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Sant Joan de Déu impulsa el
primer "hackathon” en Espaia
sobre enfermedades raras no
diagnosticadas

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, en alianza con el Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca de Murcia y con el apoyo de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), han impul-
sado y organizado el primer ‘hackathon’ orientado al diagndstico de nifios con enfermedades raras. Se
trata de un evento intensivo y colaborativo en el que expertos de diferentes ambitos se retinen para resolver
un desafio, en este caso descifrar el diagndstico de 12 pacientes. Lo han conseguido en seis casos.

Se estima que un 50% de los nifios de forma precisa para mejorar la supervi- dades raras tardan una media de mas
afectados de una enfermedad rara en vencia y calidad de vida de los pacientes. de seis anos en recibir un diagnadstico. El
Espana, la mayoria de base genética, no Sin diagnadstico, fampoco podemaos cono-  Consorcio Infernacional de Investigacion
fienen un diagndstico preciso. “El diag- cer si se hereda la enfermedad y no po- de Enfermedades Raras —una iniciati-
nostico no lo es tado, pero lo cambia to- demos prevenir ofros casos en la familia va de colaboracion global de la Comisién
do —explica Encarna Guillén— porque sin mediante el asesoramiento genética’” Europea y los Institutos Nacionales

diagndstico no conocemos como evolu- . . de Salud de EE. UU.— y la Federacion
. ) S En la actualidad, los nifios con enferme- ~
cionard la enfermedad ni como fratarla Espafola de Enfermedades Raras



(FEDER) consideran este plazo inadmisi-
ble y defienden que hay que frabajar para
que Nno supere en ningun caso el afo.

Por ello, el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona y FEDER impulsaron en el afio
2023 la creacion de la red Unicas, una
red espafola de 30 hospitales que lide-
ra el Ministerio de Sanidad y que cuenta
con la financiacion de los fondos Next
Generation en el marco del PERTE de sa-
lud de vanguardia. Su objetivo es ofrecer
una respuesta coordinada a los pacientes
con enfermedades raras a lo largo de fo-
do el proceso de atencion.

Uno de los principales objetivos de la red
Unicas es acelerar el diagndstico. En es-
fe confexfo, se han impulsado diferentes
iniciativas. Una de ellas es la creacion de
un programa de pacientes sin diagnosti-
co que busca ampliar el nimero de nifios
con enfermedades raras que pueden op-
far a un estudio genéfico avanzado por-
que, a pesar de haberles realizado tfodas
las pruebas diagndsticas previstas en los
profocolos asistenciales, siguen sin saber
la patologia que fienen. Estos estudios
avanzados se realizan en el marco de
IMPaCT GENGMICA, un programa impul-
sado por el Instituto de Salud Carlos Iy

coordinado por el CIBERER que esfablece
de manera pionera en Espafia las bases
y los circuitos para la gestion coordinada
y equitativa del diagndstico gendmico de
alta complejidad.

Otra iniciativa es la organizacion del 1r
Hackathon de enfermedades raras no
diagnosticadas. Profesionales de hospi-
tales que forman parte de la red Unicas
y que afienden a pacientes con enfer-
medades raras como el Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca,
Hospital materno-infantil de Badajoz, el
Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital
Vall d'Hebron han presentado en el ‘hac-
kathon" algunos de los casos mads com-
plejos sin diagnastico que siguen sin po-
der poner nombre a la enfermedad.

140 profesionales -genetistas, analistas,
bioinformdticos y clinicos- se reunieron
durante dos dias el pasado mes de oc-
fubre en Murcia para analizar en grupos
cada caso, debatir los resultados de las
diferentes pruebas que se les habia he-
choy fratar de encontrar un diagndstico.
Consiguieron diagnosticar a seis de los 12
pacientes esfudiados y alcanzaron una
sospecha de diagndstico en dos casos
mas que estdn pendientes de confirmar

César, primer paciente diagnosticado

Hace anos que en el Hospital Virgen de
la Arrixaca de Murcia siguen el caso de
César, un paciente de 16 afios con una
enfermedad rara y sin diagnostico. Los
profesionales le han practicado las prue-
bas genéticas indicadas durante afos,
pero no habian obtenido un diagndsti-
co. En este Unicas Hackathon es donde
por fin han llegado las respuestas. Maria
Ballesta, jefa de la seccidon de genética
meédica del Virgen de la Arrixaca, explica
que haber accedido a este hackathon'y
frabajar en comunidad con las distintas

disciplinas es lo que les ha permitido en-
confrar respuestas a este caso. “Hemos
revisado los datos genémicos que fenia-
mos y hemos encontrado algunas varian-
fes genéticas que parecian candidatas.
Compardandolas con publicaciones de
ofros pacientes, hemos visto un caso de
2025 con un cuadro clinico similar al de
César. Asi hemos podido diagnosticarle’,
detfalla Ballesta.

Tras el diagnastico, los profesionales de
referencia en el caso han comunicado las

mediante pruebas complementarias.

Este elevado porcentaje de diagnostico
directo alcanzado, del 50%, supera am-
pliamente el 20-30% que se suele regis-
frar en este tipo de iniciativas. Encarna
Guillén, jefa del Area de Genética del
Hospital Sant Joan de Déu y directora es-
tratégica del proyecto Unicas SJD, resalta
la frascendencia de este tipo de aconteci-
mientos pargue “implican un modelo in-
novador de frabajo interdisciplinar inten-
sivo y eficiente que se podria incorporar al
ambito asistencial para obtener diagnos-
ticos precisos de forma mds rapida”. Este
es, de hecho, uno de los impactos mds
relevantes del hackathon: demostrar que
un nuevo modelo de diagndstico es posi-
ble, incluso en los casos mas complejos.

Los expertos reunidos en Murcia confi-
nuan frabajandoen los casos que no se
han conseguido diagnosticar.

Este primer ‘hackathon’ ha propiciado
fambién la creacion de una red interna-
cional de expertos en técnicas 6micas
avanzadas y el uso de diferentes plata-
formas con el fin de que puedan benefi-
ciarse de este nuevo modelo de trabajo
muchos mds pacientes.

noficias a la familia. Reina Flores, madre
de César, ha acudido a la jornada para
conocer a los profesionales que han tra-
bojado en el caso de su hijo para agrade-
cerles el frabagjo.

“Teniamos muchas ganas
de tener respuestas, toda la
familia estaba esperando
este diagnéstico para ver qué
se puede hacer para frenar
el avance de la enfermedad”,
comenta Reina.
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Nica, la mufeca que viaja de mano
en mano para acelerar el diagnadstico
de enfermedades raras

En Espaiia, la mitad de los nifios con enfermedad rara no tienen un
diagndstico preciso que permita poner nombre a la patologia que
sufren. “El diagnéstico no lo es todo, pero lo cambia todo”, explica En-
carna Guillen, directora estratégica del proyecto Unicas del Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona, “porque sin diagndstico no hay pronésti-
co, no se sabe como evolucionard la enfermedad, ni es posible abor-
dar la causa y tratarla. Sin diagndstico, tampoco podemos conocer
como se transmite la enfermedad y no podemaos prevenir otros casos
en la familia mediante el asesoramiento genético”. Por eso, Sant
Joan de Déu y la Federacion de Enfermedades Raras han impulsado
una campaiia, El Viaje de Nica, para recaudar fondos que permitan
aumentar el numero de pacientes con diagnéstico.

En la actualidad, “los nifios con enfer-
medades raras fardan una media de
mas de 6 afios en recibir un diagnaéstico.
Algunos, un 20% de los que lo han con-
seguido, fienen que esperar mas de 10
afos y ofro porcentaje parecido, entre
4y 9 afios. Se esfima que el 80% de las
enfermedades raras son de base genéti-
ca” afirma Juan Carrion, presidente de la
Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER). El Consorcio Internacio-
nal de Investigacion de Enfermedades
Raras -una iniciativa de colaboracion
global de la Comisidn Europea 'y los Insti-
futos Nacionales de Salud de EE.UU.- y la
Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) consideran este plazo in-
admisible y defienden que es necesario

frabajar para que no supere en ningun
caso el afio.

Por eso, y, en este contexto, el Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona y FEDER
impulsaron en 2021 la creacion de Uni-
cas, una red espafiola de 30 hospitales
que lidera el Ministerio de Sanidad y que
fiene como objetivo ofrecer una respues-
fa coordinada a los pacientes con en-
fermedades raras a lo largo de fodo su
proceso de atencion. Una de las iniciafi-
vas prioritarias es acelerar el diagnostico
mediante un programa de pacientes sin
diagndstico que fiene como objetivo am-
pliar el nimero de nifios con enfermeda-
des raras para estudio genético avanza-
do que, a pesar de haber sido sometido a

todas las pruebas diagndsticas previstas
en los protocolos asistenciales, conti-
nuan sin saber la patologia que tienen.

El programa prevé que estos pacien-

fes sean remitidos y analizados por IM-
PaCT-GENGMICA, un proyecto impulsado
por el Instituto de Salud Carlos lll'y coor-
dinado por el CIBER de Enfermedades
Raras (CIBERER), que lideran los investi-
gadores Angel Carracedo y Carmen Ayu-
s0. IMPaCT-GENGMICA recibe muestras
de pacientes con sospecha de enfer-
medad no diagnosticada y les realiza un
estudio del genoma completfo en cenfros
de secuenciacion especificos que, des-
pués, un grupo de expertos analizan con
el fin de intentar defectar variantes ge-
néficas causantes de la enfermedad que
permitan llegar a un diagnastico.

El programa IMPaCT-GENGMICA cuen-
fa con presupuesto para realizar estos
estudios a 800 pacientes pedidfricos y
adultos en los dos proximos afios. Para
ampliar el alcance del programa y poder
ofrecerlo al maximo ndmero de nifios
posible, FEDERy el Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona han impulsado un pro-
grama de pacientes sin diagndstico. “El
impacto de esta propuesta no solo se
mide en el numero de diagnosticos adi-
cionales que podrian lograrse, sino en la



mejora significativa de la calidad de vi-
da de los pacientes pedidtricos de la red
Unicas, brinddndoles nuevas oportunida-
des para un diagnostico temprano y pre-
Cis0, que a su vez permite un tratamien-
o adecuado y acceso a terapias perso-
nalizadas’, aclara Encarna Guillén.

Para poder financiar el programa de pa-
cientes sin diagnostico, el Hospital Sant
Joan de Déu ha lanzado, con el apoyo de
FEDER, la campafia “El Vigje de Nica” Se
frata de una campafia de sensibilizacion
y captacion de fondos de dmbito nacio-
nal con el apoyo de Alexion AstraZeneca
Rare Disease que tiene como profago-
nista a Nica, una mufieca que viaja por

foda Espafia de mano en mano recrean-
do el peregringje que muchas familias
de nifios con enfermedades raras se ven
obligadas a hacer buscando un diagnds-
fico para su hijo. Un centenar de familias
con nifios afectados de enfermedades
raras parficipan en la campafia, y recibi-
rdny estan haciendo correr las primeras
100 Nicas fisicas.

Cada mufieca tiene incrustado en su
dorso un codigo QR que da acceso a una
web donde se podrd conocer el caso de
la familia que la ha puesto a vigjary rea-
lizar la donacion. Esta web fambién pue-
de compartirse via whatsApp para que
fodas las personas interesadas puedan

partficipary hacer sus donaciones, aun-
que no dispongan de la Nica fisicamente.

La campafia también estd abierta a las
empresas. A las que quieran sumarse,
se les hard llegar su propia Nica con un
video personalizado para que la puedan
mover enfre sus frabajadores. Todas las
Nicas de la campafia -inicialmente, 250-
podrdn ser seguidas a través de la web
de la campania, que mostrard en cada
momento el recorrido que han hecho,
donde se encuentrany el importe de las
donaciones que ha recibido.

(3]
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Series de ficcion y Escape Room

para la formacion de pediatras

en manejo cardiovascular

Sant Joan de Déu ha concebido
un programa tnico en el mundo
basado en la neurociencia del
aprendizaje y la filosofia del
learning by doing

En el ambito de la salud cardiovascular,
se producen cada dia sifuaciones en las
que una atencion inmediata y un ma-
nejo adecuado son claves para preser-
var la vida y prevenir secuelas. Y son, en
muchos casos, los pediafras quienes en
hospitales e incluso centfros de atencion
primaria desempefian un papel crucial
en la atencion inicial. Por ello, el Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona ha concebi-
doy desarrollado un innovador programa
de formacion, e-kardio, gue ha sido posi-
ble y se ofrece de forma gratuita gracias
al apoyo de la Fundacio Privada Daniel
Bravo Andreu a médicos infernos resi-
dentes y pediatras especialistas de tfoda
Espana.

El programa de formacion ha sido con-
cebido siguiendo una metfodologia basa-
da en la neurociencia del aprendizaje, las
necesidades pedagdgicas de las nuevas
generaciones y la filosofia learning by
doing. Incluye recursos diddcticos muy
diversos para que los pediatfras asimi-
len y adquieran habilidades en mane-

jo cardiovascular infantil: una serie de
ficcion de calidad profesional expresa-

mente concebida para la formacion; un
ecografo virtual que permite entrenar la
defeccion de anomalias en el corazon;
un podcast inmersivo con simulacién on
line, un Escape Room y una competicion
para el diagnostico de las arritmias. Se
frata del primer programa de formacion
de estas caracteristicas en el mundo.
Representa, ademds, un ejemplo del
modelo y nuevo enfoque hacia el que se
encaminan los programas de formacion
de Sant Joan de Déu. “Tan importante es
lo que se ensefia como la forma en que
se ensefia -explica el director del curso,
David Ferri- Si queremaos conseguir que
los profesionales de las nuevas genera-
ciones adquieran habilidades de manera
efectiva, fenemos que hablar su idioma,
conectar con su forma de aprendery
aplicar mefodologias basadas en la neu-
rociencia desde la 6ptica de la innova-
cionEn el disefio de estas formaciones
se piensa fodo al detalle: como generar
compromiso con la experiencia, qué re-
lato es el mejor para atrapar a los parti-
cipantes, qué tfemas se abordan, en qué
orden se hace, de qué manera, 0 qué
herramienta docente es la que fendrd un
mayor impacto. “Representa una nueva
manera de concebir la formacidén, adap-
fada al lenguaje y la forma de aprender
actual, donde las emociones juegan un
papel fundamental y son el pilar de ca-
da una de las partes de este curso para
despertary mantener la atencion de los

participantes’, afiade Paola Hernandez,
responsable de formacion online de SUD
Formacion.El curso consta de dos fases:
una primera, que se realiza online y tie-
ne cuatro semanas de duracion, y una
segunda, de cardcter presencial, de tres
dias, que se lleva a cabo en el Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona. Para la for-
macion online se ha creado CARFLIX una
plataforma interactiva que ofrece a los
alumnos una serie de 5 capitulos que, @
fravés de una frama de suspense, revela
aprendizajes sobre cuestiones clave de
manejo cardiovascular. Después de cada
capitulo, se desbloguean una serie de vi-
deoclaves, donde los especialistas expli-
can como lo vivido en la ficcion sucede
en situaciones reales, facilitando claves
practicas, conceptos y herramientas pa-
ra hacerles frente.

Para poner en practica estos conoci-
mienfos y entrenar, la plataforma ofrece
ademads un ecdgrafo virtual donde los
residentes pueden visionar ecografias y
gjercitarse en la defeccion de anomalias
del corazon, o el ElectroQuizz, que ha-
ce lo propio para identificar anomalias
en el electrocardiograma, e inferpretar

y manejar arritmias. Finalmente, un po-
dcastinmersivo completa la formacion
y guia al residente a lo largo de 11 esce-
narios de simulacion clinica inferactivos.
Acabada la fose online, los alumnos se
rednen en el Hospital para seguir ejerci-



fédndose y poner en prdctica, estavez en
equipo y durante tres intensas jornadas,
fodo lo aprendido. Durante estfos dias fie-
nen la oportunidad de ponerse en sifua-
cion y compartir experiencias con otros
compafieros a fravés de 12 escenarios
de simulacién clinica de alta fidelidad y
varias actividades de competicion ga-
mificadas.Por ejemplo, participan en

una competicion de diagnaostico y frata-
mientfo de arritmias por equipos, donde
cada segundo cuenta: los mds rapidos
en identificary fratar correctamente una
arritmia suman puntfos. También entre-
nan sus habilidades en ecografia con

un entrenamiento de dia inspirado en

la metodologia del CrossFit, utilizando
ecografos modelos reales y el simulador

pedidfrico mds avanzado del mercado

y Unico en Espafia. Finalmente, partici-
pan un Escape Room en el que se metfen
dentro de la historia de la serie vivida du-
rante la parte online y donde tienen que
utilizar sus nuevos conocimientos y ha-
bilidades para escribir su propio final.

~N
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Nueva unidad conjunta del Institut Catald
d’'Oncologiay el Hospital Sant Joan de Déu
para adolescentes y jovenes adultos que
han superado un cancer

El Institut Catala d’Oncologia
(1C0), el Hospital Sant Joan de
Déu (HSJD) y la Atencién Prima-
ria de Catalunya han creado una
nueva unidad funcional conjunta
destinada a proporcionar aten-
cion integral a adolescentes y
jovenes adultos que han supe-
rado un cdncer. Esta unidad se
dirige a las necesidades especifi-
cas de este colectivo, ofreciendo
un acompafamiento profesional,
personalizado y multidiscipli-
nar, asegurando la continuidad
asistencial en el dispositivo

mas adecuado en funcion de

su complejidad, sea la atencion
primaria, un hospital comarcal o
un centro del ICO, normalizando
asi el seguimiento integral.

Se frata, por tanto, de una iniciativa im-
pulsada desde diferentes entidades y con
la implicacion de profesio-
nales de diversas lineas
asistenciales. Es un ejem-
plo de como el sistema sa-
nitario se adapta poten-
ciando el frabajo en red con
el objetivo de poner al paciente en el cen-
fro para mejorar su experiencia y atender
mejor sus necesidades. Cabe destacar
que la unidad no fratard a pacientes con
patologias oncoldgicas activas.

Ha atendido a mas de 50
pacientes durante el primer de prdctica avanza-
afio de funcionamiento

Objetivos del proyecto

La nueva unidad funcional fiene como
principal objetivo facilitar la transicion
de la atencion pedidtrica a la adulta, ga-
rantizando un seguimiento a largo plozo
que cubra los dmbitos oncolégico, mé-
dico, psicolagico y social de la mano del
programa de Transicién A10! del HSJD.
También se prefende abordar los efec-
tos fisicos fardios derivados del céncery
de su fratamiento, ademds de desarro-
llar programas para educar, informary
apoyar a los supervivientes en su nueva
efapa vital.

Profesionales de la
unidad

El equipo de la unidad funcional esta for-
mado por especialistas del ICO, el HSJD y
la Atencion Primaria, con la participacion
de profesionales de pediatria, oncologia
médica y radioterdpica, hematologia cli-
nica, consejo genético y cancer heredita-
rio, control de sinftomas y del dolor, equi-
pos de atencion pri-
maria, enfermeria

da, psicooncologia
y frabajo social. Es-
fe equipo mulfidisciplinar analiza, en el
marco de un comité que se celebra pe-
riodicamente, cada caso para determi-
nar el seguimiento mds adecuado segun
el nivel de riesgo.

Una atencion
adaptaday
personalizada

Para responder a las necesidades mulfi-
dimensionales de estfe colectivo, la uni-
dad ofrece los siguientes servicios:

B Educacion y promocion de habitos
saludables: Programas para fomen-
tar el empoderamiento en un estilo
de vida saludable en la etapa adulta.

B Apoyo social: Atencion a las necesi-
dades sociales y comunitarias de los
pacientes.

B Apoyo psicolégico: Ayuda emocional
para afronfar los retos posteriores al
cancer.

B Control de efectos secundarios: Se-
guimiento a medio y largo plazo para
fratar las secuelas cronicas del trata-
miento.

B Preventivo: vigilancia por recurren-
cias y segundos cdanceres, asi como
promocion general de la salud y el
bienestar



Un modelo de
atencion basado
en el riesgo

Cuando llega el momento en que un pa-
ciente debe realizar la transicion de la
aftencion pedidtrica a la adulta, la unidad
evalla el caso, que es identificado segun
fres niveles de riesgo siguiendo criterios
clinicos y guias infernacionales:

B Riesgo bajo: Pacientes con baja pro-
babilidad de efectos secundarios @
largo plazo. Su seguimiento se realiza
en la atencién primaria.

B Riesgo intermedio: Pacientes con
problemas de salud cronicos deriva-
dos de los fratamientos. Reciben se-
guimiento en centros comarcales de
la red ICO.

B Riesgo alto: Pacientes con alfo riesgo
de efectos secundarios. Se atienden
directamente en la unidad funcional.

Cada paciente recibe un plan de segui-
mienfo individualizado que considera
los posibles efectos adversos del frata-
mientovlas secuelas, laos necesidades
psicosociales y de cuidado a largo plazo.
El equipo también puede contar con es-
pecialistas en endocrinologia, nufricion,
neurologia, neurocirugia, medicina inter-
na, cirugia orfopédica, cardiologia, reha-
bilitacion, neumologia, nefrologia, sexua-

lidad, fertilidad, ginecologia y obstetricia,
(entre ofros), de los hospitales de referen-
cia con los que se frabaja desde el Hospi-
tal Germans Trias i Pujol, Hospital Josep
Trueta y Hospital Joan XXIII (sélo para pa-
cientes de hemato-
logia).

Alrededor de dos
fercios de los pa-
cienfes fienen un
bajo riesgo. Es en
estos casos donde
la Atencion Prima-
ria desempefia un
papel clave. El seguimiento del pacien-
fe se realiza de forma personalizada por
los profesionales de referencia haciendo
uso del plan de cuidados (ARES) que ga-
rantiza el seguimiento infegral y riguroso
de esfos adolescentes y jovenes.

Coberturay alcance

“La unidad funcional se dirige a jove-
nesy adulfos menores de 40 afios que
han superado un cancer del desarrollo.
Gracias al modelo territorial en red, esta
iniciativa da cobertura principalmente a
los pacientes del drea de influencia del
Instituto Cataldn de Oncologia, y fambién
0 aguellos casos de bajo riesgo que pue-
den ser seguidos desde la Atencion Pri-
maria, siempre con el apoyo y la coordi-
nacion de los equipos especializados”

El principal objetivo de la unidad
es facilitar la transicion de la
atencion pediatrica a la adulta,
garantizando un seguimiento
a largo plazo que cubra los
ambitos oncoldgico, médico,
psicoldgico y social

Joan Brunet, director general del ICO,
destaca que esfa iniciafiva es un paso
adelante en el acompafiamiento infegral
que requiere este colectivo, haciendo
hincapié en su bienestar fisico, psico-
l6gico y social. Por
su parte, Andrés
Morales La Madrid,
director asisten-
cial del Pediatric
Cancer Cenfer del
Hospital Sant Joan
de Déu, afiade que
esta unidad con-
junta refuerza la calidad de vida y el em-
poderamiento de los pacientes a partir
de una transicion bien esfructurada, una
afencion infegral y un seguimiento a lar-
go plazo.

Puesta en marcha

La nueva unidad funcional ha entrado en
funcionamientoy ya ha atendido a mds
de 50 pacientes durante el primer afo.
Esta cifra se incrementard progresiva-
mente con la llegada a la adolescencia
y en la etapa adulta de los nifios que hoy
estdn superando un cancer. El edificio
que alberga la nueva unidad de apoyo a
jovenes adultos y adolescentes con cdn-
cer ha sido construido con el apoyo de la
Fundacion La Caixa, mediante un conve-
nio con el Institut Catala d'Oncologia.

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu €O



(]
o

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu

Al10! acompana desde hace
una década pacientes con

patologias cronicas y complejas
en su paso a la edad adulta

Hace diez afios que el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona comenzé
a trabajar en un modelo de transicion pionero que se ha convertido
en un referente en Cataluiia, Espaiay foros internacionales. Desde
su implementacion, el programa A10! ha acompafiado mds de 8.000
jovenes en su paso de un hospital pedidtrico a uno de adultos y ha
sido valorado de manera muy satisfactoria por pacientes, familias y

profesionales.

Los nuevos avances en el campo de la
salud han hecho posible que cada vez
haya mads nifios con enfermedades cro-
nicas y complejas -muchas veces poco
frecuentes- que alcanzan la edad adul-
fay que, llegado ese momento, necesi-
tan ser atendidos en un centro de adul-
fos. Este cambio, que ocurre en plena
adolescencia, se produce en una etapa
marcada por la busqueda de identidad,
la necesidad de autonomia y el deseo de
seguir siendo acompariados. Por ello, la
fransicion no es solo un proceso clinico,
es un proceso humano, relacional y de
crecimiento compartido.

En el caso de un centfro como el Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona, exclusiva-
mente dedicado a la poblacion pedidtri-
ca, frabajar bien esta fransicion es clave
para cerrar el proceso de atencion con
calidad y experiencia y garantizar la con-
finuidad de cuidados de paciente y fami-
lia cuando pasan al sistema de adultos
"Pero el proceso de transicion no es im-
portante solo para un hospital pedidtrico
como el nuestro -aclara Esther Lashe-
ras, responsable del Area de Transicion y
del Modelo de Atencion a Adolescentes y
Jovenes Adultos del Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona-. También lo es para

hospitales de adultos que van a recibir a
un joven gue fodavia estd en una etapa
vital de crecimiento, muchas veces con
situaciones de complejidad asociadas

a la enfermedad o su confexto. La fran-
sicion prepara desde ambos lados del
sistema -pediafria y adultos- para que
el joven llegue con seguridad, con infor-
macion clara y con un acompafiamiento
continuo que favorece su bienestary la
confinuidad asistencial’, afiade.

Hace diez afios que el Hospital comen-
z6 a trabajar en un modelo de fransicion
de estfos pacientes. El centro descarto la
posibilidad de crear una unidad especi-
fica que recibiera todos los casos de pa-
cientes pendientes de fransicion y opto
por crear un modelo, un programa que
los profesionales de los diferentes servi-
cios tienen interiorizado, y que adaptan
a las peculiaridades de su especialidad
y de sus pacientes para aplicarlo en su
quehacer diario. “No se frata de una ruta
fija —aclara Lasheras- sino de un modelo
centrado en la persona, que ajusta el rit-
mo al nivel de madurez, la etapa vital, el
contexto familiary social y la propia his-
foria de la enfermedad.” “Uno de los pila-
res del programa es que cada especia-
lidad lidera la transicion de sus propios

pacientes. Son ellos quienes poseen la
experiencia técnica y cientifica sobre la
enfermedad, y fambién son quienes me-
jor conocen a los jovenes y a sus familias
alo largo de los afios de afencion. Esa
combinacion -expertise y vinculo- situa
a cada equipo como el mejor inferlocutor
para acompafiar el proceso de fransicion
de forma segura, personalizada y respe-
fuosa’, explica.

El proceso de fransicion de un paciente
implica mucho mds que un cambio de
hospital. Incluye fambién una prepara-
cion. Es fundamental que el adolescente
conozca bien su enfermedad, que tenga
conocimiento de sus tratamientos, que
sepa reconocer las sefiales de alarma.
En definitiva, que sepa manejarse con
su enfermedad. Por ello, cuando el pa-
ciente cumple 13 0 14 afios, los profesio-
nales que le atienden cambian el foco y
pasan de capacitar principalmente a la
familia a dirigirse fambién al adolescen-
te, acercandose a él'y dandole un papel
profagonista en su propio proceso de
aprendizaje y aufocuidado. En una se-
gunda fase, cuando el paciente cumple
16 afios, se inicia el proceso de transfe-
rencia. Es enfonces cuando se implica a
los profesionales del hospital de adultos
que pasard a afenderlo, se le presenta al
paciente, y se transfiere toda la informa-
cion necesaria para su cuidado. El pro-
grama incorpora itinerarios especificos
para jovenes con discapacidad cognitiva
o0 alfa dependencia, donde la fransicion
se cenfra en apoyar a la familia, preser-
var la dignidad del joven, reconocer su
manera de comunicarse y garantizar la
confinuidad asistencial sin riesgos.



El modelo de fransicion creado en Sant
Joan de Déu cuenta con una guia insti-
fucional de fransicion, que ha sido elabo-
rada con la parficipacion de pacientes,
familias y profesionales, y que ofrece un
marco prdctico y adaptable para acom-
pafiar este proceso. Se frata de una guia
viva, que se revisa regularmente segun
la evidencia, la experiencia acumula-
day lavoz de los propios adolescentes
y sus familias. El modelo incluye fam-
bién herramientas para evaluar el grado
de preparacion del paciente; indicado-
res de evaluacion de los procesos y del
programa; encuestas de experiencia;
herramientas de orientacion a pacien-
fes y familias, y protocolos compartidos
con equipos de centfros asistenciales de
adultos.

Para que el programa sea un éxito, es
imprescindible la colaboracion y el com-
promiso de los hospifales de adultos.
Una de las fortalezas de A10! ha sido la
arficulacion de una sélida red de colabo-
racion interhospitalaria. En la actualidad,
el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
fiene suscritos acuerdos de fransicion
activos con mds de 60 hospitales entre
los cuales figuran centros de referen-
cia (XUEC), y otros centros y dispositivos
sanitarios del territorio, como el Hospi-
tal Clinic, H Sant Pau, H Bellvitge, H Vall
d'Hebron, H Broggi, H Mar, H Parc Tauli, H
Germans Trisa i Pujol, ASPACE, entre mu-
chos otros.

El sistema sanitario cataldn se organiza
en diferentes niveles asistenciales para
responder a la complejidad de cada ca-
so. Los hospitales ferciarios, que forman

parte de la red XUEC, concentran la alta
especializacion y la atencion a enfer-
medades minoritarias. Los centros de
proximidad ofrecen atencion longitudi-
nal mientfras que la atencion primaria es
clave para la continuidad del cuidado.

La red de transicion se arficula dentro de
esta esfructuray favorece la confinuidad
asistencial, reduce la fragmentacion y
fomenta la corresponsabilidad entre los
dos ambitos, pedidatrico y de adultos.

Mas de 8.000 jovenes
acompanados en 10 aios

Desde su implementacion, el programa
Al0! ha acompafiado mas de 8.000 jo-
venes en su transicion a un hospital de
adultos. Sdlo en el afio 2024, han sido
mads del.200. La valoracion que hacen
fanto familias como profesionales es
muy positivo.

Mds del 90% de estos pacientes y sus fa-
milias se han mostrado safisfechos con
el modelo. Dicen sentirse mejor prepara-
dos para el cambio, mejor acompafnados
durante el proceso y mas confiados en
los nuevos equipos. Los pacientes con
alta dependencia o discapacidad cogni-
fiva han experimentado una mejor expe-
riencia del proceso gracias a la planifica-
cion anticipada y la colaboracion estre-
cha entre los centros.

Por su lado, los profesionales perciben el
programa coma un recurso imprescin-
dible para garantizar la equidad, conti-
nuidad y corresponsabilidad en la asis-
fencia. La mayoria valora especialmente

la existencia de herramientas compar-
fidas, el frabajo en red y la colaboracion
esfructurada en niveles asistenciales. Y
consideran que el modelo de fransicion
AlQ!'ha contribuido a evitar la pérdida de
seguimiento, reducir comorbilidades de-
rivadas de fransiciones mal gestionadas
y favorecer un sistema sanitario mds efi-
cienfe, humano y sostenible. coordinado
y preventivo.

"A10! no solo ha fransformado procesos:
ha transformado formas de mirary de
cuidar. Ha generado una cultura que si-
fua al adolescente como sujetfo de dere-
chos, con voz propia, en un sistema que
avanza hacia la corresponsabilidad entre
niveles asistenciales. A10! es frufo del
compromiso colectivo: adolescentes que
participan, familias que colaboran, pro-
fesionales que lideran y equipos directi-
V0S gque apuestan’, concluye la respon-
sable del Area de Transicién y del Modelo
de Afencion a Adolescentes y Jovenes
Adultos del Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona.

GUIA DE TRANSICION
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Descansar para aprender

Un informe FAROS expone los
efectos negativos de no dormir
en los nifios y ofrece pautasy
recomendaciones para mejorar
la calidad del suefio.

Las horas de descanso son claves pa-
ra preparar nuestro organismo fisica y
mentalmente para afrontar el nuevo dia.
Y a pesar de ello, uno de cada tres nifios
y adolescentes no descansa las horas
de suefio necesarias. Uno de los dlfimos
informes FAROS de la Escola de Salut
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
expone los efectos negativos de la falta
de horas de suefo en los niflos y adoles-
centes. A nivel fisico, altera el proceso de
crecimiento porque es durante el suefio,
y principalmente durante el suefio pro-
fundo, cuando aumenta la secrecion de
la hormana del crecimiento; disminuye
la funcion del sistema inmunitario y pre-
dispone a presenfar mds infecciones y
enfermedades autoinmunes; reduce la
folerancia a la glucosa y predispone a la
diabetes; y desequilibra el metabolismo
y predispone a la obesidad. En el plano
mental, incide de manera negativa en el
desarrollo emocional y aumenta el ries-
go de sufrir enfermedades mentales en
un futuro.

La falta de descanso también dificulta
el aprendizaje e incide en el rendimien-
to académico de los nifios. “El suefio es

un estado de reposo, lo que nos puede
inducir a pensar que el cerebro estd en
pausa, pero en realidad ocurre fodo lo
contrario. Mientras dormimos, recupe-
ramos de alguna manera la funcionali-
dad del cerebro y reverfimos los dafios
que se han generado durante el dia. Por
eso, es fundamental para el aprendizaje,
la atencién y la memoria’, explica Oscar
Sans, coordinador del informe. Algunos
estudios muestran que dormir menos de
diez horas hasta los fres afios y medio
comporta un riesgo hasta 3 veces ma-
yor de fener una funcion cognitiva baja
(menor atencion y memoria) a la edad de
seis anos.

La realidad, sin embargo, es que muchos
ninos no duermen las horas necesarias
y, €N consecuencia, no descansan su-
ficiente. Un 17% de los nifios espafioles
van con suefio a la escuela y un 4% se
duerme en clase. Las cifras son espe-
cialmente preocupantes en el caso de
los adolescentes. Alrededor del 52% con-
fiesa que acude a clase habiendo dor-
mido menos de 8 horas y el 84% tiene
dificultades para despertarse. Presentan
el llamado jet lag social (alteracién sus-
tancial del momento de ir a dormir los
fines de semana, en mas de dos horas,
respecto al resto del dia) que, en el 24%
de los adolescentes, tiene como resulta-
do un peor rendimiento escolar.

En este contexto, el informe FAROS

ofrece pautas y recomendaciones para
mejorar la calidad del suefio en nifios y
adolescentes. Unos buenos hdbitos de
alimentacion, la prdctica de actividad
fisica (preferiblemente al aire libre y mu-
cho antes de ir a dormir) y la implanta-
cion de habitos saludables en relacion
con el suefio (regulacién de la luz, ruido,
tfemperatura y limitacion del uso de pan-
tallas antes de dormir) pueden contribuir
a regular de manera adecuada el ritmo
circadiano y a obfener un suefo de ca-
lidad. “Existe una relacion reciproca en-
fre rendimiento escolary descanso. Es
importante saberlo porgue si se sienfan
unas buenas bases para la adquisicion
de habitos de suefio saludables se esta-
rd frabgjando también por un mejor ren-
dimiento escolar’, explica Sans.

Los autores del informe recalcan que el
déficit de suefio de los padres fambién
incide en el de los hijos ya desde antes
de nacer. Desde los seis meses de ges-
facion, el feto presenta fases de suefio
reconocibles y, por lo fanto, los hdbitos
de suefio de la madre y su estilo de vida
pueden afectar a su calidad del suefio
del hijo incluso antes de nacer. Y ya du-
rante la infancia, los padres que presen-
tan déficit de suefio fienden a fener una
crianza mas dura y menos posifiva con
sus hijos. “Par ello, para mejorar el sue-
fio de los nifios fambién es importante
mejorar el suefio de sus padres’, sefiala
Sans.



Trastornos del sueiio mds frecuentes en la
poblacion infantil

Se estima que uno de cada fres ninos presenta un trastorno o alteracion del suefio
que repercute en su conducta, actividad social y rendimiento académico.

El informe FAROS detalla cudles son los
mds frecuentes:

Insomnio. Dificultad para conciliar

el suefio o resistencia a ira la cama
y en el mantenimiento. Es, de fo-
dos los frasfornos del suefo, el mds
prevalente en nifios y adolescentes.
Afecta a enfre un 20 y un 40% de la
poblacion infanfil, y el tratamiento de
eleccion para abordarlo es la terapia
cognitivo-conductual, con la cual se
busca modificar factores compor-
tamentales (hdbitos de suefio poco
saludables, horario de suefio irre-
gulares), psicoldgicos (expectativas
poco realistas, preocupaciones) y/o
fisioldgicos [excesiva activacion) que
perpefuan el insomnio.

Trastornos respiratorios relacionados
con el suefio.

Hipersomnias de origen central. En-
fermedades que afectan al sistema
nervioso central y comparten como
sinfomas una excesiva somnolencia
diurna o excesiva necesidad del sue-
fio. Es el caso de narcolepsia, el sin-
drome de Kleine-Levin o el sindrome
de suefio insuficiente.

m Trasfornos del ritmo circadiano de

suefio-vigilia, como es el caso del
sindrome de refraso de fase que
afecta principalmente a los adoles-
centes y que se caracteriza por un
refraso en el inicio del suefio noctur-
no que comporta somnolencia y fafi-
ga diurna.

Los trastornos del ritmo suefo-vigi-
lia, como es el caso del sindrome de
refraso de fase, muy prevalente en
los adolescentes, que se debe a un
refraso en el aumento de la melato-
nina en el organismo que provoca,

a suvez, un refraso en el inicio del
suefio nocturnoy, en consecuencia,
somnolencia y fatiga diurna.

Parasomnias o0 manifestaciones
motoras y/o vocales desagradables
gue suceden durante el suefio. Son
el sonambulismo, despertares con-
fusionales o ferrares nocturnos y tie-
nen una prevalencia de entre un 15y
un 20% en los nifios.

Trastornos del movimiento relacio-
nados con el suefo como, por ejem-

plo, el sindrome de piernas inquietas.
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Sant Joan de Déu logra frenar
la ceguera en una nina mediante
un injerto de un nervio de la pierna

Profesionales del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona han interve-
nido con una técnica pionera una nifia que, debido a una hipoplasia o
subdesarrollo del nervio trigémino implicado en la sensibilidad de la
cornea, estaba queddndose ciega, y ha conseguido frenar su pérdida
de vision e incluso mejorarla en un 10%. Un equipo integrado por ci-
rujanos y oftalmaélogos extrajo a la nifia un segmento del nervio sural
(situado en la pierna), para empalmarlo y conectar un nervio que estd
situado detrds de la oreja, el nervio auricular mayor, con la cérnea
para restablecer la sensibilidad de esta dltima.

La sensibilidad en la cérnea es clave pa-
ra la salud del ojo, ya que acfiva el par-
padeo como un reflejo protector frente
agresiones externas y estimula la pro-
duccion de lagrimas. Al no tener sensi-
bilidad, Elsa no parpadeaba de manera
instintiva y eso le causaba queratitis o
Ulceras frecuentes que le iban dafiando
la cornea. Sumadre, Roser, recuerda que

cuando solo fenia dieciocho meses su
hijo racio la cara de Elsa con un ambien-
fador: “le quema la cérnea, pero la nifia
no lloré. Cuando la llevamos al hospital y
le pusieron unas gotas que picaban mu-
cho, la nifia fampoco se quejo. El oftal-
mologo que la atendio nos dijo que eso
no era normal, que debia haber algun
problema”.

Al no tener sensibilidad, Elsa sufria con
frecuencia multiples lesiones oculares
que le iban restando vision. “Llego a per-
der mds del 90%. Cuando era pequefia,
chocaba con fodas las cosas y, cuando
se caia, preferia golpearse la cara an-
tes que detfener el golpe con las manos,
porque si sentia dolor en las manos, pe-
rono en la boca. A los fres afios perdio
un monton de dientes de esta mane-
ra” sefiala Roser. Para intentar prevenir
las lesiones oculares, la nifia tenia que
profeger sus ojos mediante unas gafas
especiales, llamadas gafas de camara
humeda, y lubricarlos cada hora con 1a-
grimas artfificiales y pomadas.

En los casos de hipoplasia, el fratamien-
fo indicado es la neurofizacion corneal.
Se frata de una infervencion que consis-



te en utilizar un nervio sano vy redirigirlo
hacia la cérnea para suplir la accion del
nervio dafiado y restablecer su funcion.

“Tradicionalmente, en la neurofizacio-
nes cldsicas - explica la oftalmdloga Es-
fer Casas- se ufiliza el nervio sural para
conectar un nervio de la cara que estd
mas proximo al ojo, comoa es el caso del
supraorbitario o el supratfroclear, con la
cornea. En el caso de Elsa, sin embargo,
este procedimiento no estaba indicado
porque esfos dos nervios fambién esta-
ban afectados por la hipoplasia.

Los profesionales fuvieron que optar en-
fonces por conectar el nervio sural a un

nervio sensitivo mas alejado, situado de-
fras de la oreja derecha, el nervio auricu-
lar mayor, y hacerlo llegar a la cérnea del

o0jo de ese lado. Era la primera vez en Es-
pafia que se hacia en nifios. “Para esta
infervencion fue necesario ufilizar técni-
cas microquirdrgicas que, en el caso de
los nifios, supone siempre un reto debido
a las menores dimensiones de todos los
tejidos”, afiade Marisa Manzano, cirujana
pldstica del Servicio de Cirugia Pedidtrica
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona.

La infervencion tuvo lugar el 18 de enero
de 2023, durd seis horas y en ellas par-
ficiparon 3 offalmalogos y 2 cirujanos
plasticos. “Silainfervencion es un éxi-
to, el paciente tarda un tiempo a fener
sensibilidad en la cérnea. En el caso de
Elsa fueron 12 meses’, comenta Casas.
“La plasticidad neural en nifios favorece
y facilita una mejor recuperacion que en
los adultos’, afiade Manzano.

La nifa ha recuperado sensibilidad cor-
neal, ha reducido de manera significa-
fiva las lesiones y ha mejorado la vision.
Aln tiene que llevar gafas protectoras,
lentes de contacto esclerales y colirios
con frecuencia. “Pero lo mds imporfante
de todo -asegura la madre- es que fiene
muchas menos lesiones oculares y que
hemos pasado de ir cada semana a ur-
gencias por Ulceras en los ojos a ir solo
dos veces en un afio y puede llevar una
vida prdcticamente normal. Con las len-
fes esclerales que le hizo su optometris-
ta ha conseguido un 60-70% de vision”.
Gracias al éxito de esta infervencion, que
le hicieron en un ojo, pronto le operardn
el ofro.
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Nueva plataforma para
monitorizar la calidad ambiental
en hospitalizacion domiciliaria
para pacientes pedidtricos

La gestion de pacientes pedidtri-
cos ha experimentado un im-
portante salto cualitativo en los
ultimos afos, con una mayor per-
sonalizacion de los tratamientos
y una mejora continua de la
experiencia del paciente durante
el ingreso hospitalario. Parale-
lamente, el avance tecnoldgico
ha impulsado el aumento de la
hospitalizacion domiciliaria, tan-
to en procesos de recuperacion
como en casos de enfermedades
agudas que requieren atencion
médica.

Segun la OMS, el 99% de la poblacion
mundial estd expuesta a niveles de con-
faminacion aftmosférica potencialmen-
fe dafiinos. Y, aunque suele asociarse a
espacios exteriores, los inferiores -donde
pasamos enfre el 80% vy el 90% del tiem-
po- pueden estar
hasta cinco veces
mds  confamina-
dos que el exfe-
rior. Materiales de
construccion, ven-
filacion deficiente y
malos habitos coti-
dianos  convierfen
al hogar en un enforno que puede afectar
negativamente a la salud fisica y mental,
especialmente en pacientes vulnerables
como los pedidtricos.

En este confexto surge AYRA, una inicia-

El proyecto tiene como objetivo
mejorar la atencion médica infantil
a domicilio mediante el andlisis de

contaminantes en el interiory la
elaboracion de recomendaciones
digitales personalizadas para
familias y profesionales sanitarios

fiva de investigacion industrial impulsada
por el consorcio del mismo nombre, en la
que el Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona, CATALO-

prefar datos ambientales con un enfo-

que centfrado en el bienestar pedidtrico.

Através de recomendaciones persona-
lizadas, AYRA

NIA.HEALTH, AYRA estd coordinado por un consorcio del no solo mejora
la  Fundacion mismo nombre formado por el Hospital Sant la recuperacion
BCD, Domes- Joan de Déu Barcelona, CATALONIA.HEALTH, de los pacien-
fic Data Strea- Fundacion BCD, Domestic Data Streamers, fes, sino que
mers, PUMBA  PUMBAYy The LeftBit, entidades referentesen  fambién busca

y The LeftBit, salud, disefio, tecnologia y visualizacion de datos promover el di-

buscan desa-

rrollar y validar un sistema integral espe-
cificamente disefiado para monitorizar la
calidod del ambiente en enfornos domi-
ciliarios. El proyecto se infegra en el pro-
grama SJD en Casa y esta liderado por la
Unidad de Salud Medioambiental Pedia-
frica del Hospital Sant Joan de Déu.

AYRA se estructura en dos fases com-
plementarias. En la primera, ya finaliza-
da, se ha creado un sistema integral de
monitorizacion ambiental y una plata-
forma digital para ayudar a los profesio-
nales sanitarios a la toma de decisiones
mads informadas sobre el
entorno en el que se re-
cuperan los nifios. La se-
gunda fase, prevista para
2025-2026 y centrada
en las familias, contara
con una herramienta di-
gital especifica que les
permitird entender mejor
la calidad ambiental de sus viviendas y
como ésta puede influir en la salud de
los hijos.

El proyecto combina tecnologia avanza-
da como el machine learning para inter-

sefo infegrati-
vo y la innovacion empresarial en el sec-
for salud, alinedndose con estrategias
hospitalarias de vanguardia.

El objetivo final de este proyecto es in-
cluir aspectos de salud ambiental en la
prdctica clinica diaria, de forma preventi-
va, ferapéutica y de forma personalizada
y fransversal en pacientes de diferentes
especialidades.

Resultados preliminares
del estudio

Tras analizar la calidad del aire en 20 do-
micilios de pacientes del Hospital Sant
Joan de Déu, se ha demostrado que, en
la mayoria de los casas, la calidad del ai-
re podria ser pofencialmente perjudicial
para la salud en distintfos grados y perio-
dos de tiempo.

Uno de los factores mads relevantes fue
la humedad relativa, que en la mayaoria
de los pisos analizados superd el umbral
recomendado del 40-60%. Ademds, en
algunos casos se alcanzaron niveles del
80% durante casi todo el dia, con el con-



siguiente riesgo de formacion de hume-
dades y hongos. En las viviendas situa-
das en planta baja, la humedad media
fue del 65%, mientras que en plantas su-
periores descendia hasta el 55%.

Todos los domicilios superaran en algun
momento del dia los niveles recomen-
dados de particulas sélidas y liquidas en
suspension (polvo, polen o emisiones
derivadas de la combustion de vehicu-
los), siendo lo habitual que esta expo-
sicion se prolongara durante, al menos,
una cuarta parte de la jornada. Los datos
fambién muestran una correlacion entre
una ventilacion deficiente y la acumula-
cion de confaminantes como monoxido
de carbono (CO) y particulas en suspen-
sion, lo que refuerza la importancia de
infervenir sobre el enforno domeéstico co-
mo parte del abordaje clinico.

“Este estudio nos ofrece una oporfuni-
dad valiosa para entender mejor como
influye el entorno domeéstico en la salud
de los nifios. Gracias a AYRA, podemos
moniforizary mejorar la calidad del aire
en casa, enfendiendo mejor su papel en
la apariciony la recuperacion de ciertas
patologias. Es un paso importante hacia
una afencion pedidtrica mds preventiva
y personalizada’, afirma Elena Codina,
pediatfra del Hospital Sant Joan de Déu.

AYRA cuenta con la financiacion de la
convocatoria 2024 AEI (Agrupacién Em-
presarial Innovadora) del Ministerio de
Industria y Turismo, siendo el tercer pro-
yecto mejor valorado de los 313 proyec-
fos presentados.

Entidades participantes

CATALONIA.HEALTH

Su objetivo es confribuir a la competiti-
vidad de las empresas y enfidades que
configuran la cadena de valor del sector
de las ciencias de la vida y la salud para
que el tejido empresarial genere nuevas
soluciones que ayuden a mejorar la sa-
lud de las personas, asi como crear valor
en el sector mediante la promocion de la
innovacion, el emprendimientoy la red.

Fundacion BCD

Su misién es impulsar la economia crea-
fiva de Barcelona, tfrabajando con la
comunidad empresarial y profesional y
desarrollando su ecosistema. A través
de proyectos innovadores como AYRA,
BCD fomenta la colaboracion inferdisci-
plinaria, la investigacion y el desarrollo
de soluciones cenfradas en el disefio y
la innovacion, posicionando a Barcelo-
na como un hub global en creatividad y
disefio.

DDS (Domestic Data Streamers)

Empresa lider en el dmbito de la visua-
lizacion de datfos y la narrativa interac-
fiva, especializada en transformar da-
tos complejos en historias accesibles y
comprensibles para diversos publicos.
Fundada en 2013 y con sede en Barcelo-
na, DDS combina el disefio, la fecnologia
y la comunicacion para crear experien-
cias inmersivas que faciliten la com-
prension y uso de la informacion.

PUMBA

Estudio de disefio especializado en la
creacion de marcas y productos digita-
les, combinando estfrategia, busqueday
disefo de experiencia de usuario. Trabaja
con una amplia variedad de industrias y
sectores, participando en proyectos B2B
y B2C para starfups y multinacionales.

ThelLeftBit

Estudio de software especializado en de-
sarrollo de productaos digitales con sede
en Barcelona. Todo el equipo de ingenie-
ria tiene mds de 15 afios de experiencia
enfocada a ejecutar proyectos de forma
eficiente y renfable, realizando proyec-
fos ambiciosos como la MLB en Estados
Unidos o Typeform, Naturitas y Privalia
en Espafia. Dentro de los servicios, se
encuentra la creacion, manutencion y
evolucion de apps maviles nativas y web,
asi como Backend y Al

Hospital San Juan de Dios Barcelona
(HSJD)

Cenftro privado sin dnimo de lucro que
forma parte del sistema nacional de sa-
lud y pertenece a la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios. Dedicado a la afen-
cion infegral de la mujer, el nifio y el ado-
lescente, el HSJD se ha convertido en
uno de los centros pedidtricos de refe-
rencia en Europa, destacando especial-
mente en la investigacion, el diagndstico
y el fratamiento de las enfermedades
raras y complejas.

=1
~N

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu



et
2]

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu

Sant Joan de Deéu aplica por
primera vez en Espaina a un menor

de fres afios una terapia genica
para una enfermedad ultrarara

Dani, un niiio de dos afos originario de Mdlaga, se ha convertido en
el primer paciente menor de 3 afios tratado en Espaiia con terapia
génica experimental para la paraparesia espdstica hereditaria tipo
50 (SPG50), una enfermedad genética neurodegenerativa tan poco
frecuente que solo existen alrededor de un centenar de casos diag-
nosticados en todo el mundo. El innovador tratamiento, que ha sido
posible gracias a la colaboracion entre el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona (HSJD) y la Fundacion Columbus, abre la puerta a nuevas
esperanzas para nifios y nifias con patologias ultrararas en nuestro

pais.

SPG50 es una enfermedad grave que
causa serios refrasos en el desarrollo
motory cognitivo, afecta el lenguaje,
provoca microcefalia y deriva progre-
sivamente en una severa espasticidad
muscular. Sin fratamiento, puede des-
embocar en la pérdida parcial o fotal de
la movilidad de las extremidades supe-
riores e inferiores.

Dani llegd al HSJD en mayo a fravés de
la Fundacion Columbus, que colabora
con estfe hospital por ser centro de refe-
rencia en Espafia (CSUR) para pacientes
con paraparesia espdstica hereditaria, a
fravés de su unidad de patologia neuro-

muscular. Ambas enfidades firmaron un
acuerdo de colaboracion en abril de este
afio con el objetivo de crear un ecosiste-
ma de conocimiento experfo en ferapias
avanzadas para enfermedades raras en
Espana. Actualmente, este tipo de enfer-
medades afectan a unos tres millones
de personas en nuestro pais.

Los especialistas del HSJD contactaron
con el médico de referencia de Dani en el
hospital de Mdlaga y posteriormente, se
hizo una valoracion del caso a partir de
pruebas de laboratario, resonancia mag-
nétfica y enfrevista clinica con la familig,
para confirmar la compatibilidad clinica

con SPG50 vy la idoneidad del fratamien-
fo con ferapia génica experimental.

“Los sinfomas presentes en los pacien-
tes afectos de SPG50, pueden manifes-
farse en ofras patologias neuroldgicas.
Esto hace que en muchas ocasiones sea
dificil llegar a un diagndstico precoz de
la enfermedad, conllevando un retraso
en el inicio del fratamiento’, afirma Laura
Carrera, neuropediatra de la Unidad de
Patologia Neuromuscular del HSJD.

El abordaje innovador llevado a cabo
entfre el HSJD y la Fundacion Columbus
constituye un ejemplo de referencia para
la atencion de enfermedades ulfrararas
en Espafia, una realidad que afecta ya a
cerca de fres millones de personas. “Este
es un buen ejemplo de como habrd que
fratar las enfermedades ultra-raras: a
partir de la cooperacion y altruismo enfre
una fundacion, un centro que desarrolle
la ferapia y un hospital que pueda ga-
rantizar la seguridad y la buena adminis-
fracion y control del tratamiento’, sefiala
Andrés Nascimento, coordinador de la
Unidad de Patologia Neuromuscular del
HSJD.



Espaiia, a la vanguardia en innovacion terapéutica para enfermedades raras

El 9 de sepfiembre, Dani recibié una sola
dosis del farmaco Melpida, unica terapia
génica existente para esta patologiay
se convirtié en el paciente mds peque-
fio tratado en Espafia y uno de los nueve
nifios fratados en el mundo. La inferven-
cion, realizada por via infratecal y con
apoyo de imdgenes, franscurrio con éxi-
oy sin reacciones adversas. El pequefio
solo necesité dos dias de ingreso hospi-
talario y actualmente evoluciona favora-
blemente bajo la vigilancia de los espe-
cialistas del HSJD y en coordinacion con
los profesionales del Hospital de Mdlaga.

El desarrollo y administracion del me-
dicamento Melpida por parte del equipo
asistencial del HSJD han sido posible
gracias a una salida red internacional de
colaboracion: el farmaco fue desarrolla-
do en el Centfro Médico Southwestern de
la Universidad de Texas, impulsado por
la lucha ejemplar de Terry Pirovolakis,
padre de un nifio canadiense diagnosti-
cado con SPG50 y que ha desarrollado
la ferapia a fravés de una empresa sin
dnimo de lucro (Elpida Therapeutics) en
Estados Unidos. La produccion ha co-
rrido a cargo de la biotfecnoldgica vasca
Viralgen, mundialmente reconocida en
el campo de los vectores virales para fe-

rapia génica; y la Fundacion Columbus
ha gestionado la logistica y acompafia-
miento familiar.

“La historia de Dani demuestra que en
Espafia fambién es posible acceder a
ferapias avanzadas punteras sin tener
que viajar al exfranjero ni asumir una pe-
sada carga economica y emocional pa-
ra las familias” destaca Damia Tormo,
presidente de la Fundacion Columbus.
“Avanzar en el fratamiento de las en-
fermedades ultra-raras depende de la
cooperacion alfruista entre centros de
investigacion, hospitales de referencia, y
entidades comprometidas con la salud
global’, destaca.

La experiencia de Dani se suma a la de
ofros cuatro ninos espafioles tratados

-gracias

o la Fun- El menor es tratado con una terapia
gg lculri]r_] experimental para la paraparesia
bus- en ©espastica hereditaria tipo 50 (SPG50),
centros  unaenfermedad neurodegenerativa
de refe- genética

rencila

dentro y fuera del pais. Dos en el ensayo
clinico del Centro Médico de la Universi-
dad de Texas Southwestern (UTSW, Esta-

dos Unidos) y los ofros dos mayores de 10
anos se trataron en 2024 en el Pais Vaos-
co. En fotal, nueve pacientes en el mun-
do han recibido tratamienfo con terapia
génica para la SPG50 vy fodos han expe-
rimentado mejoras cognitivas y motoras,
especialmente cuando la intervencion se
realiza de forma precoz. En patologias
neurodegenerativas como esta, el diag-
nostico rdpido y la accién femprana son
claves para impedir que la discapacidad
se vuelva irreversible.

En el caso de Dani, continuard recibien-
do tratamiento via inmunosupresores en
el HSJD para que pueda tolerar bien la
nueva medicacion, que se le ird retirando
progresivamente a partir del fercer mes
sila evolucion sigue siendo positiva. En
ese momento, se
encuentra en Mala-
ga donde se le estan
realizando confroles
y solo fendrd que vol-
ver a Barcelona para
someterse a algunas
pruebas. Para saber si fendrd efectos
positivas, serd necesario esperar entre
seis meses y un afo.
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TEACare: un programa innovador para
la atencidon temprana del autismo

El Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona, junto con la Fundacio
Autisme Mas Casadevall, han
puesto en marcha el programa
TEACare, especializado en la
atencion muy temprana del
autismo. Cuenta con el apoyo
de Fundacion “la Caixa” (2021-
2025), concluyendo su primera
fase de implementacion en
diciembre de 2025.

Se frata de una iniciativa innovadora,

ya que va dirigido a nifios y nifias con
una confirmacion diagndstica de autis-
mo a una edad inferior a los 30 meses,
y se basa en una intervencion mediada
por la familia como agente de cambio.
Ademas, incluye una herramienta digi-
fal, adaptada desde uno de los mode-
los con mayor evidencia cienfifica en la
afencion temprana infegral del aufismo
(ESDM], que permite fanto su fransferen-
cia comunitaria como una aplicacion te-
lemdtica. El proyecto incorpora el primer

ensayo clinico del estado que prefende
demostrar la eficacia de un fratamiento
femprano del autismo frasladable a ser-
vicios comunitarios.

Su objetivo es impulsar las buenas prac-
ficas clinicas en efapa muy femprana,
como programa post-diagnostico, que
garantice el empoderamiento en técni-
cas de estimulacion por parte de los cui-
dadores primarios, y el progreso en las
habilidades sociocomunicativas de los
ninos.

Asi, el programa facilita la capacitacion
de las familias, con el acompafamien-
fo activo de un terapeuta, mediante la
version en espariol de "Help is in Your
Hands' (HIIYH), una herramienta digital
que ofrece estfrafegias de estimulacion
femprana aplicables a la vida cotidiana
de las familias y desde el entorno natural
del nifio.

Hasta el momento, el ensayo clinico
asociado al programa de infervencion
(Ensayo CARE C-ESDM) acumula la par-

ficipacion de 80 familias, mas la aten-
cién clinica focal de 40 familias, alcan-
zando un fotal de 120 familias atendidas
desde su puesta en marcha en 2021.

Durante seis meses, cada familia, de-
pendiendo de la distancia de su domici-
lio respecto al hospital, ha podido parti-
cipar en dos modalidades terapéuticas.
En una de ellas, de cardcter telemdtico y
grupal, se analiza con ofras familias y un
ferapeuta, las estrategias de estimula-
cion planteadas en la herramienta digital
HIIYH, junto a los desafios y oportunida-
des para su aplicacion cotidiana. La se-
gunda modalidad infegra estas mismas
sesiones felemdticas, junto a sesiones
semanales individualizadas en forma-
o presencial. En ellas la familia acude
con su hijo al hospital y una terapeuta
especializada les acompafia para practi-
car las técnicas abordadas en la sesion

grupal.

El objefivo es que las familias, protago-
nistas del cambio, frasladen, desde el
paradigma del aprendizaje del adulto,
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De izquierda a derechay de arriba a abajo: Marcela Mezzatesta, Xenia Alonso, Carolina Morales, Aritz Aranbarri, Maria Diez-Juan, Noemi Balmafia, Beatriz Daudén.

esas esfrategias de esfimulacion a las
rutinas diarias con su hijo, generando un
impacto positivo en su desarrollo. Este
impacto tiene un efecto en cascada que
se constfruye de forma colaborativa en-
fre el terapeuta y la familia, facilitando
que, desde el aprendizaje del cuidador,
quien mas fiempo pasa con ese nifig,

se incrementen las oportunidades de
desarrollo en el menor, impulsando su
evolucion en las dreas de comunicacion,
lenguaje y juego, cruciales en la etapa
femprana.

Las familias valoran muy positivamen-
fe su partficipacion en el programa, de-
clarando que les ha permitido conocer
mejor a su hijo o hija, y ayudado a supe-
rar los obstdculos que han encontrado
desde el inicio de los primeros sintomas,
llevandoles a una mayor conexion so-
cial y disfrute parental con su hijo. Ade-
mds, han adquirido conocimiento y he-
rramientas para gestionar la conducta
y regulacion emocional de su hijo en el
dia a dia.

El equipo investigador del ensayo aso-
ciado al programa, por su parte, conside-
ra que los nifios participantes han evolu-
cionado de forma favorable, fanto en el
desarrollo global, como en la adquisicion
de lenguaje y constata un aspecto clave:
el grado de aprendizaje adquirido por los
cuidadores primarios se relaciona con el
progreso favorable de sus hijos.

La vivencia de las familias como agentes
clave en el cambio de sus hijos, fiene un
efecto directo en la motivacion hacia el
cambio del adulto, y en su satisfaccion
global en una efapa fan sensible al de-
sarrollo de los nifios y nifias con TEA. Asi
mismo, los investigadores destacan que
el programa y su herramienta digital se
han disefiado para ser tfransferidos e im-
plementados en confexto comunitario,
garantizando la viabilidad en la imple-
mentacion en los servicios de aftencion
femprana.
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La escala de valoracion de alerta
temprana evita ingresos en la UCIP
y reduce los dias de estancia

La escala de valoracion de alerta temprana, llamada EVAT, es una
exploracion muy completa del paciente que realiza el equipo de
enfermeria (enfermeros y TCAEs), tanto del drea neurolégica, como

cardiovascular y respiratoria. También puntua la percepcion de la pre-

ocupacion de la familia y de la enfermera. La puntuacion resultante
categoriza al paciente en tres niveles: verde, cuando el paciente estd
estable y no requiere ninguna intervencion en ese momento; el ama-

rillo, que es un paciente que presenta algun deterioro en alguno de los

aspectos medidos y que necesita de un mayor control, y el nivel rojo,
que es un paciente que tiene una afectacion mds grave o en diferen-

tes dreasy, por tanto, el equipo enfermero y médico debe realizar una

vigilancia mds continua.

Los profesionales del Hospital Sant Joan
de Déu utilizaron la escala EVAT por pri-
mera vez en abril de 2024 a traveés de
una prueba pilofo en el Pediatric Cancer
Center Barcelona (PCCB) y se implemen-
6 en octubre del mismo afio en este
centfro oncoldgico. Actualmente, se estd
realizando una prueba piloto en una de
las plantas de hospitalizacion infantil del
edificio general con el objetivo de exten-
der la aplicacion de la escala a todo el
hospital.

Segun Paftricia Sabater, enfermera de la
Unidad de Cuidados Infensivos Pedid-
tricos (UCIP) del Hospital Sant Joan de

Déu, “lo que queremos es predecir qué
pacientes pueden sufrir un episodio de
deterioro critico para avanzarnos e in-
fervenir anfes de que este paciente se
agrave”.

Por su parte, Sandra Fité, enfermera del
PCCB, apunta que “de esta forma, en
muchos casos podemos reducir los in-
gresos en la UCIPy mantener a los pa-
cientes estables en la planta de hospi-
falizacion” Cuando no se puede evitar el
ingreso en Criticos, esta escala puede
conseguir reducir los dias de estancia y
la morbimortalidad de los pacientes.

Se frata de detectar de forma mds pre-

coz el inicio del deterioro del paciente y,
como dice Laura Ferndndez, enfermera
coordinadora de hospitalizacion del PC-
CB, "poder preveer ese deterioro y actuar
precozmente” En su opinion, la imple-
mentacion de la escala EVAT ha compor-
tado un cambio en la forma de trabajar,
“ya que infentfamos que se desarrolle de
forma conjunta entre la enfermeray la
TCAI (Técnicas en Cuidados de Auxiliar
de Enfermeria)”

Esta herramienta fambién implica al
equipo médico, “ya que, cuando se de-
tecta un nivel amarillo, el equipo de en-
fermeria se lo comunica al equipo médi-
co. El facultativo realiza una exploracion
del paciente y se llevan a cabo las infer-
venciones clinicas necesarias en cada
caso’, afirma Javier Carmona, enfermero
del PCCB.

La escala EVAT aporta objefividad a la
actuacion del equipo asistencial a la ho-
ra de valorar a un paciente y mejora la
comunicacion entre profesionales de di-
ferentes dreas, en este caso, enfre hos-
pitalizaciony la UCIP. “Asi hablamos fo-
dos el mismo idioma’, apunta Javier Car-
mona y Laura Ferndndez afiade: “ade-
mas, hemos podido comprobar que esta
escala de valoracion es especialmente



importante de cara a los profesionales
de nueva incorporacion”.

Ofro aspecto positivo es el de la segu-
ridad del paciente. Un estudio realizado
por los responsables de la escala EVAT
de Sant Joan de Déu demostro que, en
el caso de los pacientes con sepsis en
el PCCB, se redujeron los dias de ingreso
y la medicacion. El estudio recibio uno
de los premios a las mejores comuni-
caciones orales de Enfermeria en el XVII
Congreso de la Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia Pedidtrica (SE-
HOP) celebrado el pasado mes de junio
en Oporto.

Formacion de los
profesionales

Uno de los aspectos importantes de la
implantacion de la escala EVAT es la for-
macion de los profesionales implicados:
enfermeras y TCAls. Se definieron los li-
deres del proyecto y los referentes por
furnos y se desarrolld la formacion para
fodo el equipo. Fue tanto tedrica como
prdctica, con talleres de simulacion en
los que se presentaban casos con da-
fos reales. También se realiza para las

nuevas incorporaciones. En este senfido,
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De izquierda a derecha: Patricia Sabater, Omar Rodriguez, Javier Carmona, Laura Ferndndez y Sandra Fité

Laura Ferndndez destaca “el esfuerzo
que ha hecho todo el mundo para inte-
grarlo en su dia a dia. Es un modelo que
ha venido para quedarse y que ha tenido
muy buena respuesta por parte de los
profesionales, fanto de enfermeria como
del equipo médico”

El préximo paso en la implantacion de

la escala EVAT serd su automatizacion e
infegracion en los sistemas de informa-
cion del hospital. También se seguird un
proceso confinuo de actualizacion y me-
jora de la nueva herramienta.

La escala EVAT fiene su origen en los
paises anglosajones, que ya lo estaban
desarrollando en 2008 en cenfros como
Boston Children’s Hospital o el hospital
Saint Jude de Memphis, que tuvo la ini-
ciativa de extender el nuevo modelo a
los paises iberoamericanaos. En Espafia,
le estan implementando algunos hospi-
tales de Madrid y Andalucia, aparte del
Sant Joan de Déu, que fue el segundo
en hacerlo. En algunos paises europeos
incluso forman parte de las guias de los
planes nacionales de salud, como en los
Paises Bajos y Reino Unido.

“La implantacion de
la escala EVAT es un
proyecto multidisciplinar
y transversal, porque
afecta a muchos
servicios del hospital”
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La crianza basada en la disciplina
positiva en la familiay en la escuela
es clave para el benestar emocional

adolescente

El informe Faros de la Escola de Salut Sant Joan de Déu destaca que,
a pesar de que la generacion actual de nifios y jovenes es la que cuen-
ta con mejores recursos educativos y de salud, también es la que ha
expresado mayor malestar emocional y sensacion de soledad.

Segun datos del dltimo Barometro
Juventud, Salud y Bienestar de Catalufig,
6 de cada 10 adolescentes presentan,
con mas o menos frecuencia, algun ti-
po de sintoma de malestar emocional.
En este contexto, la_Escola de Salut del
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha
presentado el ultimo informe Faros, que
da a conocer estrategias en el enforno
familiary educativo para promover el
bienestar emocional en nifios y adoles-
centes, y fomentar su resiliencia o capa-
cidad para afrontar los retos vitales y las
adversidades.

El informe pretende confribuir a frenar
esta tendencia y dar respuesta a una ne-
cesidad actual: se promueven muchas
iniciativas y circulan numerosos men-
sajes sobre como trabajar el bienestar
emocional que, a menudo, no tienen nin-
guna evidencia cientifica. Este trabajo
infenta arrojar luz, dando a conocer las
estrategias que si son vdlidas y funcio-
nan, para que las familias y docentes
puedan ponerlas en practica con sus hi-
jos o alumnos’, explica Ester Camprodon,
adjunta a la Direccion Médica de Sant
Joan de Déu y directora de Henka, pro-
grama del Hospital y de la Z Zurich
Foundation que promueve el bienestar
emocional entre los adolescentes.

Elinforme, que lleva por fitulo
“Navegando las adversidades: claves

para una infancia y adolescencia resi-
liente” revela que el estilo de parentali-
dad o crianza y un modelo educativo de
disciplina positiva juegan un papel clave
en el bienestar emocional de los nifios

y nifas y repercuten en la construccion
de los redes neuronales de su cerebro.
Esfas conexiones neuronales genera-
das durante la infancia condicionaran
su personalidad, sus comporfamientos y
Sus pensamientos futuros.

El frabgjo de Sant Joan de Déu se ha-
ce eco de un estudio reciente de gran
relevancia llevado a cabo por el Institut
d'Investigacions Mediques de |'Hospital
del Mar de Barcelona (IMIM), junto con el
Hospital de Clinicas de Porto Alegre de
Brasil y el Hospital Clinic de Barcelona,
que pone de manifiesto la influencia de-
cisiva que tiene el cuidado de las emo-
ciones durante la infancia sobre la salud
mental en la edad adulta. A partir del
andlisis de 93.000 casos, se ha cons-
tatado que haber sufrido traumas psi-
coldgicos durante la infancia triplica el
riesgo de padecer un trastorno mental
grave en la edad adulta. Uno de los da-
fos mas relevantes de este estudio es
que se catalogan como frauma no solo
las catdstrofes, las muertes violentas,

el maltrato, el acoso o el abuso familiar,
fisico y sexual, sino fambién el abuso y la
negligencia emocional.

Por eso, los autores del informe Faros
consideran clave promover el bienestar
emocional durante el periodo de la in-
fancio. Hacerlo ayuda a que estos nifos
y ninas crezcan con autoestimay auto-
confianza, sean capaces de establecer
relaciones sanas con su enforno y de
afrontary superar las dificultades y ad-
versidades de manera saludable. Los
nifos mads resilientes presentan menos
sintomas de ansiedad, depresion, pro-
blemas de conducta y un mejor rendi-
miento académica a largo plazo. Pueden
regular mejor las emociones, ufilizar es-
frategias de afronfamiento adaptativas,
resolver problemas y buscar apoyo social
en momentos de dificultad. Los nifos
resilientes tienen mas probabilidades de
convertirse en adultos con mecanismos
de afrontfamiento mds sadlidos, una au-
foimagen favorable y mayor capacidad
de adaptarse a las transiciones vitales.

La resiliencia se puede concebir tanto
como un elemento protfector en el pre-
senfe como una base para el futuro.
Ademds, subrayan que la clave para el
desarrollo saludable de la infanciay la
adolescencia es garantizar un enforno
que promueva el bienestar emocional de
manera transversal. Mas allé de poner
énfasis en los resultados académicos o
en modelos de felicidad basados en el
consumo, proponen fomentar vinculos
solidos y espacios de apoyo real, fan-

fo en la familia como en la escuelay en
la comunidad. De este modo, los nifos
y adolescentes pueden crecer con mds
herramientas para afrontar las dificulta-
des cofidianas.


https://escolasalut.sjdhospitalbarcelona.org/es
https://apps.sjdhospitalbarcelona.org/infocap/es/informe-faros-infancia-adolescencia-resilientes/
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/especialistas/ester-camprodon-rosanas
https://www.behenka.org/es

La crianza basada en
disciplina positiva

Los autores del informe Faros recomien-
dan una parentalidad democrdtica, que
combine afectoy limites, promueva la
comunicacion y la participacion de los
nifios, y favorezca su desarrollo emo-
cional y autonomia. Ademds, destacan
la importancia de que los adultos cui-
den su propio bienestar emocional para
confribuir positivamente al de sus hijos.

Educar con disciplina positiva favore-

ce el bienestar emocional de los nifios

y puede aplicarse con éxito en el au-

la. Este modelo de crianza y ensefan-
za promueve el reconocimiento de las
emociones, |a valoracion del esfuerzo
por encima del resultado y el aprendizaje
de habilidades sociales desde el respefo
y la cooperacion, estableciendo limites
firmes pero respetuosos. Para imple-
mentarlo adecuadamente, los docentes
necesitan formacion especifica que les
proporcione herramientas para aplicarlo
de manera coherente. La disciplina po-
sitiva se refleja en fodos los dmbitos de
la vida escolary busca crear un enforno
basado en el respetfo mutuo, la empa-
fiay la responsabilidad compartida. Un
ejemplo destacado son las reuniones de
clase, espacios de didlogo y participa-
cion que fomentan la cohesion, la expre-
sion emocional y la corresponsabilidad
de los alumnos en la convivencia del

grupo.

Otras acciones en la
comunidad

Los autores del informe subrayan que,
mds alld del modelo de crianzay la dis-
ciplina, es necesario cuidar el enforno
en el que crecen los nifios y jovenes. En
Espafia, los nifios y jovenes son la ge-
neracion con mejores posibilidades de
educacion y salud, y, pese a ello, son
quienes expresan mayor malestar emo-
cional y sensacion de soledad. Por ello,
proponen revisar las politicas de salud,
educacion y servicios sociales, asi como
redisefiar las ciudades para favorecer el
bienestar. Recomiendan promover hdbi-
fos saludables en higiene, alimentacion,
actividad fisica, salud emocional y uso
digital, y fomentar la colaboracién entre
el sistema sanitario, los centros educa-

fivos y los espacios sociales y culfurales.

Destacan el papel clave de la enferme-
ra escolary comunitaria y de los técni-
cos de salud publica en la defeccion y
prevencion de problemasy en el segui-
miento de los nifos. También defienden
el apoyo econémico y social a la diversi-
dad familiary la lucha contra la pobreza
como medidas esenciales para la salud
publica.

Un entorno mas
saludable

Diversos estudios demuestran que la
falta de contacto con la naturaleza fiene
efectos negativos en el bienestar emo-
cional, mientras que la inferaccion con
entornos naturales aporta beneficios fi-
sicos, emocionales y sociales. Por ello,
se destaca la importancia de que las

ciudades incorporen espacios verdes
que reduzcan la contaminacion y la fem-
peratura, y que promuevan la actividad
fisica y la cohesion social. Ademads, se
considera esencial reducir los factores
de esfrés que afectan a las familias —
como las dificultades econémicas, la-
borales, de salud, de vivienda o la discri-
minacion— para que puedan ofrecer un
entorno equilibrado a los nifios. En esta
Iinea, proponen crear espacios de auto-
cuidado y expresion emocional para las
personas adultas.

El proyecto Henka

Este informe se enmarca dentro del pro-
yecto Henka, una iniciativa estatal im-
pulsada por el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelonay la Z Zurich Foundation, que
fiene como objetivo promover el bienes-
tar emocional de adolescentes, jovenes
y su entorno desde el rigor del conoci-
miento cienfifico. El programa apuesta
por una mirada global y positiva de la
adolescencia y ofrece recursos para for-
talecer la resiliencia individual, familiary
escalar-comunitaria a fravés de forma-
cion acreditada para profesionales del
dmbifo sanitario y en los centfros educa-
fivos de secundaria, charlas a familias y
acciones de sensibilizacion.

Desde su puesta en marcha, en el curso
2023-2024, Henka ha llegado a mds de
20.000 alumnos de 140 centros educa-
fivos de Catalufia, Madrid y Valencia con
la formacion de 1.200 docentes. Los pri-
meros resultados revelan que el 97% de
los docentes participantes considera
util el programa v lo recomendarian.

N
3]

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu



N
[-2]

PAIDHOS 20 | Hospital Sant Joan de Déu

Entrevista

“La dermatologia pediatrica ha avanzado a pasos
de gigante: reposicionamos farmacos oncologicos
para fratar malformaciones vasculares”

La doctora Euldalia Baselga es la jefa del Servicio de Dermatologia del hospital Sant
Joan de Déu. Lleva mds de dos décadas dedicada al progreso de la dermatologia
pedidtrica y al cuidado de los pacientes y sus familias. A la prdctica, quiere decir
muchas horas de consulta, de formacion continua, de docencia y de participacion
activa en una decena de asociaciones profesionales internacionales.

¢Por qué se especializé en dermatolo-
gia?

Me encanta mifrabajo. Por un lado, cuan-
do empecé me gustaba la anatomia
patoldgica, la morfologia y reconocer pa-
frones. Me apasionaban las ramas mas
clinicas. La piel toca muchas esferas de
la medicina, expresa muchisimas cosas.
Por ofro lado, consideré que la derma-
fologia me permitiria compatibilizar mi
vertiente profesional con el deseo de ser
madre y formar una familia grande. He
fenido cinco hijos. Miro afrds y me planteo
si he sabido conciliar fodo lo bien que yo

me esperaba, porque he frabajado como
la que mas.

Dentro de la dermatologia, opté por tra-
tar a niiios...

Esto fue una casualidad maravillosa.
Cuando estudioba dedicaba los vaca-
ciones de verano a hacer rataciones en
el extranjero para ver como frabajaban
en ofros paises. El dltfimo afio estuve en
Milwaukee, en los Estados Unidos, con la
doctora Nancy Esterly. Acabé ahi porque
es donde me aceptaron... En aquel mo-
mento, no sabia quién era ella ni que ya

enfonces era considerada la madre de la
dermatologia pediatrica. Después de ver-
la frabajar, me dije a mi misma: “Yo quiero
hacer lo que hace esta sefiora, yo quiero
sercomo ella”

¢Qué tenia la doctora Esterly que la hi-
ciera tan especial?

Su gran humildad. Era una profesionali-
dad brillante pero, aun asi, el primer dia,
mientfras visitdbamos un paciente com-
plicado, se gird hacia mi, y me pregunto:
“Lali, T4 que piensas?” Enfonces yo solo
era una catalana residente de dermato-
logia. La doctora Esterly valoraba vy res-
pefaba la opinién de todo el mundo. Esto
me fascind.

Esta humildad fambién se veia cuando
aftendia a las familias. Fue la primera mé-
dico a la que yo vi decir a unos padres:



“Mire, no sé qué fiene su hijo, pero no se
preocupe porque haré todo lo posible pa-
ra conseguir un diagnostico” A pesar de
ser la principal erudita en la materia, era
capaz de reconocer sus propios limifes.
Después de aquella primera estancia de
un mes en Milwaukee, consegui, un afio
mds farde, que me acepfaran para rea-
litzar un fellowship [subespecialitzacio
en dermatologia pediatrica) de dos afios
con ella. Yo ya fenia la cerfificacion EC-
FMG, que permite ejercer la medicina en
los Esftados Unidos a los profesionales
extranjeros. Sin duda, este titulo fue de-
ferminante.

¢De la doctora Esterly también aprendio
a tratar con los pacientes?

Siempre llevaba fiteres de dedo al bol-
sillo de la bata. Los nifios ya lo sabian y,
cuando entraba por la puerta de la ha-
bitacion, ya miraban al bolsillo a ver qué
sacaria. Admiro la sencillez de los nifios
y su manera de afrontar la enfermedad,
fan diferente a la que fenemos los adul-
fos. Me impacta su inocencia. A la vez,
el dermatdlogo pedidtrico fiene que ser
mds clinico: su tarea es mds de ver y
reconocer que no de preguntar, porque a
veces los nifios no acaban de responder
las preguntas del médico.

¢Y mds alld del trato, a nivel puramente
cientifico?

La doctora Esterly era muy generosa
con el conocimiento. En aquella época,
no habia acceso generalizado a internet
como hoy en dia. En la vertiente huma-
na, los superiores jerarquicos en general
fampaco velaban hasta el extremo que lo
hacia ella por sus frabajadores.

En cambio, la doctora Esterly fotocopiaba
todas las publicaciones de su ambito de
especializacion y las archivaba, junto con
fotografias e hisforiales clinicos de sus
pacientes. Después, abria el material a
fodo el que quisiera consultarlo con un
objetivo claro: aprender mas.

En concreto, usted profundizo en los tu-
mores vasculares; en los hemangiomas
y en la ictiosis. Empecemos por las mal-
formaciones y las lesiones vasculares.

Son vasos sanguineos anomalos que,
ademds de fener consecuencias Visi-
bles a la piel, repercuten en los 6rganos
infernos. Su morbilidad depende de las

afectaciones que tenga. Por ejemplo,
las malformaciones venosas extensas
pueden comportar problemas de coa-
gulacion y de frombosis. Las que esfdn
proximas al fubo digestivo dificultan la
absorcion de nutfrientes, mientras que las
malformaciones linfaticas pueden llegar
a tener un tamafo importante e impactar
en las vias respiratorias proximas... Es un
campo fan amplio que no lo podemos re-
ducir a una sola casuistica.

¢Como ha evolucionado el diagnéstico
y el tratamiento de las malformaciones
vasculares?

La dermatologia pedidtrica ha protagoni-
zado una gran revolucion en las ultimas
décadas. Cuando empecé, no conocia-
mos la causa de las lesiones vasculares.
La unica solucién que podiamos ofrecer
era exfirparlas con cirugia, si tenian un
famafio adecuado, o destruirlas con ld-
ser o fécnicas de esclerosis. En cambio,
ahora hemos aprendido que muchas de
las lesiones que vemos en la piel son
resulfado de una mutacion puesto-zigo-
fica, es decir, que ha tenido lugar en al-
gun momento del desarrollo embrionario,
justo después de la primera union entre el
espermay el évulo. En concreto, suceden
en genes gue confrolan el crecimiento de
los vasos. Dicho con ofras palabras, hay
sabemos que las malformaciones vas-
culares son enfermedades congénitas
por una anomalia genética.

¢Qué implica este descubrimiento?

Nos explica algo mds sobre la esencia
y el funcionamiento de la enfermedad.
Ahora entendemos que, en funcion del
momento en que sucede la mutacion, las
manifestaciones son diferentes. Cuan-
fo mds tarde suceda, menos expresion
clinica tendrd. El papel de lo genética
es muy importante. Sin duda, esfe des-
cubrimienfo es un paso adelante muy
relevante.

¢El diagnostico genético ha supuesto
un antes y un después en el abordaje de
estas enfermedades?

Las biopsias de piel permiten descubrir
las mutaciones a pesar de que unica-
mente afecten a menos del 1% de las
células presentes en la muestra. Estas
mutaciones genétficas suceden en un
formato que en el campo médico de-
nominamos ‘en mMosaico” no afectan a

fodas las células, sino a algunas. Anfes,
cuando analizabamos la sangre no las
encontrabamos, precisamente porque
los mutaciones solo estdn en las células
de los vasos sanguineos. Cada caso estd
afectado por una mutacion en particular.

¢Qué impacto tiene esto en la enferme-
dad y en el trabajo que hacen los profe-
sionales para tratarla?

Las enfermedades vasculares son enor-
memente complejas. Cada lesion tiene
una manifesfacion diferenfe, no hay
dos de iguales. En el hospital Sant Joan
de Déu, las biopsias se las mira una pa-
téloga dedicada exclusivamente a las
lesiones vasculares. Es una grandisima
experta. Ademds, en el laboratorio de
oncologia molecular hemos disefiado un
panel formado por 77 genes implicados
en este fipo de lesiones que nos permite
tener una tasa de identificacion de la mu-
facion muy elevada.

¢Los avances en el diagnéstico han re-
percutido en el fratamiento?

Totalmente. Si la defeccion de la enfer-
medad ha sido la primera gran revolucion
de la dermatologia pedidtrica, la segunda
ha sido la aplicacion de fratamiento dirigi-
do. Es decir, un fratamiento que responda
a la particularidad de la enfermedad de
cada paciente.

Algunas de las mutaciones vasculares
estdn ubicadas en vias celulares que,
en ofras personas, estdn afectadas por
canceres. La medicina oncoldgica ya
ha desarrollado farmacos para frenar
estas vias y, desde la dermatologia, los
estamos reposicionando  para  fratar
malformaciones vasculares. No es una
correccion de la malformacion porque la
mutacion se mantiene pero, en cambio,
si que paramos las vias celulares que es-
fan activadas.

¢Qué peso tiene la investigacion en su
trabajo?

La investigacion es importantisima vy
explica los pasos de gigante que ha he-
cho la dermatologia pedidtrica respecto
a cuando yo estudiaba. Personalmen-
te, dedico enfre un 20% y un 30% de mi
jornada laboral a la investigacion. Ahora
bien, no todo es estar en el laboratorio,
hay mucha investigacion clinica: estfu-
dios de historia natural de la enfermedad,
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0 de calidad de vida, por ejemplo. Hemos
creado una estfructura de investigacion
en lesiones vasculares muy imporfante.

¢Qué estudios de investigacion en el
ambito de la dermatologia pedidtrica
hay en marcha en el hospital Sant Joan
de Déu?

Hay diversos. Por ejemplo, el laboratorio
de biologia celular centrado en endotelio
es muy util. Tenemos una biblioteca de
células de los pacientes con sus muta-
ciones, y las hacemos crecer para hacer
estudios de franscriptonica y farmaco-
logia. Este laboratorio es un ambito de
frabajo clave, extremadamente Ufil: nos
ayuda a enfender qué son los mecanis-
mos badsicos que dan lugar a estas enfer-
medades.

En cuanfo a la historia natural, esto-
mos rasfreando cémo evolucionan las
enfermedades a lo largo de la vida del
paciente. Lo hacemos de la mano de 13
centros europeos mds. Hablamos de en-
fermedades minoritarias muy complejas
precisamente por la singularidad de cada
paciente, y miramos de encontrar puntos
comunes enfre casos. Quién sabe, quizds
un fratamienfo eficaz en uno también
nos puede servir para ofro...

Las enfermedades dermatoldgicas en-
tran en conflicto directo con el culto al
cuerpo que impera en pleno siglo XXI y
con la belleza normativa. ;Convivir con
las consecuencias fisicas de la enfer-
medad es un reto afiadido para los pa-
cientes y sus familias?

En el mundo donde vivimos fodo lo que
se ve fiene un impacto muy importante.
Es similar a lo que pasa con las mujeres
gue tienen un cancer de mama y estan
mastectomizadas. A veces, por mds que
estén curadas del propio cancer, ellas no
pueden cerrar el proceso hasfta que no
fienen el pecho reconstruido y la aureola
fatuada.

Las manchas de vino de Oporto son mal-
formaciones capilares que se encuentran
en la cara. A pesar de que la enfermedad
puede afectar al sistema nervioso central
y fiene implicaciones imporfantes para
los nifos -epilepsia, por ejemplo- los pa-
dres estan muy preocupados por la visi-
bilidad de la mancha y piden si podemos
hacer algo para borrarla. Notan la mirada
de todo el mundo, se sienten diferentes

y es o que les recuerda cada dia que su
hijo estd enfermo. A pesar de tener mil
frentes abiertos, las familias contfindan
viniendo a hacerse el fratfamienfo con
laser.

¢Los equipos médicos qué pueden ha-
cer ante este malestar psicolégico?

Tenemos mucho margen de acfuacion.
De momento no confamos con profe-
sionales destfinados Unicamente a esta
dimension del paciente. Asi pues, somos
los propios especialistas quienes en un
primer momento tenemos que conocer
la situacion. Cada persona es diferente y,
mientras que hay personas que se sien-
fen comodas con su aspecto, hay ofras
que lo viven muy mal. Para hacernos una
idea del estado de la cuestion, los profe-
sionales sanitarios pasamos escalas de
calidad de vida disefiadas especifica-
mente para pacientes con enfermedades
vasculares que, a diferencia de las tradi-
cionales, ademds de valorar aspectos
comao el dolor o la movilidad tfambién tie-
nen en cuenta el impacto en la estética.

El Hospital Sant Joan de Déu es referen-
te nacional e internacional en anoma-
lias vasculares. ¢ Por qué?

Son varios factores. Por un lado, el equi-
po mulfidisciplinar que tenemos. Los
pacienfes son valorados el mismo dia
por fodos los especialistas que potfen-
cialmente pueden ayudar en el diagnds-
fico o el tratamiento. Hay dermatdélogos,
cirujanos, radidlogos infervencionistas,
oncologos, enfermeras... Quienes sean
necesarios. Estamos todos presentes.

Con la informacion recopilada, tornamos
una decision conjunta sobre cudl es el
mejor fratamiento. Las lesiones fienen un
manejo mulfidisciplinar: hay algunos que
se pueden extirpar completamente, ofros
embolizar, algunas las podemos abordar
con fratamientos dirigidos...

Es un equipo humano amplisimo...

Si, y vamos mas alld. Ya hemos comen-
tado los lineas de investigacion. Ademds,
fambién hacemos hincapié en la innova-
cion. El hospital Sant Joan de Déu fue el
primer centro de Espafia en incorporar el
ldser Vbeam Prima de colorante pulsado
de ultima generacion. Es el mds avanza-
do de los ufilizados para fratar manchas
de la enfermedad vino de Oporto. Tres de

cada 1.000 nifios nacen con este tipo de
malformaciones vasculares, que con el
paso del fiempo se oscurecen hasta fe-
ner el color de la bebida alcohdlica.

Como funciona este laser?

Con este Idser podemos aclarar las man-
chas. Supone un gran paso adelante por-
que requiere menos fiempo de sumision
al Iéser, hecho que los pacientes que
estan despiertfos agradecen y, los que re-
ciben anestesia, necesitfan menos. Para
que tengas una idea, si hasta ahora ne-
cesitabamos una media de 15 sesiones
para aclarar una mancha en un 75% o ca-
si eliminarla, ahora con unas 10 sesiones
hay bastante, y cada una dura enfre unos
10 y unos 20 minutos menos. Todo esto
es gracias a que el Idser tiene un spot de
lanzamiento mds amplio y fiene una se-
gunda longitud de ola que permite llegar
a mayor profundidad.

Usted también estd especializada en
hemangiomas...

Los hemangiomas son proliferaciones de
vasos sanguineos en la piel. Son lesiones
benignas pero muy visibles. Pueden crear
desfiguraciones, o bien provocar ulceras,
sangrados o generar dolor. A menudo
acaban refrocediendo, fenemos muy
buenos fratamientos.

Y enictiosis...

Ahora se denominan frastornos de la di-
ferencia epidérmica. Son enfermedades
genéticas que alteran la epidermis, la
capa mas externa de la piel, y por fanfo
fienen una repercusion muy importante.
Ya no hablomos solo de dreas concre-
tas. Fallan mecanismos como las pro-
feinas estfructurales, las de fransporte o
la formacion de lipidos. Igual que en las
malformaciones vasculares, fodos los
especialistas implicados visitamos al pa-
cienfe el mismo dia.

La pedagogia y la divulgacion son cla-
ves para el bienestar de los pacientes
durante todo el tratamiento. Y también
son la base de la prevencion. ;Qué es la
Escola d'Atopia del hospital Sant Joan
de Déu?

Es un programa de educacion fterapéu-
fica para los pacientes con dermatitis y
sus familias. El objefivo es que aprendan
coémo funciona su enfermedad; qué des-



encadena los brotes y como se pueden
anficipar, y que fengan la autonomia ne-
cesaria para decidir qué crema se tienen
que aplicar en cada momento. En resu-
men, el objetivo de esta escuela es que
los pacientes puedan convivir mejor con
la enfermedad y llegar a controlarla. La
dermatitis atdpica o eczema afecta entre
el 10y el 20% de la poblacion infantil.

¢Cudl es el reto mds inmediato de la der-
matologia pedidtrica?

Primero, la accesibilidad de todos los
pacientes a centros como el nuestro. Me
preocupa mucho universalizar el enfoque
fan puntero que fenemos en el hospital
Sant Joan de Déu, cenfrado fundamen-
talmente en el paciente y feniendo muy
presente el impacto de la genética y la
investigacion en estfe tipo de enferme-
dades. En segundo lugar, tenemos que
frabajar mucho en el apoyo psicoldgico
que ofrecemos a nuestros pacientes. Y,
evidentfemente, hay mucho campo para
correr a la hora de impulsar terapias que
corrijan las alteraciones genétficas que
causan las mutaciones y las lesiones.

Y usted, a nivel individual: ;qué hitos
trabaja para conseguir?

Me esfuerzo mucho para que mi equipo
esté entusiasmado con lo que hace. Mds
alld de esta actitud, estamos compro-
metidos a dar continuidad a los avances

que hemos impulsado dltimamente:
clinicas multidisciplinares, diagndsticos
de alta precision u ofrecer fratamientos
punteras, por ejemplo. Quiero que el hos-
pital Sant Joan de Déu sea el lugar don-
de cualquier nifio con un problema de la
piel pueda encontrar solucion o, cuando
menas, el acompanamiento que necesi-
fa, con una mirada humana y un equipo
sanitario muy motivado.

El Colegio de Médicos de Barcelona
ha reconocido su tarea como docente.
¢Qué prioriza transmitir a los alumnos?

Tengo objefivos diferentes con los es-
fudiantes de carrera, con los residentes
y con los esfudiantes de mdster. En los
primeras, aspiro a despertar su curiosi-
dad vy las ganas de profundizar. Quiero
que sean apasionados y pongan foda la
carne en el asador.

En cambio, para los estudiantes de mds-
fery los residentes me gustaria represen-
far lo que para mi fue la doctora Esterly.
Es decir, darles un modelo a seguir, una
rigurosidad en la forma de frabajary con-
seguir que haya un anfes y un después
en su frayectoria profesional. Asimismo,
creo que la figura del mentor es muy im-
portante: jles tfenemos que acompanar!
Aspiro a que sea una experiencia trans-
formadora como fue para mi el fellowship
en Milwakee. La mayoria de estos estu-
dianfes son exfranjeros y me da mucha

safisfaccion ver que la mayoria, cuando
vuelven a su pais, implementan lo que
han aprendido aqui.

Fuera del hospital, ;como canaliza sus
ganas de cuidary la curiosidad de conti-
nuar aprendiendo?

Me dedico en cuerpo y alma a mi fami-
lia. Me encanta haber creado una unidad
grande. Hemos cenado y desayunado
junfos cada dia. Siempre digo que si no
fuera meédico fendria un restaurante,
porque me encantan las mesas llenas de
gente, las sobremesas y las excursiones.
Aun asi, supongo que, tfanfo yo como mi
marido, que fambién es dermatdlogo,
fransmitimos la pasion por el frabajo alld
donde sea porque cuatro de los cinco hi-
jos que hemos fenido son meédicos. jNin-
gun dermatdlogo, por eso!

Ademas de mi familia, regenero energia
a fravés del deporte y la naturaleza. Sal-
go a correr cada dia acompanada por mi
perra. Es migran momento para arrancar
el dia. Veo salir el sol con el mar al fon-
do, rodeada de drboles, y me sienfo muy
aforfunada por el dia que empieza. Creo
que es mi forma de meditar. Aparte de
esto, fambién hago bici, montafia y esqui
siempre que puedo. {Me parece que estoy
enganchada alas endorfinas que me ge-
nera hacer deporte...!| B
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La red humana que impulsa
la lactancia materna en
tiempos de infernet

El hospital Sant Joan de Déu tiene una de las pocas enfermeras espe-
cializadas en lactancia materna en el sistema hospitalario espaiiol.
Da informacion prdctica a las pacientes y al resto de profesionales,
y ofrece un apoyo emocional humano indispensable en la era de las
redes sociales. La leche materna es la mejor opcion para la crianza:
hay que escuchar las necesidades de la madre y el bebé y disefiar una

lactancia adaptada a cada caso

La enfermera Maira Rodriguez dice adids
a fodas las madres que se van cada dia
del hospital con sus bebés, después de
dar a luz. Para ellas, Maira es una figu-
ra especial porque las acompafa en un
momentao delicado, lleno de ilusion, pero
fambién de miedo, de ganas de hacerlo
bieny, a veces, de dolor: la lactancia.

“Los beneficios de la lactancia materna
estdn mds que evidenciados, fanto para
la madre como para el bebé. Segun las
directrices de la OMS, es la alimentacion
bdsica para cualguier lactante. El resto,
infentan parecerse a ella’, sostiene como
punto de partfida.

El hospital Sant Joan de Déu cuenta con
siete Enfermeras de Prdctica Avanzada
(IPA), un cargo que destaca la experien-
ciay las competencias avanzadas de
una profesional en un dmbifo concreto.
Maira es una de las dos IPA del hospital:

su campo es el de la lactancia mater-
na. Ella es la responsable del dreay la
referente para sus comparfieras en esta
cuestion. Con la creacion de este rol en
2024, Sant Joan de Déu reconoce la im-
portancia de la lactancia para los recién
nacidos y las madresy, a la vez, se erige
como referente en esta cuestion en el
enforno sanitario.

El frabajo de Maira estd organizado en
fres grandes pilares: el liderazgo y la
formacion dentro del hospital; la asis-
fencia a familias, y la investigacion y

la innovacion. “Se ha perdido la cultura
de la lactancia. Duranfte mucho tiempo,
amamantar estaba incluso mal visto. En
cambio, desde hace unos quince afios
se ha recuperado el interés, pero hay
mucho desconocimiento, fanto social
como profesional’, advierte.

Una lactancia para cada
familia

El hospital Sant Joan de Déu acoge unos
3.500 partos anuales. Cada dia, una
quincena de familias salen por la puerta
con un bebé al que conocery cuidar. A
pesar de reivindicar la lactancia mater-
na, Maira avisa que cada mujer fiene que
encontrar un plan de alimentacion que
sea realista y que responda a sus posi-
bilidades.

“El objetivo es establecer un plan de lac-
fancia individualizado para cada familia.
Trabajamos para hacer un seguimien-

fo inicial sélido que, después, se pueda
mantener el mdaximo fiempo posible,
segun el deseo de madre e hijo. Ambos
pueden ser felices con un modelo mixto
que incluya el apoyo de suplementos”,
apunta. “La lactancia no solo es pecho
directo. Por ejemplo, si un bebé no puede
amamantar, podemos hacer una lactan-
cia diferida con leche de la madre. Esto
fambién es lactancia’.

Maira frabaja para posibilitar la lactan-
cia en situaciones muy diversas. Por
ejemplo, lleva la leche materna a un be-
bé ingresado en la UCI, un proceso que,
ademas de alimentar al nifio, ayuda a



fortalecer el vinculo con la madre. Maira
fambién acompafia en la lactancia a pa-
rejas trans o a madres que ftienen partos
diferidos, es decir, en los que uno de los
gemelos nace anficipadamente pero los
sanitarios pueden mantfener al ofro en la
barriga durante un tiempo mds. Incluso
hay casos en los que la madre ha perdi-
do a su primer hijo durante el embarazo
del segundo, y la lactancia se convierte
en un espacio para conocer al recién na-
cido y cuidarlo.

Un aprendizaje

Segun Maira, son “pocas” las madres que
dejan de amamantar de forma volunta-
ria. “La mayoria abandonan la lactancia
por falta de apoyo, por inseguridad o por
falta de un acompafiamiento adecua-
do’, lamenta. En pleno siglo XXI, el bebé
centraliza foda la atencion y a menudo

la madre queda en un segundo plano.
“Mi paciente es ella. Las mujeres siempre
quieren que el nifio esté bien, y me dicen
que hardn lo posible para que asi seq,
pero fenemos que cuidarlos a los dos”.

El grueso de madres que dejan de dar el
pecho precozmente lo hacen por la sen-
sacion de no tener leche suficiente o por
el dolor que les provoca. “Hay falta de

técnica’, comenta la experta. En cam-
bio, los ensayos clinicos muestran que
la infervencion de una enfermera en las
72 horas posteriores al parto mejora el
mantenimiento de la lactancia materna
fras el alta hospitalaria y durante los pri-
MEeros seis meses.

La mayoria de las dudas de las madres
son sobre cémo coger al bebé. Les ayu-
da mucho que las enfermeras les antici-
pen qué sucederd y por qué fases pasa-
ran: “Les confamos cudl es el compor-
famiento habitual del bebé y la fisiologia
de la lactancia: los primeros dias, las go-
tas de calostro son suficientes, y a partir
de las 48-72 horas empieza la subida de
la leche’, asegura.

Las madres no solo reciben acompafia-
miento en la lactancia inmediatamente
después de dar a luz. La gestion prenatal
confribuye a que las embarazadas tran-
siten la incertidumbre propia del partoy
la maternidad. "Hacemos mucho frabajo
desde las consultas externas de gineco-
logia. Intentamos hacer un cribaje y dar
respuesta a las necesidades que detec-
famos. Por ejemplo, una entrevista fe-
lefénica para poner dudas encima de la
mesa mejora mucho el bienestar de una
mujer” explica Maira.

Asi mismo, el proceso de abandonar la
lactancia también puede ser duro. “Si el
bebé es quien lo decide, para la madre
es un duelo, incluso si al principio les
cosfo adaptarse a dar el pecho. Es una
sacudida emocional importante, pero es
fransitoria’ asegura.

Calor humano

En tiempos de Inteligencia Artificial y

de sobreexposicion en redes sociales,
los loctantes necesitan mads que nun-
ca el entorno fradicional de mujeres que
acompafiaban ala madre en el proceso
de crianza. Amigas, vecinas, primas...
Mujeres que compartian el dia a dig, una
cofidianidad mads que tangible.

“A dia de hoy, muchas lactantes han lei-
doy se han informado. Vienen con mu-
chas ganas de dar el pecho, pero es un
momento fan extrafio, fan vulnerable,
que necesitan este calor humano” Aqui
es donde aparece Maira, el resto de en-
fermeras del hospital, las matronas, las
pediatras, los grupos de lactancia or-
ganizados por los centros de salud y los
grupos de asociaciones comunitarias.
Entre fodas, fejen una robusta red de
apoyo para las familias.
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Todo lo que rodea a la madre durante

el embarazo influye en la salud de sus
hijos cuando son pequefios y fambién
cuando son adultos

El Hospital Sant Joan de Déu estd desarrollando desde hace casi 15
aios una serie de estudios, en colaboracion con otras instituciones,
que quieren demostrar la importancia del ambiente (exposoma) en la
salud de la madre y de su hijo o hija, tanto cuando es un menor como
cuando sea un adulto. Incluso también en la afectacion transgenera-
cional, por las variaciones en el ADN y en el epigenoma.

El Hospital Sant Joan de Déu estd desa-
rrollando desde hace casi 15 afios una
serie de esfudios, en colaboracion con
ofras instituciones, que quieren demos-
frar la importancia del ambiente (expo-
somal) en la salud de la madre y de su
hijo o hija, tanfo cuando es un menor co-
mo cuando sea un adulto. Incluso fam-
bién en la afectacion fransgeneracional,
por las variaciones en el ADN y en el epi-
genoma.

Uno de los estudios en los que participa
el Hospital Sant Joan de Déu es el pro-

yecto BiSC (Barcelona Life Study Cohort),

que tiene como objetivo evaluar de for-
ma exhaustiva los deferminantes so-
cioambientales y genéticos de la salud
fetal e infantil, asi como el crecimiento
y desarrollo hacia la vida adulta. Tam-
bién analiza la salud y bienestar fisico y
mental materno durante el embarazoy
durante la etapa posterior. En este caso,
se reclutaron hace unos 7 afios mds de

1.000 mujeres embarazadas entre los
hospitales barceloneses de Sanf Joan de
Déu - Clinic [BCNatal) y Sant Pau y sus
correspondientes centfras de Atencion
Primaria.

“En el BISC estamos analizando todo el
exposoma complementdndolo con ex-
ploraciones fetales para ver como es el
neurodesarrollo del feto, con neurosono-
grafias para detfectar posibles diferen-
cias por el exposoma en la fase prena-
tal” afirma Lola Gémez, jefa del Area de
la Mujer del Hospital Sant Joan de Déu. Y
afiade: “fambién miramos la estructuray
funcion cardiaca fetal y, en la etapa pos-
ferior, los pediatras hacen seguimiento
del neurodesarrollo del nifio” Los respon-
sables del proyecto prevén que la misma
cohorte se seguird estudiando cuando
los participantes sean adultos.

Ademds, Sant Joan de Déu participa en
la red RICORS - SAMID, consorcio forma-

do por 20 grupos de investigacion espa-
fioles y 27 grupos clinicos asociados. Su
objefivo es proporcionar un plan inftegral
y sinérgico que abarque hospitales y
afencion primaria para mejorar la salud
de la mujer, la madre y el bebé, evitando
las consecuencias de las complicacio-
nes perinatales y del desarrollo.

Exposoma y salud
sexual y reproductiva

Actualmente, el hospital ha comenzado
fambién un nuevo estudio, gracias a la
financiacion de la Fundacio La Maraté
3Cat, que se centrard en la salud sexual
y reproductiva de los hijos de una cohor-
fe que se establecid a principios de los
anos 2000. Se llama INMA - Infancia y
Medio Ambiente e incluye a unas 4.000
mujeres embarazadas en ese momento;
en las que ya se ha analizado la relacion
entre su informacion genéficay la ex-
posicion ambiental (fenotipo). Ahora, se
estudiard la salud sexual y reproductiva
de sus hijos, que ya fienen en forno a los
18 afios.

El nuevo estudio analizard el impacto del
ambiente (exposoma) en la salud sexual
y reproductiva no sélo desde la exposi-



cion a la infancia, sino incluso desde la
exposicion fetal durante el embarazo.

Se prevé estudiar factores como el ta-
baco, el alcohol, la dieta, los disruptores
endocrinos y la contaminacion del aire y
su influencia durante la concepcion, la
infanciay la primera edad adulta, asi co-
mo en la salud sexual y reproductiva: pa-
fologias ginecoldgicas, desarrollo pube-
ral, funcién ovdrica y calidad del semen.

Estos nifios han sido seguidos desde

su nacimiento hasta los 14 y 18 afios de
edad. El nuevo frabgjo incluird una nueva
evaluacion de los participantes de entre
16y 22 afos de edad, asi como una his-
foria ginecoldgica detallada de las parti-
cipantes femeninas y un examen fisico
completo. Se fomardn muestras de san-
gre, se realizardn ecografias ginecoldgi-
cas a las mujeres y un seminograma de
los hombres.

Segun Lola Gémez, “esperamos demas-
frar que el exposoma puede provocar
variaciones en la edad de la pubertad,
efecfos en la funcion ovdica, en la cali-
dad del semeny, por dltimo, en algunas
enfermedades ginecoldgicas como po-
dria ser la endometrosis”.

La importancia de la divulgacion

La estrategia del Hospital Sant Joan de Déu, dentro del consorcio formado con el
Hospital Clinic y llamado BCNNatal, en este ambito, incluye estudios de investigacion,
pero fambién su aplicacion clinica y su divulgacion.

En estfe sentido, cabe destacar los consejos que estd difundiendo sobre contfaminan-

fes ambientales y embarazo. Son estos:

| Evita el alcohol, el tabaco y las duelas.

B Utiliza envases de vidrio o cerdmica,
sobre fodo para calentar en el
microondas.

| Ufiliza ollas y sartenes de cerdmica,
hierro fundido o acero inoxidable para
cocinar, libres de antiadherentes.

W Uftiliza cosméticos naturales o libres
de toxicos

B Come pescado pequefio. Trate de
evitar el marisco durante el embarazo

B Intenta consumir arroz, frutasy
verduras organicas, de femporada y
de proximidad

B Bebe agua del grifo siempre que sea
posible

W Algjate de los humos del trafico en
horas puntay acércate a las zonas
verdes

W Baja el volumen de los aparatos
electronicos y apdgalos cuando no
los utilices

W Lava laropa nueva anfes de
estrenarla

W Protégete bien del sol
W Ventila bien fu hogary utiliza

productos de limpieza natural como
el vinagre, bicarbonato o liman.
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Guia para la atencion a la
diversidad cultural y religiosa
en los centros sanitarios

El Servicio de Atencion Espiritual
y Religiosa del Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona elabora
el primer documento de estas
caracteristicas en Espafia.

La llegada de poblacion migrante de to-
do el mundo a Catalunya ha comporta-
do un aumento de la diversidad religio-
sa presente en nuestra sociedad en las
dltimas décadas. La Direccion General
de Asuntos Religiosos de la Generali-
tat (DGAR) estima que, en Catalunya, en
lo actualidad, estdn presentes catorce
confesiones religiosas, aparte de otras
fradiciones espirituales menos institu-
cionalizadas. Esta diversidad cultural y
religiosa se pone de manifiesto cada dia
en los centros asistenciales, y de forma
acenfuada y creciente en el dmbito ma-
ferno-infantil por razones de cardcter
demaografico.

Las creencias o convicciones profundas
de las personas y las prdcticas cultura-
les o religiosas pueden incidir y manifes-
farse de diversas maneras en el ambito
sanitario: puede mofivar la aceptacion
parcial o el rechazo de deferminados

procedimientos diagnosticos y frata-
mienfos, y comporta una manera sin-
gular de vivir el ingreso hospitalario en
lo relafivo a la alimentacion, al modo de
vestir, al calendario religioso o a los ri-
fuales del nacimiento y la muerte.

“La provision de una atencion sanitaria
respetuosa con la diversidad culturaly
religiosa de la sociedad catalana se con-
vierte en un refo. Los hospitales y cen-
fros sanitarios son espacios llamados a
una convivencia inferreligiosa e infercul-
fural en un contexto de gran vulnerabi-
lidad fisica -explica Pau Miquel, respon-
sable del Servicio de Atencion Espiritual
y Religiosa (SAER) del Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona- Los y las profesiona-
les tenemos el deber de poder garantizar
una atencion sanitaria de calidad que
contemple y garantice el respefo a la di-
versidad cultural y religiosa”

En este confexto, hace tiempo que el
SAER imparte formacion confinua sobre
afencion a la diversidad cultural, espiri-
fual y religiosa en el ambito sanitario a
ofros profesionales del Hospital. Ahora
han elaborado fambién una guia para
ponerla al alcance de fodos.

La “Guia de afencion a la diversidad cul-
furaly de creencias en la atencion sani-
taria materno-infantil” nace como resul-
tado de las conclusiones de un proyecto
de investigacion que recibio una ayuda
competitiva de la Generalitat de Catalun-
ya para analizar las buenas practicas de
profesionales del Hospital Sant Joan de
Déu en materia de atencion a la diversi-
dad cultural y religiosa. La Direccion Ge-
neral de Asuntos Religiosos promueve la
elaboracion de estas guias para gestio-
nar la pluralidad religiosa en los disfintos
dambitos de la vida social y los servicios
publicos.

La guia, la primera de estas caracteris-
ficas que existe en Espana, se ha ela-
borado mediante la enfrevista y andlisis
de una cuarentena de profesionales del
Hospital y sugiere orientaciones y reco-
mendaciones para los profesionales sa-
nitarios recogiendo las vaces de quienes
ya ostentan buenas prdcticas en el dém-
bito de la atencion a la diversidad cultu-
ral y creencias.



Buenas practicas en la atencion a la diversidad

1. CULTIVAR LA CONFIANZA

Construir un vinculo de confianza entre

el profesional y la familia favorece la ex-
presion de factores culturales: preferen-
cias, preocupaciones, cdnones sociales
0 dogmas religiosos.

2.MOSTRAR INTERES Y
CURIOSIDAD

La cultura, la religion y las creencias in-
fluyen de forma directa en cualquier
proceso de enfermedad grave, pero no
deferminan su vivencia interna, sus ac-
fitudes o decisiones. Interesarse por la
moral y las creencias del paciente es po-
sifivo porque pueden ser tanto fuente de
resiliencia como provocar angustia, pue-
den dar motivos para un mejor afronta-
miento del dia a dia o también promover
la culpay la frustracion; pueden llevar
hacia la aceptacion o bien hacia la impo-
fenciay el miedo.

3. FOMENTAR LA CONVERSACION

En el dmbito sanitario, la conversacion
es el espacio en el que mds a menudo
aflora el contexto cultural, social o reli-
gioso de una familia, y lo hace a fravés
de las palabrasy de la comunicacion no
verbal. Por eso, disponer de un espacio

de tiempo suficiente para favorecer la
expresion de la cultura o la religiosidad
permite enfender mads y mejor a los pa-
cientes y genera buenos resultados en la
experiencia del paciente, de la familiay
fambién de los profesionales.

4. SER FLEXIBLE

Dentro de un grupo cultural o religioso,
siempre hay personas y subgrupos de
fodo tipo. Por eso, es bueno evitar una
vision estatica de las culturas y no espe-
rar unos comportamientos o reacciones
determinados para cada comunidad cul-
tural/religiosa.

5. 0BSERVAR

La organizacion interna de cada fami-

lia también suele ser un factor influido
por la cultura. En este sentido, es bueno
observary defectar qué lugar ocupa el
nifo o nina dentro del sistema familiar o
quién ocupa la figura del cuidador princi-
pal, entre ofros posibles roles.

6. PROPONER, CEDER... PACTAR

La foma de decisiones a menudo fiene

lugar a partir de las creencias culturales,
morales o religiosas de cada familia. Por
es0, acompafiar a una familia en la toma

de decisiones suele implicar un equilibrio
entre los argumentos médicos y las ne-
cesidades o deseos del paciente y su en-
torno. Ademads, es bueno tener en cuenta
que, con el paso de fiempo, las prefe-
rencias y decisiones pueden cambiar o
evolucionar.

7.INFORMARSE

En contfextos inferculturales, los discur-
s0s y acciones de los equipos sanitarios
fienen un mayor impacto en el pacien-
fe'y su enforno. Por eso, es una buena
prdctica informarse sobre como atender
mejor la diversidad cultural y religiosa.

La guia incluye acciones concretas
para aplicar estas recomendaciones
e incluye también consideraciones
especiales en el drea de la mujer.
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