paper indis-
pensable. U'Hospital té obertes li-
nies de recerca molt rellevants
tant en medicina fetal com en
cancer infantil, desenvolupament
neuronal i malalties metaboliques,
aixi com en malalties infeccioses i
patologies de I'edat adulta que po-
den tenir origen fetal. | és la il-lusio
del Dr. Gratacés que el financa-
ment en recerca per a medicina
fetal i intervencions amb nadons
malalts pugui seguir creixent i es



compti amb finangadors privats
entusiastes amb el projecte. “A
més, no oblidem que rebem met-
ges de tot el mon, professionals
que volen formar-se, contrastar
coneixements i veure I'aplicacié de
noves técniques, i tot aixo ens en-
riqueix, i se’n pot beneficiar el nos-
tre pacient”. En aquest sentit, i en
paraules del Dr. Francesc Figueras,
coordinador de patologia obstétri-
ca dins de I'Area maternofetal de
I’'Hospital Clinic, cada cop és més
evident la possibilitat d'oferir una
medicina personalitzada, i tenim
la fortalesa de poder calcular el
risc de les nostres embarassades
de cara a complicacions en el part
o amb el nadé. Per aixo, explica,
“caminem cap a una medicina de
les quatre "p”, una medicina pre-
dictiva, preventiva, participativa i
personalitzada”.

“La medicina ha assolit una
qualitat tan alta que I'excel-léncia
és allo que diferencia i distingeix.
Pero cal que assegurem la soste-
nibilitat de tot aixo, perqué costa

molts diners estar en aquesta linia
tan exigent a nivell internacional”.
A Europa, explica el Dr. Gratacds,
“som membres del grup pioner EU-
ROFETUS, amb representants de
Lovaina, Hamburg, Paris, Londres
i Barcelona. De cara al futur volem
vincular molt la societat, pensant
en lainvestigacio, perqué és I'iinica
manera de donar I'excel-léncia, que
de vegades pot ser la diferéncia en-
tre lavida i la mort.

| d’altra banda, des d’Inferme-

ria, que és una area clau, ja pensen
en el seu paper determinant a I'hora
de fer recerca, aixi com de formar
a nous professionals. Com diu des
de I'Hospital Clinic Angela Arranz,
coordinadora d’Infermeria mater-
nofetal, “el personal d’Infermeria
és cabdal per a investigar perque
som nosaltres els que cada dia ens
preguntem perqué una cosa es fa
de determinada manera, i aix0 surt
de moltes hores fent atencié als pa-
cients diariament”. ll

Les técniques
d'imatge i de la
medicina molecular
permetran
diagnostics i
tractaments que no
podem ni imaginar

El fetus com a pacient

Un de cada deu fetus presentara algun tipus de problema durant la seva vida a I'iiter matern. Molts d’aquests problemes sén lleus, perd, lamentablement, altres
s0n greus i poden comprometre la supervivéncia fetal o la qualitat de vida després del naixement. El benefici del diagnostic prenatal en la deteccic dels problemes
fetals és actualment indubtable, sigui quina sigui la gravetat d’aquests. Un maneig adequat a cada cas d’acord amb el coneixement més actualitzat permet millorar
notablement els resultats per a una amplia gamma de malalties fetals lleus o greus.

Fa 30 anys el fetus practicament no existia en medicina. La introduccic de I'ecografia i la visualitzacic del fetus durant I’ embaras a finals dels 70 va suposar una
veritable revolucid a dos nivells. A nivell médic va permetre diagnosticar en vida fetal problemes que només es coneixien en el nounat, i a nivell dels progenitors va
fer possible un reconeixement del fetus com a persona. La combinacid d’aquests dos factors va resultar en un nou concepte del fetus com a pacient, i amb ell va néixer
la subespecialitat que coneixem com a medicina fetal. La medicina fetal actual és un camp d’enormes dimensions i amb un creixement molt rapid. Actualment, la
necessitat de disposar d’unitats de medicina fetal de qualitat és ja una demanda social.

L’atencic a un problema fetal en una unitat de referéncia hauria de perseguir dos grans objectius. En primer lloc, igual que en qualsevol altra especialitat medica,

no hi ha malalties sind persones malaltes. Per tant, és essencial individualitzar cada problema fetal per establir de manera precisa el pronostic i tractament més
adequats. Per a aixo cal combinar I'experiéncia amb el coneixement de la recerca més nova. En segon lloc, és fonamental garantir I'atencic integral i suport als
progenitors a través d’un personal sanitari format a aquest efecte. El tracte personal i la informacic adequades son una part fonamental per als progenitors amb
un problema fetal, de vegades la més important.

En els propers anys la demanda de medicina i terapia fetal de qualitat no deixara d’augmentar, degut en gran part al creixement dels tres factors que en el seu mo-
ment la van fer sorgir: (1) L'augment de la capacitat diagnostica i terapeutica, () la percepcic del fetus com a persona, ajudada per técniques d’imatge cada vegada
més precises, i (3) I'increment del nivell de coneixement i exigéncia de qualitat per part de I'usuari de la sanitat, gracies a la informacio global i 'augment del nivell
cultural. El desenvolupament de les tecniques d’imatge i de la medicina molecular permetra diagnostics i segurament tractaments que en aquest moment ni tan sols
imaginem. Ara ens trobem en un punt encara intermedi, després que els tiltims 20 anys ens han permes salvar la vida de milers de fetus, que van aconseguir néixer
i que ara son nens.

Dr. Eduard Gratacés




L’'atenci6é urgent
assumeix casos de
baixa complexitat els
365 dies de I'any
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S’obre pas a Barcelona
un nou model
d’atencié pediatrica
de proximitat 1 molt
resolutiu

Des del primer trimestre de 2013, prop de 90.000 in-
fants de I'Area Integral de Salut Esquerra de Barcelo-
na compten amb un centre integral que déna aten-
ci6 pediatrica a diferents nivells, caracteritzat per una
alta capacitat de resoluci6, una oferta d’especialitats
que porta la signatura de Sant Joan de Déu, i una area
d’urgencies pediatriques, centrat, tot ell, en el pacient
ila solucié a les seves necessitats.

El Centre d’Atencié Pediatri-
ca Integral (CAPI) Barcelona
Esquerra és un espai de sa-
lut innovador que ofereix una
atencié pediatrica integral, que
inclou atencié primaria pedia-
trica, atencié urgent de baixa
complexitat de 8 a 22 hores els
365 dies de I'any i que comp-
ta a més amb un ampli ventall
d’especialitats pediatriques com
ara immunoal-lergologia, endo-
crinologia, oftalmologia, cardio-
logia i nefrologia, entre d’altres.
Es el resultat de la col-laboracié
entre diferents arees basiques de
salut que abasten part de Sants-
Montjuic i tot el districte de Les
Corts, junt amb I'Hospital Sant
Joan de Déu. Aquest nou model
d’atencié suposara una millora

de I'accessibilitat i de la capacitat
de resolucio de I'atencié pedia-
trica. El doctor Manel Enrubia,
en nom de tot I'equip, explica:
“no existeix un model similar a
tota la xarxa sanitaria catalana,
al menys amb aquestes poten-
cialitats”, i defineix la missio dels
professionals com “un esforg
continuat per a millorar I'atencié
pediatrica en el territori”.

No perds el pediatra
de referencia

Els ciutadans que rebin aten-
ci6é pediatrica al nou centre del
carrer Numancia de Barcelona
continuaran tenint el mateix pro-
fessional de pediatria que al cen-
tre que tenien fins arai, per tant,

el trasllat o canvi d’ubicacié per
a visitar-se no implica un canvi
de professional assistencial. Les
instal-lacions sén molt funcio-
nals i estan decorades amb co-
lors alegres i luminosos, mentre
que per les families que arribin
en cotxe es facilita un parking en
el mateix edifici, i en general un
entorn amigable, ben distribuit.

En la part clinica, es garan-
teix I'anomenat “continuum as-
sistencial”, evitant disfuncions,
duplicitats o diferents metges
per a un mateix motiu. Es déna
per segur, d’altra banda, que la
comunicacié s’optimitza i la in-
formacié circula amb molta més
fluidesa. En paraules tant del
doctor Enrubia com de I'adjunt
a la direccié meédica, el doctor



Josep Lluis Vega: “aixdo no és
una agrupacié de pediatres que
han estat recol-locats tots en un
lloc, aixd obeeix a tot un procés
integrador, amb molt de treball
previ i que tot plegat es basa en
una relacié de confianga entre
tots”. A més, es comprova com
els vincles amb els hospitals,
especialment Sant Joan de Déu,
estan més que consolidats en el
funcionament actual del Centre
d’Atenci6 Pediatrica Integral.

El model és innovador i la
gestié i I'area assistencial esta
a carrec de professionals pedia-
tres. Es tracta d’'una nova manera
d’entendre I'atencid, quan sovint
els nois i noies es trobaven que
havien de ser atesos per perso-
nal clinic molt enfocat als adults.
Entre els punts forts que convé
destacar hi ha el de I'activitat to-
talment centrada en el pacient,
I'accés a la historia clinica infor-
matitzada, que circula entre els
diferents nivells, i un esfor¢ de
bona comunicacié en totes direc-
cions. Es dona el cas que el CAPI
ha integrat dins del seus recursos
humans la figura d’una treballa-
dora social dedicada a infancia,

una tasca que sovint és clau per
ala prevencio i deteccio de situa-
cions a I’entorn del petit pacient.

En el pla formatiu, hi ha ses-
sions cliniques d’intercanvi de
coneixements, que es compartei-
xen a nivell de centre, i tot aixo
genera coneixement, cosa que
repercutira en millors capacitats
per atendre els pacients. Cal dir,
a més, que el CAPI Barcelona
Esquerra ha pogut estructurar
una Unitat docent, de manera
que es pot assumir la forma-
ci6 de residents de pediatria,
d’infermeria, i desplegar projec-
tes d’investigacié que molts pe-
diatres no tenen possibilitat de
dur a terme en els seus centres.

Les especialitats

Els professionals més vin-
culats al territori han rebut de
molt bon grat la implantacié
d’especialitats com ara otorri-
nolaringologia, oftalmologia,
cardiologia o nefrologia. En breu
es desenvolupara també cirurgia
i serveis de teledermatologia, i ja
es compta amb una odontope-
diatra per a atencié que compta

amb cobertura publica. Cal dir
que un dia a la setmana es treba-
lla I'area de neurodesenvolupa-
ment i salut mental, sensibles a
les necessitats detectades entre
la poblacié pediatrica assignada.
La relacié amb els especialistes
inclou la possibilitat que els pe-
diatres i equips d’infermeria tin-
guin consulta virtual periodica
amb ells, de forma que obtinguin
I'assessorament necessari per a
casos que ho precisen, una eina
que és molt apreciada pels pro-
fessionals.

Finalment, des de la direccié
de I'Area Integral de Salut Bar-
celona Esquerra es recorda que
qualsevol ciutada pot trucar al
061 CatSalut Respon si cal fer una
consulta sobre salut, malalties o
serveis sanitaris, especialment
en eépoques d’hivern on els nens
passen més problemes de salut.
Al CAPI del territori, aquests ciu-
tadans en edat pediatrica reben
atencid i, si és necessari, se’ls
facilita el trasllat a I'hospital, ja
que el centre treballa en xarxa
amb I'Hospital Sant Joan de Déu
i amb el Servei d’Emergéncies
Médiques (SEM). B

L’'atenci6 primaria
pediatrica del

CAPI trenca amb

el tradicional
aillament en que

es trobaven alguns
pediatres al territori

Garantir continuitat
assistencial i posar
el pacient al centre
de tot sén objectius
del nou equipament
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Un equip
interdisciplinar fa
un seguiment dels
infants que neixen
amb microtia

des dels seus
primers dies

de vida
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Sant Joan de Déu,
unic hospital
d’Espanya referent
en el tractament de
reconstrucccio plastica
de la microtia

L'Hospital Sant Joan de Déu és I'inic centre acreditat
pel ministeri de Sanitat com a centre de referéncia per
al tractament de reconstruccié plastica de la microtia,
una malformacié congenita que provoca que un de
cada 10.000 infants neixin amb un o les dues orelles
subdesenvolupades.

En la majoria dels casos, els nens
amb microtia presenten una sola
orella subdesenvolupada tot i
que en un 20% tenen les dues
afectades. La microtia presenta
diferents graus. En els casos més
lleus, I'infant té l'orella més pe-
tita del normal pero conserva el
conducte auditiu i I'orella mitjana,
encara que sovint malformades, i
tota l'orella interna en bones con-
dicions; en d’altres, I'orella és més
petita i esta malformada, el con-
ducte auditiu esta tancat, l'orella
mitjana malformadai l'orella inter-
na és funcional; i en els més greus,
no té orella i el conducte, I'orella
mitjana i algunes vegades l'orella
interna, estan greument malfor-
mades. A més, de vegades aques-
ta malformacié esta acompanyada

daltres problemes de desenvolu-
pament en la mandibula, amb asi-
metria de la cara, alteracions en el
nervi facial i la glandula parotida o
bé associada a alguns sindromes,
tot i que en més del 60% dels ca-

sos es tracta d’'una malformacio

Unica i aillada.

Un equip interdisciplinar in-
tegrat per otorinolaringolegs,
cirurgians plastics i psicolegs de
I'Hospital Sant Joan de Déu fa un



seguiment dels infants que neixen
amb microtia des dels seus pri-
mers dies de vida. En una primera
fase, els professionals centren els
seus esforcos a avaluar el nivell
d’audicié de I'infant d’ambdues
orelles i treballen per garantir
que la pérdua auditiva que sovint
va associada no interfereixi en el
desenvolupament i aprenentatge
del nen.

“Els infants amb microtia uni-
lateral tenen l'orella externa i
mitjana subdesenvolupada pero
conserven l'orella internai el ner-
vi auditiu sa i. El risc és que, degut
a la falta d’estimulacio, en el cas
de microtia unilateral, el nervi
auditiu del costat afectat perdi la
funcionalitat de transmetre la in-
formacio al cervell, en el moment
en que linfant té la plasticitat
cerebral més desenvolupada. Per
evitar-ho, se’ls col-loca des de ben
petits un vibrador extern. Aixo es
fa perque és molt important que
rebin el so bilateral en una época
clau per a l'adquisicié del llenguat-
ge i per a les relacions socials”, ex-
plica Maria Antonia Claveria, del
servei d'otorinolaringologia de
I'Hospital.

La manca o subdesenvolupa-
ment d’una orella esdevé, a més
d’un problema de sordesa, un
problema estétic que sovint sus-
cita comentaris i afecten psicolo-
gicament l'infant i la seva familia.
Durant tot el procés els nens i les
seves families reben suport psico-
logic. A alguns infants els afecta
tant que opten per sotmetre’s a
una reconstruccié d'orella quan
fan els 10 anys, edat en qué es
considera que aquest organ ha
arribat a la mida adulta i ja no
creixera més.

A I'Hospital Sant Joan de Déu,
el cirurgia Francisco Parri realitza

aquestes intervencions de recons-
truccié plastica des de fa més de
10 anys seguint la técnica de la
doctora Francoise Firmin, una de
les millors expertes de tot el mén
en aquest camp. Parri explica que
la reconstruccié del pavellé auri-
cular és “una de les técniques més
dificils de la cirurgia reconstructiva
pediatrica perqué I'orella és un or-
gan amb molts relleus”.

El procés és llarg que implica
dues intervencions. En la prime-
ra, els cirurgians extreuen qua-
tre cartilags de les costelles del
nen per construir “I'esquelet”
de la nova orella i implantar-lo
sota la pell, en el lloc on aquesta
ha d’anar col-locada. Durant els
mesos seglients la pell va adap-
tant-se a aquest esquelet i aga-
fant forma. Un any després de la
primera operacio, I'infant torna a
passar per quirofan perqué els ci-
rurgians li “desenganxin” l'orella
i lifacin uninjert de pell en la part
posterior.

L'Hospital Sant Joan de Déu
rep cada any 20 nous casos
d’infants amb microtia per a re-
construccid plastica i duu a terme
una desena d’intervencions de re-
construccié del pavell6 auricular.
Com a tnic centre de referéncia de
reconstruccio plastica , rep casos
de tota Espanya.

Amb la introduccié des de
l'any 2010 del cribratge auditiu
neonatal universal a Catalunya, i
amb la designacié per part del de-
partament de Salut de la Unitat
de Referéncia de la hipoacusia
infantil a partir del cribratge al
Servei d’Otorinolaringologia de
I'hospital, el nombre de casos ate-
sos de microtia uni o bilateral es
vaincrementant any rere any Sens
dubte és molt important disposar
d’un protocol d’actuacié interdisci-

plinar per atendre tots els casos de
manera integral.

El futur, regeneraci6
de cartilags amb
céllules mare

Actualment existeix una linia
d’investigacié que treballa en la
regeneraci6 de cartilags a par-
tir de cél-lules mare del pacient.
L'objectiu és evitar que en el futur
els cirurgians hagin d’extreure al
nen cartilags de les costelles per
poder reconstruir 'orella . Aquesta
linia I'impulsa la mare d’una nena,
pacient de I'Hospital, que ha creat
l'agrupacié de familiars i pacients
de microtia d’Espanya, AME, i
ha organitzat la primera trobada
europea de familiars, afectats
d’aquesta malaltia i professionals
. U'Hospital col-labora estreta-
ment amb I'associacié: ha acollit
la trobada i els professionals del
centre supervisen els continguts
de divulgacié sobre la microtia
que l'associacio difon a través de
http://microtia.es, que és la seva
pagina web. l

Vetllen perque la
pérdua auditiva
no li afecti al seu
desenvolupament,
li donen suport
psicologic i li
ofereixen la
possibilitat de
sotmetre’s a una
reconstruccié
d’orella
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Reviure i revisar
els casos ofereix
oportunitats
immillorables per a
I'aprenentatge dels
qui s’entrenen en el
simulador clinic
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Espal Darwin, la
simulacié al servei
de la millora clinica
continuada

Amb l'objectiu de millorar la seguretat del pacient, el
centre de simulacié Darwin de ’Hospital Sant Joan de
Déu ha creat un entorn tecnologic d’aprenentatge on
es poden recrear les situacions cliniques més critiques
o poc habituals que es donen a I'hospital, amb pos-
sibilitat de revisar-les, reviure 'experiéncia i treure’n
profit professional. Fer per aprendre és el motiu que im-
pulsa els promotors de I’Espai Darwin, que suposa un
gran salt en docencia per a I'Hospital.

Situat a I'edifici Docent, annex a
I’'Hospital, i acollit en uns baixos
molt funcionals, I'Espai Darwin
és un escenari de simulacié on
es poden entrenar habilitats
cliniques. En ell es pot aprendre
portant a terme les tasques i,
al mateix temps, reflexionant
sobre allo que s’ha fet. S’ha
aconseguit cobrir tot I'espectre
maternoinfantil, ja que es comp-
ta amb un nadd, un lactant, un
pacient pediatric d’uns set anys
d’edat i una mare per a entre-
nament obstétric. Tots aquests
maniquins controlats per ordi-
nador funcionen com a pacients
simulats amb els quals entrenar
habilitats, analitzar la presa de
decisions, desenvolupar el tre-
ball en equip i viure tot tipus de
situacions cliniques recreades

per I'’equip que lidera I'Espai
Darwin.

José Maria Quintilla, coor-
dinador clinic, i Carmen de la
Gala, project manager de I'equip
d’innovacié de I’hospital, expli-
quen que es tracta d’uns espais
formatius semblants als que hi
pot haver en alguns altres hos-
pitals espanyols, perd amb el
tret diferencial que es fa en un
centre dedicat exclusivament a
I'atencié obstétrica i pediatrica,
de referéncia per a tot I'Estat en
processos molt complexos i amb
professionals molt especialitzats.

Tres persones sén claus en el
desenvolupament de cadascun
dels casos que es treballen en el
simulador. D’una banda el res-
ponsable d’audiovisuals, ja que
s’enregistra amb cameres simul-

tanies tot el que succeeixi i es re-
visa posteriorment. Pero també
hi ha un instructor que controla
el quadre de comandament in-
formatic, i d’ell depén com anira
avancant I'accié a cada moment.
Un segon instructor es respon-
sabilitza d’'acompanyar els alum-
nes dins I'escenari d’operacions,
sempre grups petits per a tenir el
maxim de capacitat de maniobra,
i de conduir la posterior reflexié
en grup sobre el cas (debriefing).
L'espai, cal dir-ho, és idéntic a
qualsevol habitacié o sala de
parts dels que disposa Sant Joan
de Déu, i la recreacié és de la
maxima fidelitat ja que els mani-
quins emeten sorolls vocals, pul-
monars i cardiacs, convulsionen,
estan connectats a un monitor
de constants vitals, etc.
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Reviure la pellicula
dels fets

il

“Les eines informatiques per-
meten un seguiment exhaus-
tiu de les situacions i ofereixen
una gran variabilitat de casos, a
partir d’'un software sofisticat”,
explica el coordinador de I'Espai
Darwin. Un cop es revisen les
imatges en una comoda sala de
debriefing, I'equip té al seu da-
vant, no només la “pel-licula” de
tot el que ha succeit, siné tam-
bé un registre de text on queda
recollit minut a minut tot el que
ha anat passant i quin era I'estat
del pacient en quant a constants
vitals a cada moment. La com-
binacié d’experiéncia simulada i
reflexio és la base de la metodo-
logia docent, que aplica les teo-
ries modernes de I'aprenentatge
d’adults.

Els impulsors de I'espai expli-
quen que “igual que I'Hospital
Sant Joan de Déu és referent
internacional en pediatria, tot el
que sabem ho podem aplicarala
doceéncia, aconseguint anar molt
més enlla en tots els aspectes”.
Ara per ara, diferents unitats del

centre estan compromeses i po-
den donar sentit al que promou
I'espai de simulacié. Existeixen
instructors en Urgéncies, Obste-
tricia, en I'equip del SEM pedia-
tric, en Anestésia, Neonatologia
i en Intensius, entre d’altres. Pro-
gressivament se’n formaran més
a tots els nivells.

Entrenar habilitats i
maneig del pacient

L'equip disponible al Darwin per-
met I'aprenentatge d’habilitats
(com intubacié, canalitzacio
de vies, etc.) perdo també per-
met, amb els simuladors d’alta
fidelitat, entrenar el tracte i
maneig del pacient, la presa de
decisions, i el treball en equip.
En un futur proxim es podran
desenvolupar també practiques
de capacitats relacionals (per
exemple comunicacié de males
noticies) amb actors i enregis-
trament en video. en un escena-
ri de tipus consulta médica. En
I’actualitat, els recursos habili-
tats per a I’Espai Darwin estan
facilitant la formacié de personal
de I'Hospital i de residents de di-

ferents unitats, i ja és un fet el
desplacament d’alguns equips
de simulacié als propis serveis,

com ara la sessi6 duta a terme a
la sala d’endoscopies i amb anes-
tesistes.

Plataforma per a
“tablets”

Properament, I’entorn
Darwin de simulacié clinica-
prendra vida digital i estendra
la seva oferta a un simulador
virtual per a tauletes on els pro-
fessionals podran consolidar
el coneixement de protocols
d’actuacio, practicar la presa
de decisions i autoavaluar-se.
En format d’aplicacié descarre-
gable, el Darwin Home repro-
dueix el simulador fisic instal-lat
a I'Hospital perque I'usuari se’l
pugui “endur posat” i entrenar
en qualsevol lloc la resolucié de
casos complexos sobre un pa-
cient simulat. Les matéries que
en una primera fase s’inclouen
son la RCP (ressuscitacio) neo-
natal, la reanimacié cardiopul-
monar pediatrica, i I'atencié del
nen greu. ®

Espai Darwin té
com a objectiu
central millorar
la seguretat del
pacient

L'especialitzaci6
obstetrica i
pediatrica del centre
de simulacié el
converteix en una
potent referent
formatiu tan per
a entrenament
intern com per

a professionals
externs
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Sant Joan de Déu

ja collabora amb
centres d’alt nivell
dels Estats Units,
pioners mundials en
atencié pediatrica
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Una gran xarxa
d’aliances internacionals

Com a resultat del seu plantejament estrategic, I’'Hos-
pital ja fa temps que es va marcar l'objectiu d’interna-
cionalitzar-se. La marca d’excelléncia de Sant Joan de
Déu fa que el centre sigui molt conegut a tot Catalunya
i al conjunt de I'Estat, pero també ho vol ser a nivell
internacional. La internacionalitzaci6 ha de ser, a més,
un element clau per a la sostenibilitat de ’'Hospital.

La reputacié de la institu-
cio, juntament amb la feina
d’especialitats que sén a la pri-
mera divisié mundial ha fet que
pacients de diferents punts del
planeta vulguin ser tractats aqui,
de manera que la forga d’uns i
I'interés dels altres ha sumat de
cara a una projecci6 internacio-
nal que tot just esta en les seves
primeres fases, i que ha de portar
bons resultats col-lectius.

A partir d’aquesta estratégia
de I'Hospital, i treballant sobre
aliances amb altres centres, Sant
Joan de Déu ja ha estat present a
diferents paisos, amb un mateix
objectiu: compartir coneixements
i fer que els millors de la pedia-
tria mundial puguin aprendre els
uns dels altres. Estats Units és el
paradigma d’aquest viatge inter-
nacional del centre, ja que s’han
dibuixat acords estratégics amb
el Boston Children’s Hospital,
el St. Jude Children’s Research
Hospital de Memphis i amb el
The Children’s Hospital of Phi-
ladelphia, on es treballa conjun-
tament tant pel que fa a recerca,
com en innovacié, com en forma-

ci6 de professionals. En el cas de
Filadelfia, s’esta planificant ja un
possible master conjunt de cai-
re internacional sobre malalties
neurometaboliques, al qual serien
convidats altres socis europeus. |
pel que fa a I'Hospital de Boston,
ja s’han dut a terme feines con-
juntes en cirurgia maxil-lofacial
aixi com la col-laboracié en el si-
mulador pediatric.

Les especialitats que
traspassen fronteres

El Dr. Antoni Arias, respon-
sable d’Atencié Internacional de
I'Hospital des de gener de 2013,
és qui lidera tota aquesta linia
d’activitats al centre, amb el con-
venciment que les potencialitats
sén enormes i el cami per recé-
rrer molt gran.

Per atendre totes les necessi-
tats dels pacients internacionals
i les seves families I'hospital van
constituir ja fa anys I'Institut Pe-
diatric, una unitat especifica que
gestiona els pacients estrangers,
des de les peticions d’informacio
i assisténcia fins a les necessitats

més quotidianes que tenen les
persones que arriben d’indrets
llunyans (trasllats, allotjaments,
intérprets, etc...).

De cara a tancar aliances a
nivell mundial, I'Hospital déna el
maxim recorregut a especialitats
com ara oncologia, ortopédia,
malalties cardiologiques, neuro-
logia, neurocirurgia i oftalmolo-
gia. Aquestes arees han mostrat
que per si soles desperten un
gran interés en quadres clinics
d’altres centres i ofereixen so-
lucions en salut a centenars de
persones, en especial pacients
pediatrics de mig mén.

Les iniciatives que darrera-
ment s’han dut a terme des de la
direccié d’atencié internacional
destaquen per la dedicacié a Rus-
sia i als paisos del Golf Pérsic, de
cara a fer-los arribar amb detall
totes les possibilitats que els obre
Sant Joan de Déu. També es tre-
balla amb col-laboracions al nord
d’Africa o a Llatinoameérica, on la
sintonia cultural és enorme. Cal dir
que la xarxa mundial de centres de
I'Orde de Sant Joan de Déu és un
punt fort en la politica d’aliances



que s’ha endegat. El nivell de va-
loracié i coneixement de la feina
dels germans és capag d’obrir por-
tes al més alt nivell i serveix de car-
ta de presentacié sigui quina sigui
I'especificitat de cada regié.

Comparacié amb
d’altres grans centres
pediatrics

A I'hora d’entrar a competir
en la primera divisié mundial,
Sant Joan de Déu ha volgut re-
forcar la manera en queé es déna
a conéixer i es posiciona en el
conjunt d’hospitals pediatrics
que existeixen. Una forma objec-
tiva de fer-ho és la comparacio
d’indicadors, que objectivament,
situa les posicions i defineix
aquells equips més excel-lents a
nivell global. “Les xifres de cirur-
gia cardiaca sén reveladores: si
es mira la supervivéncia, el nos-
tre hospital supera als millors,
i si ens comparem en indexs de
mortalitat d’aquestes cirurgies

doncs també oferim els percen-
tatges més baixos. Aquesta és
una mesura ben clara d’on es tro-
ba cadascu”, explica el respon-
sable d’internacional Toni Arias.
Altres elements de judici per a
qui vulgui descobrir 'Hospital des
d’un pais remot pot ser acostar-
se a I'hnemeroteca, ja que aquest
2013, per exemple, trobara com
la premsa anglosaxona va recollir
els éxits en cirurgia fetal obtin-
guts per I'equip de Sant Joan de
Déui el Clinic, pioners i referents
en intervencions d’alta complexi-
tat. Aquesta darrera també s’ha
convertit en una bona carta de
presentacié per al centre.

Captar talent

L'hospital esta treballant acti-
vament per captar a professionals
de tot el mén que s’interessen
per mostrar tot el que fan o per
completar la seva formacié amb
experts de I’'Hospital. Fins ara
s’han assolit éxits com incorporar

al quadre docent de Sant Joan de
Déu un dels especialistes interna-
cionals més reconeguts en retino-
blastoma, de forma que el profes-
sor Guillermo Chantada, oncoleg
d’origen argenti format als Estats
Units, ja comparteix amb els ex-
perts catalans tota la seva linia de
recerca i coneixement.

Web internacional de I'Hos-
pital Sant Joan de Déu: www.bar-
celonachildrenshospital.com l

Principals paisos d’on

provenen els pacients
internacionals

=
il
i
]
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Russia 34

Italia 11

Venecuela g9

Libiag

Guinea 3

Cuba3

Cada any

arriben pacients
internacionals,
atrets per la forca
de les nostres
especialitats en un
mon globalitzat

El cami
internacional de
Sant Joan de Déu és
una cursa de llarg
recorregut que ha
de contribuir a la
sostenibilitat del
centre
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Entre d’altres, s’ha
creat un metode per
a predir l'agressivitat
del neuroblastoma
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El laboratori
de recerca del cancer
compleix 10 anys

El Laboratori de recerca del cancer del desenvolupa-
ment de 'Hospital Sant Joan de Déu celebra enguany
el seu dese aniversari. En aquest nimero de Paidhos
fem balang de la tasca duta a terme, dels exits assolits
i de la projeccié de futur en que ara mateix treballa tot

l'equip.

Liderat pel doctor Jaume Mora, el
Laboratori ha consolidat un model
de recerca pioner molt lligat a la
practica clinica que treballa amb
I'orientacié d’aplicar els resultats
de la investigaci6 a Iassisténcia
dels pacients tan aviat com sigui
possible. El balang que fa el direc-
tor d’aquests deu anys de treball
és molt positiu: “Estem a punt
d’aconseguir que gracies al que
hem investigat al nostre laboratori
aquests deu anys puguem tractar
un cancer que encara avui no es pot
curar enlloc”, avanga.

El cancer infantil, primera causa
de mort a Espanya en nens entre 5 i
14 anys, es produeix arran del com-
plicat procés de formacid (generacié
i desenvolupament) dels organs i
teixits. Malgrat que el seu index de
curacid és d’'un 80%, encara hi ha tu-
mors infantils sense esperanca de cu-
racié. “Per poder tractar aquest 20%
de cancers, ara per ara inguaribles, i
per a millorar els tractaments exis-
tents, fer-los més efectius i menys
agressius, només ens queda una
sortida, investigar”, assenyala Mora.

En aquest context va néixer, ara
fa deu anys, el Laboratori de recer-
ca del cancer del desenvolupament
i ho va fer amb un enfocament pio-
ner: la determinacié d'incorporar la
recerca ben a la vora de la practica
clinica amb I'objectiu de traslladar
el més aviat possible els resultats de
lainvestigaci6 a l'assisténcia perqué
els pacients i les seves families se’n
puguin beneficiar. “Per aconseguir-
ho era necessari alinear tots els pro-
fessionals i els serveis disponibles
en benefici de la cura del cancer in-
fantil”, assenyala la directora clinica
de I'area d'oncohematologia, Ofelia
Cruz. “I ho vam fer —prossegueix
Mora- hem aconseguit que tots
els professionals clinics entenguin
que la investigaci6 esta al costat
del pacient i que és fonamental per
millorar el seu diagnostic, pronos-
tici tractament. Per aix0 procurem
obtenir informacié biologica basi-
ca de cada cas diagnosticat lligada
alainformacio6 clinica a base de ser
a les sessions cliniques i a quirofan
quan s'opera al pacient per obtenir
mostres e incorporar-les al banc de

tumors... D’aquesta manera hem
aconseguit tenir un dels bancs
de tumors pediatrics més grans
d’Europa.”

El projecte que Jaume Mora
va impulsar fa ara una década
amb la col-laboracié de la Carmen
de Torres, actual coordinadora
del laboratori, s’ha consolidat i
constitueix actualment el grup
d’investigaci6 en cancer del des-
envolupament més important de
I'Estat. El laboratori manté alian-
ces amb centres capdavanters en
la investigacid del cancer infantil
com el Saint Jude Children’s Re-
search Hospital de Memphis, el
Memorial Sloan-Kettering Cancer
Center de Nova York, i el Dana-
Farber Cancer center de Boston.
Compta amb un equip integrat
per 17 investigadors que treba-
llen en quatre linies de recerca:
neuroblastoma, Sarcoma d’Ewing,
leucémia i gliomes.

Déu anys després, és hora de
fer balang. En 'ambit de la recerca
basica, les fites més remarcables
aconseguides pels investigadors



del laboratori de recerca del can-
cer del desenvolupament han estat:
reproduir per primera vegada en
un animal el glioma difus de tronc
cerebral (DIPG); seqlienciar per pri-
mera vegada el genoma de tumors
com els tumors rabdoides, el rab-
domiosarcoma, I'osteosarcomaii el
sarcoma d’Ewing.

També s’ha aconseguit tras-
lladar alguns avencos a la practica
clinica. S’ha desenvolupat un nou
tractament que permet guarir els
gliomes de la medul-la espinal
sense haver d’aplicar radiotera-
pia i d’aquesta manera reduir els
efectes secundaris de futur. Han
desenvolupat un métode que per-
met predir I'agressivitat del neu-
roblastoma, un dels cancers més
freqlients en nens, per aplicar-ne
el tractament més idoni i han
identificat un gen que actua com
a supressor tumoral en neuroblas-
toma. La via d'aquest supressor tu-
moral es pot estimular amb tracta-
ments que s’han provat de manera
exitosa en els animals i que s’estan

posant a punt per provar en pa-
cients per primera vegada. També
han introduit per primera vegada
a Europa la quimioterapia intraar-
terial pel tractament del retino-
blastoma i aixi evitar I'enucleacié
de l'ull.

Pioners en fundraising
per a la recerca

El cancer infantil és un grup de
malalties rares. La seva incidéncia
és molt baixa si es compara amb
el cancer dels adults i aixd explica
que es destinin pocs recursos a la
seva investigacio. Els responsables
del laboratori van afrontar des
dels seus inicis aquest problema
impulsant de manera pionera en
el nostre entorn el fundraising, la
recerca de fons amb finalitat social
i cientifica. “Quan vam comencgar -
recorda Mora- una de les primeres
coses que vam fer va ser aproximar
el nostre projecte a la gent, donar-
lo a conéixer. Vam fer un dossier
divulgatiu i vam contractar una

persona no especialista perqué
anés a explicar-lo a empreses i
families”. Deu anys després es re-
cullen els fruits. Al llarg d’aquesta
década el laboratori ha rebut dos
milions i mig d’euros en dona-
cions d’empreses i particulars, i
en l'actualitat les donacions re-
presenten el 80% del pressupost
del laboratori. | malgrat la crisi, la
tendéncia és creixent.

Cada vegada sén més les fa-
milies que, quan el seu fill acaba
el tractament a I'Hospital, conti-
nuen vinculades al centre i duen
a terme iniciatives per recaptar
fons que permetin avancar en
la recerca de la malaltia. “Estem
molt satisfets i agraits —assenyala
el doctor Mora- perqué continua-
ment s'organitzen actes impulsant
iniciatives per recaptar fons per a
la recerca del cancer que fem a
I'Hospital. Un grup de mares ha
aconseguit recaptar 75.000 euros
venent polseres solidaries; una
fundacié organitza des de fa sis

El laboratori ha
consolidat un
model pioner de
recerca

L'equip constitueix
en l'actualitat el
grup de recerca

en cancer del
desenvolupament
més important de
I'Estat
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El laboratori compta
amb un gran suport
social. El 80% del seu
pressupost actual
prové de donacions
d’empreses i
particulars
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any una cistella solidaria, la policia
local, els bombers, les escoles dels

. T "1

nostres pacients... Les iniciatives
son tantes i tan diverses que no
acabariem. Aquest suport que es-
tem rebent de la societat a la que
nosaltres servim i els avencgos que
estem fent al laboratori ens fan
ser molt optimistes doncs tothom
ha entés que aquesta es una tasca
que ens I'hem de fer entre nosal-
tres. Les sol.lucions no vindran de
fora i nosaltres podem ajudar a
impulsar el canvi”, conclou Mora.

La singularitat dels
cancers infantils

Cada any els professionals de
I'Hospital tracten 175 nous casos
de cancer en infants i adolescents.
Els més freqlients son la leucémia,
seguit dels tumors del sistema ner-
vios central, els neuroblastomes i
els tumors derivats dels teixits de
sosteniment com I'és o el muscle
(sarcomes).

Els cancers infantils i el dels
adults son completament diferents
i per aixo el seu abordatge i la seva
investigacié és també diferent. A
diferéncia dels cancers que afecten
als adults, deguts al deteriorament
de les cél-lules pel transcérrer dels
anys, els infantils son deguts a “ac-
cidents de la natura”, errors en el
procés normal de la formacid i des-
envolupament dels teixits durant
el periode de creixement. Per aixo,
cada tipus de cancer es déna en una
franja d'edat i no pas en una altra,
perqué és el moment en qué s'esta
desenvolupant I'drgan o teixit al
que afecta.

“Els tumors infantils son més
simples, que no vol dir més sen-
zills —matisa el director cientific
de I'area d’oncohematologia, Jau-
me Mora- S6n deguts a una alte-
racié que es produeix en una sola
cél-lulaienun moment determinat
de manera que el repte a qué ens
enfrontem els investigadors és de-
tectar en quin moment es produeix

I'alteracié per intervenir-hi. En can-
vi, en els tumors dels adults hi ha un
procés determinat per 'acumulacié
de mutacions al llarg del temps que
donen lloc a conjunts d’alteracions
genétiques molt complexes.”




Els tumors més
prevalents a la
infancia, objectiu
de la recerca

Els investigadors del Labora-
tori de recerca del cancer del des-
envolupament de Sant Joan de
Déu treballen en la investigaci6 de
tumors cerebrals, leucémies, neu-
roblastomes, sarcomes d’Ewing i
retinoblastomes.

Leucémies

En conjunt, les leucémies son
les neoplasies del desenvolupa-
ment més freqlients. Les cél-lules
canceroses deriven de les cél-lules
del moll de I'os que produeixen
els diferents elements sanguinis.
El tipus més frequient (75% de las
leucémies pediatriques) es deno-
mina leucémia aguda limfoblastica
(LAL). El grup de recerca del Labo-
ratori treballa especificament en les
leucémies amb reordenament del
gen MLL. Ladirectora de lalinea es
la Dra. Mireia Camés.

Tumors cerebrals

Els tumors cerebrals que apa-
reixen durant el desenvolupament
comprenen un grup divers de malal-
ties que, en conjunt, sén els tumors
solids més frequients del nen i el
jove. Es caracteritzen pel creixe-
ment anormal de teixits situats dins
el crani. Els tipus més freqiients
inclouen: el medul-loblastoma, el
glioma o astrocitoma, els tumors
germinals, I'ependimoma, el cra-
neofaringioma i els tumors dels
plexes coroidals. El glioma difts de
tronc cerebral (DIPG), avui encara
incurable, és el tumor que centra
els esforcos del laboratori, linea di-
rigida pel Dr. Angel Montero.

Neuroblastoma

El neuroblastoma és un tumor
frequient en nens menors de 5 anys.
Les cél-lules malignes procedeixen
d’estructures precursores del sis-
tema nervids periféric localitzades
en la glandula suprarenal o en les
cadenes ganglionars nervioses
situades a ambdds cantons de la

columna vertebral. Lestudi del neu-
roblastoma al laboratori esta dirigit
per la Dra. Cinzia Lavarino i la Dra.
Carmen de Torres.

Sarcoma d’Ewing

Es un dels tumors ossis malig-
nes més freqlients en les primeres
decades de la vida. El Sarcoma
d’Ewing pot afectar altres localitza-
cions com les vértebres, les coste-
lles i els malucs. La linia de recerca
en sarcoma de Ewing la dirigeix el
Dr. Jaume Mora.

Retinoblastoma

Es el tumor maligne de la retina,
i apareix en els dos primers anys de
vida. El retinoblastoma pot ser he-
reditari i en aquest cas pot aparéi-
xer en ambdos ulls, i en nens més
petits. Lextirpacié de I'ull (enuclea-
cid) es segueix utilitzant, perd en
molts casos es poden intentar altres
técniques més conservadores. La li-
nia de recerca en retinoblastoma al
grup de Sant Joan de Déu la dirigeix
el Dr. Guillermo Chantada. ®

Els investigadors

han desenvolupat un
nou tractament que
guareix els gliomes
de la medul-la espinal
sense radioterapia

Aquest laboratori
esta molt lligat a

la practica clinica i
treballa per aplicar
els resultats el més
aviat possible a
I'assistencia
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L’Hospital compta
amb una unitat

de pneumologia
pediatrica que atén
els infants ingressats
i realitza cada any
unes 3.000 visites de
consultes externes
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Referents en
'atencié de la fibrosi
quistica 1 el tractament
d’altres malalties
respiratories greus

La majoria de patologies respiratories que pateixen els
infants, com les bronquitis o les pneumonies, poden
ser resoltes sense problemes pel pediatre. Perdo quan

es tornen recurrents, croniques o sén de causa desco-
neguda, han de ser derivades a l'especialista, el pneu-

moleg infantil.

L'Hospital Sant Joan de Déu
compta amb una unitat de pneu-
mologia pediatrica en el servei
de pediatria, que déna assisten-
cia als infants ingressats i realit-
za cada any unes 3.000 visites de
consultes externes. La unitat esta
coordinada per la pneumopedia-
tra Maria Cols i compta amb un
metge adjunt, Jordi Costa, i una
infermera, la Silvia Rodriguez. El
grup de treball es completa amb
els fisioterapeutes respiratoris del
servei de rehabilitacié i les infer-
meres del gabinet d’exploracié
funcional respiratoria.

Els professionals d’aquesta
unitat atenen tant els infants que
pateixen malalties prevalents i
croniques (asma bronquial, sibi-
lancies recurrents del preesco-
lar, sindrome aspirativa cronica,
malaltia pulmonar cronica del

nadd, sindrome d’apnea hipoap-
nea obstructiva de la son...) com
els que pateixen malalties menys
prevalents perd molt més greus
(bronquiolitis obliterans, pneu-
mopaties intersticials, ...). Enfan
el diagnostic, prescriuen el tracta-
ment i en determinades malalties,
realitzen el seguiment prospectiu
del pacient fins que fa 18 anys i
és remés al pneumoleg d’adults.

Treballen habitualment en
coordinacié amb els professio-
nals d’altres serveis com a part
integrant d’unitats multidisci-
plinars de I'Hospital perqué, se-
gons explica la doctora Cols, “el
pulmé és un organ que sovint es
veu afectat per altres patologies.
Un infant que té una cardiopatia
o una malaltia neurologica, o que
presenta obesitat, pot tenir pro-
blemes respiratoris. Per aix0 és

necessari un enfocament multi-

disciplinar i una atencié global a
aquests infants”.

Per exemple, a I'Hospital Sant
Joan de Déu tots els pacients de
risc pneumologic que han de
ser sotmesos a una intervencié
de cirurgia toracica sén valorats



préviament pels professionals de
la unitat de pneumologia, que
els preparen de forma individua-
litzada per disminuir al minim el
risc de presentar complicacions
respiratories relacionades amb
I'operacié quirdrgica.

Programes especifics

La unitat és referent en tres
programes especifics: un per a
I'atenci6 dels infants amb fibrosi
quistica, un per al seguiment dels
infants que requereixen ventilacié
mecanica domiciliaria i un tercer
per al tractament dels infants amb
una malaltia neuromuscular.

La fibrosi quistica és una ma-
laltia hereditaria greu que afecta
I'organisme de manera generalit-
zada i que pot ocasionar una dis-
capacitat progressiva i una mort
prematura. Es tracta d’'una de les
malalties genétiques potencial-
ment letals més frequents en la
poblacié de tipologia caucasica, i
malgrat que s’ha avangat extraor-
dinariament en el maneig tera-
péutic de la malaltia en els darrers
anys, ara per ara no té cura. Esta
causada per una mutaci6 en el gen
CFTR (Cystic Fibrosis Transmem-
brane Conductance Regulator)
que intervé en la formacié d’un
canal de clor proteic que actua a
nivell de la membrana cel-lular,
permetent una adequada fluidifi-
caci6 de les secrecions corporals
(suor, sucs pancreatics i moc). La
seva disfuncié provoca malaltia
pulmonar cronica amb infeccions
pulmonars i perdua de funcié res-
piratoria, insuficiéncia pancreatica
i altres disfuncions en I'organisme.

La unitat de fibrosi quistica és
una de les tres unitats de referén-
cia a Catalunya, vinculada al pro-
grama de cribratge neonatal del

Catsalut, i atén els nadons de la
zona del Baix Llobregat i provincia
de Tarragona que han donat posi-
tiuen el programa de cribratge. Els
professionals de la unitat realitzen
el diagnostic , i en aquells en els
que es se'ls diagnostica la malaltia,
prescriuen el tractament, centra-
litzen l'atencié multidisciplinaria
i els fan un seguiment des dels
seus primers mesos de vida fins
que compleixen els 18 anys. “Els
fem un seguiment constant. Els
que estan millor els veiem cada
tres mesos pero a d'altres infants
els veiem cada setmana i mante-
nim amb ells un contacte constant
que els permet consultar-nos en
qualsevol moment els dubtes que
tinguin”, assenyala Cols.

El programa de ventilacié me-
canica domiciliaria -integrat pels
membres de la Unitat de Pneu-
mologia, el Dr. Pons d’'UCI-P, In-
fermeria d’Atencié Domiciliaria i
Treball Social- presta assisténcia
a infants que requereixen venti-
lacié mecanica perqué pateixen
hipoventilacié nocturna, insufi-
ciéncia respiratoria cronica i/o
apnees obstructives durant la son.
Els professionals fan el diagnostic,
tractament i seguiment d’aquests
pacients. En I'actualitat donen as-
sistencia hospitalaria i a domicili a
uns 80-90 nens de tot Catalunya,
pero també actuen de consultors
pel maneig de molts més pacients
a nivell de I'Estat Espanyol i fins i
tot d’altres paisos, esdevenint pro-
bablement un dels grups de I'Estat
Espanyol amb més experiéncia a
nivell pediatric.

La unitat de tractament inte-
gral del pacient neuromuscular
atén, diagnostica i fa el seguiment
dels infants que pateixen alguna
malaltia d’aquest grup (distrofia
muscular de Duchenne, atrofia

medul-lar espinal,...). Esta integrat
per un equip de treball multidisci-
plinar format per neurolegs, pneu-
molegs, rehabilitadors, gastroen-
terolegs, cardiolegs...i atenen tant
pacients catalans com de la resta
de I’Estat Espanyol.

A banda de la tasca assisten-
cial, la unitat de pneumologia
també fa docéncia i recerca. En
el camp de la recerca, I'objectiu
és mantenir una alta produccié
cientifica i crear una linia de re-
cerca propia. Actualment s'esta
col-laborant en la creacié d’un dis-
positiu que incentivi la fisioterapia
respiratoria mitjancant el joc vir-
tual, del que es comencara un as-
saig clinic al llarg del 2014, i en un
estudi pilot de control telematic
dels pacients en programa de ven-
tilacié mecanica domiciliaria, entre
d’altres projectes.

Pel que fa a la doceéncia,
s'ofereix formacié a metges in-
terns residents de pediatria, tant
de segon com de quart any; a
infermeres internes residents,
pediatres externs i pneumolegs
d’adults. Realitzen habitualment
ponéncies en diferents congres-
sos i cursos de formaci6 i dirigei-
xen un curs anual de cures respi-
ratories del pacient pneumologic
dirigit a infermeria. Lobjectiu de
futur és crear un master en pneu-
mologia. W

La unitat és referent
atencié als infants
amb fibrosi quistica,
el seguiment

dels nens que
requereixen
ventilacié mecanica
domiciliaria i

els que pateixen
una malaltia
neuromuscular

Actualment es
treballa en la
creaci6 d’un joc
virtual per a

la fisioterapia
respiratoria
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La innovaci6

ha contribuit a
humanitzar entorns
1 oferir millores de
tipus practic
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Els professionals
d’infermeria, capdavanters
en innovacié

A P'Hospital Sant Joan de Déu la innovacié inferme-
ra ha esdevingut un nucli generador d’iniciatives que
han permes millorar de l'experiencia dels pacients,
humanitzar espais '’hospital i agilitar la formacié con-
tinuada del personal. Els darrers temps, tot I'equip
huma de 'area infermera ha posat en marxa un tren
de millora i generacié d’idees que ja ha donat resultats

tangibles.

Els exemples son la millor forma
de difondre fins a quin punt la in-
fermeria de Sant Joan de Déu ha
endegat una dinamica permanent
de revisar la feina feta i posar una
nova mirada sobre les principals
tasques, processos i rutines pro-
fessionals. Cada divendres a les
7:40h del mati es posa en marxa
una nova sessié del programa for-
matiu 5 minuts. Es tracta de pindo-
les de coneixement administrades

de forma virtual en els ordinadors
de tot el personal, amb capacitat
per a tractar tot tipus de temes
rellevants per la tasca diaria, tant
clinica com organitzativa, logistica,
informatica, etc.

El programa 5 minuts de forma-
cié recull en un repositori totes les
peces generades, que es poden re-
visar si no s’ha tingut I'oportunitat
de seguir-les en temps real. | aques-
ta idea tan eficient perqué ningu

no hagi de deixar el lloc de treball
si vol accedir a una actualitzacié o
revisié de coneixements ja ha es-
tat premiada internacionalment
aquest 2013. El programa ha estat
un dels cinc projectes seleccionats
per la iniciativa Connecting Nurses
de Sanofi. Aixo afavorira la difusié
internacional del programa a tra-
vés d’una plataforma digital de la
Fundacién Millennia 2025 que con-
necta a professionals d’'infermeria



de tot el mon. El juny passat a més,
la Universitat Drexel de Filadelfia li
va concedir un premi amb dotacié
econdmica en reconeixement a la
seva tasca de millora de la forma-
cié dels professionals d’'infermeria.
Precisament, una de les unitats
didactiques creades pel 5 minuts
és el video que es pot consultar a
internet i que fa inventari de les
principals iniciatives innovadores
dels darrers mesos.

Com explica Guillem Puche,
adjunt de la Direccié Infermera, "hi
ha molts ambits en els quals es pot
innovar, a tots nivells”, i és un fet,
explica, que “si es crea un circuit i
unes infrastructures, entres en un
cercle virtués i al final el que obtens
és una cultura innovadora que con-
tagia i defineix tota 'organitzacio”.
Aix0, sens dubte, esta passant a
I'Hospital, perqué el mateix Gui-
llem Puche n'és un exemple. Ell
ha liderat des de 2009 el disseny
i creacié del Pal Joc, un pal porta-
sérum pediatritzat de forma que
sigui amable per a I'is habitual al
centre. La idea parteix de la obser-
vacié que ell mateix va poder fer als
passadissos de Sant Joan de Déu,
on alguns infants jugaven amb el
pal porta-sérum aprofitant que té
rodes i es desplaga. Aix0d, que en un
principi, era un problema pel risc
de lesi6 dels nens, es va transfor-
mar en una oportunitat de millorar
el disseny, donar-li un aspecte ltdic
i fer complices els pacients del trac-
tament medic que reben.

En una linea similar consistent
a humanitzar entorns i oferir mi-
llores d’ordre molt practic, neix la
idea de millorar les baranes de se-
guretat dels llits. En alguns espais
es va detectar que les proteccions
laterals en llits o lliteres deixaven
massa espai entre llistons quan el
nen atés era molt petit de mida. |

com una bombeta que s’encén des-
prés de pensar-hi moltes hores, va
sorgir un estri ben humil i que els
infants sovint l'utilitzen a les pisci-

nes per a surar en l'aigua: el “xurro”
flotador, un estri sovint fabricat en
espuma de polietilé que té forma
de cuc i que podia cobrir els ferros
protectors del llit. D’aquesta forma,
no només evitava fer-se mal al to-
par amb la barana, siné que elimi-
nava molt espai lliure entre llistons,
evitant que un infant pogués que-
dar-hi atrapat o caure. Les opcions
per a donar color a aquesta solu-
cié sén moltes, i només es limiten
pels models de flotador d’escuma
existents al mercat. Aquesta idea
pot ser molt perfeccionada en un
futur, sens dubte, pero la bombeta
jas’haencésihail-luminat tothom
amb una nova solucié.

Un dels punts forts de la inno-
vacié infermera al centre és que
s’ha pogut materialitzar i fer-se
tangible. Ho perceben les fami-
lies i els joves pacients quan ob-
tenen una alta gracies a que s’han
afinat al maxim els protocols, o
quan les anades i vingudes per les
instal-lacions de I'espai itaka sén
amenitzades per les pintures que
els mateix nois i noies han fet als
sostres, treien grisor i monotonia

i omplint de color un territori en el
que s’hi passen moltes hores.

Els avengos producte de posar
en marxa la innovacié col-lectiva
es fan realitat amb la creacié de
nous dispositius. Per exemple,
a la unitat de nounats, davant el
naixement de molts prematurs
es va observar que aquests na-
dons sén molt sensibles a canvis
ambientals, i se sap que la salut
futura d’un bebé esta molt con-
dicionada per I'experiéncia de les
primeres setmanes de vida. Dons
bé, calia posar mans a la feina, de
manera que ja esta creat un sensor
electronic que capta tot el que hi
ha a 'ambient i és capag d’advertir
sobre una atmosfera estressant
per als nadons, un excés de soroll
o temperatura inadequada. Des
de I'Hospital es compta amb que
la futura instal-laci6 d’aquest tipus
de dispositius podria ser una eina
de millora de qualitat de vida molt
potent, i sense haver de mobilitzar
grans recursos, amb un cost molt
sostenible. H

L'Hospital organitza el | Forum
Internacional d’Innovaci6 Infer-

mera els dies 15 i 16 de maig a

Barcelona: www.foruminnova-
cionenfermera.com

Guillem Puche:
“Si hi ha
l'estructura
per a innovar,
al final aixo
contagia tota
l'organitzacié”

Una mostra en
video de ’activitat
innovadora en
infermeria

El problema

que alguns nens
juguessin amb els
pals porta-serum es
va convertir en una
gran oportunitat
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L'educaci6 en salut i
promoure un pacient
actiu eren dos dels
objectius inicials
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Sant Joan de Déu,
referent en I’is de
les xarxes socials

Fa quatre anys 'Hospital Sant Joan de Déu va posar
en marxa un programa batejat amb el nom d’Hospital
Liquid per facilitar I'atencié dels seus pacients i fer pre-
vencié més enlla de les parets de I'Hospital, alla on
siguin. I com que cada cop hi sén més a les xarxes
socials, 'Hospital també hi és present i n’és tot un re-

ferent a nivell de I'’Estat Espanyol.

Més del 70% de la poblacio fa
servir Internet, cada cop sén
més les persones que hi busquen
informacié sobre temes de sa-
lut iles que expressen els seus
comentaris i dubtes a les xarxes
socials. Van ser aquestes dades
les que van moure a I'Hospital
Sant Joan de Déu a entrar a les
xarxes socials I'any 2010. “De fet,
I'Hospital ja hi era -matisa Julia
Cutillas, responsable de xarxes
socials- perqué algunes persones
havien impulsat blocs o grups a
Facebook que utilitzaven el nom

de I'Hospital. | és positiu que els
pacients i els nostres professio-
nals parlin de I'Hospital a Internet
pero cal tenir molta cura que la
gent no interpreti que el que es
diu és en nom de la institucié”.
Abans d’endinsar-se en
el moén de les xarxes socials,
I'Hospital es va plantejar dues
questions. D’una banda, va defi-
nir per qué hi volia ser present.
“Ser-hi per ser-hi no tenia sentit.
Haviem de tenir un objectiu clar”,
assenyala Cutillas. | en van trobar
uns quants: promoure la corres-
ponsabilitat del pacient, obtenir
resposta de l'usuari, incrementar
el valor de marca de la institucié
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i sobretot educar la poblaci6 en
general sobre habits saludables
per prevenir en els nens proble-
mes de salut futurs.

D’una altra banda, els respon-
sables de la iniciativa van veure
necessari establir una politica
d’Us de les xarxes socials, un do-
cument que estableix les normes
de participacié que han de seguir
les persones —siguin pacients o
professionals- que participen en
els espais de la institucio a les xar-
xes socials i que recull tot un se-
guit de recomanacions dirigides
als professionals del centre quan
interactuen des dels seus perfils,
personals o professionals, com, per
exemple, que és important que in-
diquin que parlen a titol particular



i no pas en nom de la institucio.
En l'actualitat I'Hospital Sant
Joan de Déu és present a Face-
book, Twitter, Pinterest, Linkedin,
Flickr, Youtube, Slideshare i Issuu.
“Cada xarxa és diferent i nosaltres
ens hi adaptem. A Facebook difo-

nem més informacié sobre habits
de salut mentre a Linkedin, per
exemple, publiquem ofertes de
feina i continguts dirigits a profes-
sionals. | Flickr, Youtube, Slidesha-
re i Issuu sén repositoris on anem
publicant imatges, videos i presen-
tacions que després compartim i
comentem a Facebook o Twitter”.

Cada dia els professionals que
gestionen les xarxes socials de
I'Hospital publiquen entre tres i
quatre posts a Facebook, i entre
8 i 10 tuits al Twitter. Sobre quins
temes? A diferéncia d'altres cen-
tres hospitalaris, Sant Joan de Déu
ha optat per no parlar només del
que passa a I'Hospital sin6 que
també es fa resso de tots aquells
avencos cientifics que es produei-
xen en I'ambit de la salut encara
que I'Hospital no hi estigui impli-
cat. “Nosaltres ens centrem en el
pacient i en les families i per aixo
els parlem del que els interessa

i preocupa. Perqué volem parlar
amb ells. Per aixo, publiquem noti-
cies de I'Hospital sobre temes mé-
dics i iniciatives per recaptar fons,
noticies sobre avencos cientifics,
consells per a la promocié dels ha-
bits saludables...”, indica Cutillas.
El public al que s'adrega
I'Hospital, perd, és molt hetero-
geni. A través de les xarxes socials,
connecta amb families de pacients
que tenen malalties croniques que
condicionen seriosament la seva
vida diaria pero també amb fami-
lies d'infants sans que busquen in-
formacio sobre temes de salut. Per
aixo, Sant Joan de Déu és present
a les xarxes socials a través de tres
perfils: un de genéric —el del Hos-
pital Sant Joan de Déu-; un més
centrat en temes de prevenci6 i
foment d’habits saludables, Faros,
que difon els continguts del portal
de divulgacié Faros promogut per
I'Hospital i un tercer de molt espe-
cific, Guia Metabolica, adrecat a
les families d'infants que pateixen
errors congénits del metabolisme,
un grup de malalties congénites
rares. Aquests tres perfils generen
en un dia més de 59.000 vistes a
Facebook i 40.000 a Twitter.

La valoracié que fan els se-
guidors de I'Hospital a les xarxes
socials és molt bona. Els pacients
valoren l'oportunitat que els ofe-
reix de trobar persones que estan
en una situacié semblant i sentir-
se més acompanyades, se senten
més a prop de I'Hospital, han des-
cobert informacié sobre temes de
salut infantil que els interessaven,
s'impliquen més en la cura de la
salut familiar,etc.

Ara el repte és fer més estret
el vincle amb aquests usuaris.
“Volem tenir una via més directa
amb aquelles persones que ens
segueixen a través de les xarxes
socials sense haver de dependre
d’'una plataforma externa. Ens
agradaria poder-los enviar d’una
manera directa i personalitzada
informacio sobre les iniciatives de
I'Hospital que s’adaptin més als
seus interessos. | per aconseguir-
ho estem treballant en la gestié de
les bases de dades de pacients. es
tracta d’un procés llarg i complicat
perd hi estem treballant perqué
hem descobert que la gent vol
ajudar i nosaltres els volem trans-
metre que poden col-laborar amb
I'Hospital”, clou Cutillas. H

D’esquerra a dreta,
Jalia Cutillas, Olga Montana i
Arian Tarbal

La valoracié que
fan els seguidors
de I’'Hospital a les
xarxes socials és
molt bona

Les xarxes també
serveixen per a
connectar amb
families de pacients
que tenen malalties
croniques
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“Sant Joan de Déu

fa una aposta per
disposar d’'una area
de tractament de les
malalties del cor en
pacients pediatrics al
més alt nivell”

&% | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu

Dr. José Maria Caffarena
Cap de I’Area del Cor

’Area del Cor
aconsegueix que

els batecs dels nens
sincronitzin amb la vida

El doctor José Maria Caffarena ha realitzat més de 6000 operacions, la majoria a cor obert, per
solucionar errors de desenvolupament vascular, defectes de creixement del cor, aixi com altres
patologies cardiovasculars en pacients pediatrics . El seu equip practica intervencions del més alt
nivell, unes 220 a I'any, des de I'’Area del cor de I'Hospital Sant Joan de Déu, que ell coordina des

de fa uns mesos.

La seva vocacid inicial va ser

la cirurgia cardiaca infantil?

No, la veritat és que no. El meu
pare va ser cirurgia a la clinica Puer-
ta de Hierro, va obrir cami, i jo he
seguit amb molt d’orgull la carre-
ra que ell va escollir. D’entrada no
pensava que faria cirurgia cardia-
ca, i menys encara pediatrica. Els
meus inicis van ser com a cirurgia
general, després em va interessar la
neurocirurgia, perd més tard , per
I'oportunitat de fer una rotacio,
vaig descobrir la cirurgia infantil.

Quants cirurgians hi pot
haver practicant aquest tipus
d’intervencions a Espanya?

A tot Espanya només hi ha7 unitats
de cirurgia cardiaca, pero és que de
tipus pediatric penso que en total
som 13 0 14 especialistes. Es un
camp molt especialitzat i crec que
puc dir que séc bastant felic amb
el que finalment ha estat el meu
cami. Ara bé, la responsabilitat és
enorme, has de fer-ho bé: no tenim

opci6 . No has de pensar que des-
prés d’operar un nen pot passar
complicacions, perqué tot aixo et
pot desgastar molt.

En aquests moments,
coordina a Sant Joan de Déu
una area clinica dedicada

a solucionar problemes
cardiacs en pacients de o a
18 anys. Ell i el seu equip fan
que nens i joves superin el seu
problema cardiac i puguin
fer una vida completament
normal. Quins reptes té
I’Area del Cor de Sant Joan
de Déu?

L’Area del Cor de I'Hospital ha
d’incloure tot el dispositiu huma i
de recursos necessari per al trac-
tament d’aquests pacients, assu-
mint tot el que suposa aixo, tant
en equip clinic com de suport.
Amb larquitectura que li hem do-
nat a '’Area del cor queda reforcada
l'especialitat, i en un futur la idea és
tenir una area que s'autogestioni i

que sigui capa¢ de maximitzar i
millorar el rendiment hospitalari
en I'entorn dels pacients amb car-
diopaties.

Imagino una estructura
complexa , aconseguint
articular a totes les persones
que participen en aquestes
operacions tan complicades...
Bé, I'estructura és molt senzi-
lla i només pretén donar una base
solida perqué de manera integra-
da fem molt eficient cada pas que
es déna. D’aquesta manera, tot el
procés que inclou al pacient - des
del tractament fins al moment de
rebre I'alta - depén d’una area in-
tegrada, amb potencial per sobre
del que seria simplement un ser-
vei més de I'hospital. Tenim caps
de les diferents unitats o serveis,
com sén cardiologia -amb el Dr
Fredy Prada-, i dins d’aquests dis-
posem d’unitats funcionals: hemo-
dinamica , ecocardiografia clinica,
electrofisiologia i aritmies, i la uni-



tat de diagnostic prenatal. També
cal dir que comptem amb el servei
de cirurgia cardiaca infantil, en els
seus dos nivells, el que tracta el
nado-lactant i el de pacient en edat
escolar i preescolar.

Hi ha referents al nostre pais
d’un pas tan gran en atencio
als nens i en 'abordatge dels
seus problemes cardiacs?

Sant Joan de Déu ha decidit fer
una aposta per disposar d’una area
de tractament de les malalties del
cor en pacients pediatrics al més alt
nivell, tant estatal com internacio-
nal. Som els primers a Espanya que
fem una integracio de gesti6 i assis-
téncia a nivell pediatric tan impor-
tant. Es compta amb un equip esta-
ble,amb coneixement i experiéncia
propies, i capag d’assumir diversos
centenars de procediments quirtr-
gics cada any.

Que podem dir sobre la
incideéncia, I'epidemiologia,
de les cardiopaties
congenites?

Bé, d’entrada es detecta una
disminucié d’aquestes, pel descens
de natalitat, el diagnostic prenatal i

perqué la mala situacié econdomica
ha suposat una sortida important
de poblacié immigrant, que pre-
sentava taxes de natalitat elevades.
En el conjunt d’Espanya aquesta ha
estat la situacié pero a I'Hospital,
el que ha passat és que cada any
hem augmentat, hem tingut un
creixement de prop del 15% anual,
s’ha acollit a molts nous pacients,
al contrari del que passa en molts
centres del pais, que han viscut la
caiguda en el nombre de persones
ateses per aquestes patologies.

Quin és el tipus de pacient
més habitual que ha
d’intervenir?

El cas més freqiient a I’Area del
Cor de Sant Joan de Déu, a Esplu-
gues, sén nens que tenen malfor-
macions cardiaques que es pro-
dueixen en el periode embrionari,
aixo suposa el 98%. Com més ens
acostem al moment del naixement,
més possibilitat que estiguem
tractant un defecte estructural.
Perd tampoc podem menysprear
tot un seguit de patologies com
serien miocarditis, tumors, conec-
tivopaties, alteracions adquirides
precoces del ritme cardiac, etc. El

que passa és que aquestes només
suposen un 2-3 % del que nosal-
tres tractem. Cal dir que nosaltres
atenem nens i nenes fins als 18
anys d’edat. Si que és cert que els
pacients tractats per nosaltres en
edat pediatrica poden necessitar
un seguiment en 'etapa adulta,
perd en aquests casos el que fem
és recorrer al nostre acord mutu
amb I'Hospital Clinic, amb el qual
compartim projectes, coneixement
i tractem casos coordinadament.

Com diagnosticar problemes
i malformacions del cor en
nens, i queé fer per detectar-
los el més aviat possible?

El diagnostic cardiologic es
basa en el treball ecocardiografic,
tant prenatal com postnatal. Cal
dir que tot el nostre equip treballa
molt bé en el diagnostic intra-tter
o prenatal, i aixi se’ns reconeix a
nivell espanyol. En segon lloc te-
nim l'angiocardiografia, feta en el
nostre laboratori d’hemodinamica
, i que es mou en el pla diagnostic
perd també realitza intervencions
i tasques terapéutiques, donant
solucions temporals o definitives a
la cardiopatia que s’hagi detectat.
Un exemple del treball important
que es fa des del laboratori seria
la correcci6 de defectes inter-au-
riculars a través de dispositius que
aconsegueixen una gran eficacia i
donen qualitat de vida al pacient.
En tercer lloc caldria assenyalar el
diagnostic per la imatge, en qué
comptem amb la tasca dels nostres
radidlegs. En aquesta area fem re-
construccions tridimensionals del
cor, exploracions amb angioTAC
0 RNM (ressonancia magnética)
d’dltima generacio, que permeten
elaborar un estudi i diagnostic per
laimatge, una part molt sensible en
el nostre treball.

“Una area com

la del Cor dins

del centre fa que
s’organitzin de
manera integral un
seguit d’activitats
complexes i molt
variades”
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“Abans anavem a
aprendre a 'estranger,
pero ara el nivell de
la cirurgia cardiaca
pediatrica espanyola
és molt alt”
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Sens dubte , el paper de la
tecnologia és clau, pero fins a
quin punt ?

La veritat és que estem vivint
una gran evolucié del diagnostic
per imatge, aconseguint recrea-
cions en tres dimensions del cor i
del defecte que hem detectat. Te-
nim potents eines informatiques
molt precises i que et donen un
enorme realisme. El radidleg Jordi
Muixart col-labora amb nosaltres
amb uns resultats excel-lents en
aquest terreny. Gracies al progrés
en la seva area estem veient com
es fan menys procediments agres-
sius que en el passat requerien in-
jectar contrast, i que en definitiva
eren incomodes per al pacient, i
francament millorables.

I la mort sobtada, de la
qual tant es parla per casos
molt coneguts en el mon de
lesport...

En aquest terreny hauriem es-
mentar el Dr.Josep Brugada, per-
sona clau en tot aquest ambit de
recerca, un home reconegut a tot
el moén per I'agudesa amb qué ha
estudiat aquestes patologies. Avui
dia és evident que es dediquen
molts esforcos a la mort sobtada,
amb vigilancia especial sobre casos

en qué els clinics sospitem que
aquesta persona pot estar molt
exposada a un episodi d’aquest
tipus, perd en el passat la sensibi-
litat social potser no era tanta. En
aquells pacients on sigui necessari
desenvolupar un screening i un se-
guiment molt de prop, doncs aixi
es fa. Certament hem de dir que
aquest problema ha existit sem-
pre, pero la sensibilitat social ara
és elevada, i tots hem sentit a par-
lar de morts sobtades en el mén de
l'esport, els camps de futbol, etc.”

Quins tipus de tractaments
s'apliquen per solucionar
els problemes cardiacs en el
pacient pediatric?

Al'Area del Cor es despleguen
tres linies de tractament: primer, el
quirdrgic, on abordem els defectes
cardiacs, i representaria prop del
75% del total de pacients. Ho fem
amb técniques de circulacié extra-
corporia, detenint el cor i baixant
la temperatura del pacient (hipo-
térmia profunda). Aquest tipus de
cirurgia ens suposa 5 0 6 hores de
treball en quirdfan, per tant sén in-
tervencions molt exigents. Corre-
gim cardiopaties complexes, fem
una reparacié completa de moltes
d’aquestes en el periode neonatal,
i aquesta és una de les fortaleses i
prestigi que gaudim com a equip.
El que tenim sens dubte és molta
varietat de solucions, comptes
amb diversitat de protesis i mate-
rials que ens poden servir per a na-
dons de molt poc pes. La majoria
de les cardiopaties que operem se
solucionen bé, i en condicions molt
millors que fa uns anys.

Un altre tractament, i aquest en
segon lloc, és el que anomenem
tractament intervencionista, com
fem quan obrim conductes que es-
tan tancats, posem stents, reparem

la perforacié d’envans cardiacs, etc.
Prop d’'un 20% de pacients reben
aquest tipus d’operacions. Final-
ment, en el capitol d’altres tindriem
els que hem esmentat abans : arit-
mies, tumors, etc., perd en un per-
centatge molt menor.

Algunes intervencions
obliguen a disposar d’un
gran bagatge en el quirofan,
molts casos analitzats i gran
nombre d’operacions fetes.
Llegim que el procediment de
Ross - Konno és un dels més
complexos que existeixen... i
voste ho desenvolupa.

Si, s'utilitza en casos molt
especifics. Es pot dir que amb
aquesta técnica vam rescatar o re-
cuperar completament el ventricle
esquerre del pacient. Requereix
d’una valvuloplastia aortica i déna
solucié a un tipus de pacient que
en el passat només podia aspirar a
cirurgies pal-liatives, amb una mala
evoluci6 i escassa qualitat de vida.
En general crec que hem de remar-
car que el nostre equip abasta tot
I'espectre d'intervencions i tots els
periodes de la vida neonatal i pe-
diatrica. El que no podem fer sén
trasplantaments de cor, perque
d’aixd s’ocupa I'hospital referent
d’aquests temes que és Vall d’ He-
bron a Barcelona.

Meés enlla de l'activitat
diaria, sé que tenen temps
per sortir a operar, dins
de programes solidaris de
cooperacio...

Si, fora de Sant Joan de Déu
també treballem. Sabeu que exis-
teix el programa CUIDAM , i amb
ell vam sortir a operar un cop I'any
a paisos en desenvolupament. Alla
ens vam trobar nens que nosaltres
anomenem “ supervivents” i que



El ciclisme: una aficio cardiosaludable

La practica del ciclisme, la seva principal aficid, li va ocasionar fa uns mesos una fractura mdaltiple,
després d’un accident bastant greu. Aixo no treu que el doctor Caffarena surti tots els caps de set-
mana a fer rutes per carretera: “sortim amb un grup i fem facilment 200 quilometres en un cap de
setmana, per carreteres de tot tipus. Evidentment, també passo temps anant de botigues, mirant
totes les novetats i productes innovadors que arriben en relacié a la bici. Si, realment reconec que

és una aficié bastant cardiosaludable”, diu somrient. Amb la seva bici Pinarello de carretera recorre
revolts, ports de muntanya, la serra d’Espadédn i moltes més de les rodalies, ja que habitualment
descansa en terres valencianes. “La segona gran aficié que tinc és el tennis, sobretot com a acom-
panyant del meu fill, que juga tornejos per tota Espanya i que ho fa molt bé. Estudia i entrena tres
hores cada dia, he de dir que té molt mérit i que el noi hi treballa a fons. En aquest cas, el meu paper
és el d'aficionat i seguidor, res més”.

per regla general haurien d’haver
estat operats molt temps abans
que nosaltres els puguem visitar.

Que ofereixen als joves
metges quant a formacio?
Acullen cirurgians en periode
formatiu o de postgrau?

Bé, aqui hauriem d’incloure
la formacié en el programa MIR,
la docéncia amb postgraduats
via master i també la formacio
d’infermeria, en aquest cas a
I'edifici docent de Sant Joan de
Déu. Dirigim tesis i articles i in-
vestigacions que es van publicant
en revistes internacionals. Cal
dir també que aquest estiu pas-
sat I’Area convocar un important
curs internacional, incloent una
videoconferéncia i connexié en
directe amb el quirdfan, amb un
procediment d’alta complexitat
que es va poder realitzar amb éxit
i que poques vegades s’ha fet al
mon. Aquest curs s’anira repetint
amb el temps.

Que es podria recomanar
a un jove estudiant que
vulgui seguir la seva linia
d’especialitzacio?

Home, s’hauria de formar pri-
mer com a pediatre, i a continuacié

preparar-se en cardiologia pedia-
trica, sens dubte. Després de la
residéncia hauria de continuar la
formacio i especialitzar-se en les
diferents técniques de cardiologia
en nadons i nens. Les habilitats sén
variades, i cadascun se sol orientar
cap a alguna de diferent. Normal-
ment, el 60 0 70 % dels procedi-
ments que faras seran els que tu
tinguis com a especialitzacié, i la
resta, de tipus més general, sem-
pre dins de ’Area del Cor.

Cal sortir a I'estranger
per aconseguir un bon
bagatge en cirurgia
pediatrica del cor?

Quan jo em vaig formar, en
hospitals espanyols no existia tot
el que si trobaves en centres inter-
nacionals, ja sigui a Europa o als
Estats Units. En aquell temps hi
havia una gran diferéncia entre els
hospitals pioners nord-americans i
el que es feia aqui, pero aquest di-
ferencial ara mateix ja no existeix.
Jo personalment vaig fer formacié
a Columbia, vaig poder treballar
amb un cirurgia pediatric holandés
dels millors del mén, Jan Quaege-
beur . A California vaig treballar
també, perqué era un periode en
qué et quedaves curt si només et

formaves aqui, ja que la cirurgia
cardiaca pediatrica estava en els
seus inicis, i veien pocs casos. Ac-
tualment el vincle internacional es
manté, amb relacions molt estre-
tes amb centres com la Universi-
tat de Leiden, a Amsterdam, que
és referent en molts aspectes dins
de l'especialitat.

Amb les families dels
pacients, quines dificultats
troba perqué comprenguin
que cal actuar rapid i
solucionar el trastorn
o malformacio que es
presenta?

Als pacients, pero sobretot
a les families, jo les trobo en un
moment complex, quan estan
convivint amb un fill que té mala
qualitat de vida, que ho pot passar
bastant malament, que no respira
bé. | aquests pares i mares el que
busquen és revertir i trencar amb
aquesta situacio. Nosaltres els ex-
pliquem a fons els riscos i el tipus
de procediment a realitzar. I, final-
ment, la veritat és que els posto-
peratoris solen durar uns 8 dies i
en molt poques setmanes aquests
nens ja podran reincorporar-se a la
vida normal, amb molta satisfaccio
per la nostra part, és clar. ll

“Moltes vegades
hem d’implantar
protesis minuiscules
i donar medicacions
a pacients de pocs
dies de vida”

@ | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu



Un grup d’infants
han pintat durant
la seva estada les
plaques del sostre
de la planta novena
d’hospitalitzacié

% | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu

Pacients de I’'Hospital
esdevenen artistes i
donen vida als sostres

de la planta novena

Fa un parell d’anys els pacients ingressats al servei
de salut mental de I'Hospital van comencar a pin-
tar i decorar el sostre d’'una planta d’hospitalitzacié.
L'objectiu: alegrar la vista i 'anim als infants ingres-
sats que sén traslladats en llitera de cami a una prova
0 una intervencié.

L'auxiliar d’infermeria del servei lles del sostre d’alguns espais de
de salut mental, Alicia Canovas, I’'Hospital. “La Ndria Serrallon-
recorda que lainiciativava néixer ga -responsable del programa
quan es va plantejar la necessitat ~ Child Life de I'Hospital- havia vist
de reciclar les plaques més ve- que en un hospital nordamerica

els mateixos pacients del centre
pintaven dibuixos per alegrar els
sostres. Es tracta d’un espai on
la gent no s’hi fixa normalment
perd que en un hospital té im-



portancia perqueé els nens que
tenim ingressats sén traslladats
en lliteres i el sostre és sovint el
seu camp de visié quan surten de
I’habitacié”, explica I'Alicia.

Amb la iniciativa nordame-
ricana com a inspiracio, ella
va organitzar un taller amb
els infants ingressats al servei
d’hospitalitzacié de salut mental
els caps de setmana. Es tracta
d'un taller que complementa i
se suma als molts altres -graffiti,
ceramica o musicoterapia- que
formen part de la rutina diaria
dels infants ingressats al servei
de salut mental i que resulten de
molta utilitat als professionals per
obtenir informacié dels pacients
que ajuda al seu diagnostic i trac-
tament.

Animals,
personatges i motius
florals

Els infants treballen colze
amb colze amb la infermera en
I'ornamentacié de les plaques:
entre tots trien el motiu dels di-
buixos, els dibuixen, els pinten...
El resultat ja es pot admirar a la
planta novena d’hospitalitzacié
infantil. Una vintena de mo-

tius omplen de color i vida el
sostre del passadis: n’hi ha di-

buixats animals, motius florals,
personatges... Es I'obra d’una
seixantena d’infants que al llarg
d’aquests dos anys han ingres-
sat en alguna ocasio al servei de
salut mental de 'Hospital Sant
Joan de Déu.

La iniciativa ha estat molt
ben acollida pels infants i pro-
fessionals. “Ha agradat tant que
professionals d'altres plantes ens
han demanat que els pintem el
sostre”, assegura I'Alicia.

El precedent, un
piano als carrers de
Barcelona

Els dibuixos del sostre de la
planta novena d’hospitalitzacié
no sén la primera obra dels
infants d’hospitalitzacié del
servei de salut mental que és
exposada publicament. Fa
tres anys un grup d’infants in-
gressats van pintar un dels 26
pianos que el Concurs Interna-
cional de Musica Maria Canals
va distribuir per diferents pla-
ces i indrets de Barcelona per-
qué grans i petits poguessin
tocar-los. Va ser una original
manera de promoure la musi-
ca classica entre la poblacié,
i una via perqué la cultura fos

present al carrer. Per pintar el
piano, els infants ingressats
van comptar amb I'ajuda de Ka-
der, artista del mén de grafitti
i monitor del taller de grafitti
de I'Hospital. “Ha estat molt
motivant i divertit. Mai haviem
decorat un piano i menys amb
esprais”, comentaven poc des-
prés el Marti i la Laura en un
blog.

Cal dir que a I'Hospital tam-
bé han decorat altres espais. Han
fet un mural que s’ha col-locat per
tancar una zona de I'antic edifici
de consultes externes que actual-
ment esta en obres. l

Volen alegrar la
vista dels pacients
que sén traslladats
en llitera

Ja han tingut
demandes d’altres
plantes de I’'Hospital
perque els alegrin
I'entorn quotidia

% | Paidhos 9. Hospital Sant Joan de Déu
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“Les idees no duren massa, cal fer alguna cosa amb elles”, Santiago Ramén y Cajal.

Cursos, masters i jornades per
a actualitzar coneixements

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

Cursos
Gener-marg de 2014

CIRURGIA

Diagnostic i tractament de
I'anquiloglossia: quan, on i com?
Especialitat: Cirurgia

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 01-02-2014

ORTODONCIA I ODONTOLOGIA
111 Curs d’odontopediatria
hospitalaria

Especialitat: Ortodoncia i odontologia
Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 07-02-2014

PSIQUIATRIA
Psicofarmacologia a la infancia i
adolescéncia (Pediatres)

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 05-02-2014

V Curs d’actualitzacié en
I'avaluaci6, diagnostic i
tractament de nens i adolescents
amb TDAH i les seves
comorbiditats

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 07-02-2014

V Curs teoric-practic
d’actualitzacio en I’avaluacio,
diagnostic i tractament de nens
iadolescentsamb TDAH i les
seves comorbiditats

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 07-02-2014

GASTROENTEROLOGIA

VI Jornada d’avencos en
gastroenterologia, hepatologia i
nutricié pediatrica

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici: 14-02-2014

111 Aula de malaltia inflamatoria
intestinal pediatrica (EII-P) pera
malalts i pares.

Tipus activitat: Curs especialitzacio

Data Inici : 15-02-2014

OFTALMOLOGIA

Curs d’optica i optometria
pediatrica (febrer 2014)
Tipus activitat: Curs especialitzacio
Data Inici: 17-02-2014

HEMATOLOGIA CLINICA
V Curs d’hematologia pediatrica.
Malalties hematologiques en

el nenil’adult. Perspectives i
aportacions de I’'hematoleg i del
pediatre.

Tipus activitat: Curs especialitzacié

Data Inici : 21-02-2014

CARDIOLOGIA

Principis de I'ecocardiografia
pediatrica basica

Tipus activitat: Curs especialitzacié
Data Inici: 28-02-2014

PSIQUIATRIA
Psicofarmacologia a lainfanciai
I'adolescéncia (Psiquiatres)
Tipus activitat: Curs especialitzacié

Data Inici: 05-03-2014

NEUROLOGIA

VI Curs d’actualizaci6 de la
patologia de la son infantil
Tipus activitat: Curs especialitzacié
Data Inici: 27-03-2014

VI Curs d’epilépsia pediatrica
Tipus activitat: Curs especialitzacié
Data Inici: 28-03-2014

ALTRES

111 Curs ajuda’ti ajuda’l. Curs per
a pares sobre el maneig del nen
discapacitat

Tipus activitat: Curs especialitzacié

Data Inici: 30-01-2014

Taller del dol

Tipus activitat: Curs especialitzacié

Data Inici: 20-03-2014

Masters

Master de cardiologia pediatrica
Especialitat: Cardiologia

Master de gastroenterologia,
hepatologia i nutricié
pediatriques

Especialitat: Gastroenterologia

Master de neonatologia
Especialitat: Neonatologia

Master d’endocrinologia del nen
ideI'adolescent

Especialitat: Endocrinologia

Master d’oncologia pediatrica
Especialitat: Oncologia

Master d’urgéncies en pediatria
Especialitat: Urgéncies

Master d’hematologia pediatrica
Especialitat: Hematologia

Master d’oftalmologia pediatrica
Especialitat: Oftalmologia

Master en cures d’infermeria en
lainfancia i adolescéncia
Especialitat: Infermeria

Estades de
formacio
especialitzada

L'Hospital ofereix ensenyament especia-
litzat especific en técniques diagnostiques
i terapéutiques avangades per a metges i
personal d'infermeria que vulguin realitzar
estades formatives.

Conferencies
gratuites per a
mares 1 pares

Des de fa quatre anys, I'Hospital Sant Joan
de Déu organitza un Programa d'Educacié
Sanitaria en Pediatria per pares, tutors, cui-
dadors de nens, professors d’escoles bressol
i col-legis, amb l'objectiu d'informar i formar
sobre aspectes de salut infantil que preocu-
pen a la societat actual. Els darrers dijous de
mes es celebren les xerrades del Programa.
Es pot consultar 'agenda a I'apartat de
Pacients i Families del web de I'Hospital.

HERRADES POR A PARLS HOZPITAL BANT JOAN DE oly
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Més informaci6: www.hsjdbcn.org/portal/ca/web/docenciaCursos



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

Obra Social “La Caixa” ¢ Bebe Due Espaia ¢ Probitas Fundacion Privada
e Fundacién Privada Cellex e Fundacién Social Aurea e
Fundacié Privada Daniel Bravo Andreu ¢ DANONE e Asociacién Pablo
Ugarte » Ministerio de Sanidad, Servicios sociales e Igualdad ¢ Asociacién
Alba Pérez ¢ Lucha Contra el Cancer Infantil e Fondo Alicia Pueyo * Godia
e Invest for children Foundation ¢ Fundacié Joan Ribas Araquistain
e Inmuebles y Fincas Doga ¢ BBVA - UNNIM e Fundacién Inocente
Inocente e Volkswagen-Audi Espana S.A. e Villa-Reyes, S.L. ¢ Fund.
Privada Leo Messi ® GAES e Asociacién Espanola Contra el Cancer -
JL El Prat de Llobregat ® Fundacién Reina Sofia ¢ Galenicum Health e
Associacié Nen ¢ Fresenius Kabi Espana, S.A.U. ¢ Club de Golf Llavaneres
e Asociacién Izas la Princesa Guisante e Association Frank un Rayon de
Soleil e La Lluita d’Arnau e Asociacion Princesa Rett ¢ Ramdon House
Mondadori ® Auzo Lagun ¢ Edicié de Venda Periodica ARA e Esteve e
Ars Rei ¢ Intermalla ¢ Asoc. Adrian Gonzalez Lanza ¢ PIKOLIN e Alter
Farmacia (Nutriben) e Nestlé Healthcare Nutrition ¢ Numil Nutricion
e Hasma Productions ¢ Nutrition & Santé (Lactalis Ibérica) ¢ Roche
Diagnostics,S.L.* IPSENPHARMA 2008 ZERO FACTORY, S.L. (Infonomia)
e Assocacié Arenyenca d’Ajuda contra el Cancer ¢ FENIN ¢ STE Pharma
Systems ¢ EMD de Valldoreix ¢ AMGEN, S.A ¢ Ferrer Farma, S.A., e Fund.

Privada Carmen y Maria José Godé ¢ Col-legi Oficial de Farmaceutics

Podeu donar suport als nostres programes assistencials,
solidaris o de recerca a través de:
Tel. 93 253 21 36 / obrasocial@ohsjd.es
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El portal
de salut 1
benestar per
a les families

FAROS ofereix informacio i coneixement de
qualitat per actuar de forma responsable en
el camp de la salut infantil i de ’adolescent

% www.faroshsjd.net



