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El Hospital Sant Joan de Déu esta participando en la
puesta en marcha de nuevas terapias que representan

un cambio de paradigma en el tratamiento de algunas
enfermedades muy graves que dfectan a ninos. El concepto
una dolencia, un protocolo, evoluciona a un modelo basado
en el diagnéstico de precision y tratamiento personalizado.

Un ejemplo es la terapia CAR-T 19, que utiliza las células
del propio paciente para luchar contra la leucemia. Los
cerca de 20 pacientes tratados ya en nuestro centro

han pasado de recibir tratamientos intensivos con
quimioterapia e, incluso, de ser sometidos a trasplante de
médula dsea y ver como fracasaba el tratamiento, a poder
hacer una vida normal, volver a la escuela y hacer deporte
en tan solo unas semanas.

La formacion y la experiencia de los profesionales, asi
como el trabajo multidisciplinar, son fundamentales para
poder desarrollar estas nuevas terapias. Pero también lo

es la tecnologia. Las nuevas herramientas tecnolégicas

nos permiten, por ejemplo, tratar fetos durante el
embarazo, o nos ayudan a conectar pacientes, cuidadores

e investigadores de enfermedades minoritarias de todo

el mundo para avanzar en la investigacion de estas
patologias, para conocerlas mejor y para encontrar posibles
tratamientos.

De estas iniciativas y de otras muy relevantes hablamos
en este numero de la revista Paidhos donde destacamos
también la vertiente humanistica de la atenciéon sanitaria,
hablando de los 15 arios del programa Child Life, de apoyo
emocional a pacientes y familias, o del programa de apoyo
a los hermanos de los niiios gravemente enfermos.

Manel del Castillo, director gerente
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
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La terapia
CAR-T 19

ya ha sido
administrada
a un paciente
pediatrico

a través

de la sanidad
publica

La Dra. Susana Rives,
durante una consulta con
Alvaro y su madre.
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Nuevas terapias

para luchar contra
el cancer del desarrollo

El Hospital Sant Joan de Déu esta
poniendo en marcha un conjunto
de nuevas terapias avanzadas que
representan un nuevo paradigma
que permite la personalizacién del
tratamiento de algunos tipos de
céncer del desarrollo o cancer infan-
til. El Hospital tiene abiertos varios
ensayos clinicos en fase 1(seguridad
y efecto del tratamiento en un nd-
mero limitado de pacientes) a partir
de terapias innovadoras dirigidas al
tratamiento del glioma difuso del
tronco cerebral, el retinoblastoma
o la leucemia limfoblastica aguda.

También se estan llevando a cabo
estudios que permiten predecir la

agresividad de algunos tumores,
como por ejemplo el neuroblastoma
(el tumor sélido extracraneal mas
frecuente en nifios) o el sarcoma
de Ewing (tumor 6seo), una infor-
macién clave para prescribir el tra-
tamiento mas idéneo en cada caso.
Ademads, el Hospital Sant Joan
de Déu ha sido acreditado por el
Ministerio de Sanidad como uno
de los hospitales espafioles que
pueden administrar una de estas
terapias avanzadas, concretamen-

te el CAR-T 19, para la leucemia li-
mfoblastica aguda, que esta basa-
da en la utilizacién de las mismas
células del paciente para destruir
sus células leucémicas.

De hecho, este centro ya ha
tratado con éxito el primer pa-
ciente pediatrico que ha recibido
la innovadora terapia CAR-T 19
con cobertura del sistema publico
en Espania. Se trata de un nifio de
Alicante de 6 afos afectado por
una leucemia limfoblastica aguda
que fue derivado al Hospital Sant
Joan de Déu después de haber su-



frido dos recaidas de la dolencia
y haber sido sometido a un tras-
plante alogénico. Después de
haber recibido la nueva terapia,
el nifio ha vuelto a su ciudad y ha
podido retomar su vida con nor-
malidad. Solo tendra que volver
al Hospital para seguir controles
periédicos.

KYMRIAH® (tisagenlecleu-
cel) de Novartis es el primer
medicamento de terapia CAR-T
aprobado por el Ministerio de
Sanidad. Es un ejemplo de los
nuevos medicamentos que per-
miten la personalizacién de los
tratamientos oncolégicos y, en
este caso, de la leucemia limfo-
blastica aguda, el tipo de cancer
méas comun entre los nifios por-
que afecta 3-4 de cada 100.000
pequenios.

Inmunoterapia

El CAR-T 19 es una terapia
que capacita el sistema inmunita-
rio del paciente mismo para que
pueda reconocer, atacar y destruir
las células cancerosas. Consiste en
realizar al paciente una extraccion
de sangre mediante aféresis -una
técnica que permite separar los
componentes de la sangre- para
obtener linfocitos T o células de su
sistema inmunitario.

Los linfocitos T extraidos del
paciente son modificados en el
laboratorio mediante técnicas
de ingenieria genética para que
expresen en su superficie el re-
ceptor CAR-T, que es capaz de re-
conocer el antigeno tumoral CD1g
que se expresa en las leucemias y
linfomas y destruir las células can-
cerosas.

Una vez modificados, los lin-
focitos son transferidos de nuevo
al paciente.

Las celulas T
modificadas
identifican y
destruyen
tumor

Experiencia
en la aplicacién
del tratamiento

El caso del nifio de Alicante es el
primero que ha financiado el siste-
ma publico de salud para un pacien-
te pediatrico, pero el Hospital Sant
Joan de Déu cuenta con una amplia
experiencia en la aplicacion del tra-
tamiento. Fue uno de los primeros
hospitales de Europa que empezé a
trabajar con la terapia CAR-T 19, en
2016, el Unico hospital de Espafa
que participé en el ensayo clinico
realizado a escala mundial por No-
vartis para demostrar la efectivi-
dad y uno de los centros que mas
pacientes aport6. Mas del 80% de
los nifios que recibieron la terapiay
que no habian respondido al trata-
miento convencional respondieron
al CAR-T 19y el 62% de estos con-
tindan sin rastro de la dolencia al
cabo de dos afos del estudio.

Los buenos resultados obteni-
dos en el ensayo internacional coor-
dinado en Espafia por la Dra. Susana
Rives motivaron que técnicos de la
Administracion de Alimentos y Far-
macos de los Estados Unidos, el FDA,
aprobaran el tratamiento después
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de realizar una auditoria en algunos
hospitales norteamericanos y en el
Hospital Sant Joan de Déu. También
ha sido aprobado por la Agencia Eu-
ropea de Medicamentos, la EME, y
recientemente ha sido incluido por el
Ministerio de Sanidad en su cartera
de servicios en casos muy concre-
tos: como tratamiento para los pa-
cientes de leucemia que han sufrido
al menos una recaida después de
un trasplante o dos o mas recaidas
habiendo seguido otras terapias.
Estos pacientes no responden a los
tratamientos convencionales (qui-
mioterapia y trasplante de médula
6sea) y hasta ahora no tenian otras
opciones curativas.

Nueva terapia
para el tumor
de retina

Otro ejemplo de nueva terapia
para pacientes oncolégicos que es-
tan desarrollando los investigadores
del Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona es la que va dirigida a luchar
contra el retinoblastoma o tumor de
la retina, una dolencia que supone
el 11% de los tumores malignos en

Ma3s del 80%

de los nifios que
participaron en
el ensayo clinico
del CAR-T 19
respondieron
favorablemente
al tratamiento
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Un virus oncolitico
ataca y destruye

las células cancerosas
del retinoblastoma o
cancer de retina

El Hospital Sant
Joan de Déu
Barcelona

es el centro que
mas casos de
cancer

infantil atiende en
Espana: 288 casos
nuevos cada anoy
61 por recaidas o
segundas opiniones
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los nifios menores de un afio. El tra-
tamiento experimental consiste en
inyectar un virus modificado gené-
ticamente dentro del ojo afectado
por el tumor. El virus selecciona,
ataca y destruye las células cance-
rosas y se aplica en los nifios cuyos
tumores no responden a los trata-
mientos convencionales. El trabajo
que reporta los estudios preclinicos
y el tratamiento de los primeros dos
pacientes ha sido dirigido por el Dr.
Angel Montero Carcaboso en Sant
Joan de Déu y aparecié publicado el
pasado mes de enero en la revista
Science Translational Medicine.

La investigacion ha reprodu-
cido experimentalmente tumores
obtenidos de pacientes que no se
habian curado con los tratamien-
tos actualmente disponibles. Los
investigadores de Sant Joan de
Déuy de la compafiia biotecnolé-
gica VCN Biosciences han demos-
trado que el virus oncolitico VCN-
o1, desarrollado por modificacién
genética del adenovirus de tipo 5
-un virus comun que normalmen-
te causa sintomas muy similares a

los del resfriado-, es capaz de in-
fectar y multiplicarse solo en los
tumores y no en células sanas de
la retina. La selectividad del virus
por los tumores se basa en el fun-
cionamiento anormal del gen del
retinoblastoma (RB1) en las célu-
las afectadas por el tumor, en las
cuales se produce un aumento de
la cantidad libre de una molécula
denominada E2F-1.

El virus VCN-o1 fue modifi-
cado genéticamente por VCN
Biosciences para que iniciara la
replicacién por la presencia de
E2F-1 libre en las células que in-

fecta. Esta propiedad hace que la
replicacién del virus se produzca
de manera selectiva en las células
de retinoblastoma, mientras que
no se produce en las células de la
retina sana, donde la E2F-1 no se
encuentra libre, sino unida al pro-
ducto del gen RB1.

El Hospital Sant Joan de Déu
ha iniciado un ensayo clinico, di-
rigido por los doctores Guillermo
Chantada, Jaume Catala i Jaume
Mora, para tratar con el virus on-

colitico VCN-o1 a pacientes con
tumores oculares resistentes a la
quimioterapia. El objetivo de este
estudio experimental, en el cual
también participa VCN Bioscien-
ces, es describir la seguridad del
tratamiento y obtener los prime-
ros indicios de su eficacia clinica.

El trabajo ha sido financia-
do en parte con los programas
competitivos “Retos” y “Miguel
Servet” del Ministerio de Eco-
nomia de Espafia. El Dr. Guillem
Pascual, primer autor de la pu-
blicacién, recibié el prestigioso
Premio Schweisguth de la So-

ciedad Internacional de Onco-
logia Pediatrica (SIOP) por esta
investigacion. Otros autores del
trabajo pertenecen al Institut
Catala d’Oncologia (Barcelona), a
VCN Biosciences (Barcelona) y al
Instituto Curie (Paris), entre otras
instituciones.

El cancer de retina se diagnos-
tica cada afo a aproximadamente
8.000 nifos en todo el mundo. Es
el tumor ocular mas frecuente en
la poblacién infantil. En la actuali-



dad, cuando esta indicada la pre-
servacion ocular, los nifios reciben
en una primera fase quimioterapia
intravenosa o intraarterial, apli-
cada a través de un catéter largo
y fino que se introduce por la
arteria femoral (en la ingle) y se
conduce hasta la arteria oftalmica
para que, una vez alla, se pueda
administrar localmente la quimio-
terapia.

En ciertas ocasiones, ademas,
se inyecta directamente quimio-
terapia dentro del ojo, en el humor
vitreo. En un 30% de los casos, sin
embargo, el tumor recidiva después
de estos tratamientos y los oftal-
mélogos no tienen ninguna otra
opcidn que extirpar el ojo afectado
para evitar que el cancer se ex-
tienda a otros 6rganos del cuerpo,
puesto que entonces las posibilida-
des de curacién serian muy bajas.
El nuevo tratamiento con virus pre-
tende evitar la extirpacién ocular y
disminuir los casos de ceguera en
pacientes con retinoblastoma.

Vacunas contra
el cancer?

Otra iniciativa pionera que
el Hospital Sant Joan de Déu, en
colaboracién con el Hospital Cli-
nic, esta llevando a cabo es un
ensayo clinico que explora el uso
de vacunas de células dendriticas
como arma terapéutica para un
tumor que hoy en dia no tiene
tratamiento curativo: el glioma
difuso intrinseco de tronco o
DIPG. Estas vacunas consisten
en células extraidas de los pa-
cientes, que después se vuelven
a introducir en el cuerpo y son
capaces de reconocer mejor las
células cancerosas. Los resultados
preliminares demuestran que los

pacientes incluidos en el ensayo

“se inmunizan contra este can-
cer”, por lo cual este tratamiento
podria convertirse en una arma
potencialmente eficaz contra esta
dolencia.

Centro de referencia
en cancer infantil

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona es el centro que mas ca-
sos de céancer infantil atiende en
la actualidad en Espaiia (y uno de
los primeros en Europa): 288 ca-
SOs nuevos y 61 mds por recaidas
o segunda opinién el 2018. Para
promover e impulsar terapias in-
novadoras que, como el CAR-T 19
o lavacuna del DIPG, aporten una
esperanza a los nifios con céncer
que hoy no tienen opciones de
curacion, el Hospital Sant Joan de
Déu estd proyectando la creacion
de la S)D Pediatric Cancer Center
Barcelona, un centro de asistencia
e investigacion translacional.

El Hospital Sant Joan de Déu

capto los 30 millones de euros
necesarios para el nuevo centro
mediante la campania “#ParaLos-
Valientes”, a la cual se sumaron
miles de particulares y un elevado
nimero de empresas y entidades
de diferentes ambitos. De este
modo, se inicié la construccién
de la S)D Pediatric Cancer Center
Barcelona a finales del afo 2018.

El S)D Pediatric Cancer Center
serd uno de los centros mas gran-
des de Europa, con una capacidad
para atender 400 nuevos pacien-
tes con cancer al afo. En total, sus
instalaciones ocuparan una super-
ficie de 8.345 metros cuadrados,
en un edificio de cuatro plantas
comunicado con el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona.

El nuevo centro contara con
40 habitaciones, 8 cdmaras para
el trasplante de progenitores
hematopoyéticos, 2 quiréfanos,
30 boxes en el hospital de dia,
20 despachos para consultas ex-
ternas, radiofarmacia y espacios
para ampliar los laboratorios de
investigacion actuales. l

~ | Paidhos 14. Hospital Sant Joan de Déu

De izquierda a derecha, Dr. Angel Montero

y Dr. Guillem Pascual



El bebé sufria

una taquicardia
incesante que

hacia que el
corazon latiera
descontroladamente

La ablacién
cardiaca es un
tratamiento curativo
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Ablacion cardiaca en
un bebé de 1,3 kilos

Un equipo de cardidlogos del Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona, centro referente en Espana para el tratamien-
to de las arritmias pediatricas, ha intervenido con éxito
un bebé de solo 1.310 gramos que sufria una taquicardia
incesante que ponia en grave peligro su vida. Se trata del
bebé mas pequeno del mundo a quien se le ha practica-
do una ablacién cardiaca.

20 mm

<1mm

Ablacion cardiaca
por cateterismo

El equipo médico que atendia la
madre durante el embarazo detec-
té, en la semana 20 de gestacion,
que el feto sufria una taquicardia in-
cesante. Se trata de un problemaen
el sistema eléctrico del corazén que
da el impulso para poder contraer el
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Sistema eléctrico normal
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Taquicardia

corazon, provocado por la existen-
ciade una via accesoria que crea un
“cortocircuito” y hace que el cora-
z6n lata descontroladamente a gran
velocidad. En este caso, el feto llegé
a hacer 300 pulsaciones por minuto,
cuando lo habitual es 150. Los car-
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diélogos del Hospital Universitario
Miguel Servet que trataron el caso
en un primer momento —la madre
reside en Zaragoza— intentaron
combatir la taquicardia adminis-
trando varios farmacos antiarritmi-
cos a la gestante.



Este tratamiento, que recibid el
feto dentro del itero materno a tra-
vés de la placenta, permitié alargar
el embarazo y retrasar el parto has-
ta la semana 30 de gestacién, mo-
mento en el cual se tuvo que provo-
car el parto porque la situacién del
feto era de altisima gravedad.

La criatura, una nifia que nacié
el 23 de diciembre en Zaragoza,
continuaba sufriendo una insufi-
ciencia cardiaca grave que no res-
pondia a los tratamientos farmaco-
I6gicos y que ponia seriamente en
peligro su vida.

Por eso, diez dias después del
nacimiento, la nifia fue trasladada
al Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona para ser sometida a una abla-
cién cardiaca a manos del equipo
de la Unidad de Arritmias, que li-
deran los doctores Josep Brugada
y Georgia Sarquella. La ablacién
cardiaca es un procedimiento que
los electrofisidlogos utilizan para
destruir el tejido eléctrico del cora-
zén responsable del ritmo cardiaco
anormal. Consiste en introducir un
catéter por la ingle del paciente y
conducirlo a través de la vena femo-
ral hasta el corazén. Una vez alli, los
cardiélogos mapean la zona para lo-
calizar la via accesoria que provoca
la taquicardia y, una vez localizada,
le aplican calor para destruirla. La
dificultad que plantea esta técnica
es muy elevada y requiere de una
gran precisién en el caso de un
bebé prematuro, porque la vena
por la cual los cardiélogos tienen
que introducir el catéter tiene un
didmetro de menos de un milime-
tro —tuvieron que adaptar un ca-
téter de adulto— y el corazén en
que tienen que realizar la ablacién
mide solo dos centimetros. “Exis-
tia el riesgo de perforar la zona de
manera irreversible o lesionar teji-
dos sanos, pero afortunadamente

no sucedid”, sefiala Sarquella, una
de las cardidlogas que dirigi6 el
procedimiento junto con el doctor
Josep Brugada. “La ventaja es que,
puesto que la nifia era prematura,
las auriculas de su corazén todavia
se mantenian comunicadas (mas
tarde se aislan) y esto nos permiti6
llegar a la via accesoria, que estaba
en el lado izquierdo del corazén,
a través de ellas”, afade Brugada.
La intervencién se llevé a cabo con
éxito el pasado 4 de enero y Maria
ya esta en casa, en Zaragoza, con su
familia. “La ablacién cardiaca es un
tratamiento curativo, porque una
vez quemada la via accesoria ya no
hay taquicardia. Maria es hoy una
nifia sana que solo tendra que so-
meterse a controles periédicos para
ver como crece su corazén”, explica
Sarquella.

El procedimiento se llevé a
cabo en una sala de intervencio-
nismo dotada con tecnologia de
dltima generacién que permite
realizar cateterismos cardiacos a
nifos prematuros e incluso a fetos
que sufren una cardiopatia congé-
nita. En esta sala, financiada gracias
a una donacién de la Fundacién Pri-
vada Daniel Bravo Andreu, se llevan

a cabo cada ano alrededor de 350
procedimientos electrofisiolégicos,
como por ejemplo ablaciones car-
diacas, colocacién de marcapasos
y desfibriladores, etc. Un tercio de
los pacientes que los reciben son
menores de un afio y la tasa de
efectividad es de un 96%.

Mas de 600
ablaciones cardiacas
en cuatro anos

La Unidad de Arritmias de
Sant Joan de Déu es el tnico cen-
tro de referencia en Espana para
el tratamiento de las arritmias
pediétricas. Fue designado por
el Ministerio de Sanidad en 2014.
Desde entonces, los profesionales
de esta unidad han llevado a cabo
620 ablaciones cardiacas, de las
cuales 36 se han practicado a ni-
fios de menos de 10 kilos de peso.
Su experiencia en este tipo de in-
tervenciones, pero, viene de lejos.
Hace 14 afios, el mismo equipo ya
hizo una ablacién cardiaca a un
bebé de 1.540 gramos. Era, hasta
ahora, la criatura méas pequenia del
mundo sometida a una ablacién
cardiaca.

Los cardiélogos

le introdujeron un
catéter por la ingle,
lo condujeron a
través de la femoral
hasta el corazén y
quemaron la via
responsable de

la taquicardia
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Espana es uno
de los paises

con una mejor
tasa de deteccién
prenatal de
cardiopatias
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Especialistas en medicina
fetal, cardidlogos,
neonatélogos y psicélogos
mejoran el cuidado de los
ninos que nacen con una
cardiopatia congénita

La Unidad de Cardiologia Fetal trabaja como un unico
equipo multidisciplinario, acogiendo la gestante y el feto
en un solo proceso asistencial. Esto favorece la comuni-
cacién con las familias, puesto que reciben directamente
la informacién de los obstetras especialistas en medicina
fetal y de los cardidlogos. Los profesionales de Sant Joan
de Déu valoran la salud de un nifo desde antes de nacer.

La Unidad de Cardiologia Fetal del
centro esta formada por cardidlogos
pediétricos del Hospital Sant Joan de
Déuy obstetras especialistas en medi-
cina fetal y neonatdlogos de BCNatal,
un consorcio de medicina maternofe-
tal y neonatal con sedes en el Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelonay en el
Hospital Clinic de Barcelona.

En la actualidad, la tecnologia ha
evolucionado tanto que, mediante
una criba prenatal, se puede detectar
la mayoria de las anomalias que pueda
tener el feto durante el embarazo. La
ecografia detallada del corazén du-
rante la vida prenatal, conocida como
ecocardiografia fetal, puede determi-
nar con gran precision la mayor parte
de las anomalias. Actualmente, a un
feto se le puede realizar un estudio di-
rigido de todos los érganos, incluido

el sistema nervioso central, y en algu-
nos casos también se puede efectuar
una resonancia cerebral. Muchas de
las pruebas que se llevan a cabo en la
etapa postnatal se pueden hacer tam-
bién en el periodo prenatal. El objeti-
vo, sin embargo, es mejorar la evalua-
cién integral de las cardiopatias en la
etapa prenatal, tal como explica Maria
Clara Escobar, cardiéloga pediatra del
Hospital Sant Joan de Déu: “Antes la
frase mas comtin era ‘Tendremos que
esperar que nazca el bebé para hacer
un diagndstico preciso’, pero ahora
esto ya no es asi, porque en la etapa
fetal se puede hacer una evaluacion
pronostica de la cardiopatia”.

Proceso de deteccién
de una cardiopatia

Aunque las cardiopatias mas

graves pueden detectarse en la eco-
grafia del primer trimestre, en la ac-
tualidad la mayoria de cardiopatias se
diagnostican en el segundo trimes-
tre, cuando se realiza la ecografia
anatomica fetal.

Cuando se detecta la malforma-
cién cardiaca, se derivaala paciente a
la Unidad de Cardiologja Fetal. A par-
tir de este momento, se programaran
una serie de controles rutinarios que
se haran periédicamente, en funcion
de la complejidad de la cardiopatia.
En algunos casos, cuando la familia es
de fuera de Catalufia, el seguimiento
se hace en un hospital de la comuni-
dad auténoma correspondiente. En
caso de que la cardiopatia del bebé
requiera una intervencién inmediata
después del parto, ésta se programa
en el Hospital Sant Joan de Déu.



Al feto al que se le detecta una
cardiopatia durante el embarazo se
le hace una visita conjunta con el obs-
tetra especialista en medicina fetal y
el cardidlogo. Los dos explican a la
familia el diagnéstico y el prondstico
de la cardiopatia con todo detalle,
para que la familiay su entorno estén
preparados para el seguimiento del
embarazoy la etapa postnatal.

Después del diagnéstico de una
cardiopatia, se inicia un protocolo
riguroso de actuacion, que incluye vi-
sitas de control y también visitas a las
unidades de neonatologia y cuidados
intensivos, dirigidas por el personal de
enfermeria. Estos encuentros resuelven
ciertas dudas y favorecen la experiencia
de la paciente, ademds de contrarrestar
favorablemente el momento tan duro
que ha vivido durante el diagndstico de
la cardiopatia de su bebé.

Ventajas de contar
con una Unica unidad
funcional

A medida que las cribas prenata-
les han ido mejorando, la deteccién
de las cardiopatias ha aumentado de
manera significativa y, como conse-
cuencia, el volumen de embarazos a
controlar es mas elevado. Esto hizo
plantear al Hospital la creacién de esta
unidad funcional que valora de forma
conjunta la paciente controlando el
embarazo, teniendo en cuenta las po-
sibles anomalias genéticas asociadas
y evaluando la cardiopatia mismay las
posibles complicaciones que puede
tener en las etapas fetal y postnatal.

El trabajo multidisciplinario en-
tre el equipo de medicina fetal y los
cardiélogos ofrece a las familias un
enfoque global que comprende tanto
el control del embarazo como un en-
foque transversal de la cardiopatia.
Los mismos cardiélogos se ocuparan
de informar a la familia durante el
embarazo y de hacer el seguimiento
y el control postparto. Tener a dis-

posicion de las familias profesiona-
les expertos en la cura postnatal les
permite tener una visién mds a largo
plazoy anticipar y entender mejor to-
das las situaciones que se pueden de-
rivar de la cardiopatia una vez el nifio
haya nacido. Este enfoque global de
trabajo multidisciplinario, en que el
cardiélogo se incorpora de manera
directa en el proceso comunicativo
con las familias junto con el obstetra,
permite explicar a los padres el pro-
ndstico sobre la salud de su bebé des-
de antes del nacimiento y disminuir
de manera significativa la ansiedad
de anticipacién de los padres.

Olga Gémez, consultora en me-
dicina fetal de BCNatal, explica que
una de las razones principales que
motivo la creacién de esta unidad es
el hecho de que las malformaciones
cardiacas, junto con las anomalias
del sistema nervioso central, son las
malformaciones congénitas mas fre-
cuentes y requieren mayor atencién
desde el punto de vista asistencial
y, también, social. Y afiade que el
impacto emocional que supone el
diagndstico de una malformacion
cardiaca durante el embarazo tiene
consecuencias importantes en el es-
tado de 4animo de la madre, la familia
y todo su entorno que tienen que ser
atendidas desde el principio.

La tarea del psicélogo

Por este motivo, se ha incorpo-
rado al equipo una psicéloga que tra-
baja con las familias con el objetivo
de rebajar la tensién en el momento
del diagnéstico, las prepara para los
acontecimientos futuros y las acom-
pafa durante el proceso. La psicé-
loga tiene un papel muy relevante,
porque en este tiempo a los padres
se les generan muchas dudas sobre
el futuro de su bebé, y la figura de
la psicéloga les ayuda a prepararse
y anticiparse a posibles situaciones
complicadas de afrontar.

Terapia fetal

En casos muy concretos, el
Hospital Sant Joan de Déu estd pre-
parado técnicamente para realizar
intervenciones durante la etapa
fetal. Estas intervenciones se ha-
cen para cambiar el pronéstico de
la cardiopatia. Lo mas dificil es en-
contrar la paciente ideal, que se en-
cuentre en el momento oportuno
de gestacion para poder efectuar
la intervencién, porque si no, los
resultados pueden no ser los espe-
rados. Siempre hay que tener muy
presente que, en los casos en que
se lleva a cabo una intervencion
fetal, los beneficios que se obten-
drén seran superiores a los posibles
riesgos que puede haber durante la
intervencion.

Un equipo
multidisciplinario

La Unidad de Cardiologia Fetal
del Hospital Sant Joan de Déu esta
formada por cardiélogos (Maria
Clara Escobar i Joaquim Bartrons),
especialistas en medicina fetal
(Olga Gémez, Mar Bennasar, Edda
Marimén, Miriam Pérez, Josep
Maria Martinez), neonatélogos
(Montse Izquierdo) y psicélogos
(Rosana Moyano). &

Olga Gomez (izquierda)

Yy Maria Clara Escobar

La Unidad de
Diagnéstico Prenatal
y la Unidad Neonatal
de Cardiopatias
Congénitas tratan
dos pacientes al
mismo tiempo:

la madre y el feto
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El proyecto

también incluye
acciones formativas
para los profesionales
y de implicacién de
los pacientes en la
investigacién

% | Paidhos 14. Hospital Sant Joan de Déu

Proyecto europeo
para mejorar la
supervivencia de los
ninos con leucemia
de Latinoamérica

La Comisién Europea ha empezado a financiar un pro-
yecto que lidera Mireia Camés, hematoéloga del Hos-
pital Sant Joan de Déu e investigadora del Instituto de
Investigacion Sant Joan de Déu, y que tiene como ob-
jetivo equiparar la tasa de supervivencia de los ninos
con leucemia de América Latina con la tasa de Europa.

En los paises de América Latinay
del Caribe, las leucemias infantiles
son especialmente frecuentesy, lo
que es mas grave, el porcentaje de
nifios que sobreviven a la dolencia
es mucho menor que en Europa.
Se situa, segun el tipo de leuce-
mia y segun el pais, alrededor de
un 50-80%. En Europa, la tasa de
supervivencia es muy superior, de
un 80-95%.

“Esta diferencia tan significa-
tiva puede ser debida a muchos
factores, como por ejemplo, entre
otros, factores bioldgicos y socio-
economicos, un acceso diferente
a los sistemas de salud, la caren-
cia de recursos para investiga-
cion, etc.”, explica la Dra. Camds,
investigadora del Instituto de In-
vestigacion Sant Joan de Déu Bar-

celona. El proyecto CLOSER, siglas
correspondientes a “Childhood
Leukemia: Overcoming distance
between South America and Eu-
rope Regiones”, analizara todas
estas variables y aportara recursos
para equiparar las capacidades di-
agnosticas entre las dos regiones
y fomentar la investigacién, con
la intencién final de reducir las di-
ferencias en supervivencia de los
nifos con leucemia.

Este proyecto acaba de ser fi-
nanciado por la Comisién Europea
y ha sido seleccionado de entre 48
proyectos presentados por centros
de investigacion y hospitales de
toda Europa, y es el tinico de dmbi-
to pediatrico de los seleccionados.

Durante los préximos cinco
afnos, expertos de toda Europa

provenientes de Austria, Italia,
Reino Unido, Republica Checa 'y
Espafia trabajaran codo con codo
con investigadores de Argentina,
Chile y Uruguay. Una de las pri-
meras tareas que llevaran a cabo
es un gran estudio epidemioldgico
que permita conocer con mas pre-
Cision los casos de leucemia que se
diagnostican en América Latina y,
sobre todo, averiguar de qué subti-
pos son. Esta informacién es clave
para aplicar tratamientos adapta-
dos al riesgo de cada paciente y,
asi, mejorar su pronéstico y mini-
mizar los efectos secundarios.

El proyecto prevé, ademas,
impulsar iniciativas que permi-
tan simplificar los procesos de
diagnéstico actuales y encontrar
otros de menor coste que sean



facilmente aplicables a los cen-
tros sanitarios de los paises que
disponen de menos recursos. El
proyecto CLOSER también incluye
un programa de formacién para
capacitar los profesionales en las
mejores tecnologias diagnésticas
disponibles, y da prioridad a laim-
plicacién de los mismos pacientes
en la investigacién (apoderamien-
to de los pacientes), para conocer
las necesidades reales, no tan solo
sanitarias, sino también educati-
vas y psicosociales, de los pacien-
tes y de sus familias y cuidadores.

El equipo investigador incluira

médicos de diferentes hospitales,
laboratorios, universidades, cen-
tros de investigacion, fundaciones
de pacientes, representantes de

politica sanitaria, empresas y re-
presentantes de la sociedad civil.
Asi, el proyecto CLOSER aborda
el problema de la leucemia infan-
til de una manera innovadora e
integral, considerando no solo los
aspectos cientificos, sino también
los econémicos, culturales, socia-
les, educacionales y ambientales
de los paises de América Latina
y Europa, con el objetivo final de
mejorar la supervivencia y la cali-

Centros investigadores:

El proyecto CLOSER esta liderado por el Instituto de Investigacién Sant Joan de Déu Barcelona,

dad de vida del nifio con leucemia
y de sus cuidadores.

CLOSER ya ha empezado a
dar sus primeros pasos. Los so-
cios del proyecto se reunieron el
pasado mas de enero en el Hos-
pital Sant Joan de Déu. En este
primer encuentro del consorcio
internacional, se debatieron las
primeras tareas a desarrollar para
poner en marcha el proyecto. Este
proyecto ha recibido financiacién
del programa de investigacion e
innovacién Horizon 2020 de la
Unién Europea bajo el contrato
de subvencién n.° 825749 .1

pero cuenta con la participacién de los siguientes centros u organizaciones:

— Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

— Fundacié Sant Joan de Déu, Barcelona — Universitat de Newcastle upon Tyne,

— Fundacid Institut de Recerca contra Newcastle
la Leucémia Josep Carreras, Barcelona — Asserta Global Healthcare Solutions,
— Hospital de Pediatria SAMIC Barcelona

“Prof. Dr. Juan P. Garrahan”, Buenos Aires — Pulseras Candela, Barcelona

— St. Anna Kinderkrebsforschung, Viena

— Hospital de Nifios Roberto del Rio,
Santiago de Chile

— Univerzita Karlova, Praga

— Fundacién Maria Cecilia de Ayuda
al Nifio Oncoldgico, Buenos Aires
— Istituto Superiore di Sanita, Roma

— Fundacién Pérez Scremini, Montevideo

— Fundacié Natali Dafne Flexer, Buenos Aires

En los paises de
América Latina

y del Caribe, las
leucemias infantiles
son especialmente
frecuentes y, lo que
es mas grave, el
porcentaje de ninos
que sobreviven a

la dolencia es muy
pequeno, entre un
50% y un 80%, frente
al 80-95% de Europa

& | Paidhos 14. Hospital Sant Joan de Déu



Un master
para formar
nuevas Child
Life

Hace tres afnos el Hospital
cred, junto con el Campus
Docente Sant Joan de Déu y
la Universitat de Barcelona,
un master en atencién emo-
cional al nifio hospitalizado
segin el modelo Child Life,
que recoge toda la experien-
cia y pericia que se han acu-
mulado a lo largo de estos 15
anos. Es el primer master de
estas caracteristicas que se
imparte a Europa. Hasta la
fecha se han celebrado ya tres
ediciones del master, y se han
formado en esta especialidad
pediatrica 65 profesionales del
ambito clinico y psicosocial en
pediatria. Con esta formacion
docente se pretende crear pro-
fesionales capacitados en esta
disciplina, que en los Estados
Unidos esta muy arraigada en
mas de 180 hospitales pedia-
tricos pero que en Espafa solo
se desarrolla en el Hospital
Sant Joan de Déu.
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15 anos velando por
el bienestar emocional

de los pacientes

y sus familias

Este 2019 hace 15 anos que se puso en marcha en
el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona el programa
Child Life de apoyo emocional a pacientes y fami-
lias. Lo que empezd como una iniciativa impulsada
para preparar psicolégicamente y apoyar a los ni-
nos que tenian que ser sometidos a intervenciones
quirurgicas de extremada complejidad se ha ido ex-
tendiendo y hoy esta presente en muchos ambitos y
servicios del Hospital.

El Hospital Sant Joan de Déu ha
sido pionero en Espaiia, y lo con-
tinda siendo, en la implantacién
de la figura de la profesional
Child Life, que vela por el bien-
estar emocional de los nifios que
tienen que ser tratados en el Hos-
pital y de sus familias. Desde que
se estreno, ahora hace 15 afos, el
programa ha ido evolucionandoy
transformandose. “En los tltimos
anos, la Child Life ha pasado a co-
ordinar todos los servicios que te-
nemos en el Hospital para ayudar
a reducir el impacto de la hospita-
lizacién en los nifios: los payasos,
las mdasicas, las intervenciones
asistidas con perros, el arte ex-
presivo y la escuela. Todos ellos

conforman el programa Hospital
Amigo. La profesional Child Life,
en funcién de las necesidades
que tiene un nifio, decide cudl es
el recurso méas adecuado”, sefala
Ndria Serrallonga, primera Child
Life que tuvo el Hospital y res-
ponsable del programa de apoyo
emocional a pacientes y familias
del Hospital. Actualmente, el ser-
vicio cuenta con tres profesiona-
les Child Life. A lo largo de estos
anos, la tarea de Child Life se ha
ido extendiendo e incorporando a
diferentes servicios del Hospital.
En la actualidad, ofrece apoyo a
pacientes hospitalizados y a pa-
cientes que vienen al hospital en
régimen ambulatorio.

Preparacién
psicolégica para los
ninos sometidos a
intervenciones graves

Fue la primera tarea que asumié
la Child Life en el Hospital: apoyar a
los nifios de los servicios de cardi-
ologia, de neurocirugfa y de cirugia
ortopédica y traumatologia que te-
nian que ser sometidos a una inter-
vencién de gran complejidad. Hoy
en dia, esta preparacion psicoldgica
prequirurgica se hace también con
pacientes de otras especialidades
del Hospital, como por ejemplo on-
cologia, nefrologia, urologia y otor-
rinolaringologia (los que tienen que
recibir un implante coclear). Tam-



bién se acompanan los nifios que

tienen dificultades para afrontar

los procedimientos que comporta

su tratamiento médico, tanto en

hospitalizacién como en el hospital

de dia o las consultas externas: ana-

liticas, pruebas de diagndstico por

laimagen, visitas al dentista, quimi-

oterapia, inmunoterapia, punciones

lumbares, aspirados y tratamientos

a pacientes de reumatologia, en-

tre otros. Antes de la operacién,

la Child Life recibe al nifio y a sus

padres. Mediante el juego simbdli-
o con un mufeco, repasan lo que
el médico les ha explicado sobre
que le pasa y todo lo que le haran
—en el caso de una operacion, por
ejemplo, colocarle la mascarilla para
anestesiarlo, pincharlo en el brazo
para colocarle la via, etc.— para co-
nocer cudles son sus temores e in-
quietudes y ayudarlo a afrontarlos.
También lo acompaiia a conocer los
quiréfanos y la Unidad de Cuidados
intensivos, en el supuesto de que
tenga que quedar ingresado los pri-
meros dias después de la operacion,
para que cuando se despierte se en-
cuentre en un entorno ya conocido.
La tarea de apoyo y acompariamien-
to emocional se hace también en los
dias posteriores, hasta que el nifio
marcha a su casa.

Apoyo emocional
durante la estancia

A veces, los profesionales sani-
tarios que atienen el nifio durante
su estancia en el Hospital detectan
que el nifio tiene dificultades para
comprender la dolencia, tiene mie-
do a un procedimiento concreto o
empieza a mostrar agotamiento o
alteracion emocional debidos al hec-
ho de pasar muchos dias ingresado.
Cuando esto pasa, contactan con las
Child Life. Las profesionales de este

equipo hablan con los profesiona-
les, visitan al nifio, valoran el caso

y estudian como pueden abordarlo.
“En el Hospital tenemos pacientes
que tienen que pasar dias y dias en
aislamiento, que no pueden salir de
la habitacién ni recibir visitas. Es el
caso, por ejemplo, de los pacientes
que han recibido un trasplante de
médula 6sea o de algunos nifos in-
gresados en Oncologia. Si les gus-
tan los perros, hacemos sesiones
con ellos mediante streaming. A los
nifios les distrae y les ofrece una mi-
rada hacia el exterior que mengua
esta sensacion de aislamiento”, ex-
plica Serrallonga. “No solo se trata
de distraer y ocupar el tiempo, sino
de ayudar a hacer que la situacién se
pueda pensar y tenga sentido”. A al-
gunos pacientes que si que pueden
salir de la habitacién les proponen
jugar a hacer de veterinarios para
que entiendan los procedimientos
asistenciales que viven de manera
pasiva en el Hospital. Se les invita a
hacer de médicos del animal y a re-
producir en éste lo que los médicos
o enfermeras les hacen a ellos para
que entiendan el porqué. A lo largo
del 2018, el equipo de Child Life ha
atendido 1.178 nifios durante su es-
tancia en el Hospital, derivados por
sus profesionales referentes. 181 de
ellos han participado en la activi-
dad “Jugamos a veterinarios” y 12

han recibido la visita de los perros
mediante streaming varias veces a
la semana. Las Child Life, pero, no
se han limitado a acompafiar solo al
nifo, sino que han hecho extensivo
este acompariamiento a los padres
y a los hermanos y, cada vez mas,
también a los abuelos, que sufren
por sus nietos e hijos. En el caso de
algunos pacientes de neonatologia,
han creado un espacio de juego
donde los hermanos de los bebés
ingresados en Neonatologia pueden
manifestar como afrontan la hospi-
talizacién y donde pueden conocer
otras familias en la misma situacion.

Acompanamiento a
consultas externas

Algunos nifios que vienen a
visitarse a consultas externas ma-
nifiestan miedo a algtin procedimi-
ento que les tienen que hacer, como
puede ser una extraccién de sangre,
una resonancia magnética o cual-
quier otra prueba o tratamiento. La
Child Life interviene para mirar de
minimizar la ansiedad y el miedo
que puedan tener. En otros casos,
se trata de pacientes que, debido a
la dolencia que sufren, como es el
caso de los nifios que tienen autis-
mo, pueden requerir acompariami-
ento en algunas de las visitas que
tienen que hacer en el centro. B

El apoyo
emocional
reduce la
ansiedad de
los pacientes

Algunos estudios ya han pues-
to de manifiesto los beneficios
del acompafiamientoy el apoyo
emocional a los pacientes. Una
investigacion llevada a cabo
en el Texas Children’s Hospital
reveld que los nifos que habian
sido sometidos a una cirugia de
otorrinolaringologia y habian
recibido el acompafiamiento
de una Child Life habfan sufrido
menos ansiedad. En otra investi-
gacion con nifos en edad prees-
colar que tenian que recibir qui-
mioterapia, estos tuvieron mas
comportamientos positivos,
y colaboraron con los profesi-
onales en los procedimientos
con una actitud mas relajada
cuando se les habia ofrecido el
uso del juego terapéutico.
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Share4Rare, primera red
social europea que conecta
pacientes, cuidadores

e Investigadores de
enfermedades minoritarias

de todo el mundo

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona lidera un proyec-
to financiado por la Comisién Europea que nace con el
objetivo de poner en contacto las familias de pacientes
con enfermedades minoritarias, apoderarlas y recopilar
datos que permitan avanzar en la investigacion de es-
tas patologias para poder conocer algin dia su historia
natural e investigar posibles tratamientos.

Las enfermedades minoritarias son
un conjunto de unas 8.000 patologias
diferentes que afectan a unos 30 mi-
llones de personas solo en Europa (el
80% son nifios). Y, sorprendentemente,
solo sobre un 10% de estas patologias
se dispone de una base de conocimi-
ento cientifico sélida. Para profundizar
en el conocimiento del 9o% restante,
la Comisién Europea ha financiado
un proyecto que lidera el Instituto de
Investigacion Sant Joan de Déu - Hos-
pital Sant Joan de Déu Barcelonay que
tiene como objetivo ofrecer un lugar de
encuentro virtual y seguro a pacientes
y familias de personas con enfermeda-

des minoritarias de todo el mundo, asi
como aglutinar informacién relevante
que permita avanzar en la investigacion
de estas patologias. Este proyecto, Sha-
re4Rare, se ha lanzado publicamente el
mes de abril bajo el lema “Transforme-
mos lo raro en extraordinario”.
Share4Rare (https://www.share-
4rare.org) incluye la creacién de unared
social global sobre enfermedades raras
que, a diferencia de los foros convenci-
onales, aglutina todas las patologias mi-
noritarias y no estd limitada por ninguna
temética; se trata de un entorno seguro,
privado y accesible solo para usuarios
que hayan sido validados previamente

como pacientes o cuidadores y en el cual
pueden plantear cualquier duda que ten-
gan para que otros le den respuesta.

La plataforma incorpora algorit-
mos matematicos como los que usan
las plataformas de dating para buscar
afinidades entre personas, de forma
que cuando una persona hace una con-
sulta, el sistema efecttia una busqueda
y propone a los usuarios mas idéneos
para darle respuesta. Asi mismo, facili-
ta el contacto de pacientes con la mis-
ma dolencia y los mismos sintomas, un
hecho que ayuda a que se apoyen mu-
tuamente. “Algunas familias se sienten
muy solas porque a menudo no cono-



cen ningtin otro caso de su dolencia.
En Share4Rare podran conectar con
otras familias en la misma situacién,
aunque vivan a miles de kilémetros
de distancia. Si suprimimos barreras
geograéficas y de idioma, podremos
hacer investigacion significativa im-
plicando los pacientes y las familias
en nuestros equipos de investigacion
independientemente del lugar donde
vivan”, afirma Begonya Nafria, coordi-
nadora del proyecto.

Ademds de poner en contacto
las familias con enfermedades mi-
noritarias que viven aisladas, Sha-
re4Rare pretende apoderarlas en el
manejo de la dolencia ofreciéndoles
informacién rigurosa elaborada por
expertos en la patologia y recopilar
datos que sirvan de base para inves-
tigar estas enfermedades y llegar a
conocer algtin dia su historia natural.
En concreto, la plataforma empezara
arecopilar, en una primera fase, datos
para la investigacion de dos grandes
conjuntos de patologias. Por un lado,
recopilara informacion sobre los si-
guientes tumores pediatricos raros:
melanoma, nevus congénito melano-
citico gigante, xerodermia pigmen-
tada, gliomatosis cerebral, tumores
raros de pancreas, miofibromatosis,
fibromatosis superficial o desmoide,
tumor miofibroblastico inflamatorio
y varias valvulopatfas. También reco-
gera informacién sobre varias enfer-
medades neuromusculares: distrofia
muscular de Duchenne, de Becker, de
cinturas y facioescapulohumeral, dis-
trofia miotonica, distrofia congénita
muscular, miopatias congénitas, atro-
fia muscular espinal, esclerosis lateral
amiotrdfica, neuropatias periféricas y
miastenias congénitas.

La experiencia acumulada por la
institucion mediante el proyecto Rare
Commons, dedicado a la investigacion
colaborativa en enfermedades ultrara-
ras, ha sido la iniciativa piloto que ha

inspirado Share4Rare. Un abordaje
grupal de las patologias con sintomato-
logias comunes, asi como un disefio de
contenido y forma que haga participes
los pacientes, consolidaran Share4Ra-
re como una iniciativa disefiada con los
pacientes y para los pacientes.

El proyecto estd liderado por un
equipo de profesionales del Instituto
de Investigacion Sant Joan de Déu y
ha sido financiado por la Comision
Europea en el marco del programa
Horizon 2020. También participan
en el consorcio del proyecto la World
Duchenne Organization y la Me-
lanoma Europe Patients Network,
en representacion de los dos grupos
de patologias sobre los cuales se ti-
enen que llevar a cabo iniciativas de
investigacion clinica en una primera
fase; otros participantes son la Uni-
versidad de Newcastle, la Universitat
Politécnica de Catalunya y empresas
del dmbito social como Asserta, The
Synergist y Omada.

Este proyecto ha recibido financi-
acion del programa de investigacion e
innovacién Horizon 2020 de la Unién
Europea bajo el contrato de subven-
€ién n.% 780262.

Video de Share4Rare:

El equipo de profesionales de
Share4Rare: Francesco Schiraldi,
Begonya Nafria, Estibaliz Urarte,

Ainhoa Andueza y Sara Herndndez.
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20 anos de experiencia
enfermera en las escuelas
de educacion especial

Hace 20 anos que enfermeras del Hospital Sant Joan
de Déu trabajan en centros de educacién especial ofre-
ciendo a los ninos escolarizados en estos centros una
atencién integral que va mas alla de las curas estric-
tamente asistenciales.

En los Gltimos afios, los adelantos
médicos han hecho aumentar la
supervivencia de nifios con plu-
ridiscapacidades y con enferme-
dades neurolégicas que requieren
una atencion especializada de en-
fermeria en el dia a dia. Gracias
a la tarea de la enfermera en los
centros de educacién especial
se reduce considerablemente su
absentismo escolar, se capacita al
nucleo familiar y pedagégico en
el manejo de sus patologias y las
curas que se derivan y se evitan
visitas hospitalarias innecesarias,
mejorando asi su calidad de vida.
Hace dos décadas, las enfer-
meras del Hospital Sant Joan de
Déu que desarrollaban su tarea,
ofrecian en los centros de educa-
cioén especial una atencién basica-
mente asistencial, centrada en las
curas que requeria el nifio durante
su estancia en los centros como la
alimentacién por sonda o la admi-
nistracién de la medicacion.
Ahora ofrecen una atencién
global e integral, y llevan a cabo
una tarea equiparable a la figu-

ra de una gestora de casos en
un hospital: atienden todas las
necesidades de los nifios, acom-
pafan a las familias se les dan her-
ramientas para que sean capaces
de afrontar los requerimientos de
sus hijos en el dia a dia, al resto
de profesionales que trabajan en
las escuelas, y trabajan en red con
otros niveles de enfermeria asis-
tenciales con objetivos comunes.
Tienen acceso a la historia clinica
de sus pacientes siempre que se
visiten en el Hospital Sant Joan de
Déu o se hayan visitado, hecho
que les facilita enormemente el
trabajo porque disponen de lain-
formacién actualizada al momen-
to. Son las referentes de salud en
el ambito escolar.

El Hospital Sant Joan de Déu
empez6 el programa de enfer-
meria en los centros de educacion
infantil hace dos décadas con dos
profesionales. Hoy tiene cinco
enfermeras y un fisioterapeuta
que trabajan en seis centros de
educacién especial ubicados en
la provincia de Barcelona: los cen-

tros Esclat, Estimia- El Niu, Guim-
barda, Josep Sol, Nadis- Sagrado
Corazén Sarria y CAE- Fundacié
Nexe.

Las enfermeras estan integra-
das en la comunidad educativa de
cada escuela. Es un valor afadido,
eficaz y eficiente, que junto con el
equipo docente trabaja para me-
jorar la calidad de vida del nifio
y reducir el absentismo escolar.
“Antes un alumno tenia que venir
al Hospital para cualquier cura y
esto hacia que perdiera todo un
dia de escuela. Desde que no-
sotros estamos, faltan mucho
menos porque muchas de las
curas (por ejemplo el cambio de
botén gastrico) se las hacemos
nosotros”, indica Cecilia Garcia,
enfermera del centro Josep Sol.

La figura del profesional de
enfermeria en los centros de edu-
cacién especial se ha convertido
en indiscutible. El volumen de
nifos que requieren una educa-
cion especial se ha incrementa-
do por cuatro en las dos ultimas
décadas.



El Hospital Sant Joan de Déu
asiste actualmente a 354 nifos. El
perfil de estos pacientes también
ha cambiado; ahora sufren enfer-
medades mas complejas y requie-
ren una atencién muy especifica,
indica Arantxa Argtiello, la tnica
enfermera que en la actualidad
esta en dos centros, el Guimbar-
da y el Nadis - Sagrado Corazén
Sarria.

Es extremadamente impor-
tante que los profesionales de
enfermeria que trabajen en este
contexto, tengan una formacion
especifica. “En la actualidad hay
ofertas de formacién universita-
rias muy especificas sobre este
rol, pero continta siendo muy
importante que la enfermera
que quiera trabajar en una es-
cuela de educacién especial
haya estado antes trabajando en
un hospital. Los nifios que aten-
demos tienen problemas créni-

cos que se tratan en un hospital.
Haber trabajado y tener experi-
encia con estos enfermos en el
entorno hospitalario, en con-

tacto con otros profesionales,
ayuda mucho a saber como ac-
tuar en cada caso”, sefiala Isabel
Fortes.

Una guia que aspira a ser un

referente para futuras enfermeras

El afio 2005 el nimero de centros de educacién especial
que contaban con una profesional de enfermerfa de Sant Joan
de Déu se amplié de dos a seis. Fue entonces cuando se vio la
necesidad de crear un equipo, con una coordinadora del Hos-
pital, que permitiera intercambiar experiencias y disefiar pro-
tocolos conjuntos para ofrecer la mejor atencién a los nifios,
a las familias y a la comunidad educativa. Este equipo, que se
redne periédicamente, ha plasmado su experiencia de estas
dos décadas de trabajo en un documento que lleva por titulo
“Modelo de enfermeria en centros de educacién especial”.
“Con este documento pretendemos recoger todas las funcio-
nes que tiene que hacer una enfermera en un centro de estas
caracteristicas y convertirse en un referente para las futuras
generaciones de enfermeras que trabajen en este ambito”,
explica Mar Martinez, enfermera del CAE de Nexe Fundacié.

Mar Martinez; Cecilia Garcia;
Arantxa Argiello; Isabel Fortes

i Jordi Ventura.

Hace dos décadas,

las enfermeras en
centros de educacion
especial desarrollaban
una atencién centrada
en las curas; ahora
ofrecen una atencién
mas integral

© | Paidhos 14. Hospital Sant Joan de Déu
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Nuevo modelo

para evaluar los
medicamentos en
situaciones especiales

El mes de enero, el Hospital Sant Joan de Déu puso en
funcionamiento la Comisién de Evaluacién de Medica-
mentos en Situaciones Especiales (CAMSE), 6rgano con-
sultivo de apoyo a la direccién médica del Hospital para
la toma de decisiones sobre el inicio y el seguimiento de
tratamientos excepcionales. El objetivo es mejorar la ca-
lidad asistencial mediante la optimizacién de los resul-
tados que afectan la salud. A partir de una solicitud es-
tandarizada se evaliia de forma exhaustiva la evidencia
disponible del medicamento con el objetivo de valorar la
indicacién para un paciente con caracteristicas concretas.

La CAMSE llega al Hospital Sant
Joan de Déu con el objetivo de ga-
rantizar el uso racional de los medi-
camentos en situaciones especiales
(MSE), regulados por el Real Decre-
t0 1015/2009. Los MSE son aquellos
medicamentos que no se comer-
cializan en Espaia pero si en otros
paises, o bien que contintian en fase
de investigacion o se comercializan
para una patologia diferente a la so-
licitada. Esto significa que hay una
gran incertidumbre sobre el efecto
que estos medicamentos pueden

desarrollar en la patologia y en el pa-
ciente en concreto, tanto en cuanto
al beneficio clinico como también a
la seguridad.

El 2017, de los 100 nuevos medi-
camentos autorizados por la Agencia
Europea del Medicamento, el 30% se
aprobaron bajo circunstancias excep-
cionales o de una manera acelerada
y condicionada a la presentacion de
nuevos datos. Por lo tanto, son me-
dicamentos con un grado de incer-
tidumbre muy elevado en relacién
con su eficacia y seguridad, y esta

incertidumbre va acompanada nor-
malmente de un coste muy elevado.
Ademas, hay estudios que eviden-
cian que menos de la mitad de las in-
novaciones terapéuticas mejoran la
supervivencia y/o la calidad de vida
de los pacientes, lo cual hace que
aumente el debate sobre la toma de
decisiones. La CAMSE pretende faci-
litar respuestas sobre el uso de estos
medicamentos intentando reducir la
incertidumbre que los rodea.

En el Hospital Sant Joan de Déu,
la prescripcion de MSE se ha incre-



mentado hasta doblarse en los dlti-
mos tres afos. El hecho que el Hos-
pital sea uno de los centros con mas
experiencia a nivel nacional sobre
enfermedades minoritarias contri-
buye a una mayor prescripcién de
medicamentos de alta complejidad,
como por ejemplo algunos medica-
mentos huérfanos, que quedarian
englobados dentro de los MSE. Estos
medicamentos suponen la mitad de
los medicamentos autorizados por la
Agencia Europea del Medicamento
de forma condicionada a la obten-
cién de nuevas evidencias clinicas.
Su diana son las enfermedades raras,
hecho que se suma a la incertidum-
bre misma que rodea el medicamen-
to, a la evolucién de la dolencia y a
las expectativas generadas por la au-
sencia de una alternativa terapéutica
satisfactoria.

Tipos de
medicamentos
en situaciones
especiales

Hay tres tipologias de medicamen-
tos en situaciones especiales (MSE). Los
farmacos off-label (fuera de indicacién),
que se quieren utilizar para una pato-
logia diferente a la autorizada; los que
son de uso compasivo, que se encuen-
tran en fase de investigacion o que han
finalizado esta fase y estan pendientes
del precio y de la financiacion para la
comercializacion, y, finalmente, los me-
dicamentos extranjeros, no comerciali-
zados en Esparia pero si en otros paises.
La ley exige la elaboracion de un infor-
me médico y la aprobacién por parte de
la direccién médica del centro antes de
solicitar el uso a la Agencia Espafola de
Medicamentos y Productos Sanitarios.
Los medicamentos de uso compasivo
y off-label también requieren la obten-
cién previa del consentimiento infor-
mado del paciente.

Tareas de la CAMSE

La Comisién de Evaluacién de
Medicamentos en Situaciones Es-
peciales (CAMSE) es un 6rgano con-
sultivo del equipo asistencial que se
enmarca dentro de la Comisién de
Farmacia y Terapéutica del Hospital.
Su misién es ayudar a la direccién
médica a tomar decisiones sobre
la aprobacién individualizada, o no,
de medicamentos en situaciones
especiales.

Con el objetivo de minimizar
el riesgo de error en la toma de de-
cisiones, la CAMSE recurre a una
metodologia transparente, que em-
pieza con la estandarizacion de las
solicitudes de MSE, continda con
la evaluacién mediante un analisis
multicriterio y finaliza con la valora-
cién por miembros de la Comisién.

La Comisién también promue-
ve el seguimiento de estos farmacos
con el objetivo de recopilar datos so-
bre el beneficio clinico real en cada
caso particular, para reducir la incer-
tidumbre y, asi, poder optimizar los
resultados de salud de cara al futuro.

JQuién participa
en la Comisién?

La Comision tiene un caracter
multidisciplinario y esta formada por
representantes de la direccion médi-
ca, de farmacia, de los servicios clini-
cos, del Comité de Etica de la Investi-
gacién con medicamentos (CEIm) y
del Comité de Etica Asistencial.

Modelo
estandarizado
de solicitud

Todos los medicamentos en
situaciones especiales, desde un
punto de vista legal, tienen que pe-
dirse mediante un informe médico.

Con el nuevo modelo, la Comisién
pretende unificar las solicitudes de
estos medicamentos en el Hospital.
Para su elaboracién se pide a los
médicos que recojan informacién
sobre el paciente (historia clinica,
pruebas de interés, tratamientos
previos o motivo de contraindica-
cion, si es que hay), asi como sobre
el farmaco solicitado (motivo por el
cual se solicita; objetivo terapéutico
que se quiere conseguir; si hay un
riesgo vital; si el atraso del acceso
al farmaco podria impactar en el
prondstico del paciente; si hay ex-
periencia de uso en el mismo centro,
o si se sabe lo que se esta haciendo
en otros centros y qué resultados se
han obtenido). Finalmente, y no por
eso menos importante, se pide que
se indique como y con qué frecuen-
cia se valorard la respuesta al medi-
camento. A partir de esta solicitud,
la secretaria técnica de la Comisién
elabora un informe de evaluacién
que refleja los datos publicados en
términos de eficacia, seguridad y
coste e incluye también guias, con-
sensos e informes de otros organis-
mos evaluadores, sin perder de vis-
ta las caracteristicas del paciente al
cual va dirigido el medicamento en
cuestion.. ®

lolanda Jordan, Carlota Salazar,

Rosa Farré, Jordi Anton, Francisco
José Cambra y Juanjo Garcia.

“En el Hospital

Sant Joan de Déu,

la prescripcién de
MSE ha aumentado
hasta doblarse en los
ultimos tres anos”

“La CAMSE pretende
mejorar la toma de
decisiones sobre el uso
de estos medicamentos
intentando reducir

la incertidumbre

que los rodea”
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“El objetivo es

qgue todos los ninos
del mundo puedan
superar un cancer
que tiene cura, como
es el retinoblastoma”

El Dr. Guillermo Luis Chantada, oncélogo y hema-
télogo del Hospital Sant Joan de Déu, se especializé
en hematologia y oncologia en 1995 en el Hospital
Garrahan (Argentina), donde ejerce como oncélogo
y hematologo desde 1996. Ha realizado estancias en
varios centros de referencia norteamericanos. El ano
2013 se incorpord, a tiempo parcial, al equipo mé-
dico asociado al Servicio de Oncologia y Hematolo-
gia del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, donde
coordina el grupo de investigacién y tratamiento del
retinoblastoma. Sus areas de investigacion principa-
les son el retinoblastoma, el neuroblastoma, los lin-
fomas y la histiocitosis.

¢Cudl es tu principal funcion  tumor del retinoblastoma, pero  Sant Joan de Déu, principalmente
en el Hospital Sant Joan de también dedico parte de mi jor-  através de la Fundacion Leo Messi.
Déu? nada profesional a gestionar co-  Uno de mis objetivos es conseguir
Yo soy oncélogo pediatra y me laboraciones internacionales y, colaboraciones con otros centros
dedico sobre todo a investigar el en concreto, aqui en el Hospital hospitalarios de América Latina



para poder mantener sinergias
profesionales que sean enrique-
cedoras para todo el mundo. Estas
sinergias son muy significativas en
la formacion de profesionales, es-
pecialmente en oncologia. Desde
el afio 2015, cuando empez6 este
programa de colaboracién interna-
cional, han venido 70 profesionales
latinoamericanos a formarse en el
Hospital Sant Joan de Déu. Otra
de mis tareas es coordinar la red
europea de retinoblastoma y, tam-
bién, tengo la funcién de estable-
cer puentes con otras instituciones
europeas.

¢Cémo compaginas tu
actividad entre el Hospital
Garrahan de Argentina y el
Hospital Sant Joan de Déu?
El hecho que hoy en dia podamos
trabajar a distancia cambia mucho
el escenario profesional. A veces
no sé si me encuentro en Buenos
Aires o en Barcelona, puesto que
se hace dificil invertir con exactitud
un determinado periodo de tiempo
a cada proyecto. Fisicamente, es-
toy mds tiempo en Argentina que
aqui, pero gracias a las nuevas he-
rramientas de comunicacién estoy
siempre en todas partes. Por ejem-
plo, puedo estar haciendo sesiones
telematicas sobre retinoblastoma
desde el Hospital Garrahan, pero,
en cambio, mis interlocutores es-
tan todos en Barcelona.

JQué diferencias percibes
entre estos dos sistemas
hospitalarios?

En Argentina hay un 60% de la
poblacién que no tiene ningtn
tipo de cobertura sanitaria, y el
Hospital Garrahan, donde yo tra-
bajo, es un hospital que recibe
justamente esta poblacién, que es
muy vulnerable econémicamente.

Atendemos personas que viven en
una situacién extrema de pobreza.
Asi pues, podriamos decir que am-
bos hospitales son muy similares
en cuanto a la gestién interna del
centro, pero la situacién socioe-
condémica de los pacientes es muy
diferente.

¢Nos podrias ofrecer algunas
claves sobre el cancer de
retina?

El retinoblastoma es un tipo de
cancer muy poco frecuente en
los nifios. Es un tumor que tienen
exclusivamente nifios pequenos,
especialmente entre el primero
y el segundo afio de vida, porque
estd relacionado con el desarrollo
de las células del ojo. El hecho que
este tumor crezca en un lugar en
que las familias, a priori, lo pueden
detectar mas facilmente tiene una
cierta ventaja. Los padres y madres
a veces no saben como expresarlo,
pero ven que hay algo en el ojo de
su hijo que es extrafio, como una
mancha, como una luz. Pero, en
ciertas ocasiones, el hecho que el
tumor salga en el ojo lo hace mas

complicado de diagnosticar. Los
nifios son pequefios, no se estan
quietos, y cuando el pediatra los
explora con luz, la pupila se con-
trae y la mancha desaparece. A la
vez, se hace dificil para los adultos
detectar una pérdida de visién de
un lactante. Ahora hay una aplica-
Cion, todavia en fase de desarrollo,
que a partir de una foto del ojo de
un nifio determina si un bebé sufre
un cancer ocular.

JCoémo iniciaste el proyecto
de investigacion en el
Hospital Sant Joan de Déu?
El Hospital Sant Joan de Déu fue
el primer centro en Europa que
adopt6 la quimioterapia intraarte-
rial como tratamiento. Hicimos una
apuesta muy fuerte basandonos en
los estudios realizados en el hospi-
tal Memorial Sloan Kettering Can-
cer Center de Nueva York, con el
cual ya colabordbamos. El resto de
centros solo hacian tratamiento de
quimioterapia intravenosa. El afio
2012 empezamos a desarrollar una
linea de investigacion sobre el reti-
noblastoma que nos permitiera en-

“El retinoblastoma
afecta 1 de cada
17.000 ninos

en el mundo”

& | Paidhos 14. Hospital Sant Joan de Déu



“Mi objetivo es

que todos los nifios
del mundo puedan
superar un cancer
que tiene cura”
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contrar alternativas que mejoraran
los resultados. No se trata de salvar
vidas, porque en Europa los nifios y
nifias con retinoblastoma se curan,
sino de poder salvar mas ojos y que
los nifios que sufren un retinoblas-
toma acaben viendo bien. A la vez,
y no menos importante, hace falta
que estos nifios no tengan ningu-
na secuela cosmética que les pueda
comportar problemas de baja auto-
estima en un futuro.

Y a partir de aqui

empezdsteis a investigar con
el virus oncolitico.

Gracias al uso de la quimioterapia
intraarterial, ya no usamos la radio-
terapia, que era mucho mds agre-
siva. Ahora salvamos muchos mas
0jos y, cosméticamente, también
hemos conseguido mejorar mucho
los resultados. Aun asi, todavia hay
ojos que desgraciadamente no po-
demos salvar. Es en este momen-
to cuando, con el doctor Ramén
Alemany, investigador principal
de resistencia, viro terapia e inmu-
noterapia del programa ProCURE
del ICO, y el doctor Manel Cascall6,

director general de VCN Bioscien-
ces, optamos por empezar a traba-
jar una nueva linea de investigacién
a partir del virus oncolitico.

Esta investigacion os
comporté resultados muy
esperanzadores para
combatir el retinoblastoma.
Conjuntamente con el doctor Angel
Montero Carcaboso, investigador
de oncologia pediatrica en el Hos-
pital Sant Joan de Déu, y Guillem
Pascual Past6, investigador en el
Laboratorio de Onco-Hematolo-
gia del Hospital Sant Joan de Déu,
empezamos a hacer ensayos pre-
clinicos para conocer la actividad
de este virus. Queriamos saber si
vencia las células cancerosas en un
tubo de ensayo, y vimos que si. Des-
pués lo probamos con animales de
laboratorio, para corroborar si tam-
bién funcionaba. Lo conseguimos.
A continuacién lo probamos con
siete lineas mds de investigacion, y
también logramos resultados posi-
tivos. Posteriormente, tuvimos que
hacer un trabajo muy riguroso re-
lacionado con la seguridad de todo

este proceso, puesto que tenfamos
que estar totalmente convencidos
que, si inyectdbamos el virus en
el ojo de un nifio, podiamos estar
seguros que no habria ningtn im-
previsto. Todo este proceso duré
muchos afos y finalmente se pu-
blicd en la revista Science Transla-
tional Research. Una enorme lista
de colaboradores hicieron posible
esta investigacion. A partir de aqui,
ya empezamos a tratar pacientes.

JPor qué un virus?

La razén de ser del virus es infectar
una célula para poder replicarse
y mantener viva su especie. Este
mismo mecanismo de superviven-
cia del virus es el que utilizamos a
favor nuestro. Nosotros nos apro-
vechamos para que el virus elimi-
ne las células malignas, invocando
su capacidad innata de infectar,
reproducirse y perpetuar su espe-
cie. El objetivo es que mientras se
propague mate también las células
cancerosas. El peor problema, pero,
es que el ser humano tiene una in-
munidad propia que lucha precisa-
mente contra los virus. Por o tanto,



cuando el cuerpo detecta un virus,
envia linfocitos para combatirlo.
Tenemos que jugar siempre con la
inmunidad de las personas y, por
eso, normalmente son pacientes
mds débiles inmunolégicamente
hablando. El quid de la cuestion es
llegar a combatir el tumor antes de
que lainmunidad misma del pacien-
te lo evite. Es un tratamiento ideal
para combatir un retinoblastoma,
porque este esta confinado en un
Unico lugar, donde lainmunidad no
es muy potente, y porque los nifios
pequefios no son inmunes por na-
turaleza a este virus.

JCudl es en este momento tu
objetivo profesional?

Cada afo se diagnostican 8.000
casos de retinoblastoma en todo
el mundo, de los cuales 3.000 se-
ran nifos que moriran por culpa
del tumor. En funcién del pais de
procedencia del bebé, el indice de
supervivencia es positivo o no. Los
nifos de los paises desarrollados,
como por ejemplo Australia, los Es-
tados Unidos, los paises europeos
y la parte sur de América Latina,
se salvan, pero el resto no lo tiene
tan fécil. Asi que, si me preguntais
por el futuro, para mi implica curar
estos 3.000 nifios que hoy en dia
siguen sin curarse. Por lo tanto, lo
primero que tenemos en la cabeza
es que todos los nifios tengan la
misma oportunidad de cura. Tam-
bién queremos mejorar los resulta-
dos conseguidos y, sobre todo, con-
tar con tratamientos cada vez mas
personalizados. La quimioterapia
combate cualquier célula que tenga
delante, las malas, pero también las
buenas. Asi pues, estamos inmer-
sos en encontrar tratamientos mas
especificos, que salven la vida de
un nifio con retinoblastomay que,
ademas, no le afecten en un futuro.

Después de estos cuatro
aiios de ensayos clinicos

en el laboratorio, ;como te
planteas el futuro?

Ahora estamos estudiando el ter-
cer paciente de este ensayo, pero
necesitamos trece en total. Los re-
querimientos para acceder a este
tratamiento son muy estrictos. Eti-
camente, no es aceptable recurrira
voluntarios sanos para inyectarles
un virus que les infecte el ojo. Es
muy dificil encontrar una poblacién
que pueda llegar a tener un bene-
ficio con la inyeccién de este virus.
Antes de nada tenemos que ver
que el virus no sea toxico, y saber
cudl es la dosis que los nifios tole-
ran de este tratamiento. Por lo tan-
to, estamos restringidos a un sub-
grupo de pacientes muy concreto
y, ademas, tenemos que tener en
cuenta que estos tienen que venir
de todo el mundo, porque aqui, en
Europa, por suerte, como explicaba
antes, hay muchas mas posibilida-
des de tratamiento. Con esta red
de contactos internacionales que
mantenemos desde el Hospital
Sant Joan de Déu, y gracias a las
colaboraciones que establecemos
entre centros hospitalarios, pensa-

mos que estos diez pacientes que
faltan para completar el ensayo
irdn llegando.

¢Coémo influird en vuestro
trabajo la puesta en marcha
del futuro SJD Pediatric
Cancer Center Barcelona?
Estos tratamientos se ofreceran al
SJD Pediatric Cancer Center Bar-
celona para que todos los nifios
puedan acceder a tratamientos
de vanguardia. Serd un centro de
todo el mundo para todo el mun-
do y esta también es la mision de
nuestro estudio.

Cuando sales del Hospital,
Jqueé te gusta hacer?

A mi me gusta mucho cocinar. Una
de mis hijas es chef y la otra estu-
dia medicina. La que estudia cocina
me dice “mira, que yo no estudio
cocina porque tu cocines bien!”, y
la que quiere ser médico me dice
“mira, que yo no estudio medicina
porque tu seas médico!”. Ayer, gra-
cias a un tutorial del YouTube, hice
una paella para mis compafieros, y
me dijeron que me habia quedado
muy buena, o almenos eso es lo
que me comentaron. l

“Me siento muy
afortunado formando
parte del proyecto

del Hospital Sant Joan
de Déu, y siempre

me he encontrado
muy cémodo con la
visién tan abierta
que tiene el Hospital”
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Sant Joan de Déu cuenta
con la Gnica unidad

acreditada que se dedica
exclusivamente al
tratamiento de los trastornos

del sueno en ninos

El afo 2009, el Comité Espanyol de Acreditacion de la Me-
dicina del Sueiio empezé a acreditar unidades del suefio
en Espana y, el mismo ano, acredit6 la Unidad de Tras-
tornos del Sueno del Hospital Sant Joan de Déu como la
primera unidad del suefo pediatrica pura. Esta unidad
alas piernas inquietas. Han pasado diez anos desde en-
tonces y la unidad contintia siendo la unica admitida por

el CEAMS.

La Unidad Pediatrica de Trastor-
nos del Suefio del Hospital Sant
Joan de Déu atiende principal-
mente tres tipologias de nifios con
problemas para coger el suefio. Un
primer grupo son los nifios que
llegan a la unidad derivados de
los centros de atencién primaria
(CAP) porque los pediatras han
detectado alguna anomalia en
su suefio. El segundo grupo esta
formado por nifios que sufren
algun trastorno puro del suefio,
como por ejemplo la narcolepsia
o el sindrome de las piernas inqui-
etas. Finalmente, hay el grupo de

nifios con alguna dolencia que en
si no es una patologia del suefio
pero que normalmente comporta
problemas asociados a la concili-
acion del suefio, como es el caso,
por ejemplo, de los nifios con tras-
torno del espectro autista (TEA) o
sindrome de Down.

Enfermedades
del sueno puras

La unidad estd acreditada para
llevar a cabo estudios polisomno-
graficos (PSG). En este momen-
to, el Hospital Sant Joan de Déu

hace nueve cada semana, lo cual
equivale a 400 estudios el afio.
Estos exdmenes registran ciertas
funciones corporales a medida
que la persona, en este caso el
nifio, duerme o intenta dormir y,
esencialmente, se utilizan para di-
agnosticar trastornos del suefo.
La unidad también efectia estu-
dios de narcolepsia en nifios, que
tienen en cuenta el test de latencia
mdltiple (TLM). La narcolepsia es
una dolencia considerada rara y
antes se pensaba que solo podia
aparecer en la edad adulta, pero
ahora se sabe que no es asi. En



el Hospital se ha diagnosticado
una nifia de cinco afios con narco-
lepsia. Es el nifio mas pequefio con
esta dolencia sometido a tratami-
ento en la unidad. Actualmente, la
narcolepsia se trata mediante far-
macos que mantienen despierta la
persona, porque por ahora es una
dolencia sin cura.

Otra patologia del suefio puro
es el sindrome de las piernas in-
quietas, un trastorno neurolégico
que provoca dolor, hormigueo y
tirantez en las piernas y genera
movimientos incontrolados. Las
molestias acostumbran a aparecer
cuando los pacientes estadn en una
postura de reposo o durmiendo y
sienten la necesidad de levantarse
y andar. Esto hace que no descan-
sen bien y tengan insomnio.

Otros pacientes
tratados en la unidad

La Unidad de Trastornos del
Suefio del Hospital ofrece tam-
bién un apoyo muy concreto a los
nifios con trastorno del espectro
autista, que normalmente tienen
problemas para mantener el su-
efio. La unidad trabaja de manera
multidisciplinaria con el equipo
de neurologia para mejorar esta
carencia de conciliacion del suefio.

Los nifios con sindrome de
Down son también un grupo de
niflos que se tratan muy especi-
almente desde la Unidad de Tras-
tornos del Suefio. Normalmente,
estos nifos presentan un tono
muscular bajo, una determinada
forma de la caray una lengua algo
mas ancha que el resto de nifos.
Todos estos factores les predispo-
nen muy favorablemente a sufrir
apneas del suefio. El problema de
no tratar una apnea del suefio es
que a la larga, sobre todo a partir
de los 40 afos, provocara compli-
caciones de salud afiadidas a estas
personas.

Hay otros grupos de nifios que
también se tratan en la unidad,
como por ejemplo los nifios con
obesidad, que en muchos casos
tienen dificultades para respirar
cuando duermen, o los nifios con
un trastorno por déficit de aten-
cion con hiperactividad (TDAH).

Un 30% de los nifos sufren
insomnio. En una parte muy im-
portante de esta proporcion, las
causas son los malos habitos ad-
quiridos en el aprendizaje de la
rutina del suefio. Lo mas impor-
tante para mantener una buena
rutina del suefio es ir a dormir y
levantarse siempre a la misma
hora y, si el nifio hace siestas,
estas tienen que ser siempre
también a la misma hora. Esta
medida, que parece muy sencilla
y evitaria muchos problemas del
suefio, en la préctica esta com-
probado que no se aplica me-
tédicamente. Hay estudios que
demuestran que, a las familias
con rutinas del suefio muy bien
establecidas de lunes a domingo,
los nifios se despiertan mucho
menos por la noche y, cuando se
despiertan, lo hacen durante pe-
riodos mucho mas cortos.

Tratamiento
y retos de futuro

Cuanto antes se diagnostica
un trastorno del suefio, mas pron-
to se pueden revertir las posibles
secuelas que esto podra ocasio-
nar en la persona. Normalmente,
la unidad no trata un trastorno
con farmacos, excepto en el caso
de los pacientes narcolépticos. En
la mayoria de los casos, se deriva
el paciente a la unidad médica
correspondiente, para que ésta
pueda evaluar el caso con mas
profundidad. Cuando se hace un
estudio del suefio, se puede de-
terminar, por ejemplo, que el nifio
sufre un problema de respiracion

Yy, en este caso, el paciente se
deriva a la Unidad de Neumolo-
gia, para que ésta actte sobre el
problema concreto.

La proyeccién de la S)D Pedi-
atric Cancer Center comportara
que haya un volumen muy im-
portante de nifios con céncer en
tratamiento en el Hospital. Estos
nifos se someten a una rehabi-
litacion fisica cada vez mas pre-
coz, puesto que no se quiere que
queden en cama durante mucho
tiempo, y desde el punto de vista
cognitivo se pretende lo mismo.
Tal como comenta el Dr. Oscar
Sans, jefe de la Unidad de Trastor-
nos del Suefo del Hospital Sant
Joan de Déu: “Afortunadamente,
el porcentaje de nifios con can-
cer que se curan es cada vez mas
elevado, y lo que se tiene que ver
ahora es como mejorar la calidad
de vida de estos pacientes”. El reto
de la Unidad de Trastornos del Su-
efo sera ofrecer a estos nifos las
mejores herramientas para tratar
una anomalia del suefo, porqué, a
pesar de sufrir una dolencia grave,
puedan disfrutar de una mejor ca-
lidad de vida. H

El Hospital Sant Joan
de Déu tiene la unica
unidad del sueno
pediatrica acreditada
en Espatia por el
gran volumen de
ninos que trata,

por la tipologia de
las pruebas que
realiza y por los
profesionales con
que cuenta, todos
ellos acreditados
para llevar a cabo
estos estudios
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Los hermanos

de ninos con
enfermedades
incurables tienen un
riesgo alto de sufrir
angustia y depresion
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Nuevo programa

de apoyo a los
hermanos de los ninos
gravemente enfermos

Es el primer programa de estas caracteristicas que se

crea en Espana

En Catalufa, un millar de nifos
menores de 20 anos sufren enfer-
medades incurables que amenazan
o limitan su vida y que requieren
curas paliativas, segtn datos del

Ministerio de Sanidad. Muchos de
estos nifios tienen hermanos. Reci-
entemente, el Hospital Sant Joan de
Déu ha puesto en marcha un pro-
grama para dar apoyo y acomparia-

miento a estos nifios que, debido a
la dolencia del hermano, se sienten
olvidados. En Espafia no habia has-
ta ahora ninguin programa de estas
caracteristicas. Todas las iniciativas



existentes estaban centradas en el
acompafiamiento y apoyo a los pa-
dres o en el apoyo a los hermanos
en el proceso de luto.

Cuando un nifio enferma grave-
mente y se teme por su vida, toda

la familia y su entorno centran su
atencién y cuidados en él, de for-
ma que los otros nifios de la casa
quedan relegados a un segundo
plano. La evidencia cientifica dice
que estos nifios, los hermanos de
nifos con enfermedades incura-
bles, tienen mayor riesgo de sufrir
sintomas de angustia y depresién,
peor calidad de vida y trastornos
por estrés post-traumatico.

Para prevenirlo, los profesionales
de la Unidad de Curas Paliativas del
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
han puesto en marcha un programa
de apoyo a estos nifios. Quieren fa-
cilitarles un espacio donde puedan
hablar de lo que les esta pasando,
de lo que les preocupa y facilitarles
herramientas emocionales, a ellos y
a sus familias, para hacer frente a la
situacién que estan viviendo.

En la actualidad, una decena de
nifios de entre 8 y 13 aflos que son
hermanos de pacientes atendidos

en la Unidad de Curas Paliativas se
encuentran periédicamente en el
Hospital para compartir sus inqui-
etudes durante unas sesiones que
son conducidas por el psicélogo
Daniel Toro y la trabajadora social
Soraya Hernandez. “Alla los chicos
y las chicas pueden expresar sus
emociones y relacionarse con otros
nifos que estan en su misma situa-
cién, que también tienen hermanos
gravemente enfermos. Esto les per-
mite fortalecer su identidad propia
como individuo y socializarse con
otros”, explica Daniel Toro.

En estas sesiones se proponen
actividades que permiten a los ado-
lescentes manifestar sus sentimien-
tos. “Sienten tristeza port tener un
hermano muy enfermo pero a la vez
rabia porque se sienten olvidados,
porque su hermano acapara toda la
atencién. Sienten tristeza porque, a
consecuencia de la dolencia de su
hermano, tienen que hacer muchas
renuncias, ya qué no pueden hacer
muchas actividades que les gustaria
hacer como ir de vacaciones o salir
a la playa y al mismo tiempo alegria
cuando pueden hacer algo por él.
También sienten miedo, miedo que

el hermano muera”, sefiala Daniel.
“Esta intervencién grupal también
nos permite acercarnos mas a estos
nifios y nifias y establecer un vinculo
terapéutico que, en el momentodela
muerte y posteriormente, nos permi-
te hacer un mejor acompafiamiento a
lafamilia”, afiade Soraya Hernandez.

Los profesionales intentan
darles herramientas, a ellos y a sus
padres, para que sean capaces de
hacer frente a la situacién que es-
tan viviendo. “Porque los padres
también se sienten mal. No tan
solo sufren porque tienen un hijo
enfermo sino que también se sien-
ten culpables porque al otro no le
pueden dar la atencién que haria
falta. Por eso les recomendamos
que se reserven un dia para hacer
alguna actividad con el hijo sano”,
afiade Daniel.

El programa de apoyo a herma-
nos de nifios en curas paliativas se
inicié de manera piloto el 2017 y es
posible gracias a la Fundacién Gloria
Soler, que en los tltimos afios ha con-
tribuido con 740.000 euros a la me-
jora de la atencién de los nifios con
curas paliativas que son atendidos en
el Hospital Sant Joan de Déu. l

Los profesionales
intentan darles
herramientas, a
ellos y a sus padres,
para que sean
capaces de hacer
frente a la situacion
que estan viviendo
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La incorporacién de la
Enfermera de Practica
Avanzada en urgencias
favorece la eficiencia
del proceso de atencion

La Enfermera de Practica Avanzada (EPA) de la Unidad de Ur-
gencias Pediatricas resuelve urgencias de baja complejidad
a partir de un protocolo establecido con algoritmos de deci-
sién. La enfermera valora y aplica el procedimiento a seguir,
elabora un informe de alta y hace las recomendaciones sani-
tarias necesarias a las familias. Este nuevo rol comporta un
conjunto de ventajas para los pacientes y su nucleo familiar,
y, evidentemente, también para la Unidad de Urgencias del
Hospital. El servicio deviene mas eficiente y, en consecuen-
cia, el tiempo de espera se puede reducir considerablemente.
Ademas, se mejoran la distribucién y la eficiencia de las ta-

reas entre los diferentes profesionales asistenciales.

Las necesidades de la poblacién
en términos de salud cambian a lo
largo del tiempo y, por eso, el Ser-
vicio de Urgencias Pediétricas del
Hospital Sant Joan de Déu ha in-
corporado recientemente la figura
de la EPA.

Un gran numero de visitas del
Servicio de Urgencias son de baja
complejidad, correspondientes
a un nivel de valoracién de 4 o 5.
Asi pues, se propuso incorporar al
Servicio de Urgencias personal en-
fermero de préctica avanzada, que
a partir de protocolos y algoritmos

de decisién consensuados asumiera
la atencién total de un gran nimero
de consultas y, por lo tanto, mejo-
rara la eficiencia de la Unidad. Esta
incorporacion, tal como afirma José
Manuel Blanco, enfermero jefe del
Servicio de Urgencias Pediatricas
del Hospital, facilita que los médi-
cos de urgencias liberen tiempos de
ciertas atenciones que pueden ser
resueltas directamente por perso-
nal enfermero. Y afiade que, antes,
un paciente que tenia, por ejemplo,
una contusion leve en un dedo pro-
bablemente tenia que esperar mu-

cho rato hasta que el especialista
que lo tenfa que visitar saliera de
quiréfanoyy estuviera disponible. En
cambio, ahora, el mismo paciente,
atendido por personal enferme-
ro de practica avanzada, que esta
presente en todo momento en la
Unidad, puede marchar hacia casa
mucho antes.

Funciones principales
En concreto, la EPA es quien

efecttia una visita a un paciente con
una urgencia de baja complejidad



desde que llega al Hospital hasta
que marcha con el alta de enferme-
ria. La EPA puede llevar a cabo dife-
rentes funciones que hace un tiempo
tenia que gestionar directamente un
médico, pero que ahora, después de
realizar una formacién previa, pue-
de cumplir de una manera integral.
Estas funciones son la valoracion de
los pacientes, la determinacién de
la urgencia de cada caso, la acogida
de los casos, el establecimiento del
procedimiento de cura, la educacién
sanitaria y, finalmente, la gestién del
alta del paciente.

La EPA es una enfermera que ha
adquirido un conocimiento experto
y tiene una experiencia demostra-
ble en las funciones asignadas,
grandes habilidades para la toma
de decisiones complejas y, también,
competencias clinicas para una
préactica amplia. Tal como comen-
ta el Dr. Anibal Martinez, cirujano
pediatrico adjunto a la Unidad de
Cirugia Ortopédica y Traumatolo-
gia del Hospital, la enfermera de
practica avanzada de la Unidad de
Urgencias Pedidtricas ha permiti-
do organizar mejor la atencién de
las urgencias de cardcter leve, de
forma que ofrece una atencidn es-
pecializada a estos pacientes en el
momento en que el equipo médico
entra en el quiréfano para atender
un paciente quirurgico.

Ventajas

Contar con una EPA en la
Unidad de Urgencias Pediatricas
tiene muchas ventajas. En primer
lugar, se reduce el tiempo de es-
pera de las familias que llegan con
una urgencia de baja complejidad
y se incrementa la confianza ha-
cia enfermeria, tanto por parte
de la poblacién en general como
del resto del equipo multidisci-
plinario, hecho que ha elevado la
cohesién entre todo el equipo de
profesionales. Ademas, las tareas

de cura que realiza la enfermera
quedan grabadas en la historia
clinica del paciente. Y, finalmente,
se ha observado que el personal de
enfermeria muestra un grado mas
alto de motivacién cuando puede
resolver de manera completa pro-
cesos asistenciales de su dmbito de
competencia. Todo ello hace que
se haya detectado un elevado gra-
do de satisfaccion con la enferme-
ra de préctica avanzada por parte
de pacientes y familiares, y tam-
bién por parte del equipo médico,
puesto que, como explica el Dr.
Carles Luaces, jefe del Servicio de
Urgencias Pediatricas: “La incorpo-
racién de la enfermera de practica
avanzada a la Unidad de Urgencias
Pediatricas permite a los profesio-
nales médicos resolver con mas
eficiencia situaciones complejas
y potencia la dindmica de trabajo
de equipo con unos roles muy bien
definidos”.

Resultados

En los centros externos de ur-
gencias de Sant Joan de Déu, este
recurso del enfermero ya funciona
desde hace tiempo. En concreto,
desde el afio 2012, la EPA estd in-
tegrada en las urgencias pediatri-
cas de la calle Numancia, y desde
el 2017 al Centro de Urgencias de
Atencién Primaria (CUAP) Pura Fer-
nandez de I'Hospitalet de Llobregat
y también en el CUAP Disset de Se-
tembre del Prat de Llobregat.

Durante el afio 2018, el perso-
nal enfermero ha resuelto el 15%
del total de las visitas recibidas a los
tres centros. Esto significa un total
de 6.800 altas dadas directamente
por enfermeria.

Desde el mes de mayo de 2018,
la EPA esta presente también en
Urgencias del Hospital Sant Joan
de Déu de Esplugues de Llobregat,
y se han contabilizado mas de 600
altas por parte de enfermeria.

Proyecto actual

Actualmente, la Unidad de En-
fermeria de Urgencias Pediatricas
estd centrada en el desarrollo de mas
algoritmos de decisién que sustenten
y validen su tarea. Este protocolo
tendria que permitir a las enferme-
ras seguir los mismos parametros de
actuacion en cada caso y, a la vez,
aportar mas seguridad de interven-
cién durante el proceso de cura.

El primer algoritmo que se ha
elaborado es lo del traumatismo
craneal leve, una de las patologias
mas habituales en la edad pediatri-
ca. Este protocolo retine los datos
que se han ido recogiendo a lo
largo del tiempo sobre este tipo
de afectaciones. Ahora, toda esta
informacién ha permitido saber, en
el caso de los traumatismos cranea-
les leves, qué observaciones tiene
que tener en cuenta la enfermera
de préctica avanzada para realizar
la cura del paciente. Ademas, gra-
cias a este algoritmo, la enfermera
sabe qué exploracién tiene que
llevar a cabo, conoce los criterios
de riesgo y sabe determinar si son
graves, moderados o leves, y en
este Ultimo caso, después de hacer
una valoracién general de la afec-
tacién, asume directamente la cura
y el alta, con las recomendaciones
necesarias, o hace la derivacion al
médico de urgencias. ll

Los cambios
demograficos,

las necesidades
actuales de

las familias y

la carencia de
educacion sanitaria
hacen que el rol

de la Enfermera de
Practica Avanzada
(EPA) sea totalmente
estratégico para

el Hospital
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La cuenta busca
fomentar la
conciencia del
problema y
aumentar la
motivacién para
realizar cambios
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Primera cuenta terapéutica
en Instagram contra la
anorexia y la bulimia

Un equipo de profesionales del drea de Salud Mental del
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha creado la primera
cuenta en Instagram que tiene una finalidad terapéutica
y que se incluye dentro del tratamiento que reciben las
pacientes del Hospital que son atendidas por un trastorno
de la conducta alimentaria como la anorexia o la bulimia.

Instagram se ha convertido en la
red social mas utilizada por los
adolescentes y la que mas impacto
tiene en su salud. Ya hay estudios,
como por ejemplo el desarrollado
por la Royal Society for Public He-
alth de Inglaterra, que concluyen
que Instagram es la red social que
mds afecta la salud mental de los
adolescentes y aumenta sus ni-
veles de ansiedad. Otro estudio,
publicado en 2016 por el Hospital
de Ontario Oriental, apunta que el
abuso de redes sociales puede des-
encadenar un trastorno alimenta-
rio. “O reafirmarlo en el caso de los
jovenes que ya lo sufren”, anaden
desde el drea de Salud Mental del
Hospital Sant Joan de Déu.

En los Gltimos afos, la inciden-
cia de los trastornos alimentarios
ha aumentado en la poblacién ado-
lescente. Los expertos lo atribuyen
a multiples causas —deteccion
mas precoz de la dolencia, cambi-
os socioculturales, etc.— y entre
ellas figura la accién de las redes

sociales. “Los jévenes interiorizan
modelos erréneos de extrema del-
gadez que hacen que se produzca
una brecha entre el ideal de belleza
que impera en la sociedad y que se
proyecta en las redes sociales y la
apariencia corporal de muchos
jovenes. Esto hace que se sientan
insatisfechos con su cuerpo y que
aumente el riesgo de sufrir un tras-
torno alimentario”, sefiala Eduard
Serrano, coordinador de la Unidad
de Trastornos de la Conducta Ali-
mentaria del Hospital Sant Joan
de Déu. “Instagram es mas que
un album de fotografias —anade
Jordi Mitja, también miembro del
equipo que trata los pacientes con
TCA—. En esta red social impera la
cultura de los likes y la autoestima
de muchos jévenes depende del
ntmero de likes que reciben. Si ti-
enen baja autoestima o problemas
de comunicacién o son victimas de
acoso escolar, esto puede tener
consecuencias nefastas”.

En este contexto, profesiona-

les de la Unidad de Trastornos de
la Conducta Alimentaria del 4rea
de Salud Mental del Hospital Sant
Joan de Déu han creado una cuen-
ta de Instagram con una finalidad
terapéutica. Esta cuenta, la prime-
ra de estas caracteristicas que se
crea, se incluye dentro del trata-
miento que reciben los pacientes
del Hospital —mayoritariamente
chicas— que son atendidos por un
TCA en régimen de hospitalizacion
parcial (es decir, que vienen duran-
te el dia a recibir el tratamiento y
marchan a casa a dormir). El per-
fil creado, @stoptca_sjd, se lanzé
oficialmente el 20 de marzo y ya
supera la cifra de mas de 3.500 se-
guidores. Treinta jovenes de entre
9y 17 afos participan activamente
en la publicacién de contenidos en
esta cuenta que pretende fomen-
tar la conciencia del problema y au-
mentar la motivacién para realizar
cambios, dos pasos fundamentales
en el proceso terapéutico. “La difi-
cultad que nos encontramos para



tratar los trastornos de la conduc-
ta alimentaria radica en el hecho
que la paciente se identifica con la
dolencia y no la percibe como una
situaciéon potencialmente letal,
sino como una decisién propia, un
estilo de vida. Conseguir que tome
conciencia del problema es lo pri-
mero que tenemos que trabajar,
asi como fomentar su autoestima.
Y la cuenta de Instagram es una
herramienta més en la tarea que
llevamos a cabo para conseguirlo”,
sefiala Monica Godrid, psiquiatray
también miembro el equipo.

Mediante la cuenta de Insta-
gram se dan a conocer algunas de
las actividades y talleres en que
participan los pacientes durante
su tratamiento en el Hospital.
“Solo les ponemos una condicién.
No pueden hablar de peso ni de
comida. Ellas no hablan de cuer-
pos o dietas saludables, porque
no son expertas en salud; ellas
explican el sufrimiento psicolégi-
co que supone el trastorno y las
herramientas que van descubri-
endo para superarlo. Y aunque el
primer paso es un estilo de vida
saludable, intentamos centrarlas
en lo que es principal: aceptarse
y quererse”, afiade Godrid. Los
contenidos que se publican son
consensuados y realizados por
los pacientes bajo la supervisién
de los profesionales.

La creacion de la cuenta en
Instagram persigue una finalidad
mas. Quiere ofrecer un discurso
alternativo al de otros perfiles de
redes sociales y publicaciones di-
gitales que fomentan la anorexia
y otros trastornos alimentarios
como estilos de vida, concienciar
a otros jévenes y hacer prevencién.
“Lainiciativa ha tenido muy buena
aceptacion. La cuenta no ha deja-
do de recibir seguidores desde que
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la abrimos, y los que hay envian

muchos mensajes alentando a nu-
estros pacientes a seguir adelante
y recuperarse de la enfermedad”,
concluye Jordi Mitja. B

De izquierda a derecha: Jordi Mitja,

Monica Godrid y Eduard Serrano.

Ofrece un discurso
alternativo al de
otros perfiles de
redes sociales

que fomentan

la anorexia y

otros trastornos
alimentarios como
estilos de vida
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“Lo que dejamos atras y lo que tenemos por delante no son nada
comparado con el que llevamos dentro”. RALPH WALDO EMERSON

Area de Docencia,
una agenda para el
conocimiento y la formacion

El Area de Docencia de Sant Joan de Déu es una entidad de gestién del Hospital que tiene como fi-
nalidad aglutinar toda la formacién especializada en pediatria y especialidades pediatricas que se
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imparte en el Hospital Sant Joan de Déu de Esplugues y garantizar una alta calidad formativa

810 .

PROXIMAS ACTIVIDADES
FORMATIVAS

Médulo 4. Hipoacusia.
Tratamiento médico y protésico
En linea: 3 de septiembre

Jornada de epilepsia
6 de septiembre

Entrenamiento de instructores
en simulacién clinica: debrifing
de SimZones 1y 2 (edicion 1de 2)
16 de septiembre

Aféresis terapéutica
Presencial: 16 y 17 de septiembre

Construyendo buenas

conversaciones mediante simulacién:

primera mala noticia (Bridge)
Simulacién: 16 y 17 de septiembre.
Presencial: 18 de septiembre

Entrenamiento de instructores
en simulacién clinica: debrifing
de SimZone 3 (edicién 1de 2)
Presencial: 17 de septiembre

NIV Meeting
Jornadas: 18, 19 y 20 de septiembre

CRM SEM pediatrico
(edicion1de 2)
Presencial: 19 de septiembre

Congreso de gliomatosis cerebral
Presencial: 22 y 23 de septiembre

Ecografia toracica
Presencial: 30 de septiembre

Parto extrahospitalario y
emergencias obstétricas

para personal no obstétrico
(monografico SEM) (2.2 ed./aiio)
En linea y presencial:

27 de septiembre

Urgencias pediatricas para
residentes de primer afio
(10.2 edicién)

Presencial: 27 de septiembre

Taller de primeros auxilios
Presencial: 28 de septiembre

Traqueostomia para padres
Presencial: 1 de octubre

VNI perioperatoria en hospital
maternoinfantil

En linea y presencial:

1,18 y 19 de octubre

Adelantos en genética
médica: medicina genémicay
enfermedades minoritarias
Presencial: 2 de octubre

Técnicas de depuracién
extrarrenal continua
en nifo critico -
PRISMA
Presencial/Simulacion:
3y 4 de octubre

Apoyo vital avanzado (adultos)
-SVA
En linea: 7 de septiembre

Apoyo vital avanzado (adultos)
-SVA

En linea y presencial:

7y 8 de septiembre

Médulo 5. Hipoacusia.
Tratamiento quirdrgico

En linea. Del 8 de octubre al 3 de
diciembre

Maédulo 6. Hipoacusia.
Implantes de conduccion

6sea, de oido mediano

y de tronco cerebral

En linea:

Del 8 de octubre al 3 de diciembre

Maédulo 7. Hipoacusia.
Implante coclear

En linea: Del 8 de octubre
al 3 de diciembre




Hever stop learning, because
life never stops teaching.

Crisis Resource Management
(CRM) en pediatria: Formacién
por un equipo multidisciplinario
(3.2 edicion, de 6)

Presencial: 8 de septiembre

Manejo anestésico integral del
niiio y el adolescente con MPS
(mucopolisacaridosis)

En linea/Simulacién: Del 8 de
octubre al 8 de noviembre

Abordaje integral

en el paciente pediatrico
con daiio cerebral adquirido
Presencial: 8 y 9 de octubre

Habilitados en tocurgia
Presencial: 11 de octubre

Pediatric Fundamental
Critical Care Support
(2.2 edicién)
Presencial/Simulacion:
14 y 15 de octubre

SEM Urgencias Pediatricas
(teorico/practico)
Simulacién: 16 de octubre

Mucopolisacaridosis -
Anesthetic management of the
child and teenager with MPS

En linea/Simulacién: 22 de octubre

Diagnéstico y tratamiento del
paciente con distrofia muscular
de Duchenne

Presencial: 23 de octubre

CRM Emergencias Obstétricas
(Fellow virtual) (3.2 edicién)
Simulacién: 24 de octubre

Taller de primeros auxilios
Presencial: 26 de octubre

Formacion de instructores
en simulacion clinica:
SimZones1,2y3
Simulacién: 28, 29, 30

y 31de octubre

Radiologia pediatrica: Imagen
pulmonar y cardiaca
Jornada: 30 de octubre

Enfermeria oncolégica
En linea: Del 5 de noviembre
al 19 de diciembre

Jornada de salud mental
(Parque Sanitario, S)D Terres
de Lleida y S)D)

Jornada: 5 de noviembre

Analgesia y sedacion en el
paciente pediatrico en urgencias
por no anestesiélogos

Presencial: 7 de noviembre

Adelantos en neuropediatria
(32.2 edicion)
En linea y presencial.7 de noviembre

Adelantos en neuropediatria
(webcasting)
En linea: 7y 8 de noviembre

Actualizaciéon y apoyo técnico
ala psicoterapiade grupoenla
asistencia publica. 2019-2020
Presencial: 8 de noviembre

Construyendo buenas
conversaciones mediante simulacion:
primera mala noticia (Bridge)
Presencial: 11,12 y 13 de noviembre

SVATP - Apoyo vital
avanzado al trauma pediatrico
En linea y presencial: 14 de noviembre

Progresos y terapéutica en
pediatria y cirugia pediatrica
Presencial: 14 de noviembre

Entrenamiento en SVATP
(eSATP) (SEM EXT)
Simulacién: 18 de noviembre

Humanizacién de hospitales
para niiios

En linea y simulacion:

22 de noviembre

Taller de primeros auxilios
Presencial: 23 de noviembre

Ventilacién mecanica
Simulacién: 25 de noviembre

Undiagnosed and rare
diseases in children and
adolescentes - Translation
to clinic and society
Presencial: 27 de noviembre

Advanced pediatric
life support (APLS)
Presencial: 28 de noviembre

International advanced course
on paediatric orthopaedics.
Tricks and pitfalls

Jornada: 29 de noviembre

Microscopia confocal
espectral y superresolucién
(tedrico) (2.2 edicion)
Presencial: 9 de diciembre

Microscopia confocal
espectral y superresolucion
(teorico/practico)

(2.2 edicion)

Presencial: 9 de diciembre

Construyendo buenas
conversaciones mediante
simulacién: primera mala noticia
(Bridge)

Simulacién: 9 de diciembre

Construyendo buenas
conversaciones mediante
simulacién: primera mala
noticia (Bridge)
Simulacién y presencial:
Del 9 al 11 de noviembre

Entrenamiento de instructores
en simulacién clinica: debrifing
de SimZones 1y 2 (edicion 2 de 2)
Presencial: 16 de diciembre

Entrenamiento de instructores
en simulacion clinica:
debrifing de SimZone 3
(edicién 2 de 2)

Presencial: 17 de diciembre

Taller de primeros auxilios
Presencial: 21 de diciembre

SVAP - Master en enfermo
critico (UB)
Simulacién: 18 de noviembre

CRM Emergencias
Obstétricas (Fellow virtual)
(4.2 edicién)

Simulacién: 19 de noviembre

Manejo de la lactancia materna
en el nifio hospitalizado

En linea: Del 2 de octubre

al 2 de diciembre

Oftalmologia pediatrica
Presencial: 5 de noviembre

MAS INFORMACION:

https://formacion.sjdhospitalbarcelona.org
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a SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

Si deseas hacer una donacién o realizar una
accion solidaria entra a sjdhospitalbarcelona.org
y cuéntanos tu idea.

Haz de los pequeiios valientes, tu mejor causa

HAZ UNA
DONACION




