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INTRODUCCION

Hospital Universitario Cruces: un centro de referencia

La invitacion del equipo editorial de la Revista Espariola
de Pediatria a publicar un monografico sobre el Servicio
de Pediatria del Hospital Universitario Cruces ha supues-
to un reto interesante y una ilusion que agradecemos. La
limitacion de espacio y numero de capitulos no ha per-
mitido detallar la actividad que realizaron o actualmente
desarrollan todos los profesionales del servicio (pediatras,
residentes, enfermeras, auxiliares, psicdlogos, celadores,
secretarias, bidlogos, etc.), pero hemos tratado de recoger
algunos ejemplos representativos de la labor desarrollada
en este centro.

Los dos primeros articulos titulados “Inicio del Hospital
Infantil Cruces antes de la incorporacion al sistema MIR” y
“Otras personas imprescindibles para afrontar los retos de
la atencion a los nifios y adolescentes” tratan de homena-
jear a los auténticos pioneros, a los que tuvieron la vision
y trabajaron por una pediatria moderna, que combina la
atencion integral al nifio y a su familia con una dedicacion
muy especializada a las patologias mds complejas, y a las per-
sonas que actualmente trabajamos en el servicio y aportamos
nuestro esfuerzo y profesionalidad para afrontar los nuevos
retos y conseguir mejorar los problemas de salud de los nifios
y adolescentes. En el tercer capitulo: “Hacia la atencion
compartida de pacientes pediatricos. Hospital y Atencion
Primaria obligados a entenderse” se recoge una experiencia
fundamental, la vision que compartimos los pediatras de
Atencion Primaria y hospitalarios que estamos totalmente
convencidos de la importancia de la continuidad asistencial,
coordinacion y trabajo en red, mas alld de sentirnos obli-
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gados por los nuevos modelos de organizaciones sanitarias
integradas de la Comunidad Auténoma Vasca (CAV).

En los siguientes articulos (4-8) se revisa la labor hospi-
talaria que se realiza en dreas fundamentales del Hospital
Universitario Cruces. Nos hubiera gustado dedicar un capi-
tulo a cada una de las areas de hospitalizacion o de actividad
ambulatoria, y a cada una de las subespecialidades pedidtri-
cas, que funcionan en este servicio desde principios de los
anos 70, pero no ha sido posible por problemas de espacio
o de sobrecarga asistencial. Hemos recogido la experiencia
de la Seccion de Perinatologia como ejemplo de un equipo
interdisciplinar y bien coordinado, formado por neonatd-
logos, obstetras-ginec6logos, enfermeras y matronas que se
encargan de la salud fetal, de las mujeres embarazadas y de
los recién nacidos, en un momento crucial de la vida como es
el parto y los primeros dias de vida. El Servicio de Urgencias
de Pediatria de este centro ha sido pionero, a nivel estatal e
internacional, en el desarrollo de la atencion especializada
a las emergencias pediatricas y ha sabido combinar la labor
asistencial, docente e investigadora con una gestion de la ca-
lidad bien reconocida y acreditada. El capitulo de la Unidad
de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) recoge la extensa
cartera de servicios como tnica UCIP de tercer nivel de la
CAV, que funciona como referencia para las patologias mds
graves y desarrolla otros aspectos claves como seguridad y
unidad de puertas abiertas para facilitar la integracion de
los padres en el cuidado y acompafiamiento de sus hijos.
En la revision sobre la Unidad de Hematologia y Oncologia
Pedidtricas (1992-2015) se resume la labor hospitalaria cen-
trada en los nifios y adolescentes diagnosticados de cancer,
su funcionamiento como unidad especializada de acuerdo
a los estandares de calidad europeos y su participacion en
numerosas iniciativas relacionadas con el cancer infantil
a nivel local, estatal e internacional. El articulo redactado
por el equipo de Endocrinologia Pedidtrica recoge la labor
desarrollada en esta especialidad, que ha destacado por su
liderazgo, capacidad de trabajo con los especialistas de otros

Hospital Universitario Cruces: un centro de referencia 179



centros y con los endocrin6logos de adultos y por su intensa
actividad investigadora y plantea los retos actuales y futuros
en el manejo de patologias muy prevalentes como la obesi-
dad o diabetes u otras enfermedades raras muy complejas.

Por altimo, hemos querido destacar la importancia que
tiene la labor docente e investigadora realizada en el Servicio
de Pediatria y que consideramos imprescindible para trabajar
en el Hospital Universitario Cruces y en cualquier centro
terciario. Hemos dedicado un capitulo a la Docencia de Pe-
diatria para destacar la buena integracion del Departamento
Universitario de Pediatria de la Universidad del Pais Vasco
(UPV/EHU) en el propio servicio y valorar la implicacion
y colaboracién de los profesores universitarios junto con

180 1. Astigarraga Aguirre

otros profesionales sanitarios en la formacion de los estu-
diantes, tanto en la etapa de pregrado como postgrado, y
en la formacion continuada. El dltimo articulo recoge la
larga y reconocida trayectoria investigadora realizada por
los pediatras del Hospital Universitario Cruces, plantea las
nuevas oportunidades derivadas de la acreditacion como
Instituto de Investigacion Sanitaria BioCruces y detalla la
labor realizada por los grupos de investigacion pediatrica
actualmente integrados dentro dos areas, “Salud materno-
infantil y reproduccion humana” y “Enfermedades endocri-
nas y diabetes, el metabolismo y las enfermedades renales”,
en los que trabajan la mayoria de los pediatras investigadores
junto a otros profesionales.

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



ARTICULO ORIGINAL

Inicio del Hospital Infantil Cruces antes de la incorporacion
al sistema MIR. A modo de reportaje

La situacion de la asistencia pediatrica hasta mediados
los afios 60 del siglo pasado ha sido adecuadamente resu-
mida en monografias previas(!. Los cambios que se realizan
a partir de entonces han producido la extraordinaria me-
tamorfosis de la red hospitalaria espafiola. Nuestro caso es
uno mas y semejante a los otros, con sus particularidades y
sus fechas propias, que intentaremos resumir a continuacion
a modo de reportaje.

ANTECEDENTES

Julio 1955

- El Hospital de Cruces se abre como “Residencia Sanita-
ria Enrique Sotomayor” de Cruces (barrio de Baracaldo
en el que se sitda). Popularmente era referida como “la
Residencia de Cruces”.

- Entonces solo tenia 350 camas abiertas de las 625 pre-
vistas.

- Atendia: Cirugia general (preferentemente), ORL, Of-
talmologia, Traumatologia, Urologia, Ginecologia y
Obstetricia (Maternidad y Recién nacidos).

EL INICIO
Junio 1969

Hasta ese momento la plantilla médica era variable. Esta-
ba constituida por médicos especialistas de cupo que hacian
sus intervenciones programadas y por cuatro equipos fijos de
Urgencia de 4 especialistas y un anestesista por equipo (Ciru-
gia y Traumatologia). Cada equipo hacia 24 horas de guar-
dia cubriendo todas las urgencias internas y externas. Habia
obstetricia de guardia. Siete médicos internos-residentes de la
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Residencia hacian guardias de 24 horas de primera llamada
supervisados por el equipo correspondiente. Las urgencias
médicas y las pedidtricas eran derivadas a otro centro. Los
recién nacidos de partos eran atendidos por la enfermeria en
“el Nido” y los problemas eran revisados por un pediatra
externo por las mafianas.

En esta fecha se “JERARQUIZAN” los servicios de Pe-
diatria, Medicina Interna, Cirugia General, Traumatologia,
Ginecologia y Obstetricia, Radiologia, Laboratorio, Anato-
mia Patoldgica, Microbiologia, Anestesia...

Desde entonces las plantillas se hacen fijas

A Pediatria se incorporan: un jefe (Dr. Sanz Sdnchez)
y tres adjuntos contratados (Dr. Cotero Lavin, Dr. Cua-
drado Bello y Dr. Rodriguez-Alarcon) y se asignan dos
internos-residentes de la Residencia General (Dra. Martin
Vargas y Dr. Pérez Iglesias). El Dr. Cuadrado es encargado
de la hospitalizacion pediatrica. El Dr. Rodriguez-Alarcon
se encarga de la atencion neonatal juntamente con el Dr.
Cotero a causa del gran nimero de nacimientos (mas de
9.000 / ano).

Las zonas de hospitalizacion de recién nacidos y mater-
nidad eran las mismas que en 1955 (Fig. 1). A pesar de que
nos parecia importante, no se atendi6 a la conveniencia de
edificar un “Materno-Infantil” independiente, como esta-
ba siendo el caso de los hospitales de la Seguridad Social
(SOE) de entonces (Barcelona, Madrid, etc.). Esto marcaria
para siempre las posibilidades estructurales y funcionales de
nuestro Centro.

En otofio del mismo afio 1969, el Dr. Sanz Sanchez deja
el equipo alegando sobrecarga asistencial.

DE RESIDENCIA A CIUDAD SANITARIA
Primavera 1970

Se incorpora el Dr. Rodriguez Soriano como Jefe del
Servicio y a continuacion el Dr. Bezanilla Regato como Jefe
de Seccion. En 1975 serian nombrados Jefe de Departamento
y Jefe de Servicio, respectivamente.

Inicio del Hospital Infantil Cruces antes de la incorporacion al sistema MIR... 181



RESIDENCIA SANITARIA ENRIQUE SOTOMAYOR -,_.‘
20 DE JULIO DE 1955

CIUDAD '~‘AN|TAR1A DE CPI.JCE“
INAGURACION 26 OCTUBRE1971
Reformas del Materno-Infantil

Desde entonces la plantilla se fue configurando en fun-
cion de las subespecialidades pediatricas para constituir
Unidades especializadas.

Se van realizando las obras del Hospital Infantil y de la
Maternidad, que se prolongardn hasta su inauguracion el
26 de octubre de 1971 por los entonces Principes D. Juan
Carlos y D Sofia.

El Hospital Infantil, que se inaugura en 1971 (Pediatria
general, Lactantes, Unidad Neonatal, Area Quirtrgica —en
obras—, Laboratorio y RX), ocupaba las plantas 5% y 6* de

182 L. Martin Vargas, J. Rodriguez Alarcon Gomez

FIGURA 1. La Residencia
“Enrique Sotomayor” de
Cruces, recién construida
' en julio de 1955.

FIGURA 2. La Ciudad
Sanitaria al inaugurarse en
octubre de 1971. Las zonas
marcadas como A, B, C, D
y E siguen siendo usadas en
la actualidad para referirse
a la localizacion de las di-
versas unidades.

la mitad derecha del Hospital (en la figura 2, zonas C-D y
-E). La Maternidad (plantas de Puérperas, Ginecologia y
Partos) ocupaba la zona mads lateral subyacente (en la figura
2, zona D-E) hasta la 4° planta. En la planta baja estaban
las dos Admisiones y Urgencias (Maternidad y Hospital In-
fantil). La Residencia pas6 a denominarse Ciudad Sanitaria
de la Seguridad Social.
El Dr. Rodriguez Soriano aporta y/o incorpora nuevos
miembros al equipo, procedentes de diversos hospitales
nacionales y extranjeros, que van llegando a lo largo del

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA
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afio 1971, para apoyar a las distintas especialidades: Dr.
Vallo y Dr. Loris (nefrologia), Dr. Chouza (cardiologia-
lactantes), Dr. Paisdn (neonatal) y Dra. Ruiz (lactantes),
Dr. Linares (neonatal), Dr. Prats (neurologia), Dr. Garcia
Fuentes (pediatria). En la 6" planta se ubicaron Lactantes,
Cuidados Intensivos y la Unidad Neonatal. En la 5% planta
se instala Pediatria General y también RX Pediatrica; se
hace cargo de la misma el Dr. Larrea. En la misma planta
se abre el Laboratorio Pediatrico con micrométodos. El dia
de la inauguracion ain no estaba completa la dotacion y se
“decord” con material prestado del Laboratorio General;
la Princesa D?. Sofia se interesd por una enfermera que
trabajaba muy concentrada con un flamante microscopio.
Pidi6 delicadamente que la dejara mirar y lo hizo con
interés y evidente conocimiento; dio las gracias, sonrid y
siguio la visita. No hizo comentarios. El problema es que
el microscopio no estaba encendido ni habia electricidad
en la red.

Se destina también en 1971 el drea para el Servicio de
Cirugia Infantil ain en obras en la 5 planta, debajo de la
Unidad Neonatal. El Dr. Ulises Ruiz, Jefe Servicio llegaria
en verano de 1972 para su puesta en marcha. También se
incorporaria el Dr. Yanez.

La Unidad Neonatal en octubre de 1971 respondia a
un disefio moderno, pero convencional de la época (Fig.
3). Los pacientes se distribuian en tres zonas: prematuros,
recién nacidos patoldgicos y recién nacidos en observacion.

Se accedia a cada zona a través de esclusas. La desinfec-
cion del material (incubadoras, cunas, respiradores, etc.)
se realizaba en el drea mediante un aparato denominado
Aseptor® (formalina).

VoL. 71 x°4, 2015

Inicio del Hospital Infantil Cruces antes de la incorporacion al sistema MIR...

Insistiendo en la conveniencia de cambiar el concepto
se inicia sobre la marcha una redistribucion funcional sin
apenas cambios arquitectonicos, para organizar la asistencia
neonatal por INTENSIDAD de cuidados.

En mayo de 1972, la Unidad Neonatal de Cruces se con-
vierte en pionera en establecer la asistencia por intensidad
de cuidados en tres areas principales: Cuidados Intensivos,
Cuidados Medios y Cuidados Minimos presalida (Fig. 4). Se
mantiene aparte un area de Observacion, Cuidados Minimos
o de corta estancia. No se separan por edad gestacional, lo
que inicialmente genera inquietud en los estamentos direc-
tivos pero, finalmente, confian y apoyan la iniciativa. Hoy
dia constituye el sistema usual.

En ese afio 1972, el Hospital se incorpora al sistema
nacional MIR

El recién creado Hospital Infantil, atin en barbecho, ya
ejerce un “efecto llamada” por la juventud de su equipo y por
sus planteamientos, entonces novedosos. A la plantilla llegan
mas miembros de distintos hospitales nacionales y extranjeros:
Dr. Martull (endocrino), Dra. Loridan (endocrino) y el Dr.
Ruiz (cirugia, ya mencionado), Dr. Cabrera (cardiologia), Dr.
Sanjurjo (entonces para pediatria); Dr. Arana; Dr. Allue (CIN)
y el Dr. Fidalgo (pediatria). Ese afio se marcha el Dr. Loris.

En agosto de 1973, se suman al equipo la Dra. Navajas
(pediatria), el Dr. Gonzalez Landa (cirugia pediatrica) y el
Dr. Valls (CIN).

En 1974, el Dr. Cuadrado, del “grupo fundador”, mar-
cha a Segovia como Jefe de Servicio del Hospital de la SS.
En ese mismo afo hubo otras incorporaciones muy impor-
tantes para el equipo como la Dra. Gutiérrez (infectologia),
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la Dra. Hermana (CIP), la Dra. Centeno (neonatal) y el Dr.
Vitoria (digestivo).

Y otras marchas: Dr. Paisan y Dra. Ruiz (1975 se van
al Hospital Donostia) y también nos deja el Dr. X. Allué.

La plantilla del Servicio de Pediatria sigui6 creciendo
especialmente a expensas de las personas formadas en las
propias unidades con el sistema MIR, siendo una aportacion
muy valiosa.

En 1977, la Pediatria de Cruces mediante concierto con
la UPV, inicia su andadura en la docencia de pre-grado. La
plantilla inicial (encabezados por el Dr. Rodriguez Soriano)
fue con tres adjuntos contratados: el propio Dr. Rodriguez
Soriano, el Dr. Bezanilla y el Dr. Rodriguez-Alarcon, y varios
ayudantes de practicas. Su evolucion y su dinamica deberian
ser objeto de analisis separado.

NOTA FINAL

Hemos referido la secuencia cronoldgica de forma cuida-
dosa, ya que cada promocion ha encontrado hecho el tramo
anterior y se ha tenido que enfrentar con el paso siguiente.
Las personas que aqui se relacionan no son ni mucho me-
nos todas las que han sido especialmente destacadas en la
historia del Servicio de Pediatria de Cruces. Son solamente
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las que vinieron antes, al comienzo o previamente a la etapa
MIR. En realidad su importancia, si la tuvieron, derivaria de
poder ser considerados mds los cimientos que la estructura.
Estructura, por otra parte, muy condicionada por lo insélito
de su disefio sin independencia del resto del Hospital. Esto
hace, si cabe, mas evidente la prioridad del fondo sobre la
forma y mas valorables los esfuerzos extra que se requirieron
para lograr los objetivos que ha ido alcanzando el Hospital
Infantil de Cruces. En eso las personas si han sido y seran
muy importantes.

También es posible que la relacion contenga algunas im-
precisiones, pero, en nuestra opinién, no supondrian una
alteracion sustancial de lo que aquellos tiempos fueron.

Agradecimientos muy especiales a la secretaria del Ser-
vicio de Pediatria (Marina Santos) por la revision de los
registros del personal médico y a la colaboracion del Dr.
Cotero y el Dr. Linares por la correccion de estos datos y por
enriquecer con sus respectivas memorias nuestros recuerdos,
ocasionalmente confusos.
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ARTICULO ORIGINAL

Muchas personas imprescindibles para afrontar
los retos de la atencion a los nifos y adolescentes

RESUMEN

En este monografico sobre el Servicio de Pediatria del
Hospital Universitario Cruces nos hubiera gustado incluir
a todas las personas que atienden directamente a los nifios
y a sus familias. Ellas son las principales protagonistas de
la reconocida calidad de nuestra atencion sanitaria, y se-
ran también las personas claves para conseguir los retos y
cambios que se deberdn establecer en los proximos afios.
Sin embargo, las limitaciones de espacio para publicar esta
revista han impedido que se puedan incluir todas las dreas
del servicio. En este capitulo sie analizaran algunos cambios
relevantes observados en los 10 dltimos afos y se presenta-
ran nuevos proyectos que nos ilusionan a nivel de hospitali-
zacion pedidtrica, alternativas a la hospitalizacion (hospital
de dia 0 a domicilio), consultas externas y otras actividades
integradas con los pediatras de Atencién Primaria, servicios
sociales y educativos.

Palabras clave: Servicio de pediatria, Hospitalizacion pedié-
trica, Hospital de Dia Pediatrico, Hospitalizacion a Domi-
cilio Pediatrico, Atencion ambulatoria pedidtrica, Humani-
zacion pediatrica, Atencion integrada pedidtrica, Atencion
sociosanitaria educativa.

ABSTRACT

In this monograph on the Pediatrics Department of the
Hospital Universitario Cruces (University Hospital Cruces),
we would like to include all persons who directly attend the
children and their family. They are the main protagonists of
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the recognized quality of our health care and will also be the
key persons to achieve the challenges and changes that should
be established in the upcoming years. However, the limita-
tions in space available to publish in this journal have made
it impossible to be able to include all the areas of the service.
In this chapter, some important changes observed in the last
10 years will be analyzed and new projects that we are excited
about on the pediatric hospitalization level will be presented.
These are alternatives to hospitalization (day hospital or home
treatment), outpatient clinics and other activities integrated
with primary care pediatrics, social and educational services.

Key words: Pediatrics Department, Paediatric hospitali-
zation; Paediatric Day hospital, Hospitalization to paediatric
domicile, Pediatric ambulatory care, Pediatric humanization,
Integrated pediatric care, Care education healthcare.

HOSPITALIZACION PEDIATRICA. LA
IMPORTANCIA DE LOS PEDIATRAS GENERALES
Y DE OTROS ESPECIALISTAS

En este Servicio de Pediatria, disponemos de 2 areas
generales de hospitalizacion pediatrica, la Unidad de Lac-
tantes, ubicada en la sexta planta y la Unidad de Escolares,
situada en la quinta planta. Los pediatras encargados de
atender a estos nifios hospitalizados en el momento actual
son M* Teresa Labayru, Amaya Sojo y Laura Santos-Diez en
Lactantes e Itziar Pocheville y Miguel Vazquez en Escolares.
La actividad queda reflejada en la tabla 1.

Esta distribucion en funcidn de la edad, menores o ma-
yores de 2 afios, se decidi6 hace mas de 40 afios cuando se
amplié el hospital. La organizacion en 2 plantas diferentes
origina algunos problemas de funcionamiento y la capacidad
real de responder a los picos de mayor demanda asistencial
es mas limitada. En los dltimos afios se han establecido
algunas medidas para flexibilizar los criterios de ingreso
segun la edad y, por ejemplo, en las epidemias anuales de
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TABLA 1. Datos de actividad de Medicina Pedidtrica en las memorias anuales del Hospital Universitario Cruces.

Hospitalizacion 2010 2011 2012 2013 2014
Ingresos 2.391 2.410 2.236 2.333 2.405
Estancias 10.949 11.514 9.725 9.616 10.707
Estancia media 4,58 4,78 435 412 445
Peso medio 1,5078 1,5565 1,4474 1,9412 1,5229
Complejidad 2.913 3.167 3.083 5.531 3.154
Consultas externas 2010 2011 2012 2013 2014
Consultas 46.091 47.412 48.890 50.939 51.250
Primeras 7.054 6.769 6.741 6.537 6.462
Sucesivas 39.037 40.643 42.149 44.402 44.788
Relacion Sucesivas/primeras 5,53 6,05 6,25 6,79 6,93

bronquiolitis los pacientes mayores de 12-18 meses ingresan
en la Unidad de Escolares. Sin embargo, seria necesario hacer
una reforma estructural con cambios importantes como,
por ejemplo, algunos bafios en la sexta planta para que
ambas unidades puedan acoger a pacientes de cualquier edad
o instalaciones adaptadas a los nifios mas pequefios en la
quinta planta. La renovacion de las instalaciones de estas
areas de hospitalizacion es una necesidad prioritaria para
los proximos afios.

Los limites de edad establecidos en la admision de pa-
cientes general también tienen algunos problemas para la
atencion a los adolescentes. En marzo 2013, los responsables
del Servicio Vasco De Salud/Osakidetza establecieron que
todos los pacientes menores de 17 afios debian ser ingresados
en las dreas de hospitalizacion pedidtrica. Se establecié que
este ingreso de los adolescentes en los Servicios de Pediatria
ofrecia algunas ventajas y posibilitaba un cuidado integral de
los aspectos sociales, psicoldgicos, educativos y familiares.
Precisamente, las ventajas desde el punto de vista social
y educativo son notables. Entre otras, la existencia en los
Servicios de Pediatria de aulas hospitalarias que dependen
del Departamento de Educacion, Politica Linguistica y Cul-
tura, y que cubririan la escolarizacion obligatoria hasta los
16 afios; la existencia también de dotaciones hospitalarias
adecuadas para el ocio y el entretenimiento; el hecho de
compartir la estancia en el hospital con pacientes de edades
cercanas; y la posibilidad para los padres y madres de dis-
poner de unidades con un régimen de visitas e integracion
de la familia en los cuidados mds adecuado para la edad
adolescente. A pesar de estas mejoras, la experiencia en los 2
ultimos afos indica que muchos adolescentes estan ingresa-
dos a cargo de los especialistas de adultos, “como ectopicos
o desplazados”, lo que origina algunas dificultades afiadidas
para su atencion y complica la organizacion de la planta de
hospitalizacion por el alto nimero de servicios que atienden
a nifios y adolescentes en este area. Por ello, consideramos
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necesaria hacer una reflexion conjunta con la direccion y los
servicios de adultos sobre la organizacion de la atencion a
los adolescentes y sobre el proceso de hospitalizacion.

Los motivos de ingreso en las plantas de hospitalizacion
pediatrica han cambiado mucho en todos los hospitales eu-
ropeos en los ultimos afios. Progresivamente se ha observado
una disminucion de ciertas patologias infecciosas como las
gastroenteritis agudas o las infecciones respiratorias y un
aumento progresivo del manejo ambulatorio con antibiote-
rapia oral de otros procesos como pielonefritis 0 neumonias
comunitarias. También las estancias hospitalarias por pato-
logias agudas se ha reducido notablemente. El reto para los
proximos afios serd seguir avanzando en la ambulatorizacion
del tratamiento de las infecciones que puedan manejarse
directamente en el domicilio con el apoyo de los pediatras
de Atencion Primaria y de la hospitalizacion a domicilio pe-
didtrica. También habra que responder a patologias agudas
emergentes como pueden ser las infecciones tropicales que
son mds frecuentes por la inmigracion y los viajes. La partici-
pacién de pediatras generales como M?* Angeles Municio en
la atencion pediatrica a los nifios ingresados por problemas
quirtrgicos de ORL, Traumatologia y otras cirugias, es im-
portante para conseguir la atencion integral y coordinada
que precisan todos los nifios. Es un reto interesante que se
esta desarrollando desde 2014.

Actualmente se observa un incremento claro de la pro-
porcion de nifios ingresados que presentan patologias croni-
cas, muchas de ellas complejas y con afectacion multiorgd-
nica. En un estudio realizado en el HU Cruces se analizaron
573 pacientes de edad comprendida entre 1 mes y 14 afos
ingresados en nuestro hospital durante el afio 2012. Se revi-
saron los diagnosticos finales para valorar si presentaban o
no patologias cronicas y cronicas complejas, segun el listado
de patologias creado por Feudtner, del ICD-9 y modificado
por Edwards(. Se observo que 266 (46,5%) cumplian cri-
terios de ser pacientes con alguna patologia cronica y que
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183 (68,7%) de ellos eran problemas cronicos complejos.
Las patologias cronicas mas frecuentes fueron respiratorias,
oncoldgicas, cardiovasculares, nefrouroldgicas, neurologicas
y gastrointestinales. Destaca el 7,1% con problemas genéti-
cos o sindrémicos y que varios pacientes tenian mas de una
patologia cronica.

Teniendo en cuenta que las patologias cronicas supo-
nen casi la mitad de los ingresos en nuestro hospital, que
la mayoria son problemas complejos y que estos pacientes
generan un mayor consumo de recursos (estancia media,
ingresos en unidades de criticos, etc.), como ya se describe
en la literatura®), es necesario disefiar un plan especifico
destinado a estos pacientes, revisar sus necesidades especi-
ficas para adaptar el modelo asistencia actual y favorecer un
abordaje integral y multidisciplinar. En este servicio estamos
trabajando actualmente para ajustar nuestra organizacion
asistencial y dar respuesta a la necesidad de atencion pedia-
trica muy especializada, junto con la participacion e identifi-
cacion de profesionales de referencia que aporten una vision
integradora y que faciliten la labor de coordinacion entre
los profesionales del dmbito sanitario, social y educativo.
Como ejemplo de este trabajo, destaca el proyecto bottom-
up aprobado en 2014 de coordinacion multidisciplinar a
los pacientes con enfermedades minoritarias y afeccion mul-
tiorganica, desarrollado conjuntamente con los Servicios de
Medicina Interna de los hospitales universitarios Araba y
Cruces. Nuestros principales retos son desarrollar iniciativas
integradoras para las personas con patologias cronicas, espe-
cialmente con enfermedades raras, garantizar una adecuada
transferencia de los pacientes pedidtricos a las unidades de
adultos y responder a sus necesidades especiales de atencion
interdisciplinar y coordinada.

DESARROLLO DE ALTERNATIVAS A LA
HOSPITALIZACION: EL HOSPITAL DE DIA Y LA
HOSPITALIZACION A DOMICILIO PEDIATRICA

En la atencion pedidtrica del HU Cruces consideramos
crucial evitar o acortar los ingresos hospitalarios lo maximo
posible. Destaca el trabajo realizado por el Servicio de Ur-
gencias de Pediatria, que tiene una de las tasas mas bajas de
hospitalizacion (3,2% en 2014) y por la Unidad de Medicina
Perinatal que ha desarrollado iniciativas interesantes para
responder a algunos problemas de salud de los recién nacidos
sin separarlos de sus madres y favorecer el vinculo y apego
fundamental en los primeros dias de vida. Ademds, todas
las especialidades pediatricas tienen una larga trayectoria
de trabajo para favorecer la ambulatorizacion del mayor
numero de procedimientos y para facilitar que los nifios se
mantengan integrados en su ambito familiar y social.

Los pioneros en la atencion especializada en el hospital
de dia fueron los nefrélogos infantiles. El HD de Nefrologia
Pediatrica funciona desde los afios 80 y estaba ubicado en la
6" planta hasta el afio 2007, fecha en que se ampli6 la UCIP,
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se redujo su espacio previo y se elimind su propio laboratorio
de acuerdo con la politica de integracion de todas las dreas
de analisis clinicos. Como solucion transitoria se habilité un
area en el edificio de Anatomia Patoldgica que se mantiene en
la actualidad, pero no retne las condiciones minimas. Ade-
mas, el equipo de Nefrologia debe contar con instalaciones
que faciliten su funcionamiento como CSUR de trasplante
renal pedidtrico que exige la disponibilidad de hemodialisis
aguda y cronica, dialisis peritoneal, pruebas diagnosticas y
terapias especializadas, etc. En los proximos afios confiamos
poder disponer de instalaciones mas adecuadas.

En 1991 se abrié el HD de Oncohematologia Pediatrica
en la misma ubicacion que se mantiene en la actualidad,
junto a la Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatricas en
la planta 6°E y se ampli6 en 2010. En el momento actual dis-
pone de una dotacion de 2 consultas, una sala de enfermeria
y una zona comun para los pacientes, pero precisa mejorar
las condiciones, especialmente los problemas derivados de
la falta de sala de espera.

Desde los afios 90 hasta 2010, algunos nifios recibian
tratamientos, vigilancia postanestésica, etc., en este mismo
espacio de la 6°E, por lo que HD Pediatrico General estaba
integrado dentro del HD de Oncohematologia Pedidtrica.
El personal de enfermeria atendia a todo tipo de pacientes
pediatricos. Dado que el espacio era absolutamente insufi-
ciente, se decidid ampliar aprovechando las instalaciones
de la ciberaula en la 5°D con un uso compartido y unos
espacios diferenciados parcialmente. De forma progresiva,
la actividad ha aumentado y se realizan procedimientos de
muchas especialidades pediatricas. A nivel pediatrico des-
tacan las pruebas diagndsticas de Alergia (provocaciones,
desensibilizaciones), Endocrinologia (estudios hormonales),
Digestivo (pHmetria, estudios de malabsorcion, de permea-
bilidad intestinal, test espiratorios), Neumologia o Neuro-
logia. También se atienden complicaciones de los pacientes
complejos con ventilacion no invasiva o nutricion parenteral
domiciliarias, catéteres y antibioterapia en pacientes con
fibrosis quistica, agentes biologicos e inmunosupresores en
ninos con problemas autoinmunes o reumatoldgicos, vacu-
nas a pacientes de riesgo o terapias enzimaticas a nifios con
metabolopatias hereditarias.

En el momento actual estamos decididos a ampliar el HD
Pedidtrico general, aumentar su cartera de servicios e integrar
la labor que se realiza en diferentes especialidades para aten-
der mejor a los nifios y adolescentes. Para ello es necesario
aumentar la disponibilidad de espacio, cambiar su ubicacion
actual, ajustar el modelo actual de organizacion con un HD
que disponga de personal especifico y que pueda funcionar
de manera mas integrada para cualquier problema de salud
de los nifios. Los objetivos de esta reforma, que conflamos
se inicie en 20135, es facilitar la ambulatorizacion de ciertos
procedimientos diagndsticos y terapéuticos que requieren
vigilancia hospitalaria, aumentar la seguridad durante la
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realizacion de ciertas pruebas diagnosticas, en la adminis-
tracion de ciertas terapias, facilitar la realizacion de proce-
dimientos dolorosos con analgesia y sedacion, favorecer el
alta mds precoz en ninos que pueden requerir una vigilancia
hospitalaria cercana como en el debut de diabetes mellitus,
pacientes dependientes de ventilacion, alimentacion paren-
teral o enteral domiciliarias, curas de heridas complejas,
mejorar el confort de los pacientes y sus familias, aumentar
la satisfaccion de los usuarios con un funcionamiento mas
agil y una mejor respuesta a la demanda creciente y dar una
mejor respuesta para la atencion a pacientes muy comple-
jos, pluripatoldgicos y cronicos que requieren ser valorados
de forma multidisciplinar y coordinada en un mismo dia,
evitando visitas multiples y esperas en consultas externas.

La buena experiencia vivida al haber compartido el espa-
cio de la Ciberaula con mucha oferta de juegos y entreteni-
miento para los nifios, nos indica que el nuevo HD pediatrico
debera también ofrecer un tipo de instalaciones y de entor-
no hospitalario que esté mas humanizado y adaptado a las
necesidades especificas de los nifios y adolescentes, con una
dotacién que permita combinar la atencion sanitaria con el
entretenimiento y el descanso.

La hospitalizacion a domicilio pediatrica (HaDP)

La HaDP es una alternativa asistencial capaz de dis-
pensar al paciente cuidados médicos de rango hospitalario
en su domicilio, cuando ya no precisa de la infraestructura
hospitalaria, pero todavia necesitan vigilancia activa y asis-
tencia compleja. Se trata de utilizar el Domicilio como arma
terapéutica, permitiendo a los nifios enfermos permanecer
en el domicilio, rodeados de sus familiares y en su entorno,
sin por ello dejar de recibir la atencion especializada que
precisan por su patologia. La Carta de los Derechos del
Nifio Hospitalizado promulga el derecho a que “el nifio
no se hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir
cuidados en su casa o en un ambulatorio”.

Las unidades de hospitalizacion a domicilio nacen con
el fin de proporcionar una atencion integral al enfermo de
determinadas patologias cronicas. Estin ampliamente desa-
rrolladas en adultos, pero, aunque cada vez mas hospitales
pedidtricos a nivel nacional estan creando unidades de HaDP,
todavia estdn poco desarrolladas y resultan insuficientes.
El HU Cruces ha sido pionero en la HaD de adultos con la
creacion de un servicio liderado por la Dra. Damborenea en
1983. Dado que no existia ninguno para pacientes pedia-
tricos a nivel de la Comunidad Auténoma Vasca, en el afio
2010 se inici6 un Programa de Asistencia Domiciliaria Neo-
natal formado inicialmente por 2 enfermeras (Carmen Sudrez
y Dolores Ruiz) y en febrero 2012 se aprobo el proyecto
denominado “Hospitalizacion a Domicilio Pedidtrica” den-
tro de la Estrategia de cronicidad y la Innovacion desde los
profesionales clinicos (Proyectos bottom-up). Un pediatra,
Jestis Sanchez, asumid la responsabilidad de desarrollar esta
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iniciativa y se inici6 la labor asistencial en mayo del 2012.
En el primer afio se mantuvo una dedicacion preferente a los
prematuros (49%) pero, posteriormente, ha ido aumentando
el nimero de pacientes complejos pluripatologicos. También
ha permitido mejorar los cuidados paliativos pedidtricos y
los resultados de las encuestas de satisfaccion a las familias
son excelentes. En 2015 el equipo esta constituido por las
3 personas referidas y la pediatra M* Carmen Pinedo, que
tiene una dedicaci6n parcial.

ATENCION AMBULATORIA EN CONSULTAS
EXTERNAS

En las consultas externas se desarrolla una parte muy
importante de la atencion pedidtrica hospitalaria. En este
capitulo no podemos detallar toda la actividad que se realiza
de forma ambulatoria, por lo que se limitard la revision a la
valoracion de los diferentes equipos asistencial, a la coordi-
nacion con Atencion Primaria y a algunos retos planteados
tras los cambios en las organizaciones sanitarias integradas
(OSI) en la Comunidad Auténoma Vasca.

Todas las especialidades pedidtricas realizan una gran
parte de su labor hospitalaria con pacientes ambulatorios.
Siempre que las condiciones de salud lo permiten, se intenta
diagnosticar y tratar a los nifios y adolecentes de forma am-
bulatoria, con los objetivos de que pasen el menor tiempo
posible en el hospital y que puedan mantenerse integrados
en su entorno familiar, social y educativo habitual.

La mayoria de los equipos que se dedican fundamental-
mente a la actividad en consultas externas no estn repre-
sentados en esta monografia. Debido a las limitaciones de
espacio en esta revista, se ha incluido un capitulo dedicado a
la Endocrinologia Pediatrica como ejemplo de labor hospita-
laria en una subespecialidad. La cartera de servicios de cada
subespecialidad es muy amplia y no podemos detallarla en
este namero, pero se debe destacar que se realiza una labor
especializada como hospital terciario. Muchas consultas co-
rresponden a pacientes referidos de otras provincias y CCAA.

En el Servicio de Pediatria disponemos de pediatras con
dedicacion exclusiva o preferente a todas las areas especi-
ficas de capacitacion especifica (ACE) que ha planteado la
Asociacion Espafiola de Pediatria. Aunque todavia la mayo-
ria de ellas no tienen reconocimiento oficial, en el Hospital
Universitario Cruces existe una larga trayectoria de orga-
nizacion de la actividad hospitalaria en dichas subespecia-
lidades pediatricas, gracias a la vision innovadora del Prof.
Rodriguez Soriano como jefe del departamento de Pediatria
desde principios de los afios 70, como queda reflejado en el
capitulo sobre los origenes del servicio de los Dres. Martin
y Rodriguez-Alarcon. Ademas, se debe valorar la actividad
realizada por otros especialistas que atienden también a
nifios y adolescentes como los cirujanos y traumatélogos
infantiles y anadir la labor de otros profesionales que se
dedican parcialmente a los nifios en los servicios de Oto-
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rrinolaringologia, Oftalmologia, Dermatologia, Genética,
Neurocirugia, Cirugia Plastica, etc.

Los pediatras con una dedicacion preferente a los pa-
cientes ambulatorios pertenecen a diferentes especialidades.
Por orden alfabético, en el ano 2015 destacan los equipos
de Alergologia e Inmunologia Clinica (Juan Miguel Garcia,
Agurtzane Bilbao, Leire Dopazo), Cardiologia (José Miguel
Galdeano, M* Teresa Luis, Javier Ayala, Sonia Bldzquez),
Digestivo (Juan Carlos Vitoria, Ifiaki Irastorza, Maria Le-
garda), Endocrinologia (Itxaso Rica, Amaya Vela, Amaya
Rodriguez, Gema Grau), Metabolismo (Koldo Alddmiz-
Echevarria, Javier de las Heras), Nefrologia (M* Jests Quin-
tela, Roberto Oliveros, Mireia Aguirre, Leire Madariaga y
Maria Herrero), Neumologia (Carlos Vazquez, Mikel San-
tiago), Neurologia (Ainhoa Garcia Ribes, M* Jestis Martinez,
Naiara Olabarrieta, Josune Pérez), Reumatologia (M* Jests
Rua, M* Carmen Pinedo).

En los altimos afios se han puesto en marcha iniciati-
vas interesantes que favorecen la continuidad asistencial
como las Interconsultas No presenciales (ICNP). En julio
de 2013 se pusieron en marcha las ICNP entre pediatras
hospitalarios (PH) y pediatras de Atencion Primaria (PAP),
apoyado en la existencia de una historia clinica electronica
tnica (Osabide) en el Servicio Vasco de Salud/Osakidetza.
El programa empez6 con 8 especialidades y una Comarca
y se extendid en 2 fases. Antes de su inicio, se realizaron
reuniones de consenso y divulgacion y se establecieron 3
posibles aplicaciones: intercambio de informacion sobre un
paciente conocido/controlado en el hospital, consulta so-
bre la potencial derivacion de un nifio y/o conveniencia de
realizar mds exdmenes complementarios, traslado de dudas
diagndsticas o terapéuticas para el seguimiento en Atencion
Primaria de un paciente con una determinada patologia. La
ICNP era solicitada, respondida y visualizada a través de
la historia clinica electronica comun, permitiendo adjuntar
fotos y documentos escritos. En el andlisis del primer afio de
funcionamiento se ha observado que el niimero de ICNP ha
ido aumentando progresivamente. Las especialidades mas
demandadas son alergia, neurologia, endocrinologia y diges-
tivo. El plazo medio de respuesta fue de 2,4 dias. Alrededor
del 21% de las ICNP se referia a nifios ya en seguimiento
hospitalario y el 79% a primeras consultas; de estas, el 49%
requiri6 una cita presencial posterior (84% con derivacion
normal y 16% con derivacion preferente). Las ICNP se han
convertido en una buena herramienta para la derivacion y
continuidad asistencial, aunque todavia debemos trabajar
para mejorar la informacion inicial de las derivaciones y la
coordinacion con los pediatras de Atencion Primaria. Desde
enero 2013, el hospital queda incluido en la Organizacion
Sanitaria intergrada, OSI Eskerraldea-Enkarterri-Cruces.
Este cambio en el modelo organizativo asistencial comenz6
a implantarse en los hospitales comarcales de Gipuzkoa en
2011 y responde a una decision de los responsables sanitarios
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del Departamento de Salud de la CAV para integrar a los
profesionales de Atencion Primaria y hospitalarios en una
misma organizacion. El desarrollo de estas OSIs supone un
reto interesante para todos y una oportunidad para romper
un modelo organizativo centrado mas en las especialidades
y en los 6rganos, que en una atencion realmente centrada
en el paciente. Sin embargo, a nivel pediatrico serd necesario
reflexionar y adaptar el modelo para favorecer la coordina-
cion de los pediatras de las 4 OSIs que remiten sus pacien-
tes a este hospital (Barakaldo-Sestao, Barrualde-Galdakao,
Eskerraldea-Enkarterri-Cruces y Uribe). Las iniciativas re-
lacionadas con los nifios y adolescentes deberdn tener un
ambito geografico y funcional mas amplio que la propia
OSI. Aunque la orientacién comunitaria es fundamental en la
atencion pedidtrica, otro reto serd mantener nuestro caracter
de hospital terciario con una proyeccion y reconocimiento de
la labor especializada a nivel estatal e internacional.

EL EQUIPO HUMANO Y LA HUMANIZACION
HOSPITALARIA

En los hospitales tratamos con personas y en el Servi-
cio de Pediatria atendemos tanto a los nifios y adolescentes
como a sus familias. Esta orientacion hacia la familia es
fundamental. Ademas, sabemos que el principal tesoro de
los hospitales son las personas que trabajan en ellos. Los
ciudadanos valoran la tecnologia que ayuda a resolver sus
problemas de salud, pero lo que realmente marca la diferen-
cia es la percepcion del trato humano que reciben. Todas las
personas del servicio son importantes y quiero destacar su
excelente dedicacion y profesionalidad. Aunque no puedo
nombrar a todos los protagonistas de la buena atencion a
los pacientes pedidtricos, transmito mi reconocimiento por
su buena labor hospitalaria.

Tras muchos afios de Medicina centrada en el desarrollo
tecnoldgico y en los avances cientificos, en los tltimos afios
se observa una reflexion colectiva sobre la importancia de
desarrollar los aspectos mas humanisticos de la atencion
sanitaria, mantener el respeto a la autonomia y decisiones
de los pacientes y avanzar en temas de concienciacion so-
cial como el derecho universal a la salud, la importancia
de mantener hdbitos de vida saludable o el impacto de los
condicionantes sociales en las enfermedades.

En los ultimos afios, en el Servicio de Pediatria hemos
trabajado en varios proyectos dedicados a mejorar la coor-
dinacion socio-sanitaria y educativa. Gracias al proyecto de
investigacion titulado “Innovacion en la atencion pedidtrica
para favorecer la continuidad asistencial y la integracion
social y educativa de los nifios afectados por patologias
cronicas” desarrollado entre 2012 y 2014 y financiado por
Etorbizi (Fundacion Vasca para la Innovacion Sociosani-
taria), pudimos formar un grupo de trabajo de pediatras
de Atencion Primaria y hospitalaria y trabajar con algunos
agentes a nivel social y educativo.
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FIGURA 1. Sala de estar para las familias y los nifios en la planta
de escolares.

Trabajamos para favorecer la coordinacion y comuni-
cacion entre los distintos niveles, para mejorar la evalua-
cion de los nifios que precisan atencién temprana (EVAT)
y colaboramos con el HU Basurto (Bilbao) en el desarrollo
del PAINNE (Proceso de Atencion Integrada a Nifios y Ni-
fias con necesidades especiales), guia presentada en 2013.
Estamos colaborando con los Servicios de Infancia de la
Diputacion Foral de Bizkaia y en 2015 esperamos avanzar
en el disefio de protocolos para actuar de forma coordinada
en situaciones de adopcion, acogida, problemas de tutelas,
etc. Dentro de las iniciativas con Educacion destaca la or-
ganizacion de actividades formativas para los maestros en
2014 con cursos impartidos por pediatras y enfermeras de
Atencion Primaria para mejorar la respuesta en situaciones
urgentes y de riesgo vital que pueden presentar los nifios en
el ambito escolar. La acogida de dichos cursos ha sido ex-
celente y marca el inicio de un camino mds coordinado con
los profesores y el Departamento de Educacion en Salud en
colaboracion con la Direccion de Salud Publica y Osakidetza.
Muchos pediatras estan colaborando activamente en estas
iniciativas a nivel de servicios sociales y educativos.

Desde 2013 hemos desarrollado iniciativas interesantes
para humanizar la estancia de los nifios, nifias y sus familias
durante su proceso de hospitalizacion. Gracias al programa
“Pildoras Creativas” de Conexiones Improbables, impulsado
por la agencia de desarrollo local del ayuntamiento de Bilbao
(Bilbao Ekintza), tuvimos la posibilidad de contar con la
colaboracion de una artista —Ixi Garcia, Pink Gorillas— para
reflexionar sobre la transformacion que queriamos llevar a
cabo en el Servicio de Pediatria y de una madre representante
de FEDER-Pais Vasco. Formamos un equipo interdisciplinar
compuesto por artistas, disefiadores, pediatras, cirujanos,
celadores, enfermeras, auxiliares, secretarias, maestras, y
madres.

Utilizamos distintas metodologias con el objeto de que
cada persona pudiera detectar como era su propio proceso
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FIGURA 2. Campana del proyecto “Desarrollo del Factor Hu-
mano”.

creativo y planteamos diversas propuestas factibles e in-
novadoras. Quisimos ir mas alla de la simple decoracion
de espacios y realizar una intervencion en el entorno que
permitiera relaciones mas fluidas entre las personas que los
habitamos (pacientes, familiares, profesionales...). Lo conse-
guimos generando espacios destinados a crear un ambiente
familiar similar al hogar. Gracias a la colaboracion de IKEA,
disponemos desde 2014 de salas de estar, descanso y juego
para las familias y ninos hospitalizados que les ayudan “a
sentirse como en su propia casa” (Fig. 1).

También en 2014 desarrollamos un proyecto en el Servi-
cio de Pediatria denominado “Desarrollo del Factor Huma-
no”, impulsado por el Departamento de Salud y la direccion
del centro, que ha formado a mds de 300 profesionales del
servicio. Los objetivos principales son: fomentar una cul-
tura relacional emocionalmente saludable y centrada en el
paciente, mejorar las relaciones humanas en todas las Uni-
dades de Pediatria del Hospital Cruces, formacion a todos
los implicados en la atencion asistencial directa para dotar
de herramientas que mejoren las habilidades interpersona-
les de los profesionales desde una formacion unificada. Un
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FIGURA 3. Nubes del proyecto “Desarrollo del Factor Humano™.

c6digo comun, fomentar la participacion del paciente/fa-
milia en el cuidado de su salud. Identificar dreas de mejora
en procesos que impacten en el trato y acciones para su
abordaje. Se han realizado una serie de sesiones formativas
con la participacion de una empresa externa y reuniones
interdisciplinares y se ha definido la especial implicacion
de 28 agentes de cambio para mantener el proyecto a largo
plazo. La intervencion en el entorno disefiada por la madre
de una nifa y disefiadora e Ixi, una artista, ha sido una
campafia muy impactante con “paraguas del revés” como
simbolo de la humanizacion de la atencion sanitaria y “re-
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parando nubes” como soporte y vehiculo para compartir y
comunicar (Figs. 2y 3).

Todo este trabajo del equipo de Humanizacion de Pedia-
tria en el marco del programa “Conexiones improbables”
y el proyecto Factor Humano, junto con otras actividades
innovadoras del hospital, ha permitido el reconocimiento de
EUSKALIT, Fundaci6n Vasca para la Excelencia, en marzo
2015. Ha resultado finalista en el XII Encuentro de Buenas
Précticas de Orientacion al cliente por el desarrollo de varios
programas y actividades orientadas a ayudar a los pacientes
y ciudadania a tomar mejores decisiones en relacion con
su salud.

Agradecimiento muy especial a D*. Marina Santos, por
su excelente trabajo y contribucion a la organizacion del
Servicio de Pediatria, desde su creacion hasta la actualidad.
En su labor como secretaria, destaca su apoyo y dedicacion
a los pediatras durante mas de 45 anos y es una de las per-
sonas claves en el desarrollo de la actividad de este servicio.
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ARTICULO ORIGINAL

Hacia la atencion compartida de pacientes pediatricos.
“Hospital y Atencion Primaria obligados a entenderse”.
Experiencia del Hospital Universitario Cruces

M.I. Cabeza Diez!, P. Lafuente Mesanza2, M. Lizarraga Azparren?

INTRODUCCION

Tradicionalmente, la asistencia sanitaria pedidtrica se
ha realizado, basicamente, a través de dos modalidades
organizativas: la Atencién Primaria y la Atencion Especia-
lizada. La coordinacion entre niveles asistenciales siempre
ha constituido un reto y un elemento esencial para mejorar
la atencion de los pacientes y asi incrementar la eficiencia
del sistema sanitario. La tendencia presente y la futura en
los procesos asistenciales presentan varias lineas de trabajo
bien definidas: las reformas organizativas-estructurales que
ayuden a superar la tradicional separacion entre Atencion
Primaria-Atencion Hospitalaria, la implantacion de una his-
toria clinica tnica, compartida, que integre toda la informa-
cion clinica del paciente y la receta electronica.

No se debe olvidar que, a pesar de las reformas estruc-
turales y de los grandes avances tecnoldgicos, todos los am-
bitos de colaboracion y trabajos en comun de la pediatria
de Atencion Primaria de Bizkaia y el Servicio de Pediatria
del Hospital Universitario Cruces no son fruto de la casua-
lidad, ni algo impuesto. Todo ello es el resultado de una
vision compartida, tejida a lo largo de los afios, que tiene
como ejes la consecucion de la mejor atencion del nifio, el
consenso para utilizar la formacion como fuente de estimulo
y la creacion de sinergias que posibiliten un clima de enten-
dimiento entre los profesionales implicados en la atencion
pedidtrica. Estos son los aspectos que desarrollaremos en
el presente articulo.
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LINEAS DE TRABAJO COMPARTIDAS
Organizaciones sanitarias integradas

En Osakidetza-Sistema Vasco de Salud a partir de 2010
se plantea una nueva modalidad organizativa: las “Or-
ganizaciones Sanitarias Integradas” (OSIs)(), su finalidad
es unificar-integrar la gestion de cada Hospital y de los
centros de salud de su area geogréfica, proyecto que se ha
ido extendiendo y que hoy dia es una realidad en nuestra
comunidad.

Es un disefio organizativo que permite afrontar el reto de
la continuidad asistencial, favorece de forma muy especial al
nino con patologia cronica y no podria llevarse a cabo sin
dos herramientas, sin duda imprescindibles, que permiten
la comunicacion a tiempo real entre todos los profesionales
de la salud: la Historia clinica electronica® y la e-Rezeta
(receta electronica)®),

Historia clinica electronica: programa Osabide

La utilizacion de la historia clinica electronica se inicia
en 1994 con el programa OMI-AP, en 1998 se cambia a
Osabide-AP, cuya base de datos la constituye la globali-
dad de los pacientes de la Comunidad Auténoma Vasca
(CAV), su desarrollo ha alcanzado ya a los Hospitales; es el
“Osabide-Global”®@. Con esto se ha conseguido el objetivo
de tener una historia clinica electrénica comun.

Esta historia clinica compartida se completa y nutre de
aportaciones de todas las especialidades médicas y de en-
fermeria que en algin momento de la vida tienen relacion
con el paciente. Facilita una vision integral y promueve la
tan necesaria coordinacion entre los profesionales de la sa-
lud. Recoge registros de actividades en todos los puntos de
atencion: Atencion Primaria, consultas externas, plantas de
hospitalizacion, urgencias y hospitalizacion a domicilio. En
ella se registran también todas las pruebas complementarias:
analiticas, pruebas de imagen... Todo ello permite una vision
global de la salud/ enfermedad.
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RECETA ELECTRONICA, E-REZETA

El proyecto de receta electronica nace en mayo de 2005
como una iniciativa incluida en el plan Euskadi. Este plan
contempla, bajo la denominacion e-Salud, varios proyectos
entre los que se encuentra la e-Receta.

Este nuevo sistema de prescripcion, visado y dispensacion
de medicamentos trata de potenciar el uso seguro y eficiente de
los medicamentos y, al mismo tiempo, facilita los tramites para
los ciudadanos y los profesionales sanitarios. Permite prescribir
desde todos los puntos de atencion, en un mismo lugar dentro
de la historia clinica, de modo que todo profesional que atiende
al paciente puede conocer y modificar las prescripciones.

En la actualidad esta instaurada en toda CAV y es una
herramienta que se suma a la historia clinica electronica y esta
permitiendo prestar una atencion no segmentada, una ver-
dadera atencion compartida entre los diferentes niveles asis-
tenciales poniendo en valor el papel que realiza la Atencion
Primaria como puerta natural de acceso al sistema sanitario.

CONSULTAS NO PRESENCIALES

Las nuevas tecnologias proporcionan nuevas herramientas
de comunicacion y abren nuevas perspectivas en la interre-
lacion del pediatra de Atencion Primaria (PAP) y el pediatra
hospitalario (PH). La existencia de una historia clinica infor-
matica compartida entre Atencion Primaria y el hospital y el
hecho de que en la actualidad el médico gestiona la informa-
cion clinica de sus pacientes y la comunicacion mediante el
trabajo en red, son circunstancias que brindan la oportunidad
para implantar sistemas virtuales de consulta entre la Atencion
Primaria y el hospital (interconsultas no presenciales), que
favorecen una interrelacion mds 4gil en la toma de decisiones
en la prictica clinica, posibilitando la continuidad asistencial.

En el verano 2013 en el Pais Vasco, concretamente en
Bizkaia, se implant6 un sistema de “Interconsulta no pre-
sencial” entre los pediatras de Atencion Primaria (PAP) y
los pediatras hospitalarios (PH) de los hospitales de Cruces
y de Basurto. Se define como interconsulta no presencial
(ICNP) aquella consulta que el PAP hace al PH sobre un
nifio/a o adolescente, a través de la historia clinica tnica, sin
que dicho paciente tenga que desplazarse hasta el hospital.

A partir del 1 de julio del 2013 en el Servicio de Pe-
diatria de Cruces, un grupo de pediatras hospitalarios en
colaboracion con algunos pediatras de AP inici6 dicho tipo
de consulta apoydndose en un proyecto mds amplio finan-
ciado por Etorbizi (Fundacion Vasca de Innovacion Socio-
sanitaria) titulado “Innovacion en la atencion pediatrica para
favorecer la continuidad asistencial y la integracién socio-
educativa de los nifios afectados por patologias cronicas”.
Se disefi6 inicialmente un despliegue escalonado que al final
del afo alcanzé a los 119 PAP dependientes del Hospital
Universitario Cruces y a lo largo del 2014 a la totalidad de
las subespecialidades pediatricas hospitalarias. La puesta en
marcha requiri6 algunas modificaciones técnicas del progra-
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ma Osabide y fueron necesarias también varias reuniones
de consenso entre PAP y PH®“.

Por medio de la ICNP, el PAP puede pedir informacion
sobre el seguimiento o tratamiento de un nino controlado
en las consultas externas del hospital de referencia, puede
resolver de modo mds agil la derivacion de un paciente que
precisa una valoracion presencial o mds completa (con la
solicitud de pruebas complementarias antes de acudir a una
consulta del hospital) o puede evitar una derivacioén con-
sultando situaciones clinicas dudosas. Por su parte, el PH
puede disminuir la tasa de derivacién por ciertos motivos
de consulta que podrian ser controlados por el PAP, puede
agilizar las consultas presenciales si el paciente acude con
estudios complementarios ya realizados y puede tener una
vision mas global del paciente.

DOCUMENTOS DE CONSENSO

Para establecer las bases del seguimiento compartido de
los pacientes, no solo se precisan los instrumentos (TICs)
que posibilitan dicha comunicacion, se precisa, ademds, un
trabajo conjunto para elaborar documentos de consenso.
Como parte del proyecto de Etorbizi ya mencionado y en
trabajos previos, se han realizado documentos de consenso
en diferentes patologias y especialidades que facilitan ese
seguimiento. Estos documentos se han realizado con la co-
laboracion de los especialistas de distintas areas del servicio
de pediatria del hospital y de pediatras de Atencion Primaria
aportando cada uno su vision de las diferentes enfermedades
y llegando a documentos y algoritmos que permiten orien-
tacion diagndstica y de tratamiento asi como los criterios
de derivacion a los servicios hospitalarios y pautas de se-
guimiento. Asi, de modo efectivo, el trato al paciente puede
ser realmente compartido y con las menores incomodidades
para el mismo. Este trabajo de coordinacion con pediatras
de Atencion Primaria se ha extendido también a otras dreas
hospitalarias no dependientes directamente del Servicio de
Pediatria, pero importantes en el seguimiento infantil como
el area de ortopedia-traumatologia, con el que se han con-
sensuado todos los criterios de seguimiento y derivacion de
la patologia ortopédica infantil. Otra drea de colaboracion,
en este caso con el Servicio de Ginecologia-Obstetricia y
la Seccion de Medicina Perinatal del de Pediatria, ha sido
el redisefio de la educacion maternal®). Estos documentos
elaborados se han puesto en conocimiento de todos los pe-
diatras a través de la pagina web del Servicio de Pediatria.

FORMACION

Como deciamos en la introduccion, los dmbitos de colabo-
racion y trabajos en comun de la Pediatria de Atencion Primaria
de Bizkaia y el Servicio de Pediatria del Hospital Universitario
Cruces no son fruto de la casualidad ni algo impuesto.

La orden 3148/2006, de 20 de septiembre®), por la que se
aprueba y publica el programa formativo de la especialidad
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de Pediatria y sus Areas Especificas establece una rotacion
obligatoria de 3 meses por Atencion Primaria. Los objeti-
vos de dicha rotacion se centran, asi lo expresa la orden,
en ampliar la formacion del residente en aspectos como la
atencion al nifio sano, seguimiento del nifio en su contexto
familiar, habilidades en la entrevista clinica, historia clinica
en Atencion Primaria, desarrollo psico-social del nifio, otros
problemas de la Atencion Primaria pedidtrica, participacion
en grupos de caracter multidisciplinar, prevencion y supervi-
sion de la salud buco-dental y prevencion de accidentes, etc.
Esta rotacion se realizard en centros de salud integrados en
una unidad docente acreditada para la docencia en la Especia-
lidad de Medicina Familiar y Comunitaria y que cuenten con
consultas de Pediatria que retinan una serie de condiciones.

En los programas anteriores de especializacion no se
establecia ni regulaba tan claramente esta obligatoriedad
aunque en el primer programa aprobado por la Comision
Nacional de la Especialidad de Pediatria en 1979 contem-
plaba la necesidad de que el pediatra se formase en Pediatria
Comunitaria, destinando el 50% del contenido del programa
al logro de entrenamientos en Pediatria extrahospitalaria.
En el programa elaborado por la Comision Nacional de la
Especialidad de 25 de abril de 1996 hablaba de que el resi-
dente rotara por Centros de Atencion Primaria acreditados
para la docencia en Pediatria, o, en su defecto, en servicios
o unidades de Pediatria hospitalarios(”.

Desde comienzo de los afios 80, en el programa de for-
macion de la especialidad de Pediatria en el Hospital Cruces
se establecia de forma obligatoria esta rotacion en Atencion
Primaria que establecen las leyes 25 afios después. El profe-
sor Rodriguez Soriano, Jefe del Servicio de Pediatria en aquel
momento, vio de forma clara la necesidad de formacién en el
ambito de la Pediatria de Atencion Primaria de los residentes
adscritos a su hospital. Era necesaria esa formacion dada la
importancia de la atencidn integral al nifio en aspectos que
se escapaban a la pura atencion hospitalaria y de la labor
que iban a realizar en ese campo los pediatras formados en
su hospital. En esto, como en otros muchos aspectos, fue
también pionero. Inicialmente, el Centro de Salud de Rekalde
fue el que recibi6 a los primeros residentes. Posteriormente,
a lo largo de estos anos y aplicando la normativa existente,
se ha extendido la formacién a mds Centros de Salud.

Esta labor de formacion inicial y de relacion de tantos
afos ha llevado a que la Atencion Primaria pediatrica de
Bizkaia haya tenido, entre sus valores, la apuesta por la for-
macion, no solo ya en el puro dmbito personal, sino también
como grupo. De ahi surgieron, ya en 1985, las jornadas de
formacion en Pediatria “extrahospitalaria” de Bizkaia, que
se han venido celebrando desde entonces. En esta labor for-
mativa la colaboracion de especialistas del Hospital Cruces
ha sido fundamental, sin olvidarnos de los de otros hospitales
pedidtricos, otras especialidades y los propios profesionales
de la Atencion Primaria. También ha colaborado el servicio
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de forma sustancial con las labores de formacion y de divul-
gacion del conocimiento que se han realizado a través de las
jornadas que la Sociedad Vasco-Navarra de Pediatria realiza
desde su fundacion hace mds de 50 anos y orientadas tanto
a la Pediatria hospitalaria como a la de Atencién Primaria y
punto de confluencia de pediatras de ambos ambitos.

La colaboracion en la formacion en Pediatria de los re-
sidentes de Medicina Familiar y Comunitaria es, también,
un campo en el que existe, en este momento, colaboracion
entre el Servicio de Urgencias de Pediatria del Hospital y
los de Pediatria de los Centros de Salud. De esta forma,
estos residentes adquieren conocimientos y destrezas que les
pueden ser necesarios en su actividad asistencial posterior.

Pero las labores de formacion y colaboracién no se
quedan ahi. Actualmente se estin dando mds pasos en este
campo con el inicio de la formacion de estudiantes pregrado
en las consultas de Pediatria de Centros de Salud, de forma
que estos tengan ya contacto con la actividad que se realiza
en ellos y sean conscientes de su importancia.

El trabajo de tantos afios es el que ha llevado a que
esa obligacion de entendimiento entre Atenciéon Primaria
y Hospitalaria, aunque con dificultades, haya sido un reto
compartido por todos y en el que vamos dando pasos im-
portantes para conseguir la mejor atencion del nifio, utilizar
la formacion como fuente de estimulo y crear sinergias que
posibiliten un clima de entendimiento entre los profesionales
implicados en la atencion pedidtrica.
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RESUMEN

En este articulo se presenta la organizacion, la actividad
asistencial, docente y de investigacion y los indices de calidad
de la Seccion de Perinatologia del Hospital Universitario
Cruces (HU Cruces). Se trata de un proceso multidisciplinar
que tiene como principal objetivo contribuir a mantener vy,
si es posible, mejorar la calidad de la atencion sanitaria del
recién nacido (RN) y su madre, contando con la implicacion
y participacion de todo el personal sanitario de la Seccion
y en coordinacion con otras areas asistenciales (Unidad de
Medicina Perinatal, Unidad de Medicina Fetal y Unidad
Neonatal) y especialistas. Se describird nuestra actual Car-
tera de Servicios y las estrategias de mejora para favorecer la
informacion prenatal, la asistencia especializada a partos de
riesgo v el control postnatal, tanto de los RN aparentemente
sanos, como de los que requieran una adaptacion especial
o un control multidisciplinar postnatal, promocionando y
favoreciendo la inseparabilidad de la madre y su hijo de
manera segura y la lactancia materna (LM).

Palabras clave: Seccion de Perinatologia; Objetivos docentes
y de investigacion; Actividad asistencial, Recién nacido pre-
maturo tardio (RNPT); Inseparabilidad madre-hijo.

ABSTRACT

This paper presents the Organization, the Quality Indexes
and the Health Care, Teaching and Research activities of the
Perinatology Section at Cruces University Hospital. The paper
holds a multidisciplinary perspective and its main objective is
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to help to maintain and, if possible, improve newborns and
mothers” health care quality, relying on the participation of
all the health care workers in the Section and on the coor-
dination with other care areas (Unit of Perinatal Medicine,
Fetal Medicine Unit and Neonatal Unit) and specialists. Our
current service portfolio will be presented together with su-
ggestions of improvement strategies leading to the following
objectives: prenatal information improvement, specialized care
for risk births, postnatal control, related both to apparently
healthy newborns and to those requiring special adaptation or
a multidisciplinary postnatal control, and the encouragement
of safe mother-child inseparability and breastfeeding.

Key words: Perinatology Section; educational and research
objectives; care activity; late preterm infant; mother-child
inseparability.

MISION, VISION Y VALORES DE LA SECCION

La Sociedad Espafiola de Medicina Perinatal quedé cons-
tituida como resultado de la fusion de la Sociedad Espafiola
de Neonatologia (SENeo) y la Seccion de Medicina Perina-
tal de la Sociedad Espanola de Ginecologia y Obstetricia
(SEGO) el 5 de octubre del 2006 en el Colegio Oficial de
Médicos de Madrid.

“La forma en que una sociedad trata a sus individuos
mds vulnerables refleja la medida y nivel de los estandares
humanos de esa sociedad.” Esta reflexion, del por entonces
presidente de la SENeo, vino a ser el fundamento en el que
se basd esta iniciativa. Ademds, se precisod que: “El propésito
institucional era estrechar la colaboracion entre los diferentes
grupos de profesionales que trabajan en la Medicina Perina-
tal, al objeto de facilitar sus actividades cientificas y teniendo
como objetivo la mejora de la atencion pre y postnatal a los
RN y sus familias”.

La misi6n de la Seccion de Perinatologia del HU Cruces es
proporcionar una atencion integral especializada al RN en el
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ambito hospitalario, favoreciendo la inseparabilidad madre-
hijo de manera segura y promocion de la lactancia materna.
La Seccion de Perinatologia estd integrada en una unidad
multidisciplinar, la Unidad de Medicina Perinatal, formada
por profesionales de los Servicios de Pediatria y Obstetricia-
Ginecologia, contando con el apoyo de otros implicados en la
salud materno-fetal. Perinat6logas-neonatdlogas, obstetras,
ecografistas obstétricos, anestesistas, genetistas, enfermeras,
matronas y auxiliares de enfermeria, forman el equipo que
atiende a la madre y a su hijo desde etapas precoces del em-
barazo, si fuera necesario, siendo el verdadero valor de la
Seccion. Contamos con personal experto y procedimientos
avanzados para la estabilizacion del RN garantizando un
proceso de adaptacion seguro junto a su madre e ingreso en
la Unidad Neonatal (UNN) de aquellos RN que lo requieran.
La creacion de este tipo de Unidades es fundamental para el
control adecuado de la mujer embarazada y el RN. Como
se ha venido sugiriendo desde hace tiempo en reuniones de
expertos, la Perinatologia actual y la de los proximos afios
deberia estar reforzada por los avances cientificos, més con-
cretamente los relacionados con la fisiopatologia del periodo
perinatal y diagnésticos durante el mismo. Asi, la deteccion
de las malformaciones congénitas ha evolucionado en los
tltimos afios por la mejoria de las técnicas de imagen apli-
cadas al feto y el mayor ntimero de obstetras implicados en
la patologia y terapia fetal. Estos diagndsticos implican una
anticipacion de la asistencia al RN, un mejor conocimiento
del prondstico, de la informacion familiar y de la posibilidad
de realizar el parto en aquella institucion que pueda ofrecer
el tratamiento adecuado. Sin embargo, han surgido otros
aspectos en relacion a la salud fetal que se tienen en cuenta
y son los relacionados con el avance de la genética, la ciencia
éticalll y los cambios socioculturales y demograficos de la
mujer embarazada.

Por lo tanto, la asistencia integral al RN y a su madre,
adaptandonos a las necesidades, a la medicina actual y al
derecho a la inseparabilidad de la familia, forma parte de
nuestra participacion diaria en la vision de esta Seccion y
del Servicio de Pediatria.

AREA ASISTENCIAL
El drea asistencial de la Seccion de Perinatologia se rea-

liza en dos zonas bien definidas:

—  Area de partos (AP): consta de una zona de triaje para la
atencion de la mujer embarazada o con problemas gine-
coldgicos. Es de este lugar, atendido por ginec6logos-obs-
tetras, matronas y enfermeras, y de las propias consultas
externas, de donde proceden las mujeres para su ingreso
en el drea de partos. Segtn la patologia o situacion se
decidird su ingreso en plantas de hospitalizacion, zona de
frenacion del parto prematuro o zona de dilatacion-partos.
En el momento actual, existen siete salas de dilatacion
y ocho paritorios. En seis de ellos se realiza la dilata-
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cion, parto y atencion inmediata al RN sin movilizar a
la parturienta. Hay dos quirdfanos colindantes con los
paritorios para las cesdreas programadas o urgentes. Los
dos estan equipados con la infraestructura necesaria para
la asistencia y reanimacion avanzada del RN.

En el centro del AP se encuentra la zona de monitori-
zacion materna para las matronas y obstetras y la zona
de asistencia y cuidados inmediatos del RN por si fuera
necesario. Esta zona asistencial estd equipada con todo
lo que se requiere para estabilizacion y reanimacion del
RN inestable o grave. En casos de adaptacion normal,
el proceso se realizard junto a sus madres, con contac-
to piel con piel precoz (CPP) y apoyo de la LM desde
el nacimiento®@. En aquellos RN con una alteracion
leve-moderada del proceso adaptativo, se administran
los cuidados necesarios y se prolonga el tiempo de es-
tancia en el AP junto a sus madres, favoreciendo la
inseparabilidad de ambos de manera segura. Los RN
que requieren ingreso en la UNN, el traslado se realiza
en la incubadora de transporte equipada especialmente
para ello.

- DPlantas de maternidad (PL): en las PL se ubican las ma-
dres y sus hijos después del puerperio inmediato hasta
la salida de ambos del hospital, si no se ha producido
el ingreso de alguno de ellos en otra drea. En ellas per-
manecen los RN a término sanos junto a sus familias,
la mayor parte de los RNPT y los RN con patologia
prenatal que puedan ser atendidos multidisciplinaria-
mente sin ingreso. La labor de enfermeria en esta zona
es fundamental para el control del RN y el apoyo de
la LM. También, en una de las plantas, estan ubicadas
mujeres con embarazo patoldgico que han podido salir
de la zona de frenacion o que no la han requerido, pero
que necesitan supervision hospitalaria del embarazo.

CARTERA DE SERVICIOS

La Seccion de Perinatologia pertenece al Servicio de
Pediatria y su drea de competencia es la Organizacion Sa-
nitaria Integrada (OSI) Ezkerraldea-Enkarterri Cruces. El
HU Cruces es un hospital de nivel III C y referencia de la
Comunidad Auténoma Vasca (CAV).

La Seccion ofrece la asistencia al RN y a su madre en
tres procesos (Tabla 1).

Atencion prenatal materno-fetal

Unidad multidisciplinar de Medicina Fetal: se exponen
y se acuerdan con los especialistas correspondientes, trata-
mientos y estudios intrauterinos de diversas alteraciones o
malformaciones fetales y se facilita informacion especiali-
zada a los padres de la evolucion, tratamiento y del posible
prondstico del RN, si lo desean.

Unidad de Medicina Perinatal: con el equipo obstétrico
para embarazos y partos de riesgo.
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TABLA 1. Cartera de servicios asistencial, docente y de investigacion de la Seccion de Perinatologia. Unidad de Medicina Perinatal.

Hospital Universitario Cruces.

Atencion prenatal materno-fetal

Unidad multidisciplinar de Medicina Fetal

Se exponen y se acuerdan con los especialistas correspondientes,

tratamientos y estudios intrauterinos de diversas alteraciones o

malformaciones fetales e informacion especializada a los padres

de la evolucion, tratamiento y del posible prondstico del RN, si

lo desean:

- Malformacién adenomatoidea quistica y secuestro pulmonar

- Gatrosquisis y onfalocele

- Sindrome de transfusion feto-fetal

- Hydrops fetal

— Infecciones intrauterinas

— Sospecha de cromosomopatias, alteraciones genéticas,
enfermedades metabdlicas

- Otras malformaciones congénitas: neuroldgicas, cardiacas,
nefrouroldgicas, osteoarticulares, digestivas, etc.

Unidad de Medicina Perinatal con el equipo obstétrico para
embarazos y partos de riesgo

- Amenaza de parto prematuro

- Rotura prematura de membranas

- Hipertension arterial materna

— Crecimiento intrauterino retardado (CIR)

- Enfermedades maternas con afectacion fetal

— Corioamnionitis

- Malposicion fetal

Atencion al RN en el area de partos (AP)

Asistencia pedidtrica obligatoria al parto

— Cesdreas e instrumentales (espatulas, forceps y ventosa)

— Pretérminos < 35 semanas (en los prematuros de 36 semanas,
que no hayan requerido la presencia del pediatra en el
momento del parto, se notificard el nacimiento para ser
evaluados antes de subir a planta)

- CIR conocido prenatalmente

- Embarazos maltiples

— Metrorragias

- Liquido meconial

— Situaciones con RPBF: CTG, pH...

- Anomalias mayores conocidas por diagndstico prenatal

— Presentacion anomala (nalgas, cara...)

— Situaciones no previstas y a requerimiento de obstetras,
matronas o enfermeras que asisten el parto en cuestion

Supervision de adaptacion del RN aparentemente sano

— Protocolo de identificacion y custodia del recién nacido

— Protocolo de donacion de sangre de corddn umbilical

— Protocolo de inicio de contacto piel con piel precoz

- Asesoramiento e inicio precoz de la LM

— Periodo de adaptacion sin intervencionismo externo

— Puntuacion del test de APGAR junto a su madre

- Saturaci6n preductal

- Protocolo de profilaxis de oftalmia neonatal

- Protocolo de profilaxis de la enfermedad hemorrdgica del
RN

- Somatometria del RN

Atencién del RN con problemas transitorios de adaptacion
neonatal

Se realiza junto a sus madres en aquellos RN que, segtin
indicacion médica, pueden hacerlo sin ingreso o pasar el periodo
inicial de hasta 4 horas con ellas antes del traslado a la Unidad
Neonatal, si lo requieren:

— Depresion neonatal leve

— Problemas de adaptacion respiratoria

— Ciertas malformaciones congénitas

— RNP tardios (34-36 semanas)

Atencion especializada al RN de riesgo

— Recién nacidos prematuros < de 35 semanas

— RN de bajo peso o muy bajo peso natal

- RN con liquido meconial

- RN con malformaciones congénitas graves

— RN con parto no eutocico

— RN con riesgo de pérdida del bienestar fetal

- RN de madres con enfermedades de posible compromiso vital
enel RN

- Protocolo de traslado a la unidad neonatal del RN que
requiera ingreso

- Acompafiamiento familiar en el caso de mortinatos o de RN
con patologia letal inminente, si lo desean

Atencion al RN en plantas de maternidad (PL)

Recepcion del RN en PL

- Alallegada del RN junto a su madre a la Planta de
Maternidad la enfermera responsable realizard una valoracion
rapida del estado de salud del RN y comprobara la correcta
identificacion de ambos

— Se revisara la documentacion del RN: plan de cuidados
especificos, plan de lactancia y que la adaptacion del RN haya
sido adecuada

Atencién al RN en PL

Durante su estancia en la planta:

— Se realizard una exploracion pedidtrica completa (entre las
18 y las 40 horas de vida), dejando constancia escrita de la
misma. Se hara en la habitacion de la madre siempre que
sea posible y a todos los padres se les informard sobre el
resultado de la exploracion

- Apoyo y estimulo a la lactancia materna. Asesoramiento de la
correcta alimentacion en caso de lactancia artificial

- Seguimiento individualizado de RN con problemas antes de la
salida del Hospital y realizacion de pruebas complementarias
si fuera necesario (Rx, andlisis, consultas, citas...)

- Recogida de datos de todos aquellos recién nacidos que
presenten alguna malformacién congénita asi como
traumatismos obstétricos

— Cribados neonatales de metabolopatias, FQ, enfermedad de
células falciformes y deteccion precoz de la hipoacusia: se
realizard segun protocolo de la CAV y quedara reflejado en la
cartilla de salud infantil

- Protocolo de seguridad del RN. Cheklist de salida y entrada
del RN en las Plantas de Maternidad que requiera alguna
prueba complementaria fuera de la misma

- Certificado de salud a la salida del RN: con registro de
alimentacion, saturacion postductal y determinacion de BrTc

wd.
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TABLA 1. (Continuacién) Cartera de servicios asistencial, docente y de investigacion de la Seccion de Perinatologia. Unidad de

Medicina Perinatal. Hospital Universitario Cruces.

Atencion al RNPT en PL

Los RNPT (34-35-36 s de EG) son una subpoblacion de

RN considerados especiales ya que en su mayoria son lo

suficientemente maduros para poder ser atendidos junto a sus

madres en las PL pero precisan una atencién y supervision

mayor debido a su condicion de prematuridad y las dificultades

que esta situacion confiere en sus primeros dias de vida. Ante

la llegada de un RN de estas caracteristicas a la planta de

maternidad (2* E) se procedera a:

— Identificar al neonato como RNPT

— Informacion sencilla a la familia sobre la condicion de
prematuridad tardia por parte del pediatra del drea y/o
personal de enfermeria, haciendo comprender a la familia las
caracteristicas “especiales” de su bebé

— Aplicacién de protocolo de atencion a los RNPT en PL

— Si el RN presenta hiperbilirrubinemia en rango de tratamiento
se administrara la fototerapia en la PL junto a su madre

La estancia media prevista para estos recién nacidos es de

3-5 dias que siempre sera modificable segun la adaptacion

madre-RN, condiciones de salud de ambos, capacidad

de alimentacion del neonato, asegurando su atencion

extrahospitalaria. Se valorard ademds que haya presentado

una estabilizacién en la curva ponderal que habitualmente en

los recién nacidos prematuros es mas tardia y prolongada. Se

realizara control precoz por el equipo de Atencién Primaria en

las 24-48 horas posteriores a la salida hospitalaria (pediatra

y/o matrona)

Atencion en PL de RN con patologia sin ingreso

Se atenderan en PL a RN que presenten ciertas patologias, con
atencion multidisciplinar, si es posible sin ingreso y junto a su
madre:

- Nefrouropatias

— Patologia osteoarticular

- Ciertas cardiopatias

— Alteraciones neuroldgicas

- Patologia endocrina

- Malformacion adenomatoidea quistica

— Secuestro pulmonar

— Labio leporino y fisura palatina

— Traumatismos obstétricos

— Otras alteraciones que se puedan atender sin ingreso

En todos los casos, se individualizara al RN, se atendera
conjuntamente con el equipo multidisciplinar necesario para
cada patologia y se procurara no separar al RN de su madre,
programando pruebas complementarias y seguimiento posterior
por cada especialista y el pediatra de Atencion Primaria

Docencia

- Formacion pregrado

- Formacion de M Residentes del servicio de pediatria

— Formacion de M Residentes de pediatria de otros hospitales
- Formacién continua del personal médico y de enfermeria

- Formacién en RCP neonatal

— Formacion en los sistemas de soporte ventilatorio inicial del RN
— Formacion en lactancia materna

— Simulaciéon médica casos clinicos

- Simulacién canalizacion vias umbilicales

Simulacion de intubacion endotraqueal

Organizacion de sesiones clinicas para la Seccion y el Servicio
de Pediatria

Organizacion y asistencia a cursos, COngresos y reuniones
cientificas

Investigacion

- Comunicaciones a revistas y reuniones cientificas
- Estudios observacionales, ensayos clinicos

- Control de calidad, seguridad, eficiencia y mejora
— Investigacion bésica

- MBE: actualizacion bibliografica continua

— Participacion en grupos de trabajo

Atencion al recién nacido en el area de partos (AP)

- Asistencia pediatrica obligatoria al parto de riesgo.

— Supervision de adaptacion del RN aparentemente sano.

— Atencion del RN con problemas transitorios de adapta-
cién neonatal junto a su madre.

— Atencion especializada y avanzada al RN inestable o
grave.

Atencion al RN en plantas de maternidad (PL)

- Recepcion y atencion del RN y su madre en PL.

- Protocolo especial de atencion al RNPT en PL.

- Atencion especial y multidisciplinar en PL del RN con
patologia sin ingreso.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL
La actividad asistencial estd encaminada a garantizar
la mision fundamental de la Seccion que es favorecer la
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inseparabilidad de la madre y el hijo de manera segura y la
promocion de la LM desde el nacimiento.

A este respecto, nuestra actividad en la época prenatal se
basa en el trabajo conjunto con la Unidad de Medicina Fetal
para el diagnéstico, posibles tratamientos y asesoramiento
familiar de distintas alteraciones fetales, con sesiones de
seguimiento y morbimortalidad una vez al mes.

El Grupo de Trabajo de la Unidad de Medicina Perinatal
se reune en sesion diariamente para exponer los casos clini-
cos que cada miembro de la Unidad crea necesario comentar.
Son reuniones donde se evalia la actuacion en embarazos
patoldgicos a tiempo real. La amenaza del parto prematuro,
la rotura prematura de membranas, las crisis hipertensivas de
embarazo, el crecimiento intrauterino retardado, fetos con
malformaciones o sospecha de las mismas, etc., son expues-
tos ampliamente y la opinion de todos es fundamental para
realizar el tratamiento adecuado “en el momento adecuado”
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y favorecer altamente la salud materno-fetal. Asimismo, se
expone la evolucion de todos los RN con patologia sin in-
greso y de los que lo han requerido en la UNN. Se realizan
sesiones con los médicos de esta Unidad, tanto para conocer
el progreso de los ninos ingresados, como para informar
puntualmente de los posibles RN de riesgo.

La atencién al parto de riesgo previsto (prematuridad,
partos no eutdcicos, presentaciones anémalas, CIR, emba-
razos multiples, liquido tefiido, malformaciones fetales que
requieran atencion inmediata) o cualquier situacion de riesgo
de pérdida de bienestar fetal, tiene garantizada la asistencia
del pediatra-neonatologo.

La adaptacion de los RN se realiza, siempre que es posi-
ble, junto a sus madres, respetando el CPP precoz y el vinculo
maternofilial. En aquellos RN en los que esta adaptacion
extrauterina no sea adecuada, se valora de manera individua-
lizada si la pueden hacer sin ingreso de forma segura junto
a ellas, hasta decidir su destino final hacia la PL o la UNN.
Para ello, existe un protocolo especifico de atencion a estos
RNy dotacion en el AP con los sistemas y personal necesario.
En el RN inestable o grave se actuia segun los criterios de
reanimacion cardiopulmonar (RCP) neonatal de la Sociedad
Espariola de Neonatologia (SEN)®). El traslado a la UNN de
los RN que lo requieran se hace siguiendo el Protocolo de
Seguridad del RN.

En las PL se realiza el certificado de salud de todos los
RN que no ingresan siguiendo las recomendaciones de la
Academia Americana de Pediatria® y las tltimas sobre el
despistaje de hiperbilirrubinemia®® y cardiopatias congéni-
tas(®), Se realizan los cribados de sordera y enfermedades
congénitas en el RN segiin normativa actual en la CAV.

Desde hace un tiempo se viene interactuando con equi-
pos multidisciplinares para realizar circuitos de atencion del
RN con patologia sin realizar ingreso en la UNN. RN con
patologias nefrouroldgicas, neuroldgicas, digestivas, cardio-
logicas, osteoarticulares, endocrinoldgicas, quirtirgicas no
urgentes, etc., pueden ser atendidos con sus madres, realizar
junto a ella el proceso de historia clinica informatizada e
informe de salida con la programacion posterior a los dis-
tintos especialistas y garantizando la transversalidad con los
Equipos de Atencion Primaria (EAP) (Fig. 1).

Por otro lado, la mayoria de los RNPT (34-36 semanas)
no ingresan, se atienden junto a sus madres con un protocolo
especial de actuacion y, desde hace un afio, dentro del pro-
grama de inseparabilidad madre-hijo, se ha iniciado en ellos
el tratamiento con fototerapia en las plantas de maternidad
(Fig. 2). En el afio 2014, un 24,5% de los RNPT que no
ingresaron al nacimiento en la UNN, recibieron este trata-
miento en la maternidad y en el subgrupo de los 34 semanas
supuso casi un 57%. De esta manera, el 76% de los RNPT
permanecieron inicialmente junto a sus madres y, finalmente,
un 71% no se separd nunca de ellas. La salida hospitalaria
de estos RN y el contacto con los EAP, también se rige por
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FIGURA 1. RNT con patologia, atendidos sin ingreso 2014. Seccion
Perinatologia. HU Cruces.

un protocolo especial de actuacion. Ningin RNPT que fue
atendido en nuestra maternidad precisé reingreso precoz
tras la salida hospitalaria por motivo de su prematuridad.

De todos los RN que nacieron en nuestro hospital en el
2014, permanecieron junto a sus madres el 91%.

La promocion y asesoramiento sobre la LM desde el
nacimiento es otro de los objetivos de la Seccion. En el afio
2014, el 85% de los RN que no ingresaron salieron de la
maternidad con LM, siendo exclusiva en el 57%.

ACTIVIDAD DOCENTE Y DE INVESTIGACION

Formacion pregrado: se trata de la formacion de estu-
diantes de la Facultad de Medicina de la Universidad del Pais
Vasco/ Euskalherriko Unibertsitatea (UPV/EHU), Unidad
docente de Cruces, en la asignatura de Pediatria impartida
en 5° curso. Durante este curso 2014-15 esta previsto que
acudan a realizar su practica en el drea de maternidad, en
periodos de 2 semanas, 46 estudiantes. En este periodo for-
mativo inician conocimiento del manejo practico del RN,
su certificacion de salud y acompafiamiento a la familia en
la atencion y cuidado de su hijo/a. Asisten también, junto a
los pediatras de la Seccion a los partos de riesgo y toman un
primer contacto con las técnicas de RCP Neonatal. En esta
docencia participa profesorado asociado, MIR de Pediatria
rotante y personal facultativo de la Seccion.

Formacion especializada: esta incluido en el Programa
Formativo para MIR de Pediatria de HU Cruces y la Comision
de Docencia segtin el Plan Nacional de Especialidades. Por la
Seccion realizan 2 meses de rotacion obligatoria los residentes
durante su primer afio. En esta rotacion tienen detallados los
objetivos de la Seccion, la actividad asistencial, la actividad
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cientifica, la bibliografia recomendada y la supervision MIR.
Al finalizar la rotacion realizan el curso obligatorio de RCP
Neonatal y, posteriormente, al inicio del 2° afio de residencia,
comienzan sus guardias en la Seccion. Los MIR que desean
realizar la subespecialidad en Neonatologia rotan 1/3 del
tiempo destinado por la Seccion de Perinatologia.

Formacion continuada: la Seccidn, junto con el resto
del equipo de la Unidad de Medicina Perinatal, organiza
diariamente sesiones clinicas de casos actuales para decidir
su seguimiento y tratamiento. Se realizan también sesiones
multidisciplinares con esta Unidad y la de Medicina Fetal,
sesiones sobre temas bdsicos de la Seccion presentadas por los
residentes y supervisadas por los adjuntos y la Jefa de Seccion,
participacion activa en el programa de sesiones clinicas gene-
rales del Servicio de Pediatria y de Obstetricia y Ginecologia.

Participacion como docentes en los Cursos de RCP de la
CAV. Asimismo, se ha solicitado a la Comisién de Docen-
cia y a Formacion Continuada la organizacion de un curso
obligatorio sobre LM para residentes de Pediatria impartido
por personal de la Seccion.

En los ultimos afios se han presentado varias comuni-
caciones a reuniones, cursos y congresos de distintas Socie-
dades Cientificas.

Participacion activa para la atencion y seguridad del RN
dentro del Grupo de Trabajo del Programa Corporativo de
Seguridad del Paciente de Osakidetza.

La Seccion participa actualmente en varios Proyectos de
Investigacion en relacion con el RN financiados mediante
FIS o a través de otros organismos en los que los miembros
del equipo son investigadores principales o colaboradores
y forman parte de la RED SAMID.
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La Seccion realiza cada 2 afios la puesta al dia biblio-
grafica del “Libro del Protocolos y Procedimientos para la
actuacion pedidtrica en el Area de Partos y Plantas de Ma-
ternidad del HU Cruces”. En estos protocolos colaboran
perinat6logas-neonatdlogas, pediatras de otras secciones,
médicos de otras especialidades, matronas y enfermeras que
tienen relacion con el RN. La Seccion, como parte de la
Unidad de Medicina Perinatal, participa activamente en el
consenso de los Protocolos Obstétricos y como docentes
en Cursos Formativos de la Seccién de Obstetricia y Gine-
cologia.

CONTROL DE CALIDAD

Algunos indicadores estin muy relacionados con la an-
ticipacion de la salud materno-fetal y de la del RN. En la
Unidad de Medicina Perinatal se realizan una serie de ellos
para analizar, tanto el servicio administrado como las ca-
racteristicas de la poblacion asistida: n° de partos (Fig. 3),
embarazos multiples, tipo de parto, tasa de cesareas, tipo
parto con cesarea anterior, edad materna en el primer parto
(Fig. 4), tasas de prematuridad y bajos pesos (Fig. 3), etc.

Otros indicadores son imprescindibles para estimar la
calidad asistencial de la Seccion: nimero de RN vivos, tasas
de mortalidad perinatal y neonatal, incidencia de trauma
obstétrico, ingresos en la UNN desde el AP, ingresos desde
las PL, RN con patologia atendidos sin ingreso (Fig. 1),
RNPT (Fig. 6), ingresos de RNPT desde las PL, tasas de LM
durante la estancia en la maternidad y a la salida de la misma
y tasa de reingreso precoz tras la salida de la maternidad de
los RNPT. Todos estos datos son especificos de la Seccion. El
seguimiento progresivo de los mismos, la valoracién minu-
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FIGURA 6. Tasas de RNPT (34-36) sobre el total de RNP. Seccion
de Perinatologia. HU Cruces.

ciosa y la comparacion con datos publicados por Sociedades
Cientificas y bibliografia actual son imprescindibles para la
evolucion de la Seccion.

OBJETIVOS DE FUTURO

Los objetivos de futuro estdn encaminados a conseguir la
excelencia en la atencion al RN y su madre. En el momento
actual, el puerperio de una mujer sana, con parto normal y
un namero importante sin necesidad de episiotomia (40%
realizadas en nuestro hospital en el 2014) se centra, funda-
mentalmente, en el RN. Su adaptacion, la promocion, el
asesoramiento y la ayuda para la LM, su curva ponderal
inicial y el manejo familiar del RN es lo que motiva funda-
mentalmente el tiempo de estancia hospitalaria de la madre
y su hijo/a. Los programas de salida precoz siguiendo las
recomendaciones de seguridad de las sociedades cientificas®),
garantizando al 100% el programa de despistaje de enferme-
dades congénitas y programando una buena transversalidad
con los EAP, podrian ser beneficiosos para la union familiar
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después del nacimiento. Hoy en dia, la atencion del RN junto
a su madre siempre que sea posible y el regreso temprano
y supervisado de ambos al nticleo familiar después del na-
cimiento son, en relacion a la atencion madre-hijo/a en el
periodo puerperal, objetivos fundamentales de los Servicios
de Salud de muchos paises. Estos objetivos, junto con la
potenciacion de la Docencia, la Investigacion y la conti-
nuidad de los registros para evaluar los Indices de Calidad
marcaran el futuro proximo de la Seccion de Perinatologia
del HU Cruces.
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ARTICULO ORIGINAL

Servicio de Urgencias de Pediatria del Hospital Universitario Cruces

J. Benito Ferndndez, S. Mintegi Raso

Servicio de Urgencias de Pediatria. Hospital Universitario Cruces. Barakaldo.

RESUMEN

El Servicio de Urgencias de Pediatria (SUP) del Hospi-
tal Universitario de Cruces ha experimentado durante los
ultimos 15 afios cambios profundos en su estructura, or-
ganizacion y profesionalizacién de su equipo médico y de
enfermeria. La implantacion de un sistema de gestion de
la calidad, en el afio 2004, en el SUP ha impulsado mejo-
ras en su actividad asistencial, docente y de investigacion.
Nuestro Servicio ofrece una atencion integral al nifio, lo que
comprende aspectos tan trascendentes y polivalentes como
la atencion inicial al nifio politraumatizado, reanimacion
cardiopulmonar, el uso de técnicas de analgesia y sedacion,
reparacion de heridas, urgencias oftalmologicas y ORL,
urgencias traumatologicas, ademds de todas las urgencias
de tipo médico. La docencia e investigacion son parte fun-
damental de las actividades del Servicio y son responsables
en gran manera de su desarrollo actual. La participacion en
reuniones cientificas y el desarrollo de redes de investigacion
de dmbito nacional e internacional, han sido y son motores
de la mejora de la calidad del Servicio.

Palabras clave: Urgencias de Pediatria; Gestion de la calidad;
Atencién integral al nifo.

ABSTRACT

The Pediatric Emergency Department (PED) of the Cru-
ces University Hospital has experienced over the last 15
years profound changes in its structure, organization and
professionalism of the medical team and nursing. The im-
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plementation of a system of quality management, in 2004,
in the PED has driven improvements in their daily work,
teaching and research. Our service offers comprehensive care
for children, which includes such important and versatile
aspects such as multiple trauma care, resuscitation, use of
analgesia and sedation techniques, wound repair, ophthal-
mology and ENT emergencies, orthopedic emergencies, as
well of all medical conditions. Teaching and research are an
essential part of the activities of the PED and are responsible
largely on its current development. Participation in scientific
meetings and developing research networks nationally and
internationally, have been and are engines improving the
quality of service.

Key words: Pediatric Emergency; Quality management;
Comprehensive care for children.

INTRODUCCION

El Servicio de Urgencias de Pediatria del Hospital Uni-
versitario Cruces ha experimentado durante los dltimos 15
anos cambios profundos en su estructura, organizacion y
profesionalizacion de su equipo médico y de enfermeria.
Estos cambios han supuesto alcanzar unas cotas de calidad
muy altas en la asistencia prestada a nuestros usuarios. La
implantacién en el ano 2004 de un sistema de gestion de la
calidad basado en la Norma ISO 9001: 2000, recientemen-
te actualizada con la version del afio 2008, ha sido la clave
para mantener la calidad e impulsar la mejora continua del
Servicio. Desde la implantacion del sistema de gestion de la
calidad, en el afio 2004, el Servicio de Urgencias de Pediatria
ha funcionado como una Unidad de Gestion Clinica.

Nuestro Servicio ofrece una atencion integral al nifio,
lo que comprende aspectos tan trascendentes y polivalentes
como la atencion inicial al nifio politraumatizado, reani-
macion cardiopulmonar, el uso de técnicas de analgesia y
sedacion, reparacion de heridas, urgencias oftalmoldgicas
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y ORL, urgencias traumatoldgicas, ademads de todas las ur-
gencias de tipo médico. Ademas, desde el afio 2002, la Aso-
ciacion Espariola de Pediatria reconoce Urgencias como una
subespecialidad dentro de Pediatria y la Sociedad Espafola
de Urgencias de Pediatria ha solicitado a las autoridades el
reconocimiento de esta subespecialidad como un drea de
capacitacion especifica dentro de Pediatria, proponiendo un
plan de formacion de 2 afios de duracion®.

La docencia e investigacion son parte fundamental de las
actividades del Servicio y son responsables en gran manera
de su desarrollo actual. La participacion en reuniones cien-
tificas y el desarrollo de redes de investigacion de ambito
nacional e internacional han sido y son motores de la mejora
de la calidad del Servicio.

HISTORIA RECIENTE

Aunque desde su inauguracion cont6 con personal de
enfermeria especifico, no fue hasta el afio 1986 cuando el
Servicio de Urgencias de Pediatria (SUP) empez6 a tener una
plantilla médica propia, consiguiendo ser jerarquizado me-
diante una Jefatura de Seccion en el afio 1991. En el afio
1994 se crea la Sociedad Espafiola de Urgencias de Pediatria,
impulsada por un grupo de hospitales, entre los que figura el
Hospital Universitario Cruces (HUC), que organiza ese mis-
mo afio la primera reunion anual de esta Sociedad en Bilbao.
Estos dos hechos marcan el arranque de la subespecialidad de
Urgencias Pedidtricas y en el afio 1996, la Asociacion Espafiola
de Pediatria reconoce Urgencias como un area de capacita-
cion especifica dentro de Pediatria. Estos hechos impulsan
un rapido desarrollo de nuestro Servicio, tanto en recursos
humanos como arquitectonicos y de equipos que permiten
asumir el incremento progresivo de la demanda asistencial y de
las competencias del equipo médico y de enfermeria, con gran
impacto en la calidad de los cuidados que se dispensan, refle-
jado en las encuestas de satisfaccion que se realizan por parte
de la organizacion sanitaria. También en la Gltima parte de la
década de los 90 se inicia el despegue internacional del Servi-
cio, a través de la colaboracion con el Cincinnati Children’s
Hospital Medical Center®® y el inicio de la publicacion de los
trabajos de investigacion en revistas internacionales. Entre el
afio 1998 y el 2003 se desarrollan las competencias en trauma
y analgesia y sedacion y se desarrolla el primer programa de
formacion MIR en Urgencias de Pediatria. El aflo 2004 marca
un nuevo hito en el SUP del HUC, la implantacion de un Siste-
ma de Gestion de la Calidad que consigue ser certificado con
la norma ISO 9001:2000. La implantacion y desarrollo de la
gestion, basada en criterios de calidad y mejora continua®9),
ha tenido un impacto enorme en la actividad asistencial, la
investigacion y docencia del SUP en los tltimos 10 afios, en
los que se han ido introduciendo nuevas competencias, se
ha incrementado el factor de impacto de la investigacion del
Servicio y aumentado y mejorado la oferta docente en Urgen-
cias Pedidtricas. Ademds, la presencia internacional del SUP
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del HUC se ha incrementado de una manera espectacular,
participando y liderando los grupos de trabajo y redes de
investigacion en la especialidad en Espana y Europa.

MISION, VISION Y VALORES
Dentro del Hospital Universitario Cruces, el SUP es el

responsable de atender con prontitud las emergencias y ur-

gencias médicas, quirturgicas y traumatoldgicas, derivadas
de accidentes o enfermedades de los nifios entre 0 y 14 afios,
de manera integral y continuada, las veinticuatro horas del
dia de todos los dias del afio. El objetivo fundamental de su
actividad es satisfacer los requisitos de sus clientes que son:

- Cuidados centrados en el paciente y sus familiares, par-
ticipando estos en la toma de decisiones:

- Informacion accesible, clara y completa al paciente y
su familia. Como parte del proceso terapéutico y de
las normas del servicio (admision, triage, informacion
a los familiares,...).

- Trato. Trato correcto como parte del proceso terapéu-
tico que garantice la confidencialidad e intimidad del
paciente.

- Condiciones de estancia adecuadas a la idiosincrasia
del nifio y de su familia.

- Oportunidad: priorizacion de la atencion dependiendo
del nivel de gravedad del paciente (administrar los cui-
dados médicos necesarios en un tiempo adecuado).

- Efectividad diagnostica y terapéutica.

- Seguridad del paciente y familiares en el proceso diag-
ndstico-terapéutico.

- Eficiencia: adecuacion de los recursos y procedimientos
terapéuticos a las necesidades de los pacientes.

- Equidad: proporcionar la misma calidad de atencién in-
dependientemente de las circunstancias socio-culturales
del paciente.

La vision del SUP del HUC es ser reconocidos por las
familias y por la sociedad, tanto por la calidad de los ser-
vicios asistenciales que dispensa como por el trato humano
y, ademds, por ser un Servicio excelente en docencia, for-
macion continuada e investigacion. Asimismo, el SUP del
HUC quiere ser referencia en todas sus lineas de trabajo en
Espana y en Europa.

El principal recurso del SUP son las personas que forman
parte del equipo y de ellas se espera una conducta basada en
valores como vocacion, compromiso, dedicacion, responsabi-
lidad, trabajo en equipo y afdn de superacion. Buscamos que
nuestros profesionales dispensen unos cuidados centrados en
el nifio y en su familia, respetando sus creencias, expectativas
y decisiones. También esperamos que velen por la confiden-
cialidad e intimidad del nifio y de su familia, aportando ade-
mas, una informacion veraz y generando confianza a través
de la transparencia de todas sus actuaciones. Finalmente,
esperamos su compromiso con el mantenimiento de la for-
macion continuada, la docencia y la investigacion.
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FIGURA 1.

GESTION Y ORGANIZACION

Para poder cumplir con los objetivos estratégicos mencio-
nados, en el afio 2004 se implantd en el Servicio un sistema
de gestion por procesos que afecta a todas las actividades que
se desarrollan en el mismo. El sistema de gestion cuenta con
abundante documentacion, resumida en la ficha del proceso.
Esta documentacion incluye, ademas de los documentos pro-
pios de la gestion del proceso, documentos técnicos, como
pueden ser los protocolos de diagnéstico y tratamiento de
las diferentes patologias o sobre la realizacion de las técni-
cas propias de la especialidad. Toda la documentacion estd
sometida a un control de calidad y, en lo que se refiere a los
protocolos de diagndstico y tratamiento, una revision perio-
dica basada en los niveles de evidencia cientifica existentes
en cada momento(©).

RECURSOS HUMANOS

El SUP del HUC cuenta con una plantilla propia de 17
pediatras, 30 enfermeras y 18 auxiliares. Ademds, pediatras
de Atencion Primaria y de otras subespecialidades, médicos
internos residentes (MIR) de Pediatria y Medicina Familiar
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y Comunitaria y enfermeras internas residentes (EIR), par-
ticipan en tareas asistenciales, de docencia e investigacion.
Otros colectivos, como administrativos, celadores y personal
de limpieza, se comparten con otras areas del HUC. Todo el
equipo trabaja mediante un sistema de turnos de mafana,
tarde y noche, de duracion variable, entre 7 y 12 horas. Cada
turno cuenta con una plantilla, dependiendo de la hora del
dia y de la época del afio, de 1 a § pediatras (mas 3 0 4 MIR),
4 a 6 enfermeras y 3 auxiliares. Esta plantilla esta distribuida
en 4 dreas asistenciales, triage/ambulatorio, sala de curas,
boxes de tratamiento y area de evolucién. En turno de ma-
fiana, en los dias laborables, existen puestos no asistenciales,
tanto médicos como de enfermeria, dedicados a la gestion,
investigacion y docencia. El equipo gestor esta formado por
un Jefe de Servicio, 2 Jefes de Seccion, un Responsable de Ca-
lidad, un Supervisor de Enfermeria y una Enfermera Clinica.

RECURSOS ARQUITECTONICOS - AREAS DEL SUP -
CARTERA DE SERVICIOS

El SUP estd organizado en cuatro dreas asistenciales. El
mapa funcional del SUP se muestra en la figura 1.
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. Area de Triage - Atencion ambulatoria

. Clasificacion de los pacientes por nivel de gravedad (5

niveles), utilizando la version pediatrica del Sistema Ca-

nadiense de Triage”).

Inicio de la atencion al paciente inestable.

. Administracion de tratamientos sintomaticos (analgésicos,
antitérmicos, solucion de rehidratacion oral, gel anestési-
co para heridas, etc.) a la espera de la valoracion médica.

. Atencion médica de la patologia médico-quirtrgica de
baja gravedad, niveles de gravedad IV (Semi-urgente) y
V (no urgente).

2. Sala de procedimientos

Reparacion de heridas; colocacion de vendajes semirri-
gidos y yesos; reduccion de fracturas y luxaciones; procedi-
mientos de sedo-analgesia menores y mayores; extraccion de
cuerpos extrafios; atencion a traumatismos dentales.

3. Area de boxes - Estabilizacién

1. Patologia médico-quirargica urgente, niveles de gravedad
IIT (Urgente) y 11 (Emergencia).

Resucitacion, nivel de gravedad I: resucitacion cardio-
pulmonar; politraumatismos; shock; insuficiencia respi-
ratoria; convulsion activa, etc.

2.

4. Area de evolucion

Observacion y tratamiento de pacientes con patologia
médico-quirirgica hasta un maximo de 24 horas.

En la tabla 1 se describen las diferentes técnicas de diag-
néstico y tratamiento que se llevan a cabo en el SUP.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL
El Servicio de Urgencias de Pediatria da una cobertura
asistencial alrededor de 100.000 nifios entre 0 y 14 afios de

TABLA 1. Técnicas de diagndstico y tratamiento mds frecuentes
en el SUP.

Procedimientos de analgesia-sedacion
Secuencia rapida de intubacion
Puncién intradsea
Puncién lumbar
Puncién de reservorio de shunt de derivacion ventriculo-
peritoneal
Toracocentesis
Pulsioximetria
Electrocardiograma
Ventilacion con mascarilla y bolsa
. Oxigenoterapia
11. Inhalacién de farmacos
12. Sutura de heridas
13. Reparacion de heridas con pegamento bioldgico
14. Técnicas de recogida de orina en el lactante
15. Reduccion de hernia incarcerada
16. Liberacion del pene o escroto atrapados por cremallera
17. Reduccion de parafimosis
18. Extraccion de cuerpo extrafio en nariz
19. Extraccion de cuerpo extrafio en oido
20. Inmovilizacion de extremidades
21. Artrocentesis evacuadora
22. Oftalmoscopia directa
23. Examen con fluoresceina y luz azul cobalto

Sk e

LN

edad. Uno de los problemas mas importantes de las Urgen-
cias Pediatricas de los paises industrializados es la masifi-
cacion experimentada en los ultimos afios(19. En nuestro
SUP, entre los afios 1995 (afio de inauguracion de la actual
Urgencia) y 2014, el nimero de urgencias atendidas anual-
mente pas6 de 38.659 a 60.110 (aumento del 57,7%) (Fig.
2). Este aumento se debe, fundamentalmente, a expensas
de procesos poco evolucionados, que generan angustia y

70.000 -

60.000 -

50.000 A

40.000 -

30.000 A

20.000 -

10.000 A

1986 |

1992 |
1994

1976 |
1978 |
1980 |
1982 |
1984 |
1988

1990 |
1996 |
1998 |

2000

2002 |

2004 |
2006

2014 |

FIGURA 2. Evolucién n°
episodios SUP del HUC.

2008 |
2010 |
2012

206

J. Benito Fernandez, S. Mintegi Raso

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



N° de episodios
35.000 :
mNivel [
30.000 [ [mNivel I
25.000 | |mNivel IIT
ENivel IV
20.000 | @Nivel V
15.000
10.000
5.000
0 — : R s
Nivel I~ Nivel I Nivel Il Nivel IV Nivel V

FIGURA 3. Distribucion de los niveles de gravedad.

preocupacion en los padres. En los altimos 4 afnos se ha
producido un progresivo descenso, registrandose el ultimo
afo, 2014, 52.890 episodios. La gran mayoria de estos pro-
cesos (alrededor del 60%) son semi-urgentes o no urgentes,
como se refleja en la figura 3. Globalmente, un 8% de los
pacientes precisan permanecer en el hospital, la mayoria
en la Unidad de Evolucién de Urgencias. Unicamente un
3,2% son, finalmente, hospitalizados. Los diagndsticos mas
frecuentes y las causas mds importantes de hospitalizacion
aparecen en las figuras 4 y 5.

DOCENCIA
El compromiso con la docencia del SUP ha sido una de
sus senas de identidad y la calidad y cantidad de activida-

des docentes que se llevan a cabo cada afo no han dejado
de crecer. Solo en el afio 2014, el equipo del SUP realizo
618 actividades docentes programadas: conferencias, ela-
boracion de videos docentes, simulacion robdtica, cursos
y seminarios, elaboracion de capitulos de libros, manuales,
etc. Un logro significativo ha sido el desarrollo e implanta-
cion de un plan de formacion MIR en Urgencias Pedidtri-
cas con un sistema de evaluacion basado en la adquisicion
de competencias http://urgenciaspediatria.hospitalcruces.
com/4_326/pagina.aspx

Por otra parte, miembros del SUP han participado muy
activamente en la elaboracion del plan de formacion eu-
ropeo en Pediatria de Urgencias, recientemente aprobado
por la Unién Europea de Médicos Especialistas (http:/
urgenciaspediatria.hospitalcruces.com/4_5119/pagina.
aspx).

En el SUP se diferencian tres lineas docentes, la forma-
cion pregrado, formacion postgrado y formacion continua-
da. En la tabla 2 aparecen las actividades programadas mas
significativas en estas 3 lineas.

INVESTIGACION

El Servicio de Urgencias de Pediatria es un Grupo de
Investigacion Consolidado dentro de BioCruces: “Investi-
gacion y nuevas estrategias de mejora en la atencion al nifio
y al adolescente en Urgencias”. En los dltimos 10 afios el
aumento de la calidad de las publicaciones del SUP ha sido
espectacular, representado por el incremento del nimero de
veces que son citadas por otros investigadores y del factor
de impacto (Fig. 6).
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FIGURA 4. Diagndsticos
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TABLA 2. Actividades programadas mds significativas en las 3
lineas docentes.

Linea docente Actividad

Docencia Universitaria en el Departamento
de Pediatria: Pediatria (5°y 6° curso)

1. Clases tedricas

2.Seminarios

3. Curso de RCP bdsica instrumentalizada
4. Simulacién robdtica

Formacion
pregrado

1. Formacion en Urgencias para MIR de
Pediatria

2. Formacion especifica para MIR de
Pediatria subespecialistas en Urgencias

3. Oferta formativa en Urgencias para
MIR de Pediatria y Subespecialistas en
Urgencias Pedidtricas de otros hospitales

4.Formacion en Urgencias Pedidtricas
para MIR de Medicina Familiar y
Comunitaria

5. Formacion para Pediatras de Urgencias
espafioles y extranjeros

Formacion
postgrado

1.Programa de Sesiones Clinicas del
Servicio de Urgencias de Pediatria

2. Cursos de RCP basica y avanzada

3. Cursos Advanced Pediatric Life Support
(APLS)

4. Cursos de Analgesia-Sedacion

5. Cursos de Urgencia Pediatrica para MIR
de Medicina Familiar y Comunitaria

6. Cursos de Urgencia Pediatrica para
Médicos de PAC y Emergencias

7.Simulacién robdtica

Formacion
continuada
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hospitalizacion 2014.

El Servicio de Urgencias de Pediatria dispone de un
Programa de Investigacion con diferentes lineas de trabajo
en curso, investigacion en patologia infecciosa, accidentes,
maltrato, patologia respiratoria, organizacion de Urgencias,
analgesia y sedacion y paciente critico.

Ademads, miembros del SUP son miembros de las prin-
cipales redes de investigacion en Pediatria de Urgencias en
el mundo, liderando en la actualidad la red espafola y eu-
ropeal):

1. Red Espaiiola de Investigacion de la Sociedad Espafiola
de Urgencias de Pediatria: RISeuP - SPERG (www.riseup.
sperg.es)

Research in European Pediatric Emergency Medicine:
REPEM http://www.pemdatabase.org/REPEM-members.
html

Pediatric Emergency Research Network: PERN http://
www.pems-aunz.org/PERN/index.php

OBJETIVOS ASISTENCIALES, DOCENTES E
INVESTIGACION

Los objetivos estratégicos del SUP para los proximos
afos se presentan en la tabla 3. Las claves para la conse-
cucion de los objetivos que planteamos son contar con un
equipo humano comprometido con el proyecto del SUP, la
orientacion a la mejora continua, la existencia de un sistema
de gestion de la calidad asentado y centrado en cumplir con
los requisitos de nuestros clientes, la fuerte tradicion docente
e investigadora y, finalmente, las alianzas que establezcamos
con otros Hospitales, Universidades y Sociedades Cientificas
nacionales e internacionales.
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TABLA 3. Objetivos estratégicos del SUP.

Area Objetivos
Asistencial 1. Asentar la medicina centrada en el paciente y la familia
2. Crear una politica arraigada de seguridad
3. Potenciar el trabajo en equipo
4. Aumentar la oferta asistencial hasta los 18 afios de edad
5.Incrementar las competencias del personal médico y de enfermeria
6. Mejorar los sistemas de informacion a las familias
7.Elaboracion de guias clinicas de actuacion en colaboracion con todos los niveles asistenciales y las
familias
8. Conseguir un sistema eficiente de comunicacion con familias y pediatras de Atencion Primaria
Docencia 1. Desarrollo de un plan especifico de formacion universitaria en Urgencias Pedidtricas
2. Ser una Unidad Docente reconocida por la Universidad del Pais Vasco (UPV)
3. Establecer acuerdos con otras Universidades
4. Desarrollar un plan completo de 2 afios para la formacion en la subespecialidad de Urgencias
Pedidtricas
5.Reconocimiento del SUP como centro europeo acreditado en la formacion en subespecialistas en
Urgencias de Pediatria
6.Incrementar la formacion en gestion clinica del equipo del SUP
7.Introducir nuevos cursos de Urgencia Pedidtrica, como la asistencia inicial al paciente
politraumatizado
Investigacion 1. Proyecto cientifico colaborativo con el Instituto BioCruces (http://urgenciaspediatria.

hospitalcruces.com/3_5211/pagina.aspx)

2. Acceso a la investigacion competitiva

3. Incrementar la realizacion de estudios de investigacion multicéntricos a través de las redes
nacionales e internacionales

4. Incrementar el traslado a la practica clinica de los hallazgos en la investigacion

5. Potenciacion del desarrollo de tesis doctorales

6. Extension de la investigacion al personal no facultativo del SUP

VoL. 71 x°4, 2015
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ARTICULO ORIGINAL

Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos de puertas abiertas

EJ. Pilar Orive!, Y. Lopez Fernandez?

1Jefe de Seccion. 2Médico Adjunto. Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos. Hospital Universitario Cruces. Barakaldo.

RESUMEN

Mediante este documento se pretende mostrar una idea
de la organizacion actual de la Seccién de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos (UCIP) del Hospital Universitario de Cruces.
En primer lugar, se realiza un breve recuerdo histérico de
la Unidad desde su apertura hasta la situacion actual. A
continuacion se define la mision de la misma, para continuar
con la descripcion de la arquitectura de la Unidad y de los
profesionales que trabajan en ella. Se define la Cartera de
Servicios y se detalla la actividad asistencial de los Gltimos
anos. La actividad docente es una parte fundamental dentro
de los objetivos de la Unidad, tanto en la docencia pregrado
como en el postgrado y la formacion continuada; dentro
de esta se mencionan los cursos impartidos anualmente. La
Unidad estd comenzando a desarrollar una actividad inves-
tigadora creciente en los ultimos afios con la incorporacion
de nuevos proyectos por lo que se comentan las lineas de
investigacion actuales. Por tltimo, se analiza el impacto que
ha supuesto la apertura de la unidad a los familiares las 24
horas del dia y los objetivos previstos para los afios futuros.

Palabras clave: Seccion de Intensivos Pedidtricos; Cartera de
Servicios; Asistencia; Docencia e Investigacion.

ABSTRACT

This report is intended to give a general overview on the
current organization of Pediatric Intensive Care Unit (PICU)
at Cruces University Hospital. First of all, a brief historical
background is made from the beginning to nowadays. Se-
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condly, we describe PICU’s mission, following with the des-
cription of PICUs architecture and medical team. Portfolio
is defined and PICU activities in recent years are detailed.
Medical education and training is an essential part in daily
activity, teaching both medical students and residents, being
our annual courses mentioned. PICU is beginning to develop
a growing body of research in recent years with new pro-
jects, so current investigation areas are discussed. Finally,
the impact produced by opening PICU (24/7) to families and
our targets for the coming years are analyzed.

Key words: Pediatric Intensive Care Unit; Portfolio; Clinical;
Medical training and Research.

HISTORIA DE LA UNIDAD

La Unidad de Cuidados Intensivos empezé a funcionar a
mediados de los afos 70 del siglo pasado. Inicialmente era
atendida por pediatras sin formacion especifica en cuidados
criticos y con dedicacion a otras dreas de Pediatria en perio-
dos de tiempo regulados. A lo largo de los anos se ha ido
desarrollando la especializacion en Medicina Intensiva, tanto
en la asistencia ordinaria como en los periodos de guardia.
En los anos 90 ya existia un equipo de pediatras especiali-
zados aunque ello no era extensivo al grupo de pediatras
que realizaban guardias. A partir del afio 2003 la atencidn,
tanto en periodos de guardia como en la asistencia habitual,
se realiza exclusivamente por pediatras con formacion en
cuidados intensivos pediatricos.

La dotacién inicial de camas era de 9 y estaba disefiada
como un drea abierta sin boxes de aislamiento. A partir de
la remodelacion producida en el afio 2008, se cambia la
arquitectura anterior y se crean 5 boxes aislados, 2 dobles,
con 7 camas mds 5 boxes semiabiertos, incrementdndose el
numero de camas a 12. Esta nueva estructuracion ha per-
mitido un aislamiento mds adecuado de los pacientes con
problemas infeccioso-inmunitarios. Aunque inicialmente fue
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proyectada con dos zonas diferenciadas, una para pacientes
agudos y otra para pacientes que precisan pacientes inter-
medios (menos graves o cronicos), la realidad hoy en dia
es que la utilidad de las camas no hace referencia al nivel
de gravedad, siendo habitual tratar a los nifios criticos en
las 2 dreas, teniendo en cuenta para su adjudicacion otras
consideraciones como la necesidad de aislamiento, edad,
etc. La tendencia actual hacia el alta precoz de los enfer-
mos cronificados, reforzada con la reciente implantacion de
hospitalizacion a domicilio, hace también menos necesaria
esta division.
Los hitos mas importantes que podemos resefiar en esta
seccion son:
e Atencion exclusiva por pediatras formados en Intensivos
2003.
e Reforma de la Unidad afio 2008.
¢ Implementacion del programa de Soporte con circulacion
extracorporea con oxigenacion de membrana (ECMO)
en el afio 2010.
e Incorporacion de la Herramienta de gestion clinica in-
formatica (ICIP) en el afio 2012.

ESTRUCTURA DEL SERVICIO DE UCIP
Recursos estructurales

Nuestra UCIP se encuentra ubicada en un Hospital Uni-
versitario General terciario, de 900 camas, con una media
de 5.600 partos al ano y aproximadamente 100 camas pe-
diatricas. Dispone de una Unidad Neonatal con Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) diferenciada de la
UCIP y practicamente todas las especialidades pediatricas.

Es una UCIP categorizada como UCIP de 3¢ nivel, segin
los criterios de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos
Pedidtricos (SECIP). El area asistencial esta dotada de 12
camas relativamente proximas al drea quirdrgica. Dos de
las habitaciones se han disefiado especificamente para pa-
cientes con enfermedades infecciosas con filtros y presion
negativa, con 2 camas cada una. Tres boxes son cerrados y
5 camas semiabiertas. La Unidad disfruta de una excelente
ubicacion (6° piso) con luz natural que permite preservar
los periodos de dia y de noche, lo cudl hace que los nifios
ingresados no padezcan los trastornos propios de Unidades
sin luz natural®. En sus techos lucen pinturas realizadas por
los alumnos de la Facultad de Bellas Artes de la Universidad
del Pais Vasco (EHU/UPV) que recrean un bosque animado
en la parte abierta de la Unidad, asi como el Universo y un
fondo marino en los boxes cerrados, que entretienen a los
nifios ingresados.

Recursos humanos

Dispone de una plantilla compuesta por 1 Jefe de Sec-
cion y pediatras intensivistas dedicados exclusivamente a la
Unidad. Cada médico esta encargado de un cometido dentro
de la Unidad de la siguiente manera:
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e Equipo de seguridad, equipo formado por 2 médicos ade-
mas de 2 enfermeras, 2 auxiliares, celador y secretaria;
encargado del control y seguimiento de todos los eventos
adversos, para analizarlos e indicar areas de mejora.

e Control y seguimiento de la infeccion nosocomial, par-
ticipando en la red ENVIN.

e Docencia pregrado (estudiantes de Medicina y Enfer-
meria) y docencia MIR, con programas especificos de
formacion.

e Seguimiento de pacientes con ventilacién mecanica do-
miciliaria, formando parte de un equipo multidisciplinar.

o Realizacion y seguimiento del proceso de hospitalizacion
trabajando bajo la supervision de la Unidad de Calidad.
Se ha definido el trayecto de un nifio desde que entra en
la Unidad hasta su alta a planta.

¢ Cumplimiento de los indicadores de calidad, indicadores
en parte obtenidos de los indicadores de Calidad del
Enfermo Critico de la Sociedad Espafiola de Medicina
Intensiva y Unidad Coronaria®.

e Formacion a través de la simulacion en el hospital virtual
de la Universidad.

e Promocion de la investigacion tanto clinica como a nivel
experimental.

Médicos residentes de Pediatria y rotantes externos. So-
mos responsables de la formacion en Medicina Intensiva
de los residentes de Araba y Bizkaia, y también admitimos
residentes de otros hospitales bajo demanda.

Enfermeria. Compuesta por una supervisora, una en-
fermera clinica, enfermeras y auxiliares, con una auxiliar
de mafiana dedicada a supervisar el almacén y el material.
Disponemos de 5 enfermeras por turno, lo que supone una
ratio de 2,2/1 pacientes por enfermera. El equipo de enfer-
meria tiene la responsabilidad de los cuidados continuados
al nifio critico y de la realizacion de las técnicas que comple-
mentan las efectuadas por los médicos. Se han establecido
pautas de tipo asistencial coordinadas con el trabajo médico,
habiéndose establecido medidas que estimulan y potencian
el trabajo en equipo.

Recientemente se ha implantado la herramienta informa-
tica ICIP de gestion clinica (historia electronica del paciente
critico). Ello ha supuesto un esfuerzo importante de todo el
equipo, tanto en su configuracion como en su aplicacion.
Esta incorporacion va también asociada la implementacion
de técnicas de alta dificultad que se han incorporado en estos
ultimos afios (ECMO, asistencia ventricular, hemofiltracion,
ventilacion no invasiva, ventilacion oscilatoria de alta fre-
cuencia, hipotermia terapéutica).

Desde principios de este afio disponemos de una enfer-
mera clinica encargada de la formacion y de impulsar la
investigacion dentro de la enfermeria. La ausencia de espe-
cializacion en cuidados criticos pedidtricos hace necesaria
esta figura para formar a numerosas enfermeras que forman
parte de la plantilla habitual de la Unidad, consecuencia de
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los movimientos habituales entre diferentes areas dentro de
un hospital publico.

MISION, VISION Y VALORES

Mision. Prestamos una atencion integral especializada
e intensiva en el ambito hospitalario al nifio criticamente
enfermo con edades comprendidas entre 1 mes y 18 afos,
que incluye vigilancia, diagnédstico, tratamiento y cuidados,
con el fin de restaurar el estado de salud o, al menos, mini-
mizar la repercusion del problema que provoco su ingreso.
Asimismo, ofrecemos procedimientos de sedoanalgesia com-
plementarias a técnicas diagndstico-terapéuticas que solicitan
otros servicios del hospital. Como complemento llevamos a
cabo docencia e investigacion en este campo.

Vision. Visualizamos un hospital que ha transformado su
modelo de atencion al paciente y su modelo de organizacion
y gestion, ganando en calidad, seguridad y especializacion,
asi como en eficiencia y capacidad de innovacion.

Valores. Profesionalidad, equipo, responsabilidad y aper-
tura e innovacion.

CARTERA DE SERVICIOS
La cartera de servicios se adjunta en la tabla 1.

OBJETIVOS ASISTENCIALES

“Derecho a recibir, durante su permanencia en el hos-
pital, los cuidados prodigados por un personal cualificado,
que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo
de edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo”, “Ser
hospitalizado junto a otros nifios, evitando en lo posible su
hospitalizacion entre adultos”. Carta Europea de los dere-
chos del nifio hospitalizado.

Pediatria y sus Areas Especificas. Definicion de la es-
pecialidad y competencias. Pediatria es la medicina inte-
gral del periodo evolutivo de la existencia humana desde
la concepcion hasta el fin de la adolescencia, época cuya
singularidad reside en el fenémeno del crecimiento, madu-
racion y desarrollo biolégico, fisiolégico y social que, en
cada momento, se liga a la intima interdependencia entre el
patrimonio heredado y el medio ambiente en el que el nino
y el adolescente se desenvuelven. Libro blanco de especia-

lidades. AEP®).

Pacientes candidatos a ingresar en la UCI pediatria del HUC

Con una poblacién en la Comunidad Auténoma Vasca
(CAV) de 2.200.000 habitantes, nuestra poblacion de refe-
rencia es de 200.000 nifios con edades comprendidas entre
1 mes y 14 afios. Sin embargo, muy recientemente se ha
ampliado el limite de edad superior a los 18 afios. Incluimos
en este censo a las provincias de Bizkaia y Araba, ya que
Gipuzkoa cuenta con otra UCIP. En patologias especificas
(trasplante renal, gran quemado, cirugia cardiaca) somos
Unidad de referencia para la comunidad y otras comuni-
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TABLA 1. Cartera de Servicios.

A) Patologias atendidas

Cardiologia

Insuficiencia cardiaca

Parada cardiaca

Arritmias

Cardiopatias congénitas (CC)
Postoperatorio (PO) cirugia cardiaca
Hipertension pulmonar
Endocarditis. Pericarditis
Miocarditis. Miocardiopatias

Digestivo

Hemorragia digestiva
Pancreatitis aguda
Fallo hepatico agudo
PO cirugia abdominal

Endocrinologia-
Metabolismo

Cetoacidosis diabética

Insuficiencia suprarrenal aguda

Crisis tiroideas. Sindrome eutiroideo del
enfermo critico

Panhipopituitarismo

Sindrome de secrecién inadecuada de hormona
antidiurética. Diabetes insipida. Sindrome pierde
sal cerebral

Hiperamoniemia

Enfermedades metabdlicas

Hematologia-
Oncologia

Coagulopatias. Coagulacion intravascular
diseminada

Anticoagulacion y fibrin6lisis

Crisis hemoliticas

Drepanocitosis

Purpura trombocitopenica idiopatica (PTI)
Sl’ncﬁ)rome hemofagocitico

Trasplante autélogo

Infecciones

Sepsis

Meningitis. Encefalitis

Neumonia con criterios de gravedad
Infeccion nosocomial. Infeccion en
inmunodeprimidos. Relacionada con
dispositivos-protesis (derivacion ventriculo
peritoneal, didlisis, marcapasos)

Infecciones graves intra y extrahospitalarias

Nefrologia

Fracaso renal agudo

Sindrome hemolitico-urémico
Crisis hipertension arterial
Fluidoterapia

Alteraciones hidroelectroliticas
Trasplante renal

Neurologia

Estatus epiléptico

Ictus isquémico y hemorragico
Episodios aparentemente letales
Enfermedad neuromuscular
PO neurocirugia

Muerte encefalica

Respiratorio

Obstruccion respiratoria de vias altas
Brongquiolitis

Estatus asmatico

SDRA

Derrame pleural y quilotorax
Tromboembolia pulmonar
Hemoptisis masiva

Traumatologia-
Accidentes-
Intoxicaciones

Politraumatismo

Traumatismo toracico

Traumatismo abdominal

Lesiones ortopédicas

Traumatismo craneoencefalico. Traumatismo
medular

Quemaduras
Intoxicaciones
Anafilaxia . ) )
Electrocucion y lesiones por inhalacion
..
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TABLA 1. (continuacion) Cartera de Servicios.

Miscelanea Ahogamiento
Mantenimiento de donantes
Transporte intrahospitalario
Shock. FMO

Analeesia. sedacion v relaiacidn

B) Técnicas y procedimientos

Hemodindmico Canalizacion vias centrales y periféricas. Catéter central ~ ECG continuo
insertado periféricamente. Acceso vascular ecoguiado. TA continuo
Arterial. Via intradsea Pres. auricula dcha. e izq.
Farmacos inotrdpicos y vasoactivos Sat venosa mixta O,
Antiarritmicos PICCO
Fibrinolisis Ecocardio
Medicion hemodindmica ECMO
Asistencia ventricular Pericardiocentesis
Desfibrilacion. Cardioversion MP temporal
Digestivo Nutricion enteral Sonda oro/nasogdstrica y transpildrica
Nutricion parenteral Presion intraabdominal
Endoscopia digestiva
Puncién/Evacuacion. Ascitis
Hematologia Puncién-biopsia medula 6sea Plasmaféresis
Factores coagulacion
Utilizacion de hemoderivados
Nefrologia Didlisis peritoneal Balance hidroelectrolitico
Hemofiltracion/hemodiafiltracion venovenosa continua  Sonda vesical
Neurologia/NC EEG y potenciales evocados Puncién lumbar
Presion intracraneal Monitor de funcién cerebral/NIRS
Medicion transcutdnea de la saturacion cerebral BIS
Bulbo de la yugular EEG continuo
Respiratorio Oxigenoterapia Gasometria
Oxigenoterapia de alto flujo Cooximetria
Ventilacion mecanica. Intubacion Pulsioximetria
VMNI Capnografia, capnometria
VAFO Decubito prono
VM domiciliaria Heliox. Oxido nitrico
Traqueostomia LBA. Aspirado traqueal. Cepillado bronquial
Mascarilla laringea
Drenaje pleural
Fibrobroncoscopia
Fisioterapia. Inhalacion-nebulizacion
Misceldnea Hipotermia TAC
Ecografia en el paciente critico RMN
Reanimacion CP avanzada intrahospitalaria Gammagrafia
Bombas de infusion continua. Célculo de perfusiones Medicina nuclear
Ecografia

(procedimientos prestados por servicios externos)

dades limitrofes de la zona Norte (Cantabria, Navarra, La
Rioja).

La UCI pediétrica funciona, generalmente, como una
Unidad intermedia. Presta servicios a pacientes que proce-
den de servicios clinicos finales, médicos o quirtirgicos. Por
todo ello, precisa de la integracion y coordinacion con otras
Unidades del Hospital, para lo que dispone de acuerdos de
derivacion con otras unidades. De la Unidad neonatal sole-
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mos recibir pacientes complejos exprematuros o cardidpatas
de larga evolucion.

De fundamental interés es nuestra relacion con el drea de ur-
gencias con la que establecemos criterios comunes, diagnésticos
y terapéuticos que permiten iniciar en esta area el tratamiento
que posteriormente se continuara en la UCIP, permitiendo ga-
nar un tiempo clave en situaciones criticas y estableciendo una
linea asistencial coherente en todo el proceso de hospitalizacion.
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Todo ello con evidentes ventajas asistenciales, educativas (mé-
dicos en formacion) y de imagen (ante los familiares).

También hemos establecido criterios con otras dreas de
la Pediatria para instaurar protocolos de ingreso y alta al
igual que con los diferentes servicios quirargicos (cirugia
cardiaca, general, neurocirugia, etc.).

La UCIP se apoya en la reciente drea de hospitalizacion
a domicilio para poder enviar a los nifios cronicos lo antes
posible a sus domicilios. Esto supone ventajas como la mejora
en la calidad de vida de los nifios, favoreciendo la reorgani-
zacion familiar. Esta, a su vez, permite una utilizacion mds
eficaz de los recursos sociales y sanitarios destinados a ese fin.

Promocionamos relaciones e intercambio de informa-
cion con otras UCIPs para compartir experiencias, unificar
criterios y desarrollar proyectos con caracter multicéntrico.

Los pacientes ingresados en las UCIP proceden habi-
tualmente del Servicio de Urgencias del hospital, de otras
Unidades del hospital (hospitalizacion de agudos, bloque
quirtrgico), o pacientes trasladados desde otros centros.
También damos apoyo a otros especialistas participando en
la sedacion de nifios para procedimientos diagnésticos. El
porcentaje de ingresos y traslados urgentes es del 44 frente
al 56% de la actividad programada.

El nimero medio de ingresos anuales es de 600 (Fig. 1)
con una estancia media de 4,10 dias. El indice de ocupacion
de la Unidad es del 65% con un porcentaje de ingresos de
Urgencias del 23%. La mortalidad durante este ltimo afio
ha sido menor del 2% de los pacientes ingresados (excluyen-
do a los pacientes que ingresaron en nuestra Unidad para la
realizacion de procedimientos).
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FIGURA 1. Ingresos, procedimientos y mortalidad anual en la
UCIP.

La patologia mds frecuente es la cardiaca (30%) (Cirugia
cardiaca y cateterismos), seguida de la respiratoria, 15%.
Participamos en un nimero importante de procedimientos
con sedoanalgesia (18% de los ingresos) (fibrobroncoscopia,
vias centrales, biopsias de médula 6sea, colonoscopias y
gastroendoscopias de urgencia) (Fig. 2).

La cirugia cardiaca realizada en el hospital es de referen-
cia para la Comunidad Auténoma Vasca y regiones limitro-
fes. Se reciben una media de cirugias de aproximadamente
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VoL. 71 x°4, 2015

215

Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos de puertas abiertas



125 / ano (incluyendo pacientes neonatos cuyo PO se realiza
en la Unidad Neonatal). También es Unidad de Referencia
en trasplante renal para el area norte desde finales de los
anos 80 del siglo pasado.

ACTIVIDAD DOCENTE

El gran desarrollo que ha experimentado la atencion al
nifio critico en las ultimas décadas tiene su traduccion en
una mayor presencia a nivel de los programas de formacion
del estudiante de Medicina y en una mayor colaboracion de
nuestras Unidades en la formacion practica de los alumnos
y en la organizacion de Cursos de formacion especificos.

En este sentido, realizamos un Curso de RCP bdsica
instrumental con DESA a todos los estudiantes de Medicina
asi como facilitamos su formacién mediante una rotacion
de 2 semanas.

Nuestras Unidades precisan personal de enfermeria es-
pecialmente entrenado y con una amplia experiencia en la
atencion y cuidado del nifio critico y sus familias. Por lo
tanto, también colaboramos en el Programa de Formacion
Continuada de Enfermeria, junto con los responsables del
mismo.

Docencia postgrado

Contamos con la presencia de un médico tutor de resi-
dentes. Con él y junto al Jefe de Seccion, contando con las
recomendaciones del informe de la SECIP® y de la Comision
de Docencia, se ha elaborado un programa de formacién
MIR especifico para Pediatria y se estd actualmente revisan-
do el del residente de especialidad.

Dentro de la oferta formativa a futuros médicos espe-
cialistas o especialistas en Pediatria, se realiza anualmente
un curso de Ventilacion Mecdnica Pedidtrica y Neonatal. Se
colabora en los cursos de RCP basica y avanzada Pediatrica
y Neonatal del Hospital y del Grupo Vasco de RCP infantil.

Se pide que todos los adjuntos tengan la Acreditacion
en UCIP otorgada por la Asociacion Espafiola de Pediatria
a instancias de la SECIP. Para ello se requiere haber traba-
jado de forma exclusiva en Cuidados Intensivos Pedidtricos
durante un periodo minimo de 3 afios.
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ACTIVIDAD INVESTIGADORA

Se han implantado lineas de investigacion en la Uni-
dad en temas como biomarcadores en sepsis, sindrome de
distrés respiratorio agudo y shock hemorragico. De estas
lineas recientes se estin ya publicando resultados en dife-
rentes revistas médicas de ambito nacional e internacional.
Se trabaja también en estudios multicéntricos propuestos
por otras unidades.

UCIP DE PUERTAS ABIERTAS

Desde finales del afio 2013, siguiendo las recomenda-
ciones de la Carta Europea de los derechos del nifio hospi-
talizado la UCIP se ha convertido en una unidad de puer-
tas abiertas. Los padres pueden permanecer durante las
24 horas del dia con su hijo. Esto ha supuesto un cambio
importante en beneficio del nifio. Hay que destacar la de-
manda de una asistencia no centrada exclusivamente en el
bienestar fisico del paciente, sino que también atienda sus
necesidades psicoldgicas y sociales. Los indudables efectos
negativos que ejerce sobre el nifio el aislamiento de su en-
torno indican que la atencion al nifio critico debe extenderse
a su nucleo familiar.

PROXIMOS OBJETIVOS

En la linea de UCIP de puertas abiertas nuestro proximo
paso es trabajar el factor humano con la incorporacion de
los familiares al cuidado de los nifios.

BIBLIOGRAFIA

1. Kudchadkar S, Aljohani OA, Punjabi NM. Sleep of critically
ill children in the pediatric intensive care unit: a systematic
review. Sleep Med Rev. 2014; 18: 103¢10.

2. Indicadores de calidad del Enfermo Critico de la SEMICYUC
2011. http://'www.semicyuc.org/temas/calidad/indicadores-de-
calidad

3. Libro blanco de las especialidades pediatricas. Asociacion Es-
pafiola de Pediatria. Madrid: Edicion Exlibris Ediciones, S.L.
www.aeped.es.

4. Informe técnico n°® 3 de la Sociedad Espaniola de Cuidados
Intensivos Pediatricos (SECIP). Cuidados Intensivos Pedidtricos
y atencion al nifio critico.

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



ARTICULO ORIGINAL

La Unidad de Hematologia y Oncologia Pediatricas
del Hospital Universitario Cruces (1992-2015)

RESUMEN

Se realiza un breve recuerdo de como ha evolucionado
la atencion a los nifios con procesos neoplasicos en el ma-
yor hospital de la CAPV desde su origen hasta el momento
actual. Se describen los cambios que han tenido lugar en
las actividades asistenciales, docentes e investigadoras con-
dicionados por los medios disponibles y los avances que se
han ido implantando con mejoras en el 4rea fisica de hospi-
talizacion, en la atencion en hospital de dia y domiciliaria,
en las consultas multidisciplinares de seguimiento de los
supervivientes y de transicion al adulto y en la investigacion
relacionada. Las actividades docentes de estudiantes de pre-
grado, la formacion de residentes de Pediatria del centro y de
rotantes externos de otras especialidades como la Hemato-
logia, Oncologia Radioterdpica y Oncologia Médica de los
Servicios del propio hospital y de comunidades limitrofes
sin dotacion de Oncologia Pedidtrica. La direccion de tesis
doctorales relativas a la especialidad, realizacion de cursos
de doctorado de la UPV y Mdster de Oncologia, Neuro-
ciencias y Cuidados paliativos. La actividad investigadora
clinico-traslacional y sus futuros objetivos para contribuir
al tratamiento integral del cancer infantil.

Palabras clave: Hematologia; Oncologia Pedidtrica; Unida-
des especiales; Investigacion.

ABSTRACT
A brief review is performed regarding how care to children
with neoplastic processes has developed in the largest hospital
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of the Basque autonomous community from its origin to the
present moment. The changes that have occurred in the care,
teaching and investigator activities conditioned by the avail-
able resources and the advances that have been implemented
with improvements in the physical area of hospitalization,
in the attention in the day hospital and home care, in the
multidisciplinary follow-up medical visits of the survivors
and transition to adulthood and in related research are de-
scribed. Teaching activities of pre-graduate students, train-
ing of pediatric residents of the site and external rotations in
other specialties such as Hepatology, Radiation Oncology and
Medical Oncology of the services of the hospital per se and
of the neighboring communities without pediatric oncology
resources. Direction of doctoral thesis regarding the specialty,
performance of doctorate courses of UPV and Oncology, Neu-
rosciences and Palliative Care Master. The investigator-clinical-
translational activity and its future objectives to contribution
to the comprehensive treatment of childhood cancer.

Key words: Hematology; Pediatric Oncology; Special Units;
Research.

INTRODUCCION

La pionera en Espana de las Unidades de Hematologia
y Oncologia Pedidtrica fue la creada en la entonces llamada
Ciudad Sanitaria La Paz, integrada en el Departamento de
Pediatria en la década de los 60, cuando se crearon los hos-
pitales infantiles de la red publica del pais y se empezaron a
considerar las subespecialidades pedidtricas y se instituyeron
los cauces del sistema MIR.

El interés creciente de los pediatras y especialistas de
hematologia y oncologia que trataban a los nifios con cancer
contribuyd a la creacion de las Sociedades de Hematologia
Pediatrica en 1976 y de Oncologia Pediatrica en 1977 que,
posteriormente, se fusionaron en una Sociedad conjunta
(SEHOP) en 2008, dados los intereses comunes y la parti-
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cipacion en ambas de la mayoria de los socios y siguiendo el
ejemplo de otros paises. Asimismo, se incluyeron pacientes
espafioles en protocolos de tratamiento multicéntricos e in-
ternacionales con el prop6sito de sumar datos y optimizar
resultados y obtener mayor conocimiento del tratamiento
del cancer infantil. Ademads, en 1977, nos adherimos a la
Sociedad Internacional de Oncologia Pedidtrica (SIOP) y
comenzamos a participar en sus reuniones.

En la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, desde hace
varias décadas se considera al Hospital Universitario Cruces
un hospital de referencia para el cancer pedidtrico incluyendo
el tratamiento complementario de casos de alto riesgo de
otras unidades regionales no acreditadas para suministrarlo
en algunos ensayos clinicos.

RECORRIDO HISTORICO

En 1969 se crea la Ciudad Sanitaria Enrique Sotomayor
(actual Hospital Universitario de Cruces) y el Departamento
de Pediatria liderado por el Dr. Rodriguez Soriano desde
su incorporacion, el 1 de abril de 1970, pero fue el jefe de
servicio Dr. Bezanilla, que se traslado del hospital de Basur-
to el 1 de mayo de 1970, el impulsor de la atencion de los
nifios con procesos hematoldgicos y oncoldgicos, tanto a
nivel de hospitalizacion como de consultas de seguimiento.
En aquellos afios los nifios se ingresaban no en una Unidad
especial sino en las dreas generales de hospitalizacion y eran
atendidos por pediatras con interés especial por las diferentes
patologias.

Cuando en la llamada Ciudad Sanitaria Enrique Soto-
mayor se empezaron a tratar las subespecialidades pedia-
tricas y en lo referente a los nifios con procesos malignos
tanto hematologicos como oncoldgicos, no existia un drea
especial para ubicarlos y los recién nacidos se trataban en
Neonatologia, los pacientes menores de dos afios de edad en
lactantes, en el drea de cronicos separada de la de infecciosos,
y los mayores en escolares en unas habitaciones dedicadas
a ellos. Se limitaba la edad pedidtrica, primero, a 7 afios,
posteriormente, a 12 y finalmente, a 14 afios. Los pacientes
que ingresaban en otros Servicios de diferentes especialida-
des como traumatologia, oftalmologia, etc., si presentaban
un tumor y previa interconsulta se trasladaban a Pediatria.
El periodo transcurrido hasta el diagnéstico y el iniciar un
tratamiento adecuado a su proceso se prolongaba debido
a estos tramites. Con el tiempo, aunque no se contaba con
una Unidad especial, los nifios con procesos neopldsicos
eran ya atendidos por un equipo médico mas especializado
aunque en dreas generales pedidtricas. Durante esa época
estaban al cuidado de los nifios con cdncer los Dres. José
Luis Bezanilla, Trinidad Gonzalez, M* Angeles Ruiz, Aurora
Navajas, Esperanza Moya e Itziar Astigarraga.

En marzo de 1991 y tras un largo proceso para habilitar
un area fisica se consigue una Unidad de Hematologia y
Oncologia Pediatrica (UHOP) cerrada en la 6 planta del
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Hospital Universitario Cruces. En esta Unidad el equipo mé-
dico estaba constituido por el Jefe de Servicio Dr. Bezanilla,
y tres adjuntos, las Dras. Astigarraga (desde enero 1990) y
Ferndndez-Teijeiro (junio 1991) y la Dra. Navajas (1977)
que con posterioridad ocupara la jefatura de la UHOP.

En la primavera de 1996 se crea el Hospital de Dia de
Oncologia, enfrente de la Unidad de Hospitalizacion y cer-
cana a los quiréfanos pedidtricos y a las Unidades de Cuida-
dos Intensivos Neonatal y Pediatrica. Esta ubicacion facilita
enormemente la atencion de los nifios con complicaciones
graves que precisaran cuidados intensivos como soporte
ventilatorio y otras maniobras invasivas.

El trasplante de progenitores hematopoyéticos se instaura
en 1996, solo en la modalidad de autélogo, indicado para
algunas leucemias y tumores solidos en estadios avanzados.
Los nifios tributarios de trasplante alogénico se trasladan
habitualmente a los centros de referencia de Madrid y Bar-
celona, atendiendo a las preferencias sociales de los padres,
aunque los controles posteriores se siguen efectuando en
la Unidad.

En 1994, la Unidad de Oncohematologia Pedidtrica
recibi6 el “Premio Utopia” otorgado por la Diputacion
de Bizkaia. Estos “Premios Utopia” pretenden, en primer
lugar, motivar mediante el reconocimiento y la gratitud a
determinados colectivos o personas particulares que se han
significado por la realizacion de un esfuerzo especial en el
terreno de los Servicios Sociales. Por otro lado, tienen como
funcion divulgar pablicamente estas meritorias actuaciones,
para estimular la implicacion del resto de la sociedad en
este ambito.

En 1998 se nos encargo coordinar la rama pedidtrica del
Plan del Cancer en la CAPV. Como fruto del trabajo de un
equipo multidisciplinar se elabord una monografia titulada
Plan de actuacion frente al cancer infantil en Euskadi 1998-
2002, que se publico en 1998. En este trabajo se reviso la
situacion del cancer infantil, la cartera de servicios en la
CAV, las prestaciones existentes y se definieron los objetivos,
indicadores y el plan de mejora.

Desde entonces la UOP del HU Cruces se ha conside-
rado referencia para el cancer infantil para pacientes de
otras provincias como Araba o Cantabria, y ha participado
activamente en numerosas iniciativas de la Sociedad Espa-
fiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas y la Sociedad
Internacional de Oncologia Pedidtrica (SIOP).

RECOMENDACIONES INTERNACIONALES PARA
LAS UNIDADES DE REFERENCIA DE TUMORES
MALIGNOS EN LA EDAD PEDIATRICA

Las recomendaciones de la Sociedad Internacional de
Oncologia Pedidtrica para validar una Unidad de referencia
en el diagnostico y tratamiento de los tumores malignos y
leucemias infantiles se basa en los siguientes criterios y dispo-
nibilidad de otros servicios, recursos personales y materiales:
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— Estar ubicada en un Servicio con especialistas pediatricos
en Hematologia y Oncologia.

- Cirugia Pediatrica y cirujanos especializados (Neuroci-
rugia, Traumatologia).

- Servicio de Radiodiagnéstico y Radiologia intervencio-
nista.

— TC de alta resolucion y resonancia magnética.

— Personal especializado de enfermeria adiestrado en el
manejo de reservorios y catéteres centrales.

- Debe disponer de Unidad de Cuidados Intensivos Pe-
diatricos, Anatomia patoldgica, Citologia, Genética,
Biologia molecular e Inmunologia para estratificar los
tratamientos por factores de riesgo inicial.

— Subespecialidades pedidtricas que permitan planificar
adecuadamente el tratamiento de toxicidades y secuelas.

- Servicio de Farmacia especializada en preparacion de
quimioterapia en campana y conocimiento de interac-
ciones de los citostaticos.

- Psicologo clinico.

- Asistente social.

- Debe atender un minimo de 30 casos de nuevo diagnds-
tico al afio.

— Debe contar con un comité de tumores multidisciplinar
y reuniones programadas.

— Debe ser capaz de proporcionar cuidados paliativos.
La Dra. Navajas participo en esta iniciativa europea y de

SIOP-Europa para promover la calidad y el reconocimiento

de las Unidades especializadas en el diagndstico y tratamiento

de los ninos y adolescentes con cancer. Consideramos que la

UOHP del HU Cruces cumple todos estos requisitos plantea-

do a nivel internacional. Por ello, pensamos que debe fun-

cionar como la unidad de referencia de Oncologia Pediatrica
de la CAV y trabajar de forma coordinada con los Servicios
de Pediatria que también atienden a nifios oncoldgicos (HU

Basurto y HU Donostia) o que nos derivan los pacientes con

sospecha de cancer de HU Araba o HU Valdecilla.

Dentro de la Estrategia de Cancer del Ministerio de
Sanidad. Servicios Sociales e Igualdad, en 2013 se esta-
blecié un grupo de trabajo sobre el Cancer Infantil en el
que participa la Dra. Astigarraga. Bajo la coordinacion de
la Direccion de Salud Puablica, Calidad e Innovacion y la
subdireccion general de Calidad y Cohesion, un grupo de
expertos ha elaborado un documento sobre “Unidades asis-
tenciales del cancer en la infancia y adolescencia. Estandares
y recomendaciones de calidad y seguridad”. Esta propuesta
estd pendiente de su aprobacion a nivel del Consejo Inter-
territorial en 2015.

Estd demostrado que la atencion en Unidades especia-
lizadas es beneficioso para los nifios y adolescentes con
cancer y sus familias. Un mayor nimero de casos tratados
con iguales protocolos en manos especializadas contribuye
a mejorar la supervivencia y estd evidenciado ampliamente
en la literatura.
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TABLA 1. RNTI-SEHOP. Centros ordenados por nimero de
notificaciones, incluidos cambios de hospitales y excluidos
contactos repetidos por seguimiento. 0-19 afios, 1980-2013.
Excluidos no clasificables en la ICCC-3.

Centro informantes N° casos % % acumulado

Vall Hebron, Barcelona 2.952 11,6 11,6

San Joan de Déu, Barcelona ~ 2.277 9,0 20,6
La Paz, Madrid 2.215 8,7 29,3
Nifo Jesus, Madrid 1.876 7,4 36,7
Unid Intercentros, Sevilla 1.780 7,0 43,7
La Fe, Valencia 1.552 6,1 49,8
Cruces, Barakaldo 942 3,7 53,5
Carlos Haya, Malaga 915 3,6 57,1
Miguel Servet, Zaragoza 914 3,6 60,7
12 de Octubre, Madrid 717 2,8 63,6
Sant Pau, Barcelona 628 2,5 66,0

Fuente: Informe estadistico RNTI-SEHOP. 1980-2013. Peris R y cols.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL EN LA UNIDAD DE
HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA PEDIATRICA DEL
HOSPITAL CRUCES

El nimero de casos nuevos de cincer en nifios y adoles-
centes atendidos en la UHOP es variable cada afio. Desde
la creacion de la UOHP se observa una mayor actividad
progresiva con un aumento de casos nuevos atendidos. Por
ejemplo, en 1991, el nimero de casos registrado fue de 30
y 67 en 2014.

Desde 1980 se han remitido los casos nuevos al Regis-
tro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI) con base en la
Universidad de Valencia (Tabla 1). Este RNTT es el referente
para conocer los datos epidemioldgicos de esta enfermedad
en Espafia. Desde su creacion a principio de los afios 80, ha
registrado mds de 20.000 nuevos casos de cancer en nifios
espafioles y destaca mas de 1.500 nuevos casos de nifios que
viven en Euskadi. De forma global, la tasa anual se sitia
alrededor de 156 casos por millon de nifios, pero las cifras
son mas altas en el primer afio de vida (247 casos/10¢) o
entre los 1-4 afios (202 casos/10¢). Esto supone que uno de
cada 4.000 nifios menores de 1 afio presentard un cancer
a esta edad y uno de 5.000 entre el segundo y cuarto afio
de vida. Afortunadamente, luego baja la incidencia a partir
de los 5 afios y empieza a subir nuevamente a partir de
la adolescencia con cifras cercanas a 200 casos/10¢. Segun
los datos de este registro (RNTI), la incidencia se mantiene
estable en Espafa y en Euskadi en los ultimos afos. Los
datos son muy similares a otros paises europeos con Italia y
Francia. Inicialmente parecia observarse un discreto aumento
de la incidencia del 1%, debido a la mejoria de las técni-
cas diagnosticas y el aumento de la inclusion de casos por
parte de los hospitales en los registros. Recientemente se ha
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TABLA 2. Indicadores bésicos en Oncologia infantil.

2014 2013
N° de altas 430 310
Promedio estancia media 8,16 7,35
Promedio peso medio 2,4536 2,1471

Complejidad 853 666
Fuente: Memoria Anual 2013, 2014 Hospital Universitario Cruces.

comprobado la estabilidad del namero de casos detectados.
En todos los registros hay un discreto predominio de nifios,
(alrededor del 57% son nifios y el 43% nifnas), aunque varia
segtin tipos histologicos. Euskadi cuenta con un Registro de
Cancer desde 1986 y su labor es muy importante para co-
nocer la situacion general del cancer en nuestra Comunidad
por su caracter poblacional.

Dado que el cancer pediatrico alcanza supervivencias nota-
bles superiores al 75% y que la edad de cobertura incluye desde
el periodo neonatal y adolescentes hasta los 18 afios, ademas de
los casos nuevos también se atienden pacientes con recaidas de
la enfermedad y segundas neoplasias que suponen incluso una
mayor sobrecarga asistencial que los casos de nuevos diagnds-
ticos. En la Unidad se atiende a nifios de Bizkaia y Alava, asi
como parte de Guiptizcoa o de Cantabria y, ocasionalmente,
casos de La Rioja y Burgos. Los datos de la actividad realizada
en los 2 tltimos afos se reflejan en la tabla 2.

RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES

La dotacién actual en 2015 de personal de la UOP cons-
ta de un jefe de servicio con dedicacion parcial, 4 médicos
adjuntos con dedicacion completa, 2-3 MIR de pediatria y
especialidades, 1 supervisora de enfermeria, 10 enfermeras,
6 auxiliares, 1 celador, 1 secretaria, 1 psic6logo, 1 asistente
social, escuela hospitalaria. Ademas, participan estudian-
tes en practicas de medicina, enfermeria y psicologia, asi
como personal voluntario para diversas actividades (como
escolares que dedican parte de su tiempo libre, payasos de
Irrikiclown y colaboradores de multiples actividades orga-
nizados por principalmente, por ASPANOVAYS). El Hospital
de Dia consta de otras 2 enfermeras y 1 auxiliar de clinica
con dilatada experiencia en el cuidado de estos pacientes.

En las instalaciones de la UOHP podemos destacar 4
habitaciones dotadas con filtros EPA para TPH y enfermos
en aislamiento, de un total de 16 camas. El hospital de
dia dispone de 3 camas y sillones para administrar qui-
mioterapia.

SERVICIOS OFERTADOS A LOS PACIENTES

- Diagnostico clinico especializado en despistaje de sefiales
de alarma de cancer en la edad pedidtrica y de masas y
alteraciones hematoldgicas benignas y malignas.
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- Biopsias dirigidas por imagen por el Servicio de Radio-
logia Pediatrica mediante TAC y ecografia.
Neuroimagen TAC, RM, espectroscopia y PET.

- Radiologia intervencionista (catéteres centrales para rea-
lizacion de aféresis, embolizaciones).

- Cirujanos infantiles con experiencia en tumores incluso
neonatales en el Servicio de Cirugfa Infantil y con anes-
tesistas especializados en nifios.

- Oftalmoélogos y Otorrinolaring6logos infantiles.

- Neurocirujanos.

- Traumatologos.

- Genética clinica y consejo genético en tumores de pre-
disposicion familiar.

- Laboratorio de Inmunologia para estudios de citometria
y detectar enfermedad minima residual en leucemias y
linfomas.

- Anatomia patoldgica con técnicas especiales por tipo tu-
moral de inmunohistoquimica y marcadores especificos.

- Laboratorios de Biologia molecular, Genética para estu-
dios en leucemias y tumores.

- Servicio de Radioterapia (técnicas de hiperfraccionamien-
to, braquiterapia y radiocirugia).

- Coordinacion de trasplante para donantes, recogida de
sangre de cordon umbilical.

- Trasplante autélogo de progenitores hematopoyéticos.

- Control multidisciplinar de efectos secundarios (Endo-
crinologia, Nefrologia, Neurologia pedidtricas, Rehabi-
litacion, otros).

- Atencion domiciliaria en colaboracion con Hospitaliza-
cion a domicilio.

- Cuidados Paliativos Pedidtricos.

Desde el comienzo, la atencién a los nifios con cancer
ha seguido las directrices establecidas tanto a nivel nacional
como internacional. Se ha considerado la inclusion de nues-
tros pacientes en protocolos de tratamiento con el objetivo
de proporcionar los cuidados mas avanzados disponibles en
cancer infantil. Los resultados se actualizan y reportan por el
personal médico y de enfermeria de la UHOP. Ademas, este
equipo ha liderado la coordinacion de diferentes estudios,
como los protocolos de Tumores cerebrales pedidatricos por
la Dra. Navajas, de Histiocitosis por la Dra. Astigarraga, de
Linfoma de Hodgkin por la Dra. Fernandez-Teijeiro hasta
su traslado a Sevilla y de Tumores Raros por el Dr. Lopez
Almaraz, desde su incorporacion en 2014.

COLABORACION CON ASOCIACIONES DE PADRES
DE NINOS CON CANCER

El equipo médico de la UHOP, principalmente los Dres.
Bezanilla y Navajas, colaboré en la creacion de ASPANO-
VAS Bizkaia en 1989. Esta Asociacion lleva 25 afios traba-
jando por las familias de nifios con cdncer tratadas en los
hospitales publicos de Bizkaia y desde 1991 proporciona
atencion psicoldgica a las familias. Desde 1992 organiza
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campamentos de verano para los nifios. Proporciona una
visitadora hospitalaria para las familias de nifios ingresados
desde 1993 y vales de comida para la familia de los mismos.
En 1997 crea el Programa de acompanamiento de volunta-
rios en el hospital y en 2001, el Servicio de atencion social
a las familias y el programa de ayudas econ6micas para las
familias derivadas a otros centros sanitarios del estado y
adquiere un piso de acogida para las familias no residentes
en Bizkaia. En 2006 edita la Guia Educativa para la inclusion
social de los nifios con cancer. Desde 2008 contintia con las
actuaciones infantiles para los nifios ingresados en el hospital
incorporando talleres de manualidades y nuevos programas,
como musicoterapia, risoterapia etc. En 2014 ASPANOVAS
es Declarada de Utilidad Puablica por el Gobierno Vasco.
En los dltimos afos, la concienciacion social y el apoyo
a los nifios y familias con cancer va adquiriendo mayor
protagonismo. Destacan las iniciativas de la Television Vasca
con 2 telemaratones y los nuevos grupos de padres que estan
realizando numerosas actividades para conseguir aumentar
los donantes de médula dsea y para recaudar fondos para
avanzar en la investigacion del cancer infantil. El equipo
sanitario de la UHOP mantiene su compromiso histdrico
de colaborar con cualquier iniciativa a titulo personal o
asociativo como “La Cuadri del Hospi”, “Pequeropa”, etc.

ACTIVIDADES Y COMPROMISO DOCENTES

El Hospital Universitario Cruces existe como unidad
docente desde 1977, fecha en la que se comienza a impartir
la docencia de la Pediatria en la Universidad del Pais Vasco
por los Dres. Bezanilla y Navajas, miembros del equipo de
Oncologia Pedidtrica. Desde entonces ha participado en la
docencia de pregrado y posgrado de la Facultad de Medicina,
tutorizando suficiencias investigadoras, impartiendo cursos
de doctorado y titulos de mdster y organizando reuniones
nacionales e internacionales referentes a temas de Oncologia.
La Dra. Navajas, como profesora titular, ha dirigido 4 tesis
doctorales sobre Oncologia Pedidtrica. Durante el periodo
2000-2006 particip6 en la elaboracion del Syllabus del Edu-
cation and Training in Pediatric Hematology and Oncology
de la SIOP representando a Espaiia en el comité de SIOP Eu-
rope y en su implantacion en Espafia como presidenta de la
Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
en el periodo 2008-2012. La Dra. Astigarraga se incorpor6
posteriormente como profesora asociada.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

El grupo de investigacion de Oncoldgica Pediatrica esta
compuesto por investigadores clinicos que colaboran en el
desarrollo de la Investigacion Clinica y Traslacional e inves-
tigadores basicos. El soporte para la coordinacion y recogida
de muestras bioldgicas lo proporciona el equipo de enfer-

meria de la Unidad. También participan médicos y bi6logos
de la Universidad del Pais Vasco UPV/EHU que forman
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parte del Departamento de Genética y de Biologia Celular
e Histologia y se han establecido colaboraciones externas
con centros tecnologicos. El grupo dedica su investigacion
a las neoplasias pedidtricas e histiocitosis.

En la Unidad de Oncologia Pediatrica se viene desa-
rrollando investigacion clinica en tumores y leucemias in-
fantiles desde la creacion del Departamento de Pediatria.
Miembros del grupo pertenecen a la red internacional de
expertos en Oncologia Pedidtrica, la Dra. Navajas, con su
participacion activa en el Brain Tumor Group de la SIOP
y en los sistemas ACCIS y en el European Consortium of
Cancer y la Dra. Astigarraga, con grupos internacionales
de histocitiosis. Como lineas desarrolladas destacan: la Red
Tematica sobre “Patologia Molecular de los Tumores Solidos
Infantiles. Aportacion al diagnostico y a la individualizacion
del tratamiento” y la coordinacion de los “Estudios de las
caracteristicas biologico-moleculares de tumores cerebrales
pedidtricos”, investigaciones sobre predisposicion genética
al cancer, linfohistiocitosis hemofagocitica, otras patologias
infecciosas como las sepsis graves.

Se han realizado proyectos de investigacion sobre: tu-
mores cerebrales. meduloblastomas, agregacion familiar
del cancer, estudios genéticos del tumor de Wilms, farma-
cogenética de leucemias y linfomas, inmunologia y cancer
pediatrico, fertilidad en superviviente de cancer infantil,
entre otros. Como ejemplo de este trabajo se han realizado
numerosas publicaciones en revistas de impacto incluidas
en la bibliografia.
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RESUMEN

La Endocrinologia Pedidtrica es una especialidad que
abarca el estudio y tratamiento de un grupo amplio y he-
terogéneo de patologias, algunas muy prevalentes y otras
que cumplen criterios conceptuales de enfermedades poco
frecuentes. El avance de la especialidad en los ultimos
afios ha sido importante, sobre todo en lo relacionado
con hallazgos derivados de la genética molecular y con el
desarrollo de nuevas tecnologias aplicables a algunas de las
patologias que nos ocupan. El futuro apunta hacia nuevos
cambios orientados a optimizar algunos tratamientos. En
este documento se reflejan las actividades asistenciales, de
investigacion y de docencia, que se llevan a cabo en la
Seccion de Endocrinologia Pediatrica del Hospital Uni-
versitario Cruces.

Palabras clave: Endocrinologia pedidtrica; Innovacion; Tran-
sicion; Educacion; Seguimiento multidisciplinar.

ABSTRACT

Pediatric Endocrinology includes the study and treatment
of a large and heterogeneous group of diseases, some of them
quite prevalent and others that meet conceptual criteria for
rare diseases. The development of Pediatric Endocrinology
in the last years has been important especially due to the
findings derived from molecular genetics advances and the
improvement of new technologies applicable to some of
the pathologies we treat. The future points to new changes
design to optimize some treatments. This document report
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the clinical, investigation and teaching activities that are
carried out in the section of Pediatric Endocrinology at the
University Hospital of Cruces.

Key words: Pediatric Endocrinology; Innovation; Transition;
Education; Multidisciplinary monitoring.

La Endocrinologia Pedidtrica es la parte de la medicina
comun a las especialidades de Pediatria y la de Endocrino-
logia, Metabolismo y Nutricion. La Comision Nacional de
Especialidades define la Pediatria como la medicina inte-
gral del periodo evolutivo de la existencia humana desde
la concepcion hasta el fin de la adolescencia, y la Comision
Nacional de la Especialidad de Endocrinologia y Nutricion
define esta especialidad como la rama de la Medicina que
se ocupa del estudio de la fisiologia y patologia del sistema
endocrino, asi como del metabolismo de las sustancias nu-
tritivas y de las consecuencias patoldgicas derivadas de sus
alteraciones de todo tipo.

El contenido que abarca la Endocrinologia Pedidtrica estd
perfectamente definido y funciona como una subespecialidad
pediatrica desde hace muchos afos en Espafia. La Sociedad
Espafiola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP) se constituyd
en el afo 1977. En el Hospital Universitario Cruces, la Seccion
de Endocrinologia Pedidtrica se creo en el afio 1972. Desde
entonces se ha desarrollado de forma intensa, estd integrada
en el Servicio de Pediatria y funciona coordinada con el resto
de las especialidades pedidtricas, con el Servicio de Endocrino-
logia, con el Laboratorio de Hormonas y con el Laboratorio
de Investigacion en Genética Molecular.

MISION, VISION Y VALORES DE LA SECCION DE
ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA

La mision de la Seccion de Endocrinologia Pediatrica es
prestar una asistencia sanitaria especializada, eficiente y de
calidad, para satisfacer asi las necesidades de salud de pacientes
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FIGURA 1. Actividad

asistencial de la seccion de

Endocrinologia Pedidtrica.

con enfermedades endocrinoldgicas desde el nacimiento hasta

la adolescencia. En segundo lugar, desarrollamos una labor

docente comprometida y una investigacion cientifica avanzada.

Nuestra vision es aspirar a ser una Secciéon de Endocrino-
logia Pediatrica de referencia y de prestigio a niveles nacional
e internacional, con un equipo cohesionado, comprometido
y orientado al nifio y al adolescente con patologias endocri-
noldgicas. Ademds la Seccion esta concienciada en la con-
secucion y perdurabilidad de un sistema caracterizado por
la calidad, eficiencia y efectividad, con la incorporacion de
la innovacion como elemento de eficacia.

A continuacion se define el conjunto de valores que cons-
tituyen los rasgos culturales que definen la forma de pensar,
de valorar y de comportarse para todos los personas que
integran esta Seccion.

o Orientacion al usuario-paciente: el paciente es el centro
de nuestra actividad asistencial y sus necesidades de salud
y expectativas deben constituir el criterio prioritario de
todas nuestras actuaciones, en sintonia con los preceptos
de la Carta de Derechos y Deberes de los pacientes. Los
comportamientos derivados de este valor son: un trato
personalizado y de calidad, una informacion adecuada
y a tiempo, el respeto al contexto cultural y el respeto a
cada realidad personal.

o Profesionalidad: la competencia técnica y de gestion y la
responsabilidad de las personas constituyen los factores mas
importantes para la consecucion de la eficacia y la calidad.
Esta profesionalidad demanda: actualizacion permanente
de los conocimientos, eficacia en el diagndstico y en el tra-
tamiento asi como ejercicio responsable de la actividad.

 Innovacion y mejora continua: dar respuesta a las nuevas
necesidades y demandas del entorno sanitario a través
de soluciones innovadoras es una responsabilidad de
todos. Esto requiere como comportamientos especificos
la adaptacion permanente a los cambios, una actitud
proactiva y de iniciativa, y la participacion activa de
todos los miembros de la Seccion.
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o Compromiso con los objetivos: la identificacion de todas
las personas con los objetivos y su participacion activa
en la consecucion de los mismos son necesarios para
el cumplimiento de la mision, y requieren: trabajo en
equipo, planificacion de las actividades y consecucion de
objetivos, analisis de los resultados obtenidos y estableci-
miento de mecanismos de planificacion, de seguimiento
y de mejora.

RECURSOS HUMANOS E INFRAESTRUCTURA

La Seccion esta integrada por 4 especialistas en Endo-
crinologia Pedidtrica, 2 enfermeras con formacién como
educadoras en diabetes y 1 auxiliar de clinica. El 80% de
nuestro trabajo asistencial lo desarrollamos en las consultas
externas de Endocrinologia Pedidtrica y el resto en las plan-
tas de hospitalizacion pedidtricas y en el hospital de dia. La
infraestructura de la Seccion consta de:
— 4 despachos de consulta.
— 2 despachos médicos.
- Hospital de dia pediatrico.

CARTERA DE SERVICIOS. ACTIVIDAD
ASISTENCIAL

La Seccion tiene una gran demanda asistencial proceden-
te del area de referencia del Hospital Universitario Cruces
y de otras dreas de la comunidad auténoma del Pais Vasco
y de comunidades limitrofes. Desde hace afios tenemos in-
corporada la consulta no presencial como posibilidad de
seguimiento para algunos pacientes y situaciones. En la fi-
gura 1 se detalla la evolucion de la demanda asistencial de
la Seccion en los tltimos afios tal y como se refleja en las
memorias de actividades del Hospital Universitario Cruces.

Las patologias atendidas son todas las incluidas en la
endocrinologia desde el nacimiento a la adolescencia y se
detallan en la tabla 1.

A continuacion enunciamos los procedimientos que se
practican con mayor frecuencia en la Seccion. Son efectua-
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TABLA 1. Cartera de servicios de la seccion de Endocrinologia
Pediatrica.

Patologia tiroidea Hipotiroidismo: congénito y adquirido.
Tiroiditis. Bocio. Hipertiroidismo.
Alteraciones genéticas del tiroides. Nodulo
tiroideo. Carcinoma tiroideo. Resistencia a
hormonas tiroideas

Patologia puberal Pubertad precoz: central y periférica.
Pubertad temprana. Pubertad retrasada.
Pubarquia precoz. Telarquia precoz.
Hipogonadismo. Ginecomastia.

Hiperandrogenismo
Patologia Insuficiencia suprarrenal. Sindrome de
suprarrenal Cushing. Hiperplasia suprarrenal congénita.
Nodulo/carcinoma suprarrenal
Metabolismo Diabetes mellitus tipo 1. Diabetes
hidrocarbonado  monogénicas. Hipoglucemia de causa
endocrinoldgica. Diabetes mellitus
tipo 2. Intolerancia hidrocarbonada.
Hiperinsulinismo
Alteraciones Hipopituitarismos congénitos y adquiridos.
hipotalamo/ Diabetes insipida central. Adenomas
hipofisarias hipofisarios

Trastornos del ~ Hipocrecimientos. Déficit de hormona del

crecimiento crecimiento. Hipercrecimiento. Displasias
Oseas. Resistencia a la GH

Alteraciones Amenorrea primaria. Quistes ovaricos.

gonadales Hipogonadismo. Alteraciones de la
diferenciacion sexual

Metabolismo Hipoparatiroidismo. Hiperparatiroidismo.

fosfocélcico Osteogénesis imperfecta. Raquitismos.
Enfermedad poliglandular autoinmune

Otras Secuelas endocrinas tras enfermedades

oncoldgicas. Tumores endocrinos. Sindrome
de Prader-Willi. Seguimiento endocrinoldgico
de pacientes con FQ. Control de

pacientes con sindromes dismorficos y
patologia endocrinoldgica (Down, Turner,
microdelecion catch 22, Silver-Russel y
Noonan, entre otros). Obesidad exogena
grave. Obesidad monogénica. Sindrome
metabolico. Anorexia nervosa

dos por las enfermeras educadoras con supervision médica

directa tras la firma de consentimiento informado corres-

pondiente:

— Pruebas funcionales: sobrecarga oral e intravenosa de
glucosa; determinacion de GH tras clonidina; reserva
hipofisaria completa; determinacion de GH y cortisol
tras hipoglucemia; test de glucagon; test del ayuno; test
de restriccion hidrica; test de ACTH; test de LHRH y
test de generacion de IGF 1.

- Procedimientos realizados por enfermeria con fines diag-
nésticos/terapéuticos y educacion del paciente para su
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posible utilizacion posterior: monitorizacion continua

de glucosa, calculador de bolos, educacion/insercion de

Insufl6n® y tratamiento de pacientes con osteogénesis

imperfecta.

Las actividades organizadas de educacion que desarrollan
las enfermeras/educadoras con el apoyo médico son:

e Educacion diabetoldgica en DM1: de pacientes/familia
al debut, en consultas programadas de seguimiento, del
paciente adolescente para su transicion al Servicio de
Endocrinologia y educacion programada para inicio de
terapia con infusor continuo de insulina.

e Educacion para el manejo de GH.

o Educacion de pautas de alimentacion saludable (dietista).
La complejidad diagndstica/terapéutica y el avance tec-

noldgico nos obligan a colaborar de forma estrecha con

otros Servicios que incluyen el de Radiodiagndstico, Medi-
cina Nuclear, Anatomia Patoldgica, Neurocirugia y Cirugia

Pediatrica.

La Endocrinologia Infantil es una especialidad en auge.

En la altima década hemos asistido a un gran desarrollo
de la genética molecular que nos ha permitido conocer la
etiologia de algunas enfermedades endocrinoldgicas. Las al-
teraciones moleculares frecuentes, relacionadas con nuestra
especialidad, son las que aparecen a continuacion. Gran
parte de ellas se estudian en el laboratorio de investigacion
del Hospital Universitario Cruces:

e Neoplasia endocrina multiple: genes MENT y Proton-
cogén RET.

o Diabetes insipida central: gen AVP.

e Carcinoma medular de tiroides y feocromocitoma: Pro-
toncogén RET.

o Alteraciones de la diferenciacion sexual: genes HSD17B3,
AR, SRDSA2, SRY, WNT4, SOX3, WT1, SOX9,
NRSA1, STAR y DAXI1.

e Hipopituitarismo congénito: genes PROP1, PIT1 y
LHX3.

e Displasia septo-Optica: gen HEX 1.

e Pseudohipoparatiroidismo: gen Gso.

e Hipercalcemia hipocalcitirica familiar: gen sensor del
calcio.

e Diabetes monogénica: genes ABCC8, KCNJ11, GLUDI,
HNF4A, HNF1A, HNF1B y GCK; isodisomia cromo-
soma 6.

e Hiperinsulinismo: genes ABCC8, KCNJ11, GLUDI,
HNF4A, GCK y SCHAD.

o Hiperplasia suprarrenal congénita: CYP21 A2.

o Talla baja dismoérfica: gen SHOX.

o Osteogénesis imperfecta: genes COL1A1/2, CRTAP y
LEPRE.

e DPoliendocrinopatia autoinmune: gen AIRE.

e Hipotiroidismo congénito: genes: TSH-R, TTF1/
NKX2.1, TTF2/FOXE1, TSH-R, NIS/S2C5AS, TPO,
DUOX2/THOX 2, Tg, PDS/SLC2A4 y DEHALI.
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DOCENCIA Y FORMACION CONTINUADA

La Seccion desarrolla una labor comprometida con la
docencia pregrado y postgrado, y con la formacion conti-
nuada de otros especialistas.

Docencia postgrado

Desde hace afios formamos parte de la comision de
docencia el Hospital Universitario Cruces. Hemos estado
directamente implicados en la redaccion del altimo progra-
ma de formacion de MIR y en el que se esta desarrollando
basado en los 7 dominios competenciales. Por la Seccion
rotan todos los residentes de pediatria del servicio, algunos
residentes de pediatria de otros centros y residentes de endo-
crinologia de algunos hospitales de la comunidad. Tenemos
establecidos unos objetivos concretos a alcanzar durante
el itinerario formativo en endocrinologia pediatrica, una
dindmica programada de tutorizacion con un sistema de
evaluacion progresiva/formativa.

Docencia pregrado

La Seccion esta implicada en la formacion de estudiantes
de Medicina, en la direccion de tesis doctorales y de proyec-
tos de suficiencia investigadora.

Formacion continuada
Los integrantes de la Seccion somos docentes de forma
habitual en cursos de formacion de la Sociedad Espanola
de Endocrinologia Pediatrica (SEEP), la Sociedad Espafiola
de Diabetes (SED), la Sociedad Espafiola de Endocrinologia
(SEEN) y la Sociedad de Endocrinologia, Diabetes y Nutricion
de Euskadi (SEDyNE). Asimismo, participamos en la docencia
y formacion organizada desde otras instituciones destacando
el Colegio Oficial de Médicos de Bizkaia y Osakidetza.
Las colaboraciones externas mds resefiables de la Sec-
cion son:
e Comision de docencia del HU Cruces.
e Comité asesor del tratamiento con GH y sustancias re-
lacionadas de Osakidetza.
o Comité asesor de la deteccion precoz de metabolopatias
de Osakidetza.
e Comité asesor de diabetes de Osakidetza.
e Sociedad de Endocrinologia, Diabetes y Nutricion de
Euskadi.
o Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP).
o Sociedad Espafiola de Diabetes (SED).
e Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricion
(SEEN).
o Sociedad Espaiiola de Obesidad (SEDO).
e Sociedad Europea de Endocrinologia Pediatrica y del
adolescente.
e Sociedad Internacional de diabetes del nifio y adolescente.
e Asociacion de Diabetes de Bizkaia, Asociacion de pacien-
tes con FQ, Asociacion de personas afectas de insensi-
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bilidad a andrégenos (Grapsia) y Asociacion de padres
de menores transexuales (Chysallis).

INVESTIGACION
La Seccion tiene una trayectoria de compromiso serio

con la investigacion y fruto de ello una actividad importante

que se plasma en forma de comunicaciones (en congresos de
ambito local, nacional e internacional), moderacion y po-
nencias en congresos, simposios y cursos y publicaciones en
libros, monografias y revistas nacionales e internacionales.

Los miembros de la Seccion formamos parte de los CIBER

de Diabetes y de Enfermedades raras, y somos un grupo

del Instituto de Investigacion BIOCRUCES. Gran parte de
las actividades que se realizan son posibles gracias a la es-
trecha relacion funcional de la Seccion con el Laboratorio
de Investigacion en Endocrinologia y Diabetes del hospital.

Las lineas de investigacion que se han desarrollado en
los altimos afios en la Seccién son:

- Coordinacion clinica de diabetes monogénica: correla-
cion fenotipo-genotipo de diabetes tipo Mody y diabetes
neonatal.

- Registros internacionales de farmacovigilancia para el
uso de hormona de crecimiento: estudios KIGS y Génesis.

— Participacion en ensayo clinico multicéntrico de trata-
miento con GH en nifios con el antecedente de PEG.
Estudio de seguimiento.

- Estudio de prevalencia de DM2 y sindrome metabdlico
en la poblacion infantil obesa del Pais Vasco.

- Estudio de prevalencia de déficit de yodo en mujeres
gestantes de nuestra comunidad. Valoracion de la hipo-
tiroxinemia materna en el desarrollo intelectual de los
descendientes.

- Estudios de intervencion para la prevencion de la DM1
(Ensayo TRIGR y Diamyd).

- Estudio multicéntrico internacional epidemioldgico pros-
pectivo en nifios con talla baja (EpiGrowth Study).

- Estudios genéticos en panhipopituitarimso congénitos.

- Registro epidemioldgico en DM1 en Bizkaia.

- Estudios de correlacion fenotipo/genotipo en hiperinsu-
lismo.

- Estudios de correlacion fenotipo/genotipo en resistencia
a hormonas tiroideas.

- Estudios genéticos en pacientes con alteraciones de la
diferenciacion sexual.

- Estudios de calidad de vida en pacientes con DM1.

TRANSICION DE PACIENTES AL SERVICIO DE
ENDOCRINOLOGIA

El periodo de transicion ha sido definido por la Socie-
dad de Medicina del Adolescente como un proceso activo y
multidisciplinar que abarca distintas necesidades médicas,
psicosociales y educativas de la poblacion adolescente y cuyo
objetivo es la preparacion de estos para responder y adap-
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Fase previa (2 afios): equipo pediatrico [\

-Paso a “consulta centrada en el

Transicion (1 afio): ambos equipos

paciente”
- Preparacion de paciente y familia
para transicion
- Reeducacion del paciente
- Deteccion de complicaciones
- Descartar problemas psico-emocionales

especialista

-Nombrar “coordinador”

- Informe médico completo

- Consulta conjunta de
transicion o contacto directo
entre el paciente y el nuevo

|
Fase posterior: adultos

- Seguimiento del
coordinador

FIGURA 2. Propuesta de
- Grupos de iguales

transicion en pacientes con

DML.

tarse a un sistema sanitario de adultos. Persigue conseguir
la capacitacion adecuada para el paso de la dependencia que
caracteriza al periodo infanto-juvenil, a la autonomia de la
vida adulta. “La transicién” debe ser un proceso dinimico
que implique el paso de la vida escolar a la vida laboral, de
la familia a la independencia social y de sistemas de salud
pediatricos a los de adultos. Coincide con la adolescencia,
periodo especialmente critico de la vida caracterizado por
cambios especificos, tanto psicoldgicos como fisioldgicos,
en el que se incrementa el abandonar los controles médicos
situacion que en muchas enfermedades puede originar un
incremento de la morbilidad.

Una de las caracteristicas de la Seccion desde su creacion
ha sido mantener una relacion funcional estrecha con el
Servicio de Endocrinologia mediante una reunion progra-
mada semanal que nos ha permitido, entre otros objetivos,
optimizar la transicion de los pacientes.

La transicion debe planificarse en colaboracion con los
equipos de adultos y, ademds, hay que consensuarla con
los pacientes y sus familias. Se deben planificar aspectos a
realizar antes, durante y después de la transicion que han
sido incluidos en numerosas guias de sociedades cientificas.
En este sentido, llevamos afios planificando junto con el
Servicio de Endocrinologia, la transicion de pacientes con
patologias cronicas que incluyen el panhipopituitarismo, la
hiperplasia suprarrenal congénita, el sindrome de Turner y
la DM1. Hemos colaborado en el disefio de una propuesta
de transicion de pacientes con DM1 consensuada entre la
SEEP y SED, publicada recientemente, que se sintetiza en
la figura 2.

SEGUIMIENTO MULTIDISCIPLINAR

Muchos de los pacientes que se controlan en la Seccion
tienen patologias complejas que precisan de un abordaje
multidisciplinar. En este sentido, desde hace afios y, de forma
progresiva, desarrollamos una labor de coordinacion o de
integracion de estos equipos. Funcionalmente, la Seccion estd
integrada en un Servicio de Pediatria potente con un gran
desarrollo de la mayor parte de las especialidades pediatri-
cas. Ademds, trabajamos con una estrecha relacion con el
Servicio de Endocrinologia, el Laboratorio de Investigacion
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en Genética Molecular y el Laboratorio de Hormonas. La

complejidad diagnostica y la terapéutica y el avance tecnolo-

gico nos obligan a la colaborar de forma estrecha con otros

Servicios, como el de Radiodiagnéstico, Medicina Nuclear,

Anatomia Patologica, Neurocirugia y Cirugia Pediatrica.
Destacamos nuestra implicacion en estos grupos mul-

tidisciplinares:

- Diagnéstico y tratamiento de secuelas endocrinoldgicas
en pacientes que han padecido una enfermedad oncol6-
gica: colaboracién con Oncologia Pedidtrica, Neurope-
diatria y Neurocirugia.

- Diagnéstico y tratamiento de alteraciones del metabo-
lismo hidrocarbonado y fosfocalcico en pacientes con
fibrosis quistica: colaboracion con Neumologia Pedid-
trica, Gastroenterologia Infantil y Rehabilitacion.

- Coordinacion de seguimiento de pacientes con sindrome
de Prader-Willi: colaboracion con ORL Infantil, Orto-
pedia Infantil, Neuropediatria, Neumologia Infantil,
Psicologia y Rehabilitacion.

- Diagnostico y tratamiento de pacientes afectos a alte-
raciones de la diferenciacion sexual: coordinacion con
Neonatologia, Cirugia Infantil, Urologia Infantil y La-
boratorio de Genética Molecular.

- Seguimiento de pacientes con sindrome de Turner: coor-
dinacion con Neuropediatria, ORL infantil, Cardiologia
Infantil, Psicologia y Ortopedia.

- Abordaje diagndstico y terapéutico en menores afectos
de trastornos de la identidad del género: integracion en
el grupo hospitalario de TIG con psiquiatria, psiquiatria
infantil, endocrinologia, ginecologia, urologia y cirugia
plastica.

- Abordaje diagnéstico y terapéutico de pacientes con tu-
mores endocrinos: coordinacion con la Seccion de Onco-
logia Pedidtrica, Neuropediatria, Cirugia Infantil, UCIP
y Laboratorio de Investigacion en Genética Molecular.

FUTURO DE LA SECCION DE ENDOCRINOLOGIA
PEDIATRICA

Uno de nuestros objetivos es seguir mejorando en la
asistencia de los pacientes, en todo lo relacionado con diag-
nostico, tratamiento, curacion de enfermedades y mejora de
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su calidad de vida. A continuacion mostramos los esbozos de

lo que intuimos constituiran los avances en algunos aspectos

de Endocrinologia Pedidtrica en los proximos afios:

- DMT1: en las 2 tltimas décadas se ha conseguido una
importante mejora en el control metabdlico y la calidad
de vida de estos pacientes gracias a la introduccion de
los andlogos de insulina y a los avances tecnoldgicos.
Sin embargo, han sido nulos los logros conseguidos en
la curacion y en la prevencion de esta enfermedad a
pesar de una intensa inversion en ensayos de prevencion
primaria, secundaria y terciaria. Los enormes avances
tecnoldgicos de los ultimos afios hacen suponer que en
un futuro cercano puede darse un cambio cualitativo del
tratamiento de esta patologia de la mano del desarrollo
del pancreas inteligente, con sistemas semiautomaticos
capaces de hacer mediciones de glucosa y administra-
cion de la insulina, que estan en fase de ensayo en la
actualidad con resultados que parecen esperanzadores.
En este sentido la Seccion de Endocrinologia Pedidtrica
tenemos un compromiso con ser facilitadores de todas
las nuevas tecnologias que impliquen una mejora para
los pacientes en el momento en el que se haya demos-
trado su eficacia. Disponer de un equipo consolidado de
educadoras y especialistas en DM1 nos hace estar en la
mejor disposicion para centralizar la adquisicion inicial
de los avances tecnoldgicos para el nifilo con DM1 en la
comunidad. Asimismo, seria deseable que pudiéramos
encargarnos del manejo de los pacientes menores de 2-3
anos, dado que esta corta edad conlleva unas peculiari-
dades que pueden complicar claramente el control de la
enfermedad.

- Prader-Willi: el sindrome de Prader-Willi es un trastorno
genético poco frecuente que se produce por la falta de
expresion de los alelos paternos en la region (15q11-q13)
que esta sometido bajo el fendomeno de imprinting. Es
la causa sindromica mds frecuente de obesidad en la
infancia. La escasa prevalencia (real o por estar infradiag-
nosticada) hace que en cada centro haya pocos pacientes
y que su control no sea el mds adecuado. Creemos que,
en un futuro proximo, unificar el seguimiento de estos
pacientes de la comunidad en un centro seria la mejor
situacion para ofertarles una atencién 6ptima y mejorar
su calidad de vida (a corto, medio y largo plazo) y, con
todo ello, la de sus cuidadores. Para la creacion de una
Unidad de referencia se necesita una importante inversion
en contingente humano y econémico asi como poder
contar con todas las especialidades pedidtricas necesarias
para el manejo de estos pacientes. En el Hospital Univer-
sitario Cruces contamos con todo lo necesario que inclui-
ria: 2 endocrindlogos pedidtricos, 1 neumélogo infantil,
1 otorrinolaring6logo infantil, 1 ortopeda, 1 cirujano
maxilo-facial, dos miembros de la Unidad de Logopedia
(un cirujano infantil y logopeda), 1 psic6logo clinico, 1
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psiquiatra infantil y 1 endocrindlogo de referencia para la
edad adulta. Ademas, llevamos un tiempo ejerciendo de
unidad de referencia por solicitud expresa de las familias
y compromiso de los endocrindlogos pediatras. Es por
ello que aspiramos a poder consolidar formalmente esta
idea en un futuro cercano.

El hiperinsulinismo congénito es la causa mds frecuente
de hipoglucemia persistente en la infancia y es un factor
importante de riesgo de dafio cerebral y de la consiguien-
te alteracion en el desarrollo psicomotor del nifio. Un
diagnostico rapido y un tratamiento adecuado pueden
prevenir complicaciones como la epilepsia, retraso mental
o paralisis cerebral. Se trata de un trastorno genético con
la implicacion de diferentes genes que tienen en comin
provocar una alteracion en la secrecion de la insulina
y en la homeostasis de la glucemia. Las caracteristicas
clinicas, analiticas y la respuesta al tratamiento inicial
hacen indistinguibles a los cuadros mas complejos del
resto. En los dltimos afios, el avance experimentado en el
conocimiento de los mecanismos moleculares y celulares
asociados a este trastorno, asi como su caracterizacion
histopatoldgica, han permitido definir cuadros etiol6gi-
cos y disponer de nuevas estrategias diagndsticas, lo que
ha supuesto un tratamiento mas eficiente y una mejora
en la prevencion de las complicaciones propias de esta
patologia. Consideramos que la Seccion de Endocrinolo-
gia Pediatrica del Hospital Universitario Cruces deberia
ser el centro de referencia para esta patologia compleja
y poco frecuente, hecho que ya estamos haciendo a pe-
ticion de las familias en muchos casos. Para consolidar
esta idea, el equipo multidisciplinar deberia contar con:
2 endocrin6logos infantiles, 2 pediatras de la Unidad de
Cuidados Intensivos, Unidad de Investigacion (referente
para los estudios moleculares pertinentes), un cirujano
infantil, Servicio de Medicina Nuclear (realizacion de un
PET/CT), 1 neonatdlogo y 1 neuropediatra.
Osteoporosis: los tratamientos farmacoldgicos empleados
en adultos para tratar la osteoporosis son controvertidos
en la edad pedidtrica. Los bifosfonatos son los firmacos
mas utilizados para mejorar la densidad dsea y con los
que se tiene una mayor experiencia. En osteoporosis pri-
marias, como son las OI moderadas-severas, su uso es
incuestionable mientras que en otras osteoporosis, con
independencia de su severidad, es atn controvertido.
En 2007, una revision sistematica de la Colaboracion
Cochrane acerca del uso de bifosfonatos en osteoporosis
secundaria mostré resultados esperanzadores, pero esta
indicacion no estd aprobada en la edad pediatrica. El
tratamiento de la osteoporosis requiere de un amplio
conocimiento del metabolismo del calcio y un abordaje
multidisciplinar segin sea la causa. En nuestra Seccion
desde hace afios los ninos con OI moderadas-severas
son tratados con bifosfonatos con excelentes resulta-
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dos. Recientemente estos farmacos también estan siendo
utilizados en el tratamiento de otras osteoporosis seve-
ras, aunque de forma individualizada y siempre con un
abordaje multidisciplinar. Mejorar el tratamiento y la
prevencion de la osteoporosis en todos aquellos nifios
enfermos con riesgo de afectacion Gsea es un claro ob-
jetivo de futuro en la Seccion.

— Alteraciones de la diferenciacion sexual: las alteraciones
de la diferenciacion sexual (ADS) incluyen un grupo hete-
rogéneo de enfermedades complejas en las que la Seccion
trabaja de forma coordinada con la Unidad neonatal, los
Laboratorio de hormonas y de anatomia patoldgica, la
Unidad de investigacion en genética molecular, el Servicio
de Cirugia Infantil, el Servicio de Radiodiagndstico, la
Seccion de Urologia Infantil y la Seccion de Psiquiatria/
Psicologia infantil. En la Unidad de Investigacion se es-
tudian la mayoria de los genes hasta ahora relaciona-
dos con la ADS (genes AR, HSD17B3, NROB1, ESHR,
NRSA1, SRDSA2, SRY, WT1, WNT4, CYP19A1, LHR,
NROB1, SOX9, SRY, WNT4 y NR5SAT). En la actuali-
dad se esta consolidando la creacién de unos paneles de
secuenciacion masiva que estudien 48 genes relacionados
con esta entidad. Este hecho nos va a permitir mejorar
el rendimiento diagndstico de pacientes afectos por esta
patologia en un futuro cercano.

El Servicio de Cirugfa Pedidtrica tiene experiencia en rea-
lizar la reconstruccion anatomica, genitoplastia feminizante,
necesaria en algunas pacientes con ADS de sexo femenino,
que incluye la clitoroplastia, labioplastia y la vaginoplastia.
Su objetivo es conseguir una apariencia normal de genitales
externos femeninos, una vagina funcional y conservar la
sensacion del clitoris.

La genitoplasta masculinizante es la técnica que se rea-
liza para la reconstruccion genital en algunos pacientes con
ADS y corre a cargo de la Seccion de Urologia Infantil. La
Seccion tiene mucha experiencia en el tratamiento de esta
patologia dado que realiza una media de 42 uretroplastias
anuales, siendo en un 20% de los casos pacientes con ADS
que cursan con hipospadias. La técnica quirtrgica difiere
en funcion de la gravedad del hipospadias [En los casos
menos graves las técnicas son: TIP (47% de procedimien-
tos), MAVIS, Mathieu (15%), MAGPI y GAP. En los hi-
pospadias proximales e interescrotales se utilizan técnicas
mads complejas: Onlay (10%), Duckett (6,6 %) y técnica en
2 tiempos (7,2%)].

La Seccion de Endocrinologia Infantil realiza una labor
de coordinacion del equipo multidisciplinar implicado en los
pacientes con ADS. Es deseable que, en un futuro proximo,
dada la escasa prevalencia de esta patologia, se centralicen
en la Seccion los casos mas graves de la comunidad.

- Hipotiroidismo congénito: historicamente, la Seccion
ha estado muy comprometida con la prevencion y el
tratamiento de la disfuncion tiroidea, y de los trastornos
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del yodo (TDY). El desarrollo prenatal es una etapa
fundamental en la vida de un nifio y, para lograr una
adecuada maduracion cerebral, el feto es dependiente de
la tiroxina libre (T4L) materna. En este sentido, se ha
profundizado en la investigacion de los posibles efectos
derivados de una hipotiroxinemia materna en el embara-
zo y el cociente intelectual del nifio, ya en edad escolar.
Por otro lado, esta comunidad fue pionera en la puesta
en marcha del programa de cribado del hipotiroidismo
congénito (HC) en Espaiia, siendo sus resultados de
ya mas de 30 afios, excelentes. En la CAPV se realiza
la determinacion a las 48 horas de vida, tanto de TSH
como de T4, lo que nos ha permitido el diagnéstico de
HC centrales y de resistencias a las hormonas tiroideas,
situaciones que de otro modo pudieran haber pasado
inicialmente desapercibidas.
Continuando con el programa de screening, para profun-
dizar en el conocimiento de algunas situaciones de nifios
con HC vy tiroides i situ (dishormonogénesis), hemos
retomado el test de perclorato a las pruebas habituales
en la re-evaluacion de estos nifios. El conocimiento cli-
nico y funcional de la situacion tiroidea de estos nifios
esperamos nos ayude a orientar de forma mds adecuada
su posible diagndstico genético.

- Coordinacion primaria-especializada: la 6ptima coor-
dinacion entre niveles asistenciales constituye un reto y
un elemento esencial para incrementar la eficiencia del
sistema sanitario. Las nuevas tecnologias de la informa-
cién y de la comunicacién suponen una innovacion que
abre perspectivas prometedoras en la interrelacion del
pediatra de Atencion Primaria (PAP) y el pediatra hospi-
talario (PH). En el verano de 2013, en nuestro hospital
se implantd un sistema de interconsultas no presenciales
(ICNP) entre los PAP y los PH apoyado en la existencia
de una historia clinica electrdnica unica y compartida
por ambos niveles asistenciales. Desde entonces nuestra
Seccion participa de una forma activa en el funciona-
miento y mejora de este sistema. Las ICNP ayudan a
establecer una interrelacion mas 4gil entre profesionales,
facilitando la toma de decisiones en la practica clinica y
favoreciendo la continuidad asistencial. Las ICNP son,
desde nuestro punto de vista, una excelente herramienta
de gestion y de mejora de calidad y, por tanto, el apro-
vechar al maximo su potencial forma parte de nuestros
objetivos como Seccion.

Queremos concluir resaltando la 6ptima asistencia que
desarrollamos actualmente en la Seccidn, tanto a nivel asis-
tencial, como de docencia y de investigacion. Es nuestro
compromiso mantenerla y, si es posible, mejorarla en los
proximos afios. Es de justicia finalizar agradeciendo a los
miembros que nos han precedido en esta labor, los Dres.
Martul, Loridan e Igea, dado que, sin duda alguna, son
corresponsables de esta situacion, y muy especialmente al
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Dr. Pedro Martul, Jefe de la Seccion de Endocrinologia Pe-
diatrica del Hospital Universitario Cruces hasta el afo 2008.
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RESUMEN

En este texto se expone resumidamente la evolucion
del Departamento Universitario de Pediatria y su estrecha
relacion con el Servicio de Pediatria, antes Departamento,
del Hospital de Cruces, actualmente Hospital Universitario
Cruces. Se describe someramente la historica relacion de
ambas instituciones y la situacion actual, a raiz del Concierto
UPV/EHU-Osakidetza, donde ambas han quedado oficial-
mente vinculadas. Se describe la fuerte vocacion docente e
investigadora del Servicio de Pediatria y sus interrelaciones
con el departamento Universitario de Pediatria. Se expone
la participacion de los miembros del Servicio, tanto en la
docencia del Pregrado como del Postgrado y su importante
produccion cientifica. Todo esto pone de manifiesto lo que
es un Servicio de Pediatria de un Hospital Universitario en
él que se fomentan, una cultura y unos valores basados en la
adquisicion y generacion del conocimiento, su transmision
a todos los niveles docentes y en la excelencia del servicio
asistencial.

Palabras clave: Departamento de Pediatria; Investigacion;
Docencia; Hospital Universitario.

ABSTRACT

In this text, the evolution of the University Department
of Pediatrics and its close relation with the Pediatric Service,
previously Department, of the Hospital de Cruces, currently
the Hospital Universitario Cruces, is briefly presented. A
brief description is given of the historical relation of both

Correspondencia: Prof. ].C. Vitoria. Director del Departamento de
Pediatria. Universidad del Pais Vasco/EHU. Hospital Universitario
Cruces. Plaza de Cruces s/n. 48903. Barakaldo. Bizkaia

E-mail: JUANCARLOS.VITORTACORMENZANA@osakidetza.eus
Recibido: Abril 2015

REV Esp PEDIATR 2015; 71(4): 231-233

VoL. 71 x°4, 2015

institutions and the current situation, based on the UPV/
EHU-Osakidetza Agreement, in which both became officially
linked. The strong teaching and research vocation of the
Pediatric Service and its interrelations with the University
of Pediatrics is described. The participation of the Service
members in both Pre-graduate and Post-graduate teaching
and its important scientific production are presented. All
this shows what a Pediatric Service of a University Hospital
is in which a culture and values based on acquiring and
generation of knowledge, transmission to all teaching levels
and on excellence of care service is promoted.

Key words: Department of Pediatrics; Research; Teaching;
University Hospital.

Desde su constitucion, bajo la Jefatura del Prof. Juan
Rodriguez Soriano, el Servicio de Pediatria del Hospital
Universitario Cruces siempre ha tenido la triple vocacion
Asistencial, Docente e Investigadora. No obstante, hasta
su incorporacion a la docencia de la Universidad del Pais
Vasco/EHU en 1977, la docencia del pregrado no se puso
en marcha.

En un principio, la docencia del pregrado se impartié por
parte de miembros del Departamento clinico de Pediatria,
con contratos interinos, estando al frente de los mismos el
Jefe del Departamento. Poco a poco se fue normalizando
la relacion entre el Hospital y la Universidad, accediendo
a la catedra de Pediatria el Prof. Juan Rodriguez Soriano,
y como profesores titulares los doctores Justino Rodriguez
Alarcon, Adolfo Valls y Soler, Pablo Sanjurjo Crespo, Aurora
Navajas Gutiérrez y Juan Carlos Vitoria Cormenzana. Mas
tarde se incorpord el Profesor Luis Castafio Gonzélez y, en
el afio 2003, Adolfo Valls y Soler, Pablo Sanjurjo Crespo y
Juan Carlos Vitoria Cormenzana, accedieron a la Catedra de
Pediatria de la UPV/EHU. Recientemente y como resultado
del Concierto UPV/EHU-Osakidetza, se ha incorporado al
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Departamento de Pediatria como profesora titular la Dra.
Maria Angeles Municio Martin.

En el ano 2008 se estableci6 el Concierto entre la UPV/
EHU y Osakidetza-Servicio Vasco de Salud para la utili-
zacion de las instituciones sanitarias en la investigacion y
docencia universitaria. En este momento, el Departamento
Universitario de Pediatria se constituyo en Unidades Do-
centes, siendo una de ellas la U. D. de Cruces, donde estd
ubicada la sede administrativa de dicho Departamento.

Como dice el predmbulo del Concierto UPV/EHU-Osa-
kidetza, ambas instituciones habian venido colaborando en
la formacién de estudiantes en el campo de las Ciencias
de la Salud. Los resultados de esta colaboracion aconseja-
ron el desarrollo de un marco normativo adecuado para su
realizacion, para que, teniendo en cuenta las necesidades
asistenciales de la poblacion, los recursos del sistema sani-
tario pudieran ser utilizados plenamente para el desarrollo
de programas docentes e investigadores de la Universidad
en el campo de las ciencias de la salud, favoreciendo la in-
corporacion a la docencia universitaria de los profesionales
de Osakidetza. A partir de ese momento el Hospital pas6 a
denominarse Hospital Universitario Cruces.

El concepto de Hospital Universitario puede definirse
como la organizaciéon que integra en todo su funciona-
miento el mdximo nivel de desarrollo de las tres misiones:
asistencial, docente e investigadora. La perspectiva docente
implica la existencia de un arraigo en la cultura profesional
e institucional, de una vocacion docente en todos los ambi-
tos de la ensenanza. La investigadora implica el desarrollo
del mejor nivel de investigacion epidemioldgica, clinica y
de investigacion traslacional relacionada con su mision de
organizacion asistencial.

El Servicio de Pediatria del HU Cruces tiene un modelo
organizativo donde las tres misiones se integran, y en él
se fomenta una cultura y unos valores basados en la ad-
quisicion y generacion del conocimiento, su transmision
a todos los niveles docentes y en la excelencia del servicio
asistencial.

La plantilla de profesionales del Servicio de Pediatria
estd fuertemente vinculada a la docencia, catorce estan in-
tegrados en la docencia del pregrado y el resto colaboran en
esta docencia de manera desinteresada, como instructores
de practicas, en muchos casos con reconocimiento de venia
docendi. En la actualidad, tanto el Director del Departa-
mento de Pediatria de la UPV/EHU como el Secretario, son
miembros de la plantilla del Servicio de Pediatria. Todo esto
hace que la conexion entre ambas entidades sea muy eficaz.

Recibimos cada afio 90-100 alumnos de 5° curso y otros
tantos de 6° curso. Los alumnos de Pediatria y los de Practica
Integrada de Pediatria rotan por las distintas areas del Ser-
vicio: Unidad neonatal, Lactantes, Pre-escolares, Cuidados
intensivos, Urgencias, Hospital virtual, asi como por algu-
nas secciones especializadas, reservadas a los alumnos de 6°
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curso, tales como Gastroenterologia, Nefrologia, Oncologia,
Endocrinologia y Cardiologia.

El Servicio de Pediatria, no solo colabora en la docencia
del pregrado con el Departamento Universitario, ademads
once miembros de su plantilla son profesores del nuevo pro-
grama de Doctorado en Medicina y Cirugia. Fruto del interés
del Servicio en las ensefianzas de post-grado son la lectura
y defensa de ocho tesis doctorales en los tltimos 5 afios.

La investigacion siempre ha estado presente desde el na-
cimiento del Servicio de Pediatria a principios de los afios 70
del pasado siglo. Es dificil poder enumerar la gran cantidad
de publicaciones internacionales en revistas de alto presti-
gio, con alto factor de impacto, situadas en los primeros
cuartiles de su categoria. Para hacerse una idea del nivel de
investigacion, nada mejor que saber que, durante los afios
de andadura del mismo, desde el Servicio de Pediatria han
accedido a la catedra cuatro miembros de su plantilla y
dos a Profesores Titulares. Sus publicaciones y proyectos de
investigacion han sido la base del curriculo que les han per-
mitido acceder a dichos cargos. Por otro lado, en la memo-
ria cientifica) del Departamento Universitario de Pediatria
del 2014, el Servicio de Pediatria del Hospital Universitario
Cruces ha contribuido con 13 publicaciones indexadas en
Thompson Reuters en el primer cuartil, con 87.979 de indice
de impacto acumulado; 11 en el segundo, 3 en el tercero
y 5 en el cuarto cuartil, ademas de otras publicaciones no
indexadas y 14 capitulos de libro.

En la actualidad, con la acreditacion del Instituto de
Investigacion Sanitaria “BioCruces”@ el Servicio de Pedia-
tria se ha visto altamente reconocido en dicho Instituto. El
Director y el Secretario del Comité de Investigacion son pe-
diatras. La Jefa de Servicio es lider del area de investigacion
en Salud Materno-Infantil y Reproduccion Asistida. Ademas,
en el drea de investigacion en Endocrinologia, Metabolismo,
Nutricion y Enfermedades renales, cuenta en cinco de sus
grupos con lideres miembros del Servicio de Pediatria.

La Docencia de la Pediatria en el nuevo Grado de Medici-
na (Bolonia) comprende la asignatura de Pediatria (9 ECTS)
que se imparte en 5°y el Practicun en 6° curso cuyo paso
por el Servicio de Pediatria (6 ECTS) implica la presencia
de los alumnos 6 horas diarias, durante 4 semanas. Este
afio nos hemos incorporado al nuevo sistema docente en la
asignatura de Pediatria y el proximo nos incorporaremos al
Practicun y al trabajo de fin de carrera.

Este nuevo modelo de ensefianza esta basado en la ad-
quisicion de competencias, entendiendo como tales aquellos
atributos que tiene que alcanzar el alumno en la formacion
de pregrado y que hacen que este sea competente para seguir
la formacion de postgrado®. Este nuevo modelo implica
una mayor participacion de docentes al ser la ensefianza
mucho mds personalizada, razon por la cual consideramos
que toda la plantilla del Hospital Universitario deberia estar
implicada en la docencia.
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Las instituciones sanitarias dedicadas a la ensefianza
han de tener su propia identidad y singularidad, derivada
precisamente del cardcter universitario. Esto implica unas
estrategias organizativas que permitan en el futuro contem-
plar el Hospital Universitario en su triple funcion asistencial,
docente e investigadora®. Es necesario, por tanto, superar
el anacronico, pero tradicional, distanciamiento entre el sis-
tema sanitario y el sistema universitario.

En resumen, la Facultad de Medicina tiene como finalidad
docente la formacion del médico que precisa nuestra sociedad
actual y la del futuro inmediato. Su consecucion requiere, no
solo la adquisicion de los conocimientos tedricos y metodo-
l6gicos necesarios para el ejercicio profesional, sino también
el aprendizaje de diversas técnicas, destrezas, habilidades y
el desarrollo de ciertas actitudes y sistemas de valores. Para
la adquisicion de estos fines es fundamental el concepto de
Hospital Universitario, que es aquella institucion que provee
oportunidades de desarrollo y capacitacion a profesionales de
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la salud simultineamente con el cuidado médico del paciente.
Nuestro Servicio de Pediatria se identifica perfectamente con
esta vision de Hospital con unos objetivos triples: asistencia-
les, docentes e investigadores. Como es bien conocido, no se
puede hacer docencia sin investigacion y es bien sabido que
la calidad de la asistencia en los Hospitales es directamente
proporcional al nivel de Investigacion.
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RESUMEN

En general, la investigacion en Pediatria va dirigida a
abordar problemas a menudo especificos de esta poblacion
en un sentido amplio, desde antes de la concepcion hasta
pasada la adolescencia y tiene algunas peculiaridades que
la diferencian de la investigacion en otros grupos de edades.

Asi, los nifios son individuos en fase de desarrollo y
crecimiento, y tienen unas caracteristicas fisiologicas y fisio-
patologicas diferentes a las de los adultos; incluso dentro de
la pediatria, los diferentes tramos de edad generan diversi-
dad en los procesos clinicos o en la farmacodinamia (fetos,
neonatos, lactantes, pre-adolescentes, etc.).

Por otra parte, existen limites en la disponibilidad de
modelos experimentales o limites en la disponibilidad de
investigacion previa en adultos de algunas enfermedades
especificamente pedidtricas, y también los ensayos clinicos
en edades pedidtricas han sido a menudo escasos, espe-
cialmente en individuos vulnerables, como son los recién
nacidos y los enfermos criticos. Todo ello puede inducir un
incremento de riesgo, problemas de seguridad o eficacia por
extrapolar hallazgos encontrados en adultos o por utilizar
farmacos fuera de indicacion en base a las observaciones
en adulto.

También, desde un punto de vista ético, los nifios son
una poblacion particularmente vulnerable. El desarrollo inte-
lectual y la comprension son limitantes y sus peculiaridades
emocionales, psicoldgicas o fisioldgicas son particulares, lo
que supone unas exigencias éticas especiales. Son los padres
o tutores quienes toman la decisiéon por ellos, aun cuando
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se precise cierto grado de conformidad. En este sentido,
los consentimientos deben proporcionar informacion com-
prensible para los padres o adultos responsables del menor
que otorgan el consentimiento y también para el nifio. Los
comités de ética deben incluir expertos en Pediatria que
conozcan las necesidades especiales médicas, psicoldgicas,
éticas y sociales de los nifios. Por otra parte, el riesgo que
conlleva un estudio clinico debe estar analizado en el con-
texto del beneficio directo o indirecto.

En los dltimos afios, los paises occidentales han gene-
rado discusion en todos estos aspectos y estan definiendo
regulaciones especificas que pretenden lograr un delicado
equilibrio entre el estimulo de investigacion en Pediatria y
la proteccion especial de los nifios participantes.

El Hospital Universitario Cruces / IIS Biocruces es sen-
sible a estas limitaciones y esta colaborando en el contexto
europeo en el desarrollo de redes de investigacion pediatrica
[Global Research in Paediatrics — Network of Excellence
(GRiP) www.grip-network.org, European network of pae-
diatric research (Enpr-EMA) www.ema.europa.eu, etc.].

Palabras clave: Pediatria; Investigacion pedidtrica; Institu-
to de Investigacion Sanitaria; Proyectos de Investigacion;
Ensayos clinicos.

ABSTRACT

In general, research in pediatrics is aimed at approach
problems often specific to this population in a wide sense,
from before conception to after adolescence and has some
characteristics that differentiate it from research in other
age groups.

Thus, children are individuals in the development and
growth stage, and have some physiological and physiopatho-
logical characteristics that are different from those of adults.
Even within pediatrics, the different age stages generate di-
versity in the clinical processes or in pharmacodynamics
(fetuses, newborn, infants, pre-adolescents, etc.).
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On another part, there are limits in the availability of
experimental models or limits in the availability of previ-
ous research in adults on some diseases that are specifically
pediatric, and also there are scarce clinical trials in pediatric
ages, especially in vulnerable individuals, as are the newborn
and acute patients. All this could induce an increase in risk,
safety or efficacy problems by extrapolating findings discov-
ered in adults or by using drugs outside of their indication
based on observations in adults.

Also, from an ethical point of view, the children are a
particularly vulnerable population. The intellectual develop-
ment and understanding are limiting and their emotional,
psychological or physiological characteristics are particular,
which means special ethical requirements. It is the parents or
guardians who make decisions for them, even when a certain
degree of agreement is needed. In this sense, the consents
should provide information that is understandable for the
parents or adults responsible for the minor who grant the
consent and also for the child. The ethics committees should
include experts in pediatrics who know the special medical,
psychological, ethical and social needs of the children. On
the other hand, the risk entailed in a clinical study should be
analyzed within the context of the direct or indirect benefit.

In recent years, the Western countries have generated
discussion on all these aspects and they are defining specific
regulations that aim to achieve a delicate balance between
the research stimulus in Pediatrics and special protection of
the participating children.

The Hospital Universitario Cruces / IIS Biocruces is sensi-
tive to these limitations and is collaborating in the European
context in the development of pediatric research networks
[Global Research in Paediatrics — Network of Excellence
(GRiP) www.grip-network.org, European network of pae-
diatric research (Enpr-EMA) www.ema.europa.eu, etc.].

Key words: Pediatrics; Pediatric research; Institute of Health
Care Research; Research Projects; Clinical trials.

EL HOSPITAL UNIVERSITARIO CRUCES

El Hospital Universitario Cruces (www.hospitalcruces.
com), antes denominado Hospital de Cruces y previamente
Residencia Sanitaria Enrique Sotomayor, abri6 sus puertas
ahora hace 60 anos (1955), siendo la Pediatria una de sus
especialidades fundadoras. El intenso crecimiento demografi-
co a su alrededor, unido a la llegada de ilustres especialistas,
lo han convertido desde sus inicios de centro referencia, no
solo en el Pais Vasco, sino en el Estado.

Como otros grandes centros, evolucioné de Residencia
Sanitaria a Ciudad Sanitaria con Hospital Infantil y Clinica
Maternal, llegando a alcanzar 1.500 camas y es en la actuali-
dad Hospital Universitario del Sistema Vasco de Salud - Osa-
kidetza, adscrito a la Universidad del Pais Vasco UPV-EHU.
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A lo largo de su historia ha llevado paralela una amplia
trayectoria asistencial, docente e investigadora. En este senti-
do, es un centro con grandes unidades asistenciales médicas
y quirtrgicas. Asi, en 1971 realiza la primera hemodialisis,
en 1972 crea la Unidad de grandes quemados y en 1974
realiza la primera intervencion cardiaca con intervencion
extracorpérea. Es un centro reconocido de trasplante de
organos (renal 1979, cornea 1982, autotrasplante de vélvula
cardiaca 1991, progenitores hematopoyéticos 1995, higado
1996, etc.).

A nivel pedidtrico, con la llegada del Profesor J. Ro-
driguez Soriano en 1970 fue desarrollando todas las dreas
de conocimiento pediatrico (cardiologia, endocrinologia,
gastroenterologia, nefrologia, neonatologia, neurologia,
oncologia, cirugfa infantil, etc.), muchas de ellas referencia
en el Estado. En 1985 nace el primer bebé probeta de la
sanidad publica del Estado y mas recientemente realiza la
primera intervencion fetal de Euskadi por parte de la unidad
de terapia fetal. Asimismo, es centro de referencia CSUR del
Sistema Nacional de Salud a nivel pedidtrico del trasplante
renal infantil y de enfermedades metabdlicas congénitas.

En lo que se refiere a formacion, en 1972 se inicia el
programa MIR de formacion de especialistas y afios mas
tarde se consolida como unidad docente de la Facultad de
Medicina de la Universidad del Pais Vasco para la formacion
de pregrado, llegando a tener, entre otros 4 catedraticos de
Pediatria (J. Rodriguez Soriano, P. Sanjurjo, J.C. Vitoria y
A. Valls), adscritos al Departamento de Pediatria. El centro
cuenta con hospital virtual lo que posibilita el adiestramiento
de estudiantes y de médicos residentes en habilidades fuera
de situaciones de riesgo, tanto para el paciente como para
el profesional.

INVESTIGACION EN EL HOSPITAL
UNIVERSITARIO/INSTITUTO BIOCRUCES

Paralelamente a esta destacada evolucion asistencial y
docente se ha ido desarrollando desde su fundacion una
destacada labor investigadora, en la que la investigacion
pediatrica ha sido uno de sus mds importantes pilares. En
el afio 1993 el Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) reconoce
oficialmente la unidad de investigacion como “Unidad Clini-
co-Experimental” (y se crea la comision de investigacion), en
la que la investigacion en Neonatologia, en Endocrinologia/
Diabetes, o en Metabolismo Pediatrico, etc., han destacado
desde su inicio.

En 1994 se crea el laboratorio de Genética Molecular, que
ha ido permitiendo a lo largo de los afios, definir los aspectos
genéticos de muchas enfermedades pedidtricas raras. Entre
otros, el Profesor J. Rodriguez Soriano colabora en 1996 en
la definicion de la genética del sindrome de Bartter y de otras
tubulopatias. Asimismo, investigadores pediatras han sido
reconocidos por su trayectoria investigadora a lo largo de los
afos. Asi, el equipo del Profesor P. Sanjurjo es reconocido con
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el premio Reina Soffa 2002 por sus estudios en la prevencion
de deficiencias neurosensoriales o el equipo coordinado por
la Dra. G. Ariceta en colaboracion con investigadores del
Hospital Central de Asturias y del Hospital Candelaria de
Canarias obtiene el premio 2011 de la Fundacion Salud 2000
por el proyecto de plataforma Renaltube (www.renaltube.
com). Ademds, el Hospital se convierte en 2008 en uno de los
centros de todo el Estado con plataforma CAIBER (Consor-
cio de Apoyo a la Investigacion Biomédica en Red), creada
por el Instituto de Salud Carlos IIT (ISCIII) y actualmente con
la plataforma SCReN de apoyo a ensayos clinicos.

A lo largo de los afios, la investigacion pediatrica del
centro ha mantenido niveles destacados en el Estado. Asi,
grupos de investigacion pedidtricos no solo forman parte de
las estrategias de redes de investigacion o de Cibers del ISCIII
(Genética, Diabetes, Metabolismo, Neonatologia, Enferme-
dades raras, etc.), sino que también en ocasiones las lide-
ran [red de Salud Materno Infantil del Desarrollo (A. Valls)
(www.redsamid.net), o el Ciber de diabetes y enfermedades
metabdlicas asociadas (L. Castaio) (www.ciberdem.org].

A nivel internacional, también grupos pedidtricos parti-
cipan en estrategias de investigacion. Asi, el grupo de neo-
natologia liderado por A Valls, ha coordinado la red de
Neonatologia europea EuroNeoNet (European Neonatal
Network), con el objetivo de facilitar el desarrollo de es-
tudios epidemioldgicos y ensayos clinicos académicos en
neonatos y financiada a través de la estrategia EuroNeostat
(www.euroneostat.org) (DG-SANCO 2006), y de la estra-
tegia EuroNeoSafe para promover buenas practicas clinicas
en cuidados intensivos neonatales en Europa y participa
en la red GRiP (Global Research in Paediatrics - Network
of Excellence) para el desarrollo de estudios clinicos con
farmacos en nifios (FP7 2010)(www.grip-network.org). Asi-
mismo, el grupo de investigacion en Urgencias Pediatricas
forma parte activa de la red europea REPEM (Research
in European Pediatric Emergency Medicine, de la Seccion
Pedidtrica de la European Society of Emergency Medicine) y
PERN (Pediatric Emergency Research Networks, que integra
redes de investigacion de Europa, Oceania, Norteamérica y
Sudamérica) (www.pemdatabase.org/REPEM.html).

También a nivel pediatrico, investigadores del grupo de
Endocrinologia forman parte del grupo internacional Hvi-
dore study group on childhood diabetes, para el control del
nifio con diabetes tipo 1 (www.hvidoeregroup.org), lideran
estudios de prevencion de diabetes en nifios financiado por
el NTH (National Istitute of Health) (www.trigr.org) y cola-
boran en redes europeas de investigacion en Endocrinologia
Pediatrica Europea (European network of paediatric research
(Enpr-EMA), www.ema.europa.eu).

Como parte de las estrategias del Instituto de Salud Car-
los 111, el Hospital Universitario Cruces ha sido acreditado
en 2015 como Instituto de Investigacion Sanitaria - IIS Bio-
Cruces.
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ELTIS BioCruces (Biocruces health research istitute, www.
biocruces.com), es un centro promovido por el Departamen-
to de Salud del Gobierno Vasco, Osakidetza, la Universidad
del Pais Vasco y la Fundacion de Investigacion Sanitaria
Vasca, e integra investigadores del propio centro sanitario,
de asistencia primaria y de la Universidad del Pais Vasco
con el objetivo de promover y desarrollar la investigacion
biomédica y la innovacion de excelencia que contribuya a la
mejora de la atencion sanitaria y a la salud de la poblacién.

La estructura cientifica del IIS BioCruces se organiza en
siete areas de conocimiento y como en etapas anteriores del
Centro, la investigacion pedidtrica esta siendo relevante en el
mismo. Dos dreas aglutinan la mayor parte de los pediatras
investigadores, el drea de “Salud Materno-Infantil y Repro-
duccion Humana” y el area de “Enfermedades Endocrinas
y Diabetes, el Metabolismo y las Enfermedades Renales”
tratando de innovar y dar respuesta a los problemas del
recién nacido, la salud fetal, y las enfermedades pediatricas
y de la adolescencia.

Alo largo de la historia del Centro, la investigacion del
grupo de Neonatologia, liderado por el Profesor A. Vals, y
en la actualidad coordinado por el Dr. J. Lopez de Heredia
ha sido relevante. El grupo, integrado por un equipo mul-
tidisciplinar, ha focalizado sus estudios en la promocion de
la investigacion epidemioldgica en el drea neonatal, tanto a
nivel nacional como internacional, con el objetivo de una
mejora de la calidad asistencial y de la seguridad del recién
nacido prematuro, especialmente de muy bajo peso. Asimis-
mo, ha centrado su labor en el desarrollo de medicamentos
seguros para la poblacion neonatal identificando formula-
ciones no adaptadas, colaborando con redes neonatales en
la armonizacion y desarrollo de programas de formacion en
farmacologia clinica y preclinica neonatal y en el desarrollo
de dispositivos biomédicos. En este sentido el grupo, ya
desde 1991, centr6 su actividad investigadora, tanto in vivo
como in vitro, en el estudio de patologias cardiopulmonares
y cerebrales como el sindrome de distrés respiratorio o la en-
cefalopatia hipoxico-isquémica y en el dmbito experimental
con la ventilacion liquida con perfluorocarbonos desarro-
llando diversos modelos experimentales que han servido de
base para la aplicacion de nuevas terapéuticas.

El grupo ha coordinado desde 2006 la Red Europea de
Neonatologia EuroNeoNet, y desde el 2009, a nivel nacio-
nal, la Red de Investigacion en Salud Materno Infantil y del
Desarrollo (red SAMID). En colaboracién con los departa-
mentos de Biologia Celular e Histologia, y las escuelas de
Ingenieros y Técnica Superior de Ndutica de la UPV-EHU
ha permitido establecer las bases para el desarrollo de dis-
positivos biomédicos y para su validacion mediante modelos
experimentales.

El grupo de Investigacion y Nuevas Estrategias de Mejora
en la Atencion al Nino y al Adolescente en Urgencias coordi-
nado por J. Benito y S. Mintegi realiza, fundamentalmente,
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investigacion clinica de una manera integrada en su sistema
de gestion de la calidad del Servicio. Tiene diferentes lineas de
investigacion abiertas (patologia infecciosa, patologia respira-
toria, lesiones no intencionadas, sedoanalgesia, organizacion
y seguridad de los Servicios de Urgencias y paciente critico).
De esta manera, sus publicaciones abarcan desde estudios
unicéntricos retrospectivos hasta estudios prospectivos mul-
ticéntricos internacionales y ensayos clinicos.

Este grupo forma parte activa de diferentes redes de
investigacion multicéntricas en Urgencias de Pediatria vin-
culadas o no a sociedades cientificas: RISEUP-SPERG (Red
de Investigacion de la Sociedad Espafiola de Urgencias de
Pediatria), la red europea REPEM (Research in European
Pediatric Emergency Medicine, de la Seccion Peditrica de
la European Society of Emergency Medicine) y PERN (Pe-
diatric Emergency Research Networks, que integra redes de
investigacion de Europa, Oceania, Norteamérica y Sudamé-
rica) (www.pemdatabase.org/REPEM.html).

También han sido y son relevantes los estudios del grupo
de Investigacion en Oncologia Pedidtrica, liderado por la
Prof. A. Navajas y actualmente por la Dra. I. Astigarraga,
y dirige sus estudios al conocimiento de los mecanismos y
tratamiento del cancer infantil. Destacan la investigacion en
histiocitosis y sindromes hemofagociticos [histiocitosis de
células de Langerhans (HCL) y la linfohistiocitosis hemofa-
gocitica (HLH)], en tumores cerebrales (fundamentalmente,
PNET/meduloblastoma y gliomas), en tumor de Wilms y
sindrome de genes contiguos, y en leucemias linfoblasticas
agudas, asi como en los aspectos de la agregacion familiar
al cancer.

Desde 1992, el grupo viene desarrollando investigacion
clinica en tumores y leucemias infantiles con dedicacion
prioritaria al estudio de los tumores cerebrales (A. Navajas
y J. Garcia Ariza) coordinando el grupo de trabajo de tu-
mores cerebrales de la Sociedad Espafiola de Hematologia
y Oncologia Pediatricas (SEHOP) y desarrollando ensayos
multicéntricos multinacionales con la Sociedad Internacional
de Oncologia Pediatrica (SIOP Brain tumor Group) y en el
estudio genético e inmunohistoquimico de meduloblastomas
y gliomas.

El grupo participa en la creacion del registro de casos
pediatricos de histiocitosis en Espafia (I. Astigarraga) en
colaboracion con la Asociacion Espafiola contra la Histioci-
tosis (ACHE) y con la SEHOP y lidera desde 2003 diferentes
ensayos clinicos con la Histiocyte Society (LCH-III, LCH-
IV). Entre los afios 2008 y 2011 se ha liderado una parte
del proyecto EuroHistioNet para la creacion de A reference
network for Langerhans Cell Histiocytosis and Histiocytic
syndromes. Ademas, el grupo ha participado en un proyecto
internacional de DGSanco (2010-2013) denominado BUR-
QOL, que trata de medir el impacto socioecondomico y la
calidad de vida relacionada con la salud en 10 enfermedades
raras, entre las que se incluyen la histiocitosis.
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En colaboracion con el Departamento de Genética, An-
tropologia Fisica y Fisiologia Animal de la UPV-EHU, se
estan realizando estudios de caracterizacion genética y far-
macogenética en leucemias y linfomas infantiles de utilidad
aplicada a la clinica. En colaboracion con el CNIO y con la
Universidad de Navarra se estan realizando estudios de otros
marcadores genéticos de riesgo en leucemias y tumores dseos.

El grupo de Investigacion de la Unidad de Cuidados
Intensivos Pedidtricos, coordinado por el Dr. Javier Pilar,
centra sus lineas de investigacion a diferentes niveles. A
nivel clinico, en estudios ligados a la patologia critica: Es-
tudio epidemioldgico sobre la incidencia de enfermedad
fungica invasora (estudio ERICAP) y enfermedad nosoco-
mial (VINCIP-SECIP) en poblacion pedidtrica hospitalizada
y diferentes estrategias en su tratamiento (estudio ABISS
Edusepsis). Participa activamente en el estudio del SDRA
formando parte del grupo internacional sobre el mismo
(estudio PEDALIEN). Analizan factores genéticos asocia-
dos a la enfermedad meningocdécica (proyecto ESIGEM).
Esta iniciando un estudio sobre protedmica en sepsis y
sindrome hemofagocitico (HEMOSEP). A nivel de seguri-
dad en aspectos relacionados con la seguridad del paciente
(Checklists, NEUMONIA 0, BACTERIEMIA 0). A nivel
de experimentacion animal el grupo esta realizando un
estudio sobre el shock hemorrdgico en modelo animal y
su monitorizacion.

Por altimo, en colaboracion con la Red Europea para
sindrome de hipoventilacion central, disponen de un re-
gistro de datos globales como herramienta diagnéstica y
terapéutica.

El grupo de Investigacion en Trastornos Congénitos del
Metabolismo, liderado por el Prof. P. Sanjurjo y actualmente
coordinado por el Dr. L. Alddmiz, centra su trabajo funda-
mentalmente en el estudio de la relevancia de los 4cidos gra-
sos en la dieta, la fisiologia de la dislipemia y su implicacion
en el riesgo cardiovascular. El grupo ha definido valores de
normalidad de acidos grasos en plasma, hematies, musculo
y tejido adiposo y estudio de las fracciones lipidicas en po-
blacion pedidtrica normal, en el periodo perinatal o en esta-
dos carenciales, como es el caso de diferentes enfermedades
metabélicas como la fenilcetonuria, las acidemias organicas
o los trastornos de la beta-oxidacion y el sindrome nefroti-
co congénito. Asimismo, el grupo trabaja en el estudio del
riesgo cardiovascular asociado a la dislipemia, la acidemia
metilmalonica y la fibrosis quistica.

Es un grupo mixto clinico experimental y coordina la
plataforma de metabolomica del Instituto, lo que permite el
desarrollo biomarcadores utilizando nuevos métodos anali-
ticos en la deteccion de moléculas de relevancia bioquimica
como son la carnitina en plasma o la determinacion de acidos
organicos en orina, de importancia en periodo neonatal o la
valoracion de creatina-guanidinoacetato por cromatografia
de gases-espectrometria de masas.
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El grupo de Investigacion en Endocrinologia, Diabetes
y Obesidad Pedidtrica es, también, un grupo clinico experi-
mental, liderado por el Prof. L.Ccastafio y la Dra. L. Rica, con
una amplia actividad traslacional al paciente y con especial
interés en el estudio de los aspectos epidemioldgicos, clinicos
y genéticos de las enfermedades endocrinas y de la diabetes.

En el campo de la diabetes, ademads del control de la
enfermedad y de sus complicaciones, centra su trabajo en
el estudio de las fases precoces de la enfermedad, en su pre-
vencion y en la definicion de nuevas estrategias terapéuticas
formando parte de los grupos internacionales de genética
y prevencion de la diabetes tipo 1 (estudios Trigr, Diamyd,
Aida, etc.). Asimismo, trabaja en el estudio de la diabetes
monogénica con especial interés en la diabetes neonatal.
A nivel nacional esta integrado en el Ciber de Diabetes y
enfermedades metabolicas asociadas (CIBERDEM) y el Ci-
ber de Enfermedades raras (CIBERER) del ISCIIL. A nivel
internacional, el Grupo participa en diferentes redes de in-
vestigacion, como el European Type 1 Diabetes Genetic
Network (ET1DGN), el Hvidore Study Group for Child-
hood Diabetes, etc.

En relacion con los estudios en el crecimiento, ha colabo-
rado en la definicion de los estindares de crecimiento infantil
y trabaja en los trastornos por talla baja, participando en
registros de farmacovigilancia para el uso de hormona de
crecimiento (estudios KIGS y Génesis).

Asimismo, ha desarrollado diferentes estudios epidemio-
l6gicos sobre obesidad infantil, prevalencia de déficit de iodo
en gestantes y recién nacidos, asi como su impacto en el
neurodesarrollo, o alteraciones genéticas en las alteracio-
nes del metabolismo calcio fésforo y de otras enfermedades
endocrinas raras.

El grupo de Investigacion en Enfermedad Celiaca, Nutri-
cion y Enfermedades del Tracto Alimentario es también un
grupo mixto clinico experimental coordinado por el Prof. J.C.
Vitoria y el Prof. J.R. Bilbao que centra su interés en el estudio
de los trastornos alimentarios y de la nutricion con especial
interés en la enfermedad celiaca y la alergia alimentaria.

Desde el punto de vista clinico, trabaja en aspectos epi-
demioldgicos y en la caracterizacion fenotipica de la enfer-
medad celiaca y de sus complicaciones. A nivel experimental
tiene como objetivo descifrar la compleja desregulacion ge-
nética que predispone a la enfermedad celiaca, tratando de
definir rutas metabélicas implicadas en la patogénesis de la
enfermedad celiaca. Estudia aspectos genéticos y epigené-
ticos, estudios de proteinas y ensayos en modelos celulares
para definir los mecanismos implicados en la respuesta in-
mune contra el intestino celiaco.

El grupo de investigacion en Enfermedades Renales He-
reditarias y Raras, es continuacion de los trabajos iniciados

238 L. Castaiio Gonzélez

por el Prof. J. Rodriguez Soriano sobre la acidosis tubular
renal proximal (1967), o sobre la genética del sindrome de
Bartter en 1996, y seguidos posteriormente por las Dras. G.
Ariceta y L. Madariaga. Centran su interés en el estudio de
diferentes tubulopatias raras, la enfermedad renal créonica
hereditaria y el riesgo cardiovascular asociado, el sindrome
hemolitico urémico atipico y el trasplante renal pedidtrico.
Estudios clinico-moleculares sobre tubulopatias primarias le
permitieron obtener el premio de la Fundacion Salud 2000
de Investigacion en 2011.

Ademis de los grupos pedidtricos, otros grupos desarro-
llan actividades investigadoras en patologias eminentemente
pedidtricas. Asi, el grupo de Genética coordinado por la Dra.
I. Tejada es referencia en los estudios sobre discapacidad
intelectual, con especial interés en el sindrome X fragil y en
el sindrome de Rett y otros trastornos autistas. Asimismo,
en colaboracion con el grupo de Terapia celular trabajan
en la eficacia de la terapia con células madre mesenquima-
les en regeneracion dsea aplicada a nifios con osteogénesis
imperfecta (C.I. Rodriguez). También, el grupo de Cirugia
infantil trabaja en aspectos moleculares en la enfermedad
de Hirschsprung.

Asimismo, el trabajo del grupo de Investigacion en Salud
Materno-Fetal, integrado por obstetras y perinatdlogos en-
marca su actividad en la problematica materno-fetal desde
la concepcion hasta el momento del parto, con la reciente
creacion de una Unidad de Terapia Fetal. Su interés se cen-
tra en los estudios sobre prematuridad y sobre la morbili-
dad asociada, con especial interés en el dafo cerebral o en
nuevas estrategias terapéuticas en cuadros de insuficiencia
placentaria. Entre las estrategias de innovacion del gru-
po destaca version cefalica externa en fetos a término con
presentacion podalica, lo que ha racionalizado la tasa de
cesareas (Documento de Consenso sobre la version cefa-
lica externa para la Sociedad Espafiola de Obstetricia y
Ginecologia).

También, el grupo de Innovacion en Reproduccion Asis-
tida trabaja en diferentes aspectos sobre infertilidad femeni-
na y masculina (desarrollo y funcion del ovario, actuacion
farmacoldgica en el estrés oxidativo seminal, etc.), asi como
en los factores prondsticos de implantacion embrionaria y
de la implicacion de las técnicas de reproduccion asistida
en la alteracion de los patrones de impronta y salud del
recién nacido.

En resumen, la investigacion en Pediatria del Hospital
Universitario Cruces / Instituto Biocruces ha sido desde la
creacion del centro relevante, con una marcada orientacion
a la mejora de la salud del nifio en las diferentes areas de
la Pediatria y con un adecuado posicionamiento nacional
e internacional.

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA





