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- Coneixement professional - Fruit de I'alianca entre tots els proveidors d’atencio pediatrica de Bar-
celona Esquerra, es planteja posar en marxa un seguit d’iniciatives
de millora que s’ubicaran al nou edifici que Sant Joan de Déu ha
® Actualizacion sobre lactancia materna construit al carrer Numancia.
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lactancia materna. ormacio continuada
® Grups d’ajuda mutua per la crian¢a durant el ® Cursos Aula de Pediatria HSJD
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® Aprender de los errores

En aquest article repassem el tema dels incidents que es produeixen
- Actualitat - durant I'atenci6 sanitaria i de la manera de minimitzar-los. Perd també
reflexionem de com hauria de ser la comunicacié d’aquests incidents

. ) envers els ciutadans.
® Comencen les primeres Infermeres Internes Resi-

dents a HSJD El racé d’en Santi
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® ;Sabe lo que es un “zebra-case”?

Nous Vincles és una iniciativa de I’Hospital Sant Joan de Déu

_Sa“"' 3&4” ﬂ Di,w *Q Barcelona adrecada als professionals de la salut dels infants i

adolescents de Barcelona Esquerra i Costa de Ponent.
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Editorial

En que aquest numero 11 de la revista Nous Vincles
hem inclos una grup d’articles entre els quals us vo-
lem destacar alguns d’ells:

Pensem interessant fer congixer el projecte d’Hospital Li-
quid de HSJD, que planteja incorporar les TIC com a eina
per superar les parets fisiques i facilitar la col-laboracio
amb tots els proveidors d’atencié pediatrica a Catalunya.

Ens interessa també molt destacar I'article sobre els grups
d’ajuda mutua per a la crianca durant el primer any de vida,
treball efectuat des de la infermeria d’atencié primaria. Us
animem a fer-nos arribar a la nostra redaccié experiencies
semblants que sigui adient poder difondre.

Us destaquem I'experiencia de I'Equip Pediatric de I'Alt
Penedes, que ha posat en marxa un blog d’informacio pe-
diatrica.

L’Hospital Sant Joan de Déu,

Les noves tecnologies ens permeten superar les barreres
fisiques de I’'Hospital per atendre els pacients alla on siguin,
a casa seva, perd també per estendre els coneixements
medics i fomentar-ne l'intercanvi entre els professionals de
diferents ambits i territoris.

Actualment, I’'Hospital Sant Joan de Déu imparteix cursos
per internet —e-learning- i ofereix la possibilitat a professio-
nals de tot el mén d’assistir a cursos presencials que es fan
al centre sense necessitat de desplacar-se al nostre centre,
via webcasting.

A més, des de fa més d’un any té en marxa el programa
“6 minuts”, que permet als professionals d’infermeria del
centre actualitzar coneixements, aprendre noves tecniques
i reflexionar sobre la propia feina en unes sessions de curta
durada, que poden seguir sense moure’s del seu lloc de fei-
na, mitjangant webcast. Durant cinc minuts el professional

També volem subratllar I'article sobre el projecte de de-
senvolupament d’un dispositiu d’atencié pediatrica a Bar-
celona Esquerra, que haura de permetre integrar pediatres
d’urgencies, de primaria i especialistes per poder millorar
la qualitat de I'atencid que es presta en aquest territori,
sense increment de recursos.

| en el Raco del Santi, els plantegem una pregunta: sabeu
que és un “zebra-case”?

Us agrairiem que ens féssiu arribar les vostres opinions i,
especialment, els vostres suggeriments de millora al correu
jvega@hsjdbcn.org.

Josep Lluis Vega
Comite de Redaccié de Nous Vincles

a prop teu

referent en un tema concret exposa la informacio clau i els
professionals que segueixen la sessio tenen I'oportunitat de
fer-li preguntes. Aquestes sessions també les poden veure
en diferit altres professionals al

Aquests projectes s’inclouen dins d’una iniciativa molt am-
biciosa que, sota el nom d’ , ha impulsat el
nostre centre gracies a un ajut del Plan Avanza del Ministeri
d’Industria, Turisme i Comerg, i comprén també projectes
dirigits als pacients, a altres hospitals i a la societat en ge-
neral.

Pel que fa als projectes dirigits a pacients, I'Hospital Sant
Joan de Déu esta treballant en la creacié d’un portal on els
pacients i les seves families puguin tenir accés, sense ha-
ver de sortir de casa, als resultats de determinades proves
i informes. Aquest portal també preveu incorporar serveis
de teleassisténcia com consulta online, teleconsulta,
telemonitoritzacié i telerehabilitacié.

Entre les iniciatives que ja s’han portat en marxa, hi ha el

en el qual les families
de nens afectats d’errors congeénits del metabolisme poden
trobar informacié acurada sobre la malaltia i compartir expe-
riencies i informacio amb d’altres families.

En el camp de la telemonitoritzacio, I’'Hospital Sant Joan
de Déu ha treballat en la creacio d’una plataforma digital que
permet als infants i adolescents diabétics enviar telematica-
ment a I’'Hospital els resultats dels controls de glucemia que
es fan a casa i a la vegada fer consultes als professionals
de la unitat. | pel que fa a telerehabilitacié, I'Hospital esta
desenvolupant un videojoc que ajudi als infants amb proble-
mes respiratoris a fer la rehabilitacid a casa d’una manera
ludica i a la vegada permet als professionals obtenir informa-
Ci6 sobre I'evolucio dels seus pacients.

Per facilitar la comunicacié amb les families i la societat en
general, a més, Sant Joan de Déu esta present a les xar-

.
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HOSPITAL LiQUIDO

INNOVACION AL SERVICIO DEL PACIENTE Y LA FAMILIA

xes socials i disposa d’una plataforma digital, Faros, que
ofereix informacio contrastada a les families sobre habits sa-
ludables per a infants i mares. L'Hospital també col-labora
amb altres empreses en el desenvolupament d’aplicacions
mobils en 'ambit de la salut.

Projectes centrats en els hospitals

’'Hospital Sant Joan de Déu presta serveis compartits amb
altres hospitals mitjancant telemedicina. Especialistes de
diferents especialitats mantenen periddicament sessions cli-
niques mitjangant telemedicina amb professionals d’altres
centres de I'Estat per tal de comentar casos de pacients
que son susceptibles de derivar a Sant Joan de Déu i reduir,
el maxim possible, el nombre de desplagcaments d’aquests
pacients.

Universidad “/' Wi
ﬁSInFaI;I;r-as
L

Sant IGAN de Déw O

HOSPITAL MATERNOINFANTIL - UNIVERSITAT DE BARCELONA
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Mayar eficiencia

El centre també té en marxa un projecte pioner a Espanya
que té com a objectiu evitar la ceguesa en nadons prema-
turs que presenten un alt risc de patir una retinopatia greu.
Un tecnic de I'Hospital es desplaca periddicament a centres
hospitalaris de Catalunya amb una Retcam -una camera
digital de contacte pensada per a oftalmologia pediatrica-
per prendre imatges del fons d’ull dels nadons prematurs.
Les imatges son enviades immediatament a I'Hospital Sant
Joan de Déu, on un oftaimoleg expert en aquesta patologia
les examina i fa un diagnostic. Si detecta una retinopatia
d’alt risc, el nadd és traslladat a I’'Hospital per ser sotmes a
una intervencié mitjancant laser.

Servei de Comunicacié
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona




. Coneixement professional

- Lactancia materna: la mejor opcidn

L o mejor para el recién nacido.

A nticuerpos. Proporciona inmunidad frente infecciones bacterianas y viricas.

C alidad. Contenido adecuado de nutrientes,

T iempo compartido con el recién nacido.
A yuda al correcto desarrollo de los dientes.

indispensable en los primeros meses.

N o necesita preparacion. Consumo inmediato.
C omunicacién y contacto carifoso entre la madre y el recién nacido.
I nicio inmediato, larga duracion, no caducidad.

A horro de dinero.

Menos incidencia de cancer de mama y de ovario.

A yuda a recuperar el peso tras el parto.

T e cuidaras mas.

E xperiencia compartida con otras madres.
R educe las alergias.

N utricionalmente superior a cualquier alternativa.

A prendizaje continuo.

Las tasas de lactancia materna en Europa son las mas bajas
del mundo. En Espana, la tasa de inicio de lactancia mater-

na es del 80%, pero el 21,9% no supera el primer mes y solo
uno de cada cinco ninos amamantados sigue recibiendo le-
che materna a los seis meses de edad.

Los organismos internacionales recomiendan :

¢ Segun OMS/UNICEF: la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) recomienda la lactancia materna exclusiva
desde el nacimiento hasta los 6 meses de edad y la lac-
tancia materna no exclusiva (con la complementacion
de otros alimentos), desde los 6 meses hasta los 2 anos
de edad o0 més.

* Segun la colaboracion COCHRANE: los nifos que
son exclusivamente alimentados al pecho durante los
primeros 6 meses de vida tienen menos morbilidad in-
fecciosa, sin que se haya demostrado ningun déficit de
crecimiento ni en paises en desarrollo ni en los desarro-
llados.

* Segun la Academia Americana de Pediatria: el ob-
jetivo es aumentar hasta al menos el 75% la proporcion
de madres que amamantan a sus hijos en el periodo
neonatal precoz y hasta al menos el 50 % la porcion que
continlla amamantando a sus ninos a los 5 ¢ 6 meses
de edad.

Ventajas de la lactancia materna
Ventajas para el nifio

* Proteccion frente infecciones: durante los primeros
6 meses de vida tiene un efecto protector contra enfer-
medades respiratorias, gastrointestinales, otitis media y
enterocolitis necrotizante , entre otras (Anexo 1: Protec-
cion frente infecciones de la lactancia materna).

Favorece el desarrollo inmunolégico: en la leche
materna hay factores, como anticuerpos y linfocitos T'y
B, citoquinas y factores de crecimiento que son transfe-
ridos al recién nacido a través de la leche. Esto poten-
cia la estimulacion activa del sistema inmune del nifo,
y podria explicar por qué la lactancia materna protege
frente a enfermedades no sdlo infecciosas sino también
inmunoldgicas, como la enfermedad celiaca y la alergia;
asi como también frente a enfermedades autoinmunes
y tumores.

Proteccioén frente a alergias: introducir la leche de
vaca antes de los 4 meses incrementa el riesgo de
asma y atopia.

Optimiza el crecimiento: la leche materna no sdlo
es especifica de especie sino también de individuo, es
decir, esta adaptada a las necesidades de cada lac-
tante, en cada momento de su desarrollo. Por ello, fa-
vorece un crecimiento optimo. Tiene ademas un grupo
de sustancias biol6gicamente activas que influyen en el
metabolismo de los recién nacidos y favorecen el cre-
cimiento vy la diferenciacion de los érganos. Asi, la pro-
lactina de la leche materna puede ser importante para
la maduracion pulmonar y digestiva.

Optimiza el desarrollo cognitivo: diferentes estudios
demuestran que, los ninos lactados al pecho tienen un
coeficiente intelectual de 3 a 5 puntos mayor que los
alimentados con férmula. Cuanto mas tiempo lacte un
nino, mayor es el beneficio en cuanto al coeficiente in-
telectual. La lactancia natural también se asocia a ha-
bilidades cognitivas y al rendimiento académico de los
ninos. El desarrollo psicomotor y social de los nifos ali-
mentados con leche materna difiere claramente de los
alimentados con férmula y da lugar a ventajas significa-
tivas en las capacidades psicomotoras y sociales en el
segundo y tercer afno de vida.

n I/l anm
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* Protege de la muerte subita del lactante: diversos
estudios epidemioldgicos demuestran que la lactancia
materna tiene un efecto protector frente la muerte su-
bita.

e Mejora la respuesta fisiolégica durante las comi-
das: estudios en prematuros y en cardidpatas han de-
mostrado que los valores de saturacion de O2 durante
la lactancia al pecho eran mayores y menos variables
que durante la alimentacion con biberdn, indicando que
hay menos estrés cardiorrespiratorio con la lactancia
materna.

* Confiere beneficios a largo plazo: la lactancia ma-
terna tiene un papel protector de la aparicion de diferen-
tes enfermedades, como cancer de mama, enfermedad
de Hodgkin, enfermedad celiaca, caries y maloclusion
dental, diabetes mellitus tipo 1, enfermedad intestinal
inflamatoria crénica, artritis reumatoide juvenil, esclero-
sis multiple, obesidad.

° Ayuda a establecer una intima relaciéon entre ma-
dre e hijo: no sdlo al inicio, sino que se prolonga en el
tiempo; estudios realizados muestran que el amaman-
tamiento mejora la relacion materno-filial y cuanto mas
tiempo dure la lactancia materna, mejor es la percep-
cion del adolescente sobre el cuidado materno recibido
durante la infancia.

Ventajas para la madre

° Ayuda a la recuperacion postparto: ayuda al Utero a
recuperar su tamafo normal y asi reduce el sangrado y
el riesgo de hemorragia. Favorece el retraso del inicio de
las menstruaciones, con lo que se produce un ahorro
de hierro que compensa las pérdidas del parto.

¢ Favorece la recuperacion del peso tras la gesta-
cion: las mujeres que lactan pierden peso mas rapi-
damente y tienen una disminucion significativamente
mayor del perimetro de la cadera.

° Ayuda a espaciar los embarazos: durante la lactan-
cia, las menstruaciones antes de los 6 meses son la ma-
yoria anovulatorias y la fertilidad permanece baja. Como
meétodo anticonceptivo tiene el 98% de eficacia siempre
que se cumplan las siguientes condiciones: niflo menos
de 6 meses, madre permanece amenorreica y lactancia
materna exclusiva a demanda (dia y noche)

* Reduce el riesgo de cancer de mama y ovario.

¢ Mejora la salud emocional: al mes de posparto, las
mujeres que lactan tienen menos ansiedad. La oxitocina
tiene un efecto antiestrés.

¢ Disminuye los requerimientos de insulina en las
mujeres diabéticas.

¢ Diminuye la incidencia de osteoporosis.
Ventajas socioecondmicas

*  Ahorro familiar y social: se ahorra el coste de la for-
mula adaptada. Ademas, el nifio lactado al pecho se
pone enfermo con menos frecuencia y €so supone un
ahorro de costes sanitarios y se evita el absentismo la-
boral de los padres para cuidarle.

Coneixement professional

° Mejora la eficacia de las vacunas: Los nifos lacta-
dos al pecho muestran una mejor respuesta a las va-
cunas orales y parenterales que los nifos alimentados
con férmula.

Ventajas medioambientales

e La lactancia materna es una de las pocas actividades
humanas que no repercute negativamente en el medio
ambiente. Ademas, no se consumen recursos naturales
(para fabricar biberones, tetinas...) y no genera residuos
(botes de formula...).

Ventajas para el hospital

e Cuando la mayoria de madres lactan, el ambiente del
hospital es mas calido y tranquilo, los nifios lloran me-
nos.

e Existen menos infecciones neonatales.

e Hay que dedicar menos tiempo en la preparacion de
biberones.

e Menos costes

* Mejor imagen y prestigio.

Declaracion conjunta OMS-UNICEF: “diez pasos para
una feliz lactancia materna”

La promocion de la lactancia materna es una de las priorida-
des de la OMS y de la UNICEF.de forma conjunta el dia 9 de
Marzo de 1992 lanzaron la “Iniciativa Amigo de los Nifos”,
una campana global para fomentar acciones que favorez-
can la lactancia materna. Esta iniciativa reconoce el papel
que deben desempenar los hospitales en el apoyo de la lac-
tancia materna y los servicios sanitarios que adopten politi-
cas para apoyar la lactancia materna reciben la prestigiosa
acreditacion “Amigos de los Nifios “. (Anexo 2. Hospitales
“Amigos de los Nifnos). Una de las acciones importantes
de esta declaracion consiste en la creacion de “Grupos de
apoyo a la lactancia materna” (Anexo 3. Grupos de apoyo
a la lactancia materna).
n l/l am
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Como pueden ayudar los profesionales sanitarios en
la promocion de la lactancia materna

En la promocion de la lactancia materna debemos participar
todos aquellos profesionales sanitarios que tengan contacto
y proporcionen educacion sanitaria a las madres ingresadas
en nuestro hospital, pediatras, obstetras, enfermeras, auxi-
liares de enfermeria.

Durante el ingreso debemos resolver todas las dudas e in-
quietudes que se pueda encontrar la nueva madre para fo-
mentar la lactancia materna, transmitirle que la técnica no
conlleva problemas, si no dificultades en su gran mayoria
superables.

Pedatras

e Evitar la administracion de suplementos innecesarios,
asi como chupetes.

*  Fomentar la unién madre-hijo, procurando que el recién
nacido permanezca las 24 horas del dia junto a su ma-
dre, realizandole todos los cuidados y procedimientos,
en la medida de lo posible, en la habitacion.

e Difusion de videos, charlas, posters, folletos, revistas...
con el objetivo de promocionar la lactancia materna.

e Colaborar en la creacion y actualizacion del protocolo.

e Colaborar en creacion de cursos formativos para el per-
sonal del servicio.

* Examinar la técnica de la lactancia materna como una
valoracion diaria mas en el pase de visita que permita
resolver las dificultades que surgen.

e Conocer la interaccion entre farmacos y lactancia ma-
terna.

e Saber actuar correctamente en aquellas situaciones en
las que se compromete la lactancia materna por moti-
vos de salud del bebé (enfermos, prematuros, ingresa-
dos en neonatos ...)

e Informar adecuadamente sobre las técnicas de conser-
vacion y extraccion de la leche y las ventajas de ésta
para sus hijos.

*  Proporcionar informacion de la existencia de los grupos
de apoyo de lactancia materna.

Coneixement professional

e Informar a las familias que los recién nacidos, una vez
dados de alta, deben ser revisados por el pediatra de
referencia del CAP en los proximos 2-5 dias.

Enfermeras y auxiliares

* Fomentar y promocionar la lactancia materna, explican-
do las ventajas que ésta tiene para la madre y el recién
nacido.

e Comprobar el inicio precoz de la lactancia materna en
sala de partos.

* Preguntar a la madre conocimientos y experiencias pre-
vias de la lactancia materna, para poder identificar posi-
bles dificultades anteriores.

e En el caso de que la madre tenga el recién nacido in-
gresado en neonatos, y siempre que la salud de ésta lo
permita, se proporcionara en las primeras horas post-
parto un sacaleches y se dara toda la informacion nece-
saria para su uso y conservacion (técnica de extraccion
y conservacion de la leche).

e Exploracion de las mamas, con el objetivo de obtener
una deteccion precoz de las posteriores dificultades.

e Explicar técnica de la lactancia materna.
e Aclarar dudas y ofrecer disponibilidad.

e Ademas de la primera toma en planta, supervisar como
minimo una toma durante el ingreso para realizar las
COrrecciones que sean necesarias.

¢ Realizar todos los cuidados y procedimientos del recién
nacido en la habitacion.

e Proporcionar informacion escrita (triptico informativo
sobre la lactancia) y teléfono del grupo de apoyo mas
cercano a su domicilio.

e Interaccion entre los farmacos vy la lactancia materna.

e Informar a las familias de la importancia del registro civil,
imprescindible para que los recién nacidos sean visita-
dos posteriormente en el CAP.

Ginecdlogos

e Promocionar y fomentar la lactancia en las visitas obs-
tétricas desde consultas externas.

e Aclarar dudas y ofrecer informacién necesaria.

e Recomendar la asistencia a clases preparto.

e Conocimiento de la técnica de lactancia.

¢ Interaccion entre los farmacos vy la lactancia materna.

e Deteccion precoz de los posibles signos de alarma que
puedan presentar las mamas.

e Capacidad de resolucion de posibles problemas en las
mamas.

e Fomentar y colaborar en el inicio precoz de la lactancia
materna (sala de partos).
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de Barcelona

Introduccio

’experiencia vital que comporta pels pares tenir un fill esta
relacionada amb I'increment de situacions d’estres i ansie-
tat. Pels pares la responsabilitat de criar al nou nat és una
de les fites més dificils que han de superar sobretot durant
el primer any de vida del primer fill. [1].

En les darreres decades s’ha observat que la manera tra-
dicional de criar als infants esta canviant. Els canvis socio-
culturals i demografics, el distanciament en la manera de
cuidar intergeneracional (pares i avis) i la pérdua de la trans-
missi® dels coneixements relacionats amb la crianga, han
contribuit activament a crear la necessitat de rebre assesso-
rament en aquest ambit. [2]. Tampoc no es pot obviar que el
facil accés a la informacio a través de mdltiples canals, com
Internet o diversos programes televisius, també contribueix
a que els pares tinguin dificultat per a discernir entre tanta
informacié. Aquesta situacié s’ha vist reflectida en els cen-
tres de salut, on s’han incrementat les consultes referides a
cures basiques. [3].

La infermera comunitaria en I'ambit de Pediatria pot realit-
zar intervencions especifiqgues amb I'objectiu de minimitzar
I'estrés derivat de la crianca del bebé. No obstant la situacio
social actual requereix que el professional garanteixi que els
pares puguin adquirir 'autonomia suficient per poder tenir
cura del seu nadd. Aquesta questio planteja que 'infermera
ha d’actuar com eix transmissor de valors i actituds que
abans tenien altres figures socials [4]. Per aconseguir aquest
objectiu existeixen métodes que permeten als pares comu-
nicar-se amb I'infermera de manera bidireccional i solventar
de manera eficient els problemes derivats de la crianga.
Caplan defineix el recolzament social com a guia i “feed-
back” proporcionat per altres persones que permeti al sub-
Jjecte gestionar emocionalment un event estressant [5].

Des d’aquesta perspectiva, un métode valid per a propor-
cionar recolzament social eficac son els Grups d’ Autoajuda
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Suport a la crianca del nen sa en el seu primer any de vida mitjancant
un grup d’ajuda mutua de pediatria en un Centre d’Atencié Primaria

Mutua (GAM), es tracta de “grups petits i voluntaris estruc-
turats per a I'ajuda mutua i la consecucié d’un proposit es-
pecific” [2].

L’objectiu és proporcionar ajuda als participants en un pro-
blema de la vida diaria que causa estres i ansietat. Els GAM
estan constituits per persones que comparteixen un mateix
problema o que coneixen la situacié per haver-la viscut pre-
viament en la seva biografia. Mitjancant la interacci¢ dels
participants es poden aconseguir canvis en les persones
que hi acudeixen [6].

Els antecedents dels GAM en I'ambit sanitari, es remunten
a I'any 1935 a Ohio (EEUU), on es va constituir un GAM
en un col-lectiu de pacients addictes a I'alcohol. Actualment
s’estima que hi ha prop d’'un milié de GAM a EEUU. A Eu-
ropa els primers GAM daten de finals dels anys setanta, al
Regne Unit i a la Republica Federal Alemanya.Finalment a
Espana apareixen els primers registres a finals dels anys 80
[2]. A Catalunya sorgeixen els primers GAM a 1987 i des
d’aleshores s’ha detectat un creixement continu a Barce-
lona, destacant els GAM com a via de suport a malalties
croniques, addicions i situacions especials. [7].

Els GAM, en la infermeria pediatrica dins la Salut Comunitaria
i de Familia, poden proporcionar acompanyament efectiu als
pares en el terreny emocional, respecte a la cura i crianca
del bebé. L'objectiu principal és la prevencio de situacions
de risc en I’entorn familiar del nounat sa [8]. En aquest article
es descriuen els beneficis obtinguts a I'aplicar la metodolo-
gia dels GAM en un grup de pares i mares amb fills menors
d’un any en un Centre d’Atencié Primaria de Barcelona.
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Desenvolupament

La idea de crear un GAM de pediatria al nostre centre sor-
geix de la necessitat que manifestaven els pares de tenir un
espai on compartir els dubtes, angoixes i inseguretats que
els comportava el tenir cura del seu nadd. El fet de com-
partir una mateixa situacio afavoreix 'intercanvi de coneixe-
ments entre ells. La preséncia de l'infermera de Pediatria
de la consulta que ja coneixen, dona molta confianga als
pares, ja que hi ha la seguretat que la informacié aportada
és correcte.

A la consulta de Pediatria el temps destinat a cada fami-
lia quedava escas en I'abordatge emocional. Aspectes re-
lacionats amb la relacié pares-fills, I'adaptacié a una nova
situacio familiar o els dubtes i inseguretats sorgits en el dia
a dia quedaven poc aprofundits o al marge. S’ha de tenir
en compte que aquests aspectes de caire emocional son
tan 0 més importants que I'atencio basica que precisa un
infant. A l'inici en el nostre CAP es feia un grup de suport a
I’alletament matern. Es va detectar que molts pares, que per
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durant el darrer trimestre de gestacié. Es d’especial impor-
tancia poder informar a les families des de la seva primera
visita ja que es quan es troben en la etapa més vulnerable,
amb més incidencia en el cas de pares primerencs. El grup
es reuneix en una sala on es realitza I'atencié comunitaria
al nostre CAP. Els participants venen amb el seu nadé i es
col-loquen en cercle per afavorir la comunicacié entre ells.
Durant la sessio, els nadons son el primer, de tal manera
que qualsevol cura que precisin s’atendra al moment, inten-
tant no trencar la dinamica. S’inicia la sessié amb la presen-
tacio de la infermera de Pediatria i de la resta de participants
i els seus nadons. Se’ls suggereix que verbalitzin una expe-
riencia, angoixa, situacio o sensacié que hagin experimentat
durant la darrera setmana relacionada amb la crianga del
seu nado. D’aquesta manera, s’aconsegueix la participacio
de tothom podent visualitzar de primera ma quins proble-
mes o dubtes es desenvoluparan durant la sessio. (taula 1)

diverses problematiques no podien
donar el pit o havien d’optar per fer
una lactancia mixta, es sentien ex-
closos del grup i per tant no venien.
També varem detectar que quan
feiem intervencions grupals de temes
concrets (colics del nado, accidents
infantils, alimentacio, etc), després
de la sessio sorgien preguntes que
no tenien res a veure amb el tema
tractat. El dubte o I'angoixa d’aquell
moment era diferent del tema propo-
sat per nosaltres. Arrel d’aix0o, varem
decidir canviar I'enfocament de
I'atencié comunitaria i redirigir-la cap
a la formacié d’un grup obert, sense
limits d’aforament ni assisténcia, de
frequencia setmanal, i amb una du-
racié de dues hores. Es va dissen-
yar aixi, per tal de respectar que els
pares/mares poguessin acudir amb
total llibertat al nombre de sessions
que fossin necessaries, 0 bé, que
poguessin acudir-hi altres membres
de la familia implicats en I'atencio
dels fills. Posteriorment varem fer ex-
tensible el grup a embarassades en
el seu darrer mes de gestacio, per-
qué poguessin coneixer de primera
ma |'experiencia del part i post-part
immediat explicada directament per
altres mares.

La divulgacio del GAM de Pediatria
s’inicia a la consulta d’infermeria
del nostre CAP, en la primera visita
del nadd. El centre disposa d’altres
mitjans d’informacié passiva com
per exemple: cartells informatius,
missatges multimedia i pagina web.
També pren un paper rellevant la lle-
vadora informant a les futures mares

Taula 1: diagnostics d’infermeria i objectius, relacionats amb els temes
sorgits amb més freqiiéncia, en les sessions GAM de pediatria

Temes Unitats Diagnostics NANDA NOC
Lactancia Materna, Disposicid per millorar els Conducta de Foment de salut
Lactancia Artificial, Coneixements (00161) (1602)
Lactancia mixta, Coneixement: cures del lactant
Introduccid A. (1819)

ALIMENTACIO | HIDRATACIO

Complementaria,

Dosi,

Frequéncia de les ingestes,
Colics

Coneixement: lactancia
materna (1800)

ELIMINACIO

Restrenyiment

Disposicié per millorar els
Coneixements (00161)

Conducta de Foment de salut
(1602)

Coneixement: lactancia
materna (1800)

REPOS | DESCANS

Hores de son recomanades,
Habit de dormir-se al pit/ en
bragos,

Canvi de bressol/ habitacié

Disposicié per millorar els
Coneixements (00161)

Conducta de Foment de salut
(1602)

Coneixement: lactancia
materna (1800)

Bany,
Hidratacio,

Disposicié per millorar els
Coneixements (00161)

Conducta de Foment de salut
(1602)

HIGIENE | PELL Productes d’higiene Coneixement: lactancia

recomanats materna (1800)

Riscos a la llar, Disposicié per millorar els Ambient segur de la llar

Transports segurs, Coneixements (00161) (1910)

SEGURETAT Rutines diaries, Cura dels fills: seguretat fisica

del lactant i del preescolar
(2900)

Massatge infantil, Disposicié per millorar el rol Execuci6 del rol de pares

RELACIO PARES-FILL Comunicacio, parental (00164) (2211)

Estimulacié segons edat.

ADAPTACIO AL ROL PARENTAL

Canvi ritme de vida,
Reorganitzacid de tasques
quotidianes,

Incorporacié al mén laboral,
Optimitzaci6 del temps lliure,
Relacié de parella (r. sexuals),
Relacié amb la familia

Disposicié per millorar el rol
parental (00164)

Alteracio de I'estil de vida del
cuidador principal (2203)
Afrontament dels problemes
de la familia (2600)

ACTIVITATS LUDIQUES

Natacio,

Viatges,

Transport Public,
Activitats per nadons en la

Disposicié per millorar el rol
parental (00164)

Funcionament de la familia
(2602)

Clima social de la familia

ciutat (2601)
Llars d’infants Publiques, Llars | Disposicié per millorar els Desenvolupament infantil:
. d’infants Privades, Coneixements (00161) 1m/12m
ESCOLARITZACIO Centres amb espais familiars, (0120/0100/0101
0102/0103)

VACUNACIO SISTEMATICA

Malalties,
Tipus de vacuna i periodicitat,
Vacunes opcionals

Disposicié per millorar el rol
parental (00164)

Coneixement: Procés de la
malaltia (1803)

Conductes de vacunacio
(1900)

L’ ARRIVADA DE GERMANS

Gelos, reorganitzacié de rols
familiars, canvi de rutines

Disposicié per millorar el rol
parental (00164)

Afrontament dels problemes
de la familia (2600)

ACTUALIZACIO D’'INFORMACIO

Cerca activa d’ informacio
referent a aspectes de salut,
noves metodologies

Disposicid per millorar
I'afrontament familiar (00164)

Conducta de recerca de la
salut (1603)
Conducta de foment de la
salut (1602)

...
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La dinamica consisteix en prioritzar les respostes aportades
per altres pares que han viscut abans la mateixa situacio i
expliquen com la varen resoldre. La infermera de Pediatria
fara de moderadora amb el minim d’intervencions, ja que la
forca del grup la tenen els pares. Participa quan s’ha de fer
alguna puntualitzacié d’algun tema que no hagi quedat ben
tractat o per aportar alguna informacié addicional important.
Per aconseguir la participacié activa de tothom fa Us de
frases del tipus “algl més s’ha trobat en aquesta situacio?
Com ho vareu resoldre? Algu més se sent aixi?”, afavorint el
dialeg lliure i espontani. (taula 2).

Taula 2: perfil infermera GAM pediatria

Coneixement professional

I'infermera té com objectiu transmetre informacio necessaria
pel cuidatge. En aquests grups el procés comunicatiu és
essencialment unidireccional: de la infermera al grup. Els te-
mes tractats estan marcats amb antelacié. Alguns exemples
son: tallers que promouen la lactancia materna, els tallers de
massatge infantil o les aules de pares on s’aborden temes
de forma monografica. [9].

L’eina de treball del GAM de pares i mares és el dialeg entre
els assistents, aconseguint el suport emocional i les respos-
tes positives a pors i inseguretats. El rol del professional en
un GAM ha de ser d’assessorament, formacio, coordinacio i
suport als liders, no de lideratge.
El professional ha de mantenir-
se sempre a una distancia pru-

Habilitats
Professionals

Habilitats
Personals

dencial del debat entre els pares.
La seva preséncia i intervencions

Formacié especifica en Pediatria
Comunitaria.

Capacitat d’escolta.

asseguren que no es tractin
sempre els mateixos temes, que

Formacié especifica en dinamica grupal.
grupals.

Espontaneitat i creativitat en les sessions

les informacions aportades no
siguin erronies o confuses i que

Habilitats per la recerca d’informacio i
reciclatge formatiu amb els mitjans
divulgatius actuals.

Flexibilitat, equilibrii maduresa emocional.

en el grup no sorgeixin prota-
gonistes excessius. Es impor-
tant recalcar que son els pares

Capacitat pel disseny i avaluacié d’objectius.

Facilitat de comunicacio, capacitat d’acollida.

els que decideixen els temes a
tractar segons les experiencies

Capacitat d’analisis i sintesis d’informacio. Empatia.

propies, comparant-les amb les

Imparcialitat. Lideratge.

d’altres pares en les mateixes
circumstancies.

Capacitat per mediar conflictes.

Disposar de tacte en el tracte amb els demés,
oferint suport quan calgui.

Existeix  abundant literatura

Previsio i capacitat d’improvitzacio en les
sessions grupals.

Capacitat resolutiva.

que cita el benefici dels grups
d’autoajuda en el context de la
patologia pediatrica. S’orienten

La participacid ha de ser ordenada i sempre respectant les
opinions de tothom. També se’ls fa comprometre en la con-
fidencialitat de les aportacions que fan al grup per generar
un clima de confiancga, ja que de vegades sorgeixen situa-
cions de gran carrega emocional. Hem observat que el lli-
gam afectiu sorgit entre els integrants del GAM és tant fort,
que en deixar de venir al CAP, es segueixen trobant en altres
espais i horaris com al parc, aula de biblioteca municipal
0 a casa d’algun pare. La incorporacié de la mare al mon
laboral és un dels principals motius pels quals han de deixar
d’acudir al grup. Tenim coneixement que hi ha grups que ja
porten quatre anys de relacio.

Es important que la infermera que dirigeix el grup conegui
aspectes de dinamica grupal. El dialeg esdevé de forma
natural amb la intervencié espontania de tots aquells que
creuen tenir resposta a dubtes, inseguretats i necessitats
expressades per d’altres. Malgrat aix0, cal seguir unes pau-
tes per aconseguir un desenvolupament satisfactori de les
sessions. Hem observat que el intercanvi de coneixements
entre iguals és més efectiu que el dut a terme del professio-
nal a l'usuari.

Discusio
La tecnica grupal dels GAM es pot contraposar als grups

de suport orientats a la promocié d’actituds o a la trans-
missi® de coneixements. En els grups d’ajuda tradicionals,

majoritariament a processos en
els quals els pares viuen malalties greus o bé requereixen
I'afrontament de realitats no esperades. La persona que aju-
da de forma efectiva experimenta un increment de la seva
competencia interpersonal com a resultat d’exercir un im-
pacte en la vida d’un altre persona (“ajuda com terapia”) [10].

El GAM de Pediatria pot incloure’s dins dels objectius de
I'infermeria pediatrica en Atencié Primaria de Salut. El treball
que es realitza en el GAM inclou les activitats preventives i
de promocié de la salut de les guies cliniques [4]. La per-
cepciod dels pares al compartir vivencies, permet una major
eficiencia en la gesti¢ del temps assistencial sent altament
cost-efectiva ja que un mateix professional incideix sobre
varies families a la vegada. A més a més, s’aconsegueix un
major seguiment entre aquells pares considerats de risc.
Com a conclusié podriem afirmar que el GAM aporta una
atencié més complerta a la salut comunitaria pediatrica.

El perfil del professional del nostre GAM requereix formacio
especifica en Pediatria, coneixement de I’'ambit de I’Atencid
Primaria i bases cientifiques de la terapia grupal. Aquestes
questions s’aprofundeixen amb amplitud en els continguts
formatius de les especialitats d’Infermeria de Familia i Co-
munitaria i en la de Pediatria [11]. Un altre aspecte a tenir
en compte és la flexibilitat del professional ja que, donada la
naturalesa del grup es desconeix amb exactitud el nombre
d’assistents.

ot
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- Bronquiectasias

Introduccioén

Las bronquiectasias (BQ) son dilataciones anormales y ge-
neralmente irreversibles de los bronquios, con engrosamien-
to de la pared de los mismos vy alteracion del epitelio ciliar'.

Clasicamente se ha diferenciado entre BQ debidas a fibro-
sis quisitca (FQ), causa hereditaria mas frecuente de BQ en
poblacion blanca, y BQ no FQ. Las BQ debidas a FQ sélo
representan un pequeno porcentaje del total de BQ2.

Su incidencia es desconocida pero se estima que en paises
desarrollados existe una afectacion de 0,5-3,7/100000 ni-
nos. La prevalencia aumenta con la edad'345,
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Fisiopatologia

Tras una causa que comporte una alteracion del aclaramien-
to mucaociliar, una obstruccion bronquial y/o una inmuno-
deficiencia, se produce acumulo de secreciones mucosas
en la luz bronquial que favorece la colonizacion e infeccion
bacteriana, que a su vez ocasiona inflamacion de la pared
y mayor disfuncion ciliar, que da lugar al dano estructural.
Esto supone un circulo vicioso que conlleva un mayor acu-
mulo de secreciones, obstruccion bronquial y sobreinfec-
cion bacteriana, con perpetuacion del dano bronquial. Los
vasos bronquiales también pueden inflamarse, dilatarse y
formar nuevas anastomosis®”’ (algoritmo 1).

.
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Algoritmo 1

— .

Segun los cambios anatomicos de la pared bronquial, se
dividen las bronquiectasias en 3 tipos: cilindricas, aquellas
cuyas paredes bronquiales estan engrosadas y dilatadas
uniformemente, comunican con el arbol bronquial mas dis-
tal y son potencialmente reversibles con tratamiento médico
adecuado; varicosas, en los que los bronquios presentan
mayor grado de dilatacion y su pared muestra constriccio-
nes irregulares; y saculares o quisticas, con maxima dila-
tacion de los bronquios, formando sacos redondos que no
comunican con el parénquima. Siempre son irreversibles®.

Etiologia

Las BQ son el resultado final de multiples patolgias que
afectan al pulmon. Las etiologias de las BQ se muestran en
la tabla 1.

Tabla 1. Etiologia de las bronquiectasias en infancia’267

Localizadas

« Postinfeccion: Bacterias, micobacterias, virus, hongos

« Obstruccién bronquial:

« Intrinseca (cuerpo extrafio, tumor, alteracion anatémica, granuloma)
« Extrinseca (adenopatia, tumor, compresion vascular)

« Malformacion pulmonar (secuestro pulmonar, bronquio traqueal...)
Difusas

« Postinfeccion: Bacterias, micobacterias, virus, hongos

« Inmunodeficiencias. Primarias (déficit de anticuerpos, combinadas) y secundarias

(quimioterapia, VIH, neoplasias hematolégicas)

« Alteracion mucociliar (FQ, discinesia ciliar primaria (DCP), sindrome de Young)

» Neumonitis inflamatoria (aspiracion, reflujo gastroesofagico (RGE), inhalaciéon de
toxicos)
Aspergilosis broncopulmonar alérgica (ABPA)
* Bronquiolitis obliterante (BO)/Sindrome Swyer-James/Panbronquiolitis difusa (Japon)
» Defectos congénitos del cartilago (sindrome de Williams Campbell, Sindrome de

Mounier-Kiihn)
» Asociada a otras enfermedades: sistémicas (conectivopatias, enfermedad infla-
matoria intestinal cronica), respiratorias (asma), sindrome de las ufias amarillas

« Etiologia desconocida

La causa mas frecuente de BQ en la infancia continua sien-
do la infecciosa, principalmente la neumonia bacteriana®.

Aunque existen casos de BQ congénitas, casi la totalidad
de las BQ diagnosticadas en niflos son adquiridas, habien-
do entre un 25 y un 53% de causa desconocida®®,

Clinica
El espectro clinico es muy variado. Los pacientes con BQ

suelen presentar infecciones respiratorias de repeticion y tos
productiva cronica de predominio matutino (tabla 2).

Coneixement professional

Tabla 2. ; Cuando sospechar bronquiectasias?

« Neumonia localizada recurrente

« Tos productiva crénica matutina

« Sintomas respiratorios cronicos y cultivo de esputo
positivo para Haemophilus influenciae, Staphylococcus
aureus, Pseudomona aeruginosa, micobacterias no
tuberculosas o Burkholderia cepacia complex

- Neumonia grave, especialmente si no se han resuelto
completamente los sintomas, signos fisicos y/o
radiograficos

- Signos fisicos respiratorios (crepitantes, roncus,
sibilancias y localizados) o radiograficos persistentes

« Hemoptisis inexplicada

Pueden asociar sintomas respiratorios inespecificos, como
disnea, dolor toracico, hiperreactividad bronquial, fallo de
medro, intolerancia al ejercicio, sindrome constitucional. Las
acropaquias en las BQ no FQ son excepcionales, asi como
la progresion a insuficiencia respiratoria crénica o cor pul-
monale.

Debemos sospechar BQ en pacientes con tos pro-
ductiva crénica de predominio matutino y neumonias
recurrentes.

La exploracion respiratoria puede ser normal o puede haber
crepitantes, roncus y/o sibilantes’87,

El hallazgo de crepitantes pulmonares persistentes en
la auscultacion debe alertarnos sobre la posibilidad
de bronquiectasias subyacentess®.

Consideramos que el paciente afecto de BQ presenta una
agudizacién o exacerbacidén respiratoria cuando pre-
senta uno 0 mas de los siguientes signos o sintomas:

° Aumento de la frecuencia e intensidad de la tos y de la
expectoracion, con cambio en el aspecto del esputo
que se mantiene en el tiempo (5-7 dias).

e Sindrome febril con foco respiratorio.

e Otros sintomas clinicos: Malestar general, disnea,
descenso de la tolerancia al gjercicio e incluso hemop-
tisis (mas frecuente en adultos que en nifios).

e Cambios en la auscultacion (crepitantes, roncus, sibi-
lantes, hipofonesis).

e Descenso de la funcion respiratoria.
Diagnéstico
1. Diagnéstico de BQ.
Ante la sospecha de BQ, con una historia clinica y una ex-

ploracion fisica sugestivas, realizaremos una tomografia
computerizada de alta resolucion (TCAR).

Tras el diagnostico de BQ mediante el TCAR se comple-
tara el estudio basal con un cultivo de secreciones res-
piratorias y una prueba de funcion respiratoria (PFR)
(espirometria con test broncodilatador, TBD) si el paciente
colabora.

TCAR: Es la prueba diagndstica de eleccion®. Permite va-
lorar la extension y morfologia y puede indicar la etiologia.

.
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Los signos directos de BQ en el TCAR son: dilatacion bron-
quial con relacion broncoarterial mayor de 1-1,5 (signo del
anillo de sello), falta de afilamiento de los bronquios y bron-
quios periféricos dilatados (visualizacion a menos de 1 cm
de la pleura). Y signos indirectos: engrosamiento de la pared
bronquial, pérdida de volumen lobular, patrén en mosaico,
signo del arbol en gemacion y tapones de moco'.

La radiografia de térax presenta baja sensiblidad y espe-
cificidad para su diagnéstico, pudiendo ser normal en es-
tadios iniciales (sensibilidad del 43 al 75%). Los signos de
sospecha son: “signo del carril”, lineas paralelas producidas
por las paredes bronquiales engrosadas vistas en un corte
longitudinal, y de un circulo de paredes gruesa si aparecen
seccionadas’.

2. Diagndstico etioldgico.

Es muy importante la busqueda sistematica de la etiologia
de las BQ, especialmente de las tributarias de tratamiento
especifico, ya que tiene implicaciones clinicas, de manejo y
de prondstico?®. Individualizaremos las exploraciones com-
plementarias segun la sospecha clinica (tabla 3)'®.

Tabla 3. Diagnodstico etiologico1

Sospecha clinica
Inmunodeficiencia: Infecciones de
repeticion, severas, persistentes, fallo de
medro.

FQ: Historia familiar, insuficiencia
pancreatica, colonizacion bronquial por P.
aeruginosa o S. aureus.

ABPA: Asma grave de dificil control, IgE
elevada y BQ centrales.

Pruebas diagnésticas a valorar
Estudio de inmunidad.

.
.

.
.

Test del sudor. Valorar si procede estudio
genético de CFTR.

IgE total, pruebas cutaneas y precipitinas
para Aspergillus.

DCP: Problemas respiratorios en el
periodo neonatal, otitis medias de
repeticion, rinosinusitis, dextrocardia, e
infertilidad en adultos.

NO nasal, biopsia epitelio ciliar: batido
ciliar y microscopia electronica.

BO: Distrés con obstruccién del flujo
aéreo y atrapamiento aéreo progresivo y
persistente superior a 2 meses.

RGE/sindrome aspirativo: Pirosis,
regurgitacion, rumiacion y/o opistétonos.

Enfermedad inflamatoria o vasculitis.

TCAR probablemente diagnéstico,
espirometria y TBD si paciente
colaborador.

Videofluoroscopia, Phmetria/manometria,
broncoscopia, esofagograma.

« Autoanticuerpos.

En caso de no haber llegado al diagnostico etiologico, se
realizara una prueba de Mantoux (PPD) y se procedera se-
gun la distribucion de las BQ:

e Si hay una afectacion difusa iran encaminadas al
diagnostico de una enfermedad sistémica. Se realiza-
ra un test del sudor y una analitica sanguinea con
estudio inmunitario: hemograma, poblaciones linfoides
e inmunoglobulinas (G, A, M y E), subclases IgG (en >
2 anos), respuesta vacunal a tétanos y neumococo y
CH50. Si no se ha hallado la causa y los anticuerpos
antineumococo son negativos 0 no protectores, se re-
comienda vacunacion antineumocadcica 23-valente (en
> 2 anos) y repetir serologias a las 4-6 semanas. Si el
CH50 sale alterado, repetir determinacion de CH50 jun-
to con C3 'y C451°,

e Sison localizadas y con la anamnesis y/o el TCAR no
se determina la causa de la alteracion local, se reali-
zara una broncoscopia. Si no se llega al diagndstico,
quedara a decision del clinico el completar el estudio
con una analitica sanguinea con estudio inmunitario
(ver punto previo), basandose en los datos de la historia
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clinica y el aspecto de las BQ en el TCAR; en cualquier
caso, se llevara un estrecho seguimiento evolutivo (vigi-
lar que no haya progresion a afectacion difusa).

° Broncoscopia (flexible y/o rigida): indicada cuando
la BQ afecta a un Unico lébulo 0 segmento pulmonar
y se sospecha obstruccion bronquial (puede ser diag-
nostica y terapeltica). También para realizar un lavado
broncoalveolar o realizar lavado de acumulo de secre-
ciones.

Tratamiento

El manejo de las BQ no FQ se ha basado en el de las BQ de-
bidas a FQ, pero se debe tener en cuenta que la afectacion
de la funciéon pulmonar y la supervivencia son muy distintas,
siendo menos graves las BQ no FQ'.

Los objetivos del tratamiento son: mejorar la clinica con dis-
minucion de las reagudizaciones y mejoria de la funcion pul-
monar, optimizar la calidad de vida, crecimiento y desarrollo
del nino, y detener la progresion.

Se basaré en tres pilares: tratamiento de la etiologia, drenaje
de secreciones y tratamiento antibidtico.

Tratamiento de la etiologia: se realizaria siempre que se
haya identificado la etiologia y sea posible?.

Drenaje de secreciones: se recomienda ejercicio fisico ae-
rébico moderado vy fisioterapia respiratoria diaria siempre
que se presente tos productiva, y se aumentaran el nimero
de sesiones en caso de exacerbacion' 12,

Tratamiento antibidtico: el patron bacteriolégico hallado en
la colonizacion bacteriana de las BQ en nifios difiere del del
adulto. El patdgeno aislado predominantemente es H. in-
fluenzae. Este junto con Moraxella catharrhalis, S. aureus y
Streptococcus pneumoniae, suponen el 90% de los pato-
genos aislados. El aislamiento persistente de S. aureus y/o
P aeruginosa no es comun y obligaria a descartar la FQ y
ABP 1,2,6,14'

Los pacientes con BQ no FQ precisaran tratamiento antibio-
tico precoz en las exacerbaciones. Se utilizara antibioticote-
rapia empirica y se continuara segun los microorganismos
aislados en los cultivos de esputo.

Empiricamente se aconseja utilizar amoxiclina-clavulanico a
dosis altas (80 mg/Kg/dia) durante 10-14 dias.

Algoritmo 2

<
* Si el paciente utliza tratamiento con azitromicina de base,

debe evitarse utilizarlo como tratamiento ciclado
en las exacerbaciones.
| N | /l | |
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Si el paciente precisa muchas tandas de antibiéticos enca-
denados, se debe valorar ciclar el antibidtico para evitar la
generacion de resistencias. Propuesta: amoxiclina-clavulan-
cio (80 mg/Kg/dia, 10-14 dias) - cefuroxima-axetilo (30 mg/
Kg/dia, 10-14 dias) - azitromicina® (10 mg/Kg/dia, 3 dias)
(algoritmo 2).

En caso de aislamiento de P aeruginosa, el tratamiento de
eleccion sera ciprofloxacino a 30-40 mg/Kg/dia (14-21 dias).

Se considerara el ingreso hospitalario principalmente en
agudizaciones graves, falta de mejoria con tratamiento am-
bulatorio y necesidad de tratamiento intravenoso, deterioro
progresivo de la funcion pulmonar, pérdida de peso progre-
siva, hemoptisis moderadas-graves u otras complicacio-
nes'.

Otros tratamientos de soporte:

Tratamiento de la inflamacién bronquial. No hay evi-
dencia a favor del uso de antileucotrienos u otras drogas
antiinflamatorias en las BQ. El tratamiento con macrélidos,
por su efecto modulador en la respuesta inflamatoria, ha
sido efectivo en la disminucion del volumen de secreciones
y mejoria de la funcion pulmonar'. El farmaco del que se
dispone mayor experiencia es la azitromicina a 10 mg/kg/
dia, 3 veces a la semana, durante 3-6 meses. No se han
realizado estudios que demuestren seguridad y eficacia en
tratamientos de mas de 12 meses. Se recomienda control
de la funcion hepatica. Se debe investigar MNT en secre-
ciones respiratorias antes de iniciar este tratamiento y cada
12 meses, y aquellos en los que se aisle no deberian recibir
monoterapia con macrolidos™1416, Sj el paciente utiliza tra-
tamiento con azitromicina de base, debe evitarse utilizarlo
como tratamiento ciclado en las exacerbaciones.

La corticoterapia no esta recomendada de rutina. Sélo in-
dicada en pacientes con hiperreactividad bronquial asocia-
da que la precisen?®,

Broncodilatadores. Se usaran en pacientes con hipe-
rreactividad bronquial con reversibilidad en TBD'®,

Mucoliticos. Hay escasa evidencia médica para recomen-
dar su uso sistematico en las BQ no FQ. Se desaconseja el
tratamiento con desoxirribonucleasa (rhDNA asa) nebuliza-
da en BQ no FQ°.

Soluciones hiperténicas. Existen pocos datos sobre la
eficacia del tratamiento nebulizado con suero salino hiperté-
nico. En algun estudio realizado en adultos se ha mostrado
eficaz la nebulizacion de manitol, mejorando el aclaramien-
to de secreciones y parametros de calidad de vida's1417:18,
pero actualmente no se utiliza de rutina en nifios.

Vacunas. Se recomienda vacunacion habitual y vacunas
antigripal anual, antineumocaocica'®? y antivaricela (si el pa-
ciente no ha pasado la enfermedad previamente).

La cirugia estéa indicada en BQ localizadas con mal control
clinico a pesar de un tratamiento médico adecuado y en
algunos casos de hemoptisis grave'52!,
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Seguimiento y pronéstico

Las BQ son una patologia crénica, generalmente irreversi-
ble y progresiva. El pronéstico depende de la enfermedad
subyacente, extension de las BQ, de la repercusion en la
funcién respiratoria y de las exacerbaciones. El diagndstico
y tratamiento precoces de las BQ y de su etiologia, junto
con un seguimiento adecuado y medidas preventivas, pue-
den retrasar su progresion, mejorar la supervivencia, y, en
algunos casos, pueden llevar a la curacion’.

Los pacientes con BQ no FQ presentan generalmente un
adecuado crecimiento a lo largo de los anos, y la funcion
pulmonar tiende a estabilizarse pero no se normaliza, 1o que
realza la importancia de realizar una deteccion y un trata-
miento precoces?.

Estos pacientes deben seguir controles clinicos en CCEE
de Neumologia Pediatrica. Se realizara estudio de la funcion
respiratoria (espirometria), como minimo anualmente. Se
realizara estudio de la colonizacion-infeccion bronquial
mediante cultivo de secreciones respiratorias seriados y en
las reagudizaciones, y se recomienda la investigacion anual o
siempre que haya un deterioro clinico no justificado, de MNT.

Se recomienda repetir el TCAR en caso de exacerbacion
con persistencia de sintomas, ante deterioro de la funcion
pulmonar y/u otros criterios de progresion. Se realizara ra-
diografia de térax solo ante la sospecha de complicacio-
nes pulmonares agudas, no necesariamente ante cualquier
episodio de exacerbacion no complicada.
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- Caso clinico: cianosis

Motivo de consulta
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urgencias por coloracion violacea pe-
ribucal y zonas acras de 12 horas de
evolucion (Imagen 1y 2). No presenta
fiebre ni tos ni dificultad respiratoria ni
otros sintomas acompanantes.
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Exploracion fisica y constantes
T236°C. FC 116; FR 22 x’. TA 104/66 mmHg. Sat Hb 93 %.

El aspecto de la paciente es bueno y no hay signos de difi-
cultad respiratoria. La via aérea es permeable y la ausculta-
cion cardiorespiratoria normal. Se aprecia cianosis peribucal
y acra con buena perfusion periférica y tiempo de recapila-
rizacion < 2 segundos. Resto de exploracion fisica normal.

Conducta en urgencias y evolucion

En urgencias, en primera instancia se administra oxigenote-
rapia, pero No se consigue normalizar sat Hb. Presenta una
cianosis central, pero no parece tratarse de una enfermedad
cardiovascular (no hay soplos, ni taquicardia, ni hepatoes-
plenomegalia) ni respiratoria.

Se reinterroga a la familia y explican la ingesta de un puré de
verduras preparado 3 dias antes. Ante este dato se extrae
analitica sanguinea para determinacion de metahemoglo-
bina (MetaHb) y se aprecia ya en este momento un color
“achocolatado” de la sangre tipico de las metahemoglobine-
mias. El nivel de MetaHb es del 23 %, por lo que ante esta
determinacion y la clinica de la paciente se administra azul
de metileno e.v. a 1 mg/kg normalizandose en poco tiempo
el color de la paciente, tal y como se aprecia en la imagen
3yd4.

B ™™

Imagen 3

Es dada de alta a las 24 horas, con una MetaHb de 1,2 %

Una semana mas tarde acude de nuevo a urgencias con la
misma sintomatologia. En ese momento se determina Me-
taHb que es del 16.3% y se administra de nuevo azul de
metileno.

Se reinterroga y ahora no admiten haber dado ningun puré
de verduras pero si que refieren la utilizacion de unos za-
patos que habian tefido de color negro y que también se
los habia puesto la semana anterior cuando le ocurrieron
los mismos sintomas. Por ello se orienta finalmente como
Metahemoglobinemia secundaria a anilinas (tinte del
calzado).

Fue dada de alta en 24 horas y remitida a consultas ex-
ternas de hematologia que ha realizado una analitica para
determinacion de glucosa 6-P deshidrogenasa y estudio en-
zimatico y de hemoglobinas que ha sido normal.

Imagen 4
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METAHEMOGLOBINEMIA

La metahemoglobinemia es una enfermedad que se origi-
na cuando el grado de oxidacion del hierro contenido en
el grupo hemo supera los mecanismos compensadores de
los hematies, pasando al estado férrico, que es incapaz de
transportar oxigeno y dioxido de carbono.

Esta enfermedad puede ser de causa congénita (deficien-
cias enzimaticas o presencia de hemoglobina M) o adquiri-
da por contacto o ingesta de agentes oxidantes exdgenos
toxicos como tintes de anilina, nitrobenceno, o compuestos
nitrogenados de diferentes procedencias. Por todo ello es
necesario un alto indice de sospecha para realizar un diag-
nostico y tratamiento correcto del cuadro.

Los casos clinicos descritos con mas frecuencia en la li-
teratura se deben a metahemoglobinemias adquiridas por
compuestos nitrogenados, ya sea por nitratos contenidos
en el agua de algunas zonas o por los nitritos que contie-
nen algunas verduras utilizadas para los purés que poste-
riormente no son almacenados de forma correcta. El caso
presentado en esta ocasion (metaHb por anilinas), aunque
mucho menos habitual también esta descrito y es preciso
conocerlo para interrogar también sobre esta posibilidad ya
que en nuestro caso en la primera consulta no se pregunté
y por ello no se descubrid y motivé un segundo episodio.

El principal signo clinico es la ciano-
sis rapida y progresiva, con aparente
buen aspecto y sin clinica respirato-
ria ni cardiovascular. En ocasiones
presenta repercusion hemodinamica
con taquicardia, polipnea o incluso
pueden presentar acidosis metabd-
lica, arritmias cardiacas, y sintoma-
tologia neuroldgica. La gravedad del
cuadro clinico estéa relacionada con
el nivel de metaHb sanguineo, apa-
reciendo la cianosis como primer
sintoma con cifras superiores a 1,5
g/dl, lo que en una persona sana co-
rresponde aproximadamente al 10-
15%. Niveles de metaHb superiores
al 70% pueden ser fatales incluso en
pacientes previamente sanos.

El tratamiento de las metahemoglobinemias adquiridas se
basa en estabilizar al paciente, administrar oxigeno, retirar
el toxico si es posible y descontaminacion intestinal en caso
de que sea preciso. La administracion del antidoto (azul de
metileno a 1-2 mg/kg/e.v.) se reserva para los casos que
presenten sintomatologia o niveles de metaHb superior al
20%. Pueden repetirse varias dosis si es preciso, aunque
dosis altas pueden producir hemalisis.

Yolanda Fernandez; Judith Angel
Servei de Pediatra
Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona



D Actualitat

“Infermeria Pediatrica”

El Infermer/a especialista en Pediatria es va diferenciar a Es-
panya I'any 1964 davant del convenciment que els proble-
mes de salut i la necessitat de les cures que es presenten
durant la infancia i adolescencia son molt diferents dels que
requereixen els adults. Es per aquest motiu pel que, anys
després, mitjancant el “Real Decreto 450/2005 del 22 d’
abril”, que s’inscriu en el marc de la LLEI 44/2003 del 21
de Novembre (Ley de Ordenacion de las Profesiones Sa-
nitarias), que en el Titol Il aborda una nova regulacié de les
diferents especialitats en Ciencies de la Salut , es dona relleu
a I'Infermera Especialista en Pediatria.

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), mitjangant la pro-
posta de Salut per a Tothom en el segle XX, a la Regi6 Eu-
ropea marca un objectiu concret: “comencar la vida amb
bona salut”. Recomana estrategies per a la seva consecucio
dirigides al nen, I'adolescent, la familia i I'ambit educatiu. Es
marquen unes fites per I'any 2020, finalitats que s’han tingut
en compte a I'hora de la elaboracié del programa formatiu
de aquests especialistes.

L’Infermer/a Especialista en Pediatria ha de saber donar res-
posta adequada a les necessitats, personalitzar les cures i
coordinar els diferents nivells assistencials.

L'Infermer/a Especialista en Pediatria és el professional ca-
pacitat per proporcionar cures infermeres especialitzades
de manera autonoma, durant la infancia i adolescencia, en
tots els nivells d’assistencia, incloent la promoci¢ de la sa-
lut, la prevencié de la malaltia i I'assisténcia al nado, nen,
adolescent sa i malalt i la seva rehabilitacio, dins d’un equip
multi professional i amb la col-laboracié d’infermeres d’altres
ambits.

Metodologia docent

Aquests Infermers Residents es formen per mitja del auto
aprenentatge supervisat per un tutor, han de cercar i se-

Comencenlesprimeresinfermeresinternes Residentsenl’especialitat

leccionar informacié mitjancant
la lectura d’articles, participar en
forums d’opinio, utilitzar recursos
on-line, participar en cursos i se-
minaris  directament relacionats
amb les competencies propies,
assistir a sessions de simulacions,
actualitzacions i discussi¢ de ca-
sos del centre a on estiguin des-
envolupant la seva rotacio .

L'Infermer/a Resident de Pediatria
ha d’assumir el compromis amb el
seu aprenentatge, per aconseguir
el maxim en la seva capacitacio
professional i adquirir els coneixe-
ments, habilitats i actituds previs-
tes en el programa docent.

Quan I' Infermer/a Resident acabi
la seva especialitzacié ha d’haver
assolit unes competéncies que
son:

e Competéncies en comunicacio

e Competencies en gestio clinica

e Competencies docents

e Competéncies en recerca

e Competéncies d’intervencié avancada en I'ambit pe-
diatric.

e Els Infermers/ infermeres residents han que portar un
Diari/Quadern a on anotaran totes les activitats que

realitzen, tindran una reunid amb el tutor assignat
com a minim cada tres mesos.

També existeix la figura de I'Infermer/a referent que és la que
als llocs de la rotacio 'acompanyara en el seus primers dies
i sera la referent durant tota la rotacio.

Per la professié infermera és imprescindible la especialitza-
cid en tots els ambits, amb la finalitat de poder donar a la
societat un nivell d’atencié sanitaria de qualitat , és per aixo
pel que ens felicitem al poder dir que ja tenim especialitats
Infermeres i que poc a poc es podran crear Noves especia-
litats.

En el nostre hospital des del mes de Maig de 2012 tenim
6 Infermeres Residents de Pediatria, estan comencant la
Rotacid per Atencid Primaria, Escoles Especials, Consulta
Infermera, i a partir del mes de Setembre comencaran la
rotacio per les plantes d’hospitalitzacio.

A part d’aquestes infermeres que estan fent la especialitat
via residencia, moltes de les infermeres de plantilla del hos-
pital estan pendents de I'examen de competéncies per po-
der accedir al titol d’especialista, amb la qual cosa en poc
temps comptarem amb un ndmero important d’Infermeres
Especialistes de Pediatria.

Maria PADRO HERNANDEZ
Presidenta de la Subcomissié de Docéncia d’Infermeria
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona



B Qué hi ha de nou en Vincles?

- L’equip pediatric Alt Penedés a les xarxes socials

Des del passat 1 de juny, I'Equip Pediatric Alt Penedés s’ha
incorporat a la blogosfera mitjiancant un blog d’informacié
exclusivament pediatrica.

L’ objectiu del blog és difondre informacié pediatrica contras-
tada per la evidéncia cientifica i interaccionar amb els pares
per ajudar a millorar els recursos propis de les families i faci-
litar una actuacié més autonoma.

La informacié present al blog en cap cas no reemplaca sind
que complementa la relacié metge pacient i en cas de dubte
s’ha de consultar amb el pediatra o infermera de la familia.

El seu contingut estara relacionat amb I'actualitat pediatrica,
projectes de I'equip, actes, etc. També es pot utilitzar per
sol-icitar vistes, per tant, facilitara la interaccié mitjangant les
xarxes socials.

Bloc de pediatria
de PAIt Penedés

La informacio és contrastada i intenta ser concisa i aclarido-
ra. Avalada per I'acreditacio WMA “ Programa de Qualitat i
Certificacido Web Medica Acreditada” del Col-legi de Metges
de Barcelona, que certifica el contingut medic seguint els
codis etics i deontologics del consell de Col-legis medics
de Catalunya i, per tant, ajuda a les families a obtenir una
informacié segons criteris cientifics en relacié a la salut dels
Seus nens.

’adreca del bloc és:
http://icspediatriaaltpenedes.wordpress.com/ ,

també tenim un compte a twitter on anirem anunciant
les entrades que anem afegint al blog, ho podeu trobar a
@pedialtpenedes.

Equip Pediatric Alt Penedés

Bloc de pediatria
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Una part de 'area d’influencia de 'HSJD esta
ubicada a la ciutat de Barcelona, concreta-
ment als districtes d’Example Esquerra, Sants-
Montjuic, Sarria-Sant Gervasi i Les Corts, que
formen part de I'anomenada Area Integral de
Salut Barcelona Esquerra estructurada en 19
Arees Basiques de Salut. A aquest territori ha-
biten al voltant de 65.000 menors de 14 anys
i a prop de 90.000 menors de 18 anys, és per
tant una poblacid pediatrica molt numerosa
que requereix disposar d’una organitzacio de
la seva atencio adequada i adaptada a la seva
realitat. Els principals proveidors publics dels
quals depén aquesta atenci¢ pediatrica son
el ICS, CAPSE, EAP Poble Sec, EAP Sarria i
HSJD.

pediatrica de Barcelona Esquerra
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CAPIBE Sant Joan de Déu: una iniciativa per a la millora de I’atencio
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Durant els Ultims anys, diversos exercicis d’analisi havien evi-
denciat que en aquest territori existien una serie d’elements
de millora en els diferents nivells assistencials. Els més des-
tacables serien els seglients:

e Pediatria d’Atencié Primaria:

»  Diferents ABS inclouen un nimero petit de pe-
diatres, fet que complica la gestié del recurs
huma i la formacié continuada.

»  Problemes vinculats a dificil accessibilitat a
I'atencié d’algunes especialitats per distancia
geografica i temps d’espera.

e Pediatria especialitzada:

»  Dificultats per acordar i implementar criteris
adequats de derivacié amb atencié primaria i
amb especialistes d’adults.

e Pediatria d’'urgéncies:

»  Gran dispersid de l'atencié pediatrica urgent
entre diferents dispositius de Barcelona, que
dificulta les dinamiques de col-laboracié amb
atencio primaria i especialitzada.

I Formacié continuada
i Cursosde I’Aula de Pediatria

Aquesta és la proposta d’alguns cursos de I’Aula de Pe-
diatria de I’'Hospital Sant Joan de Déu pel proper trimestre:

* Abus sexual en la infancia: deteccio i intervencid en I'ambit sanitari.

10 d’octubre de 2012

¢ Curs d’infectologia i patologia importada en pediatria.

18 d’octubre de 2012

¢ Curs de dermatologia pediatrica per a pediatres.
18 d’octubre de 2012

e Curs d’actualitzacié en al-lérgia i immunologia clinica 2012.

25 d’octubre de 2012

e |V Curs de posta al dia en les cures respitatories pediatriques

30 d’octubre de 2012

¢ VIl Curs de lactancia materna. Nadoé a terme.
10 d’octubre de 2012

Qué hi ha de nou en Vincles?

Fruit d’aquest analisi, a partir de la col-laboracié entre tots
els proveidors del territori que va rebre el impuls del CatSa-
lut, es va plantejar posar en marxa un dispositiu d’atencié
pediatrica integral al carrer Numancia n° 7, on la Orde de
Sant Joan de Déu va construir en els Ultims anys uns equi-
paments de salut, 'anomenat Centre d’Atencié Pediatri-
ca Integral de Barcelona Esquerra (CAPIBE Sant Joan de
Déu). Les caracteristiques més importants d’aquest dispo-
sitiu serien:

e Desenvolupament d’una Unitat d’Urgencies Pe-
diatriques per a I'atenci6 de les urgéncies de baixa
i moderada complexitat i I’estabilitzacio i derivacid
de les d’alta complexitat.

e Concentracié dels equips pediatrics de primaria
de les arees basiques 3E, 3G, 4A i 4B (gestiona-
des pel ICS) i la 4C (gestionada per CAPSE), és a
dir, uns 15 equips en total.

e Desplacament d’especialistes de HSJD d’espe-
cialitats amb elevada prevalenca com immunoal.
lergia, cardiologia, ortopedia, ORL, Oftalmologia,
cirurgia pediatrica, neurologia, gastroenterologia o
endocrinologia.

Pensem que en I'actual marc de restriccié econdmica ge-
neral i especific de I'entorn salut, només iniciatives que
siguin fruit de la col-laboracid entre proveidors i que reor-
ganitzin recursos ja existents a partir d’una analisi técnica
de la realitat present, ens poden permetre aconseguir una
millora de la qualitat de I'atencid que prestem als nostres
ciutadans.

Hospital Sant Joan de Déu

Curso de
infectologia y
latologia importada
en ped

Si voleu més informacio:
Ana Séez

Direccié Docéncia / Aula de Pediatria / Hospital Sant Joan de Déu
Telefon 932532130 / FAX 932804179 / direcciodocencia@hsjdbcn.org ﬁ

HSJD Oferta docent a TWITTER: http://twitter.com/HSJDBCN_Aula
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Francesc Borrell i Carrid

Francesc Borrell 1 Carrid

Practica clinica
centrada en el paciente

Molts de nosaltres, durant el periode de formacioé, hem trobat
a faltar aspectes relacionats amb la comunicacio i I'entrevista
clinica i hem apres a caminar aquest cami, ensopegant so-
vint, perd amb la conviccié que la manera de comunicar és
una eina potent i eficag. La intuicio i el reforc del model, per
part d’alguns dels nostres mestres, ens ha fet avancar per
aquest cami, en un temps en que domina el coneixement
tecnologic per sobre de 'humanistic. En la nostra formacio,
no hem apres especificament ciencies com la psicologia, la
filosofia, la sociologia o la historia, perd a mesura que hem
desenvolupat la nostra carrera professional hem tingut la
necessitat de recorrer a alguna de les anteriors ciencies per
entendre el comportament i el patiment huma. Entre els com-
panys, en multiples ocasions, he escoltat, i no sense manca
de rad, que amb el que hem d’aprendre per ser un bon pedia-
tre o un bon infermer de pediatria no podem dedicar el temps
a llegir d’altres coses.

Comentari al llibre: “Practica clinica centrada en el pacient” del Dr.

Després d’haver-me preguntat, en multiples ocasions, si he
de dedicar el meu limitat temps a millorar la formacié en as-
pectes humanistics com I'entrevista i la comunicacié amb
les families, ara, en la meva practica i experiencia no tinc cap
dubte el tresor que suposa haver dedicat un temps previ a
coneixer millor a les families, guanyar-me la seva confianca
i explorar les seves creences; aprenent a respectar les se-
ves idees, cultivant dia a dia la seva autonomia i dedicant un
temps a la reflexié de la meva manera de fer i analitzar els
aspectes a millorar.

Per exemple, efectuar una valoracio, en un breu espai de
temps, amb la consulta plena de nens, quan el nen esta
malalt i aconseguir que les meves recomanacions siguin pre-
cisis i concises, sense que generin mals entesos. Quantes
vegades en la nostra practica hem sentit comentaris per part
de les families de I'estil “llavors el nen no tenia res ..... clar el
va visitar en dos minuts i em va dir que no tenia res, el vaig
portar a I’hospital i em van dir que encara sort que I’havia por-
tat perqué tenia molta febre i aixd podia haver derivat en una
meningitis” i m’he preguntat com es poden evitar aquestes
situacions o almenys minimitzar-les i afrontar-les perqué no
siguin un desgast emocional afegit.

El libre “Practica clinica centrada en el pacient” del Dr. Fran-
cesc Borrell i Carri6 m’ha facilitat entendre, millorar i organit-
zar mentalment les meves prioritats en relacio a la consulta
diaria en els aspectes practics. El Dr F. Borrell desenvolupa
magistralment en el seu llibre, qué suposa el pacient com
a persona, aprofundeix sobre la seva personalitat, tempe-
rament i caracter; les habilitats socials, I'aproximacié em-
patica al pacient, el coneixement de la familia, els models
d’entrevista clinica, el model biopsicosocial, la practica re-
flexiva i una part d’aplicacio practica basada en un programa
d’autoaprenentatge.

No és especificament un llibre de pediatria, pero el seu con-
tingut és totalment aplicable a la consulta de pediatria. Penso
que per als professionals de la pediatria, tant pediatres com
infermeres, la lectura d’aquest llibre ens pot ajudar a gaudir
encara més de la practica diaria; reconeixent I'oportunitat que
se’'ns ofereix, tal com diu el classic, de curar de vegades,
alleujar el patiment sovint i consolar sempre. .

Vicente Morales Hidalgo

Pediatra
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En los paises desarrollados, la seguridad del paciente, que
puede definirse como “la ausencia, prevencion o minimiza-
cion de los danos producidos durante el proceso de aten-
cion sanitaria”, constituye una prioridad en la organizacion de
Sus sistemas sanitarios. Resulta una obviedad afirmar que a
pesar de todas las medidas encaminadas a incrementar la
calidad y seguridad de los pacientes, la practica clinica es y
sera una actividad ligada de manera inexorable a la toma de
decisiones en condiciones de incertidumbre y a la asuncion
de determinados riesgos. Es importante tener en cuenta que
la precision diagndstica y terapéutica de los profesionales sa-
nitarios presenta una importante variabilidad, que es debida
a la propia enfermedad, al nivel de conocimiento y disponibili-
dad de tecnologia para tratarla, al nifio concreto que la pade-
ce y al profesional que lo trata.

Algunas de las estrategias de seguridad pretenden conseguir
la deteccion y minimizacion de los efectos adversos cuando
se presenten y permitir analizar sus causas y difundir los co-
nocimientos adquiridos. Es imprescindible para ello, conse-
guir sistemas de notificacion de errores y sucesos adversos
que sean rigurosos y eficaces. También son légicamente muy
importantes las iniciativas dirigidas a aumentar la sensibiliza-
cion frente a este problema y las dirigidas a la mejora de la
practica clinica.

Los sistemas de registro y notificacion pueden contemplar
dos categorias basicas de episodios, los accidentes o even-
tos adversos y los incidentes (“near misses” o “close calls” en
terminologia anglosajona). Un evento adverso es una lesion a
un paciente como consecuencia de la intervencion sanitaria,
independientemente de sus condiciones subyacentes; y un
incidente es una accién o un conjunto de acciones por comi-
sidn u omision que podria haber producido dafo al paciente,
pero que no lo han hecho, habitualmente al ser detectadas
antes de producirlo. Puede concluirse que un incidente es
idéntico a un evento adverso salvo en el resultado, es de-
Cir, en la presencia de lesiones en el paciente producto de la
atencion sanitaria. Los sistemas de registro y notificacion no
deben pretender ser una estimacion de la frecuencia de los
eventos adversos y de los incidentes en el sector sanitario ,
sino una forma de obtener una informacion valiosa sobre la
cascada de acontecimientos que llevan a la produccion de
estos acontecimientos, para poder aprender de esos errores.

La Joint Comission propone como factores contribuyentes
que deberian formar parte de los sistemas de registro los si-
guientes:

¢ Factores humanos: ratio profesional/ paciente, turnos,
fatiga y capacitacion.

¢ Factores del proceso: andlisis de los fallos en los di-
ferentes pasos.

¢ Equipamiento: mantenimiento reactivo y proactivo.
Obsolescencia.

¢ Factores ambientales: Ruido, iluminacion, espacio y
mobiliario.

¢ Gestion de la informacién: comunicacion intra y ex-
traequipo.

e Liderazgo: cultura de la organizacion con respecto a
la seguridad.

e Supervision adecuada.

El andlisis de los factores contribuyentes o condiciones la-
tentes constituyen una parte esencial de los sistemas de
notificacion de manera que su registro permite identificar las
causas menos inmediatas y consecuentemente alcanzar su
correccion.

Sant IGAN de Diw ©
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Sequretat del pacient

Los sistemas de identificacion de situaciones de riesgo debe-
rlan nutrirse de la informacion voluntaria y andnima por escrito
de situaciones que han lesionado o podrian haber lesionado
a un paciente y la filosofia de actuacion no deberia basarse en
“i.quién es el responsable?” sino en el andlisis cuidadoso de
“i.qué ha ocurrido?“, “; por qué ha ocurrido?” y, sobre todo,
“i qué puede hacerse para evitarlo?”

Lo realmente importante delante de un error, pues, es saber
como y dénde sucedid y razonar por qué sucedid, no quién lo
cometio. Es indispensable la creacion de un clima de confian-
za que envuelva la declaracion de estos sucesos.

En el ambito del ejercicio pediatrico debe analizarse cuida-
dosamente el hecho de comunicar los errores a las familias
0 a los propios pacientes en el caso de que sean conside-
rados maduros para recibir la informacion, al menos, puede
considerarse controvertida la conducta a seguir. En el caso
de errores que tengan consecuencias graves existe obliga-

.
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toriedad de su comunicacion y desde el punto de vista mo-
ral parece incuestionable el hecho de comunicar la verdad a
los responsables del nino, éstos tienen derecho a conocer
la realidad de los hechos y deben asumirse las consecuen-
cias que puedan derivarse, incluidas obviamente las posibles
sanciones que pudieran generarse. Ocultar la verdad seria
moralmente reprobable y en muchas ocasiones dificil de con-
seguir, ya que habitualmente diversas personas conocerian
los hechos por lo que, con relativa facilidad, la realidad podria
conocerse posteriormente, pudiendo tener consecuencias
negativas desde el punto de vista legal.

La comunicacion de incidentes sin consecuencias, afortu-
nadamente los mas frecuentes, precisamente por esa fre-
cuencia, podria generar desconfianza de los padres hacia los
profesionales sanitarios y enturbiar la relacion al socavar la
confianza mutua, fundamental y de incuestionable necesidad
en la relacion siempre compleja y a veces complicada que se
establece en torno a un nino enfermo. Desde un punto de
vista moral, decir siempre la verdad deberia ser lo correcto,
aunque por los motivos comentados podria ponerse en en-
tredicho dicha conducta ya que generaria, en ocasiones, la
imposibilidad de una correcta relacion profesionales-padres.

Debe tenerse en cuenta que, como se ha comentado, una
de las caracteristicas que se consideran fundamentales para
el buen funcionamiento de los sistemas de registro, es la ga-
rantia del anonimato en la declaracion de los errores, por lo
que pretender la comunicacion de todos los errores acaeci-
dos, entra en contradiccion evidente con esa filosofia. Debe-
ria disefarse la conducta a seguir valorando las cuestiones
comentadas.

En ocasiones los padres pueden detectan errores o posibles
desajustes en las conductas terapéuticas o diagnoésticas lle-
vadas a cabo; es importante senalar que en la actualidad y
en un futuro inmediato deberia contarse con los padres como
colaboradores capaces de crear una barrera mas contra los
eventos adversos. Posiblemente, en esas circunstancias el
trato prolongado con los profesionales sanitarios facilite el
manejo de estas cuestiones, no obstante sera fundamental
siempre, al disefar la conducta a seguir respecto a la comu-
nicacion de los errores, calibrar las caracteristicas de la familia
para afrontar de manera individualizada toda la problematica.

La sociedad debe comprender que los errores y sus posi-
bles consecuencias negativas son una posibilidad en cual-
quier actuacion médica, como sucede en otras actividades
humanas, aunque es comprensible que esa capacidad de

Humanitat i ciéncia

comprension se reduzca cuando se trate de errores que tie-
nen consecuencias directas para ellos mismos o a su circulo
mas intimo. Desde el punto de vista mediatico es innegable
la trascendencia que adquieren los supuestos errores médi-
cos y el tratamiento muchas veces sesgado y en ocasiones
incluso malintencionado que se hace de ellos, en aras de una
difusion que no conduce en absoluto a comprender y admitir
la infalibilidad del ejercicio sanitario, si no mas bien a escan-
dalizar mediante la hipertrofia de sus posibles deficiencias.

Dada la repercusion social, mediatica, econémica y legal de
lo tratado es fundamental promover la reflexion, la discusion
y la colaboracion con foros y asociaciones de pacientes,
medios de comunicacion y el entorno de la judicatura y del
aseguramiento. En relacion a la formacion sobre seguridad
clinica y efectos adversos , debe destacarse la mejoria de los
conocimientos y propugnarse una modificacion de actitudes
y nuevas habilidades de comunicacion. Son indispensables
para el perfeccionamiento en esa linea de cambios profun-
dos, en las facultades de medicina y en la formacion conti-
nuada de todos los profesionales sanitarios. Es posible que
con excesiva frecuencia se transmita en la ensefanza de la
medicina una cierta cultura de certidumbre e infalibilidad que
inculque en los nuevos médicos actitudes y comportamien-
tos poco proclives a la aceptacion del error y mucho menos a
Su comunicacion posterior. Es preciso conseguir la madurez
necesaria, tanto en los profesionales sanitarios dedicados al
ejercicio pediatrico como en los padres de los pacientes, que
permita una valoracion justa, mediante la que se pueda dife-
renciar claramente la conducta inadmisible, que obviamente
no puede ni debe ser tolerada, de la que, aunque errdnea, es
comprensible y susceptible de ser mejorada.
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El uso del buscador Google como herramienta diagnés-
tica ha sido objeto de polémica desde la publicacion del
articulo “Googling for a diagnosis—use of Google as
a diagnostic aid: internet based study” en la revista
BMJ en 2006 (http://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/
PMC1676146/). En él los autores llegan a la conclusion
de que, para los casos dificiles de diagndstico médico, es
util utilizar la busqueda en Google como una herramienta
para encontrar el diagnoéstico. Los casos médicos dificiles
suelen ser enfermedades raras y con una prevalencia muy
baja. También el pediatria Google ha sido de utilidad para
el diagnosticos dificiles: “‘Doctor Google’ ending the
diagnostic odyssey in lysosomal storage disorders:
parents using internet search engines as an efficient
diagnostic strategy in rare diseases.” Aparecido en la
revista Arch Dis Child en 2010 (http://www.ncbi.nlm.nih.
gov/pubmed/20418338). Con el fin de evitar en lo posible
las “zebra case” el proyecto FindZebra (http://raredisea-
ses.imm.dtu.dk/FindZebra/default/index) tiene una base
de datos enorme.
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Admiro a muchas personas por su tesén y buen hacer. In-
asequibles al desaliento, se marcan un objetivo y lo logran.
Dice el refran que el que la sigue la consigue. Hay un blog,
“Pediatria basada en pruebas”, destinado a la aplicacion
de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia
0 en Pruebas a la especialidad de Pediatria. Los conteni-
dos de este blog estan especialmente dirigidos a profe-
sionales sanitarios interesados en la salud infanto-juvenil.
Su creador es José Cristébal Bufiuel Alvarez, especialista
en pediatria y areas especificas desde 1990. Actualmente
ejerce su especialidad en el ambito de atencion primaria,
en el Area Basica de Salut Girona-4 (Institut Catala de la
Salut, Girona, Espana) y, actualmente, Javier Gonzélez de
Dios, especialista en pediatria y areas especificas, que tra-
baja en el Departamento de Pediatria del Hospital General
Universitario de Alicante (Espana) es coeditor del mismo.
Un esfuerzo titanico que les ha llevado a crear una revista
on line Evidencias en Pediatria que dirigen junto a la Dra.
Paz Gonzélez. Esa revista es otro ejemplo del trabajo bien
hecho. La redaccién de sus articulos lleva un trabajo increi-
ble de metodologia y reflexion. También estan iniciando un
metabuscador pediatrico en espanol. No creo romper la
confidencialidad si digo que ya esta bautizado; se llamara
PediaClic.

Pero vuelvo a la pregunta inicial: {Sabe lo que es un
“zebra case”?

Santiago Garcia-Tornel Florensa
Profesor Asociado de la UB
Servicio de Pediatria. Hospital Sant Joan de Déu
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'};; CAPIBE Sant Joan de Dé'u: un‘a iniciativa pef‘a' la millora
de I’atencid pediatrica de Barcelona Esquerra
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- Teléefon/MAIL de consulta entre professionals

Es tracta d’un circuit per tal de posar en comunicacio el/la
pediatr@ o infermer@ d’APS amb un homoleg especialis-
ta de I'HSJD per al bescanvi d’opinié clinica a I’entorn d’un
cas clinic concret de maneig complex.

Es pot activar quan des de I’APS es precisa fer una consul-
ta d’un cas clinic complex, per comentar, i consensuar Si
s’escau, un procediment diagnostic i/o terapeutic.

Per tal d’establir la comunicacié cal trucar o, millor, enviar
un mail a I'adreca.

Teléfon de consulta
professional?
605 695 348

Correu electronic:
aps@hsjdbcn.org

En cas de trucar per telefon es recolliran les dades de cada
cas, si el contacte es fa per via electronica cal explicitar les
seglents dades,

e Pediatr@/Infermer@ d’APS demandant: nom
i cognoms del metge demandant. ABS. Telefon
directe del pediatr@/infermer@ demandant i e-
mail contacte

¢ Dades del cas: Nom i cognoms. CIP. Telefon de
contacte. Edat. Dades sanitaries: antecedents
rellevants, visites previes a HSJD, quadre clinic
actual. Pregunta assistencial.

e Especialitat de ’HSJD proposada per a con-
tactar.

Ens comprometem a respon-
dre en un termini maxim de
48 hores !


mailto:aps%40hsjdbcn.org?subject=
http://www.hsjdbcn.org
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Atencio Primaria

Els membres del Comité de Redaccid desitgem que el
contingut d’aquest NOUS VINCLES et pugui ser d’utilitat.
Aixi mateix et demanem que ens ajudis a millorar els pro-
pers numeros. Fes-nos arribar els teus suggeriments a

nousvincles@hsjdbcn.org
La teva participacio sera ben vinguda i la tindrem en compte.

Podeu trobar aquest exemplar de NOUS VINCLES en format
d’alta resolucio a la web de I'Hospital Sant Joan de Déu

http://www.hsjdbcn.org/portal/web/vincles
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Hospital Sant Joan de Déu
Passeig Sant Joan de Déu, 2
08950 Esplugues de Llobregat
Tel. 93 253 21 00

http://www.hsjdbcn.org
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Comite de redacci6

Francisco José Cambra. Metge pediatre. UCI Pediatrica de I'HSJD. Responsable projecte Cuida’m. Araceli Cuerva. Infermera. Cap de I'area d’Hospital de Dia
de 'HSJD. Manel Enrubia. Metge pediatre. Referent de Pediatria de Barcelona Esquerra de I'lCS. Jordi Joan Fabrega. Webmaster / Técnic comunicacio de
I'HSJD. Yolanda Fernandez. Metgessa pediatra. Servei pediatria i urgéncies de 'HSJD. Albert Moltd. Periodista. Cap de comunicacié de 'HSJD. Francisco
Vicente Morales. Metge pediatre. Direccié Equip de Pediatria Alt Penedés. Jaume Pérez Payarols. Metge pediatre. Director d’Innovacio, recerca i docéncia de
I'HSJD. Célia Pujol. Infermera. Direccié Equip de Pediatria Alt Penedés. Marisa Serra. Metgessa. Adjunta a la Direccié de Qualitat i Planificacio Area d’Atencié al
Client de 'HSJD. Josep Lluis Vega. Metge cirurgia. Adjunt a la Direccié Médica de I'HSJD. Col-laborador: Santi Garcia-Tornel. Metge pediatre. Cap Clinic
de Pedatria de 'HSJD.

La informacié relativa a aspectes diagnostics i terapeutics que es publica a NOUS VINCLES, reflecteix el procés d’atencié habitual dels professionals de I'Hospital
Sant Joan de Déu i de les entitats col-laboradores. En el moment de ser aplicada a un cas clinic concret, no es pot considerar com un substitut del judici professional
qualificat de qualsevol proveidor de salut, que haura de contemplar també la historia clinica, exploracié i condicions de salut especifics del pacient.
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