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INTRODUCCION

Centros de Referencia: Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

J.I. Labarta Aizpun!, ]. Gracia Romero?

Uefe de Servicio de Pediatria, *Jefe de Servicio de Cirugia Pedidtrica. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet. Zaragoza.

El Hospital General Miguel Servet fue construido en el
afo 1955 bajo la denominacion de “Residencia José Anto-
nio” y siempre ha sido conocido popularmente como “La
Casa Grande”, reflejando el concepto de hospital de todos
los aragoneses. En aquella época, la atencion a los nifios se
realizaba en una planta independiente del resto de pacientes.
En el afio 1971 se inicia la construccion del Hospital Materno
Infantil, a semejanza de otros hospitales infantiles de la épo-
ca, ademas del Hospital de Rehabilitacion-Traumatologia y
Grandes Quemados, pasindose a llamar “Ciudad Sanitaria
José Antonio”. A partir de 1976 se abordaron diversas fases
de modernizacion hasta lograr el actual nicleo hospitalario
denominado desde 1984 “Hospital Miguel Servet”; en 1999
el Hospital consigui6 la acreditacion de universitario por lo
que, desde ese afio, su nombre es de “Hospital Universita-
rio Miguel Servet” (HUMS). En la actualidad el HUMS esta
configurado por cuatro bloques independientes que son el
Hospital General, el Hospital Materno Infantil, el Centro de
Rehabilitacion y Traumatologia y el bloque de Consultas Ex-
ternas. Desde sus inicios el Hospital Infantil (HI) ha tenido
vocacion de centro de referencia pedidtrico y ha desarrolla-
do su actividad basdndose en la creacion y desarrollo de las
subespecialidades pedidtricas con el objetivo de ofrecer una
asistencia médico quirtrgica lo mas especializada posible.
Desde su constitucion hasta la actualidad ha sido el tnico HI
monografico, en cuanto a estructura y recursos, de nuestra
Comunidad y a lo largo de todos estos afios ha conseguido
calar en la poblacién aragonesa; se puede afirmar que es una
institucion muy bien valorada, con una “marca” consolidada.

Correspondencia: Dr. José Ignacio Labarta Aizpun. Jefe de Servicio
de Pediatria. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet. Paseo
Isabel La Catdlica, 1-3. 50009 Zaragoza.

E-mail: jilabarta@salud.aragon.es

Recibido: Noviembre 2015
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No ha sido facil el camino recorrido y, a punto de co-
ronar los 45 afios de existencia, seria injusto no recono-
cer de manera explicita la labor desarrollada por muchos
profesionales. El primer jefe de Servicio fue el Dr. Angel
Peralta Serrano (DEP) y estuvo al frente del mismo duran-
te dos afios. Mencion especial requiere la labor realizada
por el Prof. E. Casado de Frias, Jefe de Servicio y de De-
partamento, en el desarrollo inicial del hospital por lograr
la incorporacion de pediatras de diferentes trayectorias y
origenes que, bajo su direccion, supieron configurar un
equipo de profesionales entregados en su labor asisten-
cial. A lo largo de todos estos afios es obligado destacar la
labor realizada por los Jefes de Servicio de Pediatria, Dr.
Luis Boné (DEP, 1971-1990) y Dr. Angel Ferrandez Lon-
gds (1990-2011) y, en los ultimos afios por el Dr. César
Loris (2011) y el Dr. Manuel Dominguez (2012), y de Ci-
rugia Pedidtrica, Dr. José Alba Losada, Dr. José Antonio
Esteban Ibarz y Dr. Juan Elias Pollina. Requiere mencion
especial una generacion de profesionales que formados en
otros hospitales se fueron incorporando para contribuir al
desarrollo del Hospital como centro de Unidades especia-
lizadas. Entre ellos, y aun a riesgo de olvidarme de alguno,
cabria destacar a Angel Ferrdndez Longds (endocrinolo-
gia), José Alba Losada (cirugia pediatrica), Antonio Bal-
dellou (metabolismo y genética clinica), Angel Marco Te-
llo (neonatologia), Julio Melendo (intensivos pediatricos),
César Loris (nefrologia), José Salazar (cardiologia), Luis
Ros (gastroenterologia), Fernando de Juan (enfermedades
infecciosas) y Javier Pison (DEP, oncologia). Pero han sido
muchos los pediatras, cirujanos pedidtricos, radi6logos,
anestesistas infantiles y facultativos de otras especialida-
des que han contribuido al desarrollo del Hospital y todos
ellos merecen el reconocimiento por su labor realizada.
Junto a ellos también hay que recordar la labor realizada
por otros profesionales sanitarios, como enfermeria, per-
sonal auxiliar y celadores, y personal administrativo que
siempre han estado cercanos a la realidad asistencial del
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nifo y su entorno. A su vez, hay que agradecer el apoyo
recibido de los diferentes equipos directivos y responsa-
bles politicos desde 1971 hasta la actualidad, ya que todos
ellos, en la medida de sus posibilidades y de las circuns-
tancias socioecondmicas, han contribuido al desarrollo
del HI como Centro de Especialidades Pediatricas.

El Hospital Infantil Universitario Miguel Servet
(HIUMS) es, hoy, un hospital monografico dedicado a
la atencion del nifio desde el momento de su concepcion
hasta el final de la adolescencia, con un claro compromi-
so docente e investigador. Es centro de referencia para
Aragén y también para comunidades y provincias limi-
trofes, como La Rioja y Soria. En el HIUMS desarrollan
sus actividades diferentes servicios y secciones como son
los Servicios de Pediatria y Cirugia Pediatrica, Secciones
de Anestesia, Radiologia, Neurofisiologia y otras seccio-
nes médico-quirtrgicas como Oftalmologia, Traumato-
logia y Ortopedia, Otorrinolaringologia, Cirugia Plasti-
ca, Cirugia Maxilofacial y Neurocirugia. La estrecha y
fructifera colaboracion, tanto en el terreno profesional
como humano, entre los Servicios de Pediatria y Cirugia
Pedidtrica y con el resto de especialidades quirtrgicas,
ha sido de vital importancia para hacer del HI un centro
de referencia. Desde siempre se han realizado sesiones
clinicas conjuntas y se han compartido los casos médico-
quirdrgicos.

Tanto el Servicio de Pediatria como el de Cirugia Pe-
didtrica estin compuestos por diferentes Unidades que
se agrupan en tres grandes dreas asistenciales como son
hospitalizacion, consultas y urgencias. En el Servicio de
Pediatria, a nivel de hospitalizacién, se encuentran di-
ferenciadas las Unidades de Neonatologia y Cuidados
Intensivos Neonatales, Cuidados Intensivos Peditricos,
Oncohematologia y las plantas de Pediatria del nifio ma-
yor y escolar (a partir de los 3 afios de edad), del nifio
pequefio (por debajo de los 3 afios) y de Enfermedades In-
fecciosas. El area de urgencias tiene una estructura inde-
pendiente y, en el espacio dedicado a consultas externas,
estan representadas todas las Unidades de especializacion
que prioritariamente tienen una actividad ambulatoria
como Alergia, Cardiologia, Gastroenterologia y Nutri-
ciéon, Endocrinologia y Diabetes, Nefrologia, Neumolo-
gia y Fibrosis Quistica, Neuropediatria y Metabolismo,
Reumatologia, Dermatologia y Psiquiatria. El Servicio de
Cirugia Pediatrica también tiene facultativos con especial
dedicacion a la cirugia digestiva, urologia, cirugia toraci-
ca, cirugia oncoldgica y cirugia de cuello. En ambos ser-
vicios, la tendencia de los tltimos afios ha sido hacia una
mayor actividad ambulatoria potenciando las actividades
sin ingreso hospitalario con un incremento significativo
de la actividad en consultas externas. Hoy, 45 afios des-
pués de su inauguracion, se puede decir que el HIUMS
es capaz de atender los retos actuales de la pediatria y
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cirugia pediatrica, con unidades asistenciales bien defini-
das que funcionan de manera coordinada con el objetivo
de brindar una atencion integral e innovadora y, en este
sentido, hay que destacar que la relacion con los pediatras
de atencion primaria es intensa y fluida.

A lo largo de todos estos afios han sido muchos los
pediatras y cirujanos pediatras que han adquirido su
formacion como especialistas en el HIUMS. El nivel de
preparacion adquirido ha posibilitado dotar a nuestra
Comunidad de una generacion de especialistas muy bien
formados y ello se traduce en que muchos de ellos brillan
con luz propia en diferentes campos de la pediatria actual.
En la actualidad y desde el afio 2008 el servicio actia
como una Unidad Docente Multiprofesional con respon-
sabilidad formativa, tanto sobre médicos como sobre en-
fermeros internos residentes en Pediatria; en la actualidad
se incorporan 10 médicos residentes y 2 enfermeras re-
sidentes por afo. La actividad formativa no se limita a
la formacién MIR, sino que muchas Unidades participan
de programas y cursos de formacion y actualizacion para
pediatras de nuestro entorno. Igualmente y dada la exis-
tencia de siete profesores asociados se reciben estudiantes
de pregrado de nuestra facultad, que realizan practicas en
nuestro Hospital bajo la direccion de los Departamentos
de Pediatria y Cirugia, y también de otras Facultades de
Medicina, en el marco de convenios bilaterales de colabo-
racion, como es el caso de la Universidad de La Sabana,
de Colombia.

Si bien el HIUMS naci6 con una vocacion fundamen-
talmente asistencial, desde finales de los afios 90 el Servi-
cio ha estado muy implicado en desarrollar una labor de
investigacion. Junto a la labor docente el Servicio desa-
rrolla una importante labor de investigacion clinica que
ve su luz en forma de tesis doctorales, ensayos clinicos
y proyectos de investigacion, participacion en redes de
investigacion y en grupos de investigacion multidiscipli-
nares, publicaciones y comunicaciones a congresos. En
este sentido, la labor del Centro de Crecimiento Andrea
Prader en el campo de la investigacion clinica aplicada
ha sido importante. La presencia del HIUMS en las di-
ferentes sociedades cientificas de la pediatria nacional e
internacional es amplia, relevante y constante. Paralela-
mente, el HIUMS esta implicado en buscar la maxima
de calidad asistencial. La sistemdtica de organizacion y
el funcionamiento de mejora de la calidad se basa en el
trabajo de equipo, y asi lo hacemos, fundamentalmente,
en forma de comisiones clinicas, grupos de mejora de
calidad, grupos de trabajo monograficos, grupos colabo-
rativos multidisciplinares con la participacion de otros
Servicios del Hospital o con otros hospitales o con aten-
cion primaria.

En este numero se presenta la labor que realizan dife-
rentes Unidades y que representan la actividad de nuestro
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Hospital si bien por limitaciones de espacio no han po-
dido participar todas las Unidades. El Hospital Infantil
Universitario Miguel Servet quiere y debe seguir siendo
fiel a su doble denominacion, de “Infantil y Universita-
rio”. Hospital Infantil como centro especializado en la
atencion sanitaria del nifio desde su concepcion hasta la
adolescencia, buscando ofrecer la mejor calidad asisten-
cial posible y Hospital Universitario en el significado de
su mision como hospital lider en conocimiento y de refe-
rencia y conceptuado como hospital donde la asistencia
va de la mano de la docencia, tanto pre como postdocto-

VoL. 71 N°6, 2015

ral, y de la investigacion clinica. Para ello es indispensable
que, tanto los profesionales sanitarios como los gestores,
hagamos de estas dos ideas un objetivo comun. El reto no
es otro sino adecuar y proporcionar los recursos necesa-
rios para conseguir estos fines que, sin duda, eso es lo que
espera la sociedad de nosotros. Finalmente, deseamos ex-
presar nuestro agradecimiento a la editorial de la Revista
Espafiola de Pediatria por ofrecer a nuestro Hospital la
posibilidad de realizar este nimero en el que se pretende
presentar la labor que se realiza a nivel asistencial, docen-
te y de investigacion.
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ARTICULO ORIGINAL

La Unidad de Cardiologia Pediatrica del Hospital Infantil
Universitario Miguel Servet de Zaragoza

L. Jiménez Montafiés, M. Lopez Ramon, A. Ayerza Casas, D. Palanca Arias

Unidad de Cardiologia Pedidtrica. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet. Zaragoza.

RESUMEN

La cardiologia pedidtrica es la subespecialidad de la Pedia-
tria que se ocupa del estudio y asistencia al nifio con patologia
congénita o adquirida del sistema cardiovascular, abarcando
las diferentes edades desde el feto, el lactante y el nifio, hasta
el adulto con cardiopatia congénita. El Hospital Universita-
rio Miguel Servet de Zaragoza, cuenta con una Unidad de
Cardiologia Pedidtrica con amplia tradicion y experiencia, de
referencia para una amplia drea compuesta por toda la Co-
munidad Auténoma de Aragon, gran parte de la Comunidad
Auténoma de La Rioja, y zonas limitrofes de las Comunidades
de Castilla-Leon y Castilla-La Mancha, con una poblacion de
1.720.292 habitantes segtin datos de 2011 del Instituto Nacio-
nal de Estadistica. Se trata de una Unidad Terciaria, capacitada
y dotada para la atencion integral al nifio cardiopata con todos
los medios diagndsticos y terapéuticos disponibles en la actuali-
dad, coordinada con la Unidad de Cirugia Cardiaca Infantil, y
en colaboracion con las Unidades de Neonatologia y Cuidados
Intensivos Pedidtricos. En este articulo, revisamos la actividad
de la Unidad de Cardiologia Pedidtrica del Hospital Miguel
Servet, detallando la cartera de servicios, las caracteristicas de
la actividad asistencial y otros aspectos de la Unidad.

Palabras clave: Cardiologia pediatrica; Cardiologia fetal;
Cirugia cardiaca.

ABSTRACT
Paediatric Cardiology is a paediatric subspecialty in
charge of the study and care of the child with acquired or

Correspondencia: Dr. Lorenzo Jiménez Montafiés. Unidad de
Cardiologia Pedidtrica. Hospital Universitario Miguel Servet. Paseo
Isabel La Catélica, 1-3. 50009 Zaragoza.

E-mail: ljimenezmo@salud.aragon.es

Recibido: Noviembre 2015

REV Esp PEDIATR 2015; 71(6): 326-331

326 L. Jiménez Montaiiés y cols.

congenital vascular system pathology, across the different
life periods, from the foetus, to the infant, child and adults
with congenital heart disease. The Universitary Hospital
Miguel Servet has a Paediatric Cardiology Unit with broad
tradition and experience, receiving patients from a broad
reference area, the whole Comunidad Auténoma de Aragon,
a great part of the Comunidad Auténoma de La Rioja and
border regions of Castilla-Leon and Castilla-La Mancha,
with a population near 1,720,292 inhabitants (data from
Instituto Nacional de Estadistica, year 2011). It is a tertiary
Unit, with capacity for integral care to the child with heart
disease, with every diagnostic and therapeutic possibility, and
closely related with other units, as the Paediatric Cardiac
Surgery Unit, the Paediatric Intensive Care Unit and the
Neonatology Unit. On this report, we review the activity
of the Paediatric Cardiology Unit of the Universitary Hos-
pital Miguel Servet, listing the services offer and assistential
activity characteristics.

Key words: Paediatric cardiology; Foetal cardiology; Car-
diac surgery.

INTRODUCCION

El corazén es un érgano extremadamente complejo y de
formacion muy precoz en el embrion. Por lo tanto, es facil de
asumir que es el 6rgano en el que aparecen malformaciones
con mds frecuencia. Se denominan cardiopatias congénitas a
los defectos estructurales del corazon presentes al nacimien-
to, apareciendo en 5-8 por mil recién nacidos vivos, por lo
que se trata del grupo de malformaciones congénitas mas
frecuente. Buena parte de estos nifios precisardn tratamiento
quirdrgico o intervencionismo percutineo para subsanar el
defecto en algin momento de su vida. Por otra parte, los
ninos pueden padecer también de enfermedades cardiacas
adquiridas, que ademas entran dentro del campo de la car-
diologia pedidtrica, pudiendo ser estas de naturaleza infec-
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ciosa-inflamatoria (miocarditis, pericarditis, endocarditis),

estructural (miocardiopatias), tumoral o eléctrica (arritmias).

Pocas subespecialidades pediatricas tienen una patologia tan

claramente diferenciada de su especialidad correspondiente

en el adulto, por lo que, para un tratamiento integral de alta
calidad, se hace precisa la presencia de médicos altamente
especializados.

El cardidlogo pediatrico es el especialista adecuado, por
su formacion especifica, para el manejo integral del paciente
con cardiopatia congénita desde el feto hasta el adolescente,
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, debiendo estar,
también, intimamente implicado en el manejo del paciente
cardidpata critico. Ademds, siguiendo las ultimas tendencias
en las Unidades de Cardiologia Pediatrica, debe implicar-
se en la atencion al paciente adulto afecto de cardiopatia
congénita.

La historia reciente de la cardiologia pediatrica ha es-
tado ligada al desarrollo tecnolégico de nuevas técnicas,
tanto diagndsticas como terapéuticas. Los ultimos afios
han visto evolucionar de forma vertiginosa las técnicas
de imagen. La cardiorresonancia y la angio-TAC con re-
construccion tridimensional son ya una realidad y una
herramienta de primera necesidad en la mayoria de las
Unidades de Cardiologia Pediatrica, habiendo desplazado
actualmente a la angiografia invasiva como técnica de
eleccion en muchas cardiopatias. Las ultimas tecnologias
en ecocardiografia avanzada, como la ecocardiografia 3D,
Tissue Doppler Imaging o Speckle Imaging, van abrién-
dose camino poco a poco entre los cardiopediatras. La
creacion de nuevos disposivos, cada vez mds accesibles y
con disefios mds seguros, ha permitido grandes avances
en cardiologia intervencionista, solucionando situaciones
hasta ahora reservadas para cirugia abierta (cierre per-
cutdneo de CIA y Ductus, valvuloplastias, angioplastias,
embolizacion de vasos andmalos...). Tampoco podemos
obviar los grandes avances en soporte vital del paciente
cardiépata, como las técnicas de ECMO o la asistencia
ventricular con dispositivos externos.

A pesar de la marcada disminucion de la natalidad en
la altima década, y de la menor incidencia de cardiopatias
congénitas graves en el recién nacido (a causa de la mejora
en el diagnostico fetal), la cardiologia pedidtrica es una sub-
especialidad que ha crecido en los ultimos afios por varias
razones:

e En primer lugar, el aumento de la supervivencia de los
pacientes cardidpatas ha creado un nuevo subgrupo de
pacientes con patologia cronica, que han obligado a mo-
dificar protocolos y a cambiar la filosofia de la atencion
sanitaria al nifio cardidpata. El paciente con cardiopatia
congénita, hoy en dia, vive mds tiempo y con mejor cali-
dad de vida, pero ha aumentado la incidencia de compli-
caciones a largo plazo que hasta ahora considerdbamos
anecdoticas, como puede ser la disfuncion del ventriculo
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derecho en el Fallot operado, o la disfuncién endotelial

tardia del paciente con enfermedad de Kawasaki.

e Laextension de la subespecialidad a pacientes no-natos
es, hoy en dia, una realidad. La cardiologia fetal es, en
estos momentos, una superespecialidad bien definida
dentro de la cardiologia pediatrica, abriendo un mundo
fascinante al profesional implicado y abriendo nuevos
campos de actuacion, en intima estrecha colaboracion
con obstetras y genetistas.

e Por otro lado, la cardiologia pedidtrica se ha extendido
también hacia el otro extremo de edades. La filosofia
actual de la mayoria de los centros terciarios es la in-
tegracion de las Unidades de Cardiopatias Congénitas
del adulto en las Unidades de Cardiologia Pediatrica, en
colaboracion, tanto con cardidlogos pedidtricos como
con cardidlogos del adulto. Buen ejemplo de este nuevo
paradigma fue el cambio de denominacion de nuestra
sociedad cientifica, que recibi6 su denominacion actual
(Sociedad Espafiola de Cardiologia Pedidtrica y Cardio-
patias Congénitas) con el objeto de incluir esta parte de
nuestra actividad.

El ejercicio de la cardiologia pedidtrica exige un trabajo
multidisciplinar. Las Unidades de Cardiologia Pedidtrica de-
ben funcionar en paralelo con la correspondiente Unidad de
Cirugia Cardiaca Infantil, realizando una labor de equipo
en intima colaboracion. También es necesaria la integracion
y colaboracion con diferentes unidades hospitalarias inti-
mamente relacionadas, como la Unidad de Neonatologia y
la Unidad de Cuidados Intensivos. La frecuente asociacion
de problemas de nutricion en nifios cardiopatas exige una
colaboracion estrecha con la Unidad de Gastroenterologia y
Nutricion. Y, en sentido contrario, muchas otras subespecia-
lidades precisan de colaboracion estrecha con el cardidlogo
pediatrico para completar los protocolos de seguimiento de
sus pacientes (pacientes oncoldgicos con toxicidad cardia-
ca por quimioterapia, pacientes nefroldgicos con complica-
ciones hipertensivas, pacientes sindromicos con afectacion
cardiolégica...).

HISTORIA DE LA UNIDAD

Los origenes del Hospital Miguel Servet estdn en el con-
curso convocado en 1946 para la creaciéon de una Residencia
Sanitaria de Zaragoza por el Seguro Obligatorio de Enferme-
dad que, al afio siguiente, se materializé en el proyecto del
ingeniero Carlos Fernandez Casado, y el arquitecto Fernando
Garcia Mercadal. En 1955, se inaugura nuestro Hospital
con el nombre de “Residencia Sanitaria José Antonio”, po-
pularmente conocido como “la Casa Grande”. Por aquel
tiempo, comenz6 con 500 camas entre servicios médicos y
quirtrgicos, con los apoyos correspondientes de banco de
sangre, laboratorio y radiologia. En 1971 se realiz6 la pri-
mera ampliacion con la construccion del Hospital de Reha-
bilitacion, Traumatologia y Grandes Quemados y el Hospital
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TABLA 1. Datos de actividad asistencial de la Unidad de Cardiologia Pedidtrica.

Poblacién total de referencial

1,760.292 habitantes

¢ Consultas externas de cardiologia pediatrica:
- Total de consultas en 2014
- Primeras visitas en 2014
- ECGen 2014

4.978 visitas?
1.024 visitas?
2.785 ECG

Interconsultas hospitalarias en 2014

505 interconsultas

Consultas de cardiopatias congénitas del adulto:
- Total de consultas en 2014
— Primeras visitas en 2014

345 visitas?
41 visitas?

Ecocardiografias fetales en 2014

469 estudios

o Cateterismos cardiacos en 2014

73 procedimientos

e Intervenciones quirtrgicas en cardiopatias congénitas en 2014

45 intervenciones

1Datos del Instituto Nacional de Estadistica, censo de 2011. 2Visitas de alta resolucion, incluyendo ecocardiografia.

Materno-Infantil. En ese momento se alcanzaron las 1.400
camas y comenzaron a funcionar la mayoria de los servicios
existentes hoy dia, pasdndose a denominar “Ciudad Sanitaria
José Antonio”. En 1984, se cambia el nombre por “Hospital
Miguel Servet”. Se configura como un hospital terciario, de
caracter regional, que atiende a pacientes remitidos de la
autonomia aragonesa y Comunidades limitrofes (Navarra,
La Rioja y la provincia de Soria), adscrito al Ministerio de
Sanidad y Consumo, y gestionado por el Instituto Nacional
de la Salud. En 1999, se le confiere el grado de universitario
por lo que, desde ese afio, su denominacion es “Hospital Uni-
versitario Miguel Servet”. En 2002, como todos los hospitales
publicos aragoneses, es transferido al Gobierno de Aragon.

La Unidad de Cardiologia Pediatrica nace como tal en
1978, desarrollando su actividad bajo la direccion del Dr.
José Salazar, contando con grandes profesionales que han
establecido las bases de la cardiologia pediatrica en Aragon:
Dr. J. Felipe, Dra. M*. D. Garcia de la Calzada y Dr. M.
Dominguez. Desde 2013, por jubilacion del equipo médi-
co, la Unidad se ha renovado de forma radical, estando
formada por los doctores L. Jiménez Montafiés, M. Lopez
Ramon, A. Ayerza Casas y D. Palanca Arias. El ltimo hito
organizativo de la Unidad ha sido la coordinacion de la car-
diologia pediatrica de los dos grandes hospitales terciarios
aragoneses, al asumir conjuntamente el equipo médico la
atencion al paciente cardidpata pediatrico del H. Universi-
tario Lozano Blesa.

CARTERA DE SERVICIOS DE LA UNIDAD
La actividad asistencial de la Unidad de Cardiologia Pe-
didtrica incluye la atencion integral a pacientes con cardio-
patia congénita o adquirida, en régimen de hospitalizacion y
ambulatorio desde el feto hasta la adolescencia. Esto incluye:
* Valoracion de primeras visitas en Consultas Externas
de pacientes derivados desde atencion primaria o desde
hospitales no terciarios del drea de influencia.
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e Seguimiento, diagnostico y tratamiento del paciente car-
didpata pedidtrico en consultas externas.

e Valoracion cardioldgica de pacientes a cargo de otras
especialidades pedidtricas.

e Diagnéstico y tratamiento de cardiopatias congénitas
intrattero, en estrecha colaboracion con el servicio de
obstetricia (consulta de ecocardiografia fetal).

La evaluacion cardioldgica consiste en la valoracion
clinica y electrocardiografica, diagndstico por imagen con
técnicas no invasivas (ecocardiografia) y el cateterismo car-
diaco en casos seleccionados, realizandose por parte de los
médicos de la Unidad todas las técnicas complementarias
especificas de la especialidad.

Consultas externas

Las consultas externas de cardiologia pediatrica constan
de un drea de enfermeria (realizacion de ECG, toma de TA,
pulsioximetria ), y dos consultas médicas de alta resolucion,
equipadas con ecocardidgrafo. La filosofia de la Unidad es
ofrecer una consulta de alta resolucion, realizando la valo-
racion inicial, y todas las pruebas complementarias cardio-
l6gicas en el mismo dia (ECG y ecocardiografia), realizado
un informe médico en el acto con las correspondientes re-
comendaciones al alta o propuesta de seguimiento, en caso
necesario.

En las consultas externas se realizan, anualmente, casi
5.000 visitas de alta resolucion con ecocardiografia, de las
que un 20% corresponden a primeras visitas programadas.

Hospitalizacion

La estructura organizativa del hospital hace que cardio-
logia pedidtrica no disponga de camas propias. Los pacientes
cardioldgicos son valorados por las secciones correspon-
dientes: neonatologia, UCI, hospitalizacion pediatrica A
(menores de tres afios), hospitalizacion pediatrica B (ma-
yores de 4 afios) y hospitalizacion quirargica. Atendiéndose
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los pacientes en colaboracion con los médicos responsa-
bles correspondientes. Ademas de los pacientes puramente
cardioldgicos, la Unidad colabora mediante interconsultas
intrahospitalarias en la atencion a pacientes de otras es-
pecialidades. Esto supone alrededor de 500 interconsultas
intrahospitalarias anuales.

Una de las Unidades con las que se trabaja en mas intima
colaboracion es la Unidad de Neonatologia. Nuestra pobla-
cion tiene una tasa de incidencia de cardiopatias congénitas
de 8,52 por cada 1.000 RN vivos, lo que es coincidente
con la tasa general descrita en otras poblaciones. La mayo-
ria de los casos son diagnosticados en periodo neonatal, lo
que puede dar una idea del peso relativo de la cardiologia
neonatal dentro de nuestra especialidad, y de la necesidad
de una colaboracion estrecha de cardidlogos pediatricos y
neonat6logos.

La UCI Pediatrica es otra Unidad con la que se trabaja
en estrecha colaboracion, tanto en el cuidado del paciente
cardiolégico con descompensacion severa, como en el cui-
dado postoperatorio de la cirugia cardiovascular y en los
cuidados tras cateterismo cardiaco.

Técnicas de imagen

Las técnicas de imagen son de vital importancia en nues-
tra subespecialidad. La toma de decisiones terapéuticas pre-
cisa la realizacion de técnicas de diagnostico por imagen.
Nuestro Hospital estd dotado de tecnologia de imagen de
tltima generacion para la valoracion de las cardiopatias
congénitas.

La ecocardiografia es la técnica de imagen fundamental
en el diagndstico de las cardiopatias congénitas. Nuestra
Unidad dispone de dos ecocardidgrafo en uso en consultas
externas, con los que se lleva a cabo la consulta de alta re-
solucion (casi 5.000 ecocardiografias anuales). Uno de los
ecocardidgrafos nos permite realizar técnicas de ecocardio-
grafia avanzada por Tissue Doppler Imaging. Se realizan,
también, técnicas de ecocardiografia transesofagica, que se
realizan en UCI pediatrica, en quir6fano como apoyo a la
cirugia cardiaca o en sala de hemodinamica como apoyo a
procedimientos intervencionistas.

Se dispone en el Hospital de ecocardiografia tridimen-
sional, si bien fuera del espacio fisico asignado a cardiologia
pediatrica. El Hospital dispone de resonancia magnética y
TAC de alta resolucion adecuadas para los estudios de car-
diopatias congénitas.

Hemodinamica e intervencionismo pediatrico

El hospital dispone de una sala para hemodinamica pe-
didtrica integrada en el area de hemodindmica del Servicio
de Cardiologia, realizandose dos casos semanales pedidtri-
cos. Ademds de los casos pedidtricos, se realiza actividad
de cardiologia intervencionista de cardiopatias congénitas
del adulto. Se realizan cateterismos diagnosticos y, también,
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se llevan a cabo casos de cardiologia intervencionista. En
la actualidad, la mayoria de los cateterismos cardiacos
pediatricos diagndsticos se realizan con el fin de obtener
datos concretos que no puedan obtenerse por técnicas no
invasivas, pero que son necesarios para el manejo médico
o quirurgico. Entre los cateterismos diagnésticos, se reali-
zan estudios para definir cardiopatias con anatomia poco
clara, asi como estudios hemodindmicos para determinar la
reactividad de las presiones pulmonares. Los cateterismos
intervencionistas suponen, cada vez, un porcentaje mayor
de la actividad, acorde con la evolucidn actual en todas las
Unidades de Cardiologia Pediatrica. Las intervenciones mds
frecuentemente realizadas son cierre percutdneo de CIA
y ductus mediante dispositivo, valvuloplastias pulmonar
0 adrtica, atrioseptostomia de Rashkind o extraccion de
cuerpos extranos vasculares. Mds recientemente, se han
iniciado programas mas complejos como la angioplastia
de recoartacion, tratamiento primario de la coartacion de
aorta neonatal mediante angioplastia, implantacion de
stent en coartacion de aorta, implantacion de stent en ra-
mas pulmonares estenéticas, cierre percutaneo de shunts
vasculares (MAPCAs, fenestracion de Fontan, colaterales
veno-venosas ) Recientemente se ha iniciado, en colabora-
cion con la Unidad de Nefrologia Pedidtrica, el protocolo
de implantacion de stent en arterias renales estendticas.
Es de destacar el protocolo de implantacion de stent duc-
tal en cardiopatias ductus-dependientes del recién nacido,
habiendo sido implantado por nuestro equipo un stent
al paciente de menor tamafio descrito en el mundo (un
RN pretérmino de 1.200 g afecto de estenosis pulmonar
critica con disfuncion del ventriculo derecho —pendiente
de publicacion-).

La cifra de cateterismos realizados en nuestra Unidad se
ha estabilizado en los ultimos afios en torno a 75 casos/afio,
si bien ha aumentado progresivamente la complejidad de los
mismos, y ha disminuido marcadamente la edad media de
los pacientes sometidos a intervencionismo. El cierre de CIA-
OS y ductus con dispositivo percutaneo se inicié en nuestro
hospital en 2001, y hasta el momento se han realizado més
de 150 casos de cierre ductal y mas de 200 casos de cierre de
CIA. En estos momentos, la Unidad asume cateterismos de
alto grado de complejidad y cateterismos en nifios pequenos
por encima de 1.200 g, con un indice de morbimortalidad
extremadamente bajo, comparable a las unidades de primer
orden con mayor volumen de pacientes.

Arritmias

La cartera de servicios de la Unidad en el campo de la
aritmologia incluye, ademds del seguimiento clinico de las
mismas, la realizacion de ECG basal, Holter ECG y ECG de
esfuerzo. Cuando el control farmacoldgico de las arritmias
es insuficiente o existe la posibilidad o indicacion de trata-
miento definitivo, se realiza tratamiento invasivo. Se realiza
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estudio electrofisiologico y ablacion por radiofrecuencia a los
pacientes que lo precisen por encima de 50 kg por parte de
la Unidad de Arritmias del Adulto. Los pacientes de menor
peso que precisen este tipo de estudios deben ser referidos
fuera de la Comunidad.

Cardiologia fetal

La cardiologia fetal es uno de los campos de mds am-
plio desarrollo dentro de la cardiologia pediatrica en los
ultimos afios. Se ocupa del diagndstico de las cardiopatias
congénitas durante la vida fetal. El diagndstico de algunas
cardiopatias severas es posible en momentos tan precoces
como la semana 14 de gestacion, pero el mayor rendi-
miento diagndstico se obtiene entre las 18-22 semanas.
La importancia viene dada por la enorme importancia de
detectar la presencia de cardiopatias en poblaciones de
riesgo: madres con diabetes mal controlada, antecedentes
familiares de cardiopatias congénitas, sindromes complejos
con afectacion cardioldgica conocida... Un condicionante
importante de la actividad en cardiologia fetal es la nece-
sidad imperiosa de diagndsticos precoces, que permitan la
toma de decisiones a la familia dentro de los plazos lega-
les en caso de cardiopatias graves o sindromes complejos
que pudieran ser subsidiarios de interrupcién voluntaria
del embarazo. Ademds, el estudio cardioldgico intrattero
servird para hacer un seguimiento mas proximo del feto y,
lo que es muy importante, planificar el lugar y momento
oportuno para finalizar la gestacion, tanto para planificar
el parto en un centro de referencia con los medios necesa-
rios (cardiologia o cirugia cardiaca pediatrica), y asi evitar
los riesgos de un traslado neonatal de un nifio cardiopa-
ta, como para prevenir el posible tratamiento médico y/o
quirtrgico previsible en los primeros dias de vida antes
de que se desestabilice.

En nuestra Unidad se realizan entre 450-500 estudios
ecocardiograficos fetales cada afio, lo que nos sitda como
una de las Unidades con mayor actividad en cardiologia
fetal de Espafia.

La fiabilidad diagnostica de la ecocardiografia fetal en
nuestro medio es muy alta, teniendo en nuestra Unidad una
tasa de deteccion superior al 95% de las cardiopatias com-
plejas. La tasa de deteccion es mas baja en las cardiopatias
simples, como la CIV aislada, o en otras que son situaciones
normales en el feto, como la CIA.OS o la persistencia del
ductus. Caso aparte es la coartacion de aorta, que continta
siendo el caballo de batalla de la cardiologia fetal, y supone
el mayor nimero de falsos positivos y falsos negativos en el
estudio ecocardiografico fetal.

El desarrollo de un programa de cardiologia fetal de este
calibre no podria ser llevado a cabo sin la incuestionable
colaboracion de la Seccion de Diagnostico Prenatal del Ser-
vicio de Obstetricia, con la que nos une una firme voluntad
de colaboracion.
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Cardiopatias congénitas del adulto

Los altimos avances en el tratamiento quirtrgico de las
cardiopatias complejas han determinado un cambio radical
en la historia natural de las cardiopatias congénitas, tradu-
ciéndose en un aumento en la prevalencia de las mismas
en el adulto a causa, tanto de la menor mortalidad de las
cardiopatias congénitas infantiles, como del aumento de su-
pervivencia de los pacientes intervenidos. El alto grado de
complejidad y diversidad de estas enfermedades ha motivado
la creacion de unidades especificas para pacientes adultos.

En linea con esta tendencia, nuestra Unidad ha asumido
la atencion de la Unidad de Cardiopatias Congénitas del
Adulto, con atencién, tanto médica como intervencionista
y quirtrgica de estos pacientes. Los adolescentes con car-
diopatia congénita, al llegar a la edad adulta, son remitidos
a la Unidad de Cardiopatias Congénitas del Adulto, con
absoluta continuidad asistencial, personal y de protocolos.

Cirugia cardiaca

Nuestra Unidad colabora de forma estrecha con la Sec-
cion de Cirugia Cardiaca Infantil del Servicio de Cirugia
Cardiaca. Nuestros cirujanos (Dr. C. Ballester y Dra. M. Ma-
tamala) llevan a cabo un amplio abanico de intervenciones
quirtrgicas para la correccion de cardiopatias congénitas.
En la cartera de servicios se encuentra una amplia gama
de reparaciones de cardiopatias simples y complejas desde
la edad neonatal, hasta pacientes adultos con cardiopatias
congénitas. Durante el afio 2014, se han realizado en el hos-
pital 45 intervenciones quirtrgicas en cardiopatias infantiles.
Dado el volumen de poblacion, no se realiza cirugia neonatal
con circulacion extracorpérea, derivandose estos pacientes
a otros centros de referencia.

OTRAS ACTIVIDADES DE LA UNIDAD

Como parte de un hospital docente, la Unidad tiene un
programa de formacion en cardiologia pediatrica.

Anualmente, realizan formacion en cardiologia pedia-
trica un total de 10 residentes de pediatria y 3 residentes de
cardiologia del Hospital Miguel Servet. Ademds, también
realizan su rotatorio con nosotros, los residentes de cardio-
logia y de pediatria del Hospital Lozano Blesa de Zaragoza
y, de forma esporadica, residentes de otros hospitales de
comunidades vecinas.

Por otra parte, nuestra Unidad ofrece formacion espe-
cifica a pediatras que quieran completar su formacién en
cardiologia pediatrica, una vez finalizada la residencia, y
ofrece estancias a tiempo parcial a pediatras de hospitales
comarcales con interés en nuestra especialidad.

La Unidad de Cardiologia Pediatrica ha apostado por
la formacion continuada de los pediatras del area de refe-
rencia, En este sentido, organiza con periodicidad anual un
“Curso de Cardiologia Pediatrica para el pediatra general”
y un “Taller tedrico-practico de Electrocardiografia Pedidtri-
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ca”, que estan en su segunda edicion, con un gran grado de
aceptacion por parte de los pediatras de atencion primaria.

En base a la creciente demanda observada entre nues-
tras pacientes, esta en proyecto la creaciéon de una consulta
de Consejo Reproductivo y Contraceptivo para la paciente
cardidpata adolescente, conjuntamente con el Servicio de
Ginecologia y Obstetricia.
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El Servicio de Cirugia Pediatrica del Hospital Universitario

Miguel Servet de Zaragoza

Y. Gonzalez Ruiz, R. Fernandez Atuan, A. Siles Hinojosa, N. Alvarez Garcia, J. Gracia Romero

Servicio de Cirugia Pedidtrica. Hospital Universitario Miguel Servet. Zaragoza.

RESUMEN
Objetivo. Presentar la actividad asistencial, docente y

cientifica, realizada por el Servicio de Cirugia Pediatrica del

Hospital Universitario Miguel Servet en los 5 tltimos afios.
Material y métodos. Estudio retrospectivo analizando

los datos de Direccion de Gestion y del propio Servicio.
Resultados.

- Actividad asistencial: en consultas externas se realiza una
media anual de 1.925 primeras visitas y 4.467 revisiones.
La media de intervenciones quirurgicas anuales es de
1.500, 21% de las cuales son ambulatorias, 59% con
ingreso y un 20% de caricter urgente.

- Actividad docente: la actividad docente del Servicio es
cada vez mayor, con 4 médicos residentes en el momento
actual por haber solicitado un MIR a afios alternos desde
2014. Se realiza docencia de pregrado y postgrado.

- Actividad cientifica: el Servicio presenta una media de 12
comunicaciones y hace 8,4 publicaciones al afio, ademas,
asiste a numerosos cursos y congresos anualmente, e
imparte cursos para enfermeria y otras especialidades.
Conclusiones. El Servicio de Cirugia Pediatrica del Hos-

pital Universitario Miguel Servet es centro de referencia de

Aragén y recoge a pacientes también de la Rioja y Soria.

Atiende la patologia general, digestiva, urologica, cervico-

tordcica, oncoldgica y neonatal. La actividad asistencial,

docente e investigadora, que realiza se ha incrementado en
los dltimos afios.
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ABSTRACT
Objective. To present the healthcare, academic and scien-

tific activity carried out in the pediatric surgery service of

the Miguel Servet University Hospital over the last 5 years.
Material and methods. A retrospective study analyzing
the data from the hospital management and pediatric surgery
services’ files.
Results.

— Healthcare activity: there has been an annual average of
1,925 outpatient first consults and 4,467 follow-ups. The-
re was an average of 1,500 surgeries performed every year
out of which 21% were outpatient procedures, 59% were
inpatient surgeries and 21% were emergency procedures.

- Academic activity: there is a growing academic role of the
service. Currently there are 4 pediatric surgery residents.
Since 2014 there is a resident position in alternate years.
Academic activity is carried out for undergraduate as
well as graduate students.

- Scientific activity: the pediatric surgery service has an
average of 12 presentations at meetings and publishes
an average of 8.4 papers every year. Members attend
numerous courses yearly and offer courses for nurses
and for staff from other medical specialties.
Conclusions. The pediatric surgery service of the Miguel

Servet University Hospital is the reference center for the

autonomous community of Aragon, as well as for patients

from La Rioja and Soria. The service offers care for patients
in need for general pediatric, urologic, oncologic, cervicotho-
racic and neonatal surgery. The healthcare, academic and
scientific activities have been on the rise over the past 5 years.

Key words: Pediatric surgery; Children’s hospital.

INTRODUCCION
La cirugia pediatrica (CP) es una parte de la cirugia de-
dicada al diagnéstico, cuidado preoperatorio, intervencion
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TABLA 1. Cartera de Servicios asistenciales.

Cirugia general Urologia

Cirugia neonatal Cirugia digestiva

Cirugia de
urgencias

Cirugia
cervico-toracica

Cirugia
oncoldgica

Defectos pared Malformaciones Atresia del Malformaciones ~ Malformaciones Accesos venosos Apendicitis
abdominal (hernia renales y esofago anorrectales de los arcos
inguinal, crural, ureterales branquiales
umbilical, epigdstrica)
Fimosis Reflujo vesico-  Atresia duodenal Duplicaciones del  Malformaciones Tumores Escroto agudo
ureteral tracto digestivo  congénitas mediastinicos
broncopulmonares
Hidrocele Vejiga Atresia intestinal ~ Invaginacion Lesiones Tumores Estenosis
neurdgena intestinal pulmonares pulmonares hipertrofica del
adquiridas piloro
Retencion testicular /  Hipospadias Malrotacion / Diverticulo de Malformaciones de  Tumores renales Invaginacion

criptorquidia volvulo intestinal  Meckel la pared toracica intestinal
Quiste de cola de ceja Valvulas de Gastrosquisis/ ~ Enfermedad de ~ Derrames pleurales Tumores sistema Patologia ovarica
uretra posterior onfalocele Hirschsprung neuroendocrino urgente
Tumoraciones Diverticulos Quiste de Enfermedad Biopsia pulmonar ~ Tumores Extraccion de
superficiales uretrales colédoco /atresia  inflamatoria intestinalesy ~ cuerpo extrafio
(quiste dermoide, de vias biliares intestinal hepaticos digestivo / via
pilomatrixoma, aérea
lipoma)
Cistoscopia Extrofia vesical /  Colelitiasis Tumores aparato Politraumatismos
diagnostica / cloaca reproductor
terapéutica
Varicocele Enterocolitis Trastornos Tumores de
necrotizante hematoldgicos partes blandas
(esplenectomias)
Trastornos de la  Ileo meconial Endoscopias
diferenciacion digestivas
sexual diagnostico-
terapéuticas

quirudrgica, manejo postoperatorio y rehabilitacion de las
enfermedades congénitas y adquiridas, malformaciones y
problemas funcionales de los nifios y adolescentes. Se trata
de una especialidad con una historia corta, ya que la mayo-
ria de los eventos que la definen y la separan de la cirugia
general del adulto suceden a partir del siglo XIX.

El Hospital Universitario Miguel Servet fue inaugura-
do en 1955 y fue conocido inicialmente como “Residencia
Sanitaria José Antonio”, pasando a denominarse Hospital
Miguel Servet en 1971 y adquiriendo el cardcter de hospital
universitario en 1999, recibiendo el nombre actual de Hospi-
tal Universitario Miguel Servet. Junto a este se cre6, en 1971,
el Hospital Infantil Miguel Servet con un Servicio de Cirugia
Pedidtrica (SCP), teniendo como primer jefe de Servicio a D.
José Alba Losada. La primera intervencion quirdrgica que
se realizo fue la extraccion de un célculo renal.

MATERIAL Y METODOS
Realizamos un estudio retrospectivo analizando la acti-
vidad asistencial, docente y cientifica de los tltimos 5 anos
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(2010-2014), recogiendo el nimero de visitas a consultas
externas, pacientes hospitalizados, actividad asistencial con-
tinuada y el nimero de intervenciones quirurgicas realiza-
das. Revisamos, también, la actividad docente y cientifica
desarrollada.

RESULTADOS

El Hospital Universitario Miguel Servet es el unico hospi-
tal publico de Aragén que dispone de un Servicio de Cirugia
Pediatrica, siendo centro de referencia de la Comunidad y
atendiendo a pacientes pedidtricos de otras comunidades
colindantes como La Rioja y Soria. Atiende, por tanto, a
una poblacion de 1.350.000 personas. El SCP ofrece manejo
integral continuado desde recién nacidos, lactantes, esco-
lares y adolescentes, hasta los 15 afios de edad aunque, en
ocasiones, siguen recibiendo asistencia sanitaria pacientes
m4s mayores.

EI SCP dispone de una cartera de servicios asistenciales
completa (Tabla 1) y colabora con las Secciones de Pedia-
tria del Hospital, formando unidades multidisciplinares
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como, por ejemplo, Nefrologia, Endocrinologia, Oncologia,
Neonatologia y Diagndstico Prenatal. Asiste a sesiones pe-
riddicas para el seguimiento de los pacientes oncoldgicos y
forma parte de sesiones de diagndstico prenatal, integrada
por la Unidad de Diagnoéstico Prenatal, Neonatologia y
Obstetricia. También integra la consulta de malformacio-
nes vasculares, junto a los servicios de Dermatologia y
Cirugia Vascular.

En la actualidad, el Servicio esta integrado por 9 cirujanos
pediatricos de plantilla, formando las Unidades de Patologia
Digestiva, Cérvico-Tordcica, Oncoldgica, Neonatal y Uro-
l6gica, asi como por 4 médicos internos residentes (MIR).

La sala de hospitalizacion del Servicio de Cirugia Pe-
didtrica, ubicada en la tercera planta del Hospital Mater-
no-Infantil, consta de 30 camas, 4 de las cuales son para
nifios ingresados en la Unidad de Quemados y otras 4 para
aquellos pacientes en los que se lleva a cabo cirugia mayor
ambulatoria. También dispone de 4 camas en el Hospital
General para cirugia sin ingreso. El Servicio utiliza, habi-
tualmente, 4 consultas del Hospital, para cirugia general,
cirugia digestiva, urologia, lesiones vasculares y ginecologia.
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En la planta de cirugia se realiza una media anual de
1.687 ingresos programados y 561 urgentes, que originan
5.216 estancias. De estos, los correspondientes a cirugia
pediatrica varian entre los 407 de 2010 y los 800 de 2013,
con una estancia media entre los 1,87 dias en CP y 2,27 de
urologia. Los ingresos urgentes en estos 5 afios son alrededor
de 300 al afo (Fig. 1). Los pacientes quirirgicos pueden in-
gresar en distintas plantas del Hospital Infantil, como ocurre
con los pacientes oncoldgicos, asi como con los neonatos
quirtrgicos que se encuentran ingresados en el Servicio de
Neonatologia o de Cuidados Intensivos.

La actividad de consultas externas esta constituida por
dos consultas diarias cuatro dias a la semana de cirugia
general, dos consultas dos dias a la semana de urologia,
una consulta semanal de patologia digestiva y una consul-
ta semanal de ginecologia pedidtrica. También asiste a dos
consultas mensuales de malformaciones, formada en 2014.

El ntimero de consultas atendidas en el Hospital Infantil
en los tltimos 5 afios oscila entre 6.068 en el afio 2010 y
7.150 en 2014. En cirugia pediatrica, podemos observar en
la figura 2 el nimero de primeras consultas atendidas en los
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TABLA 2. Patologia quirtirgica neonatal operada.

2010 2011 2012 2013 2014

Atresia esofago 9 3 7 0 4
Atresia duodeno 2 0 3 1 5
Malformacion anorrectal + colostomia 1 0 2 5 2
Enfermedad de Hirschsprung (biopsia rectal) 0 0 0 1 1
Atresia ileal / intestino delgado 2 3 1 1 1
Enterocolitis necrotizante 5 6 6 6 3
Peritonitis meconial / ileo meconial complicado 1 1
Malrotacion / vélvulo intestinal 1 1 1 0 1
Onfalocele / gastrosquisis 2 2 2 1 2
Perforacion intestinal tnica 0 0 1 0 2
Hernia diafragmatica congénita 0 0 0 0 1
MAQ 0 1 0 0 0
Extrofia de vejiga 0 0 1 0 1
Torsion testicular perinatal 0 1 2 3 4
Torsion / quiste de ovario 1

Estenosis hipertrofica del piloro 4 1 2 4 7
Hidronefrosis (EPU) + colocacién doble J 1 1
Laparotomia exploradora® 2 3 1
Total 26 20 33 23 37

*Laparotomia exploradora, por causas menos frecuentes: genitales ambiguos, linfangioma o hernia interna.

ultimos 5 afios, que oscila entre las 1.832 visitas en 2010 y
las 2.150 en 2014 siendo, por tanto, una media del 30,1%
primeras visitas. la citacion en consultas externas de cirugia
y urologia pediatricas actualmente es inmediata.

El Servicio realiza el estudio funcional de la patologia
anorrectal y uroldgica del nifio. Las pruebas funcionales
que se realizan comprenden el estudio del vaciado vesical
mediante flujometria y actividad electromiografica. Otras
de las opciones que ofrece la Unidad es la posibilidad de
realizar sesiones terapéuticas de biofeedback.

La seccion de Urologia contempla un programa de apren-
dizaje de autosondaje (cateterismo vesical) dirigido a padres
y pacientes en el que participa una enfermera y, en ocasiones,
un médico de la Unidad.

Se dispone de una media de 22 quir6fanos mensuales
de forma que, en el periodo de 2010 a 2014, se realizaron
una media de 1.488 intervenciones quirtrgicas por afio. En
estos quir6fanos que se asignan para cirugia programada, en
jornada de mafana y tarde, se realizan 1.192 procedimien-
tos quirtrgicos de cirugia de mafiana y 360 intervenciones
urgentes. Anualmente, el nimero de intervenciones es de
1.550. De estas, el 21% se realiza de manera ambulatoria,
el 59% con ingreso y el 20% con carécter urgente. También
se realiza en nuestro Servicio desde 2014 cirugia progra-
mada por las tardes, habiéndose operado este tltimo afio
432 pacientes. La disponibilidad de la Unidad de Cirugia
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Mayor Ambulatoria desde hace 15 afos y, desde febrero
de 2015, la Unidad de Cirugia sin Ingreso (CSI), nos ha
permitido aumentar el nimero de intervenciones en régimen
ambulatorio. La lista de espera quirdrgica en septiembre de
2015 es de 400 nifios en CP general y 150 en urologia. Con
respecto a la patologia neonatal, seccién relevante dentro
del SCP y razon de ser de la cirugia pediatrica, en 2014 se
intervinieron 37 pacientes dentro del periodo neonatal con
distintas patologias quirargicas (Tabla 2). Sin embargo, el
numero de intervenciones quirdrgicas en neonatos que se
llevaron a cabo fue mayor ya que estos pacientes con fre-
cuencia requieren mas de una intervencion, ya sea por el
curso de su enfermedad como, por ejemplo, aquellos casos
en los que se realiza una derivacion intestinal que requiere el
cierre de la misma, o bien por complicaciones asociadas a la
patologia o a los factores de riesgo de estos pacientes, como
puede ser un bajo peso al nacimiento, prematuridad, etc.
La atencion continuada del Servicio la realiza diariamen-
te un cirujano de presencia fisica acompanado, en ocasiones,
de un MIR de cirugia pedidtrica y otro cirujano localizado.
El ndmero de intervenciones quirtrgicas urgentes anuales
oscila entre 498 en 2014 y 536 en 2010. Ademas de las
intervenciones quirurgicas, la atencion continuada requie-
re la valoracion y seguimiento de otras patologias como,
por ejemplo, patologia escrotal, invaginaciones intestinales
desinvaginadas mediante neumoenema, sutura de heridas
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complejas, complicaciones postoperatorias no quirdrgicas,
pseudoobstrucciones intestinales, etc. De 46.487 pacientes
que acudieron a Urgencias del Hospital Infantil en 2014, en
1.350 casos se realiz6 consulta a cirugia pediatrica, casi en
un 30% de las ocasiones para valoracion de dolor abdomi-
nal, siendo intervenidos 152 pacientes de apendicitis aguda
con caracter urgente (Fig. 3).

DOCENCIA E INVESTIGACION
El SCP esta formado por 4 MIR en el momento ac-

tual, ya que en 2014 se ha solicitado y concedido un MIR
cada 2 afios para mejorar la calidad de la docencia de los
residentes en el programa de formacion y para evitar la
formacion de especialistas por encima de las necesidades
reales de nuestro pais. El programa formativo de los MIR
es el siguiente:

- MIR 1: rotacién de 9 meses por cirugia general (6 meses),
cirugia tordcica (2 meses) y cirugia vascular (1 mes).

— MIR 2: Cirugia general pedidtrica.

- MIR 3: Cirugia pldstica infantil y cirugia maxilofacial
Infantil. Durante los dltimos 3 afos se ha establecido una
rotacion en el Hospital Royo Villanova en el Servicio de
Cirugia General, para el aprendizaje y manejo de cirugia
laparoscopica.

- MIR 4: Urologia pedidtrica.

- MIR §: Cirugia digestiva, cirugia neonatal, cirugia on-
coldgica y toracica.

Dado que distintas especialidades como oftalmologia,
cardiocirugia, traumatologia, neurocirugia, cirugia oral y
maxilofacial y cirugia pldstica, realizan intervenciones qui-
rargicas a pacientes pediatricos, ocasionalmente el MIR del
SCP colabora en quir6fano con otros especialistas. Ademas,
los MIR tienen la posibilidad de realizar rotaciones externas,
tanto nacionales como internacionales, durante su periodo
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de formacion. Las dltimas rotaciones realizadas por los re-
sidentes de nuestro Servicio han sido a los siguientes hos-
pitales internacionales y nacionales: The Rocky Mountain
Hospital for Children (Denver), Hospital Privado de Nifios
de la Fundacion Hospitalaria (Buenos Aires), Cincinnati
Children’s Hospital Medical Center y Hospital San Juan de
Dios (Barcelona).

Respecto a la practica quirdrgica, es norma de este SCP
que el MIR sea el cirujano principal en todos los pacientes
que se operan de urgencia, siempre teniendo en cuenta la
complejidad y gravedad de la intervencion y la capacidad
del MIR en funci6n de su afio de residencia. En las interven-
ciones quirurgicas programadas suele alternarse el cirujano
principal de plantilla con el MIR.

Los miembros del SCP inician diariamente sus acti-
vidades formativas con una Sesion Clinica de Urgencias,
a las 8:00 am. Posteriormente, a las 8:20 asisten y expo-
nen, en una Sesion de Urgencias conjunta con Pediatria,
lo relativo a su servicio de la Guardia del dia anterior.
Después de esta Sesion de Urgencias, asisten diariamente
a una Sesion Clinica, presentada por una de las distintas
Secciones de Pediatria o, en ocasiones por otras secciones
con sesiones relativas a la Pediatria. Mensualmente, dos de
estas sesiones son a cargo de los MIR del SCP. Asimismo,
3 horas semanales dentro de la actividad del Servicio se
emplean para la presentacion de sesiones clinicas, sesiones
bibliograficas sobre temas de actualidad y/o casos clini-
cos, principalmente de aquellos pacientes que van a ser
operados durante la semana. Es condicion ineludible la
presentacion correcta de un caso para poder operarlo o, en
caso de complejidad, ayudar a la cirugia. Ademds, partici-
pan en la elaboracion de protocolos del Servicio, habiendo
realizado en este ultimo afo los siguientes protocolos:
Protocolo de Urgencias de manejo diagndstico-terapéutico
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TABLA 3. Actividad docente e investigadora.

Asistencia a cursos y Sesiones del

Afio Publicaciones Comunicaciones Cursos impartidos Congresos Servicio*
2010 8 6 13 33 27
2011 7 11 6 26 16
2012 8 12 8 26 24
2013 8 8 8 14 28
2014 11 24 11 31 30
Media 8,4 12 8 26 24

*Ademds de la sesion de Urgencias, que es diaria.

de patologia oviérica aguda, Protocolo de criptorquidia,
Protocolo de atresia de esofago y Protocolo de Urgencias
de escroto agudo.

El SCP forma también a los MIR de Pediatria. Con me-
nos frecuencia, hacen rotaciones urélogos y otros especia-
listas que realizan estancias de tiempo variable.

Peridédicamente, el Servicio hace cursos y talleres para
pediatria de asistencia primaria y enfermeria con el fin de
actualizar sus conocimientos sobre cirugia pedidtrica. Ade-
mds de ampliar sus conocimientos, pretendemos disminuir
el nimero de pacientes derivados a nuestro Hospital y me-
jorar el seguimiento de aquellos pacientes que se remiten a
su centro de procedencia.

EL SCP realiza también docencia de pregrado, en cola-
boracion con la Facultad de Medicina de Zaragoza, siendo
uno de los miembros del Servicio Profesor Ayudante Doctor
del Departamento de Cirugia.

A lo largo de los ultimos afios el SCP ha mantenido una
actividad cientifica intensa publicando numerosos articulos
en revistas nacionales e internacionales, capitulos de libros
y libros en colaboracién con otros servicios (véase biblio-
grafia).

Los miembros de la seccion participan en cursos y con-
gresos, regionales, nacionales e internacionales en los que
se presentan los distintos estudios y lineas de investigacion.
Ademds de las comunicaciones y publicaciones, todos los
MIR del SCP a partir del segundo afio estan trabajando en
un proyecto de investigacion con el objetivo de que obten-
gan el titulo de Doctor al terminar la Residencia (Tabla 3).

Estan en marcha, dentro del Servicio y en colaboracion
con otros servicios, los siguientes proyectos de investigacion:
criptorquidia y fertilidad, hidronefrosis de diagndstico pre-
natal y reflujo vesicoureteral.

EL SCP participa activamente en los programas de cali-
dad del Hospital. En 2014 se desarrollaron lineas de mejora
relativas a la seguridad del paciente en quir6fano, implan-
tando definitivamente el Listado de Verificacion Quirtirgi-
ca. Ademds de los protocolos de procesos quirtirgicos, se
han realizado actuaciones artisticas en la planta, videos de
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psicoprofilaxis del ingreso y la intervencion quirtrgica y la
pagina web del Servicio.

CONCLUSIONES Y REFLEXIONES

El Servicio de Cirugia Pediatrica del Hospital Uni-
versitario Miguel Servet lleva desarrollando su actividad
asistencial desde hace 44 afos. Es un Servicio maduro,
por tanto, que esta atravesando un cambio generacional
con los consiguientes desafios, el principal de los cuales es
mejorar la eficiencia y la mejora de la calidad asistencial
de las tltimas décadas, sin menoscabo de la actividad do-
cente e investigadora, habida cuenta de que es un Hospital
Universitario, con docencia de pregrado y postgrado. Aspi-
ramos a aumentar el nimero de publicaciones en revistas
de impacto y continuar formando nuevas generaciones
de profesionales de la Medicina para el bien de nuestros
pacientes.
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RESUMEN

La gastroenterologia pediatrica es una especialidad am-
plia que incluye las patologias del tubo digestivo, pancreas e
higado, ademas de la nutricion infantil. En los dltimos afios,
ha adquirido relevancia la realizacion de técnicas comple-
mentarias como la endoscopia digestiva, la videofluoroscopia
y el anilisis corporal por impedanciometria.

La Unidad de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutri-
cion Pediatrica del Hospital Infantil Miguel Servet es Unidad
de referencia de la Comunidad de Aragén. En este articulo se
refleja la estructura, pruebas complementarias y la actividad
asistencial, docente e investigadora.

Palabras clave: Gastroenterologia; Hepatologia; Nutricion
pediatrica.

ABSTRACT

Pediatric Gastroenterology and Nutrition is an intricate
speciality that involves the gastrointestinal tract, liver and
pancreas pathologies, but also, the children’s nutrition. In
our speciality, every year it’s becoming more important to
perform examination procedures, as endoscopy, videofluo-
roscopy or bioelectrical impedance analysis. The Miguel
Servet Children’s Hospital Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition Unit is a reference unit in the
Aragon Community. This paper shows the Unit structure,
the examination procedures and our teaching and research
activity.
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INTRODUCCION

Las Unidades de Gastroenterologia, Hepatologia y Nu-
tricion Pedidtrica forman parte de los hospitales pediatri-
cos nacionales e internacionales desde su separacion de los
hospitales generales. La gastroenterologia, hepatologia y
nutricion pediatrica han seguido una evolucion parecida
a la que anteriormente sufrieron las especialidades en el
adulto, y que progresivamente fueron desgajandose del
tronco principal de la medicina interna y de la cirugia
general.

Los comienzos de la gastroenterologia pedidtrica en
Espafa, se remontan al afio 1966, cuando el Dr. Vizquez
Gonzalez estableci6 en el Hospital La Paz de Madrid, la
primera Unidad especializada en enfermedades digestivas
pediatricas.

En 1976 se realiz6 la primera reunion de la Seccion de
Gastroenterologia Pediatrica en Sevilla, contando entonces
con 30 miembros. En el afio 1994 se transformo en su forma-
to actual como Sociedad de Gastroenterologia, Hepatologia
y Nutricion Pedidtrica, recientemente se ha celebrado el XXII
Congreso de la Sociedad.

RESUMEN HISTORICO

La Unidad de Gastroenterologia y Nutricion inicié su
trabajo en 1972 como subespecialidad pediatrica dentro del
Servicio de Pediatria del Hospital Infantil Miguel Servet.
Desde un principio, la Unidad tuvo dos misiones, por una
parte, el control de la alimentacion de los nifos ingresados
en el Hospital, teniendo a su cargo la Unidad de Dietética y
Biberoneria del Hospital Infantil y, por otra, desde el pun-
to de vista asistencial, la atencion tanto en hospitalizacion
como en consultas externas, de los nifios afectos de patologia
gastrointestinal, nutricional o hepatica.
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La evolucion historica de la asistencia ha sido pareja
a los cambios sociales y culturales de nuestra poblacion.
En los afos 70 la actividad de la Unidad estaba dedicada,
principalmente, al tratamiento de nifios con graves altera-
ciones nutricionales secundarias a importantes afectacio-
nes gastrointestinales que motivaban ingresos hospitalarios
prolongados. Posteriormente, la patologia ha cambiado y
la actividad asistencial se centra mds en la actualidad en
procesos muy especificos, que en la mayoria de los casos
son tratados ambulatoriamente, pero que necesitan de un
mayor arsenal de pruebas complementarias para su diag-
nostico definitivo. Esto ha motivado que, actualmente, la
Unidad requiera de personal sanitario muy especializado y
de aparataje de alta tecnologia.

ESTRUCTURA Y ACTIVIDAD ASISTENCIAL DE LA
UNIDAD
Estructura

La Unidad estd compuesta por dos pediatras a jornada
completa con dedicacion exclusiva al drea de digestivo y nutri-
cion infantil y otro tercer pediatra a tiempo parcial, una enfer-
mera nutricionista y dos auxiliares de enfermeria. Se dispone
de un quirdéfano y una sala de recuperacion para la realizacion
de endoscopias con dotacion de 2 enfermeras y 1 auxiliar.

Los espacios fisicos en los que se realiza la actividad asis-
tencial de la Unidad son: tres consultas externas para visitar
a los pacientes ambulatorios, camas en las diferentes plantas
de hospitalizacion segtin el nimero de ingresos, camas en
el area de Pruebas Funcionales Pedidtricas y un quirdfano
para procedimientos endoscopicos.

Actividad asistencial

La actividad asistencial se divide en primeras visitas, su-
cesivas, interconsultas de hospitalizacion e ingresos propios
por patologia digestiva.

TABLA 1. Aumento de las visitas de pacientes en los tltimos afios.

Afo Totales primeras Totales revisiones Total consultas
2007 648 1690 2338
2008 719 1934 2653
2009 886 2135 3021
2010 847 2201 3048
2011 882 2071 2953
2012 942 2223 3165
2013 884 2613 3497
2014 842 2557 3339

Se realizan diversas técnicas digestivas: endoscopia di-
gestiva, videofluoroscopias, ph-metrias, test de hidrogeno a
azucares, test de ureasa y test de sudor.

La actividad asistencial que se realiza en consultas ex-
ternas atiende a un volumen de unos 3.500 visitas anuales,
en el 2014 se realizaron 850 primeras visitas y 2.557 vistas
sucesivas (Tabla 1). Cada facultativo tiene asignada una
agenda de pacientes, esta actividad se desarrolla en horario
de mafianas de lunes a viernes. Las consultas mds frecuentes
que se atienden vienen detalladas en la tabla 2.

Los miércoles se realiza la consulta de fibrosis quistica,
para valoracion nutricional y digestiva de los enfermos, se
realiza de manera conjunta en la misma sala que neumologia
pedidtrica para atender de manera global a los pacientes.
En la actualidad se controlan 37 pacientes afectos de esta
patologia, en el 2014 se atendieron 334 visitas sucesivas.

GASTROENTEROLOGIA

Esta especialidad se dedica al diagnéstico y tratamiento
de aquellas patologias agudas y cronicas que afectan al tubo
digestivo y sus glandulas, higado y pancreas.

TABLA 2. Patologias mas frecuentes atendidas en el Servicio de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién infantil.

Patologias digestivas Nutricion

Hepatologia

Alergia e intolerancia a proteinas Fallo de medro
Diarrea cronica y sindromes de malabsorcion
Dolor abdominal crénico y recurrente Cardiopatias

Estrefiimiento y encopresis. Enfermedad de Oncologia

Hirschprung

Gastritis. Ulcus gastrico y duodenal
Infeccion por Helicobacter pylori
Enfermedad celiaca

Pancreatitis. Insuficiencia pancredtica
Enfermedad inflamatoria intestinal Dislipemias
Reflujo gastroesofigico
Hemorragias digestivas

Patologia funcional

Insuficiencia renal

Fibrosis quistica

Nutrici6n enteral

Nutricion parenteral

Parenteral domiciliaria y sindrome intestino corto

Hepatitis virales
Hepatitis cronica
Hepatitis autoinmune
Colestasis (sindromes)

Enfermedad de Wilson
Hipertension portal
Hepatopatia cronica
Indicacion de trasplante

Trastornos de la conducta alimentaria

340 R. Garcia Romero, E. Ubalde Sainz, I. Ros Arnal

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



160
120
80
40
04
2011 2012 2013 2014
[ Gastroscopia M Colonoscopia

FIGURA 1. Evolucion del namero de endoscopias en los tltimos
anos.

Las patologias mds frecuentes que se tratan desde la
unidad se detallan en la tabla 2. Como en la mayoria de
los hospitales de tercer nivel se ha visto un aumento de
patologia de paises desarrollados, con aumento progresivo
y exponencial de las alergias a alimentos y su patologia aso-
ciada como las enteropatias eosinofilicas; y de la enfermedad
inflamatoria intestinal, encontrando pacientes cada vez mas
jovenes y con mayor complejidad al diagnéstico.

Técnicas digestivas

En los tltimos afios han surgido nuevas técnicas diag-
nosticas en el area de gastroenterologia. En nuestro Hospital
disponemos de muchas de estas técnicas, de las que se deta-
llan las mds relevantes para la prictica clinica.

Endoscopia digestiva

Esta técnica permite el estudio de las lesiones mucosas
y de la hemorragia gastrointestinal, asi como la toma de
biopsias para estudio histoldgico. La endoscopia digestiva
se ha convertido en una prueba diagnéstica de primera linea
y se ha consolidado como un tratamiento eficaz en algunas
patologias, como los pélipos digestivos.

Desde abril del 2014 se dispone de un quirdfano y una sala
de recuperacion para la realizacion de endoscopias ambulato-
rias, previamente se realizaban en quir6fano segin disponibi-
lidad del Servicio de Cirugia, en la actualidad se dispone de 1
dia a la semana. Se suelen programar de 5 a 6 procedimientos
cada dia. En el afio 2014, se realizaron 170 gastroscopias y 51
colonoscopias, aumentando el nimero de procedimientos en
el 2015 tras la creacion de una sala propia para endoscopia.
En la figura 1 se puede observar el aumento creciente en el
nimero de endoscopias realizadas en los dltimos afos.

El equipo de endoscopias estd formado por 1 pediatra
gastroenter6logo, 2 enfermeras y 1 auxiliar de enferme-
ria. Se dispone de dos gastroscopios de 9,9 mm de calibre:
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FIGURA 2. Mejoria respiratoria después del diagnostico por vi-
deofluoroscopia.

OLYMPUS MH-553, un gastroscopio pediatrico de 8,2
mm y un colonoscopio de 14 mm: OLYMPUS MH-553.
También se dispone de todo el material necesario para los
procedimientos, como pinzas de biopsia, asas de polipecto-
mia, agujas, equipo de electrocoagulacion y lavadora para
la desinfeccion. Las motivos principales de endoscopia son:
celiaquia, Helicobacter pylori, esofagitis eosinofilica, reflujo
gastro-esofdgico, dolor abdominal, enfermedad inflamatoria
intestinal y sangrados digestivos.

Videofluoroscopia

En septiembre del 2013 se implant6 el estudio de la disfa-
gia por videofluoroscopia, siendo el tercer hospital pediatrico
a nivel nacional en realizarla. La videofluoroscopia es una
exploracion radioldgica dindmica que permite identificar las
principales alteraciones de la deglucion. Es la mejor prueba
(gold standard) para la evaluacion de la disfagia oro-farin-
gea. En el 2014 se realizaron 63 exploraciones y, desde su
inicio, ya se han estudiado a mds de 100 pacientes. Para su
realizacion se cuenta con el apoyo del Servicio de Radiologia
Pediatrica. Se realiza en una sala de radiodiagnéstico del
hospital general anexo al hospital infantil. Tras su implan-
tacion se han beneficiado del diagndstico y tratamiento de
su disfagia un niimero importante de pacientes, mejorando
a los 6 meses a nivel respiratorio con una disminucion de
exacerbaciones respiratorias y nutricionalmente con mejora
de sus indices nutricionales (Figs. 2 y 3).

Test funcionales

Los test funcionales se realizan en el hospital de dia de
pruebas funcionales, se realizan una media de 400 test de
hidrégeno, 230 test de ureasa, 190 test del sudor y 70 ph-
metrias al afo.

Test de hidrogeno a azicares: se dispone de un equipo
para su realizacion que es capaz de medir hidrogeno, metano
y CO; exhalado, aumentando la precision y sensibilidad
de la malabsorcion a azicares. Existe un sistema para su
realizacion en lactantes mediante el acoplamiento de una
mascarilla. Se realizaron 479 pruebas en el afio 2014.
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Ph-metria: se dispone de dos sondas de ph-metria, marca
Digitrapper MKIII Synectics Medical. Se realiza con el pa-
ciente ingresado y se informa del resultado al dia siguiente
tras la extraccion de la sonda.

NUTRICION

La nutricion que desarrollamos en nuestra Unidad trata
de establecer una valoracion, diagndstico, tratamiento y se-
guimiento del estatus nutricional de los pacientes pediatricos
tanto hospitalizados como controlados en consultas.

En un hospital terciario con un alto indice de pacientes
con patologia grave, como es el Hospital Miguel Servet, es
fundamental un adecuado soporte nutricional desde una Uni-
dad de Nutricion Pediatrica especializada, ya que la situacion
nutricional de los pacientes pediatricos va a condicionar la
evolucion de su enfermedad de base.

La nutricion pedidtrica se trata de una especialidad trans-
versal donde se valoran pacientes sin patologia de base pero
también con patologia cronica de otras especialidades hos-
pitalarias. Asi, los pacientes con afectacion moderada car-
diaca, oncoldgica, nefroldgica o neuroldgica son valorados
de manera sistemdtica en nuestra Unidad.

Para esta tarea, desde la Unidad de Gastroenterologia y
Nutricion del Hospital Miguel Servet, disponemos por un
lado de personal especializado y con experiencia en Nutri-
cion Pedidtrica, tanto a nivel de facultativos como de enfer-
meria. Contamos con herramientas de valoracion nutricional
para estudio antropométrico, asi como para la realizacion
de impedancia bioeléctrica, lo que nos permite un estudio
completo, no solo del peso y la talla sino, también, de la
afectacion de los compartimentos magros y grasos.

Se han establecido en los ultimos afios programas de
seguimiento y tratamiento de los nifios con diferentes pato-
logias. Especialmente reseniable es la mejoria de los proto-
colos de soporte nutricional de los pacientes oncoldgicos,
en colaboracion con la Unidad de Oncopediatria, que ha
permitido establecer un soporte nutricional precoz e inten-
Sivo en estos pacientes.
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El tratamiento nutricional de los pacientes con afectacion
nutricional o en riesgo de presentarla es, preferentemente,
oral, mediante modificaciones dietéticas o con el uso de
suplementos, modulos o formulas completas. Cuando la via
oral no es posible o es insuficiente, se deben emplear métodos
de alimentacién més invasivos, mediante nutricion enteral o
parenteral, que se debe pautar en muchas ocasiones hospita-
lizados. Para conseguir que estos pacientes lleven una vida
con las menores interferencias posibles y evitar estancias mas
prolongadas de lo debido, contamos desde nuestras Unidad
de un programa de Nutricion domiciliaria perfectamente
establecido. Esta nutricion domiciliaria incluye la nutricion
enteral por sonda o por gastrostomia, en aquellos pacientes
con imposibilidad de cubrir sus necesidades por via oral,
pero con tracto gastrointestinal funcionante. Esta modalidad
de alimentacion es de eleccion y supone en nuestro centro la
forma de administracion de la gran mayoria de los pacientes
con nutriciéon domiciliaria, implicando mensualmente a una
media de 25 pacientes. Cuando el tracto gastrointestinal no
es suficientemente funcionante, incluimos a los pacientes, en
el programa de Nutricién Parenteral Domiciliara Pedidtrica.
En esta situacion, de manera multidisciplinar, coordinados
por nuestra Unidad, estos pacientes son capaces de nutrirse
mediante el empleo de alimentacion parenteral en domicilio.

Las lineas de investigacion preferentes de nutricion des-
de nuestra Unidad, con publicaciones en los dltimos afios
o0 actualmente en marcha, incluyen el uso de herramientas
de screnning nutricional, la nutricion de los pacientes con
fibrosis quistica, la eficacia de la intervencion nutricional del
nifo con cardiopatia o el uso de formulaciones polimericas
con DHA y simbidticos.

HEPATOLOGIA

La patologia hepatica supone un importante area de
especializacion en pediatria, ya que, sin ser tan prevalente
como otros problemas, se presenta como una patologia muy
especifica de los primeros afios de vida o presenta caracte-
risticas claramente diferenciadas la edad adulta.
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En nuestro centro, se realiza consultas monograficas de pa-
tologia hepatica y se diagnostican y se tratan a la gran mayoria
de pacientes con afectacion hepatica, excepto aquellos que pre-
cisan trasplante hepatico. Esto incluye a pacientes con hepatitis
crénica viricas, hepatitis autoinmune, enfermedad de Wilson,
sindrome de Alaguille, atresia de vias biliares extrahepaticas...

Para el diagnéstico de las enfermedades hepaticas, se
llevan cabo, con la colaboracién del Servicio de Cirugia
Pediatrica y de Radiodiagndstico, biopsia hepatica.

ACTIVIDAD DOCENTE E INVESTIGADORA
Actividad docente

Los residentes de pediatria realizan 2 meses de rotacion
en la especialidad durante el tercer afio de residencia, con la
posibilidad de ampliar rotatorio durante doce meses en su
tltimo afo. Los objetivos del rotatorio son el diagndstico y
tratamiento de las patologias digestivas y nutricionales mds
prevalentes en la edad pedidtrica, asi como el manejo de
las diferentes técnicas. Los residentes que amplian durante
un afio su formacién, cuentan con un programa especifico
de formacion, que consta del aprendizaje de la endoscopia
digestiva, sesiones clinicas y rotaciones externas.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

La Unidad participa en la elaboracion de protocolos cli-
nicos para el Servicio de Pediatria del hospital, en relacion
con la especialidad, como son dolor abdominal, fibrosis quis-
tica, hemorragia digestiva, nutricion parenteral domiciliaria,
gastroenteritis aguda, etc.
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Nuestra Unidad participa en varios ensayos clinicos
nacionales e internacionales con diferentes lineas de inves-
tigacion. Mantenemos una actividad cientifica intensa, parti-
cipando en cursos y congresos nacionales e internacionales,
en los tltimos afios se han obtenido premios a los mejores
trabajos presentados en el congreso nacional de la sociedad.
Ambos profesionales forman parte de sociedades cientificas:
SEGHNP (Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepato-
logia y Nutricion Pedidtrica), ESPGHAN (Sociedad Europea
de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica),
GETECCU (Grupo Espaiiol de Trabajo en Enfermedad de
Crohn y Colitis Ulcerosa), SEFQ (Sociedad Espafiola de Fi-
brosis Quistica).

En la actualidad se llevan a cabo distintos proyectos de
investigacion dentro de la propia seccion y en colaboracion
con otros centros espafoles en el area de nutricion, fibrosis
quistica, esofagitis eosinofilica y enfermedad inflamatoria
intestinal.

BIBLIOGRAFIA

- Argiielles Martin F, Garcia Novo MD, Pavon Belinchon P, et
al. Tratado de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
pedidtrica aplicada de la SEGHNP. Madrid: Ergon; 2011.

- Muiioz Calvo MT, Sudrez Cortina L. Manual Practico de Nu-
tricion en Pediatria. Madrid: Ergon; 2007.

- Jara P. Enfermedad hepatica en el nifio. Madrid: Editorial Tile
Von Spain, S.L.; 2014.

- Donatone J. Endoscopia pedidtrica. 2° edicion. Buenos Aires:
Editorial Journal; 2009.

La Unidad de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica del Hospital Infantil... 343



ARTICULO ORIGINAL

Unidad de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes del Hospital Infantil
Universitario Miguel Servet: de nuestro pasado, presente y futuro

M. Ferrer Lozano, A. De Arriba Mufioz, G. Lou Francés, J.I. Labarta Aizptn

Unidad de Endocrinologia Pedidtrica y Diabetes. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet. Zaragoza.

RESUMEN

La endocrinologia pediatrica es un drea especifica de
la pediatria en constante evolucion que ha experimentado
un gran desarrollo en los ultimos 30 afios. En este trabajo
se presenta el desarrollo de la Unidad de Endocrinologia
Pedidtrica y Diabetes del Hospital Infantil Miguel Servet
de Zaragoza desde su creacion en 1978. La Unidad realiza
una importante labor asistencial, docente y de investigacion
clinica, tanto en el campo de la endocrinologia como de la
diabetes y la cartera de servicios incluye los trastornos endo-
crinos desde la edad fetal hasta la adolescencia. La Unidad
ha tenido una especial dedicacion al crecimiento normal y
patoldgico, elaboracion de estandares de referencia y a la
deteccion precoz de las endocrinopatias infantiles, actuando
como centro de referencia en el cribado neonatal.

Palabras clave: Endocrinologia Pediatrica; Diabetes; Creci-
miento; Desarrollo.

ABSTRACT

Pediatric endocrinology is a specific pediatric subespe-
ciality in permanent evolution that has experienced a tre-
mendous development in the last 30 years. In this article the
evolution of the Pediatric Endocrinology and Diabetes Unit
of the Children’s Hospital Miguel Servet is presented since it
was created in 1978. The Unit displays an important medical
activity in terms of assistance, teaching and clinical research,
both in the field of endocrinology and diabetes, and it attends
all endocrinopathies since fetal period until adolescence. The
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Unit has been specially focused on normal and abnormal
growth and development, elaboration of growth standards
and early detection of pediatric endocrinopathies being a
center of reference in neonatal screening.

Key words: Pediatric Endocrinology; Diabetes; Growth;
Development.

INTRODUCCION E HISTORIA DE LA UNIDAD

La endocrinologia pedidtrica es la disciplina que se en-
carga de estudiar el funcionamiento y la patologia de los
diferentes ejes endocrinos desde la época fetal hasta la ado-
lescencia y se sitda entre las especialidades de Pediatria y
Endocrinologia y Nutricion(*2., La Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pediatrica (SEEP) se fund6 en 1978, siendo
el Dr. Angel Ferrandez Longds su primer presidente; tiene
pues, mas de 37 afios de desarrollo a nivel nacional y a lo
largo de todos estos afios esta disciplina ha alcanzado un
cuerpo doctrinal independiente del resto de dreas de la pe-
diatria y funciona en los hospitales terciarios como unidades
especificas con facultativos adscritos a ellas que ejercen su
labor dnicamente en esta disciplina. Asi se funciona desde
hace muchos afios en Espana y en el Hospital Infantil Miguel
Servet desde su creacion en el afio 1971, bajo la direccion
del Dr. Angel Ferrdndez Longés, quien ha sido el promotor
e impulsor de la Unidad hasta el afio 2011. La Unidad de
Endocrinologia del Hospital Infantil Miguel Servet fue de
las primeras que se desarrollaron en Espaifia junto con las
instauradas en otros centros nacionales (Hospital La Paz y
Hospital Valle Hebron). En el Libro Blanco, las Especialida-
des Pedidtricas de la AEP, el Hospital Infantil Miguel Servet
figura como centro de referencia nacional de la subespeciali-
dad por poseer recursos humanos, formativos, asistenciales
y de investigacion que asi lo acreditan®.

La Unidad de Endocrinologia Pediatrica del Hospital
Infantil Miguel Servet conté en sus inicios con la cola-
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boracion del Dr. Fernando Vargas, hasta que se traslado
a Elche vy, posteriormente, se incorporaron los doctores
Esteban Mayayo Dehesa (1978) y Mercedes Rodriguez
Rigual (1981). El primero fue el encargado de poner en
marcha el cribado neonatal del hipotiroidismo congéni-
to y su dedicacion al tiroides, en especial al desarrollo
psicomotor del hipotiroidismo congénito, ha hecho de
esta Unidad un centro de referencia en esta patologia,
y la segunda puso en marcha la Unidad de Diabetes en
1981 y ambos han formado parte de la Unidad hasta el
afio 2013. A lo largo de todo su recorrido, la Unidad ha
contado con la colaboracion de diferentes pediatras, entre
los que cabe destacar a los Dres. Juan Carlos Bastards,
Isabel Guallar y José Maria Arnal. En 1993 se incorpora
el Dr. José Ignacio Labarta Aizpun, quien en la actualidad
ostenta el cargo de Jefe de Servicio de Pediatria, en el afo
2011 la Dra. Marta Ferrer Lozano y, en el afio 2014, los
Dres. Antonio de Arriba Munoz y Graciela Lou Francés,
quedando constituida la Unidad en la actualidad por estos
cuatro facultativos. Desde su creacion esta integrada en
el Servicio de Pediatria, trabaja coordinadamente con las
diferentes Unidades del mismo y en estrecha colaboracion
con el resto de Servicios del Hospital pero, en especial,
con el Servicio de Bioquimica Clinica, en concreto con el
Laboratorio de Hormonas, Seccion de Genética, Servi-
cio de Medicina Nuclear, Servicio de Cirugia Pediatrica,
Seccion de Neurofisiologia Infantil y con el Servicio de
Endocrinologia de adultos.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Unidad realiza su labor asistencial principalmente en
el drea de consultas externas, si bien, también se atienden
interconsultas de pacientes hospitalizados de otras Unidades y
el ingreso del nifio diabético o de otras patologias endocrinas.
Dispone de 8 consultas semanales de endocrinologia pediatri-
ca, 4 de diabetes y una de obesidad; 2 auxiliares de enfermeria
y una enfermera con dedicacion exclusiva a diabetes. Dispone
de una Unidad de Pruebas Funcionales, donde se realizan las
pruebas dindmicas de los diferentes ejes endocrinos, analiticas
de control, administracion de inyectables, formacion a las
familias en el uso de la hormona de crecimiento y sirve como
unidad de apoyo a la investigacion clinica (ensayos clinicos).
Esta Unidad fue creada en 1984 y es compartida con el resto
de especialidades pediatricas, siendo la realizacion de pruebas
de endocrinologia responsable de alrededor del 60% de las
pruebas que se realizan. Gracias a dicha Unidad, se ahorran
estancias innecesarias e ingresos hospitalarios, con la posi-
bilidad de tener a los pacientes en observacion si ocurriera
cualquier eventualidad. Se realizan las siguientes pruebas:
test de estimulacion de GH (ejercicio con propranolol, clo-
nidina, hipoglucemia insulinica), secrecion espontanea de
GH, IGF-1, IGFBP-3, test de reserva hipofisaria (estudio de
GH, ACTH y cortisol tras la administracion de insulina),
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TABLA 1. Pruebas funcionales realizadas en la Unidad en el afio
2014.

Test hipoglucemia insulinica 47
Test ejercicio simple 11
Test ejercicio + propranolol 82
Test clonidina 105
Test generacion somatomedina 38
Test LHRH 148
Sobrecarga oral glucosa 64
Test ACTH 8

Test TRH 27

test de generacion de IGF-I, test de LHRH, test de TRH, test
de procrin (corto y largo), test de hCG (corto y largo), test
de Synacthen, test de supresion suprarrenal (corto y largo),
sobrecarga oral de glucosa con determinacion de insulina,
test de glucagon, determinacion analitica hormonal basal de
todos los ejes endocrinos y extraccion de sangre para estudios
genéticos (moleculares, citogenética, CGH arrays, FISH) y
secrecion nocturna hormonal con registro EEG de las distin-
tas fases del suefio. Todas las pruebas estan protocolizadas
y cuentan con la supervision de la enfermera de turno y del
facultativo solicitante que esta localizado. En la tabla 1 se
pueden observar los distintos test y técnicas que se realizan,
asi como el nimero total de los mismos que se han realizado
durante el afio 2014. A nivel genético, la Seccion de Genética,
en colaboracion con nuestra Unidad, ha puesto en marcha
en los tltimos afios el estudio de genes del eje GH-IGF tales
como gen GHI1, receptor GH, IGF-I y receptor IGF-I y de
otros como el FGFR3, SHOX y los factores de transcripcion
hipofisarios Pit1 y PROP1.

La Unidad tiene una gran carga asistencial y recibimos
pacientes procedentes, tanto de la Comunidad Auténoma de
Arag6n como de La Rioja y Soria. En la figura 1 se muestra
la evolucion de los pacientes atendidos en los altimos afios
en cuanto a primeras, sucesivas y totales. Las patologias
que atendemos y que configuran nuestra cartera de servicios
abarcan toda la endocrinologia desde la época fetal hasta la
adolescencia tal y como queda especificado en la tabla 24
La Unidad ha tenido especial interés en fomentar los estu-
dios colaborativos con otras Unidades de nuestro entorno,
tanto a nivel nacional como internacional, tanto desde el
punto de vista asistencial como de investigacion. Desde un
punto de vista asistencial, la Unidad ha destacado en los
siguientes aspectos:

o DPuesta en marcha, en el afio 1979, del cribado neona-
tal del hipotiroidismo congénito. Acttia como centro de
referencia para la deteccion y seguimiento de estos pa-
cientes, en especial el desarrollo psicomotor gracias a la
colaboracion con el Centro Andrea Prader.
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e Experiencia en la deteccion neonatal de las anomalias
de los cromosomas sexuales (sindrome de Turner y sin-
drome de Klinefelter) mediante la deteccion de la masa
de Barr en frotis de la mucosa bucal (1980-1992), lo que
ha motivado que la Unidad tenga una alta experiencia
en estas patologias. Durante el periodo que se realizé la
prueba se registrd una incidencia de sindrome de Turner
de 1/3.440 RN mujeres y de sindrome de Klinefelter de
1/1.060 RN varones, frecuencias muy semejantes a las
esperadas. Ha actuado como centro de referencia para
esas patologias.

¢ Cribado neonatal de la hiperplasia suprarrenal congénita
por déficit de 21 hidroxilasa desde el afio 2003, habién-
dose encontrado una incidencia de 1/ 17.199 recién
nacidos.

o Estudio del déficit y de los trastornos de la secrecion
y accion de GH y del uso de la rhGH. Fue una de las
Unidades pioneras en el uso de la hormona de creci-
miento en Espafia (1972-73) en colaboracion con el
Hospital Infantil de Zurich. Centro promotor en nue-
vas indicaciones y situaciones clinicas, especialmente
en lo que se refiere a sindrome de Turner, osteogénesis
imperfecta.

e Seguimiento postnatal del nifios PEG (pequefo para la
edad gestacional) en el drea neurocognitiva, crecimiento
y pubertad espontanea y sindrome metabdlico®.

* DPionera en la creacion de una Unidad de Diabetes Infantil
de referencia.

La UNIDAD DE DIABETES se inici6 en el afio 1981

a cargo de la Dra. Mercedes Rodriguez Rigual. En 1986

se incorpor6 a la Unidad una enfermera con dedicacion

exclusiva, Dfia. Teresa Martinez Sien. En la actualidad se
controlan mas de 260 pacientes ya que la incidencia de
esta patologia estd incrementdndose progresivamente. La
determinada actualmente en nuestra region es de 20 nuevos
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casos/afio por cada 100.000 habitantes menores de 15 afios,
de los que el 70% son tratados en nuestra Unidad, supo-
niendo 25-30 casos nuevos/afio. Ademas, al ser Unidad de
referencia en diabetes pediatrica para Aragon, recibimos a
pacientes de la Rioja y Soria. A lo largo del recorrido de la
Unidad han pasado mas de 700 pacientes que van siendo
transferidos a endocrinologia de adultos en el momento
oportuno. El aumento en la incidencia, asi como el avance
tecnoldgico en el tratamiento y control de la diabetes (siste-
mas de infusion y de monitorizacion continua de insulina)
ha incrementado notablemente el trabajo en la Unidad de
Diabetes, que cuenta con dos pediatras diabetélogas y una
enfermera educadora en diabetes.

Actividad en consultas
Existen tres tipos de consultas abiertas en la asistencia

diabetoldgica.

e Controles programados. Dos consultas semanales para
pacientes con multiples dosis de insulina, programada pe-
riddicamente, cada 3 meses como media segtn protocolo
internacionalmente aceptado (Consensus Guideline de la
ISPAD, 2009, Guias IDF-ISPAD 2011) y cada semana se
atienden de 20 a 25 pacientes'¢”). Una consulta semanal
programada de pacientes portadores de sistema de in-
fusion continua de insulina (ISCI). En los ultimos afios
se ha incrementado el nimero de pacientes portadores
de ISCI suponiendo, en la actualidad, aproximadamente
un 12% del total de nuestros pacientes. Estos pacientes
requieren un mayor tiempo de asistencia en consulta,
ya que al control habitual hay que sumar el tiempo de
descarga de los datos del infusor (bomba de insulina) y
del glucometro.

¢ Controles semiprogramados. Se trata fundamentalmente
de dos situaciones: para cambios en la pauta de tratamien-
to y para descompensaciones metabélicas inesperadas por
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TABLA 2. Cartera de servicios: patologia que se atiende en la Unidad.

Trastornos del crecimiento

e Talla baja patoldgica. Hipocrecimientos arménico y disarménico

¢ Déficit de hormona de crecimiento

e Uso de la hormona de crecimiento: sindrome de Turner, sindrome de Prader Willi, insuficiencia renal cronica, talla baja en nifios
pequefios para la edad gestacional, talla baja por haploinsuficiencia del gen SHOX. Tratamiento con IGF-I recombinante
Sindrome de insensibilidad a la GH

Talla baja sindrémica: sindrome de Silver Russell, Noonan, etc.

Talla alta patoldgica. Hipercrecimientos. Sindrome de Klinefelter

Patologia hipotalamo-hipofisaria

¢ Patologia de la hip6fisis anterior y la posterior. Hipopituitarismos congénitos y adquiridos. Diabetes insipida central.
Hiperprolactinemia

¢ Tumores hipotdlamo-hipofisarios

Patologia de las gonadas y la pubertad

e Pubertad precoz central y periférica

e Pubertad adelantada

e Telarquia precoz. Pubarquia precoz

¢ Ginecomastia

e Pubertad retrasada. Amenorrea primaria

¢ Hipogonadismos primarios y secundarios. Sindrome de Kallmann

e Uso de los andlogos de LHRH

e Terapia hormonal sustitutiva. Induccion de la pubertad. Uso de gonadotropinas
¢ Hiperandrogenismo ovdrico funcional y sindrome de ovario poliquistico
¢ Criptorquidia. Micropene. Hipogenitalismo

o Alteraciones de la diferenciacion sexual (ADS)

Patologia de las glandulas suprarrenales

e Hiperplasia suprarrenal congénita

¢ Cribado neonatal de la hiperplasia suprarrenal congénita

¢ Hiperandrogenismo suprarrenal

e Hiperfuncién suprarrenal. Sindrome de Cushing

¢ Hipofuncion suprarrenal. Enfermedad de Addison. Adrenoleucodistrofia
¢ Tumores suprarrenales

Patologia del tiroides

Cribado neonatal del hipotiroidismo primario congénito
Hipotiroidismo congénito. Hipotiroidismo adquirido. Tiroiditis
Hipertiroidismo neonatal. Enfermedad de Graves

Sindrome de resistencia a las hormonas tiroideas

Bocio. N6dulo de tiroides. Cancer de tiroides

Patologia de las glandulas paratiroides
e Hipoparatiroidismo. Pseudohipoparatiroidismo
e Hiperparatiroidismo

Enfermedades dseas constitucionales y patologia fosfo-calcica
¢ Osteogénesis imperfecta

e Osteopetrosis

e Displasias dseas

¢ Raquitismos

e Osteoporosis primaria y secundaria

e Tratamiento con bifosfonatos. Uso del denosumab

Patologia del metabolismo hidrocarbonado

¢ Diabetes mellitus tipo 1. Educacion diabetoldgica. Tratamiento con insulina y andlogos. Bombas de infusion de insulina.
Monitorizacion continua de la glucosa. Campamentos para nifios diabéticos

¢ Otras formas de diabetes. Diabetes mellitus tipo II. MODY. Diabetes neonatal. Diabetes secundaria: fibrosis quistica, esteroidea

¢ Obesidad simple y complicada. Obesidad monogénica. Obesidad mérbida. Sindrome metabdlico

Secuelas endocrinoldgicas de la patologia oncoldgica y/o sus tratamientos

Consejo genético y seguimiento de las cromosomopatias mas frecuentes con repercusion endocrina: sindrome de Turner, Klinefelter,
Down, triple X, CATCH 22, etc.
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problemas intercurrentes que, si es posible, las intentamos
atender en la consulta programada.

e Consultas no programadas. Se dispone de teléfono abier-
to en la Unidad y se ofertan los teléfonos particulares
del equipo sanitario (médicos y enfermeras) a la familia
en el momento del debut de la enfermedad. Son signifi-
cativamente mas frecuentes y de mds tiempo en debuts
recientes y nifios mds pequefios. Las consultas no pro-
gramadas suponen mas del doble que las incluidas en
el trabajo habitual. Este tipo de atencién, unido a la
adecuada formacion diabetoldgica de los pacientes y a su
familia, ha hecho disminuir, ostensiblemente, el nimero
de reingresos en los nifios diabéticos.

Formacion diabetologica a los pacientes

El programa de formacion diabetoldgica se basa en el
libro Lo que debes saber de la diabetes infantil del grupo de
Diabetes Infantil de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia
Pediatrica (SEEP) publicado por el Ministerio de Sanidad.
Como término general, el ingreso es necesario hasta que el
paciente o su familiares son capaces de administrar la insu-
lina adecuadamente, asi como de manejar la dieta. También
es imprescindible hacer reciclajes de formacion diabetoldgica
a las familias que lo precisen y a los adolescentes con largo
tiempo de evolucion de la enfermedad.

Nuevas tecnologias

Bomba de infusion continua de insulina. Hasta la actua-
lidad se ha implantado la BICI a mas de 60 pacientes y rea-
lizamos unos 10-12 nuevos implantes por afio. Su implante
precisa una formacion especifica. En el afio 2002 implanta-
mos el Sistema de Monitorizacion Continua de la Glucemia
(CGMS). Dicha tecnologia ha supuesto un importante avance
en el control de la diabetes; permite la determinacion del nivel
de glucemia intersticial en tiempo real, un mejor ajuste del
tratamiento insulinico y disminuye el nimero de hipogluce-
mias, lo que redunda en un mejor control metabélico. En
los dos tltimos afios, se ha extendido el uso de calculadores
de bolus, que permiten un ajuste mas preciso de la dosis de
insulina a la cifra de glucemia, a la ingesta y a otros factores,
como puede ser la realizacion del ejercicio fisico. Precisan
un entrenamiento especifico y constituyen una oportunidad
para mejorar la educacion diabetoldgica de estos pacientes
y aumentar su autonomia, especialmente en adolescentes($),

Campamentos de verano

La organizacion de campamentos de verano viene justi-
ficada fundamentalmente por fines educativos, terapéuticos
y preventivos y sociales y recreativos. Ademas de mejorar su
educacion diabetoldgica, tanto tedrica como préctica y mejo-
rar la adherencia al tratamiento, el convivir con otros nifios
con su mismo problema y lejos del ambiente protector de sus
familias les hace ganar en autonomia personal y mejora, en
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tltima instancia, su calidad de vida. Hasta la actualidad, se
han realizado 28 turnos de campamentos, organizados por
la Unidad de Diabetes y la Asociacion de Pacientes. Por ellos
han pasado mds de mil nifios y adolescentes diabéticos, mds
de 140 monitores, gran parte de ellos diabéticos, y numero-
sos residentes, tanto de pediatria como de endocrinologia,
lo que facilita la transicion de adolescentes diabéticos a las
unidades de endocrinologia de adultos.

Otras patologias diferentes a la diabetes
insulinodependiente

Otros tipos de diabetes, como la diabetes tipo 2, MODY,
secundaria a fibrosis quistica 0 a medicamentos (oncoldgicos
sobre todo), estudios de hiperglucemia y alteraciones de la
tolerancia a la glucosa, también son atendidos en nuestra
Unidad. Resaltamos la atencion especifica a pacientes obesos
que muestran insulino-resistencia.

ACTIVIDAD DOCENTE Y FORMATIVA

Dentro del programa de formacion docente del residente
de Pediatria, durante el segundo afio rota 3 meses por la
Unidad de Endocrinologia y Diabetes. En el ultimo afio de
residencia, existe la posibilidad de realizar un afo de for-
macion especializada. Ademas de los residentes de pediatria,
rotan por nuestra Unidad residentes de la especialidad de
endocrinologia y nutricion y residentes de otros hospitales.
El programa formativo incluye actividad clinica supervisada,
sesiones clinicas y realizacion de trabajos de investigacion
clinica. Ademads, se reciben estudiantes de Medicina y se
participa en los programas de doctorado. La Unidad también
realiza actividades de formacion continuada para pediatras
que quieren completar o actualizar su formacion (facilitan-
do estancias cortas, cursos, simposia, etc.). Los diferentes
miembros de la Unidad participamos en Grupos de Trabajo
asistenciales, tanto de sociedades cientificas como de orga-
nismos de la administracion (Comité Asesor para el uso
de la hormona de crecimiento, Comité Asesor para el uso
de bombas de insulina, Colaboracién con la consejeria de
educacion para la ficha escolar del diabético tipo 1, Grupo
de Calidad Asistencial, Grupo de Trabajo de Coordinacion
con Atencién Primaria, Grupo de Trabajo Autonémico para
la obesidad, disforia de género, Grupo de Docencia de Pe-
diatria, Comision de Investigacion del HUMS y Grupos de
Trabajo de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pedid-
trica). Colaboramos, también, con asociaciones de pacientes
(ADE, asociacion de pacientes diabéticos, APAC, asociacion
de pacientes con problemas de crecimiento).

ACTIVIDAD Y LINEAS DE INVESTIGACION

La Unidad tiene un compromiso importante con la in-
vestigacion clinica aplicada(10-13), La investigacion biomédica
ayuda al médico a avanzar en el conocimiento cientifico, le
permite adquirir una capacidad critica y mejora su formacion
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en la medicina asistencial. Toda esta actividad se ha plasmado
en forma de comunicaciones a congresos nacionales e inter-
nacionales, ponencias, publicaciones, capitulos y edicion de
libros de la especialidad, monografias y participacion en pro-
yectos de investigacion y ensayos clinicos. Nuestra trayectoria
merece la categoria de grupo de investigacion consolidado

por el Gobierno de Aragén (Grupo B116 de Crecimiento y

Desarrollo: regulacion genética y ambiental). Fruto de esta

actividad han sido la realizacion de 31 tesis doctorales, par-

ticipacion en mas de 35 ensayos clinicos y proyectos de in-
vestigacion, mas de 20 premios relacionados con la actividad
investigadora y presencia constante en congresos nacionales

e internacionales de la subespecialidad y publicaciones en

revistas nacionales e internacionales. Las principales lineas

de investigacion de nuestro grupo son las siguientes.

¢ Estudio longitudinal del crecimiento y desarrollo huma-
nos (somadtico, densidad mineral 6sea, maduracion dsea,
desarrollo psicomotor). Crecimiento normal y patoldgi-
col10),

* Seguimiento longitudinal y resultados a largo plazo de
las endocrinopatias infantiles: hipotiroidismo congénito,
déficit de GH, sindrome de Turner, hiperplasia suprarre-
nal congénita, sindrome de Klinefelter.

e Crecimiento intrauterino retardado: epidemiologia, fac-
tores asociados y seguimiento postnatal en diversas areas
(crecimiento, densidad mineral dsea, desarrollo psicomo-
tor y factores de riesgo del sindrome metabdlico). En la
figura 2 se presenta el seguimiento longitudinal de nifios/
as PEG donde se observa un disminucion de su cociente
intelectual(11.12),

e Tratamiento con hormona de crecimiento: factores de-
terminantes de su respuesta a corto y largo plazo.
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e Epidemiologia de la diabetes infantil en nuestro medio.
Seguimiento y factores determinantes del control a largo
plazo(13),

La actividad investigadora ha estado ligada al Centro de
Crecimiento Andrea Prader. A lo largo de todos estos afios
(ya mds de 30 afios de historia), todas sus actividades han
estado centradas en labores relacionadas con la asistencia
pedidtrica y ligadas al Hospital Infantil. En ella trabajan en
la actualidad la Dra. Beatriz Puga, en el drea de seguimiento
psicomotor de patologias de riesgo de deterioro cognitivo,
la Dra. Carmen Rueda, en el seguimiento de patologia de
riesgo de desarrollar osteoporosis de la densitometria dsea y
la Dra. Eva Barrio, como el drea de la genética molecular. A
continuacion, a modo de resumen, se detallan los principales
resultados asistenciales que se han obtenido y que han per-
mitido mejorar la calidad asistencial de diferentes patologias.
¢ Elaboracion de estandares de referencia longitudinales

de crecimiento. Fruto de este estudio se han elaborado

graficas y tablas de crecimiento de la poblacion normal
desde el nacimiento hasta la edad adulta (somaticos,
maduracion osea e intelectuales) y también se han ela-
borado estandares de crecimiento en funcién del tipo de
maduracion puberal. Destacamos la monografia en la
revista Pediatric Endocrinology Reviews 2005; 2 (supl

4): 423-642.

o Seguimiento de la poblacion de referencia hasta la edad
adulta y estudio de la aplicacion de la medicion del pe-
rimetro abdominal como factor predictivo de obesidad,
ya desde el nacimiento.

¢ Desarrollo neurocognitivo. Se disponen de unos estan-
dares tnicos de referencia del cociente intelectual y se
han aplicado a diferentes patologias susceptibles de pre-
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sentar una afectacion del desarrollo psicomotor (p. e€j.,

hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria, sindrome de

Klinefelter, sindrome de Turner, enfermedades metabd-

licas).

* Seguimiento del nifio nacido pequefio para la edad gesta-
cional (PEG). Los principales resultados de este estudio
son:

— Necesidad de mejorar las condiciones de salud de la
mujer embarazada para prevenir la aparicion del nifio
nacido pequefo para la edad gestacional (PEG) con
crecimiento intrauterino retardado (CIR). Demostra-
cion mediante estudios moleculares placentarios y
de epidemiologia del dafio que causa el tabaquismo
(activo y pasivo) en la placenta y en la prevalencia
del crecimiento intrauterino retardado. Necesidad de
evitar el tabaquismo y el estrés laboral en la mujer
embarazada.

— Nuestro estudio es pionero en demostrar el impac-
to negativo que esta condicion tiene en el desarrollo
neurocognitivo de estos nifios, ya desde le primera
infancia, y por ello la importancia de su prevencion
y de su identificacion y seguimiento. En la figura 2
se observa la evolucion del cociente de desarrollo /
intelectual en nifios/as PEG a lo largo de la infancia.
Hasta un 20% de pacientes presentan un cociente
inferior al percentil 3.

— Igualmente, hemos estudiado el impacto de esta condi-
cion en el desarrollo del sindrome metabdlico (estudio
de la disfuncion endotelial en nifios PEG mediante la
medicion del espesor de la cardtida, elaboracion de
curvas de normalidad del espesor de la carétida en la
primera infancia).

e Estudio de la densidad mineral 6sea y elaboracion de
estidndares propios, desde el afio de edad hasta la edad
adulta, que nos permiten una deteccién precoz de la
osteoporosis en la infancia.

e Farmacogenética en el uso de la rhGH.

FUTURO DE LA UNIDAD

Los objetivos de la Unidad son prestar una asistencia
especializada y de calidad en el area de la endocrinologia
pediatrica, desde el periodo fetal hasta la adolescencia, y
actuar como un centro comprometido con la docencia, tanto
de pregrado como de postgrado, formacion continuada y la
investigacion clinica aplicada. Todo ello orientado a actuar
como una Unidad de referencia y de prestigio, buscando la
excelencia profesional. La endocrinologia pedidtrica es una
especialidad en constante crecimiento y en los altimos afios
el avance en la genética molecular ha permitido conocer e
identificar nuevas situaciones patoldgicas. En este sentido,
los nuevos retos de nuestra especialidad y de las Unidades
de referencia se centran en garantizar la asistencia espe-
cializada de calidad en las patologias con elevado impacto
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sociosanitario y familiar, tanto a corto como largo plazo,
como la diabetes tipo 1y otras formas de diabetes, o de
patologias complejas, con una necesidad de abordaje mul-
tidisciplinar (p. €j., anomalias de la diferenciacion sexual,
secuelas endocrinoldgicas del nifio con cancer, sindromes
con alteraciones endocrinas asociadas como el sindrome de
Prader Willi o Turner). Nuestras Unidades deberan profun-
dizar en la endocrinologia perinatal con especial atencion a
la implementacion de los programas de cribado neonatal del
hipotiroidismo congénito y al estudio de la regulacion del eje
tiroideo y del suprarrenal y de los factores determinantes del
crecimiento prenatal, potenciar el area de la endocrinologia
del adolescente protocolizando la transicion a los servicios
de endocrinologia de las patologias cronicas y garantizando
el seguimiento a largo plazo de las mismas por especialistas
en el tema, abordaje de la obesidad infantil y del adolescente
a nivel diagndstico (comprension de las bases genéticas y
moleculares) y terapéutico (nuevos firmacos e indicaciones
de la cirugia bariatrica) o de patologias emergentes con im-
plicaciones en nuestras Unidades (p. €j., disforia de género) y
avanzar en el conocimiento de la regulacion del crecimiento
prenatal y postnatal, tanto en condiciones normales como
patoldgicas, y en el desarrollo humano (pubertad normal y
patoldgica). Con las nuevas tecnologias de la comunicacion
y la informacion se debe potenciar la coordinacion entre el
pediatra de atencion primaria y el pediatra de atencion espe-
cializada mediante disefio de protocolos conjuntos, creacion
de consultas no presenciales que faciliten la continuidad
asistencial entre los dos niveles y definicién de las responsa-
bilidades asistenciales de cada nivel. La prictica asistencial
de excelencia deber ir unida al compromiso docente y de
investigacion clinica que permita garantizar la formacion
especializada en nuestra disciplina de los pediatras jove-
nes e idear cauces que permitan su gradual incorporacion
a ellas. En este sentido, es necesaria la creacion de registros
nacionales de patologias cronicas, realizacion de estudios
colaborativos interhospitalarios y potenciar la relacion con
otros centros de prestigio internacional. Consideramos de
gran importancia social transmitir nuestros conocimientos
a la sociedad en general y asi se hace con charlas periddicas
en asociaciones de pacientes y en diferentes instituciones
municipales y autondmicas.
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RESUMEN

La Unidad de Oncologia e Inmunohematologia Pedia-
tricas del Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS)
de Zaragoza es la unica de referencia en la Comunidad
Auténoma de Aragon para el tratamiento integral y se-
guimiento de los pacientes pedidtricos con cdncer y otras
enfermedades hematoldgicas e inmunoldgicas graves. Asis-
te, también, a un nimero importante de pacientes de otras
provincias limitrofes con Aragon, como la Rioja y Soria.
Las labores asistencial e investigadora de esta Unidad, que
se revisardn a continuacion, han evolucionado y se han
ampliado de forma continua desde su inauguracion, hace
mas de 30 afios.

Palabras clave: Oncologia; Inmunohematologia.

ABSTRACT

Hospital Miguel Servet Pediatric Oncology and Immu-
nohematology Unit, is the only reference center in Aragon
for the treatment and follow-up of children with cancer and
other severe hematological and immunological diseases. It
is also responsible for a significant number of patients from
nearby regions to Aragon, such as La Rioja and Soria. Its
clinical activity and research work, which will be reviewed
next, has improved continuously since its opening, over more
than 30 years ago

Key words: Oncology; Immunohematology.
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INTRODUCCION HISTORICA

El Hospital Infantil Miguel Servet se inaugura hace mas
de 40 afios, a finales de la década de los 70. Tras su aper-
tura se instaura de forma progresiva la asistencia hospita-
laria pedidtrica especializada, siendo una de las primeras
subespecialidades en desarrollarse la Oncologia Pediatrica,
a cargo, inicialmente, de los pediatras de las unidades de
hospitalizacion y posteriormente, ya de forma especifica
por el doctor Pison.

A partir del afio 1990, la doctora Carlota Calvo se
convierte en la responsable de la Unidad, denominada
Oncopediatria, acompandndola dos afios mds tarde la
doctora Ana Carboné. Durante los afos siguientes, la
Unidad de Oncopediatria realiza la cobertura asistencial
de todos los nifios con cdncer de la Comunidad Auté-
noma de Aragdn y regiones colindantes, con la colabo-
racion inestimable de la Asociacion de Padres de Nifios
Oncoldgicos de Aragon (ASPANOA), fundada en 1988.
Debido al aumento progresivo de la actividad asistencial
de la Unidad vy, gracias al trabajo del equipo médico, con
el apoyo de ASPANOA vy del Sistema Aragonés de Salud
(SALUD), en la década de los 2000 se amplia el equipo
médico a tres facultativos, para poder seguir ofreciendo
una asistencia 6ptima a los nifios con cancer en esta Co-
munidad Auténoma.

En los dltimos 3 afos, la cartera de servicios de la Uni-
dad se ha visto ampliada, asumiendo el manejo de pacientes
pediatricos con trastornos hematoldgicos no oncologicos y
defectos de la inmunidad, principalmente inmunodeficiencias
primarias. Esta ampliacion de la cartera de servicios se ha
traducido también en una mejora de las instalaciones, y en
un incremento de la plantilla médica. Desde 20135, la Unidad
de Oncologia e Inmunohematologia Pedidtricas consta de 4
facultativos especializados, todos miembros de la Sociedad
Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP),
cumpliendo con rigor los Estdndares y Recomendaciones de
las Unidades Asistenciales del Cancer en la Infancia y Ado-
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lescencia, informe publicado recientemente por el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, enmarcado en el
trabajo de la Estrategia en Cancer del SNS.

En la actualidad, la Unidad de Oncologia e Inmunohema-
tologia Pedidtricas del HUMS es la de referencia para toda
la patologia oncoldgica pedidtrica (leucemias, linfomas y
tumores solidos) de la Comunidad de Arag6n, esta integrada
en las sociedades y grupos de trabajo nacionales (SEHOP,
PETHEMA) y colabora estrechamente con grupos de tra-
bajo internacionales (SIOP, SIOPEL, EuroNet-Paediatric
Hodgkin’s Lymphoma Group, entre otros).

ESTRUCTURA DE LA UNIDAD

Como se ha dicho previamente, la Unidad de Oncologia
e Inmunohematologia Pediatricas del HUMS proporciona
atencion sanitaria integral al niflo con cdncer, a los pacien-
tes pedidtricos con trastornos hematologicos graves y a los
afectos de trastornos primarios del sistema inmunitario.
La atencion sanitaria se realiza en 3 dambitos: régimen am-
bulatorio (consulta externa de Oncologia, Hematologia e
Inmunologia Clinica), hospitalizacion y hospital de dia de
Oncohematologia.

Hospitalizacion

La Unidad, recientemente remodelada, dispone de 14
camas distribuidas en 9 habitaciones, 4 de ellas de uso
individual, siendo 2 de ellas empleadas en las situaciones
de aislamiento clinico y en los trasplantes autdlogos de
progenitores hematopoyéticos. El manejo de los pacientes
hospitalizados se lleva a cabo de forma habitual por 2
enfermeros y por 2 auxiliares de enfermeria. Gracias a la
reciente reforma llevada a cabo por el Servicio Aragonés
de Salud (SALUD), y también a la colaboracion de AS-
PANOA y otras asociaciones, los nifios con cancer que,
en ocasiones, precisan de hospitalizaciones muy prolon-
gadas, disfrutan de una serie de comodidades que hacen
mas llevadera su estancia hospitalaria: conexion a Internet
gratuita, manutencion de los familiares que acompafian
a los pacientes y 2 zonas de juegos, una infantil y otra
orientada a los adolescentes. Durante la hospitalizacion,
los pacientes pueden acudir al aula hospitalaria, ubicada en
la misma planta, si su situacion clinica lo permite, o bien,
ser atendidos por los maestros de forma individualizada
en sus habitaciones.

Los pacientes con enfermedades hematoldgicas no onco-
l6gicas e inmunoldgicas que, habitualmente, tienen ingresos
menos frecuentes y prolongados, no suelen ingresar en el
area de hospitalizacion oncoldgica, sino en las diferentes
plantas de pediatria general en funcion de su edad, y son
tratados por los médicos de la Unidad conjuntamente con
otros especialistas pediatricos.

En la misma planta de oncologia, aunque separada fi-
sicamente de la misma, existe una zona para realizacién de
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FIGURA 1. Estructura de la Unidad de Oncologia e Inmunohe-
matologia Pediatricas del HUMS.

Inmunologia clinica

procedimientos terapéuticos bajo sedacion, que es empleada,
frecuentemente, aunque no exclusivamente, por los pacien-
tes oncohematoldgicos (punciones lumbares, aspirados y
biopsias de médula dsea, administracion de quimioterapia
intratecal, etc.).

Hospital de Dia

Ubicado en la misma planta que el drea de hospitaliza-
cion oncoldgica, consta de 4 puestos, todos ellos con camas,
en los que se administran tratamientos que no precisan hos-
pitalizacion prolongada (inmunoglobulinas y hemoderiva-
dos, citostaticos, terapias bioldgicas). Estan asignadas a este
area de trabajo 2 enfermeros y 1 auxiliar de enfermeria.
Durante los tratamientos, los pacientes pueden acudir a las
areas de juegos y el colegio.

Consulta

El area de consultas externas de la Unidad dispone de
2 despachos médicos y 1 despacho empleado por el psicé-
logo de ASPANOA. La actividad de consulta, a la que esta
asignada 1 auxiliar de enfermeria, se divide en varias areas:
hematologia no oncoldgica (2 consultas/semana, contando
con la participacion y colaboracion con el equipo pedid-
trico de una hematdloga especializada en eritropatologias
congénitas una vez al mes), inmunologia clinica (1 consulta/
semana), oncologia pedidtrica (3 consultas/semana), segui-
miento a largo plazo (1 consulta/semana). La actividad de
esta consulta se desarrolla, principalmente, por las mafianas,
y 2 dias en horario de tarde.

La Unidad de Oncologia e Inmunohematologia Pediatricas del Hospital Universitario Miguel Servet... 353



TABLA 1. RNTI-SEHOP. Centros ordenados por nimero de
notificaciones, incluidos cambios de hospitales y excluidos
contactos repetidos por seguimiento. 0-19 afios. 1980-2014.

Centros informantes N°casos % % acumulado

Vall Hebron, Barcelona 3.060 11,5 11,5
Sant Joan de Déu, Barcelona  2.337 8,8 20,3
La Paz, Madrid 2.316 8,7 29,0
Nifio Jesus, Madrid 1.966 7,4 36,4
Unid Intercentros, Sevilla 1.862 7,0 43,4
La Fe, Valencia 1.627 6,1 49,5
Cruces, Barakaldo 1.000 3,8 53,3
Carlos Haya, Malaga 972 3,7 57,0
Miguel Servet, Zaragoza 951 3,6 60,5
ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Unidad de Oncologia e Inmunohematologia Peditri-
cas del Hospital Miguel Servet, novena unidad en el territo-
rio nacional en namero de registro de casos de cancer infantil
segtin datos del Registro Nacional de Tumores Infantiles
(RNTI) del afio 2014 atiende una media de 35-40 casos de
cancer al afio.

Los nifios con enfermedades hematoldgicas e inmunol6-
gicas son atendidos en esta Unidad en los tltimos 3 afos, con
un namero total de pacientes que supera los 300, con diag-
nosticos muy variados, como inmunodeficiencias primarias
(15 diagnésticos definitivos en la actualidad), insuficiencias
medulares, drepanocitosis, anemias constitucionales, etc.

Dentro de las actividades asistenciales realizadas, ade-
més de la administracion de los tratamientos habituales
de los pacientes con cancer y enfermedades hematoldgicas
graves, también se llevan a cabo trasplantes de progenitores
hematopoyéticos (TPH) aut6logos, en colaboracion con el
Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital Mi-
guel Servet. En los ultimos afios, se han venido realizando
un numero ascendente de trasplantes, con una media de 3
procedimientos anuales. En el caso de ser necesaria la rea-
lizacion de un TPH alogénico, los pacientes son remitidos
a centros de referencia nacionales con mayor experiencia
en este tipo de técnicas. Tras la realizacion del mismo, el
seguimiento suele hacerse de forma conjunta y coordinada
con el centro trasplantador.

La correcta asistencia de todos estos pacientes precisa de
la participacion de un equipo multidisciplinar integrado por,
ademds de los especialistas en oncohematologia pediatrica,
cirujanos pediatricos, intensivistas pedidtricos, neurociruja-
nos, radioterapeutas, radidlogos, especialistas en medicina
nuclear, anatomopatélogos, hemat6logos, equipos de reha-
bilitacion, salud mental, etc. La coordinacion transversal
del equipo se logra gracias a la intensa implicacion de los
distintos equipos y la realizacion de comités periodicos (habi-
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tualmente, quincenales) para debatir las diferentes opciones
terapéuticas.

Una vez al mes se realiza una reunion del equipo médico
de la Unidad con el equipo de psicologia de ASPANOA, para
optimizar el soporte que precisan los pacientes y sus familias
durante el tratamiento de su enfermedad.

Desde la Unidad se pretende atender y apoyar a los pa-
cientes en todas sus fases, no solo en la curativa, sino tam-
bién en la fase terminal y/o en el seguimiento de los efectos
secundarios a medio y largo plazo.

Esta atencion “integral” se consigue mediante la estre-
cha colaboracion con los Equipos de Soporte de Atencion
Domiciliaria (ESAD) de la Comunidad de Aragon y los
de las comunidades limitrofes y también con los centros
hospitalarios y de atencion primaria de referencia de los
pacientes.

El seguimiento y prevencion de efectos adversos a largo
plazo de los pacientes se monitorizan en una consulta exter-
na semanal monogréfica, y el apoyo psicoldgico se realiza
a través de los equipos de salud mental de nuestro Centro
y el apoyo de un psicologo de ASPANOA.

ACTIVIDAD DOCENTE DE LA UNIDAD

Los MIR de Pediatria del Hospital, durante su tercer afio
de residencia, hacen una rotacion obligatoria de 10 semanas
por la Unidad, aprendiendo el manejo de los pacientes on-
coldgicos y con enfermedades inmunohematoldgicas. Tam-
bién participan en la realizacion de técnicas, principalmente
punciones lumbares con administracion de quimioterapia
intratecal.

Existen también MIR que, durante el cuarto afio de re-
sidencia, permanecen en la Unidad y realizan rotaciones
externas en centros de referencia en oncohematologia pe-
didtrica, para completar su especializacion. Su participacion
en todas las dreas (asistencial, docente y de investigacion)
de la Unidad es mucho mayor en estos casos.

Habitualmente contamos, ademas, con MIR de Pediatria
del Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa de Zarago-
za, al ser esta la inica Unidad de referencia en Oncohema-
tologia Pedidtrica en todo el territorio de Aragon.

En ocasiones, también realizan estancias formativas re-
sidentes de farmacia y otras especialidades biosanitarias.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA
Nuestra Unidad participa como centro colaborador en

varios ensayos clinicos internacionales, con diferentes lineas

de investigacion relacionadas con la patologia oncohema-
tologica pediatrica:

* Estudio intergrupo para ninos o adolescentes con linfo-
ma no-Hodgkin b o leucemia linfoblastica de células B.
(Inter-B-NHL ritux 2010).

¢ Protocolo Europeo de Tratamiento para el neuroblastoma
de riesgo bajo e intermedio. Estudio SIOPEN (LINES).
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Protocolo Europeo de Tratamiento para el neuroblasto-
ma de alto riesgo. Estudio SIOPEN (HR-NBL-1.7).
Protocolo Europeo de Tratamiento para el rabdomio-
sarcoma. Estudio EpSSG RMS 2004.

Protocolo Europeo de Tratamiento para los sarcomas
partes blandas no rabdomisarcoma. Estudio EpSSG
NRSTS 2005.

Ensayo del Grupo Espafiol de Investigacion en Sarcomas
para sarcoma Ewing de nuevo diagnéstico. Estudio GEIS
(EEWING 2012).

Ensayo del Grupo Espaiiol de Investigacion en Sarcomas
para sarcoma Ewing refractario o en recaida. Estudio
GEIS (rEECur 2014).

Ensayo del Grupo Espafiol de Investigacion en Sarcomas
para osteosarcoma. Estudio GEIS (OS 2).

Los miembros de la Unidad participan de forma habitual

en congresos especializados nacionales e internacionales,
con una produccion cientifica en aumento en los tltimos
afios. También organizan y colaboran de forma constante
en cursos y jornadas de divulgacion cientifica sobre el cancer
infantil y los trastornos inmunohematoldgicos de la infancia.
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RESUMEN

La presente revision resume las caracteristicas de la actual
Unidad de Neonatologia del Hospital Universitario Miguel
Servet en Zaragoza. La Unidad de Neonatologia es una uni-
dad de nivel ITIB de acuerdo con la clasificacion del Comité
de Estandares y la Junta Directiva de la Sociedad Espafiola
de Neonatologia de 2013, siendo la unidad neonatal de
referencia de la Comunidad Auténoma de Aragon. En una
primera aproximacion, se describen la mision, vision y va-
lores, seguido de una resefia estructural y de la cartera de
servicios de la Unidad de Neonatologia. La actividad asis-
tencia de la Unidad de Neonatologia se presenta teniendo en
cuenta tanto la hospitalizacion neonatal como el seguimiento
ambulatorio en el drea de consultas externas. La actividad
docente e investigadora son otros aspectos importantes a
considerar en la actual Unidad de Neonatologia. Finalmente
se revisan los retos de la Unidad de Neonatologia para los
proximos anos.

Palabras clave: Neonatologia; Hospitalizacion; Seguimiento
ambulatorio.

ABSTRACT

This review summarizes the characteristics of the current
Neonatology Unit of the Universitary Hospital Miguel Servet
in Zaragoza. The Neonatology Unit is a type IIIB unit accor-
ding to the classification of the Standards Committee and the
Board of the Spanish Society of Neonatology in 2013, being
the reference neonatal unit for the Autonomous Community
of Aragon. In a first approximation, the mission, vision and
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values are described, followed by a structural review and all
the services that de Neonatology Unit provides. The health
care activity of the Neonatology Unit is presented taking
care of neonatal hospitalization and its subsequent follow-up
out patient clinic. The teaching and investigation activity is
another important aspect to consider in the current Neona-
tology Unit. Finally, the challenges of the Neonatology Unit
for the next years are been reviewed.

Key words: Neonatology, Hospitalization; Subsequent
follow-up.

MISION, VISION Y VALORES DE LA UNIDAD DE
NEONATOLOGIA

La mision de la Unidad de Neonatologia (UN) del Hospi-
tal Universitario Miguel Servet es proporcionar la asistencia
sanitaria con la mdxima eficiencia, calidad y seguridad a los
recién nacidos (RN), tanto antes como después del naci-
miento, atendiendo al RN sano en el drea de hospitalizacion
obstétrica o maternidad y aquellos con problemas médicos
y quirdrgicos mas complejos, asi como el seguimiento de los
RN que presentan alto riesgo de secuelas relacionadas con
la prematuridad y otras condiciones perinatales, cuidando
e implicando a las familias. Por ello, en los dltimos afos la
UN se ha constituido en una Unidad de puertas abiertas a
los padres para fomentar su participacion en los cuidados
de sus hijos durante el ingreso hospitalario. Ademads de la
vertiente asistencial, dada las caracteristicas de la UN, existe
una mision docente tanto pregrado con la participacion de
varios facultativos en la formacion practica de Pediatria,
como postgrado del médico interno residente (MIR) de Pe-
diatria y, especificamente, del MIR con dedicacion especial
al drea de Neonatologia en su cuarto afio de formacion, y
una actividad investigadora que se considera fundamental
para garantizar una 6ptima calidad asistencial. La vision de
la UN se corresponde con una unidad de nivel IIIB, es decir
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una Unidad de referencia regional, segtin la clasificacion del

Comité de Estandares de la Sociedad Espanola de Neona-

tologia (SENeo), que aspira a ser vista por el usuario como

una Unidad de calidad 6ptima proveedora de la asistencia al
recién nacido; por los profesionales implicados en su mision,

como una Unidad en la que conseguir su propio desarrollo y

proyeccion y con ello contribuir al desarrollo y proyeccion

de la propia Unidad y la institucién de la que forma parte

y depende y, finalmente, ser vista por otros hospitales de la

Comunidad Auténoma de Aragén y el Servicio Aragonés

de la Salud como punto de referencia sélido en el drea de

la Neonatologia.
Los valores que defiende la UN del Hospital Universitario

Miguel Servet incluyen:

o La gestion clinica se centrara en las necesidades de los
RN vy sus familias, considerandose bésico el respeto al
individuo, a las personas y a su entorno mds cercano.

e Fomentar la colaboracion dentro de la Unidad entre to-
dos los profesionales (facultativos, personal de enferme-
ria y no sanitario), asi como con otros servicios, secciones
y unidades.

e (Calidad asistencial ligada a la seguridad del paciente.

*  Mejora continua, asumiendo que el proceso de mejora
no tiene limites. No darse nunca por satisfecho.

e Trabajo en equipo y orgullo de pertenencia a la Unidad
de referencia en el area de Neonatologia de la Comuni-
dad Auténoma de Aragon.

¢ Confidencialidad e informacion rigurosa.

ESTRUCTURA DE LA UNIDAD DE
NEONATOLOGIA

La UN con un nimero de nacimientos en los ultimos
afos superior a los 4.000 nacimientos / afio en el propio
centro y a los 12.000 en su drea de referencia, se constituye
en una Unidad de nivel IIIB o de referencia regional. Como
unidad de nivel TIIB, dispone de las siguientes areas: area de
asistencia al RN, drea de maternidad, area de hospitalizacion
(unidad de cuidados intensivos y cuidados intermedios) y
consulta de seguimiento neonatal.

El drea de asistencia al RN incluye dos salas de partos y
dos quiréfanos. En linea con la recomendacion de no separa-
cion de la madre de su hijo, el area de reanimacion del recién
nacido esta ubicado en la misma sala de parto / quiréfano.
Cada una de las dreas de reanimacién dispone de una cuna
térmica dotada de soporte respiratorio con posibilidad de
administrar FiO, en un rango de 0,21-1,0. Para la atencion
al RN en la sala de partos / quiréfano, la UN dispone de un
equipo de atencion continuada compuesto por un facultativo
de drea las 24 horas del dia y 7 dias a la semanas, asi como
dos MIR. Una enfermera de la UN se desplaza a todos los
partos para atender al RN. En el drea de hospitalizacion
neonatal, existe un area de estabilizacion post-parto con
cuatro puestos (incubadora / cuna térmica) y disponibilidad
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de monitorizacion cardiorrespiratoria. La enfermera que ha
realizado la asistencia al RN en la sala de partos es la res-
ponsable de los cuidados en esta drea. La estancia en esta
sala de transicion se limita a un periodo maximo de 2 horas
previo al traslado del RN que ha precisado observacion al
area de maternidad o a la de hospitalizacion neonatal. Las
indicaciones de observacion postparto en esta drea son:

- DPérdida de bienestar fetal que ha precisado reanimacion
avanzada (habiéndose retirado el soporte respiratorio en
la sala de parto).

- Signos de distrés respiratorio en los primeros minutos
de vida.

- RN prematuro de 34 semanas de gestacion.

— RN con peso < 2.100 gramos.

El drea de maternidad atiende a RN término sanos y
aquellos RN prematuros de 34-36 semanas de gestacion
fisiologicamente estables. En esta area, el RN permanece
hospitalizado con su madre las 24 horas del dia. El drea de
maternidad del Hospital Miguel Servet tiene asignadas 50
cunas en dos plantas de hospitalizacion obstétrica. En térmi-
nos de personal, dispone de dos facultativos especialistas de
area y un MIR, una supervisora por planta y una enfermera,
asi como dos auxiliares de clinica por turno y sala para el
cuidado del RN. En los dltimos afios, el 4rea de maternidad
ha incrementado la complejidad de sus cuidados al ingresar
en esta area recién nacidos con patologia menor:

- Peso de RN 2.000-2.300 gramos o mayor a 4.500 gra-
mos.

- RN prematuros tardios (34-36 semanas de gestacion).

- Riesgo de infeccion: fiebre intraparto, rotura prematura
de membranas y madre portadora de estreptococo aga-
lactiae (siempre que el RN esté asintomdtico).

— DPérdida del bienestar fetal sin signos de encefalopatia
hipdxico-isquémica.

- Hijo de madre diabética gestacional.

- Policitemia neonatal (asintomatica).

- Hipoglucemia leve transitoria.

- lctericia.

- Hijo de madre VIH+.

- Diagnosticos prenatales que precisen exploraciones com-
plementarias en RN clinicamente estables.

Debido al incremento del numero de altas precoces
(estancia hospitalaria menor de 48 horas) e, incluso, altas
muy precoces (estancia hospitalaria menor de 24 horas), la
Unidad dispone de una consulta dependiente del drea de
maternidad tres dias a la semana para control de estos RN.

El drea de hospitalizacion neonatal incluye una sala de
cuidados intermedios y otra de cuidados intensivos. El drea de
cuidados intermedios esta destinado a los neonatos enfermos
que no requieren cuidados intensivos pero precisan cuidados
mayores que los que se pueden proporcionar en el area de
maternidad. Esta sala es utilizada también para neonatos
convalecientes tras su estancia en cuidados intensivos. En
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la actualidad esta area esta dotada para la atencion de 37
recién nacidos, de ellos 5 en boxes de aislamiento y 8 en
una area de mayor complejidad en la que puede utilizarse
soporte respiratorio no invasivo. En términos de personal,
dispone de 3 facultativos especialistas de drea y un MIR,
una supervisora de planta, asi como una dotacion en enfer-
meria de 5-6 enfermeras y 2-3 auxiliares / turno. El drea de
cuidados intensivos neonatales ampliada de 8 a 14 camas
en el afio 2005 cumple los requisitos para responder a las
necesidades de una unidad ITIB de referencia regional. Esta
area esta destinada a recién nacidos con procesos médicos-
quirargicos con compromiso vital que necesitan técnicas y
cuidados especiales de forma continuada. En la actualidad,
se dispone de 2 facultativos especialistas de area, 2 MIR de
segundo-tercer afio y un nimero variable de MIR de cuar-
to afno en su periodo de subespecializacion (1-3). Ademas,
cuenta con una supervisora, 28 enfermeras y 18 auxiliares de
clinica para garantizar 5-7 enfermeras y 3-4 auxiliares / turno.

Finalmente, la Unidad dispone de una consulta de segui-
miento 4 dias a la semana, uno especifico para RN con riesgo
neuroldgico, otro para RN de muy bajo peso (RNMBP) y o
menores a 32 semanas de edad gestacional y los otros dos
para patologia neonatal variada. En los ultimos afos, el
crecimiento del nimero de RNMBP supervivientes ha obli-
gado a que estos nifios sean vistos en mas de una consulta.

En la actualidad, estd pendiente de implantacion un pro-
grama de alta precoz en el drea de hospitalizacion, bien a
su domicilio o mediante traslado al hospital més cercano al
domicilio familiar una vez el RN se encuentra clinicamente
estable y las condiciones sociales permiten que sea atendido
adecuadamente por sus padres. Esta drea contard en el caso
de aquellos RN remitidos a domicilio con el apoyo de un
pediatra y enfermera de la Unidad, que realizardn la visita
domiciliaria. Esta alternativa es altamente beneficiosa ya
que ofrece una mayor comodidad para la familia y para la
institucion una disminucion de las estancias hospitalarias y
optimizacion de los recursos.

AREA DE INFLUENCIA. CUIDADOS Y
PRESTACIONES OFERTADOS

El area de influencia de la UN del Hospital Universitario
Miguel Servet abarca los sectores sanitarios I y II de Zarago-
za y, como referencia, el resto de la Comunidad Auténoma
de Aragén. Ademas, tradicionalmente, nuestra Unidad ha
sido referencia para la provincia de Soria, asi como, la Co-
munidad Auténoma de La Rioja. Ambas forman parte de la
Sociedad de Pediatria de Aragon, La Rioja y Soria (SPARS)
desde su fundacion en 1960. En los dltimos afios esta vin-
culacion se ha mantenido pero han disminuido los traslados
desde dichas dreas debido al desarrollo de otras unidades de
referencia en la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn
para el caso de Soria y por la creacion de una unidad de
nivel IITA en el Hospital San Pedro de Logrono.
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La UN es considerada como una Unidad de Neonato-
logia de nivel ITIB, con el apoyo de la Direccion Gerencia,
ofrece una cartera de servicios amplia que incluye técnicas
diagnosticas y terapéuticas avanzadas, cirugia neonatal, neu-
rocirugia, cirugia cardiaca que no precise circulacién extra-
corporea, asi como recientemente programa de hipotermia
corporal total. No dispone al no tratarse de una unidad ITIC
de cirugia cardiaca con circulacion extracorporea y ECMO
(oxigenacion con membrana extracorporea), siendo en estos
ultimos casos sus unidades de referencia nacional el Hospital
Sant Joan de Déu en Barcelona y el Hospital Universitario
Gregorio Maraiion en Madrid.

En la tabla 1 se presenta un resumen de los aspectos mas
destacados de la cartera de servicios de la UN.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

A pesar del descenso en la natalidad experimentado
desde el ano 2008 que parece frenarse en el aio 2014
(Figs. 1y 2), la actividad asistencial en la UN del Hos-
pital Universitario Miguel Servet esta claramente ligada,
en los ultimos afios, al incremento de los RNMBP y al
aumento de la supervivencia de esta poblacion (Figs. 3
y 4). Dicho incremento tuvo lugar al inicio de la pasada
década y se ha mantenido en los tltimos afios con una
cifra total entre 80-90 RNMBP al afio. Los avances en
la Neonatologia se han puesto de manifiesto en nuestra
Unidad con un descenso significativo de la mortalidad
de esta poblacion, como se puede apreciar en la figura
4, situandose en los tltimos 5 anos por debajo del 10%,
especialmente a expensas de la mayor supervivencia de
los recién nacidos de extremado bajo peso (RNEBP). En
el afio 2014, el total de ingresos en la Unidad de Cuidados
Intensivos fue de 211, mientras que en el drea de Cuidados
Intermedios ascendié a 949 ingresos.

Como se ha sefialado, el drea de consultas externas se
subdivide en 3 consultas: riesgo neuroldgico, RNMBP y/o
menores de 32 semanas de edad gestacional al nacimiento
y patologia neonatal variada. Ademds, recientemente se ha
puesto en marcha una consulta para el programa de alta
precoz dependiente del drea de maternidad. El namero global
de consultas atendidas durante el afio 2014 fue de 2.099
y, actualmente, no existe demora. El seguimiento neonatal
constituye un elemento esencial para realizar una medicina
neonatal de calidad para los pacientes, permite profundizar
en el conocimiento de los problemas especificos de los RN
incluidos en los programas de seguimiento tras el alta y
proporciona soporte a la investigacion.

ACTIVIDAD DOCENTE

En la UN se diferencian tres dreas docentes:
Formacion de grado de Medicina.
Formacion sanitaria especializada.

3. Formacidn continuada.

N —
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TABLA 1. Aspectos destacados de la cartera de servicios.

Consulta de seguimiento

e Recién nacido de riesgo neuroldgico

¢ Recién nacido de muy bajo peso y/o menor de 32 semanas de
edad gestacional

e Otras patologias neonatales

Area de asistencia al recién nacido (sala de partos)

¢ Reanimacion y estabilizacion del RN con cualquier patologia.

Se dispone de 4 cunas de reanimacion provistas de calor
radiante y respirador incorporado (2 en quiréfano de
obstetricia y 2 en sala de paritorios)

e Promocion del contacto piel con piel tras el nacimiento en
partos sin complicaciones

Area de maternidad

* Apoyo a la lactancia materna

Cribado endocrino-metabélico ampliado

Cribado auditivo mediante otoemisiones acusticas
Cribado de cardiopatias ductus dependientes mediante
pulsioximetria

Bilirrubinémetro transcutdneo

Monitorizacion cardio-respiratoria (1 x planta)
Programa de alta precoz (<48 horas) con consulta de
seguimiento a las 24-48 horas

Area de cuidados intermedios

¢ Monitorizacion: 4 equipos de monitorizacion cardio-
respiratoria y pulsioximetria en cada puesto

Alimentacion mediante sonda nasogastrica

Canalizacion via periférica, central (epicutdneo silastico y
umbilical)

Disponibilidad de cunas / incubadoras / cunas térmicas
Fototerapia-bilirrubinémetro transcutdneo

Equipo portétil de radiografia-ecografia cerebral y cardiaca
Soporte respiratorio no invasivo (CPAP nasal), si fuera preciso

Area de cuidados intensivos

e Disponibilidad de cunas térmicas / incubadoras de cuidados
intensivos

¢ Monitorizacion neonatal avanzada (cardio-respiratoria,
pulsioximetria, presion arterial invasiva, temperatura
continua, gases transcutaneos, capnografia, etc.)

e Analizador (pH, gases, iones, hematocrito, glucemia,
bilirrubina, co-oximetria)

* Monitorizacion funcién cerebral mediante
electroencefalografia integrada por amplitud

e Hipotermia corporal total

¢ Disponibilidad de amplia gama de modalidades ventilatorias

tanto de soporte respiratorio no invasivo (CPAP, SNIPPV,

BiPAP) como invasivo (A/C, SIMV, VG, PSV, VAFO),

administracién de 6xido nitrico inhalado

Equipo portétil de radiografia-ecografia cerebral y cardiaca

Nutricion parenteral

Dialisis peritoneal

Cirugia pediatrica, neurocirugia y cirugia cardiaca sin

circulacion extracorpdrea

CPAP: presion positiva continua en la via aérea; SNIPPV:
ventilacion con presion positiva intermitente nasal sincronizada;
BiPAP: presion positiva de dos niveles en la via aérea; A/C: asistida
control; SIMV: ventilacion mandatoria intermitente sincronizada;
PSV: ventilacién con presion de soporte; VG: volumen garantizado;
VAFO: ventilacién oscilatoria de alta frecuencia.
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La formacion de grado se lleva a cabo por dos facul-
tativos de la UN acreditados como profesores asociados
por el Departamento de Pediatria, Radiologia y Medicina
Fisica de la Universidad de Zaragoza. Dentro del programa
de practicas evaluables en Pediatria, alumnos de 5°y 6° de
Medicina realizan una estancia de 2 y 1 semana en la UN,
respectivamente.

La formaci6n especializada se realiza dentro del Plan
de Formacion especializada de Pediatria. Todos los MIR de
primer afo rotan por la UN (area de cuidados intermedios y
maternidad, asi como asistencia al recién nacido en la sala de
partos) durante un periodo de 2 meses. Durante el segundo
y tercer afo, tienen asignado otro rotatorio obligatorio de
2 meses en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales.
A partir del segundo afio de formacion, realizan guardias
presenciales en la UN, incrementando el nimero de forma
progresiva con los afios de residencia. Finalmente, durante
el altimo afio de MIR, se ofertan plazas para la subespecia-
lizacion en el drea de Neonatologia, periodo para el cual se
establecen unos objetivos docentes y rotaciones especificas.
En este periodo de subespecializacion el MIR debe realizar
una rotacion externa de 3 meses en una unidad de Neona-
tologia de nivel IIIC para conocer el manejo de patologia
especifica de dichas unidades, particularmente el postope-
ratorio de cirugfa cardiaca con circulacion extracorporea y
manejo de ECMO. En la actualidad, uno de los principales
esfuerzos de la UN es mejorar todos los aspectos relativos al
drea de docencia en prevision de una futura acreditacion de
la UN como centro formador de los futuros neonat6logos
de nuestro pais ya que el Real Decreto 639/2014, de 25 de
julio, reconocia a la Neonatologia como drea de capacitacion
especifica (ACE) y establecia las bases para la formacion de
los futuros especialistas en el ACE de Neonatologia. En esta
linea, la UN del Hospital Universitario Miguel Servet cuenta
con un facultativo entre los miembros del primer Comité de
ACE de Neonatologia del Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad.

Desde el punto de vista de la formacion continuada, la
UN participa en las sesiones del Servicio de Pediatria que se
celebran a primera hora de la mafiana y que, en la actualidad,
se encuentran en proceso de acreditacion por la comision
de docencia del Hospital Universitario Miguel Servet. Ade-
mds, se realizan de forma regular sesiones para actualizacién
de protocolos asistenciales neonatales (1 al mes), asi como
seminarios con casos clinicos neonatales. La UN participa
en una sesion conjunta cada 2-3 semanas con el Servicio
de Obstetricia y cada 2 semanas en el Comité de Medicina
Perinatal, para analizar casos de medicina fetal. Por dltimo,
la UN organiza todos los afios cursos con acreditacion de
formacion continuada del Sistema Nacional de Salud:

- Curso de lactancia materna (2 al afio).
—  Curso de reanimacion cardiopulmonar neonatal (2 al afo).
— Curso de actualizacion en neonatologia (1 al ano).
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En la actualidad, se ha solicitado la inclusion en el pro-
grama FOCUSS (formacién organizada en competencias
utilizadas en el sistema de salud) del Instituto Aragonés de
Ciencias de la Salud, del curso sobre “Formacion en Neo-
natologia”, dirigido a pediatras cuya practica profesional
se desarrolla en hospitales de nivel I y II.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

A pesar de las limitaciones en recursos humanos de la
UN que tiene como consecuencia una dedicacion excesiva
a la labor asistencial, en los tltimos afios la UN ha conside-
rado la investigacion como uno de los aspectos obligados a
mejorar. En este sentido, varios facultativos de la UN for-
man parte del grupo de Investigacion Sanitaria de Aragon
(TIS) “Crecimiento y desarrollo”, donde una de sus lineas de
investigacion mas significativas es el diagndstico prenatal,
epidemiologia y factores etioldgicos en el crecimiento intra-
uterino restringido. Otra linea reciente de investigacion y
que en los proximos meses arrojard sus primeros frutos con
una tesis doctoral, es la funcién pulmonar del recién nacido
prematuro. La elaboracion de tesis doctorales es otro aspecto
de mejora de la UN, en los dltimos 10 afios solo se habian
presentado 2 tesis doctorales, sin embargo, en la actualidad
estan en desarrollo 6 tesis doctorales, dos de las cuales seran
presentadas en los proximos meses. En los tltimos afios se
han realizado, aproximadamente, 4-5 publicaciones al afio
en revistas indexadas internacionales, si bien es cierto que la
UN se marca como objetivo para los proximos afios mejorar,
sustancialmente, su factor impacto. Se ha participado en la
elaboracion de multiples capitulos de libros, destacando la
labor de co-editor en la tercera edicion del libro Guardia
en Neonatologia del responsable de la UN. Igualmente, se
han presentado numerosas comunicaciones a congresos y
jornadas de Neonatologia. Finalmente, en los dltimos afios
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se ha participado en 2 ensayos clinicos y, en la actualidad,
se participa en otros 3.

CALIDAD ASISTENCIAL

Dentro del plan de calidad de la UN, se tienen en cuenta
una serie de indicadores que se pactan anualmente. Dentro
de los mismos, cabe destacar generales, como el numero de
parto / afo, tasas de prematuridad y bajo peso (asi como
muy bajo peso) y mortalidad general. De forma mas especi-
fica, se analizan indicadores relativos a la morbilidad en la
poblacion de RNMBP como son la incidencia de hemorragia
intraventricular, leucomalacia periventricular, enterocolitis
necrosante, sepsis tardia, retinopatia de la prematuridad y
displasia broncopulmonar. Desde el afio 2011, los datos de
la UN son sometidos a benchmarking al ser incluidos en la
red nacional SEN1500 y europea Euroneonet.

Desde el afio 2004, la UN cuenta con un grupo de me-
jora de la calidad que integra a facultativos, enfermeras y
auxiliares clinicas y que se ha convertido en el motor de
gran parte de los cambios experimentados por la Unidad
en los tltimos afos.

Los protocolos asistenciales de la UN son aprobados por
la Unidad de Calidad Asistencial del Hospital Universitario
Miguel Servet, siendo sometidos a revision con una perio-
dicidad aproximada de dos afos.

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

En la actualidad, la UN participa en varios comités hos-
pitalarios, como el Comité de Medicina Perinatal, Comité
de Mortalidad Perinatal y Comité de Seguridad Clinica del
Sector Zaragoza II. Ademas el responsable de la Unidad
forma parte del Comité de Estandares de la SENeo, la Junta
directiva de la SENeo y el Comité de ACE de Neonatologia
en el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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Recientemente, se ha participado dentro del Plan de Calidad
para el Sistema Nacional de Salud, en la elaboracion del
documento sobre “Unidades de Neonatologia. Estandares y
recomendaciones de calidad”, dirigido por la Subdireccion
General de Calidad y Cohesion de la Direccion General
de Salud Publica, Calidad e Innovacion del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

PRINCIPALES RETOS PARA LOS PROXIMOS ANOS
En el ambito asistencial:

e Adecuacion de los recursos humanos de la UN a las reco-
mendaciones del Comité de Estandares de la SENeo para
unidades de nivel IIIB y C, especialmente en prevision
de la futura solicitud de acreditacion de la UN para la
formacion en el ACE de neonatologia.

¢ Desarrollo de la actividad del recientemente creado Co-
mité de Medicina Perinatal para establecer una cola-
boracion mads activa con el Servicio de Obstetricia del
Hospital Universitario Miguel Servet.

e Colaboracion activa con la recientemente creada asocia-
cién de padres de nifios prematuros (ARAPREM).

e Desarrollo del Programa de Alta precoz en el area de
maternidad, asi como en el area de hospitalizacion con
la creacion de una unidad de asistencia domiciliaria.

e Desarrollo de un programa de Bacteriemia 0 en colabo-
racion con los Servicios de Medicina Preventiva y Mi-
crobiologia del Hospital Universitario Miguel Servet.

e Desarrollo del recientemente creado sistema de notifi-
cacion de errores en la UN y potenciar la cultura de
seguridad clinica con el apoyo del Comité de Seguridad
Clinica del Sector Zaragoza II.

e Certificacion ISO de la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales durante el afio 2016, con la incorporacion
progresiva posterior del resto de dreas de asistencia de
la UN.

* DPuesta en marcha y desarrollo de técnicas diagnostico-
terapéuticas como la ecocardiografia funcional y la
hemofiltracion en el periodo neonatal, especialmente
dirigida a pacientes metabdlicos.

¢ Informatizacion de la UN con sistemas que permitan la
participacion en redes nacionales e internacionales.

¢ Organizacion del transporte neonatal en la Comunidad
Auténoma de Aragon siguiendo modelos sostenibles
como el de la Comunidad Valenciana. Dentro de este
objetivo, se pretende potenciar el transporte de retorno
a unidades de nivel I y I de la Comunidad Auténoma
de Aragon para un uso mas eficiente de los recursos.

o Establecer un plan de mejora de la asistencia perinatal
en la Comunidad Auténoma de Aragon.

En el ambito docente:

o Acometer los cambios necesarios para obtener la acre-
ditacion de la UN para la formacion en el ACE de Neo-
natologia.
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* Promocion de la formacion continuada de los miembros
de la UN a través de la participacion en cursos, congresos
y asistencia a unidades de referencia nacional en patolo-
gias concretas.

En el ambito investigador:

e Mejorar el Factor Impacto de la UN para lo cual se
potenciara la participacion en grupos de investigacion
nacional e internacional.

e Aumentar la participacion de la UN en ensayos clinicos
multicéntricos.

Por altimo, uno de los grandes retos y del cual los inte-
grantes de la UN del Hospital Universitario Miguel Servet
nos sentimos muy orgullosos serd la organizacion del XX VI
Congreso de Neonatologia y Medicina Perinatal en Zaragoza
en el afio 2017.
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RESUMEN

El presente documento expone un resumen de la actual
sistemdtica de trabajo de las Unidades de Neuropediatria y
Metabolismo del Hospital Universitario Miguel Servet de
Zaragoza. Se dispone de herramientas de trabajo de enorme
utilidad: bases de datos de neuropediatria y metabolismo,
protocolos, hojas de informacion y consentimientos informa-
dos. A partir de dichas herramientas, se expone la actividad
de las Unidades asistenciales, docentes y de investigacion,
incluida la actividad generada por el cribado neonatal am-
pliado.

Palabras clave: Actividad asistencial; Actividad docente;
Actividad investigadora; Base de datos de pacientes; Con-
sentimiento informado; Hojas de informacion a pacientes
y profesionales; Protocolos asistenciales; Seccion de Meta-
bolismo; Seccion de Neuropediatria.

ABSTRACT

This document represents a summary of how the Neu-
ropediatric and Metabolic Units work at the University
Hospital Miguel Servet in Zaragoza. The extremely useful
tools available today are Neuropediatric and Metabolic
Data Bases,clinical protocols, parents” and professionals’
information sheets and informed consent forms. Health-
care, educational and research activity, including amplified
neonatal screening, are drawn from these tools.
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Data Bases; Parents’ and professionals’ information sheets;
Clinical protocols; Metabolic Unit; Neuropediatric Unit.

UNIDADES DE METABOLISMO Y
NEUROPEDIATRIA

Las Unidades de Neuropediatria y Metabolismo son uni-
dades de referencia en Aragdn. Actualmente cuentan con 1
experta en metabolismo (MCG]J) que compagina su trabajo
en metabolismo con planta de pediatria (lactantes), 3 neu-
ropediatras (ALP, JLPS y JLP) a tiempo completo dedicado
a la neuropediatria (interconsultas y consultas externas), 1
neuropediatra en la Unidad de Neonatal (PAU), compaginan-
do la neuroneonatalogia con la asistencia en Maternidad, y
1 neuropediatra (LMG) que compagina planta de pediatria
(nifios mayores de 3 afios) con metabolismo y programa de
infiltracién de toxina botulinica que comparte con JLPS.
Ademds, hay formandose 1 pediatra (PRS) en Metabolismo,
y 2 (RFM y CFR) en Neuropediatria.

La Unidad de Metabolismo es la tnica de estas ca-
racteristicas en la Comunidad Aragonesa. Atiende a los
pacientes pedidtricos y controla, en colaboracion con los
especialistas correspondientes del Hospital Miguel Servet,
a los nifos hasta los 18 afios de edad y a los adultos que
inician un debut clinico de un error congénito del meta-
bolismo. A partir de los 18 afios de edad, la patologia
metabolica sigue siendo controlada en nuestra Unidad ya
que no existe ninguna otra Unidad en Aragdn, hasta el
momento, que se haga cargo del tratamiento global de
estos pacientes. Una de las caracteristicas de esta Uni-
dad es la multiplicidad y diversidad de las patologias que
atiende y con escaso nimero de pacientes de cada una de
ellas (en algunos casos, un tnico paciente). Los constantes
avances de la genética y la bioquimica dan lugar a la con-
tinua descripcion de nuevas entidades o variantes clinico-
bioquimicas; por otro lado, la mejoria de las metodologias
de laboratorio y la generalizacion de los programas de
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cribado neonatal han originado un enorme incremento
de las posibilidades diagnésticas y del nimero de casos
en seguimiento.

FUNCIONES Y CARGOS ORGANIZATIVOS Y

REPRESENTATIVOS
Los integrantes de las Unidades de Neuropediatria y

Metabolismo han sido y/o son:

- Tutores de residentes de Pediatria (MCGJ, LMG, JLPS
y JLP).

- Miembros de la Comision de Tecnologia del HUMS
(MCG]J).

- Representante institucional del gobierno de Aragén en
el CSUR de Enfermedades metabélicas (MCG]).

- Vocal de la Asociacion Espariola de Errores Congénitos
del Metabolismo (MCG]).

- DPresidente de la Asociacion de Profesionales de Atencion
Temprana de Aragon (JLPS).

- Miembro de la Comision de Historias clinicas del HUMS
(JLPS).

- Miembro de la Comision de formacion continuada
HUMS (JLP).

- Miembro del Grupo de Calidad de Urgencias (JLP).

- Miembro del Comité Cientifico Asesor de la Asociacion
de Leucodistrofias Espafiola (JLP).

- Miembros de la Comision de seguimiento del Programa
de Atencion Temprana del Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales (JLP y JLPS).

- Patrono de la Fundacién Atencion Temprana (JLP).

- Miembros del Comité de Acreditacion de la Sociedad
Espafiola de Neurologia Pediatrica (SENEP) (ALP y
JLP).

- Secretario y presidente de la SENEP (JLP).

- Representante institucional del Gobierno de Aragon en
las Estrategia de Enfermedades Raras del Ministerio de
Sanidad y Politica Social (JLP).

ACTIVIDAD INVESTIGADORA
“Grupo de Investigacion Neurometabélico pedidtrico”
del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud.

- Mais de 200 comunicaciones a reuniones cientificas na-
cionales e internacionales y mas de 100 publicaciones
en PubMed.

- 6 tesis doctorales dirigidas, y 9 proyectos en curso.

- Participacion en ensayos clinicos.

PRINCIPALES HERRAMIENTAS DE TRABAJO:
ACTIVIDAD ASISTENCIAL, DOCENTE Y DE
INVESTIGACION

Las Unidades de Neuropediatria y Metabolismo dis-
ponen de tres herramientas de trabajo de enorme utilidad
en las funciones asistenciales, docentes y de investigacion,
de formacion continuada y de comunicacién, que son las
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bases de datos (BD) de neuropediatria y metabolismo, los
protocolos y las hojas de Informacion y consentimientos
informados.

La bibliografia recogida en el articulo es muestra de la
actividad cientifica generada a partir de la base de datos y
de la protocolizacion.

Bases de datos

La Base de Datos de Neuropediatria incluye todos los ni-
fios valorados en consulta ambulatoria y/o durante ingresos
hospitalarios por neuropediatria desde mayo de 1990. La
base de datos y la iconografia y su permanente actualizacion
permiten tener un estrecho control de nuestro trabajo. A
fecha 25-9-15 hay introducidos 18.814 nifios.

Se dispone de fotos de 688 nifios, de pruebas de imagen
de 1.995 nifos y videos de 445 nifios.

Desde marzo de 2012 se registran las llamadas telefonicas
en la BD. Desde el 16-3-12 hasta el 25-9-15 hay registradas
2.147 llamadas telefonicas, la mayoria realizadas por los
padres: 931 por crisis epilépticas, 290 epilépticos por otras
razones, 232 por TDAH y 585 por otros motivos. Profe-
sionales de Educacion o Atencion Temprana hicieron 71
llamadas y pediatras 37.

Se recogen 85 motivos de consulta. Un nifio puede te-
ner varios motivos de consulta pues se incluyen todos los
motivos de consulta conocidos en diferentes momentos. A
destacar: trastornos paroxisticos 6.478, cefalea 4.302, re-
traso psicomotor 2.044 y atencion deficiente 888.

Se contemplan 652 diagnésticos. Se incluyen todos los
diagnésticos conocidos de cada nifio. A destacar: 4.253 ce-
faleas recurrentes, 2.714 casos de enfermedades raras, 1.682
epilepsias, 297 enfermedades de la unidad neuromuscular,
267 sindromes neurocutdneos y 199 enfermedades meta-
bolicas.

La tabla 1 recoge los diagndsticos funcionales.

La BD contempla muchas otras variables como analiticas
y otros examenes complementarios normales y alterados,
tratamientos recibidos, suspendidos y actuales, ingresos en
UCIP y sus motivos y diagndsticos, y los datos del programa
de infiltracion de toxina botulinica.

Desde junio de 2003, han seguido programa de infiltra-
cion de toxina botulinica 284 nifios.

En la BD se incluyen los informes, las notas evoluti-
vas que se envian a los pediatras y los correos electronicos
intercambiados en relacion con pacientes concretos entre
nosotros y con diferentes especialistas y expertos en temas
concretos.

La Base de Datos de Metabolismo tiene una estructura
similar a la de neuropediatria. Recoge a pacientes desde el
1 de septiembre de 2008, y en agosto de 2015 hay 1.012
nifios incluidos. Los motivos de consulta mds frecuentes
se sefialan en la tabla 2, y los diagndsticos mds frecuentes,
en la tabla 3.
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TABLA 1. Diagndsticos funcionales de la base de datos de
Neuropediatria de los 18.814 nifios introducidos a fecha 25-9-15.

TABLA 2. Principales motivos de consulta de los 1.012 nifios de
la Base de datos de Metabolismo.

Diagnoésticos funcionales N Motivos de consulta N
Normalidad 14.999 Cribado neonatal alterado 225
Discapacidad intelectual/retraso psicomotor global 2.626 Dislipemia 224
Parélisis cerebral 1.280 Hipoglucemia 152
Trastorno del espectro autista 727 Familiar afecto 111
Hipoacusia 214 Retraso psicomotor 88
Unidad neuromuscular 212 Fenotipo 53
Respiracion/alimentacion 184 Hipotonia 34
Deficit visual 184 Episodio paroxistico 30
Epilepsia refractaria 109 Dolores 26
Sialorrea 81 Encefalopatia aguda 16
Los diagndsticos funcionales hipoacusia, trastornos de la Hep atome}gal'la 16
respiracion/alimentacion, déficit visual y sialorrea se contemplan Retraso-pérdida ponderal 13
desde marzo de 2014, vy epilepsia retractaria desde abril de 2013. Apneas 13
Un mismo paciente puede tener varios diagndsticos funcionales. Acidosis metabélica 20
Normalidad es compatible con hipoacusia, respiracion/ | . L
alimentacion, déficit visual, epilepsia refractaria y sialorrea. Alteracion aminogcidos 11
Normalidad no es compatible ni con discapacidad intelectual/retraso Trombosis 9
psicomotor global, ni trastorno del espectro autista ni pardlisis Anorexia/rechazo alimento 9
cerebral. .
Hepatopatia 9
Esplenomegalia 9
o . ) Hipertransaminasemia 8
TABLA 3. Principales diagndsticos de los 1.012 nifios de la Base Hi S
iperamoniemia 8

de datos de Metabolismo.

Dagnosticos N
Dislipemia 183
Hiperfenilalaninemia 55
Betaoxidacién 31
Alteracion tirosina 21
Alteracién aminoacidos ramificados 20
Alteraciéon metabolismo B12 15
Alteracion aminoacidos azufrados 14
Lipidosis 13
Peroxisomales 11
Alteracion de Gaba, glicina, serina y prolina 10
Homocistinuria 10
Hipercrecimientos 8
Mucopolisacaridosis 8
Defectos congénitos de la glicosilacion 8
Galactosemia 7
Colagenopatia 7
Enfermedad mitocondrial 6
Glucogenosis 6

Protocolos, hojas de informacion y consentimientos
informados

Protocolizacion. Las secciones de Metabolismo y Neuro-
pediatria del HUMS estan muy implicadas en la protocoli-
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zacion, minimizando la variabilidad, bajo la perspectiva de
que todos (atencion especializada, urgencias pediatricas y
atencion primaria) trabajan en el mismo equipo, cuyo obje-
tivo es la mejor asistencia de los nifios y la mejor formacion
de los residentes, y de que la comunicacion es fundamental
para obtener dichos objetivos. Los protocolos consensuados
facilitan el continuum asistencial.

Actualmente se dispone de 38 Protocolos de patologia
neuroldgica y metabdlica (Tabla 4).

Hojas de informacion para padres y profesionales, que
comenzaron a entregarse en marzo de 2012. En maximo
1 folio por las 2 caras se explica de forma rigurosa el
problema y se establece la “hoja de ruta”: el seguimiento
a realizar y a quienes corresponde dicho seguimiento; se
explican las opciones de tratamiento y, en su caso, de ase-
soramiento genético y opciones de diagndstico prenatal.
En el pie de pagina figuran todas las unidades y servicios
involucrados que han consensuado la hoja. Actualmente
disponemos de 28 Hojas de informacion, y se han dado
en total 5.078 (Tabla 3).

Se dispone de Consentimiento Informado de puncion
lumbar diagnéstico-terapéutica, puncion lumbar urgen-
te, test de Tensilon, fotos y videos, infiltracion toxina
botulinica, tratamiento fibrinolitico y tratamiento con
vigabatrina.
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TABLA 4. Protocolos de las Unidades de Neuropediatria y
Metabolismo.

TABLA 5. Hojas de informacion de las Unidades de
Neuropediatria y Metabolismo.

Acidurias organicas

Anomalias cefdlicas en consulta de Neuropediatria

Ataxia aguda en Urgencias de Pediatria

Cefalea en Urgencias de Pediatria

Cefalea recurrente en consulta de Neuropediatria

Claudicacion de la marcha en Urgencias de Pediatria

Convulsiones de inicio entre 1-4 meses

Convulsiones neonatales

9. Crisis convulsiva en Urgencias de Pediatria

10. Crisis convulsivas febriles en Urgencias de Pediatria

11. Deformidades craneales en consulta de Neuropediatria

12. Dieta cetogénica en Pediatria

13. Disfunci6n valvular en Urgencias de Pediatria

14. Distrofia miot6nica en Pediatria

15. Encefalopatia aguda en Urgencias de Pediatria

16. Episodios aparentemente letales en Urgencias de Pediatria

17. Esclerosis tuberosa en consulta de Neuropediatria

18. Espasmos infantiles/sindrome de West

19. Hiperamoniemia en Urgencias de Pediatria

20. HiperCKemia persistente significativa

21. Hipertension endocraneal-pseudotumor cerebri en Pediatria

22. Hipoglucemia en Urgencias de Pediatria

23. Miositis aguda postviral en Urgencias de Pediatria

24. Miastenias congénitas

25. Neurofibromatosis 1 y manchas café con leche en consulta
Neuropediatria

26. Paralisis facial en Urgencias de Pediatria

27. Paraparesia espastica familiar

28. Protocolo ACV isquémico en Urgencias de Pediatria

29. Protocolo Trombosis venosa cerebral en Urgencias de Pediatria

30. Puncién lumbar en Urgencias de Pediatria

31. Retraso psicomotor en consulta Neuropediatria

32. Sincope en Urgencias de Pediatria

33. Sindrome de Guillain-Barré

34. TCE en Urgencias de Pediatria

35. Torticolis en Urgencias de Pediatria

36. Trastorno por déficit de atencion

37. Trastornos paroxisticos

38. Tratamiento con corticoides en la distrofia de Duchenne

PN P LD

Cribado neonatal

La implantacion de los programas de cribado en Aragon
se inicié en Aragon en el afio 1973 con la fenilcetonuria
y, progresivamente, se incorporaron el hipotiroidismo, la
hiperplasia suprarrenal congénita y la fibrosis quistica.

La Orden del 13 de julio de 2007 del Departamento de
Salud y Consumo de Aragdn, regula el Programa de Cribado
Neonatal en la Comunidad de Aragén, y en el afio 2009 (en
septiembre) se inicia el Cribado Neonatal ampliado gracias
a la adquisicion de la nueva metodologia de diagnéstico, la
espectrometria de masas en tindem. Desde este momento,
en Aragon se realiza el cribado ampliado de 29 enfermeda-
des del grupo de las aminoacidopatias, acidurias organicas,
defectos de la betaoxidacion de las grasas y ciclo de la urea.
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Acidurias organicas
Atencion deficiente, hiperactividad y/o impulsividad
Cefalea en Urgencias de Pediatria
Cefalea recurrente
Claudicacion de la marcha en Urgencias de Pediatria
Crisis convulsivas febriles
Defectos de la betaoxidacion
Deformidades craneales
Disfuncién valvular
. Dislipemia
. Epilepsia
. Esclerosis tuberosa
. Fenilcetonuria
. HiperCKemia
. Hipoglucemia
. Macrocefalia
. Megalencefalia con quistes subcorticales
. Microcefalia
. Neurofibromatosis 1
. Parilisis facial
. Plagiocefalia
. Quistes subaracnoideos
. Retraso psicomotor y trastornos del desarrollo
. Sincope en Urgencias de Pediatria
. Sindrome de Cohen
. Sindrome de Pitt-Hopkins
.TCE

. Tratamiento con corticoides en la distrofia de Duchenne

WXk W=
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Por ello, todos los neonatos en los que la prueba del talon
es “positiva” son transferidos a la Unidad de Enfermedades
Metabdlicas del Hospital Miguel Servet con el fin de confir-
mar la presencia, o no, de esta enfermedad e iniciar el trata-
miento precoz en caso afirmativo. Por ello, la coordinacion
entre el Laboratorio de cribado (ubicado en el HUMS) y la
Unidad clinica debe ser rapida y fluida.

El cribado neonatal es una actividad esencial en el
contexto de la Salud Publica, dirigida a la identificacion
presintomatica de determinados estados genéticos, endo-
crinos, metabdlicos o infecciosos que amenazan la salud y
la vida de los recién nacidos, mediante el uso de pruebas
que les pueden ser aplicadas a todos y para los cuales
una actuacién sanitaria en los primeros dias de su vida
puede conducir a la eliminacion o reduccion significativa
de la morbilidad, mortalidad o discapacidades asociadas.
La unidad de referencia clinica en errores congénitos del
metabolismo (ECM) garantiza que todos los nifios con
resultados positivos, detectados en los diferentes progra-
mas de cribado neonatal y, posteriormente, diagnosticados,
asi como los nifios diagnosticados de ECM fuera de estos
programas, sean atendidos correctamente y, por tanto, es
el marco ideal para el manejo de los nifios afectados por
€stos procesos.
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Todo Programa de Cribado debe cumplir unos estanda-
res que aseguren la eficacia de dicho programa. Nuestros
estandares se adectian a los requeridos en los Programas
de Cribado, con una tasa de deteccion de 1/2.171 RN y
una tasa de falsos positivos del 0,22% (debe ser inferior a
0,3%). Hasta el momento se han cribado un total de 69.493
recién nacidos y se han diagnosticado 32 pacientes afectos
de alguna ECM y se han identificado 6 familiares afectados.

CONCLUSIONES

Los nifios con enfermedades neuroldgicas y metabdlicas
deben ser los mejor atendidos desde el primer dia. Debemos
aunar nuestros esfuerzos y trabajar por el continuum asis-
tencial y porque nuestros nifios y sus familiares sean atendi-
dos de forma coherente y coordinada en cualquier nivel de
nuestra organizacion en el que estén: urgencias, neonatal,
atencion primaria, hospitalizacion, especialista pediatrico
y paso a control por adultos. El continuum asistencial en
estos problemas es un reto compartido entre los servicios
de salud y los servicios sociales.

La patologia neuropedidtrica abarca problemas muy
prevalentes, como retraso psicomotor, discapacidad inte-
lectual, trastorno del espectro autista, TDAH vy epilepsia y
muchas enfermedades poco frecuentes una a una, pero muy
numerosas agrupadas, que son las enfermedades raras (ER).

Muchos ECM asocian afectacion neuroldgica, y de ahi
la importancia del estrecho trabajo en equipo entre neuro-
pediatras y expertos en metabolismo.

Los ECM son paradigmaticos de ER vy las enfermedades
neuroldgicas y neuromusculares, especialmente en nifios, son
el capitulo mas amplio de las ER. Las ER son, en su mayo-
ria, hereditarias, tienen una gran complejidad diagndstica;
muchas de ellas son muy graves, cronicas y discapacitantes,
y existe una gran complejidad de las opciones terapéuticas.
El adecuado manejo de estas problemdticas precisa de equi-
pos de expertos que establezcan estrategias en permanente
actualizacion a los continuos avances técnicos, cientificos
y sociales.
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RESUMEN

Se describe en este articulo la estructura, actividad asis-
tencial y docente de la Unidad de Neumologia Pediatrica
y Fibrosis Quistica del Hospital Infantil Miguel Servet, de-
dicada integramente al cuidado de los nifios con enferme-
dades respiratorias. Es la Unidad de referencia para nifios
con problemas respiratorios de mayor complejidad en toda
la comunidad de Aragdn, en especial para pacientes con
asma de dificil control o fibrosis quistica, asi como para
la realizacion de diferentes técnicas especificas, como la
fibrobroncoscopia.
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ABSTRACT

This article describes the structure, clinical and tea-
ching activity of Pediatric Pulmonology and Cystic Fibrosis
Unit in the Children’s Hospital Miguel Servet, entirely
dedicated to the care of children with respiratory diseases.
It is the reference Unit for children with severe respira-
tory problems in the community of Aragon, especially for
patients with difficult asthma or cystic fibrosis, and also
to perform different specific techniques, such as flexible
bronchoscopy.
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INTRODUCCION

La patologia del aparato respiratorio supone uno de los
motivos de consulta médica mas frecuente en la infancia, ya
sea por enfermedades agudas como crénicas. Esto ha obli-
gado al desarrollo en los hospitales pedidtricos de consultas
especificas de Neumologia Infantil para el cuidado y manejo
de estos enfermos. A lo largo de los afios, esta especialidad
ha sufrido grandes transformaciones a distintos niveles, en
especial en lo que corresponde a los avances tecnoldgicos,
como en la creacion de fibrobroncoscopios y aparatos de
funcion pulmonar adaptados a diferentes edades, lo que ha
ampliado enormemente el abordaje diagndstico y terapéutico
de la enfermedad respiratoria en la edad pediatrica.

En el afio 1971 se inaugura lo que es hoy el Hospital
Materno-Infantil Miguel Servet con la creacion de las dis-
tintas especialidades pedidtricas. No es hasta la década de
los 80 cuando se crea una consulta para atender a los nifios
con problemas respiratorios y, desde entonces, el volumen
asistencial ha ido exponencialmente aumentando con los
afos hasta nuestros dias. Las patologias respiratorias han
sufrido también cambios a lo largo de las décadas, siendo
un claro ejemplo la displasia broncopulmonar, en la que
las mejoras y avances en el tratamiento de recién nacidos
con prematuridad extrema han permitido un importante
aumento de su supervivencia pero también de la aparicion
de trastornos respiratorios a largo plazo.

La Unidad atiende patologia respiratoria muy diversa,
siendo lo mds frecuente, los sibilantes recurrentes y el asma
infantil, neumontias de repeticion, fibrosis quistica (FQ), dis-
plasia broncopulmonar, malformaciones congénitas bron-
copulmonares o bronquiectasias.

ESTRUCTURA Y ACTIVIDAD ASISTENCIAL DE LA
UNIDAD

La Unidad esta compuesta por dos médicos, dos médicos
residentes de Pediatria, una enfermera y dos auxiliares de
enfermeria. Los espacios fisicos en los que se realiza toda
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la actividad asistencial de la Unidad, y que detallaremos a
continuacion, son: a) dos consultas externas para visitar a los
pacientes ambulatorios; b) camas en las diferentes plantas de
hospitalizacion; ¢) camas en el area de Pruebas Funcionales
Pedidtricas; d) salas en quir6fano y camas de UCI (neona-
tal y pediatrica) para la realizacion de fibrobroncoscopias
programadas y urgentes; y e) una zona exterior anexa al
edificio del Hospital Infantil para la realizacion de test de
esfuerzo de carrera libre.

Actividad de consultas externas

Los pacientes ambulatorios se distribuyen en dos agen-
das diferentes, asignadas a los dos médicos de la Unidad.
Se dispone de dos salas de consultas situadas en el drea de
Consultas Externas del Hospital Materno-Infantil. Tres dias
por semana (martes, jueves y viernes) se visitan a pacientes
afectos de patologia respiratoria infantil y un dia por semana
(miércoles) a los enfermos afectos de FQ. A su vez, un dia
por semana (lunes) en horario de tarde, se realizan primeras
visitas. Ambas consultas estin dotadas de espirémetros co-
nectados al ordenador de sobremesa para la realizacion de
espirometrias forzadas con o sin prueba broncodilatadora y
en la consulta contigua de alergologia se tiene la posibilidad
de realizar pruebas cutdneas de alergia y determinacion de
oxido nitrico exhalado o nasal.

El volumen de pacientes en las consultas de neumologia
es de 30 a 40 por dia y en las consultas de FQ de 6 a 10
pacientes por dia. El nimero de visitas anuales en 2014 en

370  C. Martin de Vicente, ].P. Garcia [figuez, R. Garcia Romero

para primeras visitas).

neumologia pedidtrica fue de 574 primeras visitas y 2.166
visitas sucesivas y en FQ de 233 visitas sucesivas (Fig. 1).

Actividad de hospitalizacion

No existen camas especificas asignadas a la Unidad pero
en caso de ingresos programados, se dispone para ello de
las plantas de Pediatria A (lactantes), Pediatria B (mayores
de 3 afos) e Infecciosos, dependiendo siempre de la dispo-
nibilidad en cada momento.

Las causas de ingreso programado mds frecuentes son
para el inicio y monitorizacion de ventilacion mecdnica no
invasiva; antibioterapia intravenosa en pacientes afectos de
FQ; y para la realizacion de fibrobroncoscopias.

Diariamente se responden interconsultas de pacientes
ingresados con implicacion respiratoria o cuya enfermedad
necesite de la evaluacion de la Unidad. Las épocas de mayor
demanda de interconsultas en pacientes ingresados son otofio
e invierno, destacando los meses de septiembre y octubre,
relacionado con el inicio de la actividad escolar de los nifios
(Fig. 2). Los motivos de interconsulta mas frecuentes son
por crisis de asma, bronquitis o bronquiolitis de evolucion
torpida o que precisen de tratamiento de mantenimiento
en domicilio. El promedio de interconsultas hospitalarias
es de 16 mensuales.

Actividad de pruebas funcionales

Parte de la actividad se realiza en el drea de Pruebas
Funcionales por su equipo de enfermeria. En ella se lle-
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van a cabo determinadas pruebas diagndsticas, asi como
tratamientos especificos de administracion exclusivamente
hospitalaria: colocacion y retirada de sondas de pHmetria
de 24 horas para el diagnéstico de reflujo gastroesofagico;
recogida de muestras de secreciones respiratorias para cul-
tivo microbioldgico (frotis faringeo y esputo) en pacientes
con FQ; extracciones de sangre para laboratorio y hema-
tologia; realizacion de test del sudor mediante el método
Macroduct con determinacion de conductancia de cloruro
sodico; colocacion de vias intravenosas a pacientes con FQ
para realizar antibioterapia domiciliaria con los dispositivos
de Intermate; etc.

El principal procedimiento terapéutico indicado por
Neumologia es el de la administracion de omalizumab sub-
cutaneo, un anticuerpo monoclonal anti-IgE para pacientes
asmaticos alérgicos con un control dificil de su enfermedad
a pesar del tratamiento habitual segtin la escala de gravedad
del asma. Su administracion se ha de realizar siempre en el
hospital por personal de enfermeria y cada 2 0 4 semanas
en funcion del peso y el nivel de IgE total en sangre. Ac-
tualmente reciben tratamiento con este firmaco un total de
15 pacientes.

Actividad de broncoscopia flexible

La Unidad dispone de 2 broncoscopios pedidtricos
flexibles con didmetros externos de 2,8 y 3,6 mm, respec-
tivamente, y ambos con canal de trabajo de 1,2 mm. Las
broncoscopias flexibles se realizan de forma programada en
el area quirdrgica (siempre con la colaboracion del equipo
de anestesiologia infantil), en la UCI de neonatologia y de
pediatria en pacientes graves y, ocasionalmente, se realizan
fibrolaringoscopias en la Consulta Externa de Neumologia
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Pediatrica para el diagnostico de disfuncion de cuerdas vo-
cales, con o sin realizacion de ejercicio previo.

Aunque estd en fase de desarrollo, también se realizan
“fibroscopias de deglucion” para el diagndstico de proble-
mas de disfagia. Consiste en la administracion de alimentos a
diferentes texturas tenidos de colorante alimentario mientras
se visualiza la glotis con el fibrobroncoscopio. La prueba
permite visualizar si existen aspiraciones a la via aérea del
alimento que se administra.

Las indicaciones mds frecuentes en el tltimo afio para la
realizacion de fibrobroncoscopias fueron: estudio de estridor;
bronquiectasias; estudio de infecciones en el paciente grave,
oncoldgico o inmunodeprimido; hemoptisis; y en sospechas
de aspiracion de cuerpo extrafio (Fig. 3). El nimero apro-
ximado de broncoscopias anuales es de 34, lo que sale a un
promedio de 2-3 broncoscopias mensuales (Fig. 4).

Mediante la broncoscopia flexible realizamos diversas
técnicas, como el lavado broncoalveolar, aspirado bronquial,
y biopsia bronquial y transbronquial.

Actividad de la Unidad de Fibrosis Quistica

Mencién especial tiene la Unidad de FQ, enfermedad
que por su frecuencia, peculiaridades y complejidad, pre-
cisa de ser atendida de forma independiente a los demas
pacientes neumoldgicos. Actualmente se controlan un total
de 37 pacientes afectos de FQ y el Hospital Miguel Servet de
Zaragoza es el centro de referencia para toda la comunidad
de Arago6n, La Rioja y Soria.

La consulta se realiza 1 dia a la semana y son atendidos
de 5 a 9 pacientes. Para evitar el contagio interhospitalario
y de paciente a paciente, se citan segtn si estan colonizadas
0 no sus secreciones respiratorias por Pseudomonas aeru-
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ginosa o por otros gérmenes multirresistentes. La atencion
en consultas se realiza conjuntamente por Neumologia y
Gastroenterologia Pedidtrica y cada paciente es visitado
cada 1 0 2 meses. Como minimo, una vez al afio han de ser
valorados por las Unidades de Otorrino y Endocrinologia
por complicaciones derivadas de la enfermedad.

Desde el ano 2008 esta incluido en la Comunidad Au-
tonoma de Aragon el cribado neonatal para la FQ, con
determinacion de tripsina inmunorreactiva en la prueba del
talon. Su elevacion sobre el punto de corte obliga a comple-
tar el estudio mediante analisis genético de las mutaciones
mas frecuentes de la enfermedad y realizacion del test del
sudor. Al final de ese estudio se informa a las familias de
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los resultados de dichas pruebas y a los nifios afectos se les
inicia el seguimiento en la Unidad.

Nuestra Unidad fue de la primeras que inicié en Espafia
la terapia proteica para la FQ, en concreto a un paciente
con una de sus mutaciones de clase IIl o gating mutations.
Se trata de un firmaco novedoso que ha demostrado ser
eficaz para corregir la funcion del canal del cloro, y que esta
dando grandes esperanzas a los pacientes y a sus familiares
para la lucha contra esta enfermedad.

Otras actividades

e Test de esfuerzo. Como prueba de broncoprovocacion,
empleamos el test de esfuerzo submaximo con carrera
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libre. El lugar donde se realiza es en una zona exterior
anexa al Hospital Infantil con suficiente espacio para
poder correr. Se monitoriza al paciente con pulsioxime-
tro y pulsometro, y se realizan espirometrias antes del
esfuerzo y a los 5, 10 y 15 minutos tras su finalizacion.
En ocasiones, se emplea el fibrobroncospio de menor
didmetro externo para visualizar las cuerdas vocales tras
el ejercicio, ante la sospecha de disfuncion de cuerdas
vocales. Se realizan, aproximadamente, 16 pruebas de
esfuerzo al afio (1-2 mensuales).

* Estudio de disfagia. Se dispone de la técnica de video-
fluoroscopia para el diagndstico de problemas de disfagia
y actualmente estd en desarrollo la realizacion de fibros-
copias de deglucion.

o Ventilacion mecanica domiciliaria. La Unidad atiende
a todos los pacientes con apoyo de ventilacion mecdnica
no invasiva o por traqueostomia, tanto en su adaptacion
inicial, como en su mantenimiento y retirada. Las enfer-
medades mds frecuentes que precisan de este tratamiento
son las enfermedades neuromusculares (atrofia muscular
espinal, enfermedad de Duchenne,...) y los afectos de
sindrome de apnea/hipopnea del suefio moderada o gra-
ve por hipertrofia adenoidea, previo a una intervencion
quirurgica.

ACTIVIDAD DOCENTE Y DE INVESTIGACION
Programa MIR

La rotacion de los residentes de Pediatria por la Unidad
de Neumologia Pedidtrica y Fibrosis Quistica del Hospital
Miguel Servet se realiza a lo largo del segundo afio de forma-
cion y es de una duracion de 2-3 meses, con la posibilidad de
ampliar voluntariamente la rotacion durante el cuarto afio.

Ademds, recibe rotantes externos de Pediatria de dife-
rentes centros hospitalarios de la comunidad de Aragon, La
Rioja y/o Soria; y rotantes externos de otras especialidades
médicas del Hospital Miguel Servet, como de Microbiologia
en los dias de consulta de FQ.

Existe un programa especifico de formacion en Neumo-
logia Pedidtrica y FQ para los residentes de Pediatria, que
consta de sesiones clinicas elaboradas por ellos. Los objetivos
de la rotacion son claros y concisos: aprender los aspectos
mds importantes para controlar y manejar las enfermeda-
des respiratorias infantiles mas frecuentes, como son los
sibilantes recurrentes o el asma infantil, las neumonias de
repeticion, etc.; y aprender también los conceptos basicos de
la FQ, destacando la fisiopatologia, el diagndstico y el trata-
miento. A su vez, se pretende que adquieran conocimientos
en diferentes técnicas diagnosticas, como la espirometria
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forzada, el 6xido nitrico exhalado, los test cutdneos; asi
como en la interpretacion de la radiografia del torax simple
y de la tomografia computarizada pulmonar.

Las sesiones clinicas que se hacen semanalmente son:
1. Sesion de Neumologia Pedidtrica. Cada martes a las 14

horas. Duracion 30-45 minutos.

2. Sesion de Fibrosis Quistica. Cada miércoles a las 14
horas. Duracion 30-45 minutos.
3. Sesion clinico-radioldgica de casos clinicos. Cada jueves

a las 14 horas. Duracién 30-45 minutos.

Las referencias bibliograficas que se aconsejan para el
desarrollo de estas sesiones son los tratados y manuales
espafioles de neumologia pedidtrica y fibrosis quistica(-3),

A diario, los residentes exponen la evolucion y las nove-
dades mas destacadas de los pacientes ingresados o visitados
en consultas.

Protocolos de Urgencias en Neumologia Pediatrica y
Fibrosis Quistica

La Unidad participa, dentro del conjunto de protocolos
de actuacion en Urgencias del Hospital Infantil Miguel Ser-
vet, en la elaboracion de aquellos que tienen relacion con la
especialidad, como son la bronquiolitis aguda, bronquitis
aguda obstructiva o crisis asmatica, FQ, neumonia, etc.

Jornadas de asma

En 2015 se realizaron en el Hospital las primeras jorna-
das de asma pediatrico, dirigido a pediatras hospitalarios,
de atencion primaria y a médicos residentes de Pediatria,
con los objetivos de actualizar los aspectos mas relevantes
de esta enfermedad tan frecuente, en especial en lo que tiene
relacion con las novedades terapéuticas.

Investigacion

La Unidad actualmente participa y colabora en estudios
y trabajos relacionados con la funcion pulmonar en el nifio,
en concreto en la edad preescolar. También forma parte,
junto con el resto de unidades espafiolas de FQ, del Registro
Europeo en FQ; y esta dentro de estudios multicéntricos
espafioles relacionados con aspectos nutricionales en la FQ.
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RESUMEN

La Unidad de Urgencias de Pediatria del Hospital Uni-
versitario Miguel Servet de Zaragoza, centro de referencia de
la Comunidad Auténoma de Aragdn, tiene un compromiso
con las lineas estratégicas del centro, destacando la activi-
dad asistencial, docencia e investigacion clinica en las que
estan involucrados todos los profesionales de la Unidad.
Su finalidad estd centrada en el paciente y sus familias, en
la resolucion urgente de todas las situaciones clinicas que
requieran atencion inmediata por problemas médicos, qui-
rargicos o traumatoldgicos, en el menor tiempo posible, con
la mayor efectividad y con una optima calidad cientifico-
técnica, durante las 24 horas del dia, todos los dias del afio.

Exponemos los principales datos asistenciales, docentes
y de investigacion.
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ABSTRACT

The Children’s Emergency Department at the Miguel
Servet University Hospital in Zaragoza, as a reference cen-
tre in Aragon, has a commitment to the hospital strategies
emphasising health care, teaching and research activities,
in which all professionals working in the department are
involved. Its purpose is, focused on the patient and their
family, the urgent solution to all clinical situations requiring
immediate attention due to medical, surgical or trauma pro-
blems with the greatest effectiveness and optimum scientific
and technical quality 24 hours a day, every day of the year.
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The main care, teaching and research data are presented.

Key words: Emergency; Children.

INTRODUCCION

El Hospital Infantil se constituyé como centro indepen-
dizado del resto de la ciudad sanitaria de Zaragoza en el afio
1971, momento en el cual empezaron a dar sus primeros
pasos las diferentes especialidades pedidtricas.

La Unidad de Urgencias de Pediatria es de las mds jovenes
de nuestro centro, surgiendo con una dotacion especifica de
personal dedicado a la misma en el afio 2004. En la actua-
lidad consta de 3 pediatras, 20 enfermeras con experiencia
en pediatria y 18 auxiliares de clinica.

Los residentes de Pediatria realizan su programa de rota-
cion por las mafianas durante 3 meses y atencion continuada
durante la tarde-noche. Asimismo, los residentes de Medi-
cina Familiar y Comunitaria realizan atencion continuada
en la Unidad.

En la Unidad también llevan a cabo parte de su actividad
diversas especialidades quirtirgicas con personal especializa-
do, tales como cirugia pedidtrica y traumatologia infantil,
asi como radiologia y anestesiologia.

Los pediatras de otras especialidades se hacen cargo de
las guardias médicas en la Unidad. Asimismo, existe una
colaboracion directa en la Unidad de Urgencias del personal
de Neonatologia y UCI pediatrica.

Las prestaciones asistenciales contemplan técnicas diag-
nosticas y procedimientos definidas en la cartera de servicios
del centro (Anexo 1).

Desde el punto de vista estructural se dispone de 1 sala de
triage, 1 box de atencion a criticos, 4 boxes de exploracion,
1 box de traumatologia (vendajes y yesos), 1 sala de pro-
cedimientos (médicos y quirtirgicos), 1 sala de observacion
con disponibilidad para 8 pacientes y 1 zona ambulatoria
con 2 consultas.
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TABLA 1. Numero de urgencias totales por afio.

TABLA 2. Porcentaje de urgencias por tramos de edad.

Afio N° total de urgencias Tramo de edad Urgencias en porcentaje
2014 46.463 De 0 a 05 meses 9,90%
2013 45.045 De 06 a 11 meses 9,20%
2012 44.745 De 12 a 23 meses 16,40%
2011 47.412 De 24 a 35 meses 11,80%
2010 44.897 De 3 a 6 afios 27,30%
De 7 a 15 afios 25,40%
Total 100,00%

El desarrollo de la especializacion en Urgencias de Pedia-
tria estd documentada en los tltimos afios por la Asociacion
Espafiola de Pediatrial!) a falta todavia de su reconocimiento
oficial en nuestro pais. Para alcanzar la profesionalizacion en
la atencion en Urgencias de Pediatria se precisa una forma-
cion especifica en las diferentes competencias que aseguren el
mejor nivel para el abordaje de urgencias vitales, patologias
cronicas, problemas sociales asi como enfermedades banales.

El equipo constituido por los diferentes profesionales —
principalmente, médicos residentes, personal de enfermeria
y facultativos— estd comprometido en la asistencia integral
al nifio que acude a Urgencias de Pediatria. La motivacion,
implicacion de las personas en la participacion y formacion
llevd a la constitucion del Grupo de Mejora de Calidad de
Urgencias de Pediatria, de cuyas propuestas y proyectos lle-
vados a cabo se han logrado avances, principalmente en las
siguientes dimensiones de la calidad: mejora de la efectividad,
la continuidad de la atencion, la seguridad clinica, la satisfac-
cion de los pacientes y disminucion de la variabilidad clinica.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Unidad de Urgencias, al igual que otros servicios de
Urgencias Hospitalarios de la Comunidad de Aragon, dis-
pone de un programa informatizado para la gestion clinica
del paciente denominado Puesto Clinico Hospitalario de
Urgencias (PCH) desde el afio 2009 como consecuencia de
la aplicacion de los criterios generales de organizacion asis-
tencial y calidad que se contemplan en el Manual de Or-
ganizacion y Funcionamiento de los Servicios de Urgencias
del Gobierno de Aragon. La implantacion de este progra-
ma permite monitorizar diferentes indicadores y plantear
estrategias organizativas, principalmente en situaciones de
aumento de demanda asistencial.

Desde el inicio de su funcionamiento como Unidad di-
ferenciada, se empezaron a elaborar, con la colaboracion
de miembros de las distintas especialidades pediatricas del
hospital, protocolos clinicos de actuacion diagnéstica y te-
rapéutica de las diferentes patologias atendidas en el cen-
tro para disminuir la variabilidad y mejorar la eficiencia de
nuestras actuaciones. Asi se priorizo como linea de trabajo
el Programa permanente de actuacion en Urgencias de Pe-
diatria donde se elaboran, actualizan y evaldan de forma
periddica Protocolos de Urgencias de Pediatria que exigen

VoL. 71 N°6, 2015

incorporar las evidencias disponibles, establecer consenso
con las diferentes unidades clinicas implicadas (hospitali-
zacion, especialidades pediatricas, servicios centrales, UCI
pedidtrica) y seguir las normas establecidas en el Manual de
realizacion de protocolos vigente en nuestro centro. El proce-
so contempla la presentacion en sesion clinica del Servicio de
Pediatria semanalmente y posterior remision a la Comision
de Tecnologia y Adecuacion de Medios Diagnésticos del
centro para su aprobacion y accesibilidad en la Intranet del
sector. En este momento, la Unidad de Urgencias cuenta con
mds de 100 protocolos, que abarcan tanto patologias fre-
cuentes como especificas. La actualizacion de un protocolo
incluye la revision de un ntimero de casos representativos de
esa patologia (si es muy prevalente, se obtiene un muestreo
aleatorizado) analizando el cumplimiento de los estdndares
definidos. Los resultados obtenidos para los diferentes indi-
cadores son discutidos en la sesion y se promueven acciones
de mejora en nuestra practica clinica.

La atencidn de calidad al paciente pedidtrico en Urgen-
cias supone una mejora de la continuidad de cuidados, y con
este objetivo se han desarrollado documentos con las normas
y recomendaciones entregados al alta a padres y/o tutores. El
grado de satisfaccion de las familias se ha registrado a través
de encuestas y ha sido motivo de comunicacion en reuniones
cientificas de la Sociedad de Urgencias de Pediatria® (SEUP).

Ademis de la difusion de los protocolos en la Intranet del
sector contamos con la web del Conocimiento que proporciona
el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud® (IACS). Los
profesionales del campo de las Ciencias de la Salud podran
compartir sus conocimientos y establecer vias de comunicacion
y consenso lo que, sin duda, mejorara el continuum asistencial.

A continuaci6n detallamos la huella digital de los ultimos
afios obtenida de Informes de seguimiento de PCH-Urgencias
del Servicio Aragonés de Salud.

e Niumero medio de episodios atendidos en los ultimos 5

afos en la tabla 1.

o Edades de los pacientes. Se destaca en la tabla 2 que el

47% de los pacientes atendidos son menores de 3 afios.
* Picos de incidencia

— En cuanto a la variacion de la demanda a lo largo del

ano, los meses de mas demanda son los invernales, de
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noviembre a marzo. El promedio diario de urgencias
atendidas de 127 pacientes, y de 168 en festivos. En la
figura 1 se presenta la comparativa de la distribucion
por meses de los dos tltimos afios.

— Al desagregar por dias de la semana, vemos que el
mayor nimero de casos se atienden los sibados y do-
mingos de forma significativa, la demanda es levemente
mas elevada los lunes, con respecto al resto de dias de
la semana en los que la carga asistencial se reparte de
manera muy homogénea, como podemos observar en
la figura 2.

- La demanda asistencial por horas del dia presenta dos
picos claros de actividad. El primero de ellos, situado
entre las 10:00 y las 13:00 horas, correspondiendo al
turno de mafana, y el segundo, entre las 17:00 y las
22:00 (turno de tarde). Hay un marcado descenso del
volumen asistencial en el turno de noche, principalmente,
entre las 3 am y las 6 am, como se refleja en la figura 3.

- En cuanto al promedio diario de la distribucion de
la demanda por turno de trabajo se presenta en la
figura 4.

Niveles de triage

La recepcion del paciente en Urgencias siempre ha con-

tado con una valoracion inmediata del estado clinico

por el personal de enfermeria del drea de clasificacion,
siguiendo criterios establecidos para priorizar la asisten-
cia. En los tltimos afios, de la mano de la informatizacion

se han adoptado los cambios estructurales, humanos y

organizativos necesarios para implantar el triage estruc-

turado del Sistema Espafiol de Triage®, SET lo que su-
pone una herramienta de seguridad en la clasificacion
del paciente en atencion a su nivel de gravedad y que
permite monitorizar indicadores de actividad asistencial.
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FIGURA 2. Distribucion del nimero de urgencias en los dias de
la semana.

Presentamos en la figura 5 la distribucion de los niveles
de prioridad en 5 categorias, el I representa situaciones
de riesgo vital inmediato (reanimacion cardiopulmonar,
politraumatismos, insuficiencia respiratoria, shock, con-
vulsion, etc.), el IT situaciones de emergencia con riesgo
vital, el Il situaciones urgentes de riesgo potencial y el
IV y V situaciones poco urgentes o no urgentes, respec-
tivamente. Se observa que mas de un 50% de los casos
corresponde a urgencias menores, sin riesgo vital o nada
urgentes, al igual que ocurre en hospitales de tercer nivel
de nuestro pais').

Procedencia de los pacientes

El1 96% de los pacientes que acuden a la Unidad de Ur-
gencias lo hacen a peticion propia, tan solo el 1,7%
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FIGURA 4. Porcentaje de urgencias por turno de trabajo (mafiana de
08:00-15:00, tarde de 15:00-22:00 y noche de 22:00-08:00 horas).

son derivados desde atencion primaria segtin los datos
registrados por el personal de admision al realizar la
entrada del paciente.

Ingresos hospitalarios, el porcentaje en los dltimos
afios es en torno al 7%, 6,8 en el 2014 y 7,1% en el
2013.

Ocupacion de la sala de observacion de corta estancia
La sala de observacion (SO) permite el seguimiento y tra-
tamiento de determinados pacientes durante un periodo
de tiempo definido. Con ello se intenta disponer de un
tiempo adicional que permita una mejor definicion del
diagnostico o valoracion evolutiva, tratar o estabilizar
enfermedades agudas y poder valorar la indicacion de
ingreso hospitalario aprovechando més eficientemen-
te los recursos. Estas dreas aportan una continuidad

FIGURA 5. Porcentaje de niveles de atencion por prioridad.

asistencial, que no es posible realizar en la consulta de

boxes. Los recursos materiales son de 5 camas y 3 cunas.

La media de pacientes al dia es de 9,8, que corresponde

a un total de 3.600 estancias/afio y que representa el 8%

del total de las urgencias.

La adecuacion de las estancias en dicha Unidad se define

en los criterios de ingreso que deben estar seleccionados

en el programa informadtico en una de las siguientes mo-

dalidades:

— Pacientes para ver evolucion al tratamiento.

— Pacientes para observacion y resultados.

— Pacientes semicriticos que requieren de monitorizacion
continuada y estabilizacion clinica.

— Paciente en espera de cama disponible para ingreso en

el hospital.
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ACTIVIDAD DOCENTE
Durante la rotacion programada en la Unidad para re-

sidentes de Pediatria de 2° afio (2 meses) y de 3¢ afio (un

mes), de acuerdo con las lineas estratégicas de la Sociedad

Espanola de Urgencias Pedidtricas (SEUP), se establecen los

siguientes objetivos:

e Adquirir de conocimientos en la organizacién y funcio-
namiento de la Unidad (responsabilidades, horarios,
transferencia pacientes en cambios de turno).

o Aplicar correctamente los protocolos vigentes, conocien-
do el equipamiento y materiales disponibles.

o Alcanzar habilidades clinicas y en técnicas diagnosticas,
asi como en indicacion de tratamientos.

o Adiestrarse en diversas técnicas (oxigenoterapia, moni-
torizacion, técnicas de inmovilizacion, de sedo-analgesia,
reparacion heridas...).

e Conseguir competencias docentes y de investigacion.

e Aprender habilidades de comunicacion en la atencion
en urgencias.

La metodologia empleada es, principalmente, la atencién
inicial al paciente e interpretacion de pruebas supervisadas, la
realizacion de talleres practicos de técnicas y procedimientos,
la resolucion de escenarios de casos clinicos mediante simula-
cién con maniquis con posterior feed-back, la preparacion de
sesiones clinicas, la actualizacion de protocolos con revision
bibliografica y el disenio de estudios descriptivos y analiticos.

La formacion en Urgencias contintia durante la actividad
asistencial desarrollada en las guardias docentes mediante
la supervision a los médicos residentes de Pediatria y de
Medicina Familiar y Comunitaria (MFYC).

La actividad docente se complementa con la tutorizacion
de residentes en la cual estan implicados dos miembros de
la plantilla de la Unidad que forman parte del Grupo de
Tutores de la Unidad Multiprofesional de Pediatria.

Se oferta a los residentes de Pediatria la Formacion Es-
pecifica en Urgencias durante su tltimo afio de residencia
facilitando las rotaciones externas en otros centros (Hospi-
tal Sant Joan de Déu de Barcelona, Hospital Son Eapases
de Palma de Mallorca, Hospital de Cruces y en Cincinnati
Children’s Hospital Medical Center).

Se participa en actividades docentes del “Programa de
formacion en competencias comunes para Médicos Inter-
nos Residentes de la Comunidad Auténoma de Aragén” ),
realizando anualmente cursos de RCP Basica y de Urgen-
cias de Pediatria para los residentes de primer afo, progra-
ma tedrico-practico para residentes de Medicina Familiar
y Comunitaria de segundo afio y de RCP Avanzada para
residentes de segundo afio.

Otras actividades docentes incluyen la direccion de tra-
bajos fin de Master de la Universidad de Zaragoza!.

En el afio 2005 se introdujo el curso de Urgencias Pediatri-
cas de la Academia Americana de Pediatria, Advanced Pediatric
Life Support (APLS) en Espafia de la mano de Javier Gonzalez
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Del Rey, Pediatra de Urgencias y Director del programa de resi-
dencia en Pediatria del Cincinnati Children’s Hospital Medical
Center, con un primer curso en Bilbao®). Desde entonces, se
han realizado cursos anuales en diferentes sedes y desde 2012
nuestra Unidad se incorpora ofertando un curso anual en el
que participan un importante nimero de alumnos, médicos
residentes de pediatria, de MFYC y de cirugfa pediatrica asi
como residentes de enfermeria pediatrica (EIR).

En la formacion post-grado, desde el afio 2007, se ofre-
ce el Programa FOCUSS (Formacion Organizada en Com-
petencias utilizadas en el Sistema de Salud), a través del
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, TACS, entidad
que promueve en Aragon el conocimiento en Biomedicina
y Ciencias de la salud®.

Nuestro programa de “Formacion Basica en Urgencias de
Pediatria” va destinado a médicos de urgencias de hospitales
comarcales y médicos de atencion primaria que atienden
nifios. Son estancias formativas, cortas y eminentemente
practicas. Se pretende, principalmente, mejorar los conoci-
mientos y competencias en la atencion al nifio en urgencias
y entrenar mediante la prictica asistencial en las patologias
mas prevalentes.

Otras formaciones post-grado se realizan a través de cur-
sos de reanimacion cardiopulmonar y atencion al nifio grave
desarrollados principalmente en hospitales publicos de nues-
tra Comunidad y en el Sistema de Emergencias de Aragon.

En cuanto a la formacion pregrado, contempla las prac-
ticas tuteladas de estudiantes de 5° y 6° afio de la Facultad
de Medicina de la Universidad de Zaragoza.

ACTIVIDAD CIENTIFICA

La linea de mejora continua de la calidad es la que diri-
ge nuestra vertiente investigadora. Contamos en la Unidad
con un Grupo de Mejora de la Calidad reconocido por la
direccion del centro desde el afio 2004 en el que partici-
pan miembros de todos los estamentos que trabajan en la
Urgencia. Esto nos permite tener siempre en marcha 2 o
3 proyectos que poco a poco consiguen modificar nuestra
actuacion a distintos niveles con el fin comin de mejorar la
atencion y aumentar la seguridad de nuestros pacientes. Los
resultados de estos proyectos se presentan anualmente en la
reunion autondémica de la Sociedad de Calidad Asistencial y
algunos han sido seleccionados y financiados en el Progra-
ma de Apoyo a las iniciativas de mejora de la calidad en el
Servicio Aragonés de Salud% como detallamos en la tabla 3.

La Unidad participa activamente en las reuniones anuales
de la Sociedad Espafiola de Urgencias Pediatricas, presen-
tando un nimero de comunicaciones anuales, asi como en
estudios multicéntricos de los diferentes Grupos de Trabajo
de la SEUP (intoxicaciones, analgesia y sedacion, maltrato,
lesiones no intencionales...).

Asimismo, presentamos comunicaciones periddicas en
las reuniones locales de la sociedad regional de Pediatria de
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TABLA 3. Listado de Trabajos de la Unidad seleccionados en el
Programa de Apoyo a las iniciativas de mejora de la calidad en
el Servicio Aragonés de Salud.

Elaboracion y actualizacion de protocolos de patologia
prevalente y mejora de informacion al paciente en la Unidad
de Urgencias de Pediatria del Hospital Infantil. Afio 2005
Mejora de la eficiencia de la actividad asistencial desarrollada
en la Unidad de Observacion de Urgencias de Pediatria
mediante el registro y codificacion diagnéstica. Ao 2006
Programa piloto de mejora de la comunicacion de actividad
en urgencias a los Equipos de Atencién Primaria. Afio 2007
Difusion de la protocolizacion de la asistencia en Urgencias de
Pediatria a los profesionales de la salud. Afio 2010

Mejora del uso de la herramienta informatica en Urgencias de
Pediatria en el Servicio Aragonés de Salud. Afio 2010
Mejorar el cumplimiento de las indicaciones de la pauta de
rehidratacion oral en Urgencias de Pediatria y mejora de la
satisfaccion del paciente. Afio 2010

Mejora de la seguridad del paciente en una Unidad de
Urgencias de Pediatria mediante la implantacion de un
programa formativo de entrenamiento basado en simulacion
de casos clinicos. Afio 2011

Uso racional de la medicacion mediante dispensacion de
tratamientos en patologias agudas desde la Unidad de
Urgencias de Pediatria. Afio 2011

Mejora de la continuidad de cuidados al paciente mediante
informacion escrita a padres y/o tutores consensuada Atencion
Primaria/Atencion especializada de Pediatria. Afio 2013
Mejora de la seguridad del paciente en una Unidad de
Urgencias de Pediatria mediante el registro de acontecimientos
adversos. Afio 2013
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ANEXO 1. Cartera de servicios.

Atencién y estabilizacion inicial a las emergencias médicas,
quirurgicas y traumatoldgicas de 0 a 15 afios

Diagnéstico y tratamiento de las urgencias médicas,
quirtrgicas o traumatoldgicas de 0 a 15 afios

Estancia en Unidad de Observacion con patologia médica,
quirirgica o traumatoldgica

Técnicas y procedimientos:

- Inmovilizacion espinal y cervical

- Oxigenoterapia

- Manejo avanzado de via aérea

- Monitorizacién cardiopulmonar no invasiva (ECG, FR, TA,
Sat O,), cardioversion, desfibrilacion

- Canalizacion de venas periféricas, puncion intradsea

- Analgesia y sedacion

- Reparacion de heridas

- Reduccion de hernias, parafimosis

- Inmovilizacién de extremidades, colocacion de vendajes,
reduccion de fracturas

— Puncién lumbar

- Extraccion de cuerpo extrafios

- Lavado géstrico

— Técnicas de recogida orina

- Determinaciones analiticas en urgencias: glucemia,
cetonemia y gasometria capilar

— Test répido virus influenza

Interconsultas especializadas:
- Cirugia Pedidtrica

- Traumatologia

- Oftalmologia

- Otorrinolaringologia

- Cirugia Plastica

- Cirugia Maxilofacial

— Neurocirugia

— Psiquiatria

— Trabajador Social
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RESUMEN

El presente documento representa un resumen de la orga-
nizacion actual de la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatri-
cos (UCIP). Describiremos la historia y actividad asistencial
de nuestra Unidad asi como la actividad docente de grado,
la formacion especializada en Pediatria y la formacion con-
tinuada. Se comentaran los proyectos de investigacion y
los de mejora de calidad y las actividades para fomentar la
humanizacion de nuestra asistencia.

Palabras clave: Unidades de Cuidados Intensivos Pedidtricos;
Humanizacion de la asistencia; Calidad asistencial sanitaria.

ABSTRACT

This document represents a summary of the current or-
ganization of the Pediatric Intensive Care Unit (PICU). We
will describe the history, and clinical and grade educational
activities, pediatric specialized formation and continuous
training. We will comment research projects, healthcare qua-
lity improvement and activities to encourage humanization
of our assistance.

Key words: Pediatric Intensive Care Units; Humanization
of assistance; Healthcare quality asessment.

INTRODUCCION
La UCIP del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza
es una Unidad de nivel III. Es Unidad de referencia para las
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comunidades autonomas de Aragon y La Rioja en el cuidado
del nifio grave, asi como Centro de Referencia de Quemados.
Se trata de una Unidad de atencion pedidtrica multidiscipli-
nar. La poblacion infantil de 0 a 14 afios que potencialmente
puede ser atendida en la Unidad es de, aproximadamente,
250.000 habitantes.

BREVE RESUMEN HISTORICO

La UCIP de nuestro Hospital tiene entidad propia como
Unidad de Cuidados Intensivos desde el 20 agosto de 1980
cuando se inici6 la contratacion de personal propio para la
mejor atencion del nifio critico y del control posquirtrgico,
dada la complejidad creciente de los procedimientos quirtr-
gicos. Al inicio de nuestra andadura, el nimero de ingresos
era de alrededor de 200 ingresos al afio con una evolucion al
alza, hasta el altimo afio (2014) en el que hubo 447 ingresos,
con una estancia media de 3,5 dias, un indice de ocupacion
del 65% y un indice de mortalidad del 2,46 %.

En un principio, la Unidad estuvo formada por médicos
intensivistas de adulto que se formaron en el cuidado de los
nifios, a partir del afio 2006 comenz6 la contratacion de pe-
diatras formados en Cuidados Intensivos Pediatricos (CIP).
Durante su historia, ha sufrido 4 cambios de localizacion
derivados de obras en el hospital infantil y por necesidades
estructurales de los Servicios, permaneciendo, desde el 2005,
en su ubicacion actual.

RECURSOS ESTRUCTURALES Y HUMANOS

La Unidad esta dotada con un total de 6 camas de cri-
ticos (dos de ellas de aislamiento) y dos camas de cuidados
intermedios.

Integrada por 7 facultativos, 3 son especialistas en me-
dicina intensiva (uno de ellos, jefe de la seccion) y los otros
4 son especialistas en pediatria con formacion en CIP me-
diante el programa formativo de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP). Los pacientes son
atendidos en todo momento por dichos especialistas, tanto
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en la actividad diaria como en la atencion continuada. De-
bido al caracter multidisciplinar de la Unidad, son multiples
los especialistas que colaboran en la actividad asistencial.
Fruto de esta colaboracion tenemos una serie de protocolos
de actuacion que aseguran una continuidad entre la pauta de
actuacion en Urgencias, durante la hospitalizacion y UCIP.

Cuenta con una plantilla especializada de enfermeria
que consta de 12 DUEs, 11 TCAEs, dos supervisoras y un
celador.

Contamos con una cartera de servicios muy amplia y
completa que incluye las técnicas diagndsticas y terapéuticas
mas avanzadas: cirugia pediatrica incluyendo neurocirugia
y cirugia cardiaca.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL
Para proporcionar la mejor asistencia posible a los ni-

fios criticamente enfermos que precisan ingreso en nuestra
unidad, es fundamental la utilizacion 6ptima de los recursos
humanos y tecnologicos disponibles. La funcion de los cui-
dados intensivos es la asistencia a pacientes potencialmente
recuperables, cuya afectacion haya adquirido tal gravedad
que suponga un riesgo vital.

En lo que se refiere a los recursos humanos, la atencion
intensiva requiere una actuacion en equipo de todo el per-
sonal que integra la unidad, asi como una estrecha colabo-
racion con otros especialistas, con el objetivo de garantizar
una atencion integral y multidisciplinar. La unidad tiene
una dotacion especifica, tanto personal como en material,
para hacer frente a situaciones que condicionen disfunciones
graves a cualquier nivel orgdnico: cardiocirculatorio, respi-
ratorio, neuroldgico, hematoldgico, metabdlico-renal. Asi
pues, para la monitorizacion, soporte y terapia de dichos
pacientes en situacion organica critica, disponemos de las
siguientes técnicas y dispositivos:

*  Monitorizacién invasiva y no invasiva hemodindmica
(FC, ECG, TA invasiva y no invasiva, presion venosa cen-
tral (PVC), medicion hemodinamica global mediante ter-
modilucion transpulmonar: tecnologia PICCO®), respira-
toria (FR, Sa0,, EtCO,), neuroldgica [PIC, oxigenacion
cerebral mediante espectroscopia infrarroja transcutanea
(Invos®), estado de conciencia-sedacion mediante indice
biespectral (BIS)] y digestiva (control de la presion intra-
abdominal). Asimismo, la Unidad dispone de sistema de
ecografia como herramienta fundamental a la cabecera
del paciente critico para valorar funcion cardiaca, datos
de precarga, presencia de derrame (pericardico, pleural,
ascitico), funcion diafragmdtica, valoracion pulmonar,
abdominal, y gufa para la canalizacion de vias centrales.
La monitorizacion de nuestros pacientes incluye, ademds,
la determinacion in situ de gasometria y electrolitos: pH,
pCO,, pO,, HCO;, EB, lactico, saturacion de oxigeno
venosa mixta (SvO,), electrolitos (Na, K, Ca), hemato-
crito y hemoglobina (inclyendo metahemoglobina).
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e Técnicas de soporte respiratorio: permite la aplicacion
de diferentes modalidades de ventilacion mecanica no
invasiva (oxigenoterapia de alto flujo, ventilacion no in-
vasiva mediante respiradores especificos y con interfases
de diferentes modelos y tamafios que permiten una opti-
ma adaptacion de nifios en amplio rango de edad, punto
clave para conseguir el éxito del soporte ventilatorio no
invasivo) y invasiva (ventilacion mecdnica convencio-
nal con respiradores de tltima generacion que permiten
adaptar el soporte ventilatorio a cada paciente y en cada
momento, con el objetivo fundamental de asegurar es-
trategias ventilatorias de proteccion pulmonar; ventila-
cion mecanica de alta frecuencia oscilatoria). Ademas, la
Unidad dispone de sistemas de drenaje pleural, y gases
con cualidades terapéuticas, como el 6xido nitrico y el
heliox (mezcla de oxigeno y helio).

e Técnicas de soporte hemodinamico: canalizacion de vias
venosas centrales para monitorizacion y administracion
de firmacos vasoactivos, vias arteriales; empleo de mar-
capasos epicutaneo, epicardico y endocavitario; cardio-
version-desfibrilacion y sistemas de drenaje pericardico.

o Técnicas de reemplazo renal: didlisis peritoneal y técnicas
de depuracion extrarrenal venovenosa continua.

ACTIVIDAD DOCENTE
La actividad docente del Hospital Universitario Miguel

Servet incluye:

e Formacion de grado y postgrado de Medicina.

e Formacion sanitaria especializada, gestionada por la
Comision de Docencia. Los MIR de Pediatria deben
rotar de manera obligatoria por nuestra Unidad durante
2 meses en el tercer afio de residencia asi como reali-
zar guardias desde el 2° ano. Ademds, forma parte de
las rotaciones obligatorias de los médicos residentes de
Medicina Intensiva y acoge rotantes externos de otros
hospitales.

e Formacion en CIP de médicos especialistas en Pediatria
bajo el auspicio de la SECIP.

e Formacion continuada: desde septiembre de 2008, dis-
ponemos del programa Estabilizacion y transporte del
nifio critico a través del programa FOCUSS (Formacion
Organizada en Competencias Utilizadas en el Sistema de
Salud) del Instituto Aragonés de Ciencias.

e Organizacion y participacién como docentes en diver-
sos cursos dirigidos a la formacion en atencién del nifio
critico.

ACTIVIDAD CIENTIFICA

Nuestra Unidad desarrolla actividad cientifica mediante
la publicacion de articulos en revistas nacionales e interna-
ciones, capitulos de libro, libros en colaboracion con otros
servicios y centros, y participacion en congresos de la es-
pecialidad.

La Unidad de Cuidados Intensivos Peditricos del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza... 381



FIGURA 1. Murales UCIP.

Asimismo, formamos parte de distintos comités y socie-
dades cientificas: SPARS (Sociedad de Pediatria de Aragon,
La Rioja y Soria), AEP (Asociacion Espafiola de Pediatria)
y SECIP.

Se llevan a cabo distintos proyectos de investigacion den-
tro de la propia Unidad y colaboracion en estudios multi-
céntricos nacionales e internacionales.

Se colabora, ademas, con la Facultad de Medicina de
la Universidad de Zaragoza mediante la direccion de Tesis
Doctorales.

MEJORA CALIDAD ASISTENCIAL Y
HUMANIZACION

El 5 de noviembre de 2007 se constituye el grupo de cali-
dad con representacion de facultativos, DUEs y TCAEs de la
Unidad. Este grupo es dependiente de la Unidad de Calidad
Asistencial del Hospital. Desde su inicio, todos los afios se
han creado dos lineas de mejora de la calidad asistencial. Se
ha puesto en marcha, entre otras lineas, un programa de no-
tificacion de incidentes y efectos adversos desde el afio 2013.

El Servicio de Pediatria es pionero en la elaboracion de
protocolos diagnostico-terapéuticos de nuestro Hospital.
La protocolizaciéon homogeneiza y minimiza la variabilidad
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FIGURA 2. Mural box aislamiento.

de las actuaciones médicas, facilita la toma de decisiones,
mejora y garantiza la calidad de las actuaciones, minimiza el
riesgo de errores y facilita el continuum asistencial. Desde la
Unidad colaboramos en la realizacion de los protocolos del
Servicio y contamos con 14 protocolos propios que abar-
can la patologia y terapéutica mas frecuente en cuidados
intensivos.

En el deseo de humanizar la atencidn al nifio critico,
somos una Unidad de puertas abiertas para los padres de
nuestros pacientes, que permite la entrada de uno de ellos las
24 hora del dia. Ademds nuestras paredes estan decoradas
con murales “amigables” (Figs. 1y 2) y se ha dotado a la
Unidad de varios televisores con DVD y USB.

CONCLUSIONES

La UCIP del Hospital Infantil Miguel Servet de Zarago-
za lleva desarrollando su actividad asistencial desde 1980,
siendo centro de referencia para Aragon y La Rioja. La
actividad asistencial que realiza se ha incrementado en los
tltimos afios, con un aumento, asimismo, de la dedicacion
a la actividad docente y cientifica y con un interés cada vez
mayor por la mejora en la calidad de la asistencia y de la
humanizacion de la atencion al paciente critico.
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REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA considerara para
su publicacion los trabajos cientificos relacionados con la
Pediatria en sus diversos ambitos, clinico y de investigacion,
que se ajusten a las siguientes:

NORMAS DE PUBLICACION
La Revista constara de las siguientes Secciones:

PUESTA AL DIA

Articulos de caracter monografico sobre avances recientes
en Pediatria. Estos articulos son encargados a sus autores
por la Direccion de la Revista y su Consejo Editorial. Su
extension y caracteristicas se fijardn por la Direccion de
acuerdo con los autores.

REVISION

Trabajos que aborden temas de interés general/especial
y no encajen bajo el epigrafe de Puesta al Dia. Pueden ser
objeto de encargo por la Revista o enviados espontanea-
mente por sus autores. Las normas de publicacion serdn las
mismas que las del apartado anterior.

CARTAS AL DIRECTOR

Discusion de trabajos recientemente publicados en la Re-
vista. La extension maxima sera de 700 palabras, el nimero
de citas bibliograficas no serd superior a 10 y se admitira
una figura y/o tabla. El nimero de firmantes no debe ser
superior a cuatro.

ORIGINALES

Los trabajos deberdn presentarse escritos a doble espacio,
con margenes suficientes (1,5 cm), en papel tamano DIN
A4. Las hojas irdn numeradas consecutivamente. En prime-
ra figuraran el titulo del trabajo (que debera ser conciso e
informativo), el nombre y apellidos del autor o autores, el
nombre y direccion del centro a que pertenezcan, teléfono
y e-mail de contacto y fecha de envio.

Los originales constardn de los siguientes apartados:
1. Introduccion, especificando los objetivos del trabajo.
2. Métodos, describiendo con claridad los procedimientos

y técnicas utilizados.
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3. Resultados, exponiéndolos concisamente
4. Discusion y conclusiones.

Se aportara un resumen, en espafiol y en inglés, suficien-
temente informativo, de una extension no superior a 200
palabras. Asimismo, se incluirdn al final las palabras clave,
también en espafiol e inglés.

Dibujos o graficos: se realizardn con ordenador o con
cualquier técnica que permita una buena reproduccion. Serdn
comprensibles por sus leyendas, sin necesidad de referirse al
texto. Deberdn numerarse con cifras ardbigas, por su orden
de aparicion en el texto.

Tablas: se entregaran en hoja aparte, en forma indepen-
diente, con numeracion correlativa en niimeros arabigos y
con sus correspondientes titulos.

Fotografias: serdn aportadas s6lo aquellas que se con-
sideren estrictamente necesarias. Deberdn estar numeradas
al dorso, indicando su parte superior con una flecha, entre-
gandose por separado en sobre adjunto. Sus pies figurardn
impresos en hoja aparte.

Bibliografia: se limitara a la citada en el texto. Se recoge-
ran en hoja aparte al final del trabajo, por orden de aparicion
en el texto, con su correspondiente numeracion correlativa
y con arreglo a las siguiente normas:

Apellido e inicial del nombre de todos los autores, hasta
un maximo de 3. Si hay mds de 3 se afadird tras el 3° “et
al”; titulo del trabajo en su lengua original; abreviatura de la
revista seglin patron internacional, afio, nimero de volumen
y paginas inicial y final.

Ejemplo: Heiberg A. A comparative study of different
electrophoretic techniques for classification of hereditary
hyperlipopproteinaemias. Clin Gent. 1973; 3: 450-60. Si la
cita procede de un libro se incluirdn los apellidos e iniciales
de los autores; titulo del libro en su idioma original; edicion;
la ciudad o ciudades donde se ha editado; el nombre de la
editorial y el afio de su publicacion. Las indicaciones de
paginacion deberan colocarse al final, después del afio de
su publicacion.

Ejemplo: Fredrickson DS, Levy RI. Familial hyperlipo-
proteinaemia. En: Stanbury JB, Wyngaarden JB, Fredrickson
DS, eds. The metabolic basis of inherited disease. 3* ed. New
York: MacGraw-Hill Book Inc.; 1972. p. 545-616.

Normas de publicacion 389



Extension de los trabajos: no sera superior a 10 folios.

Se admite un maximo de seis ilustraciones incluyendo
figuras y tablas.

Al final del trabajo figuraran el nombre y direccion del
autor al que debe dirigirse la correspondencia.

Los autores recibiran 25 separatas gratuitas de sus ar-
ticulos.

Todos los articulos aceptados quedan como propiedad
permanente de Revista Espafiola de Pediatria y no podrin
ser reproducidos, total o parcialmente, sin permiso de la
Editorial de la Revista. El autor cede, una vez aceptado su
trabajo, de forma exclusiva a ERGON los derechos de re-
produccion, distribucion, traduccion y comunicacion publica
de su trabajo, en todas aquellas modalidades audiovisuales e
informaticas, cualquiera que sea su soporte, hoy existentes
y que puedan crearse en el futuro.

NOVEDADES DIAGNOSTICAS/TERAPEUTICAS
Breve descripcion de nuevos procedimientos diagnosticos
o terapéuticos.

COMUNICACIONES BREVES

Se admitira la descripcion de uno o mds casos clinicos
relevantes, que supongan una aportacion a la patologia
descrita. La extension no serd superior a tres folios, con un
méximo de 10 citas bibliograficas y hasta tres ilustraciones
entre tablas y figuras. Deberdn aportarse resumen y palabras
clave en espafiol y en inglés. Es conveniente que el nimero
de autores no sea superior a seis.

CRITICA DE LIBROS

Se publicara la critica de los libros enviados a la Secreta-
ria de Redaccion de la Revista si se consideran relevantes por
la Direccion. En caso contrario se resefiardn como “libros
recibidos”.
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OTRAS SECCIONES

La Revista podra publicar informes de Sociedades y Gru-
pos de trabajo pedidtricos o afines, asi como el contenido
de sus reuniones.

RESPONSABILIDADES ETICAS Y AUTORIA

Los autores se responsabilizan del contenido de sus tra-
bajos y de la veracidad de los mismos.

En la lista de autores deberan figurar tinicamente aquellas
personas que han contribuido directamente al desarrollo y
la redaccion del trabajo.

La Revista declina cualquier responsabilidad sobre con-
flicto de autoria que puedan surgir acerca de los trabajos
publicados.

En la carta de presentacion que debe acompanar a los
trabajos, se hard constar que es original y que no ha sido
publicado previamente en todo o en parte. Debe mencionarse
expresamente en el apartado “métodos “ de cada trabajo que
los procedimientos utilizados han sido aprobados, mediante
consentimiento informado, por los padres o tutores de los
pacientes. Es conveniente hacer constar en su caso que el
estudio sometido a publicacion ha sido aprobado por los
comités de Etica e Investigacion del centro en el que se ha
realizado.

Los manuscritos se remitiran por correo electronico a
la Srta. Carmen Rodriguez (carmen.rodriguez@ergon.es), o
en papel, en este caso, se remitird un original y dos copias
del manuscrito completo, incluyendo tablas y figuras, a la
siguiente direccion:

Dr. Arturo Mufioz

Revista Espafiola de Pediatria
Ergon, S.A. Plaga Josep Pallach, 12
08035 Barcelona

e-mail: amvillatv@yahoo.es
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