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PRESENTACION

Monografia dedicada a las areas de capacitacion especifica pediatricas
(ACES) del Hospital Materno Infantil Gregorio Maranon

T. Hernandez-Sampelayo Matos!, M.L. Martinez Gonzalez?

efe de Servicio de Pediatria y ACES, 2Subdirectora Médica. Hospital Materno-Infantil Gregorio Maranién. Madrid.

El Hospital Materno Infantil Gregorio Marai6n es un
hospital publico, de nivel terciario, de la Comunidad de
Madrid (CM), ubicado actualmente en la manzana socio-
sanitaria entre las calles O’Donnell, Dr. Castelo y Maiquez
en un edificio emblematico disefiado y construido por los
arquitectos Rafael Moneo y José Maria de la Mata, inaugu-
rado en octubre de 2003. Forma parte del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion y como Hospital Universi-
tario estd ligado a la Universidad Complutense de Madrid.

Agradecemos muy sinceramente a la Revista Espanola
de Pediatria la oportunidad que nos brinda de presentar
en dos volimenes las caracteristicas y proyectos actuales y
futuros del Hospital Infantil Gregorio Maranon de Madrid.
En el primer namero (I) recogimos en ocho capitulos un
breve recuerdo historico de dicho hospital y la actividad y
caracteristicas de los Servicios o secciones que son basicas
en el funcionamiento y desarrollo del Hospital Infantil.
Comenzamos por un capitulo dedicado a la arquitectura
de este Hospital, como elemento esencial que condiciona
el cuidado de nuestros pacientes, favorece su recuperacion
y facilita la atencion a los familiares y la actividad de los
profesionales que en él trabajan. Se revisaron, asimismo,
areas cuya actividad implica a diversas secciones y servicios
de todo el Hospital: Servicio de Neonatologia, Servicio de
Cuidados Intensivos Pedidtricos, Seccion de Hospitalizacion
Pedidtrica, Servicio de Cirugia Pediatrica y sus especialida-
des, Seccion de Urgencias y, por ultimo, un capitulo dedi-
cado a la Docencia e Investigacion (referencia bibliografica
del numero I).

Correspondencia: Dra. Teresa Herndndez-Sampelayo Matos.
Servicio de Pediatria y ACES. Hospital Materno-Infantil Gregorio
Maranén. C/ O’Donnell, 48. 28009 Madrid

E-mail: teresa.hernandezsampelayo@salud.madrid.org

Recibido: Octubre 2016
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A lo largo de los ultimos 40 afios las ACES Pediatricas
se han desarrollado de forma muy importante, lo que ha
supuesto un beneficio innegable para la Pediatria espafiola,
tal como queda reflejado en la bibliografia médica, aunque
de momento solo la Neonatologia y la Psiquiatria Infantil
y de Adolescentes tienen un reconocimiento oficial como
especialidades independientes. Se recogen en la tabla 1 las
subespecialidades pedidtricas (ACES) actualmente vigentes
(segtn la AEP), asi como las especialidades relacionadas
con la Pediatria.

El nimero II de esta monografia lo hemos dedicado
especificamente a las ACES de Pediatria dado el elevado
volumen de actividad que generan (60% de la actividad
global del Hospital Infantil la desarrollan las ACES) y su
complejidad y gran desarrollo a lo largo de los anos en
un Hospital terciario como el Hospital Infantil Gregorio
Maraifién. Revisamos en ocho capitulos los aspectos mas
importantes de algunas de ellas que consideramos pue-
den suscitar el mayor interés de los profesionales, ante la
imposibilidad de incluirlas todas. En la tabla 1 quedan
reflejadas las areas actualmente disponibles en el Hospital
Infantil.

Ademais de la actividad asistencial, todas las ACES de
este Hospital Infantil tienen un gran compromiso con la
docencia y la investigacion, asi como en la comunicacion y
publicacion de nuevos hallazgos o conocimientos de interés
para su aplicacion en Pediatria, tal como se recoge resumi-
damente en los correspondientes capitulos.

En el capitulo 1: Cardiologia Infantil recoge su impor-
tante actividad ademads de los programas de alta comple-
jidad que se desarrollan, dentro de programas de indole
nacional (CSUR cardiopatias pedidtricas y neonatales, CSUR
de cardiopatias familiares) asi como el trasplante cardiaco
pediatrico y el neonatal.

El capitulo 2: Onco-hematologia Infantil, probablemente
es una de las dreas de mayor especializacion y desarrollo en
los tltimos afios en los que la comunidad cientifica ha visto

Monografia dedicada a las dreas de capacitacion especifica pediatricas (ACES) del Hospital Materno... 327



TABLA 1. Asociacion Espanola de Pediatria: Pediatria y
subespecialidades (ACES).

Pediatria general Subespecialidades/areas
— Pediatria General Docente especificas (ACES)

- Pediatria Hospitalaria - Neonatologia y Medicina

— Pediatria de Atencion Perinatal

Primaria - Cardiologia

- Errores Innatos del

Subespecialidades no Metabolismo
especificas - Genética y Dismorfologia
- Epidemiologia /Salud - Infectologia

Publica - Neurologia
- Anestesiologia - Medicina del Deporte
- Dermatologia - Pediatria Social
- Reumatologia - Neumologia
- Oftalmologia - Adolescencia
— Psiquiatria Infanto-Juvenil — Medicina de la Adolescencia
- Radiologia - Endocrinologia
- Toxicologia - Gastroenterologia y Nutricion
- Urologia - Hematooncologia
- Otorrinolaringologia - Nefrologia
- Odontologia - Medicina de Emergencias/

Cuidados Intensivos Pediatricos
Especialidad: Cirugia — Investigacion
Pediatrica — Trasplantes-Hepatologia
— Inmunoalergologia

Tomado de: Domenech E, Fraga Bermiidez JM. Introduccion a
la Pediatria. En: Cruz M (ed.). Tratado de Pediatria 11° Edicion.
Tomo . Editorial Panamericana; 2014. p. 4.

En negrilla: articulos sobre las ACES publicadas en la Revista
Espariola de Pediatria. En cursiva: ACES disponibles en Hospital
Materno Infantil no publicadas en esta Revista.

evolucionar exponencialmente tanto su especializacion y
complejidad como la supervivencia y futuro de sus pacientes.

El capitulo 3: Enfermedades Infecciosas Pediatricas, es un
area también en continua evolucion por los cambios demo-
graficos y epidemioldgicos de nuestro mundo. Su papel como
médicos consultores es muy importante en los hospitales ter-
ciarios de alta complejidad, que tienen unidades de criticos,
pacientes oncoldgicos y trasplantados que necesitan equipos
de expertos que conozcan en profundidad y manejen estas
infecciones. Dado el elevado coste y morbilidad que generan
las infecciones en el medio hospitalario, es imprescindible la
implicacion de los infectologos en estas areas.

El capitulo 4: Endocrinologia Infantil, esta seccion, ade-
mids del desarrollo completo de su especialidad y su labor
docente e investigadora, es centro de referencia de la CM,
para los programas de deteccion de Endocrinopatias Congé-
nitas (hipotiroidismo e insuficiencia suprarenal congénita).
Queda reflejado en su capitulo el interés de este programa
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TABLA 2. Datos de actividad total Hospital Infantil 2014-2015.

Camas funcionantes 120
Ingresos totales 6.732
Estancia media 4,09 dias
Interconsultas 7.950
Intervenciones totales 3.545
Intervenciones urgentes 911
Consultas totales 97.276
Primeras consultas 20.452
Revisiones consultas 76.824
Indice sucesivas/primeras 3,73

y su aportacion inestimable a la sanidad madrilefia, por
su papel imprescindible en el nimero de muertes evitables
y la prevencion de las deficiencias mentales secundarias a
hipotiroidismo congénito.

El capitulo 5: Gastroenterologia Infantil, es una seccion
también de gran volumen asistencial que aporta sus técni-
cas diagndsticas y terapéuticas innovadoras. El desarrollo
e implantacion de los programas de Nutricion infantil son
del miximo interés en la atencion a los pacientes complejos
de nuestro Hospital.

El capitulo 6: Neumologia, recoge la actividad asisten-
cial, docente e investigadora. Una seccién también con un
trabajo multidisciplinar colaborando en el diagndstico y tra-
tamiento de muchos de los pacientes complejos y créonicos
atendidos en este Hospital. Su compromiso con la gestion y
la calidad les han llevado a la realizacion de mucho trabajo
en estas areas.

El capitulo 7: Neuropediatria, que acumula gran expe-
riencia a lo largo de los afios debido la demanda asistencial
que esta actividad genera. Su trabajo en este Hospital ter-
ciario ha llevado al desarrollo de nuevos programas (ictus
pediatrico) en respuesta a la necesidad generada por los
pacientes atendidos (grandes prematuros, cardiopatas y he-
moglobinopatias).

Por ultimo, el capitulo 8 esta dedicado a la Farmacia hos-
pitalaria. Su proyecto dentro del hospital infantil, desarrolla-
do por farmacéuticos, supone un gran apoyo a los médicos
tratantes asi como un gran compromiso en la seguridad de
los pacientes y la mejor gestion de los recursos disponibles.

Solo queda agradecer a los participantes en esta mono-
grafia su trabajo en la elaboracion de los diferentes capitu-
los, y a todo el personal del Hospital Infantil, verdaderos
protagonistas, por su excelente trabajo a lo largo de tantos
afnos, que hacen posible poder hoy presentarles hoy esta
monografia.
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ARTICULO ORIGINAL

Fl Area del Corazon Infantil del Hospital General Universitario

Gregorio Maranon

C. Medrano Lopez!, J.M. Gil Jaurena?

1Cardiologia Pedidtrica, 2Cirugia Cardiaca Infantil. Area del Corazén Infantil. Hospital General Universitario Gregorio Marafién.
Universidad Complutense. Instituto de Investigacion Sanitaria Gregorio Marasnion. Madrid.

RESUMEN

La atencion integral de las enfermedades cardiovascula-
res de la infancia y de las cardiopatias congénitas del feto al
adulto, se realiza desde hace mas de 40 afios en el Hospital
General Universitario Gregorio Marafion de Madrid, siendo
centro nacional de referencia (CSUR) de trasplante cardiaco
infantil, cardiopatias congénitas complejas y neonatales, car-
diopatias familiares y cardiopatias congénitas del adulto. El
Area del Corazon Infantil es la estructura organizativa que
engloba Cardiologia Pedidtrica y Cirugia Cardiaca Infantil,
en colaboracion con otros servicios del Hospital Infantil y de
Adultos. Se incluyen en la cartera de servicios todos los pro-
gramas asistenciales especificos relacionados, incluso algunos
novedosos, como la rehabilitacion cardiaca infantil y la tele-
medicina. Destacar que es el centro con mayor actividad en
trasplante cardiaco infantil (serie de 160 pacientes, un 40%
del total nacional). En el periodo 2013 y 2014, con el nuevo
equipo quirdrgico se realizaron 6435 intervenciones en menores
de 18 afios, con alta complejidad (surgical performance de 7) y
bajada de la mortalidad del 3,2 al 1,5%. Entre 2011y 2014 se
realizaron 1.146 cateterismos intervencionistas en menores de
18 afios, cerca de 1/3 en menores de 1 afio, con una mortalidad
menor del 1 por 1.000; se evaluaron en cardiopatias familiares
725 nuevos pacientes (1/4 casos pediatricos) y se realizaron
758 test genéticos. La actividad docente incluye el pregrado
de Medicina, Enfermeria e Ingenieria Biomédica, residentes de
pediatria y cardiologia, post MIR y fellows en cardiologia pe-
diatrica tanto de Espafia como de otros paises, especialmente de
Latinoamérica. Destacan los cursos internacionales anuales de

Correspondencia: Dr. Constancio Medrano Lopez. Area del
Corazon Infantil. Hospital Infantil Gregorio Marafién. C/ del
Doctor Castelo, 47. 28009 Madrid

E-mail: constancio.medrano@salud.madrid.org

Recibido: Octubre 2016
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actualizacion en enfermeria y medicina (23 ediciones) asi como
el preceptorship in pediatric cardiology. La actividad investiga-
dora se estructura como grupo dentro del area cardiovascular
del Instituto de Investigacién Sanitaria Gregorio Marafion,
con participacion en la red de investigacion cardiovascular
(RIC), colaboracion con el centro nacional de investigaciones
cardiologicas (CNIC). Contamos con investigadores de for-
ma continuada asi como proyectos de financiacion publica
competitiva desde 2010. Las lineas de investigacion incluyen
la genética de las miocardiopatias, los ensayos clinicos con
células madre en Fontan, el uso de vasodilatadores pulmonares
y otros firmacos cardiovasculares, asi como el impacto de las
infecciones respiratorias en nifios con cardiopatia y sindrome
de Down. Se han iniciado lineas de innovacion en el campo
de los dispositivos para intervencionismo cardiaco asi como
en aspectos organizativos y en cooperacion internacional al
desarrollo con un centro en Nicaragua. La colaboracion con los
pacientes y sus familias a través de organizaciones como Menu-
dos Corazones han sido claves para obtener los objetivos finales
del programa: la obtencién de la mayor esperanza y calidad
de vida de los nifios que tienen una condicion cardiovascular.

Palabras clave: Cardiologia pediatrica; Cirugia cardiaca in-
fantil; Cardiopatias congénitas; Trasplante cardiaco; Car-
diopatias familiares; Intervencionismo percutaneo.

ABSTRACT

Comprehensive care of pediatric cardiovascular disease
and congenital heart disease from fetus to adult, has been
performed at the Hospital General Universitario Gregorio
Marafion de Madrid for the last 40 years. Our hospital is
national reference centre (CSUR) for pediatric heart trans-
plant, complex and neonatal congenital heart disease and
familial and adult congenital heart disease. The Children’s
Heart Area is the organizing structure encompassing pedia-
tric cardiology and pediatric cardiac surgery, in collaboration
with the other pediatric and adult hospital services. Our ser-

El Area del Corazén Infantil del Hospital General Universitario Gregorio Marafion 329



vice offers all related specific healthcare including novelties
such as pediatric cardiac rehabilitation and telemedicine.
Our centre has the highest activity as regards pediatric heart
transplant (series of 160 patients, 40% of the national total).
During the period from 2013 to 2014, with the new surgical
team, 645 interventions were performed in under 18s, with
high complex surgical interventions (surgical performace
7) with low mortality, from 3.2 to 1.5%. 1,146 interven-
tional catheterism were performed in under 18s, betwen
2011 to 2014, near 1/3 under 1 year of age, with mortality
rates less tan 1 per 1,000; 725 new patients were evalua-
ted in the familial cardiopathy clinic (1/4 pediatric cases)
and 758 genetic tests were carried out. Teaching activity
includes undergraduate medicine, nursing and biomedical
engineering, residency in pediatrics and cardiology, post MIR
and fellowships in pediatric cardiology in Spain as well as
in other countries, especially Latin America. Of interest,
are the yearly international courses in updates in nursing
and medicine (23 editions) as well as the preceptorship in
pediatric cardiology. Research activity is encompassed as
the group within the cardiovascular area of the Instituto
de Investigacion Sanitaria Gregorio Marafion, participating
in the Cardiovascular Research Network (RIC), collabora-
tion with the National Centre for Cardiological Research
(CNIC). Our research is continuous with competitive pu-
blicly funded projects since 2010. Research topics include
the genetics of cardiomyopathies, clinical trials with stem
cells in Fontan, use of pulmonary vasodilators and other
cardiovascular drugs, as well as the impact of respiratory
infections in children with heart disease and Down’s Syndro-
me. Innovations in the field of devices in cardiac interven-
tionism have been implemented and also in organizational
aspects as well as international cooperation for development
with a centre in Nicaragua. Collaboration with patients and
families through organizations like “Menudos Corazones”
have been key in achieving the goals of our program: the
longest life-expectancy and highest quality of life in children
who have a cardiovascular condition.

Key words: Pediatric cardiology; Pediatric cardiac surgery;
Congenital heart disease; Heart transplantation; Family heart
disease; Percutaneous intervention.

INTRODUCCION

La atencion de las enfermedades cardiovasculares de la
infancia y en concreto de las cardiopatias congénitas desde
el feto hasta el adulto se desarrolla en el Hospital General
Universitario Gregorio Marafiéon de Madrid (HGUGM),
desde hace mas de 40 afios. En ese periodo se ha evolucio-
nado en la mejora continua de la atencién con el desarrollo
de técnicas diagnosticas (desde la ecocardiografia al estudio
genético) y de las terapias (farmacos, cirugia cardiaca, in-
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tervencionismo por cateterismo, implante de dispositivos de
asistencia cardiaca, trasplante cardiaco o células madre). Se
ha conseguido disminuir la morbimortalidad con abordajes
precoces y completos y es un hecho que la supervivencia de
los nifios con cardiopatias ha generado un desplazamiento
de los enfermos a la edad adulta, como en otros paises
de nuestro entorno. El objetivo actual de centros como el
HGUGM es la plena integracion social y maxima calidad
de vida, con la incorporacion a las actividades educativas,
deportivas y a la vida laboral de todos los nifios que han
tenido o crecido con una cardiopatia. Para ello se han de-
sarrollado estrategias médicas, quirargicas y de cuidados
que disminuyen las secuelas neuroldgicas, los defectos resi-
duales y el riesgo de muerte stbita. Un ejemplo reciente es
el programa de rehabilitacion cardiaca infantil, del que el
HGUGM es pionero. También hay que destacar el apoyo
de organizaciones de familias como Menudos Corazones
(http://www.menudoscorazones.org/) para conseguir la
normalizacion de la vida de los nifios que crecen con una
condicion cardiovascular.

El HGUGM estd reconocido por el Ministerio de Sani-
dad y Servicios Sociales como centro nacional de referencia
(CSUR) de trasplante cardiaco infantil, cirugia cardiaca
neonatal y pedidtrica compleja, cardiopatias familiares y
cardiopatias congénitas del adulto. (http://www.msssi.gob.
es/profesionales/CentrosDeReferencia/CentrosCSUR.htm).
Es uno de los centros con mayor volumen de actividad
asistencial de nuestro pais y con resultados comparables a
los centros de excelencia internacionales. La colaboracion
en red con otros centros y equipos profesionales es uno
de los objetivos del centro, apoyandose en las tecnologias
de la informacion, en concreto con programas como el de
telemedicina.

HISTORIA

El Hospital Infantil del HGUGM se desarrolla desde
el inicio de la cardiologia pedidtrica en los afios 70 con
los Dres. Carlos Maroto y Eulogio Garcia, en los 80 se
incorporan el Dr. Enrique Maroto junto a los Dres. Ramén
Arcas y Manuel Galinanes en cirugia cardiaca. En esos afios
y hasta mediados de los 90 se introducen y desarrollan téc-
nicas diagnésticas como la ecocardiografia(!), transtoracica,
transesofagica?, la ecocardiografia fetal®), el intervencionis-
mo percutdneo y cirugias cardiacas neonatales®, Se inician
técnicas pioneras como la colocacion de stent en el ductus
arterioso en hipoplasias de cavidades izquierdas® para evitar
el uso de prostaglandinas en espera de trasplante cardiaco(®),
se realizan las primeras intervenciones con buenos resultados
de switch arterial en la D transposicion de grandes arterias?”)
y se inicia el trasplante cardiaco infantil®. A mediados de
los afios 90 se comienza la formacion ininterrumpida hasta
hoy de residentes y especialistas en cardiologia pedidtrica, de
los primeros destacar los Dres. Juan Ignacio Zabala y José
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XXII CURSO DE

ACTUALIZACION EN_
CARDIOLOGIA PEDIATRICA

2.3.4,5

Luis Zunzunegui. También se inician los cursos anuales de
cardiologia pediatrica para enfermeria y generales (Fig. 1).
En 1997 se produce el cambio de cirujanos cardiacos con
la incorporacion del Dr. Rubén Greco vy, posteriormente,
de los Dres. Gustavo Brochet y Jairo Sdnchez. En la década
siguiente se desarrollan técnicas como el ECMOU), la cirugia
de Norwood para hipoplasia de cavidades izquierdas, la
cirugia de Ross.

En 2003 se inaugura el nuevo edificio materno infantil
del HGUGM, construido por el prestigioso arquitecto D.
Rafael Moneo. En ese momento se dota de una planta de
hospitalizacion de cardiologia infantil con monitorizacion
centralizada para cardiologia pediatrica, de una sala de
hemodindmica propia y de instalaciones radioldgicas que
incluyen un equipo de resonancia magnética. En 2009 se
obtiene la primera acreditacion CSUR por el Ministerio
de Sanidad en trasplante cardiaco infantil y se implanta el
primer sistema de asistencia ventricular tipo Berlin Heart
Excor pedidtrico. Ese mismo afo se inicia la contratacion
de investigadores en cardiologia pediatrica por el Instituto
de Investigacion Sanitaria Gregorio Marafién de Madrid. En
2013 se produce un cambio en la direccién de cardiologia
pedidtrica, con el Dr. Constancio Medrano como jefe de
seccion y coordinador del drea del corazon infantil (ACI),
y en la de cirugia cardiaca infantil con la incorporacion del
nuevo equipo quirurgico liderado por el Dr. Juan Miguel
Gil Jaurena. Durante estos ultimos afios se han desarrollado
nuevos programas como el de cardiopatias familiares y gené-
ticas, asi como técnicas innovadoras y orientadas a mejorar
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FIGURA 1. Carteles de los
cursos cardiologia pediatri-
ca para enfermeria, general
y jornadas para nifios y fa-
milias.

la calidad de vida de los nifios con cardiopatia como cirugia
mini invasiva y robotizada, abordajes hibridos, la cirugia
sobre pacientes multitratados con stents19, la terapia percu-
tdnea con implantacion de valvulas pulmonares(!!) y en otras
posiciones, terapia celular con células madre y programas
como el de rehabilitacion cardiaca infantil, la telemedicina
y la cooperacion internacional.

ORGANIZACION Y PROGRAMAS

El Area del Corazén Infantil engloba a todos los profesio-
nales de las secciones de cardiologia pediatrica y de cirugia
cardiaca infantil. Actualmente cuenta con una plantilla de
10 cardidlogos pediatras, 4 cirujanos cardiacos infantiles,
50 miembros de personal de enfermeria (incluye planta, con-
sultas, hemodinamica, quir6fano, gestora de casos y perfu-
sionistas). La actividad diaria se desarrolla en colaboracion
directa con los servicios de UCI pediatrica, neonatologia y
anestesiologia pediatrica, donde hay profesionales con am-
plia experiencia y dedicacion a los pacientes con cardiopa-
tias. También con otros servicios y secciones de pediatria,
radiologia infantil (resonancia y TC cardiaca), rehabilitacion
infantil (rehabilitacidon cardiaca infantil), obstetricia (car-
diologia fetal), psiquiatria infantil y del adolescente, mi-
crobiologia, farmacia y trabajo social. Existe una especial
relacion con los servicios de cardiologia y cirugia cardiaca
de adultos, compartiendo los programas de transicion y de
cardiopatias familiares y apoyando el de cardiopatias con-
génitas del adulto. Desde el punto de vista organizativo la
seccion de cardiologia pediatrica depende directamente de
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la subdireccion médica del hospital materno-infantil y es
independiente de los servicios de pediatria y cardiologia de
adultos.

El ACI se articula en secciones, unidades y programas: la
seccion de cirugia cardiaca infantil, la seccion de cardiologia
pedidtrica, que tiene tres unidades (insuficiencia cardiaca y
trasplante; cardiologia invasiva y peri operatorio; y cardio-
logia no invasiva), y la unidad de enfermeria de cardiologia
pedidtrica. Los programas son: hospitalizacion, hospital
de dia, insuficiencia cardiaca, trasplante cardiaco, inter-
vencionismo cardiaco, cirugia cardiaca y técnicas hibridas,
perioperatorio y cuidados intensivos cardiologicos (incluye
asistencia circulatoria), hipertension pulmonar, arritmias
y electrofisiologia (incluye dispositivos), imagen cardiaca
(ecocardiografia, resonancia magnética), cardiologia fetal,
consultas externas, pruebas no invasivas (Holter ECG, prue-
ba de esfuerzo), rehabilitacion cardiaca infantil, cardiopa-
tias familiares y genéticas (miocardiopatias, canalopatias,
alteraciones de la aorta y otras), transicion a adultos, de
telemedicina y de cooperacion internacional.

El ACI se apoya en los servicios de calidad, comunicacion
y de sistemas de informacion en el desarrollo de programas
como el de telemedicina o de la divulgacion de actividades
en medios de comunicacion, como puede verse en un progra-
ma documental informativo reciente de Television Espafiola
(http://www.rtve.es/alacarta/videos/cronicas/cronicas-seguir-

latiendo/3629763/).

ACTIVIDAD ASISTENCIAL (véase Tabla 1)
Hospitalizacion

La planta de Cardiologia Pedidtrica se localiza en la 3°
planta del bloque C del Hospital Materno Infantil. Dispone
de 18 camas de hospitalizacion, teniendo 9 preparadas para
cuidado intermedio y 4 de ellas para aislamiento. Todas
disponen de sistema de telemetria y monitorizacion cen-
tralizada. Se dispone de un sistema automatizado de dis-
pensacion de farmacia. La estancia media ha disminuido
progresivamente, situdndose en torno a los 3 dias en 20135.
En ella ingresan los pacientes de cirugia cardiaca e inter-
vencionismo asi como pacientes en insuficiencia cardiaca
cronica reagudizada y se manejan pacientes en lista y post
trasplante cardiaco. Se realizan técnicas como infusion de
inotrépicos y vasodilatadores, tratamientos anti rechazo e
incluso pacientes con sistemas de asistencia ventricular en
fase estable de espera a trasplante cardiaco. Ha sido clave
para ello el desarrollo profesional del personal de enferme-
ria altamente especializado en cardiologia pediatrica. Otro
factor fundamental es el apoyo de voluntarios y ONG en
la humanizacion de las estancias. Contamos con dreas de
descanso en la misma planta como la sala Como en Casa,
instalada y mantenida por Menudos Corazones en colabo-
racion con IKEA, donde ninos y familias pueden realizar
actividades o recibir apoyo psicologico.
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TABLA 1. Datos de las actividades en el Area del Corazén Infantil.

Actividades Niimero medio por afio
Intervenciones totales 550
Cirugia cardiaca 250
Cateterismo intervencionista cardiaco 300
Trasplante cardiaco 7
ECMO cardiaco 10
Asistencia ventricular 2
Hospitalizaciones 1.000
Hospital de Dia 300
Consultas externas 10.000
Teleconsultas 130
Interconsultas hospitalarias 3.000
Ecocardiografias transtordcicas 11.000
Ecocardiografias transesofdgicas 300
Ecocardiografias fetales 1.000
Resonancia magnética cardiaca 350
Electrocardiografia 11.000
Holter ECG 400
Pruebas de esfuerzo 400

Hospital de Dia

Los pacientes que requieren terapias puntuales como
mantenimiento de catéteres de larga evolucion, curas o te-
rapias bioldgicas como inmunoglobulinas o profilaxis frente
al virus respiratorio sincitial (VRS) acuden al hospital de
dia de cardiologia pedidtrica. Esta actividad se ubica en la
primera planta, integrada actualmente en el hospital de dia
de pediatria. Se evitan asi ingresos innecesarios.

Consultas externas

Las infantiles se ubican en la planta 1* bloque C. Se dis-
pone de § salas de atencion donde se realizan las consultas,
todas de alta resolucion con ecocardiografia. En otras salas
se realizan lectura de marcapasos y dispositivos; en la sala
de enfermeria, se realizan los ECG y las pruebas de esfuerzo;
existe otra sala de tele consulta y una para lectura de Holter
ECG, pruebas genéticas y acceso al laboratorio de imagen.
El rea cuenta con una sala de espera decorada y con juegos,
asi como de un lactario. Las agendas que se ofrecen son con-
sultas generales (diarias) de cardiologia pedidtrica asi como
otras especificas en: cardiopatias familiares y genéticas (2 por
semana), trasplante cardiaco (semanal), transicion (semanal),
cardiopatias complejas (semanal), arritmias y marcapasos
(semanal), cirugia cardiaca infantil (semanal y a demanda),
hipertension pulmonar, hemodinamica y tele consulta médica
y de enfermeria (a demanda). La consulta de cardiologia fetal
se ubica en la planta 0 bloque C en el area de medicina fetal.
Dispone de ecocardiografia de alta gama. Es programada 3
dias por semana y diaria a demanda en caso de urgencia.
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En 2014 se inici6 la actividad de tele consultas con pa-
cientes, primero médicas y después de enfermeria (en el drea
de hemodindmica). Resaltar que este tipo de consultas se
realizan a través del programa spontania de la Comunidad
de Madrid (https://www.spontania.com/es/eHealth_and_Te-
lemedicine), de acceso desde cualquier dispositivo mediante
una aplicacion gratuita, con todas las condiciones de segu-
ridad y registro de actividad. Evitan desplazamientos de los
pacientes, teniendo en cuenta que muchos de ellos vienen de
otras comunidades a través de los CSUR.

Pruebas complementarias

1. Ecocardiografia: se dispone de todas las prestaciones y
tipos de ecocardiografia en pediatria. Se realizan tanto
transtoracicas, transesofdgicas (con sondas pediatrica y
miniTEE) o intracavitarias. Se realizan ecocardiogra-
fias fetal, intraoperatoria. Se dispone de técnicas como
eco 3D, Speckle Tracking 2D y 3D en equipos Philips
iE33 y Toshiba Artida. Todas las consultas, la planta de
hospitalizacion, las unidades de cuidos intensivos y las
salas de operaciones y hemodinamica tienen disponible
equipos de ecocardiografia.

2. Resonancia magnética y TC cardiaca: el Hospital Mater-
no-Infantil dispone de un equipo con actividad semanal
de resonancia cardiaca infantil. Se incluyen estudios mor-
fologicos y funcionales, asi como reconstrucciones 3D.
Se dispone de equipos TC incluyendo de alta resolucion.

3. ECG, Holter ECG y prueba de esfuerzo: se realizan tam-
bién implantes de dispositivos tipo Reveal. Para realizar
pruebas de esfuerzo se dispone de equipos con tapiz ro-
dante y cicloergoémetro con consumo de oxigeno. Estas
pruebas han servido de apoyo al programa de rehabili-
tacion cardiaca infantil.

Programas CSUR
El HGUGM esta reconocido como centro nacional de

referencia en trasplante cardiaco infantil, atencion integral
al neonato y paciente pediatrico con cardiopatias congénitas
complejas y cardiopatias familiares (nifios y adultos). Dentro
de ellos se desarrollan las actividades y terapéuticas que
describiremos a continuacion.

1. Trasplante cardiaco infantil: se inici6 en el centro hace
mds de 30 afios y en la actualidad se han realizado unos
160, lo que supone cerca de un 40% del total nacio-
nal (http://www.ont.es/infesp/Memorias/Memoria%20
coraz%C3%B3n%202015.pdf) y le sitta entre los cen-
tros internacionales de mayor actividad. Destacar que
casi la mitad son menores de 1 afio (48%) y cardiopatias
congénitas complejas (48%). Hay un ntiimero crecien-
te de pacientes con dispositivos de ECMO o asistencia
ventricular pre trasplante asi como casos asociados a
hipertension pulmonar. Se han realizado 6 retrasplantes.
En los dltimos afios los resultados han mejorado, con
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una supervivencia desde el afio 2000 a la actualidad del
76% al afio, 68% a § afios y 62% a 15 afios. Se ha pro-
gresado en estrategias que reducen la inmunosupresion
y las complicaciones como tumores (tasas menores del
5%), asi como la prevencion y manejo de las infeccio-
nes(12), Se estan elaborando nuevas estrategias, como el
trasplante ABO incompatible para optimizar la utiliza-
cion de donantes en nifios mas pequefios. Igualmente
se ha incrementado la produccion cientifica en dmbitos
neonatales y en corazon univentricular(3),

El programa de trasplante se complementa con el de in-
suficiencia cardiaca aguda y crénica y el de hipertension
y circulacién pulmonar. En las unidades de cuidados
intensivos pediatrico y neonatal se han desarrollado téc-
nicas como el ECMO o la asistencia ventricular como
puente al trasplante o a la recuperacion. La experiencia
en ECMO se inicia en el afio 1997 en neonatologia®
y, posteriormente, desde 2006 se aplica en UCI pedia-
trica. En esta ultima unidad se han realizado mas de
100 ECMO cardiacos y 135 asistencias ventriculares con
Berlin Heart Excor pedidtrico. Los resultados han sido
comparables a centros internacionales. Recientemente se
ha realizado el primer ECMO de transporte. Por otro
lado, se han desarrollado técnicas como la inmunoad-
sorcion o plasmaféresis en colaboracion con nefrologia
infantil y las unidades de cuidados intensivos en el tra-
tamiento de problemas inmunoldgicos en el contexto de
miocardiopatias o trasplante. Las terapias de re sincroni-
zacion también se han llevado a cabo en nuestro centro
en el contexto de la insuficiencia cardiaca, retrasando
o evitando el trasplante. El programa de hipertension y
circulacién pulmonar incluye un grupo muy complejo
de pacientes que reciben terapias con vasodilatadores
pulmonares tanto para la hipertensiéon pulmonar como
para optimizar la circulacion pulmonar en el contexto
de la fisiologia univentricular. El HGUGM participa en
los registros nacionales de trasplante cardiaco(* y en el
hipertension pulmonar infantil (REHIPED) (5, aportando
en ambos un elevado nimero de pacientes infantiles.

. Cardiopatias congénitas complejas neonatales y pediatri-

cas: el HGUGM tiene entre sus prestaciones quirirgicas
todas las técnicas mas avanzadas de cirugia cardiaca e
intervencionismo pedidtrico. En nuestro centro se han
realizado en los tltimos 5 afios mas de 2.750 interven-
ciones en nifios, con un predominio de intervencionismo
percutaneo frente a la cirugia (55 vs 45%). De ellas casi
500 se han realizado en periodo neonatal, donde sigue
predominando la cirugia cardiaca frente al intervencio-
nismo percutaneo (60 vs 40%). Como dato destacable
la mitad de las intervenciones se han realizado en nifios
procedentes de otras comunidades auténomas diferen-
tes a la de Madrid, a través del CSUR. Por otro lado
ha sido clave el desarrollo de la cardiologia fetal(¢), en
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colaboracion con el servicio de obstetricia y la unidad
de medicina fetal”). El diagnéstico prenatal de una car-
diopatia se realiza en unos 100 fetos anualmente. Las
estrategias de traslado intratitero y asistencia inmediata
reducen las secuelas relacionadas con la inestabilidad y
el traslado neonatal y ayudan a las madres y familias
en aspectos psicosociales. Destacar las intervenciones
hibridas con técnicas donde colaboran hemodinamistas y
cirujanos. En los tltimos afios se han conseguido niveles
minimos de mortalidad y el manejo perioperatorio se ha
focalizado en la reduccion de complicaciones a corto y
largo plazo.
a.Cirugia cardiaca infantil: la actividad quirtrgica del
HGUGM incluye en su cartera de servicios todas las
técnicas disponibles en este campo. Existe una amplia
experiencia en la realizacion de cirugias de alto riesgo
como el trasplante cardiaco [tanto sobre cardiopatias
congénitas complejas y multioperadas como en miocar-
diopatias, incluyendo a pacientes con hipertension pul-
monar o sindromes(¥], o técnicas quirdrgicas como:
Norwood en el sindrome de hipoplasia de cavidades
izquierdas, Glenn y Fontan en estadios en el corazon
univentricular con reparacion de vélvulas AV, repa-
racion valvular adrtica y mitral, unifocalizacion de la
atresia pulmonar con comunicacion interventricular
y MAPCAs, Ross y Ross-Konno, Nikaidoh, Cone en
la anomalia de Ebstein, swicht arterial convencional o
paliativo0), las cirugias de reparacion del arco aértico
(a corazon latiendo como innovacion en la protec-
cion miocdrdica), cirugias en prematuros desde cierre
ductal a cardiopatias o técnicas complejas en meno-
res de 2.000 gramos, la cirugia de la arritmia®! y la
colocacion de dispositivos (marcapasos, desfibrilado-
res epicardicos y subcutdneos) y la re sincronizacion
cardiaca. Existe amplia experiencia en el implante de
dispositivos de ECMO pediatrico cardiaco y de asis-
tencia ventricular. También en la inyeccion epicardica
de células madre en corazones univentriculares (dentro
del ensayo clinico TABHY). Se acumula una amplia
experiencia en el abordaje quirtrgico mini invasivo2
y se ha iniciado un programa de cirugia robotizada,
en colaboracion con el servicio de cirugia pediatrica.
Recientemente se ha iniciado un programa de colabo-
racion con desplazamiento a otros centros para cirugia
del cierre ductal en prematuros, toracoscopia y ECMO
de transporte. Entre los resultados auditados del nuevo
equipo quirurgico (se dispone de datos CSUR de 2013
y 2014) sobre un niimero total de 645 intervenciones
en menores de 18 afios, destacan: alta complejidad
con surgical performance de 7; la disminucion de la
mortalidad global hospitalaria en los anos referidos,
del 3,2 al 1,5%; y la baja mortalidad por grupos de
edad: neonatos (5,4%), lactantes (2,8%), nifios de 1
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a 14 anos (1,3%) y de jovenes de 14 a 18 afios (0%).

b.Cateterismo intervencionista: la actividad de cardio-

logia intervencionista incluye todas las técnicas de ese
campo y algunas innovadoras en las que el HGUGM
es referente internacional. Entre ellas destacan la im-
plantacion de vélvulas percutaneas en posicion pul-
monar, en posicion mitral y tricispide (por técnicas
hibridas), el cierre del ductus arterioso con disposi-
tivos convencionales en nifios mayores pero también
en neonatos prematuros con pesos desde 1.000 gra-
mos, cierre de comunicaciones interventriculares peri
membranosas, musculares, cierre comunicaciones
interauriculares y de tratamiento con stent de coarta-
cion de aorta y en lesiones de todo el arco adrtico?
y troncos supra adrticos (post cirugia de Norwood
y otras) y de la aorta abdominal (sindrome de aorta
media), de ramas pulmonares, de estenosis venosas
sistémicas (cavas post trasplante), de estenosis de venas
pulmonares (angioplastia con cutting balon, uso de
stent reabsorbibles), optimizacién de postoperatorios
de corazon univentricular con cierre de colaterales con
dispositivos o micro particulas, cierre de fenestracio-
nes con dispositivos o stents. También es de destacar
la realizacion de cateterismos de pacientes en ECMO
para corregir lesiones residuales, apertura del tabique
interauricular, colocacion de stent en septo interau-
ricular, colocacion de canulas en auricula izquierda.
En el campo de la electrofisiologia infantil, se dispone
de navegador, crioablacion. Se realizan todas técni-
cas convencionales de ablacion, asi como implante de
marcapasos y desfibriladores endovenosos y técnicas
de re sincronizacion. Se tratan pacientes neonatales
y un gran grupo son pacientes postquirtirgicos con
cardiopatias complejas y accesos dificiles. Durante el
periodo de auditoria CSUR de 2011-2014 se realizaron
1.146 cateterismos intervencionistas en menores de
18 afios, de ellos cerca de 1/3 en menores de 1 afio:
83 (7,2%) en neonatos y 287 (25%) en lactantes. la
mortalidad hospitalaria en toda la serie en ese periodo
fue de 1 paciente (menor de 1 por 1.000).

. Cardiopatias familiares y genéticas: el programa de

cardiopatias familiares y genética se organiza con la
colaboracion de cardiologia de adultos, pediatrica y
genética. Es el inico centro con actividad singular en
pediatria. Las patologias mds frecuentes son las mio-
cardiopatias (hipertrofica, dilatada, no compactada,
arritmogénica, restrictiva), las canalopatias (sindromes
de QT largo, Brugada, taquicardia ventricular polimor-
fica), la patologia aortica (valvulopatia aortica bicus-
pide, dilatacion de raiz aortica, sindromes de Marfan,
Loeys-Dietz) y otras patologias cardiacas relacionadas
con sindromes como Noonan-Rasopatias®¥, Williams
Beuren, delecion 22q11, Down o enfermedades de
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depdsito (Pompe) y otras metabdlicas29). Se realizan
estudios genéticos mediante tecnologia NGS que in-
cluyen desde genes sarcomericos a otros recientemente
relacionadas con el desarrollo cardiaco, como la via
NOTCH®?, Entre los afios 2011 a 2014 en nuestro
centro se han diagnosticado 725 nuevos pacientes y
se han evaluado 1.224 familiares, se realizaron 758
test genéticos con un rendimiento cercano al 60% de
diagndstico etioldgico. De ellos 1 de cada 4 son pa-
cientes pedidtricos. Desde el inicio del programa se han
implantado 12 desfibriladores en nifios. No ha habido
ninguna muerte en la serie de pacientes.

ACTIVIDAD DOCENTE

La actividad docente incluye la docencia pregrado a los
estudiantes de los grados de Medicina y Nutricion de la Uni-
versidad Complutense de Madrid (con 2 profesores asocia-
dos actualmente), el grado de Enfermeria de la Universidad
Complutense y Rey Juan Carlos y el grado de Ingenieria
Biomédica de la Universidad Carlos III de Madrid. Se for-
man residentes rotantes de pediatria, cardiologia, cirugia
cardiaca y de enfermeria. Anualmente se forman residentes
de pediatria en el drea especifica de cardiologia pediatrica,
continuandose con un segundo afio de formacion post MIR
asociado a un proyecto de investigacion. Hemos recibido
a gran numero de especialistas de nuestro pais asi como
a rotantes de diversos paises, destacando los de América
Latina, estableciéndose para proximos afios como centro
formador de becarios de la Fundacién Carolina. Desde 1993
se han realizado cursos de actualizacion en cardiologia pe-
diatrica, tanto generales como para enfermeria, que han
reunido anualmente a prestigiosos profesionales nacionales
e internacionales. En ediciones recientes se han incorporado
talleres, workshop y una jornada para pacientes y familias
(Fig. 2). El centro organiza otros cursos de diferentes areas
especificas, destacando el curso internacional Preceptorship
in pediatric cardiology. Participamos activamente en libros,
manuales, guias728), congresos, cursos y actividades forma-
tivas de sociedades cientificas y con otros centros nacionales
e internacionales de las especialidades.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA E INNOVACION

La actividad investigadora se estructura en torno al gru-
po de investigacion de cardiologia y trasplante cardiaco
infantil del area cardiovascular del Instituto de Investiga-
cion Sanitaria Gregorio Marafion (http://www.iisgm.com/
investigacion/areas-de-investigacion/area-2-enfermedades-
cardiovasculares/grupo-5-cardiologia-y-trasplante-cardiaco-
infantil/). Pertenecemos a la red de investigacion cardiovas-
cular (RIC) de Instituto de Investigacion Sanitaria Carlos
[T (TISCIII) y hemos colaborado con instituciones como el
centro nacional de investigaciones cardiovasculares (CNIC)
con residentes de cardiologia pediatrica en el programa
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SURGEONS

FIGURA 2. Foto del primer paciente intervenido en el Hospital
Manuel Jesus Rivera de Managua (Nicaragua) por el equipo del
HGUGM en colaboracion con el equipo local y Surgeons of Hope.

RES@CNIC. El ACI tiene personal médico investigador y
de apoyo a la investigacion de forma continuada asi como
proyectos de financiacion publica continuados desde 2010.
Las lineas de investigacion desarrolladas van desde el uso
de fidrmacos cardiovasculares en nifios a la terapia con
células madre en corazones univentriculares. En este mo-
mento son 9 lineas con proyectos activos (véase Tabla 2).
El ACI ha participado en estudios y ensayos clinicos mul-
ticéntricos nacionales e internacionales con impacto(2%:39),
Lidera iniciativas como el estudio CIVICG1 y el consenso
mundial, en el estudio de las infecciones respiratorias por
VRS en nifios con cardiopatias y sindrome de Down. La
produccion cientifica se ha incrementado de forma pro-
gresiva, alcanzando los 100 puntos de factor de impacto
acumulado en los dltimos 5 afos. En cuanto a los premios
recibidos destacar aparte, de los de sociedades cientificas
en congresos los de otras entidades, el mas reciente: Me-
jores ideas 2015 del Diario Médico por el programa de
rehabilitacion cardiaca infantil (http://www.diariomedico.
com/especial/mejores-ideas-2015/). En el campo de la in-
novacion destaca la introduccion y el desarrollo de técnicas
y tecnologia como la asistencia cardiocirculatoria infantil,
la cirugia mini invasiva y robotizada, el intervencionismo
con nuevos dispositivos que evitan re intervenciones como
insercion de valvulas percutdneas y su apoyo en modelos 3D
en colaboracion con la Universidad de Sevilla y el Hospital
Virgen del Rocio. También se ha trabajado en la innovacion
de la gestion promoviendo el Area del Corazén Infantil
como estructura intrahospitalaria y la Red de Equipos de
Cardiologia Pedidtrica como estructura inter hospitalaria
con relaciones nacionales e internacionales apoyados en
tecnologias de telemedicina.

COOPERACION AL DESARROLLO

En 2015 se inici6 un programa de cooperacion interna-
cional al desarrollo, a través de la ONG Surgeons of Hope
(http://surgeonsofhope.org/), con el Hospital Manuel de
Jests Rivera ‘La Mascota’ de Managua (Nicaragua) con
dos brigadas formadas en su mayor parte por personal
de nuestro centro. Se realizaron cirugias complejas como
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TABLA 2. Lineas, proyectos de investigacion y tesis doctorales.

Lineas principales Lineas especificas (referencias)

Proyectos financiacion publica / Tesis doctorales

P1. Inmunosupresores; inmunologia

del trasplante

Trasplante cardiaco
infantil

P2.

Genética; ecocardiografia Speckle
Tracking»

Miocardiopatias en la
infancia

Estudio MyStela (PS09/01483): A genetic study with new
echocardiographic techniques for cardiomyopathies in childhood:
Genotype-phenotype correlations, search for new prognostic
factors and family impact. 2010-2012

Tesis doctoral: Rotacion de VI en nifios mediante ecocardiografia
2D speckle Trucking. C. Medrano. 2016

P3. VRS en cardiopatiasi33 y

sindrome de Down®3%

Infecciones respiratorias
y cardiopatias

P4.

Hipertensién pulmonar; nuevos
anticoagulantes

Farmacos en cardiologia
pedidtrica

Ensayo clinico IVORY (PI12/02990): Sildenafilo en el
postoperatorio de cirugia cardiaca en nifios. 2012-2016

PS.

Monitorizacion camisetas
inteligentes

Rehabilitacion cardiaca
infantil

Pé.

En corazoén univentricular;
asistencia ventricular

Terapia celular en
cardiologia pediatrica

Ensayo clinico TABHY (EC11-095): Ensayo clinico de factibilidad
y seguridad de la inyeccion intramiocdrdica de células madre
autélogas procedentes de médula ésea en nifios con sindrome del
ventriculo izquierdo hipopldsico. (N° EudraCT: 2012-005845-19).
2012-2015

Tesis doctoral: Patologia aértica. M.T. Gonzélez 2015

P7. Innovacion en Vilvulas percutdneas; nuevos
intervencionismo dispositivos

P8. Innovacién en cirugia Cardiopatias congénitas; cirugia
cardiaca robotizada; asistencia ventricular

P9. Cooperacion Formacion de formadores en UCI
internacional Pedidtrica

Beca Instituto de Investigacion Sanitaria Gregorio Marafion
Cooperacion 2016

switch arterial en neonatos, cirugia de conexiones veno-
sas anomalas totales, tetralogia de Fallot en pacientes muy
evolucionados y la primera cirugia de Nikaidoh en Centro-
américa. Se realizaron con la colaboracion y participacion
activa de los cirujanos locales. El segundo afio se ha incluido
un programa de formacién de formadores en concreto en
UCI pediatrica en el manejo perioperatorio, asi como la
presencia de representantes de Menudos Corazones para
estimular la organizacion local de grupos familiares de apo-
yo. Se estdn realizando gestiones para establecer convenios
entre diversas instituciones que permitan consolidar este
proyecto y se realicen con otros paises y ONG, siempre
con el objetivo de ofrecer la experiencia de nuestro centro
a todos los profesionales y nifios (Fig. 2) con cardiopatias
en cualquier lugar del mundo.
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RESUMEN

La Unidad de Oncologia y Hematologia Infantil del Hos-
pital Gregorio Marafion comenz6 su andadura en los afios
70, presentando desde entonces un crecimiento progresivo
y una modernizacién acorde con la evolucion de la propia
especialidad. En esta monografia se describe la organiza-
cion de la seccidn, asi como los recursos estructurales, las
caracteristicas del trabajo asistencial, la actividad docente e
investigadora y la participacion en diversos grupos de trabajo
colaborativos o multidisciplinares. Se destaca la capacidad de
abordaje integral de este tipo de patologias en todas las fases
de las mismas, desde el diagnéstico al tratamiento, sin olvi-
dar el aspecto psicosocial o la atencion paliativa en su fase
terminal, si fuera necesario. En conjunto, se dibuja un cuadro
que es una obra coral de muchos profesionales sanitarios
(personal médico, psicooncologia, enfermeria, auxiliares...)
y NO sanitarios, pero cuyo tema principal es proporcionar la
mejor asistencia posible al nifio y a su familia.

Palabras clave: Oncologia pediatrica; Hematologia pedia-
trica.

ABSTRACT

The Pediatric Oncology and Hematology Unit at the
Gregorio Marafion Children’s Hospital began its activity
in the 70s, presenting since then a progressive growth and
modernization in accordance with the evolution of the spe-
cialty itself. In this paper we describe the organization of the
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section, our structural resources, the characteristics of care
work, teaching and research activities and our participation
in various collaborative or multidisciplinary work groups.
It is remarkable the ability to comprehensively address this
type of pathologies in its different phases, from diagnosis to
treatment, without forgetting to mention the psychosocial
aspect or palliative care in its terminal phase, if necessary.
Altogether, a choral picture is drawn with the work of many
health professionals (medical, psycho-oncology, nursing, as-
sistants ...) and non-health, but the main theme is to provide
the best care for the child and his family.

Key words: Pediatric oncology; Pediatric hematology.

INTRODUCCION: DESARROLLO HISTORICO DE
LA UNIDAD

La Oncologia y Hematologia Pedidtrica es una espe-
cialidad relativamente joven, con poco mas de 50 afios de
desarrollo en Espaiia, siendo el Hospital La Paz el primero en
contar con una unidad especifica en el afio 19651, En el afio
1971 se cre6 la Sociedad Espafiola de Oncologia Pediatrica
(SEOP), nacida de forma independiente de la Sociedad Espa-
fiola de Hematologia Pediatrica (SEHP). La Unidad de On-
cologia y Hematologia Infantil (UOHI) del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién comenz6 su andadura en la
década de los 70, gracias al esfuerzo de los doctores Manuel
Ramos y M* Angeles Cantalejo, pioneros en el desarrollo de
esta especialidad, quienes asistieron y protagonizaron los
importantes cambios que sufri6 la misma a través de los afios.
Desarrollaron en el afio 1997 el Banco de Cordon Umbilical
de la Comunidad de Madrid, junto con el Dr. Diez, el Dr.
Clavero y la Dra. Hernandez-Sampelayo, y participaron de
los primeros Trasplantes de Progenitores Hematopoyéticos.

La dotacion humana se ampli6 a partir de 1996 con
la incorporacion de las doctoras Paloma Galarén y Elena
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Cela, y ya en el nuevo siglo, tras la jubilacion de los facul-
tativos que crearon de la seccion y el fallecimiento de la
Dra. Galaron, el equipo médico ha quedado integrado por
6 especialistas, pediatras con formacion especifica en OHL
En 2003, el Servicio de Pediatria se trasladd del antiguo
hospital al nuevo Hospital Materno-Infantil (HMI), que es
monografico para la patologia pediatrica y ginecoldgica-
obstétrica. En esta nueva ubicacion, la UHOI cuenta con
dependencias, recursos humanos y materiales especificos,
COmo se resume posteriormente.

Durante este camino la seccion ha ganado en compleji-
dad, incorporando de forma progresiva un mayor nimero
de pacientes y aplicando las nuevas técnicas diagnosticas y
terapéuticas en consonancia con los “Estandares y Reco-
mendaciones de las Unidades Asistenciales del Cancer en la
Infancia y Adolescencia” publicados por el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI).

MISION, OBJETIVOS Y LINEAS ESTRATEGICAS DEL
TRABAJO ASISTENCIAL

La mision principal de nuestra seccion es asegurar una
atencion integral al nifio con cancer o con una patologia
hematoldgica grave, pero también servir como consultores
de la hematologia benigna derivada desde Atencion Primaria,
Urgencias Pedidtricas u otras dreas del propio HMI.

Sus objetivos son garantizar la asistencia del nifio en
todas las fases de la enfermedad, hacer un seguimiento de
efectos secundarios a largo plazo y colaborar con las uni-
dades de paliativos.

La Unidad recibe aproximadamente entre 30-40 nuevos
diagnosticos de cancer infantil anuales, y trata una cohorte
de 150 pacientes con hemoglobinopatias. Se realiza segui-
miento de los supervivientes hasta el final de su desarrollo
puberal o hasta la transicion a adultos, mediante un progra-
ma de evaluacion de efectos secundarios tardios.

La UOHI esta adherida a la Sociedad Espafiola de He-
matologia y Oncologia Pedidtricas (SEHOP) y colabora en
multiples protocolos nacionales e internacionales, asi como
en ensayos clinicos en sus diferentes fases. Se atienden todos
los aspectos de esta subespecialidad pedidtrica, desde el diag-
nostico al tratamiento, pasando por el abordaje psicoldgico
y socio-familiar de nuestros pacientes hasta los 16 afios (se
trabaja actualmente en la creacion de una Unidad de Ado-
lescentes que permita ampliar esta edad). Se dispone de los
medios humanos y materiales necesarios para el manejo de
cualquier patologia del espectro de la OHI, con acceso a
terapias farmacoldgicas, técnicas diagnosticas de imagen,
medicina nuclear, radiologia intervencionista y tratamiento
radioterapico de primera linea.

Las principales areas estratégicas, por su caracter inno-
vador o su interés asistencial, son:

1. Diagndstico precoz y atencion a las hemoglobinopatias:

la UOHI ha tenido un papel crucial en el desarrollo e
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implantacion del “Plan Estratégico para la Deteccion
de Hemoglobinopatias de la Comunidad Aut6noma de
Madrid” (proyecto piloto en el afio 1998, desarrollado
mediante una Beca FIS (n° 04/0471) entre 2004-2007).
El cribado autonémico de drepanocitosis se centraliza
en el laboratorio del centro, cuyo responsable es la Dra.
Dulin, y el seguimiento clinico designado se lleva a cabo
por los facultativos de la Consulta de hemoglobinopatias
de la UOHI. Desde su instauracion se han diagnosticado
184 nuevos casos de enfermedad de células falciformes
(incidencia de 1/5.074 nacidos vivos), con una preva-
lencia de portadores de 1/154 recién nacidos. Se han
diagnosticado 6 casos de B-talasemia major?. Esto ha
cambiado el manejo de las hemoglobinopatias graves
en nuestro medio, implantando un programa pionero
en nuestro pais de educacion sanitaria, medidas pro-
filicticas®-S) y seguimiento para el diagndstico precoz
de complicaciones®”. Una consecuencia derivada del
cribado es el consejo genético para familias en riesgo y
el desarrollo de un programa de diagndstico prenatal®),

. Trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) en he-

moglobinopatias, habiendo realizado 20 procedimientos en
19 pacientes desde la instauracion del programa en 2004.

. TPH para otras patologias: desde el inicio del programa

se han realizado en torno a 80 TPH, 54 en los ultimos
12 anos, incluyendo los autélogos en tumores sélidos y
alogénicos emparentados. Se realizan en la propia unidad
de hospitalizacion, con dos habitaciones completamente
equipadas para ello. Los médicos de la seccion realizan
alertas localizadas.

. Programa de radioterapia intraoperatoria (RIO) en cirugias

complejas de sarcomas y otros tumores s6lidos, con un qui-
rofano oncoldgico con navegador pionero a nivel mundial,
que se realiza en el Hospital General Gregorio Maraién
gracias al trabajo de cirujanos oncoldgicos y radioterapeu-
tas con gran experiencia en esta forma de tratamiento.

. Programas especificos para el manejo multidisciplinar de

algunos tumores, enfermedades hematoldgicas, cancer
heredofamiliar o sindromes de predisposicion al cancer,
etc. Este punto se desarrolla mds adelante (en “Consultas
Externas”).

. Programas de dmbito nacional: CSUR de sarcomas (com-

partido con la Unidad de Sarcoma Adultos) y CSUR
de Eritropatologia Congénita, actualmente en fase de
acreditacion.

. Aula hospitalaria: se garantiza la escolarizacion conti-

nuada en el propio centro hospitalario (asistidos por
los profesores en sus propias habitaciones o en un aula
especifica cuando su situacion lo permite) y fuera de él
mediante profesores a domicilio. El Aula de Ensefianza
ha celebrado este afio su 50° aniversario.

. Colaboracion con organizaciones de voluntariado im-

plicadas en el area de OHI: el desarrollo del juego, la
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TABLA 1. Principales lineas de trabajo de la UOHI.

Lineas de trabajo en Oncologia y Hemato-Oncologia Infantil:

- Consulta de preparacion y seguimiento del trasplante de
progenitores hematopoyéticos

- Técnicas avanzadas de radiodiagndstico (biopsia guiada por
ecografia o TAC)

- Técnicas avanzadas de medicina nuclear (PET-TAC, SPECT)

- Esclerosis ecoguiada de malformaciones linfdticas

- Técnicas avanzadas de radioterapia (RIO, IMRT,
braquiterapia)

- Cirugia con HIPEC (quimioterapia intraperitoneal
hipertérmica)

- Diagnostico y tratamiento endovascular mediante
malformaciones vasculares complejas

- Estudio de las necesidades de salud bucodental en
pacientes onco-hematoldgicos pedidtricos (colaboracion
con el Departamento de Estomatologia de la Facultad de
Odontologia de la UCM)

- Estudio genético en familias con cancer heredofamiliar

Lineas de trabajo en Eritropatologia congénita y Hematologia

benigna:

- Unidad de seguimiento del cribado neonatal de drepanocitosis

- Consulta monografica de hemoglobinopatias

- Consulta de transicion adultos en Eritropatologia y
Hematologia benigna crénica

- Implantacién de la eritrocitoaféresis automatica

- Diagnostico prenatal de hemoglobinopatias

- Tratamiento neuroquirtrgico de la enfermedad vascular
cerebral en drepanocitosis

- Educacion sanitaria por enfermeria especializada para
pacientes con hemoglobinopatias y sus familias

- Solicitada acreditacién CSUR en Eritropatologia como
Unidad de Referencia (en trdmite)

interaccion entre iguales y la participacion en actividades
dentro y fuera del hospital no serfa posible sin la inesti-
mable ayuda de diversas entidades de voluntariado y aso-
ciaciones (Fundacion Aladina, Juegaterapia, Fundacion
Pequefio Deseo, Fundacion Blas Méndez Ponce, Nfoque,
ASION, Fundacién Theodora, Obra Social “La Caixa”,
Fundacion Ronald McDonald...). El trabajo conjunto
con ellas ha sido de gran ayuda para esta seccion, ya
desde sus comienzos. Asi, la Dra. Cantalejo en el afio
1987 fue cofundadora de la Asociacion Infantil Onco-
logica de Madrid (ASION).

9. Atencion integral socio-familiar: diariamente se trabaja
codo con codo con nuestra trabajadora social, pues no
son infrecuentes los problemas socio-econdémicos en los
que se precisa una intervencion por su parte de cara a
facilitar el seguimiento de la terapia y asegurar un en-
torno adecuado para los periodos de alta a domicilio.
La seccion se encuentra actualmente en un proceso de ex-

pansion y aumento de la complejidad, ofreciendo diferentes

lineas de trabajo en oncologia y eritropatologia congénita

(Tabla 1).
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ESTRUCTURA Y RECURSOS HUMANOS
Recursos humanos

Actualmente la UOHI esta dotada con seis médicos espe-
cialistas en Pediatria, con formacion y dedicacion especifica
(Dra. Cela de Julidn, Dra. Beléndez Bieler, Dra. Mata Fer-
nandez, Dra. Garrido Colino, Dr. Huerta Aragonés y Dra.
Garcia Morin), asi como personal de enfermeria y auxiliar
con experiencia en OHI, tanto en hospitalizacion como en el
Hospital de Dia. Nuestra psico-oncologa (Gabriela Medin),
financiada por la Fundacién Aladina, es una pieza funda-
mental del equipo que presta asistencia tres dias en semana.

Espacio fisico
La Unidad consta de los siguientes espacios:

¢ Unidad de hospitalizacion: se encuentra situada en la 3
planta del Hospital Materno-Infantil (bloque F), aislada
e independiente del resto de unidades. Consta de 8 habi-
taciones y 12 camas. Recientemente se ha acometido una
reforma en la unidad que ha mejorado su versatilidad,
aumentando la posibilidad de hacer aislamiento hasta
8 puestos.

e Consultas externas: se dispone de 2 salas ubicadas en
el bloque B de la 1* Planta del HMI. Una consulta esta
dedicada a patologia hematoldgica maligna, TPH y he-
moglobinopatias, mientras que en la otra se sigue pre-
ferentemente la oncologia y la hematologia benigna.

e Hospital de Dia: es un espacio especifico para nuestros
pacientes situado en la 1* Planta del HMI, atendido por
personal de enfermeria (1-2) y auxiliar (1) con formacién
especifica y dedicacion exclusiva. La estancia consta de
S puestos.

¢ Disponibilidad del quir6fano de urgencias y del Hospital
de Dia de Pediatria, con anestesista, personal de enfer-
meria y auxiliar para la realizacion de técnicas invasivas.

ORGANIZACION ASISTENCIAL
Hospitalizacion especifica de Oncologia y Hematologia
Infantil

La actividad asistencial ha aumentado significativamente
en los tltimos afios, con datos muy favorables de calidad y
resultados: 516 ingresos en el afio 2015, con una estancia
media de 5,07 dias y un indice de estancia media ajustada
(IEMA) de 0,88. La ocupacion media fue del 97,8%. Se han
realizado un total de 810 interconsultas intra-hospitalarias y
247 procedimientos. El peso medio (AP-GRD) fue de 2,4122,
lo que demuestra la alta complejidad de esta Seccion.

Los nifios y las familias cuentan con servicios especiales
que facilitan su estancia, como un drea de ocio dentro de
la unidad (equipada gracias a la Obra Social “La Caixa” y
a donaciones particulares). La manutencion y el acceso a la
television de los familiares son gratuitos. El drea de descanso
esta equipada con dos ordenadores con conexion gratuita a
internet, juegos y libros de lectura, siendo una de las zonas
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habituales de actividades con el voluntariado. Ademas, desde
2015 se dispone de otro area de ocio fuera de la Unidad, equi-
pada por la Fundacion Aladina, y de una sala de cine (iniciativa
“En el Hospi estoy de Cine”) desarrollada con Juegaterapia.

Para aquellos nifios que viven fuera de la Comunidad
de Madrid se dispone de una red de pisos de alojamiento
gratuito donde pueden hospedarse mientras el nifio esté in-
gresado o se realizan los estudios pertinentes (Casa Ronald
McDonald, pisos de ASION y otras ONGs).

Consultas Externas
En 2015 se vieron un total de 7.095 consultas externas,

de las cuales 908 fueron primeras consultas (12,7%), siendo

el resto revisiones (indice sucesivas/primeras 6,81).

Del trabajo colaborativo con otras ares del Hospital
Infantil han surgido consultas multidisciplinares cuyo ob-
jetivo es el abordaje integral de enfermedades o sindromes
complejos en un mismo acto de consulta, de forma que se
optimice el manejo de los pacientes:

o Consulta monografica de Onco-Dermatologia (con la
Dra. Minia Campos, Dermat6loga Infantil), semanal. Se
siguen casos de tumores cutaneos benignos y malignos,
anomalias vasculares, sindromes neurocutaneos, masto-
citosis sistémica...

o Consulta monografica de Inmuno-Hematologia (con la
Dra. Elena Seoane, Inmunopediatria), semanal, centrada
en las patologias inmuno-hematoldgicas e inmunodefi-
ciencias primarias con afectacion hematoldgica u onco-
logica secundaria.

o Consulta de Hematologia de transicion a adultos se-
manal, que se realiza en colaboracion con hemat6logos
clinicos.

o Unidad Integral de seguimiento de pacientes con anemia
de Fanconi, coordinada por la Dra. Beléndez, junto con
especialistas de Ginecologia (Dra. Aedo), Otorrinolarin-
gologia (Dr. Martinez), Estomatologia (Dra. Vazquez) y
Endocrinologia (Dra. Sanz).

Hospital de Dia de Oncologia y Hematologia Infantil

En 2015 se realizaron un total de 3.244 procedimien-
tos en 1.806 pacientes. En la tabla 2 se expone la lista de
procedimientos y tratamientos realizados de forma habi-
tual. Tiene una sala de espera independiente, en la que hay
divertimentos para los nifios y se desarrolla un programa
de Arte-Terapia (por Mar Cobos, de la Fundacion Nfoque-
Programa NfoqArte, martes y jueves).

De forma periddica se utiliza el Hospital de Dia de Pe-
diatria para la realizacion de procedimientos bajo sedacion,
evitando la necesidad de ingreso.

Procedimientos diagnosticos y terapéuticos

Los médicos del servicio se encargan de los aspirados y
biopsias de médula dsea, puncién lumbar diagnéstica y admi-
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TABLA 2. Procedimientos diagndsticos y terapéuticos realizados
en el Hospital de Dia de Oncologia y Hematologia Infantil.

— Administracién de bifosfonatos
— Administracién de hierro intravenoso

- Administracién de inmunoglobulinas intravenosas a dosis
sustitutivas o terapéuticas

- Administracién de mifarmutide

- Administracion de quelantes parenterales del hierro
(desferoxamina)

- Administracion de quimioterapia oral y/o parenteral y
anticuerpos monoclonales

- Administracion de tratamiento de soporte
- Antieméticos
- Anti-infecciosos (antibidticos, antifiingicos, pentamidina,

sellado del catéter...)

- Eritropoyetina
- Factores de crecimiento de colonias granulociticas
- Romiplostim
- Hemoderivados

- Administracion y monitorizacion de propranolol en
hemangiomas infantiles

- Extraccion de analiticas y cuidados de vias centrales

- Exanguinotransfusion manual y automatica

- Estudio de hemoglobinopatias familiares

- Flebotomias (sangrias)

- Test de respuesta a la desmopresina

- Vacunacién

nistracion de quimioterapia intratecal, asi como la extraccion
de médula dsea de donantes para realizacion de Trasplantes
Alogénicos de Progenitores Hematopoyéticos o mediante
extraccion autbloga para terapia celular o auto-TPH.

Cuidados Paliativos y atencion al duelo

Todos los componentes de la UOHI tienen una especial
dedicacion a los ultimos momentos de la vida de nuestros
niflos, sea por complicaciones asociadas al tratamiento o por
la situacion terminal de su patologia. Se trabaja conjunta-
mente con la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del
Hospital Nifio Jesus. El objetivo es asegurar una asistencia
adaptada a las necesidades individuales del nifio y de su
familia. En aquellos casos en que se ha preferido el manejo
intrahospitalario, se realiza una atencion integral dentro del
propio centro. Una vez llegado el fatal desenlace, el objetivo
es realizar un acompafiamiento de la familia con una aten-
cion adecuada y personalizada del duelo.

GRUPOS DE TRABAJO MULTIDISCIPLINAR

El trabajo multidisciplinar es una constante en el dia
a dia de nuestra subespecialidad, de forma que el enfoque
diagndstico y el manejo terapéutico de muchos de nuestros
nifios se fundamentan en el trabajo conjunto de un gran
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numero de especialidades pedidtricas, excelentemente cua-
lificadas y disponibles para la atencion que demanden los
ninos de OHIL.

Destaca la Seccion de Enfermedades Infecciosas, con la
cual se realizan pases de visita conjuntos en pacientes con
problemas infecciosos o que precisan un abordaje profilac-
tico, y se participa con ellos en varios trabajos cientificos®.

La relacion de trabajo es también prolija con algunos
servicios de adultos, en particular con Hematologia Clinica
y sus laboratorios asociados. Disponemos de técnicas como
la aféresis de progenitores hematopoyéticos para trasplante
aut6logo o alogénico y de tratamientos de soporte como
la transfusion de granulocitos (en neutropenias graves y
prolongadas con riesgo vital) o adyuvantes como la infusion
de linfocitos del donante (ILD) en post-TPH. Se realiza
fotoaféresis extracorporaea en nifios y adolescentes con
EICH aguda o crénica que no responde a terapia conven-
cional. Disponemos de un gran potencial de diagndstico
citogenético y molecular en neoplasias hematoldgicas, el
cual se realiza de forma integra en nuestro Laboratorio de
Genética Hematologica.

De forma analoga, hay una gran intensidad de trabajo
con el Servicio de Farmacia(% (Departamento de Citostati-
cos, Unidad de Ensayos Clinicos, Seccion de Farmacia del
HMI). Existe un innovador sistema de gestion integral (Far-
hos®) y dispensacion automatizada de medicacion (Pyxis
MedStation™) que aumentan la seguridad y minimizan la
posibilidad de errores. Otras especialidades con las que se
colabora a menudo son Inmunologia Clinica''-12, Oncolo-
gia Clinica, Oncologia Radioterapica, Medicina Nuclear,
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FIGURA 1. Carteles de los cursos y congresos de anomalias vasculares organizados por el Comité de Anomalias Vasculares “Paloma
Galar6n”.

Anatomia Patoldgica y Microbiologia. Disponemos de una
Unidad del Dolor Pediatrico formada por un equipo experto
que colabora en el manejo del dolor postoperatorio o de
dificil manejo.

Se ha trabajado con Cardiologia Pediatrica en un proyec-
to piloto de terapia celular mediante la inyeccion intramio-
cardica de células madre autélogas de médula Gsea en nifios
con ventriculo izquierdo hipoplasico (estudio TABHY) y con
Cirugia Ortopédica Infantil, en un procedimiento similar,
mediante la inyeccion de células madre autélogas de médula
Osea extraidas por nuestro equipo, en casos de osteonecrosis
de la cabeza de huesos largos.

Se realizan sesiones multidisciplinares semanales con
Radiologia Pediatrica, Cirugia Pediatrica y Oncologia Ra-
dioterapica, donde se revisan los pacientes mas complejos
y se programan los tratamientos de forma consensuada. Se
acude de forma regular a los Comités de Tumores (sarcomas,
tumores cerebrales, trasplante de progenitores hematopo-
yéticos...).

Una vez al mes se retne el Comité de Anomalias Vascula-
res “Paloma Galar6n”, conformado por diferentes especialis-
tas, del cual formamos parte activa. Este grupo emergente ha
permitido mejorar el manejo de nuestros pacientes, sirviendo
como Unidad de Anomalias Vasculares de referencia para
otros centros autondmicos, nacionales e incluso algin caso
internacional. Como fruto de la labor de este comité se han
organizado cursos formativos para otros especialistas (1ery
2° Curso Multidisciplinar de Anomalias Vasculares), la VII
Reunién Anual de la SEAV (2015) y se han realizado diver-
sas comunicaciones a congresos y publicaciones®) (Fig. 1).
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El HMI cuenta con un excelente Servicio de Ginecologia
y Obstetricia, y en particular el Servicio de Reproduccion. A
través de la “Guia sobre fertilidad en nifios, adolescentes y
adultos jovenes con cancer” se aborda el importante asunto
de la preservacion de la fertilidad en nuestros pacientes.
Junto con Obstetricia, Genética Clinica y el Laboratorio
de Hemoglobinopatias del Hospital Clinico San Carlos,
conformamos la Unidad de Diagnéstico Prenatal de He-
moglobinopatias. Desde su creacion se han realizado mas
de 50 estudios diagndsticos. Ademads, nuestra ubicacion
nos permite un seguimiento integral ginecoldgico y de la
fertilidad a medio y largo plazos de nuestros adolescentes
y adultos jovenes.

En colaboracion con el Servicio de Alergologia Pediatrica
se realizan programas de desensibilizacion a quimioterdpicos
y a otros medicamentos cruciales para conseguir un trata-
miento 6ptimo, y que permiten habitualmente completar el
plan terapéutico.

Por ultimo, en aquellos nifios en los que existe una his-
toria familiar sugerente de cancer hereditario, se trabaja
conjuntamente con el Servicio de Genética Clinica y con la
Unidad de Cancer Heredofamiliar, con objeto de estable-
cer si existe una predisposicion hereditaria al desarrollo de
tumores en el nifio o en sus familiares.

ACTIVIDAD DOCENTE

La docencia es un pilar fundamental en nuestra seccion,
englobando todos los periodos formativos (pregrado, médi-
cos internos residentes y postgrado).

Los estudiantes de Medicina de 5°y 6° cursos de la
Universidad Complutense de Madrid realizan rotaciones
practicas de un mes de duracién, que incluyen las consultas
externas, interconsultas y hospitalizacion. Reciben clases
tedricas y seminarios, impartidos por la Dra. Cela en el 5°
curso (profesora asociada), siendo el resto de facultativos
médicos colaboradores de docencia practica. Es habitual la
realizacion con los estudiantes del Trabajo de Fin de Grado,
desarrollando entre 1-2 proyectos por afio. También se par-
ticipa en la docencia de los grados de Terapia Ocupacional
y Nutricion.

Los residentes de Pediatria (MIR) realizan una rotacion
de dos meses por el departamento en su 3¢r afio de especiali-
dad, pudiendo subespecializarse en OHI en su 4° afio (desde
2010 afios se han formado 1-2 residentes de subespecialidad
por afo). La Dra. Cela fue tutora de residentes de pediatria y
actualmente lo es el Dr. Huerta (desde octubre de 2016). El
servicio recibe rotantes externos de Pediatria provenientes de
otros centros (p. €j., Fuenlabrada, Guadalajara, Toledo...),
asi como residentes de Farmacia, Hematologia Clinica y
Oncologia Radioterapica.

Cada afio se reciben de 1 a 2 rotantes del Mdster de
Psicooncologia 'y Cuidados Paliativos de la UCM, formados
por Gabriela Medin.
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Se realiza formacion reglada con sesiones de docencia
1-2 veces por semana, impartidas tanto por médicos del
servicio como por los propios rotantes. También se realizan
charlas de Oncologia y Hematologia basica para rotantes y
residentes de los dos primeros anos de Pediatria. Durante su
rotacion, se promueve la investigacion y la produccion de
comunicaciones y de articulos cientificos. Se ha participado
en plataformas de docencia online como Continuum de la
AEP (http://continuum.aeped.es/screens/play/172#.V_Sa-
dSLSt9) y otros proyectos de formacion continuada pre-
sencial y online(1419),

La Unidad incentiva la formacion de postgrado mediante
el desarrollo de tesis doctorales. Actualmente se colabora
en tres proyectos de doctorados matriculados en la UCM,
siendo el altimo obtenido el de la Dra. Garrido Colino en
2013 (http://eprints.ucm.es/21111/).

Ademds, la Unidad recibe a estudiantes rotantes de
pregrado del Grado de Enfermeria y EIR (residentes), que
son formados por nuestro personal especializado. Se reali-
za también formacion tedrica y practica para auxiliares de
enfermeria en formacion.

PRODUCCION CIENTIFICA, PARTICIPACION
EN GRUPOS DE TRABAJO, PROYECTOS
COLABORATIVOS Y ENSAYOS CLINICOS

La UOHI desarrolla su actividad investigadora en el seno
del Instituto de Investigacion Sanitaria Gregorio Marafion
(liSGM), avalado por el Instituto de Salud Carlos III, con-
formando un grupo investigador emergente dentro del Area
6 de Investigacion del liSGM (Oncologia Traslacional - sub-
grupo 5 “Oncohematologia en la Edad Pediatrica”). En la
tabla 3 se exponen los programas y lineas principales de in-
vestigacion. Entre 2009-2014 se han publicado 13 articulos
cientificos vinculados a este grupo, obteniendo 52,4 puntos
de Factor de Impacto. Se han publicado mas de 30 articulos
vinculados a otros grupos colaborativos, que no estn reco-
gidos en la estadistica anterior, asi como numerosas comuni-
caciones y posters en congresos nacionales e internacionales
y capitulos de libros. Un ejemplo es la colaboracion con el
Laboratorio de Hemoglobinopatias y Talasemias, Servicio
de Hematologia y Hemoterapia del Hospital Clinico San
Carlos!1617), El grupo participa de forma activa en la Ensayos
Clinicos y estudios de investigacion (Tabla 4).

En mayo de 2016 se obtuvo el Premio de Ayuda de Inves-
tigacion en Pediatria de la Asociacion Espanola de Pediatria
2016 para el proyecto “Efectividad de la vacuna frente al
Meningococo B en nifios inmunodeprimidos por drepano-
citosis” de la Dra. Garcia Morin.

Una vez al mes se realizan sesiones interhospitalarias de
Hematologia Pediatrica con especialistas de otros centros de
la Comunidad de Madrid, celebradas en nuestro Hospital.
Los miembros de este equipo también participan en reunio-
nes interhospitalarias realizadas fuera de nuestro centro (p.
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TABLA 3. Lineas de investigacion de la UOHL

Programas vy lineas de investigacion del Grupo 6.5 del iISGM

L1. Programa de atencion psicosocial y calidad de vida en
pacientes pediatricos oncohematoldgicos

L2. Estudio del metabolismo fosfo-célcico en pacientes con
anemia falciforme

L3. Registro Espanol Pedidtrico de Hemoglobinopatias

L4. Eficacia vacuna meningococo B en anemia falciforme

L5. Estudio traslacional del hepatoblastoma

L6. Seguimiento integral multidisciplinar de aplasia de Fanconi

L7. Trasplante de médula en hemoglobinopatias

L8. Protocolo SIOP Wilms

L9. Células madre intramiocardicas. Estudio Thaby

L10. Protocolo SIOP neuroblastoma

L11. SEHOP-PETHEMA leucemias infantiles

L12. Recaidas sarcomas en nifios

Otras lineas de investigacion no dependientes del ISGM

O1. Secuenciacién masiva en sindromes de insuficiencia medular

02. Comparacion entre eritrocitoaféresis automatica y
transfusion simple en el régimen hipertransfusional

03. Estudio de la afectacion renal en pacientes con anemia
falciforme

O4. Valoracion neurocognitiva y secuelas en pacientes con
anemia falciforme

O35. Desarrollo de la inmunidad humoral y celular en pacientes
con anemia falciforme

06. Estudio fiebre en drepanocitosis (Elena Rincén - Estudio
F-DREP)

O7. Implantacion de nuevas técnicas de preservacion de la
fertilidad en prepuberes

08. Desarrollo de TPH alternativos en hemoglobinopatias sin
donante familiar

09. Acondicionamiento con treosulfdn-fludarabina frente a los
clasicos en hemoglobinopatias

TABLA 5. Colaboracion con Grupos de Trabajo dentro de la
SEHOP.

Dra. Cela Hemoglobinopatias (coordinadora)

Dra. Beléndez - Sindromes de fallo medular
- Hepatoblastoma

- Trasplante hematopoyético

Dra. Mata - Osteosarcoma

- Sarcoma de Ewing en recaida (coordinadora)

- Sarcomas de partes blandas

- Efectos secundarios a largo plazo

- Proyecto PANCARE (Pan-European
Network for care of Survivor after

childhood and adolescent cancer)

Dra. Garrido - Adolescentes y adultos jovenes20)
- Linfomas

- Tumores cerebrales

- Neuroblastoma
- Tumor de Wilms
- Tratamiento de soporte

Dr. Huerta

Dra. Garcia Morin - Leucemia aguda linfoblastica
- Registro Espaiiol de Tumores Infantiles
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TABLA 4. Ensayos clinicos en curso y otros proyectos de
investigacion financiados.

- Ensayo fase I, abierto, multicéntrico, para evaluar la
farmacocinética y la seguridad de naloxegol en pacientes
pedidtricos de > 6 meses a < 18 anos que reciben
tratamiento con opioides. IP: Dr. Jorge Huerta

- Recombination Chimeric Monoclonal Antibody Ch14.18.
IP: Dr. Jorge Huerta

- Euro-Ewing 2012. International Randomised Controlled
Trial for the Treatment of Newly Diagnosed Ewing’s
Sarcoma Family of Tumours. IP: Dra. Mata

- An Open Label, Randomized, Active Controlled,
Multicenter Study to Evaluate the Efficacy,
Pharmacokinetics, Pharmacodynamics, Safety, Tolerability,
and Immunogenicity of Lipegfilgrastim 100 ug/kg Body
Weight in Comparison to Filgrastim 5 ug/kg Body Weight in
Pediatric Patients Diagnosed with Ewing Family of Tumors
or Rhabdomyosarcoma Receiving Chemotherapy. IP: Dra.
Mata Ferndndez

—  Primer estudio internacional inter-grupo del linfoma de
Hodgkin cldsico en ninios y adolescentes. IP: Dra. Garrido
Colino

- InterB-NHL Ritux 2010. Estudio intergrupo para nifios
o0 adolescentes con linfoma no Hodgkin B o Leucemia
Linfoblastica de Células B. evaluacion de eficacia 'y
seguridad de Rituximab en pacientes de alto riesgo. IP: Dra.
Garrido Colino

- An Open-Label, Randomized, Adaptive, Multicenter,
Pharmacokinetic-Pharmacodynamic, Phase IB, Study of
Oseltamivir (Tamiflu®) in the Treatment of Influenza in
Immunocompromised Children, Between 0-18 Years of Age,
with Confirmed Influenza Infection. IP: Dr. Saavedra Lozano

- Evaluacion de poloxdmero purificado 188 en crisis
vaso-oclusiva por drepanocitosis (EPIC): un estudio
clinico de la inyeccion MST-188 (poloxdmero purificado
188), fase 3, aleatorizado, doble ciego, controlado con
placebo y multicéntrico, en sujetos con drepanocitosis que
experimentan crisis vaso-oclusiva. IP: Dra. Cela de Julian

- Efectividad de la vacuna frente al Meningococo B en ninios
inmunodeprimidos por drepanocitosis. Proyecto ganador
de la Ayuda de Investigacion en Pediatria de la Asociacion
Espafiola de Pediatria 2016. IP: Dra. Garcia Morin.

¢j., Jornadas Exchange Jr.) y como expertos en simposios 0
cursos en otros hospitales o centros de investigacion.

Se trabaja estrechamente con diferentes grupos colabora-
tivos y sociedades cientificas nacionales (SEHOP, GETMON,
PETHEMA, AEP, GEIS, AEHH...) e internacionales (SIOPe,
SIOPEN, EBMT, SIOPEL, EuroNet Paediatric Hodgkin’s
Lymphoma Group...), y dentro de la SEHOP, los médicos del
servicio forman parte de diversos grupos de trabajo (Tabla
5), desarrollando y actualizando protocolos de tratamien-
to de tumores y guias clinicas (p. €j., la “Guia de Prictica
Clinica sobre la Enfermedad de Células Falciformes Pedia-
tricas”, “Guia de Practica Clinica de la Talasemia Mayor e
Intermedia en Pediatria”, “Efectos Tardios en Supervivientes
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de Cancer Infantil”,...). Se colabora activamente con los
registros nacionales e internacionales.

Los investigadores del equipo pertenecen a otras re-

des, siendo un grupo clinico vinculado a la unidad U745
(GCV14/ER/17) del CIBERER (Centro de Investigacion
Biomédica en Red de Enfermedades Raras)(18:19),

BIBLIOGRAFIiA

1.

VoL. 72 N°6, 2016

Verdeguer Miralles A, Fernandez Navarro JM, Fuentes Socorro
C, et al. La unidad de Oncologia Pediatrica del Hospital La Fe
en 2013. Rev Esp Pediatria. 2014; 70(2): 63-8.

Cela de Julidn E, Dulin Iiiguez E, Guerrero Soler M, et al. Eva-
luacion en el tercer afio de implantacion del cribado neonatal
universal de anemia falciforme en la Comunidad de Madrid.
An Pediatria. 2007; 66(4): 382-6.

Cervera Bravo A, Cela de Julian E. Anemia falciforme. Manejo
en Atencion Primaria. Rev Pediatr Aten Primaria. 2007; 9:
649-68.

Garrido C, Cela E, Beléndez C, et al. Status of vitamin D in
children with sickle cell disease living in Madrid, Spain. Eur |
Pediatr. 2012; 171(12): 1793-8.

Rodriguez-Moldes B, Carbajo AJ, Sdnchez B, et al. Seguimiento
en Atencion Primaria de los recién nacidos con enfermedad
falciforme detectados en el cribado neonatal de la Comunidad
de Madrid. An Pediatria. 2015; 82(4): 222-7.

Cela E. Anemias congénitas no talasémicas con sobrecarga de
hierro. Haematologica. 2011; 96(6): 6-9.

Cela E. Complicaciones neuroldgicas en la enfermedad falci-
forme. Rev Esp Pediatria. 2012; 68(3): 221-5.

Ropero P, Gonzilez FA, Hernandez A, et al. Diagndstico pre-
natal de hemoglobinopatias y talasemias. Med Clinica. 2009;
132(2): 53-6.

Saavedra-Lozano J, Garrido C, Catalan P, et al. Nifios con
cancer e infeccion viral respiratoria: epidemiologia, diagnéstico
y posibles tratamientos. Enferm Infecc Microbiol Clin. 2011;
29(1): 40-51.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

17.

18.

19.

20.

Seccion de Oncologia y Hematologia Pediatricas del Hospital General Universitario Gregorio Maraién

Escudero Vilaplana V, Aragonés JH, Ferndndez-Llamazares CM,
et al. Use of romiplostim for primary immune thrombocytope-
nia in children. Pediatr Hematol Oncol. 2012; 29(2): 197-205.

Gil J, Busto EM, Garcilldn B, et al. A leaky mutation in CD3D
differentially affects o and ¥ T cells and leads to a Tof-
Ty6+B+NK+ human SCID. ] Clin Invest. 2011; 121(10): 3872-6.

Urrea Moreno R, Gil J, Rodriguez-Sainz C, et al. Functional
assessment of perforin C2 domain mutations illustrates the
critical role for calcium-dependent lipid binding in perforin
cytotoxic function. Blood. 2008; 113(2): 338-46.

Lopez Almaraz R, Lopez Gutiérrez JC, Beléndez Bieler C, et al.
Tumores vasculares en la infancia. An Pediatria. 2010; 72(2):
143.e1-143.e15.

Huerta Aragonés J. Oncologia para el pediatra de Atencion
Primaria (I): signos y sintomas sugerentes de patologia neopla-
sica. Form Act Pediatr Aten Prim. 2015; 7(1): 4-15.

Huerta Aragonés J. Oncologia para el pediatra de Atencion
Primaria (II): formas de presentacion de las diferentes neopla-
sias infantiles. Form Act Pediatr Aten Prim. 2014; 7(2): 67-74.

. Ropero P, Gonzalez FA, Cela E, et al. Association in Cis of

the Mutations +20 (C&gt;T) in the 5’ Untranslated Region
and IVS-11-745 (C&gt;G) on the B-Globin Gene. Hemoglobin.
2013; 37(2): 112-8.

Ropero P, Gonzilez FA, Cela E, et al. Erythrocytosis in a Child
due to Hb Andrew-Minneapolis [3144(HC1)Lys—Asn (AA G
&gt;AA T or AA C)] Associated with a Spanish (6f) 0 -Tha-
lassemia. Hemoglobin. 2013; 37(1): 48-55.

Castella M, Pujol R, Callen E, et al. Origin, functional role,
and clinical impact of Fanconi anemia FANCA mutations.
Blood. 2011; 117(14): 3759-69.

Castella M, Pujol R, Callen E, et al. Chromosome fragility in
patients with Fanconi anaemia: diagnostic implications and
clinical impact. ] Med Genet. 2011; 48(4): 242-50.

Lassaletta A, Andion M, Garrido-Colino C, et al. Situacion
actual de los adolescentes con cancer en las unidades de hema-
to-oncologia pedidtrica espafolas. An Pediatria. 2013; 78(4):
268.e1-268.e7.

345



ARTICULO ORIGINAL
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RESUMEN

La Seccion de Enfermedades Infecciosas Pediatricas del
Hospital Infantil Gregorio Marafion es actualmente una Uni-
dad de referencia tanto en la Comunidad de Madrid como a
nivel nacional. Desde su creacion ha ido adaptandose a las
nuevas necesidades de la atencion en patologia infecciosa
pedidtrica en el siglo XXI, lo que supone un conocimiento de
esta patologia en los pacientes criticos, inmunodeprimidos y
aquellos supervivientes gracias al desarrollo de la medicina
actual. El trabajo asistencial de la Seccion se desarrrolla en la
atencion de pacientes hospitalizados como médicos responsa-
bles directos, de los pacientes atendidos de forma ambulatoria
y también participando de forma transversal como médicos
consultores en el asesoramiento en cuanto a la prevencion,
el diagnostico y el tratamiento de la patologia infecciosa de
los pacientes pediatricos ingresados en las distintas unidades
de un hospital de elevada complejidad médica y quirargica.

La Seccion de Enfermedades Infecciosas Pediatricas tiene
un compromiso docente participando de la docencia pregra-
do en pediatria y en la postgrado, no solo del médico interno
residente (MIR) sino también de Masters en Enfermedades
Infecciosas Pediatricas de la Universidad Complutense asi
como en formacion de otros profesionales de paises de baja
renta mediante la red PENTA y el proyecto ESTHER del
Ministerio de Sanidad.

Respecto a su labor investigadora, la Seccion de Enfer-
medades Infecciosas Pedidtricas participa con grupo propio
consolidado en el Instituto de Investigacion del hospital, siendo
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destacable el trabajo en redes reconocidas a nivel nacional e
internacional en distintos campos en enfermedades infecciosas:
red de tuberculosis, red de VIH, red de CMV congénito y otras.

La Seccién también participa en cooperacion, formando
parte del programa de ayuda mediante telemedicina con los
hospitales de Lamu y Meki en Africa. Asimismo, realiza una
actividad de asesoramiento en el tratamiento de cohortes de
pacientes VIH de Latinoamérica, como son las cohortes de
Ecuador y Guatemala.

Fruto de todo lo anterior, los profesionales que trabajan
en la Seccion de Enfermedades Infecciosas Pedidtricas del
Hospital Gregorio Marafion participan en la divulgacion de
los conocimientos y directrices en cuanto a la patologia infec-
ciosa pedidtrica en nuestro pais y en Europa, encontrandose
formando parte de comités de sociedades, redes y grupos de
trabajo cientificos y administrativos tanto nacionales como
internacionales, dentro de sociedades cientificas como son
la AEP, la SEIP, la ESPID, y del Ministerio de Sanidad, como
la comision nacional creada para el uso racional de antimi-
crobianos, comisiones locales con el mismo fin, asi como
representatividad en la actual comision creada desde el Mi-
nisterio para la elaboracion del programa de formacion del
Area de Capacitacion especifica en Enfermedades Infecciosas.

Palabras clave: Enfermedades Infecciosas; Pediatria; VIH;
Infecciones congénitas; Infeccion ostearticular; Tuberculosis;
Vacunas; Infecciones en oncohematologia; Infeccion noso-
comial; Infeccion fungica.

ABSTRACT

Pediatric Infectious Diseases Hospital Infantil Gregorio
Maranon Section is currently a reference unit in Madrid
and also in Spain. Since its creation it has adapted to the
new needs of care in pediatric infectious disease in the XXI
century. The Section treats inpatients directly, outpatients
and also participate transversely as consulting physicians
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in advising on the prevention, diagnosis and treatment of
infectious disease hospitalized in the units of a high complex
clinical and surgery hospital.

Pediatric Infectious Diseases Section has a teaching in
undergraduate in pediatrics but also the specialist and also
Masters in Pediatric Infectious Diseases at the Complutense
University as well as training of lower rent professionals.

With regard to research, Pediatric Infectious Diseases
Section, participates with own group consolidated in the
HGUGM Research Institute, The section works in recogni-
zed networks at national and international level in diferents
networks (tuberculosis, HIV, congenital CMYV, etc.).

The Section also participates in cooperation as part of
the aid program through telemedicine Lamu and Meki hos-
pitals in Africa. It also performs an advisory activity in the
treatment of HIV patient cohorts of Latin America, such as
Ecuador and Guatemala cohorts.

The result of the above professionals working in the
Pediatric Infectious Diseases Hospital Gregorio Maranon
Section involved in the dissemination of knowledge and gui-
delines for infectious disease pediatric in our country and
in Europe, being part of committees of societies, networks
and groups of national and international scientific work
within scientific societies such as AEP, SEIP, ESPID, and the
Ministry of Health, as the national commission created for
the rational use of antimicrobials, local commissions the
same purpose and representativeness in the current Ministry
commission to prepare the Specific training pograme.

Key words: Infectious diseases; Pediatrics; HIV; Congenital
infections; Bone and joint infections; Tuberculosis; Vaccines;
Oncohematology infections; Nosocomial infection; Fungal
infection.

INTRODUCCION Y RECUERDO HISTORICO

Las enfermedades infecciosas siguen siendo en el siglo
XXI una importante causa de morbi-mortalidad, tanto en
nifios como en adultos, suponiendo a nivel global un pro-
blema no resuelto, tanto por la patologia que originan como
por el importante coste sociosanitario que generan.

La aplicacion de una medicina cada vez mds agresiva y
sofisticada unido a la supervivencia de nifios con patologias
que previamente no sobrevivian (imunodeficientes congé-
nitos o adquiridos, grandes prematuros, patologia malfor-
mativa, supervivientes de trasplantes) nos lleva a atender a
una poblacion infantil con alto riesgo de padecer patologia
infecciosa grave y muchas veces causadas por microorga-
nismos oportunistas.

La desaparicion de determinadas enfermedades infeccio-
sas, gracias a la mejora de la situacion socio-sanitaria y a las
vacunas (erradicacion de viruela, polio y casi erradicacion del
sarampion, infecciéon por meningococo vacunable, infeccion
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invasora por HIb, neumococo), se ve sustituida por aparicion
de nuevos patégenos (virus Ebola y Zika), la reemergencia
de patdgenos casi olvidados y la aparicion de infecciones en
la poblacion ya descrita de alta vulnerabilidad a infecciones.

Por tltimo, la globalizacion y el desplazamiento de po-
blacion, tanto de viajeros como de inmigrantes hace que
estemos asistiendo a la presencia en nuestro medio de enfer-
medades importadas e incluso de enfermedades reemergentes
ya controladas previamente (polio, sarampidn, tétanos, tos
ferina, difteria, etc.).

Enfermedades Infecciosas Pediatricas en el Hospital
Materno-Infantil Gregorio Maranén

El Hospital Materno-Infantil Gregorio Marafién nace,
procedente del antiguo Hospital Infantil de la Comunidad
de Madrid (Instituto Provincial de Pediatria y Puericultura) y
del Instituto de Obstetricia y Ginecologia, con la vocacion de
ser un Hospital del siglo XXI en el drea Maternal e Infantil
de la Comunidad de Madrid.

La Seccion de Enfermedades Infecciosas del Antiguo Hos-
pital Infantil fue de las primeras desarrolladas (en al afio 1969-
70) por los Dres. Bonifacio Escudero y Maria Dolores Lopez
Canton como Unidad fundamentalmente de hospitalizacion
y aislamiento, como asi se demandaba en aquel momento por
la alta prevalencia de enfermedades infecto contagiosas que
debian ser hospitalizadas y aisladas por periodos prolonga-
dos (sarampion, meningitis bacterianas, tuberculosis, diarreas
enteroinvasivas, primeros casos de VIH en 1987, etc.). A lo
largo de los anos hemos asistido a la evolucion de las enfer-
medades infecciosas, la transformacion de las unidades de
hospitalizacion y la forma de trabajo y adaptacion al mismo
de las sucesivas generaciones de Pediatras infectélogos Dr. José
Antonio Gomez Campdera, Dra. Teresa Hdez-Sampelayo Ma-
tos, Dra. Marisa Navarro Gémez. Todos ellos fueron pioneros
en el desarrollo e implantacion de esta especialidad pedidtrica
en nuestro Hospital, y siguen desde diferentes puestos de re-
presentacion profesional (sociedades cientificas: SEIP, AEP)
y responsabilidad asistencial, trabajando por el desarrollo y
reconocimiento oficial de la misma en Espana.

En los tltimos afios se han incorporado tres nuevos fa-
cultativos, Pediatras, formados en infectologia Pedidtrica:
Dr. Jesus Saavedra Lozano, Dra. Maria del Mar Santos Se-
bastidn y la Dra. Elena Rincon Lopez; que junto con la
incorporacion en el 2017 de la Dra. Begofia Santiago Garcia,
completan la plantilla actual de 6 profesionales dedicados
a la infectologia pedidtrica en nuestro Centro, uno de ellos
compartido con la responsabilidad de la Jefatura de Servicio
de Pediatria y ACES (Dra. Herndndez-Sampelayo).

ESTRUCTURA FiSICA Y RECURSOS HUMANOS

La Seccion dispone de una consulta externa diaria (L-
V) en turno de manana y dos dias en turno de tarde, en la
planta 1* del HMI, en el bloque de consultas.
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Habitaciones de Hospitalizacion especifica de Infecciosas
en el bloque A de la planta 3" de hospitalizacion pediatrica.
Posibilidad de 8 camas, instaladas con exclusa (2 de ellas),
para aislamiento.

Hospital de Dia de Pediatria, en la planta 1°, para admi-
nistracion de profilaxis de VRS, medicamentos y vacunas.

Los recursos humanos de facultativos estan descritos
anteriormente.

Los recursos humanos de enfermeria son los correspon-
dientes a las consultas externas y las plantas de hospitali-
zacion. El apoyo administrativo es compartido con el resto
de la Pediatria de hospitalizacion.

El Servicio de Microbiologia Clinica y Enfermedades
Infecciosas del HGUGM, dirigido por el Dr. Emilio Bou-
za Santiago, es el laboratorio de referencia para el apoyo
diagnéstico de nuestra Seccion, de la maxima importancia
en las Enfermedades Infecciosas. Es un Servicio de recono-
cido prestigio nacional e internacional que incorpora a la
rutina normal, siempre procesos novedosos y punteros en
el diagnostico de las Enfermedades Infecciosas. Su dilatado
curriculum cuyas publicaciones estdn disponibles en la lite-
ratura médica, superan el objetivo de esta memoria.

En la planta -1 del Hospital Materno Infantil, esta ubi-
cado el Biobanco Nacional de VIH-HGM (inaugurado en
2004, dirigido por la Dra. Maria Angeles Mufioz) para de-
posito de muestras de pacientes pediatricos de VIH y otras
patologias infecciosas, de importancia capital en la labor
investigadora de la Seccion de Infectologia.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

EI HMI es un Centro de tercer nivel asistencial y atiende
a demanda toda la actividad relacionada con las enferme-
dades infecciosas pediatricas procedentes de la seccion de
urgencias, consultas externas y areas de hospitalizacion,
incluidos la planta de Obstetricia en lo relacionado a los
recién nacidos con riesgo de transmision vertical de enfer-
medades infecciosas. Es, a su vez, Centro de referencia de
hospitales cercanos.

La Seccion de Enfermedades Infecciosas, incorporando
la experiencia de su pasado y pensando en el futuro, tiene
marcados los siguientes objetivos asistenciales en cuanto a
la poblaci6n a atender en nimero y caracteristicas, teniendo
en cuenta la oportunidad que supone hacer de nuestra drea
sanitaria un Area Unica Asistencial en la que estén integra-
das y con continuidad asistencial el hospital terciario (Hos-
pital Materno Infantil Gregorio Marafion), los hospitales
periféricos Infanta Leonor (Vallecas) y Hospital de Sureste
(Arganda) y la Atencién Primaria del Area.

Objetivos asistenciales

1. Poblacién sanitaria del Area 1 (350.000 habitantes), de
la que se prevé un incremento 10-15%, especialmente
de poblacion pedidtrica.
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2. Atiende una media en HGUG Marafién 5.800 partos
anuales.
3. Asistencia a §8.0000 urgencias pedidtricas anuales, de
las que 2/3 consultan por problemas infecciosos.
4. Asistencia a la urgencia gineco-obstétrica (30.000) ur-
gencias /afo).
5. Atencidn a pacientes pedidtricos o quirtrgicos hospita-
lizados (7.500 nifios/afio).
6. Atencion a programas altamente sofisticados:
— UCI Neonatal: 600 ingresos anuales con programas
de Grandes Prematuros, Cirugia Neonatal, ECMO y
Cirugia y Trasplante Cardiaco Neonatal.
— Unidad de Oncohematologia Infantil y Trasplante de
Médula Osea.
— Programa de Trasplante Renal Infantil.
— Programa de Cirugia y Trasplante Cardiaco Infantil.
— Programa de Cirugia de Columna.
— Programa de Cirugia Tordcica y Via Aérea.
— Seccion de Inmunodeficiencias Congénitas.
— Seguimiento de pacientes con infeccion por VIH.
— Diagnéstico y seguimiento de patologia infecciosa es-
pecifica.

Forma de trabajo actual

Dado que la patologia infecciosa es una parte muy im-
portante y numerosa de la patologia pedidtrica, basicamente
estos pacientes estan hospitalizados en camas de Pediatria
segtin su edad a cargo de los pediatras de Hospitalizacion,
ingresando a cargo de la Seccion de Enfermedades Infeccio-
sas los pacientes con patologia infecciosa complicada o que
precisan aislamiento.

El papel fundamental de los Infectélogos Pediatricos en
nuestro Centro es el modelo de médicos consultores espe-
cialistas en Enfermedades Infecciosas, ofreciendo su apoyo
a todos los pacientes y profesionales del hospital que lo
precisen y soliciten. Asi la tarea asistencial se organiza en
el siguiente escenario:

Meédicos consultores de hospitalizacion

De forma programada y a demanda, se asiste, como
consultores, a zonas criticas del hospital con riesgo elevado
de infecciones: Pediatria hospitalizados y Cirugia infantil,
Oncohematologia, Cirugia ortopédica y traumatoldgica,
Neurocirugia, UCI pediatrica, UCI Neonatal y Neonato-
logia, Urgencias, Cardiologia, Nefrologia, Neuropediatria,
Gastroenterologia y nutricion, Anestesia, Urgencias.

Actividad realizada en 2015: 1.037 Interconsultas hos-
pitalarias.

Meédico responsable de pacientes hospitalizados

En general los nifos con enfermedades infecciosas no
complicadas estdn a cargo de los pediatras generales. Las
patologias infecciosas que requieren aislamiento o un ma-

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



nejo especial ingresan bajo el cargo directo de los médicos
de enfermedades infecciosas. En el Hospital actual hay §
habitaciones (10 camas) para aislamiento, en la planta 3.

Actividad realizada en 2015: 251 ingresos, 1.015 estan-
cias con una estancia media de 4,04.

Actividad en Consultas Externas de enfermedades

infecciosas

o Consulta de enfermedades infecciosas (7 consultas /se-
mana, dos de ellas en consulta de tarde):

La consulta esta dedicada a patologia prevalente infec-

ciosa aguda y también a la continuidad asistencial de la

patologia infecciosa de pacientes con distintas necesida-
des de atencion y seguimiento:

- Ninos que tienen enfermedades infecciosas de dificil
manejo o evolucion procedentes de especialistas del
area, Urgencias, otros especialistas del hospital.

— Revisiones de nifios ingresados en planta después del
alta, con infecciones graves y/o que requieren un segui-
miento a largo plazo (sepsis, meningitis, tuberculosis,
osteomielitis...).

— Nifios con tuberculosis y estudio de contactos fami-
liares.

— Neonatos procedentes de planta o de la Unidad neona-
tal para seguimiento de patologia perinatal infecciosa.

— Pacientes inmunodeficientes congénitos y adquiridos
(vacunas y profilaxis).

— Infeccion osteoarticular (en conjunto con traumatolo-
gia).

o Consulta externa monogrdfica VIH (1 dia/semana): el
diagndstico, seguimiento y tratamiento del paciente con
VIH, programa monografico en el que el hospital es re-
ferente a nivel nacional. La atencion de estos pacientes es
multidisciplinar, contando con la atencidn psicoldgica y el
acompanamiento de “pares” lo que esta haciendo posible
llevar a cabo la transicion a las Unidades de Adultos.
Actividad consultas externas en 2015; 575 nuevas, 2.455
revisiones con un indice sucesivas/primeras de 4,27.

Hospital de Dia de enfermedades infecciosas
1 local 2 dias/semana tiempo parcial para tratamientos
preventivos (vacunas e inmunoprofilaxis (paliyvizumab).
Actividad 2015: procedimientos realizados 300 al afio.

PARTICIPACION EN CALIDAD: CONTROL DE

INFECCIONES

Participacion en Comités y grupos de trabajo del hospital
El compromiso en la calidad se refleja también por la

participacion activa en los Comités del Hospital relacionados

con las enfermedades Infecciosas y control de la infeccion,

destacando entre otros los siguientes:

o Participacion en la elaboracion de protocolos y vias cli-
nicas.
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e Reuniones con distintas especialidades médicas (OHI,
Pediatria, Neumologia) y quirirgicas (Traumatologia,
Cirugia General) para protocolizar patologias de forma
multidisciplinar.

* Reuniones mensuales con Atencion Primaria para tratar
protocolos comunes.

e Participacion en Comités de Enfermedades Infecciosas,
comité general del hospital y distintos grupos de trabajo
[infeccion del catéter, infeccion fungica (COMIC), uso
racional de antiinfecciosos, VIH, infecciones en el hospi-
tal infantil, infeccién osteoarticular, brotes (GRUBIN)].

o Participacion en el grupo PROA pediitrico, objetivo de
optimizar el uso de antimicrobianos en el H. Infantil.

e Participacion en la atencion de brotes de enfermedades
infecciosas en la comunidad, tuberculosis, enfermedades
inmunoprevenibles, infecciones prevalentes pediatricas
como las infecciones por enterovirus, etc.

Participacion en Sociedades Cientificas y otros grupos de

trabajo y comisiones
Por ultimo, es de reseniar la importante labor que los

miembros de la Seccién realizan participando en los grupos
de trabajo del Ministerio asi como en las Sociedades Cientifi-
cas relacionadas con la patologia infecciosa y su prevencion

(Recomendaciones clinicas VIH http://www.msssi.gob.es/

ciudadanos/enfLesiones/enfTransmisibles/sida/publicaciones/

recomendaciones.htm, uso adecuado de antibidticos (Minis-
terio) recomendaciones en vacunas, etc.).

La participacion mds destacada se resume a continua-
cion:

e Pertenencia como miembros a: Asociacion Espafiola de
Pediatria (AEP), Sociedad Espafiola de Infectologia y
Microbiologia Clinica (SEIMC), Sociedad Europea de
Infectologia (ESPID), Sociedad Espafiola de Infectologia
Pediatrica (SEIP), Comité Asesor de Vacunas de la AEP
(CAV-AEP).

e Coordinacion y participacion en la cohorte Nacional de
VIH pediatrico (CoRISpe) de la RIS.

e Coordinacion y participacion en la cohorte nacional
RioPed para el estudio de la infeccion osteoarticular.

e Participacion en la junta directiva de la SEIP y ESPID.

 Participacion en los grupos de trabajo de la SEIP de in-
feccion fungica, VIH, infeccion bacteriana, tuberculosis,
infecciones respiratorias, docencia, vacunas, tropicales,
infeccion nosocomial.

e Participacion en el grupo nacional de infeccion VIH pe-
didtrica (CEVIHP).

DOCENCIA
Formacion de pregrado

La Seccion realiza formacion pregrado contando con to-
dos los facultativos, tres de ellos, como Profesores Asociados
de la Universidad Complutense de Madrid, Departamento
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de Pediatria y el resto como colaboradores docentes en las
practicas de los alumnos, guidndoles a través de su rotacion
en la consulta de Enfermedades Infecciosas Pediatricas, en la
Planta de Hospitalizacion y en la interconsulta y tutorizando
sus trabajos fin de grado.

Formacion de postgrado

Uno de los adjuntos pertenecientes a la Seccion, la Dra.
Santos, ocupa el cargo de Tutor de residentes.

Formacion de Residentes de Pediatria: rotacion de 1-3
residentes por la Seccion, tanto de nuestro hospital como
de otros hospitales durante 2-3 meses, con la posibilidad
de realizacion de la subespecialidad en el tltimo afio de
residencia. Capacidad docente maxima: 2 residentes de 1°-
2° afio y 2-3 residentes de 3°-4° afio. Conviene solicitar la
rotacion con, al menos, 6 meses de antelacion.

Realizacion de Tesis Doctorales de especialistas en Pedia-
tria, rotacion de médicos de otras especialidades. Magister
de la Universidad Complutense en Infectologia Pedidtrica (3
masterandos al afio; uno de ellos adscrito a nuestra seccién).
Incluye la participacion en un curso on-line de Infectologia
Pediatrica (Pupillum).

Masters anual de Enfermedades Infecciosas Pediatricas
de la UCM. Titulo propio.

Direccion de tesis doctorales: varias tesis doctorales di-
rigidas en los dltimos anos. En 2015: “Evaluacion de la
transicion a Unidades de adultos de los adolescentes con
VIH de transmision vertical de CoRISpe”, Aser Garcia Rada.
Directora: Maria Luisa Navarro. “Respuesta vacunal en ni-
fios infectados por el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH) en la Comunidad de Madrid”, Rut del Valle Pérez.
Directora: Maria Luisa Navarro Gomez.

Programa de formacion de técnica practica de profesio-
nales de Latinoamérica que tratan nifios con VIH (Proyec-
to ESTHER del Ministerio de Sanidad; red de solidaridad
hospitalaria para la formacion en el tratamiento de VIH).

Participacion en el master on-line del programa ESTHER
del Ministerio de Sanidad.

Participacion en la formacion de profesionales que tratan
a nifios y embarazadas con VIH promovido por la red PEN-
TA (Paediatric European Network for Treatment of AIDS).

Formacion continuada

Realizacion con cardcter anual de un curso de Infeccion
VIH pediatrica (Curso de la CoRISpe), un curso de Infeccion
Fungica en Pediatria y otro de infeccion relacionada con el
Sistema sanitario (coordinacion con la Unidad de Inmu-
nodeficiencias del 12 de Octubre). Participacion de forma
activa en la reunion interhospitalaria mensual con el resto de
hospitales de la Comunidad de Madrid que tratan patologia
infecciosa en el nifio https://sesionescarlosiii.wordpress.com/.

Sesiones semanales de la Seccion, con los residentes y
rotantes.
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Sesiones semanales con el Servicio de Microbiologia
Clinica.

Participacion en las sesiones de Departamento de Pe-
diatria y Cirugia Pedidtrica. Uno de los facultativos de la
Seccion, la Dra. Santos, se encarga de la organizacion y
coordinacion de estas sesiones.

INVESTIGACION

La Seccidn esta presente como grupo de Investigacion en
el Instituto de Investigacion del Hospital Gregorio Marafion
http://www.iisgm.com/investigacion/areas-de-investigacion/
area-5-patologia-del-sistema-inmune/grupo-7-infecciones-
en-la-poblacion-pediatrica/

A continuacion se detalla el plan de investigacion de las
lineas mas importantes de la Seccion:

Plan de investigacion infeccion VIH

El grupo de investigacion participa coordinando la red
nacional de VIH pedidatrica (CoRISpe). Esta coborte estd
adscrita y participando de la RED de Investigacién en SIDA
(RIS).

Como lineas de investigacion

e Estudiar las caracteristicas clinicas, el estado inmuno-
virologico y las comorbilidades, asi como, las estrate-
gias de tratamiento antirretroviral. Financiacion: FIS PI
12/01483.

e Determinar el reservorio del VIH y la situacion inflama-
toria, inmunosenescencia y la funcion inmune incluyendo
la microbiota intestinal y la respuesta a vacunas. Finan-
ciacion: FIS P113/00422 Proyecto ID :PICIS14/00207.

e Evaluar la coinfeccion VHC-VIH. Financiacion: 11
Convocatoria de proyectos de investigacion en VIH y
Hepatitis (2014), dentro del Fellowship Program de la
Subdireccion General de Evaluacion y Fomento de la
Investigacion del Instituto Carlos TII.

* Proyecto FARO de CoRISpe: Evaluar los adolescentes y
adultos jovenes infectados verticalmente.

e Evaluar la evolucion de neuroimagen, el perfil neurocogni-
tivo y el patron del suefio de pacientes VIH de transmision
vertical. NeuroCoRISpe. Financiacion FIS: PI 15/00694.

* Analizar los recién nacidos expuestos a VIH.

e Comparar las diferentes poblaciones de pacientes con
VIH (cohortes de diferentes paises, CoRISpe, cohorte
Guinea Ecuatorial, cohorte Europea, cohorte Latino-
Americana).

Plan de investigacion en tuberculosis

1. Determinacion del perfil de citocinas y su utilidad como
biomarcadores a M. tuberculosis. Financiacion: Beca In-
vestigacion Sociedad Espafola de Infectologia Pediatrica
2016 y la European Society for Paediatric Infectious
Diseases - ESPID Small Grant 2016.
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2. Brote de tuberculosis pediatrica en un Centro de Educa-
cion Infantil. Utilidad de pruebas diagnosticas.

3. Validacion de farmacocinética de isoniazida en el lactante
menor de 3 meses Financiacion: ISCIII P113/01740.

4. Red Espanola de Estudio de Tuberculosis Pedidtrica
(pTBred) (Registro Nacional de Casos de TB Pediatrica
Financiacion: ayuda Investigacion Asociacion Espafiola
de Pediatria AEP 2014-2016, Colecciéon Nacional de
muestras de pacientes pedidtricos con Tuberculosis, Co-
laboracion con Biobanco HGUGM. Financiacion: Beca
Dodot AEP 2016-2017, proyecto MAGISTRAL. Grupo
de Trabajo sobre la administracion de antituberculosos
en nifios. Accion coordinada con la AEMPS, CM-AEP,
Sociedades Espafiolas de Farmacia Hospitalaria, Infec-
tologia y Neumologia Pedidtrica, estudio retrospectivo-
prospectivo nacional del valor de los IGRAS en el diag-
nostico de las adenitis por micobacterias no tuberculosas
y de sus aproximaciones terapéuticas, experiencia en el
uso de linezolid en el tratamiento de la TB en nifios, tu-
berculosis pulmonar tipo adulto en el paciente pediatrico,
estudio de casos y controles anidados.

5. Paediatric Tuberculosis European Network Trials Group
(ptbnet). Financiado por TBNET y European Society
for Pediatric Infectious Diseases (ESPID), (A Database
for Pediatric TB in Europe, TB Meningitis in European
Children, estudio ENSEMBLE. Estudio europeo en nifios
con adenitis laterocervical por micobacterias no tuber-
culosas, coordinado con NTM-NET).

Plan de investigacion nacional en infeccion osteoarticular
Estudio prospectivo, nacional, multicéntrico, de nifios
con infeccion osteoarticular (IOA) (RioPed).

Plan de investigacion enfermedad invasiva por SGA

Estudio retrospectivo, multicéntrico, durante un periodo
de 11 afios (2005-2015), de nifios con enfermedad invasiva
por Streptococcus del grupo A (EISGA) en la Comunidad
de Madrid (PeiSGA).

Plan de investigacion fiebre y neutropenia en OHI
Estudio prospectivo, unicéntrico, de nifios con fiebre y

neutropenia ingresados en la Unidad de Hemato-Oncologia
Infantil durante un periodo de 6 afios (2010-2016).

Plan de investigacion drepanocitosis

- Estudio retrospectivo (Proyecto RETRO-DREP): estu-
dio retrospectivo, unicéntrico, de nifios con drepanoci-
tosis que precisaron ingreso por un episodio febril en el
HGUGM.

- Estudio prospectivo (Proyecto F-DREP): estudio pros-
pectivo, unicéntrico, de nifios con drepanocitosis que
precisan ingreso por un episodio febril en el HGUGM
en un periodo de 2 afios (junio 2015-junio 2017).
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Plan de investigacion otras patologias infecciosas
prevalentes en poblacion pediatrica sana y en el paciente
de alta complejidad

1. Infeccién neumocdcica invasora en poblacion pedia-
trica.

2. Papel de las coinfecciones respiratorias virales y de la
expresion de perfiles transcripcionales gendmicos en la
gravedad de la tos ferina en lactante. Financiacion: ISCIII
PI13/01296.

3. Infeccion congénita por CMV (participacion en la red
nacional de CMV congénito REDCMV).

4. Red de infeccion por ZIKA en el embarazo y recién na-
cido. (pedZIKA, gestZIKA y neurosonografia fetal).

5. Programa para la Optimizacion Pediatrica de Antifin-

gicos (POPA). Financiacion: convenio con Astellas In-

ternacional.

Red Nacional de Kawasaki (Kawa-RACE).

7. Estudio epidemioldgico y de incidencia de la infeccion
precoz tras cirugia cardiaca.

a

Actividad cientifica

Resultado de la actividad asistencial y de la Investigacion
que desarrolla la Seccion, la actividad cientifica mds relevante
se comunica de forma periddica a congresos nacionales e
internacionales en el ambito de patologia infecciosa como
se recoge anteriormente: AEP, ESPID, SEIMC, GESIDA,
SEIP, CROI, asi como mediante las publicaciones en revis-
tas nacionales e internacionales (recogidas las mds recientes
y relevantes en la bibliografia).

COOPERACION INTERNACIONAL

Programa de ayuda de Telemedicina a Africa en Lamu
(Kenia) y Meki (Etiopia) particiando del asesoramiento en
cuanto a la patologia infecciosa que presentan los nifios en
estos paises.

Teleconferencias con profesionales en Ecuador y Gua-
temala para comentar situaciones complejas de pacientes o
sesiones generales de temas especificos en VIH pediatrico.

Con el Ministerio de Sanidad se esta llevando a cabo un
proyecto de formacion de profesionales en Latinoamérica
que tratan a pacientes VIH. Se desarrolla con la rotacion de
profesionales, la imparticion de un master on-line y clases
presenciales en los paises.

La red PENTA europea contempla también un proyecto
de formacion a profesionales en Latinoamérica.
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ARTICULO ORIGINAL

Seccion de Endocrinologia Pediatrica del Hospital General
Universitario Gregorio Maranon. Unidad de seguimiento de
endocrinopatias del plan de deteccion precoz de la Comunidad

Auténoma de Madrid (CAM)

M.D. Rodriguez Arnao, A. Rodriguez Sanchez, M. Sanz Fernandez, E. Gonzalez Ruiz de Leon

Seccion de Endocrinologia Pedidtrica. Hospital Materno Infantil Gregorio Marafnion. Madrid.

RESUMEN

La Seccion de Endocrinologia Pedidtrica se caracteriza
por una Cartera de Servicios completa en esta patologia y
por ser la unica Unidad de Seguimiento de Endocrinopatias
del Plan de Deteccion Precoz de Endocrinopatias de la Co-
munidad Auténoma de Madrid. Enmarcada en el Servicio
de Pediatria, Hospital Materno-Infantil del Hospital General
Universitario Gregorio Maranén, dispone de una larga tra-
yectoria con profesionales altamente cualificados y ha sido
reconocida como Unidad de referencia y prestigio por los
trabajos clinicos, docentes y de investigacion desarrollados
tanto a nivel nacional como internacional.

Palabras clave: Seccion de Endocrinologia Pediatrica; Plan de
Deteccion Precoz de Endocrinopatias; Actividad asistencial;
Actividad docente; Actividad investigadora.

ABSTRACT

The Paediatric Endocrinology Section is characterized
by a complete portfolio of the speciality and for being the
only Unit of Precocious Diagnosis and Treatment of Endo-
crinopathies, Screening Plan of Endocrine and Metabolic
Disorders of the Autonomous Community of Madrid. In-
cluded in the Department of Paediatrics, General Univer-
sity Hospital Gregorio Marafion, it has a long history with
highly qualified professionals and has been recognized as
reference and prestigious unit for clinical work, educatio-
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nal work and clinical research developed at national and
international level.

Key words: Paediatric Endocrinology Section; Screening of
Endocrine and Metabolic Disorders; Clinical activity; Edu-
cational work; Clinical research activity.

INTRODUCCION

La actividad asistencial de la Seccion de Endocrinologia
Pediatrica de este Centro estd basada en mantener un elevado
nivel cientifico-técnico y una sélida posicion competitiva en
la Red Sanitaria Publica, con asistencia eficiente y de calidad,
comprometida con los pacientes y acorde con los objetivos
recomendados por la Direccion-Gerencia de este Hospital
y el Plan Estratégico.

A continuacion se presenta un resumen de la organi-
zacion y funcionamiento de la Seccion de Endocrinologia
Pediatrica, que implica asistencia, docencia e investigacion.
Los nuevos conocimientos cientifico-técnicos en esta especia-
lidad (Pediatria, Endocrinologia) implican patologias cada
vez de mayor complejidad y que requieren mayor tiempo y
dedicacion para lograr la optimizacion diagnostica y tera-
péutica de los pacientes, prioridad de nuestra dedicacion.

La Seccion de Endocrinologia Pediatrica estd integrada
en el Servicio de Pediatria y Especialidades Pediatricas del
Hospital Materno-Infantil, Hospital General Universitario
Gregorio Marafién de Madrid. Como Hospital Universitario
pertenece a la Universidad Complutense de Madrid.

Recursos humanos: la Seccion estd compuesta por tres
médicos facultativos especialistas (un Jefe de Seccion, Dra.
MDRA y dos facultativos especialistas); ATS especializada
en pruebas funcionales; ATS especializada en educacion dia-
betoldgica; auxiliar sanitario. Estd pendiente actualmente
la incorporacion de otro médico facultativo especialista,
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necesario por la complejidad creciente de la actividad pro-
gramada y para la realizacion de los objetivos planificados.
Trabajo en equipo, motivacion y satisfaccion con la labor
realizada son prioridades para su correcto funcionamiento.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Seccién de Endocrinologia Pediatrica incluye ademas
de su actividad asistencial con Cartera de Servicios completa,
ser la unica Unidad de Seguimiento del Plan de Deteccion
Precoz de Endocrinopatias de la Comunidad de Madrid
(Fig. 1), con asistencia a tiempo completo y atencion de
alta resolucion a estas patologias detectadas por cribado
neonatal (hipotiroidismo congénito primario e hiperplasia
suprarrenal congénita por deficiencia de 21-hidroxilasa, en-
fermedades “infrecuentes” de gran relevancia diagnostica y
terapéutica en los planes de prevencion y proteccion de la
salud imprescindibles en salud publica).

La actividad que se realiza es multidisciplinar, con es-
trecha relacion con otras especialidades del Centro (Neo-
natologia, Cuidados Intensivos Pedidtricos, Especialidades
Pediatricas, Cirugia Pediatrica, Obstetricia y Ginecologia,
Medicina Nuclear, Servicio de Radiologia, Servicio de Bio-
quimica, Genética Molecular).

La Cartera de Servicios cubre toda la patologia relacio-
nada con Endocrinologia pedidtrica, desde el neonato hasta
la adolescencia (Tabla 1).

Organizacion de la actividad asistencial

La asistencia a los pacientes con patologia endocrinol6-
gica y metabolica del Hospital Infantil se realiza fundamen-
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talmente en Consultas Externas y Hospital de Dia, evitando
en todo lo posible el ingreso hospitalario.

1. Consultas Externas

Seguin estadistica del Servicio de Admision, actualmente
son atendidos cerca de mil pacientes nuevos y se realizan mds
de seis mil consultas sucesivas. Disponemos de tres modu-
los de consultas, situados en la planta primera del edificio
Materno-Infantil, con funcionamiento diario simultineo. Las
consultas son personalizadas con asignacion del paciente al
facultativo especialista correspondiente.

2. Hospital de Dia

Situado en el area de Consultas Externas. Tiene una
doble funcion diagnéstica, para la realizacion de pruebas
especificas de endocrinologia y terapéutica para el manejo
ambulatorio de pacientes en los que estd indicado un tra-
tamiento agudo que puede hacerse sin ingreso. Dispone de
tres camas para tratamiento de pacientes descompensados
metabolicamente (diabetes mellitus, crisis adrenales). Evi-
tamos el ingreso hospitalario (150-170 nifios cada afo).

Diariamente, funciona de 08.00 a 15.00 horas, segun
necesidades urgentes o preferentes. Precisa control por un
facultativo especialista para tratamientos especificos.

Pruebas funcionales hormonales y determinaciones
analiticas

Se realizan por ATS especializado de la Seccion, en el
Hospital de Dia de Endocrinologia Pedidtrica. Requieren
supervision médica durante su realizacion, para calculo de
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TABLA 1. Cartera de Servicios Seccion Endocrinologia Pedidtrica.

1. Patologia tiroidea

1.1  Hipotiroidismo primario congénito (Unidad de
Referencia, Programa de Deteccion Precoz de la

Comunidad de Madrid)

1.2 Hipotiroidismo (otros: autoinmune, secundario,
terciario, yatrogeno)

1.3 Hipertiroidismo

1.4 Bocio

1.5 Nodulo tiroideo

1.6 Cancer de tiroides (conjuntamente con Cirugia

Pediatrica y Medicina Nuclear)

1.7 Trastornos por exceso de yodo

1.8 Trastornos por deficiencia de yodo

. Patologia de las suprarrenales

2.1 Hiperplasia suprarrenal congénita por déficit de

21-hidroxilasa (Unidad de Referencia, Programa de

Deteccion Precoz de la Comunidad de Madrid)

Otros tipos de hiperplasia suprarrenal congénita

Otras causas de insuficiencia suprarrenal

Hiperfuncion suprarrenal

2.5 Tumores suprarrenales

2.6 Hiperandrogenismo

. Patologia del crecimiento

3.1 Talla baja. Indicaciones de tratamiento con hormona del
crecimiento humana recombinante (rhGH): deficiencia
de hormona de crecimiento, aislada y mltiple; sindrome
de Turner, pacientes pequefios para edad gestacional
sin recuperacion del crecimiento, pacientes con
haploinsuficiencias del gen SHOX, sindrome de Prader-
Willi, como indicaciones aprobadas para la utilizacion

2.2
2.3
24

de rhGH)

3.2 Tratamientos con IGF1 humana recombinante

3.3 Hipercrecimientos

3.4 Displasias esqueléticas (colaboracion Servicio de
Traumatologia)

3.5 Sindromes asociados a talla baja

. Patologia de las paratiroides y del metabolismo fosfo-calcico
4.1 Hipoparatirodismos
4.2 Hiperparatiroidismos

43
44
4.5.

Pseudohipoparatiroidismos

Deficiencia de vitamina D

Raquitismo hipofosfatémicos familiares (Consulta
multidisciplinar con Nefrologia Pedidtrica)

. Patologia gonadal. Trastornos de la diferenciacion sexual y el
desarrollo

5.1 Pubertad precoz y adelantada

5.2 Pubertad retrasada

5.3 Hipogonadismo hiper/hipogonadotropo. Induccion
de pubertad (Consulta conjunta con Servicio de
Ginecologia en nifias)

Anomalias de la diferenciacion sexual (Consulta
multidisciplinar con Servicio de Ginecologia y Cirugia
Pedidtrica, Alteraciones Congénitas Ginecoldgicas)
Sindrome de Insensibilidad Androgénica (Completa

o Parcial) (Consulta multidisciplinar con Servicio

de Ginecologia y Cirugia Pedidtrica, Alteraciones
Congénitas Ginecoldgicas y colaboracion con la
Asociacion de pacientes afectos GrAPSIA)

5.4

5.5

8.

9.

10.

11.

12.

13.

14.

5.6 Criptorquidia

5.7 Ginecomastia

5.8  Patologia menstrual de la adolescente (Consulta
multidisciplinar con Servicio de Ginecologia)

5.9 Hiperandrogenismo ovarico. Sindrome de ovario

poliquistico
Patologia hipotalamo-hipofisaria

6.1  Consulta multidisciplinar con Servicios de Neurologia,
Neuro-Cirugia, Medicina Nuclear y Oncologia
pedidtricas

6.2 Panhipopituitarismos y déficits aislados o multiples de
hormonas hipotalamo-hipofisarias

6.3 Tumores hipotalamo-hipofisarios

6.4 Hiperprolactinemia

6.5 Gigantismo

6.6 Secuelas hormonales post quimioterapia, radioterapia

6.7 Diabetes insipida central

Metabolismo de hidratos de carbono

7.1 Diabetes Mellitus tipo 1. Educacién diabetoldgica
7.2 Sindromes de insulino-resistencia

7.3 Diabetes mellitus tipo 2 y otros tipos de diabetes
7.4 Hipoglucemias

Alteraciones del metabolismo de los lipidos, lipoproteinas y
apolipoproteinas

Obesidad y sindrome metabdlico (pandemia del siglo XXI,
en colaboracion Atencion Primaria y Nutricion)
Sindromes con dedicacion especifica en la Endocrinologia
Pediatrica

10.1 Sindrome de Turner

10.2 Sindrome de Down

10.3 Sindrome de Prader-Willi

10.4 Sindrome de Klinefelter

10.5 Sindrome de Di George

10.6 Sindrome de Williams

10.11 Sindrome de Silver-Russell

10.12 Sindrome de Noonan

10.13 Asociacion CHARGE

Sindromes de afectacion pluriglandular

Sindromes pluriglandular tipos I 'y II

Sindrome de Mc Cune-Albright

Neoplasias endocrinas miltiples

Carcinoma Medular de Tiroides. MEN2A, MEN2B
(Tiroidectomias profilacticas, colaboracién Servicio de
Cirugia Pediatrica)

MEN 1

Complejo de Carney

Enfermedad de Von Hippel Lindau

Patologia endocrinoldgica secundaria

Patologia oncoldgica

Patologia cardiaca

Trasplantes (cardiaco, médula 6sea, renal)

Patologia del recién nacido hijo de madre con alteraciones
endocrinas
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dosis de los estimulos administrados y supervision de po-
sibles efectos secundarios (algunos de ellos muy graves).

Técnicas y procedimientos realizados en el Hospital de
Dia

Toma de muestras para determinacién de autoanticuer-
pos (anti-insulina, anti-GAD635, anti-IA2, antitiroglobulina,
antiperoxidasa, antiadrenales, antitransglutaminasa, anti-
gliadina, TSI y otros), ACTH, actividad de renina plasmi-
tica y aldosterona (requieren decubito previo), calcitonina,
catecolaminas, apoproteinas, DHEAS, D4-androstenediona,
estradiol, LH, FSH, beta-HCG, progesterona, 17-hidroxi-
progesterona, 25-hidroxivitamina D, 1,25-hidroxivitamina
D, hormona del crecimiento, perfil tiroideo (T4 libre, T4
total, T3, TSH), IGF-1, IGFBP-3, insulina, PTH, reabsor-
cion tubular de fosfato, SHBG, testosterona total y libre,

tiroglobulina.
e Determinaciones con resultados inmediatos de glucemia
capilar y HbA1C capilar.

e Extracciones para muestras de ADN - Genética molecu-

lar.

Control de TA y monitorizacion.

Monitorizacion continda de glucemias.

Monitorizacion glucemias transcutdneas.

Administracion continua de insulina (BICI).

e Adherencia a tratamientos de hormona del crecimiento
(hrGH) comprobada por via informatica/telematica.

Pruebas funcionales hormonales

e Estimulo con clonidina.

* Estimulo con propranolol.

o Test de hipoglucemia insulinica.

* Prueba de Generacion de IGF1.

e Test de LHRH.

Test de TRH.

Test de GHRH.

Prolactinas canuladas.

Sobrecarga oral de glucosa (normal o prolongada).

Test de Synacthen.

Frenacion con dexametasona.

* Prueba de restriccion hidrica.

o Test de desmopresina.

e Monitorizacion continua de glucosa.

¢ Determinaciones de glucosa por medidores transdérmi-
cos.

Estudios genéticos moleculares

Se realizan ambulatoriamente en colaboracion con Dra.
Begofia Ezquieta, Servicio de Bioquimica: Estudio gen CYP
21A2 (hiperplasia suprarrenal congénita por deficiencia 21
hidroxilasa). Sindrome de Noonan. Hipopituitarismo. Sin-
drome de Leopard. Consejo genético en endocrinopatias.
Indicaciones de tratamiento prenatal.
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Otros estudios (diabetes tipo MODY, receptor de andr6-
genos, receptor de GH, protooncogen RET) son disponibles
con externalizacion de la prueba solicitada.

3. Interconsultas de pacientes en hospitalizacion

Solicitadas diariamente por las diversas Secciones de Pe-
diatria, Cirugfa Pedidtrica, Neonatologia, Seccion de Cuida-
dos Intensivos y Seccion de Adolescentes. La solicitud inicial
precisa seguimiento (media, tres dias) hasta el Alta Médica.
Se ven cada afio 450-500 interconsultas.

4. Pacientes en hospitalizacion

Ingresados a cargo de Endocrinologia Pediatrica. Loca-
lizados en planta 3-A y 3-B del Hospital Infantil incluidos
en el Servicio de Pediatria.

La hospitalizacion mds frecuente: debut de diabetes me-
llitus tipo I, con prevalencia estadistica en aumento. Los
pacientes ingresados por patologia endocrina presentan alta
complejidad. Mantenemos una estancia media optimizada
(actual 5,3 dias) lo que requiere la atencion del equipo con
plena dedicacion, incluyendo tiempo completo de enfermera
especializada en Educacion Diabetoldgica, que se realiza a
la familia y al paciente.

S. Educacion diabetoldgica

Son atendidos en este programa los pacientes de nuevo
diagnéstico, sus familiares y los pacientes descompensados.
Estd dotado de una Enfermera especializada en Diabetes y
Nutricion.

Actualmente los pacientes que lo precisan y con crite-
rios de inclusion adecuados son tratados con administracion
continua de insulina (BICI), con monitorizacion continua de
niveles de glucemia y de glucemias transdérmicas.

Unidad de Referencia como Centro de Seguimiento del
Programa de Cribado Neonatal, Deteccion Precoz de
Endocrinopatias de la Comunidad de Madrid

Nombramiento oficial como miembros del Comité de
Expertos, Dra. A. Rodriguez Sdnchez y Dra. M. D. Ro-
driguez Arnao (BOCAM. Resolucion 54/1994, renovado
BOCAM142/2005).

Los recién nacidos con probable hipotiroidismo congéni-
to (cifras elevadas de TSH en el cribado), o por probable hi-
perplasia suprarrenal congénita (valores elevados de 17-OH-
progesterona), son remitidos para confirmacion diagndstica
y tratamiento. Estas alteraciones endocrinas pueden originar
dano cerebral irreversible e incluso ser letales para el nifo si
no se realiza el diagndstico y tratamiento de forma urgente.

Hemos evitado el retraso mental permanente en 987
pacientes con hipotiroidismo congénito primario (1:1800
recién nacidos). Han sido diagnosticados 132 pacientes con
hiperplasia suprarrenal congénita (1:11.000 recién nacidos),
la mayoria con pérdida salina grave, e incluyendo resolucion
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de problemas legales de asignacion incorrecta de género en
nifas.

La Seccion dispone de vias clinicas reconocidas en la
Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP) para
el manejo de estas graves patologias.

La atencion urgente y especializada a este Programa de
la CM supone tener organizadas consultas urgentes y de alta
resolucion y la disponibilidad de atencion a los pacientes
todos los dias de la semana, con seguimientos programados
peri6dicos segtin recomendaciones de los protocolos nacio-
nales e internacionales.

Centro de referencia en diversas patologias

Los pacientes son referidos desde todas las Comunidades
Auténomas por ser Centro reconocido de referencia nacio-
nal para pacientes con patologia tiroidea (ndulo tiroideo,
carcinoma tiroideo, neoplasia endocrina maltiple), sindro-
me de insensibilidad a los androgenos, genitales ambiguos
de etiologia diversa. Precisan atencién multidisciplinar que
realizamos en colaboracion con especialistas de Cirugia Pe-
didtrica (Dra. Esther Molina, Dr. Julio Cerda).

La colaboracion con el Servicio de Neonatologia es tam-
bién muy frecuente. En los recién nacidos de menos de 1.500
gramos realizamos un seguimiento estricto y programado de
la funcion tiroidea (T4T, TSH/T4L), por posible hipotiroxi-
nemia relacionada con mayor incidencia de parélisis cerebral
y que puede ser evitada con estos controles.

Colaboracion con Programa AMITEA (trastorno del
espectro autista y trastornos de conducta alimentaria)

Pacientes remitidos del Servicio de Psiquiatria, Dr. C.
Arango y Dra. M. Parellada. Estos pacientes requieren aten-
cién inmediata preferente a su llegada a Consulta y tiempo
de atencion para historia clinica y exploracion superior al
de pacientes sin trastornos conductuales. Requieren educa-
cién nutricional completa a la familia y estudio de posibles
alteraciones hormonales relacionadas.

Consulta multidisciplinar en alteraciones ginecologicas
congénitas

Colaboracion con el Departamento de Ginecologia, Dra.
J. Ferndndez Moris y Dra. E. Molina/Cirugia Pediatrica.
Pacientes diagnosticadas de sindrome de Turner, hiperplasia
suprarrenal, insensibilidad androgénica.

Difusion de actividades y prevencion para pacientes y
familiares

Hemos organizado Symposium con la Organizacion
GrAPSIA para pacientes afectos y familiares de sindromes
complejos. La Dra. A. Rodriguez Sinchez trabaja con fa-
miliares y pacientes afectos de hiperplasia suprarrenal con-
génita y pertenece al Grupo de Hiperplasia Suprarrenal de

la SEEP.
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Impresos informativos realizados para pacientes y
familiares

- Hipotiroidismo congénito.

- Hiperplasia suprarrenal congénita.

- Obesidad/Nutricion.

Objetivos asistenciales en realizacion

Se resume brevemente los nuevos programas

asistenciales, que estan actualmente en fase de

implantacion

o Consulta monogrdfica de los pacientes con diabetes me-

Ilitus tipo I. Necesaria para optimizacion terapéutica.
Esta plenamente justificada para prestar atencion a es-
tos pacientes con complejidad elevada que deben evitar
morbi-mortalidad futura. Esta patologia requiere actuali-
zacion de informacion a los pacientes en seguimiento, por
aparicion de nuevas tecnologias y nuevas medicaciones.
Actualmente atendemos a 178 pacientes diabéticos de
0 a 16 afios de edad. Precisan controles frecuentes y ac-
tualizacion de la educacion diabetoldgica, utilizacion de
BICI si requieren segun criterios de inclusion. Monitori-
zacion continua de glucemias. Medidores transdérmicos
de glucemia, datos informatizados de perfiles glucémicos
capilares.
Estd previsto organizar una consulta monogréfica dos
dias en semana y ampliar a horario de tarde para evitar
absentismo escolar de los pacientes y laboral de las fa-
milias.

o Consulta telemdtica - telemedicina - para pacientes con
diabetes mellitus y otras patologias crénicas. Necesaria
para contacto con facultativos de la Seccion a través
del correo electronico institucional, para evitar manejo
de datos confidenciales en redes publicas. Evita ingre-
sos hospitalarios innecesarios y asistencia a Urgencias
Pedidtricas y reduce el nimero de consultas sucesivas.
Actualmente solo estd disponible a nivel individual (Dra.
M. Sanz) para casos graves y en horarios limitados.

o Certificacion AENOR Normas ISO de la Unidad de
Seguimiento del Hipotiroidismo Congénito e Hiperplasia
Suprarrenal Congénita. En colaboracion con el Servicio
de Medicina Preventiva y Gestion de Calidad. Esta cer-
tificacion supone un elevado prestigio para el Hospital
Materno-Infantil y el Servicio de Pediatria.

*  Proyecto CSUR. En enfermedades endocrinoldgicas in-
frecuentes (HC, HSC, deteccion precoz) de la Comunidad
de Madrid.

o Consulta monogrdfica de obesidad y sindrome metabo-
lico. Educacion nutricional continuada. Patologia cada
vez mds prevalente y en aumento, siendo ademas una
linea de trabajo prioritaria en Salud Publica. Precisa pre-
vencion y tratamiento. Ampliar informacion a pacientes,
familiares y fomentar relacion con Atencion Primaria y
Especializada.
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* Pruebas de test de perclorato 1*-123 y valoracion ge-
nético-molecular de pacientes con tiroides eutdpico en
Deteccion Precoz. Colaboracion con el Servicio de Me-
dicina Nuclear. Necesario para diagnostico etioldgico y
molecular de los pacientes con hipotiroidismo primario
eutopico permanente.

o Controles de funcién tiroidea en nifios con madres en
optimizacién de TSH. Tratamientos con levotiroxina
(Protocolo de Funcion Tiroidea en Gestacion, Sociedad
Espafiola de Endocrinologia y Nutricion y Sociedad Es-
pafiola de Obstetricia y Ginecologia). Repercusion en el
recién nacido, patologia emergente.

* Registro informatizado de tratamientos con hormona del
crecimiento biosimilar. Prescripcion iniciada en patologia
del crecimiento, por decision de la Comision de Farmacia
y Terapéutica. Precisan inclusion de datos auxoldgicos
y analiticos (Programa PATROL) para registro de efec-
tividad, dosificacion, posibles incidencias.

* Consulta de Transicion. Los pacientes con patologia
cronica grave que precisan derivacion por edad crono-
logica al Servicio de Endocrinologia y Nutricion son
derivados cada afo a la Unidad de Endocrinologia de
Adultos. Se aplican Protocolos conjuntos de derivacion
y seguimiento y Consultas externas conjuntas. Protocolo
SEEP.

* Registro informdtico de datos clinicos y analiticos com-
pletos. Actualizacion en base electronica de estos datos en
las patologias cronicas prevalentes que tuvieron primeras
consultas previas a la implantacion de la historia clinica
electronica.

* Pdgina web de Endocrinologia Pedidtrica HGUGM.
Solicitada por Subdireccion Médica y Servicio de Co-
municacion y Relaciones Pablicas, en fase de elaboracion.

* Sesiones conjuntas con Atencion Primaria y creacion
de link en internet: endocrinopediatrica.hgugm@salud.
madrid.org

o Proyecto de Humanizacion del Hospital Infantil. Decora-
cion de dreas especificas en la Seccion: Hospital de Dia y
Consulta monogriéfica de diabetes y zonas de distribucion
de pacientes.

ACTIVIDAD DOCENTE
Formacion de pregraduados

Dos facultativos son Profesores Asociados de la Univer-
sidad Complutense de Madrid, en Pediatria (Dra. ARS) y
Patologia Médica-Endocrinologia (Dra. MDRA). Practicas
asistenciales, seminarios, clases tedricas del Programa Docen-
te (Pediatria, Nutricion y Patologia Médica-Endocrinologia).
Realizacion de Proyectos de Suficiencia Investigadora.

Formacion de postgraduados

Capacidad: cinco médicos Residentes/Rotantes Externos
simultaneos.
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1. Médicos Residentes de Pediatria del HGUGM. Rotacion
durante el segundo-tercer afio de Residencia, 2-3 meses.

2. Médicos Residentes de Pediatria de otros Centros de la
CAM vy de otras Comunidades Auténomas. Rotacion
durante el tercero-cuarto afio de Residencia, 3 meses.

3. Médicos Residentes de Endocrinologia del HGUGM.
Rotacion durante el segundo-tercer afio de Residencia,
2 meses.

4. Médicos Residentes de Endocrinologia de otros Cen-
tros de la CAM vy de otras Comunidades Auténomas.
Rotacion durante el tercero-cuarto afio de Residencia,
3 meses.

5. Médicos Residentes de Pediatria del HGUGM. Rotacion
el ultimo afio de Residencia, 12 meses, realizacion de la
formacion “Especialista en Endocrinologia Pediatrica”.
Capacidad para dos residentes anuales de la especiali-
dad.

6. Médicos Pediatras en Formacion en el Master de Endo-
crinologia Pedidtrica de la Universidad Auténoma de
Barcelona, Hospital Vall D’Hebron, realizan la actividad
asistencial y su proyecto de fin de master en esta Seccion.

7. Rotantes Externos Internacionales: especialistas en En-
docrinologia Pedidtrica/Endocrinologia de otros paises.
Colaboraciones con Iberoamérica y Portugal, adquirien-
do en la formacion experiencia concreta en el plan de
Deteccion precoz y en las patologias multiples de gran
prevalencia.

Las rotaciones son canalizadas oficialmente y autorizadas
por el Comité de Docencia del Centro/Tutoria de Residentes.
Realizacion de Protocolos, presentacion de casos clinicos,
Sesiones Clinicas. Formacion en pruebas funcionales de En-
docrinologia Pediatrica.

Los Residentes de Endocrinologia Pedidtrica del
HGUGM han realizado rotaciones externas internacionales
en Great Ormond Street Hospital (GOSH) de Londres, UK y
en el National Institute of Health (NIH), Bethesda, EE.UU.
e Participacion diaria en las Sesiones Clinicas hospitalarias

- Pediatria y Urgencias.

e Participacion semanal en las Sesiones Clinicas y Biblio-
graficas de la Unidad.

e Participacién bimensual en Sesiones Interhospitalarias
de Endocrinologia Pediatrica.

* Guias Clinicas para el Servicio de Pediatria y de Urgen-
cias Pediatricas. Protocolos de actuacion en Urgencias
en pacientes con patologia endocrina. Cetoacidosis dia-
bética y descompensaciones de diabetes mellitus. Guia
Clinica y protocolo de diagndstico y tratamiento en
hipotiroidismo congénito y en hiperplasia suprarrenal
congénita.

ACTIVIDAD DE INVESTIGACION
e Publicaciones cientificas (peer review) nacionales e in-
ternacionales con alto indice de impacto y relevancia
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clinica y asistencial, relacionadas en CVs del perso-
nal médico de la Seccion y en la Memoria Anual del
HGUGM.

e Realizacion de ensayos clinicos multicéntricos nacionales
e internacionales, con investigacion clinica en colabora-
cién con la Fundacion del Hospital.

* Investigacion traslacional. Instituto de Investigacion Sa-
nitaria Gregorio Maranon.

o Proyectos y becas de investigacion de organismos nacio-
nales e internacionales.

e DPresentaciones en congresos nacionales e internaciona-
les.

e DPonencias presentadas en congresos nacionales e inter-
nacionales por invitacion.

e Capitulos de libros cientificos por invitacion.

e Direccion de Proyectos de Suficiencia Investigadora.

¢ Direccion de Tesis Doctorales, obtenidos CUM LAUDE
y Premio Extraordinario.

PERTENENCIA A SOCIEDADES CIENTIFICAS
ACREDITADAS

Miembros de: Sociedad Espaiiola de Endocrinologia Pe-
didtrica (SEEP), Sociedad Europea de Endocrinologia Pe-
didtrica (ESPE), Asociacion Espafiola de Cribado Neonatal
(AECNE), Asociacion Espaniola de Pediatria (AEP), Sociedad
Espanola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN), Sociedad
Panamericana de Endocrinologia (COPAEN).

PERTENENCIA A COMITES CIENTIFICOS
Miembros del Comité Asesor de Hormona del crecimien-
to y sustancias relacionadas, Direccion General de Farmacia
de la Consejeria de Sanidad de Madrid (Dra. ARS) y del
Ministerio de Sanidad (Dra. ARS y Dra. MDRA).
Miembros del Comité de Expertos de la Consejeria de
Sanidad.

PREMIOS RECIBIDOS

* Premios de Investigacion de la SEEP (Sociedad Espanola
de Endocrinologia Pediatrica) (Total: 11).

* Premio Reina Sofia, Real Patronato de Prevencion y
Atencidn a Personas con Minusvalias, Ministerio de
Asuntos Sociales.
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RESUMEN

La Seccion de Gastroenterologia, Hepatologia y Nu-
tricion Infantil del Hospital Materno Infantil del HGU
Gregorio Maranon se dedica a la atencion integral del
paciente pediatrico con patologia digestiva y con especial
dedicacion a la nutricién del nifio enfermo en diferentes
situaciones especiales (enfermedades oncohematoldgicas,
nifios con cardiopatias congénitas, enfermedades neuro-
musculares, postoperatorio de diferentes patologias quirtr-
gicas, enfermedades del rifion, enfermedades metabdlicas,
etc.).

Dentro de las actividades asistenciales de la seccion
cabe destacar el seguimiento de diferentes patologias di-
gestivas cronicas, como la enfermedad celiaca, la dedica-
cion especial con novedosos proyectos asistenciales y de
investigacion en la enfermedad inflamatoria intestinal, asi
como la asistencia en enfermedades cronicas del higado y
pancreas, entre otras. En esta Seccion se han desarrollado
nuevas técnicas diagnosticas y se han fortalecido la apli-
cacion de otras exploraciones complementarias complejas
en el estudio de enfermedades digestivas, convirtiéndose en
centro de referencia de algunas de ellas como sucede en el
caso de trastornos de motilidad digestiva o el estudio de la
microbiota intestinal.

En este articulo se refleja la estructura de la unidad junto
con una revision de su actividad asistencial en patologias
digestivas cada vez mas complejas, la elaboracion de las
tareas docentes realizadas en nuestro centro y para otras
entidades con gran difusion de las mismas, asi como la im-
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portante labor de investigacion clinica con participacion en
diferentes lineas de investigacion.

Palabras clave: Gastroenterologia pedidtrica; Hepatologia;
Nutricion infantil; Motilidad intestinal; Enfermedad infla-
matoria intestinal.

ABSTRACT

The Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutri-
tion Section of Maternal and Child Hospital HGU Gregorio
Maranon is dedicated to comprehensive care of pediatric
patients with digestive diseases with special attention to the
nutrition of the sick child in different special situations (on-
cohaemathologic diseases, complex heart diseases, neuropae-
diatric diseases, postoperative of different surgical diseases,
kidney diseases, metabolic diseases...).

Within the humanitarian assistance activities of the Sec-
tion include monitoring of different chronic digestive disea-
ses, such as celiac disease, special dedication to innovative
care projects and research in inflammatory bowel disease,
and such as assistance in chronic diseases of the liver and
pancreas, among others. On the other hand, in our section
we have developed new diagnostic techniques and strengthe-
ned the implementation of other complex complementary
examinations in the study of digestive diseases, becoming
a reference center for some of them as happens in the case
ofmotility disorders and research of microbiome.

In this article, the structure of the Section is reflected
along with a review of their daily work in increasingly
complex digestive diseases, as well as educational activities
in our center and to other entities with widely distributed
thereof, as well as the important work of clinical research
with participation in different lines of research.

Key words: Paediatrica gastroenterology; Hepatology; Infant
nutrition; Motiliy; Inflammatory bowel disease.
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INTRODUCCION

La Seccion de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutri-
cion Infantil del Hospital General Universitario Gregorio
Marafidn, desde su creacion en los afios 70, fue considerada
como una de las unidades imprescindibles dentro de las
subespecialidades clave en la atencion integral del paciente
pediatrico en nuestro medio. A lo largo de los afios, la sec-
cion ha experimentado un creciente desarrollo dentro de las
diferentes actividades de la especialidad, con un importante
crecimiento en sus labores asistencial, docente e investigado-
ra, con el fin de continuar ofreciendo un sélido compromiso
en la atencion de las patologias digestiva, hepatica y nutricio-
nal de la poblacion pedidtrica que nos compete tanto dentro
de nuestra area asistencial como de los pacientes derivados
desde otras dreas sanitarias y/o comunidades autonomas.
La colaboracion continua con otras Areas de Capacitacion
Especifica Pedidtrica (ACES) del Hospital Materno Infantil,
centro de nivel terciario con gran volumen de pacientes y lata
complejidad, asi como con otras unidades de caracteristicas
similares, han convertido a nuestra seccion en referente den-
tro de la atencion pedidtrica en dichas patologias.

ESTRUCTURA Y RECURSOS

La atencion asistencial en nuestra seccion abarca gran
diversidad de enfermedades gastroenteroldgicas propias de
la edad pedidtrica. Es por ello que nuestra Unidad ha ido
incorporando, desde siempre, distintos protocolos de diag-
nostico y tratamiento de estas patologias, consensuados por
expertos y, generalmente, colaborando en el desarrollo de los
mismos con el objetivo de dar un planteamiento actualizado
y con el mayor rigor cientifico en enfermedades que han
sufrido un incremento tanto en su prevalencia como en su
complejidad como es el caso de la enfermedad celiaca o la
enfermedad inflamatoria intestinal, entre otras(1.2),

Esa constante evolucion ha permitido que la seccion se
encuentre preparada para dar respuesta a estos cambios
propios de la Medicina a los que se unen otros factores,
como la aparicion de enfermedades digestivas emergentes,
como la esofagitis eosinofilica®, el tratamiento integral
de patologias digestivas cldsicas como los trastornos de
motilidad intestinal®), el nuevo enfoque multidisciplinar
de enfermedades consideradas menores como los trastor-
nos funcionales digestivos® o la incorporacion de nuevos
abordajes con bases etiopatogénicas en el diagndstico y
tratamiento de diversas enfermedades como el estudio de
la microbiota intestinal®. Gracias a ello nuestra seccion se
ha convertido en referente para la atencion completa de
dichas patologias.

Estructura organizativa

En la actualidad, nuestra Unidad esta integrada por
cuatro facultativos TSE en Pediatria y dreas especificas con
dedicacion a la Gastroenterologia Pedidtrica, y la Nutricion.

362 C. Sanchez Sanchez y cols.

Los espacios fisicos dedicados a la actividad asistencial
constan de tres consultas externas, diarias, ubicadas en el
Hospital Infantil para control y seguimiento de pacientes
ambulatorios y un Hospital de Dia con cuatro puestos para
la realizacion de exploraciones complementarias y aplicacion
de diferentes tratamientos como la terapia bioldgica en dife-
rentes patologias. El personal de enfermeria de este altimo
se encarga de la organizacion de las pruebas, asi como de
la asistencia continuada de los pacientes incluidos en los
programas asistenciales de esta Seccion.

Las principales areas de trabajo en las que se desarrolla la
actividad tanto asistencial como docente e investigadora son:
1. Enfermedades digestivas de alta prevalencia como la

enfermedad celiaca y otros sindromes malabsortivos.

2. Enfermedad inflamatoria intestinal.

3. Diagnostico y tratamiento de trastornos funcionales di-
gestivos, dolor abdominal crénico, reflujo gastroesofa-
gico, estrefiimiento funcional y organico.

4. Seguimiento de patologia digestiva y nutricional deriva-
da de la prematuridad y seguimiento de enfermedades
polipomatosas familiares con concentracion de grupos
familiares en nuestro centro, etc.

5. Consulta especifica de Nutricion Infantil, con especial
dedicacion a la nutricion hospitalaria y a la de los en-
fermos cronicos de otras subespecialidades pediatricas
como Oncologia, Cardiologia, Neuropediatria, Cirugia,
etc.

6. Diagnostico, seguimiento y tratamiento de las diferentes
patologias hepatobiliares.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

El Area de Gastroenterologfa y Nutricién, de un Hospital
Infantil terciario, como el del Gregorio Marafién, tiene mu-
cha actividad tanto general, como altamente especializada,
por el tipo de pacientes que se atienden en dicho Hospital.
Asi, en el afio 2015-2016, se han realizado un total de 1.156
primeras visitas, 4.612 consultas sucesivas, 589 interconsul-
tas y 50 ingresos propios de la especialidad. Se han incre-
mentado de forma importante el nimero de interconsultas
en especial en relacion con Nutricion Hospitalaria en las
distintas dreas de hospitalizacion pedidtrica, al ser esta un
area importante de desarrollo de la Seccion (Fig. 1).

Consultas Externas: la actividad asistencial de la Unidad
estd integrada, principalmente, en la atencion sanitaria de
Gastroenterologia con una consulta externa que atiende de
35 a 40 pacientes diarios de media. Estos son remitidos desde
Atencion Primaria, derivados desde Urgencias de Pediatria,
de la planta de hospitalizacion o de otras consultas del cen-
tro, remitidos desde otros centros sanitarios o acuden por
libre eleccion del paciente.

Dentro de dicha actividad se realizan consultas de sub-
especialidad o para patologias concretas (Hepatologia, Nu-
tricion, celiacos, etc.). El paciente con patologias cronicas
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FIGURA 1. Evolucion de la actividad asistencial de la Seccion de
Gastroenterologia, Nutricion y Hepatologia de nuestro Centro.

(enfermedad inflamatoria intestinal) suelen tener acceso prio-
ritario sin necesidad de cita previa tanto en visita personal
como en atencion telefonica.

Consulta de Telemedicina: la creacion de consulta me-
diante telemedicina ofrece una continuidad asistencial in-
dividualizada, para determinadas patologias de seguimien-
to cronico evitando el desplazamiento de pacientes y sus
familiares, repetidamente, al Hospital. Esta actividad ha
conseguido reducir la tasa de ingresos anual, aumentando
el requerimiento de los pacientes mas complejos y acele-
rando la rapidez en el diagnéstico y la instauracion de un
tratamiento adecuado (Fig. 2).

Consulta de Transicion a Unidades de Adultos: desde
nuestra Seccion se coordina la Consulta de Transicion de
los pacientes de gastroenterologia Infantil a los cuidados de
adultos, que se realiza a partir de los 16 afios. Estd organizada
conjuntamente con el Servicio de Aparato Digestivo del Hos-
pital GU Gregorio Marafi6n. En esta consulta son atendidos
pacientes con patologias cronicas (enfermedad inflamatoria
intestinal, enfermedad celiaca, etc.) antes de remitirlos al mé-
dico de adultos y se elaboran una serie de protocolos que son
de referencia en otros centros hospitalarios”. Esta consulta
exige el compromiso entre las dos unidades y obliga a la rea-
lizacion de visitas comunes, reuniones periddicas con revision
individualizada de los pacientes previos a la transicion (dos a
cuatro anuales). Dentro de nuestra seccidn se cuenta con uno
de los dos médicos coordinadores del Programa de Transicion.

Atencion al paciente hospitalizado: la tendencia de la
medicina actual es reducir al mdximo la hospitalizacion de
los pacientes, potenciando de forma importante toda la acti-
vidad ambulatoria en consultas externas, Hospitales de Dia,
consultas de seguimiento sin presencia fisica del paciente
(telemedicina, etc.).

Es por eso que cada vez es menor el niimero de pacientes
hospitalizados, reservando esta para los casos complejos y
mds graves que precisan tratamiento hospitalario.
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FIGURA 2. Evolucion de la actividad asistencial de pacientes
hospitalizados de la Seccion de Gastroenterologia, Nutricion y
Hepatologia de nuestro Centro.

En el momento actual tiene mucha relevancia el papel
de los médicos de la Unidad como “consultores activos de
Gastroenterologia y Nutricion”. Es importante la asistencia
a los pacientes ingresados que requieren terapia nutricional
hospitalaria con prescripcion, estructuracion y seguimiento
diario de los pacientes hospitalizados 0 ambulatorios (Hospi-
tal de Dia) que requieren alimentacion artificial en todas sus
modalidades (nutriciones enterales, parenterales), asi como
dietas especiales (metabolopatias, dietas cetogénicas...). Para
ello contamos con la colaboracion activa de los médicos de
las distintas secciones y servicios de Hospitalizacion Pedia-
trica, ya que esos pacientes estan hospitalizados a su car-
go. Ademds del papel de consultores para el area especifica
de Nutricion, también se atienden a las interconsultas por
problemas digestivos, de cualquier otra drea del Hospital
Infantil. La actividad de médicos consultores genera casis
600 interconsultas anuales con respuesta inmediata en caso
de urgencia, o y el compromiso de un tiempo de respuesta
inferior a 24 horas en el resto del caso.

Los médicos de la Seccion son, ademds, médicos respon-
sables de los pacientes hospitalizados a su cargo (50-60 al
ano) desde la consulta externa o las Urgencias del Hospital,
asi como la realizacion de las interconsultas de otros ser-
vicios sobre patologias propias de la especialidad como se
expone en la figura 2.

Por otro lado, desde la seccion se elaboran actividades
relacionadas con consejos a los pacientes y sus familiares que
incluyen el asesoramiento sobre las enfermedades digestivas,
consejos nutricionales, colaboracion con asociaciones de pa-
cientes, realizacion de cursos para padres en colaboracion
con la Semana de la Ciencia de la CAM, etc.®.

Estudios diagnosticos especiales: Hospital de Dia

Ademis de la actividad asistencial descrita previamente,
la seccion participa como Centro de referencia de otras
unidades para la realizacion, interpretacion y elaboracion
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de informes técnicos, de diferentes exploraciones comple-
mentarias especificas del campo de la Gastroenterologia
Infantil que se realizan, ambulatoriamente, en el Hospital
de Dia:

PHmetria- impedancia esofagica, en la que nuestra Sec-
cion fue pionera en su desarrollo®).

Test del H; espirado para despistaje de intolerancia de
disacéridos.

Test del aliento para seguimiento de infeccion por Heli-
cobacter pylori.

Estudios funcionales como manometrias anorrectal y
esofagica, recibiendo a pacientes de otros centros hos-
pitalarios tanto de la CA de Madrid como del resto de
Espana, siendo un centro de referencia nacional en tras-
tornos de motilidad digestiva.

Estudio mediante capsula endoscopica y realizacion de
endoscopias digestivas diagndsticas y terapéuticas. Di-
chos procedimientos se llevan a cabo en el Hospital de
Dia de Pediatria en colaboracion con el personal de en-
fermeria, asi como con el Servicio de Anestesia Pedidtrica
del Hospital.

Asimismo, el personal facultativo presenta disponibilidad
completa para la realizacion de procedimientos endosco-
picos de urgencia en pacientes ingresados tras la indica-
cion por parte del personal facultativo de la seccion.

En la figura 3 se expone la actividad de exploraciones

complementarias realizadas por nuestra Unidad en los ulti-
mos cuatro afios. El aumento de la complejidad de muchas
de las exploraciones complementarias como la endoscopia
intervencionista o los estudios manométricos, han conllevado
la reduccion de algunos procedimientos que previamente
se realizaban de forma sistematica a la luz de las guias de
practica clinica, ofreciendo a nuestros pacientes una atencion
individualizada cada vez mds en consonancia con el avance
de nuestra especialidad.
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gia de nuestro Centro.

ACTIVIDAD DOCENTE

En el campo de la docencia, podemos distinguir dos

apartados:

La docencia pregrado, para la que la seccién cuenta con
una plaza de profesor asociado dentro del Departamento
de Pediatria de la Universidad Complutense de Madrid.
A lo largo del afio se imparte el temario de Pediatria
de los alumnos de Medicina, asi como de alumnos de
Nutricion y Terapia Ocupacional. La gran dedicacion a
esta tarea (mas de cuarenta horas de seminarios practicos
y clases tedricas anuales) con horario variable a lo largo
de la semana nos obliga, con frecuencia, a reestructurar
la actividad de la unidad. Ademds, es necesario parti-
cipar en el seguimiento y evaluacion continuada de los
alumnos adjudicados a cada profesor durante el curso
lectivo, asi como la elaboracion de diferentes trabajos de
fin de grado (TFG) de estos alumnos como primer paso
en el proceso formativo como investigadores y futuros
licenciados.

En el terreno de la docencia postgrado, la seccion se
encarga de la formacion de médicos internos residentes
(MIR) de la especialidad de Pediatria en el campo de
las enfermedades digestivas y nutricionales pedidtricas.
Para ello se realizan rotaciones de uno o dos médicos
residentes durante, al menos, dos meses y con formacion
anual de subespecialidad para aquellos residentes que lo
soliciten en su ultimo afio de la especialidad de Pediatria.
Tutoria de Pediatria: desde el afio 2008, uno de los miem-
bros del equipo ha sido Tutor y coordinador de la tutoria
de los médicos especialistas en Pediatria en formacion
con participacion en la Comision Docente del H. Gre-
gorio Marafion.

Los miembros de la Seccion colaboran con los progra-

mas de calidad asistencial del Centro con participacion en
diversas comisiones del HGUGM vy en la elaboracion de
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diferentes vias clinicas (Gastroenteritis aguda) y protocolos
en colaboracion con otras secciones y unidades del Centro
con publicacion de libros de la especialidad pedidtrica.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA Y PRODUCCION
CIENTIFICA

Dentro de las actividades cientificas, los miembros de
la seccion son socios de la Sociedad Espafiola de Gastroen-
terologia, Hepatologia y Nutricion Pedidtrica (SEGHNP),
asi como de la Asociacion Esparfiola de Pediatria (AEP) con
participacion en las actividades cientificas desarrolladas por
las mismas. La unidad es una de las sedes de la Sociedad
Espariola de Probidticos y Prebidticos (SEPyP), habiendo or-
ganizado diferentes eventos de la sociedad (Workshop anual,
Dia Mundial de la Salud Digestiva, etc.). Hasta hace poco ha
coordinado el Grupo de Trabajo de diarrea-deshidratacion
de la Sociedad Espanola de Urgencias de Pediatria (SEUP).

Estas actividades se reflejan en el gran namero de publi-
caciones relacionadas con dichas lineas de investigacion(10),
asi como el desarrollo de numerosos trabajos colaborativos
con otras secciones de atencion pediatrica y otros centros
del territorio nacional.

El progresivo desarrollo de nuevas herramientas forma-
tivas esta presente en las actividades cientificas de nuestra
Seccion con participacion en numerosos cursos on-line acre-
ditados por entidades de notable prestigio para formacion
continuada dentro de nuestra especialidad.

En los dltimos afos, la Seccion ha presentado numerosas
comunicaciones en congresos nacionales (SEGHNP, AEP)
e internacionales (Sociedad Europea de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica, Grupo Europeo de En-
fermedad inflamatoria Intestinal) especificos de la especiali-
dad. También ha publicado diversos articulos en revistas de
impacto de cardcter nacional e internacional.

Los miembros de la Seccion han coordinado como edi-
tores diferentes libros como el primer Tratado sobre En-
fermedad Inflamatoria Intestinal en Pediatria editado en
castellanoV (Fig. 4) y manuales de temas propios de la
especialidad(12.13),

La Unidad colabora con otras secciones del centro en la
elaboracion de reuniones y jornadas formativas acreditadas
para médicos de Atencién Primaria y de Atencion Especia-
lizada con una periodicidad anual. Concretamente, desde
el afio 2008 realiza cursos monograficos interhospitalarios
de Gastroenterologia Pediatrica con gran asistencia y reco-
nocimiento del resto de gastroenterdlogos y pediatras en
formacion madrilefios. Por otro lado, varios miembros de la
seccion colaboran como editores y revisores de diferentes re-
vistas cientificas dentro del ambito de la especialidad de gran
impacto con caracter tanto nacional como internacional.

Dentro de las actividades de investigacion, la seccion ha
desarrollado diferentes proyectos de investigacion en cola-
boracion con otras unidades o Secciones del Hospital como:
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Cuidados Intensivos Pediatricos como los estudios sobre
reflujo gastroesofagico en pacientes con ventilacion mecani-
ca, el empleo de omeprazol en la profilaxis de hemorra-
gia digestiva™ o el impacto del estrefiimiento en los nifios
criticamente enfermos(!¢.. Otras colaboraciones han dado
publicaciones como el manejo farmacoldgico de la diarrea
aguda en colaboracion con Urgencias Pediatricas!”) o varias
comunicaciones y ponencias sobre el impacto de las enfer-
medades digestivas en los trastornos del espectro autista en
colaboracion con el Servicio de Psiquiatria del Adolescente.

También se han desarrollado estudios sobre inmunologia
en la alergia a proteinas de leche de vaca no mediada por
IgE en colaboracion con Alergia Infantil o estudios con el
Servicio de Farmacia Hospitalaria sobre la importancia de
la farmacogenética en enfermedad inflamatoria intestinal
en el nifio, entre otras lineas de investigacion dentro de la
propia especialidad(®).

Algunos de estos proyectos estdn financiados por medios
publicos y privados, se realizan en colaboracion con otros
centros nacionales e internacionales y, en general, son tra-
bajos con gran impacto en el estudio de las enfermedades.

Por tltimo, remarcar como comentario final que la Sec-
cion de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Infantil
del Hospital General Universitario Gregorio Maran6n de
Madrid, ha demostrado a lo largo de los afos una gran
actividad con un incremento progresivo de su labor asis-
tencial, un creciente interés en el desarrollo de nuevas téc-
nicas diagndsticas asi como una aumento progresivo de su
actividad cientifica e investigadora en diferentes patologias
digestivas pedidtricas, lo que la ha convertido en Centro de
Referencia para muchas de estas patologias y auguran un
futuro prometedor para su desarrollo ulterior.
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RESUMEN

En este documento resumimos como entendemos que debe
ser la atencion sanitaria a la poblacion pediatrica con patologia
respiratoria, liderada por un servicio altamente especializado
que atienda adecuadamente la vertiente asistencial, y dé res-
puesta a la demanda docente (pre y postgrado) e investiga-
dora-innovadora propias de un centro de tercer nivel y alta
complejidad; todo ello bajo estidndares de calidad y controles
externos como es el caso del laboratorio de funcion pulmonar
acreditado segtin Norma ISO 9001 y de las Consultas externas
a las que se va a ampliar el alcance de dicha certificacion.

Se describen la Misién, Vision y Valores; los objetivos
asistenciales, sociales y de docencia e investigacion y las li-
neas estratégicas de Gestion Clinica de la Seccion de Neumo-
logia Pediatrica (Pacientes/Profesionales/Procesos/Alianzas
Estratégicas/Calidad Asistencial).

A continuacion, se describe la Cartera de Servicios, la
Estructura y los Recursos (humanos y materiales) con los
que cuenta nuestra Seccion, para desarrollar una actividad
orientada a la humanizacién de todo el proceso asistencial
del paciente pediatrico con patologia respiratoria, siguiendo
la linea estratégica del Servicio Madrilefio de Salud. Por
tltimo, hacemos referencia a los Programas Especificos
de Gestion - Areas de Mejora, a medio y largo plazo, que
permitan consolidarnos como una Seccion de Neumologia
Pedidtrica referente en nuestro ambito.
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ABSTRACT

With this document we aim to show what we believe
health care for the pediatric population who suffer respi-
ratory pathology should be like; it should be led by highly
specialized personnel who can attend to the patients, and
should be able to handle the demand for educational health-
oriented work placements (pre and post-graduate) as well
as the demand for investigation and innovation which are
part and parcel of a highly complex and third level centre.
All of this should be enveloped in high level of quality and
external controls as is the case of the lung function labo-
ratory accredited by Norma ISO 9001 and the Outpatient
Clinics which will also be included by the same certificate.

We outline our mission, our vision, our values; the ob-
jectives for patient attendance, and also social, teaching and
investigative objectives and the strategies for Clinical ma-
nagement within the Pediatric Pneumology Unit (Patients/
Professionals/Processes/ Strategic Alliances/Healthcare Qua-
lity management).

We continue by describing the full list of services we
offer, in order to develop an activity which is oriented to
the humanization of the attendance process for the pedia-
tric patient with respiratory problem, in line with the Ma-
drid Health Service Strategies. Finally, we make reference
to specific Management Programmes — areas in which we
can improve, in the medium to long-term, which will allow
us to consolidate our position as the Pediatric Pneumology
Unit of reference in our field.

Key words: Pediatric pneumology; Service portfolio; Health-
care quality management; Clinical management.

INTRODUCCION

Actualmente se puede considerar la patologia respira-
toria como la mas prevalente en la edad pediatrica, moti-
vando una elevada frecuentacion en consultas ambulatorias
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y representando un porcentaje importante de los ingresos
hospitalarios. Esta circunstancia estd determinada por el
aumento progresivo, en las tltimas décadas, de la patologia
asmatica, de las enfermedades alérgicas y de una mayor
incidencia de tuberculosis en relacion con el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida y con los movimientos migra-
torios de poblacion procedente de zonas de alta endemia.

Por otra parte, el desarrollo e implantacién de los cui-
dados perinatales, que facilita un importante aumento en
la viabilidad de los grandes prematuros, ha condicionado
un gran numero de pacientes con patologia respiratoria
cronica y alta morbilidad, especialmente en los primeros
afios de vida. Por tultimo, hay que tener presente que la
patologia respiratoria secundaria o como complicacion
asociada a otros procesos patologicos de base (pacientes
oncoldgicos, trasplantados de médula 6sea, inmunodeprimi-
dos, pacientes con patologia neuromuscular, malformaciones
broncopulmonares, patologia de columna vertebral y caja
toracica, enfermos en ventilacion no invasiva domiciliaria/
traqueotomizados, pacientes intubados o incidencias en el
transcurso del postoperatorio, etc.), es frecuente y precisa
de un adecuado diagndstico y tratamiento por especialistas
en patologia respiratoria infantil.

Todas estas entidades clinicas mejoran en gran manera su
control con la creacion de secciones y unidades multidiscipli-
nares y utilizacion adecuada de pruebas anatomofuncionales
muy diversas, que van a constituir la base de la organizacion
y funcionamiento de esta Seccion de Neumologia Pedidtrica.

Esta necesidad ya fue contemplada a mediados del siglo
pasado, cuando en el seno de la Asociacion Espafiola de
Pediatria (AEP) se fueron desarrollando las sub-especiali-
dades pedidtricas y el germen de las diferentes secciones,
estableciéndose en el afio 1977 la primera Seccion de Neu-
mologia Pediatrica, con el Dr. Evaristo Tardio Torio como
su primer Presidente. En el afio 1995 se convertiria en la
actual Sociedad Espafiola de Neumologia Pediatrica (SENP).
Bajo su amparo han ido creciendo, en muchos de nuestros
hospitales, Unidades de Neumologia Pediatrica en las que
dar respuesta, con altos estandares de calidad, al paciente
pediatrico afecto de patologia respiratoria; asi como a la
formacion pregrado y postgrado de los futuros Pediatras
Neumologos, que continden y mejoren nuestra labor.

MISION Y VISION DE LA SECCION

La Seccion de Neumologia Pedidtrica del HGU Gregorio
Marafén tiene una mision claramente establecida que con-
siste en la evaluacion de la patologia respiratoria mediante
la implantacion de consultas de alta resolucion, consultas
multidisciplinares y consultas de patologia respiratoria ge-
neral y especializada, asi como la realizacion de pruebas
funcionales respiratorias con una sistemdtica adecuada que
permita mejorar el diagndstico y el tratamiento de las diver-
sas afecciones respiratorias.
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La dindmica de esta actuacion estara basada en potenciar
la calidad de la asistencia mediante la vigilancia de riesgos
para los pacientes atribuibles a la asistencia, confeccionando
sistemdticamente el mapa de riesgos, estableciéndose el pro-
ceso al que pertenecen dichos fallos, sus efectos, causas y su
indice de prioridad de riesgo (IPR) identificando las acciones
de mejora pertinentes. También se prioriza la colaboracion
con los profesionales y el equipo directivo en la puesta en
marcha de medidas correctoras y de innovacion dirigidas a
la gestion de procesos clinicos.

La Seccion se define por la siguiente vision:

“Ser valorados por pacientes y padres como una Seccion
claramente implicada en la mejora de la calidad de vida de
nifios y jovenes con patologia neumoldgica compleja.

Constituir una Seccion gestionada por procesos con par-
ticipacion pluridisciplinar y referente en la investigacion y
docencia a nivel nacional e internacional”.

Analisis DAFO
Tras una detenida reflexion sobre el futuro de la Neumo-

logia Infantil en el Hospital Gregorio Marafion, se analiza-

ron las debilidades, oportunidades, fortalezas y amenazas del
sistema (véase Fig. 1), poniéndose en marcha las siguientes
estrategias:

o Redisefiar el proceso de citacion de pacientes.

* Poner en marcha el Proceso de Comunicacion con Aten-
cion Primaria, hospitales de nueva creacion y nuestro
propio Hospital.

 Establecer y difundir adecuadamente la Cartera de Ser-
vicios.

e Organizar nuevas consultas de alta resolucion.

e Ampliar certificacién ISO 9001 a consultas externas.

e Adecuar plan de formacion de médicos y enfermeras.

o Perfeccionar el sistema informatico del laboratorio de
pruebas funcionales para permitir una adecuada pro-
teccion de datos de los pacientes.

e Estimular la investigacion y confeccion de protocolos y
vias clinicas.

e Favorecer la creacion de una Seccion de calidad que as-
pire a la excelencia.

OBJETIVOS

Generales

o Realizar sistematica de trabajo encaminada a la satis-
faccion del paciente-familia y mejora de su calidad de
vida.

o Llevar a cabo una gestion eficaz con optimizacion de
recursos y control de calidad adecuado.

e Evaluar rendimientos a corto, medio y largo plazo con
intervenciones secuenciales dirigidas.

* Analizar la calidad de la asistencia y el indice coste-
beneficio de la misma consiguiendo que este sea positivo,
a través de una organizacion efectiva.
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Analisis interno

Analisis externo

Fortalezas

¢ Equipo humano experto y motivado

* Dotacion tecnoldgica suficiente y alto nivel
de informacion

¢ Adecuadas alianzas en hospital

e Sistema de gestion de calidad instaurado

e Cartera de Servicios amplia y con posibilidades
de expansion

e Existencia Consultas funcionales
multidisciplinares

Oportunidades

e Establecimiento de vinculos con Atencion Primaria
y hospitales sin laboratorio de funcién pulmonar

* Buena disposicion para el desarrollo de nuevas
consultas multidisciplinares de alta resolucion
para pacientes complejos

e Incremento consecuente de la plantilla y
equipamiento

¢ Conocimiento de la unidad en sociedades cientificas

e Incremento de la relacion con el paciente y
asociaciones de enfermos

e Desarrollo planes de investigacion

Debilidades

e Sobrecarga asistencial

¢ Falta de comunicacion efectiva con hospital y
Atencion Primaria

e Elevada atencion no programada

e Falta de protocolos y vias clinicas

e Proteccion de datos imperfecta

Amenazas

e Creacion de unidades similares en nuevos
hospitales

* Riesgo de desmotivacion por falta de promocion
profesional

e Sobrecarga asistencial. Escaso tiempo para
docencia e investigacion

e Creacion de drea tnica y libre eleccion de centro

FIGURA 1. Analisis DAFO

Seccion Neumologia Pedi-

trica HGU Gregorio Mara-

non.

Puesta en marcha de Unidades diagnésticas y terapéuticas
no desarrolladas atin en otros centros.

Asistenciales
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Valoracion clinica y realizacion de estudios anatomofun-
cionales a pacientes con patologia del aparato respiratorio
referidos por otros hospitales de nivel primario, secunda-
rio e incluso terciarios que no posean determinadas técni-
cas avanzadas, a enfermos enviados de Atencion Primaria,
0 a pacientes procedentes de otras secciones del Hospital.
Realizacion de pruebas especiales (prueba del sudor, fun-
cion pulmonar, oximetria nocturna domiciliaria, capno-
grafia, fibrobroncoscopia, estudios del suefio, controles
funcionalismo adecuado de ventilacién no invasiva,
pruebas de ejercicio y broncodilatacion).

Creacion de Unidades especializadas dentro del Hospital
referidas a diferentes patologias.

Colaboracion con los distintos especialistas responsables
de los pacientes susceptibles de control y seguimiento
de su patologia respiratoria: periodo neonatal, enfer-
medades respiratorias en cuidados intensivos, enfermos
neuromusculares, enfermos con patologia osteoarticular-
anomalias caja toracica, cardiopatias, obesidad, malfor-
maciones congénitas, discinesia ciliar primaria, pacientes
oncoldgicos, enfermos con patologia quirtirgica (via aé-
rea, malformaciones pulmonares, trasplante, otras).
Diagndstico, seguimiento y tratamiento de pacientes
afectos de fibrosis quistica (FQ) en colaboracion con la
Unidad FQ del Hospital Nifio Jests.
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e Confeccion de protocolos dentro de la Seccién y en coo-
peracion con otras secciones del Hospital.

e Unificar criterios de tratamiento con relacion a otras
Secciones de Neumologia Pediatrica y Unidades espe-
cializadas y FQ a través de una estricta colaboracion
interhospitalaria.

e Minimizar molestias a los pacientes y sus familias con
una atencion modélica, disminucion del nimero de ex-
ploraciones a realizar y agrupacion de todas las consultas
con los diferentes especialistas que realizan el seguimien-
to, disminuyendo asi el absentismo escolar y laboral.
En esencia, todos estos objetivos van a ir encaminados

a mejorar la supervivencia y calidad de vida de nuestros

pacientes y sus familiares.

Docentes
En lo que hace referencia a este apartado resaltamos la
gran importancia que damos en nuestra seccion a la Forma-
cion, estableciendo planes formativos dirigidos a una mejora
de la asistencia basados en las especificaciones de la Joint
Commission International (organizacion independiente de
acreditacion de organizaciones sanitarias):
 Participacion activa en la ensefianza especializada teori-
co-practica tanto a nivel pregrado (alumnos Licenciatura
Medicina Universidad Complutense - Profesor asocia-
do) como postgrado (residentes, staff y otros miembros
médicos relacionados en el dmbito hospitalario y extra-
hospitalario, rotantes de otros hospitales, comunidades
autébnomas o extranjeros a través de la Comision de
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Docencia). Confeccionado documento con el Programa
de rotacion de residentes y rotantes.

e Formacion continuada a personal de enfermeria, personal
auxiliar y otros profesionales del Hospital (fisioterapeu-
tas, trabajadores sociales, psicélogos, etc.). Realizados
cursos de formacion.

e Realizacion de cursos y otras actividades docentes del
Programa de Doctorado del Departamento de Pediatria
de la Universidad Complutense de Madrid.

e Participacion activa y organizacion de Simposios, Reu-
niones cientificas nacionales e internacionales, Cursos
de Actualizacion.

Investigacion
Siempre se han considerado dentro de nuestra Seccion

todas las cuestiones relacionadas con la investigacion como

factores clave en su desarrollo, trabajando especificamente

en las siguientes areas:

* Consolidacion de la Seccion como una Seccion de Inves-
tigacion clinica aplicada.

e Participacion en programas y proyectos de investigacion
interdisciplinares y multicéntricos.

¢ Continuar e incrementar los contactos con grupos nacio-
nales (AEP, SENP y otras) e internacionales (European
Respiratory Society, American Thoracic Society, Funda-
ciones americana, canadiense y britanica de FQ).

e Conseguir becas de ampliacion de estudios para los com-
ponentes de la Seccion, residentes o médicos rotantes por
la misma y de otros profesionales relacionados.

Sociales

e Educacion del paciente y de la familia.

e Colaboracion con Asociaciones de Padres de pacientes
cronicos.

ELEMENTOS PARA LA GESTION CLINICA DE LA
SECCION
Politica de Calidad

La Politica de Calidad de la Seccion de Neumologia
Pediatrica del Hospital General Universitario Gregorio
Marafion se basa en la comprension y satisfaccion de las
necesidades y expectativas de sus partes interesadas, tanto
actuales como futuras, mediante el desarrollo de acciones
encaminadas a mejorar de manera continua los servicios
que se ofrecen.

Identificacion de partes interesadas
Para desplegar correctamente la politica de calidad ex-
puesta en el parrafo anterior se han definido los siguientes
grupos de partes interesadas como prioritarias:
e Externas: ninos con patologia neumoldgica, padres,
Atencion Primaria, otros Hospitales del SERMAS o de
otras comunidades.
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o [nternas: servicios clinicos del Hospital Gregorio Mara-
fion con los que existen alianzas, servicios del Hospital
Gregorio Marafion usuarios habituales de la Seccion,
Direccion del Hospital.

Hemos identificado las partes interesadas correspondien-
tes a nuestra Seccion, habiendo realizado un procedimiento
con una sistematica de evaluacion de la calidad de la aten-
cion a los diferentes colectivos senalados.

Gestion de las personas

El Jefe de la Seccion asume el reto de motivar y liderar,
asi como implicar al personal para el aprovechamiento de su
potencial creativo y sus habilidades de forma que redunde en
un desempefio mds eficaz y eficiente, y asi dar cumplimiento
al compromiso constante con la calidad.

También se han planificado y desarrollado las acciones
formativas necesarias, y cada trabajador debera responsabili-
zarse del adecuado desempefio de las funciones que le corres-
ponden de forma que se obtengan los resultados previstos.

Gestion de los procesos

Se han identificado, adecuadamente, los procesos y sus
interacciones, normalizando las metodologias de trabajo bus-
cando ofrecer productos y servicios homogéneos capaces de
satisfacer a las partes interesadas, siempre buscando oportuni-
dades de mejora cumpliendo los requisitos legales y reglamen-
tarios que sean de aplicacion. En este sentido constituye una
herramienta de primer orden la implantacion en el laboratorio
de pruebas funcionales respiratorias de la norma ISO 9001.

Gestion de las alianzas

Existen acuerdos y alianzas con distintas Unidades del
Hospital Materno Infantil y Hospital General y con otros
Hospitales para mejorar y desarrollar proyectos multidis-
ciplinares (Tabla 1).

CARTERA DE SERVICIOS Y ESTRUCTURA DE LA
UNIDAD

Resumimos la oferta asistencial de nuestra Unidad en
la tabla 1.

Consulta patologia respiratoria

Se ofertan Consultas de alta resolucion tras autorizacion
por la Consejeria de Consultas nominales de Alta Resolucion
a las consultas de Neumologia Pediatrica HGUGM (23/
diciembre/2013).

Existe consulta diaria de lunes a viernes de 9 a 14 horas.
a) Patologia respiratoria general.
b) Patologias respiratorias especificas.

Unidades multidisciplinares

Actualmente se controlan diferentes grupos de enfermos
en seguimiento por diferentes especialistas.
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TABLA 1. Cartera de Servicios.

Consultas de alta resolucion Patologia respiratoria
¢ Patologia respiratoria general

e Patologias respiratorias complejas

e Consulta especifica de asma

Unidades multidisciplinares

e Enfermos Motoricos. Servicio Ortopedia y Traumatologia,
Seccion Neuropediatria, Servicio Rehabilitacion

¢ Enfermedad pulmonar crénica secundaria a patologia
neonatal. Servicio Neonatologia, Seccion Neuropediatria,
Trabajo Social

¢ Enfermedad pulmonar asociada a deformidades caja
tordcica y columna vertebral. Seccién Traumatologia,
Servicio Rehabilitacion

e DPatologia pulmonar en pacientes hematooncoldgicos,
trasplantados de médula ésea y con enfermedad de células
falciformes. Seccién Hematooncologia. Psicologia. Trabajo
Social

¢ Unidad de Fibrosis Quistica Interhospitalaria Nifio Jests-
Gregorio Maranon

¢ Insuficiencia Respiratoria Cronica y Ventilacion
domiciliaria. UCIP

Laboratorio de Pruebas Funcionales Respiratorias

Estan operativas las siguientes consultas:

Consulta especifica de asma

Se ha implantado desde la Comunidad de Madrid una
consulta especifica de asma para pacientes derivados desde
Atencién Primaria u hospitalaria.

Consulta multidisciplinar de enfermos motéricos

El primer lunes de cada mes existe una consulta multidis-
ciplinar de alta resolucion donde el paciente con patologia
motora es asistido conjuntamente por cuatro especialistas:
neurdlogo, traumatdlogo, rehabilitador y neumdlogo.

Se incluyen enfermedades neuromusculares con afectacion
moderada o grave, enfermedades neurodegenerativas con afec-
tacion multisistémica, paralisis cerebral y lesiones medulares.

Se excluyen enfermos terminales o con grave deterioro
neurocognitivo.

Consulta de enfermos con enfermedad pulmonar cronica
de la prematuridad

Todos los lunes del mes, excepto el primer lunes, a partir
de las 13 a.m., son evaluados los prematuros con enfermedad
pulmonar crénica de la prematuridad versus displasia bron-
copulmonar. Ese mismo dia son valorados habitualmente por
neonatdlogos y, en casos especiales, por gastroenterdlogos,
neurdlogos y rehabilitadores en sus consultas respectivas.
Se intenta que el mismo dia sean evaluados por el mayor
numero posible de expertos mediante un adecuado proceso
de citacion a través del Servicio de Admision.
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Se incluyen todos los nifios prematuros con enfermedad
pulmonar crénica nacidos en nuestro centro o enviados al
mismo por diferentes motivos. Se excluyen los prematuros
que no cumplan los criterios de displasia broncopulmonar.

Consulta de enfermos con enfermedad pulmonar
asociada a las deformidades de la caja tordcica y
columna vertebral

Atencién a demanda. Se realiza estudio funcional res-
piratorio antes y después de la cirugia segun protocolo es-
tablecido.

Se incluyen todos los pacientes con deformidades de la
caja toracica primarias o secundarias a enfermedades de la
columna vertebral o tras cirugia en enfermos con cardio-
patias congénitas intervenidas. Se excluyen pacientes con
imposibilidad de colaborar en la realizacion de pruebas fun-
cionales respiratorias. En este ultimo caso, si existe patologia
respiratoria asociada, también son evaluados clinicamente.

Consulta de control y seguimiento de la patologia
pulmonar en pacientes hematooncologicos, trasplantados
de médula osea 'y con enfermedad de células falciformes

Atencion a demanda. Existe un programa mediante el
cual, todos los pacientes oncoldgicos o trasplantados de
médula 6sea son evaluados clinica y funcionalmente cuan-
do son capaces de colaborar en la realizacion de pruebas
funcionales con el fin de detectar precozmente la afectacion
respiratoria secundaria a su enfermedad de base o referida
a las terapias recibidas.

Ademas, realizamos el seguimiento de enfermos con
drepanocitosis desde el momento del diagndstico para con-
trol precoz de las complicaciones respiratorias. La unidad
multidisciplinar de control y seguimiento estard dirigida por
hematooncélogos con participacion de enfermeras, neuro-
pediatras, neumdlogos, rehabilitadores, fisioterapeutas,
trabajadores sociales y psicdlogos. Se incluyen a todos los
enfermos diagnosticados de enfermedad de células falcifor-
mes homocigota controlados en nuestro centro donde se
centraliza el seguimiento de los nifios procedentes del cribado
neonatal de esta patologia.

Unidad de Fibrosis Quistica Interhospitalaria Nifio
Jestis-Gregorio Maraiion

Todos los martes se realiza el control y seguimiento de
los pacientes afectos de fibrosis quistica. Estos enfermos son
referidos desde Atencion Primaria, hospitales sin unidad FQ,
otras comunidades autdnomas, o a peticion propia desde
otros centros o unidades FQ tras los programas de deteccion
neonatal que se llevan a cabo en el hospital Gregorio Ma-
rafion. Al final de la consulta se lleva a cabo la reunion del
grupo multidisciplinar para discusion de los pacientes vistos
en la consulta y de los enfermos ingresados. Estas actividades
se llevan a cabo en el Hospital Nifio Jesus.
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FIGURA 2. Laboratorio de funcién pulmonar del Hospital Ma-
terno Infantil Gregorio Marafi6n.

Consultas especificas a demanda cualquier dia de la
semana para enfermos con problemas especiales

De lunes a viernes son evaluados pacientes especiales,
citados coincidiendo con los especialistas de base, entre los
que destacamos: enfermos cardioldgicos, pacientes con di-
versas inmunodeficiencias, enfermos seguidos en la Seccion
de Infecciosas y nifios con patologia de caja toracica tipo
escoliosis, cifosis o pectus excavatum-carinatum.

Consulta de insuficiencia respiratoria cronica y
ventilacion domiciliaria

Todos los jueves de la semana, a partir de las 13:30, se
ha instaurado una consulta multidisciplinar, en contacto con
intensivistas en caso necesario, para el control y seguimiento
de enfermos complejos con insuficiencia respiratoria cronica
y/o ventilacion domiciliaria, traqueotomizados, o con ne-
cesidad de oxigenoterapia u otras asistencias respiratorias.

La citacion de todos los pacientes pertenecientes a las
diferentes consultas se realiza a través del Servicio de Ad-
mision. Los enfermos provienen de las consultas del hos-
pital de Atencion Primaria, de otros hospitales o de otras
provincias tras realizacion de propuesta de canalizacion en
este ultimo caso.

El objeto de estas prestaciones es dar una asistencia espe-
cializada y multidisciplinar con el fin de mejorar la calidad
de vida de estos enfermos y de su entorno familiar y social.

Existen protocolos de control y seguimiento especificos
para cada patologia de base elaborados en nuestra seccion.

Laboratorio de Pruebas Funcionales Respiratorias/Otras
técnicas

El laboratorio de pruebas funcionales (Fig. 2) es de un
valor incuestionable para el diagndstico de diversas patolo-
gias respiratorias (obstructivas, restrictivas o mixtas), para
evaluar el grado de afectacion, estimar la respuesta al tra-
tamiento, investigar la respuesta bronquial a determinados
estimulos y seguir la evolucion a corto, medio o largo plazo
de diversas enfermedades.
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TABLA 2. Equipo disponible en la Seccion.

e Equipo informdtico (Laboratorio y Consulta)

e Laboratorio de Funcién Pulmonar: espirémetro,
oscilometro, cabina pletismogréfica, equipamiento prueba
de difusion de gases y dosimetro de metacolina

e Tapiz rodante

e Pulsioximetro

e Capnografo

e Sistemas de aerosolizacion, cimaras y dispositivos de
inhalacion

e Béscula y estadiometro

e Aparato de determinacion de iones en sudor (en laboratorio)

e Medidor de 6xido nitrico (laboratorio funcién pulmonar
adultos)

e Laboratorio de suefio: Unidad de suefio y epilepsia en
hospital central

¢ Fibrobroncoscopia (Unidad de Via Aérea)

En nuestro hospital el Laboratorio obtuvo la certificacion
por la Asociacion Espafiola de Normalizacion y Certificacion
(AENOR) del Sistema de gestion de la calidad conforme a
los requisitos de la Norma UNE-EN ISO 9001:2000 en 2006
efectuando la renovacion de la certificacion segtin la Nor-
ma UNE-EN ISO 9001:2008 en los tltimos afios, estando
pendientes de renovacion de la acreditacion con la Norma
UNE-EN ISO 9001:2015 en noviembre de 2016.

Para ello disponemos de un equipamiento (Tabla 2)
adecuado para realizar pruebas funcionales respiratorias in-
dicadas en nifios colaboradores y otras pruebas especiales:
- Espirometria forzada y lenta // Prueba de Provocacion

Bronquial con Ejercicio // Prueba Broncodilatadora //

Prueba de Provocacion con Metacolina // Pletismografia

/ Difusion de gases // Presiones mdximas (Pimax - Pe-

max) // Oscilometria // Oximetria nocturna en el domi-

cilio // Capnografia/Pulsioximetria.

- Ensefanza Técnicas de Inhalacion - Taller de asma pa-
cientes y cuidadores.

- Otras pruebas: videopolisomnografia. Prueba del sudor.

Medicién de NO exhalado.

A los pacientes externos la citacion se les realizard a
través del Servicio de Admision mediante peticion a Unidad
de Pruebas Funcionales, que sera enviada a dicha unidad
para dar fecha de realizacion de la prueba. A los pacientes
internos se realizara la prueba a demanda y directamente
desde la consulta de Neumologia, otras consultas del hospital
o desde planta de hospitalizacion.

Interconsultas

Se realiza a demanda en los pacientes hospitalizados con
patologias propias de la especialidad.

En la tabla 3 se especifica la actividad del Laboratorio de
funcién pulmonar y Consultas Externas en los tltimos afios.
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TABLA 3. Estadistica pruebas Laboratorio Funcién Pulmonar y
Consultas Externas 2013-15.

Actividad asistencial del Laboratorio de Funcion Pulmonar y
Consultas Externas 2013-15

Pruebas funcionales 2013 2014 2015
Espirometria 1.437  1.616 1.571
Autocuidados en asma 664 682 635
Pletismografia 72 70 48
Prueba difusion 14 13 9
Prueba ejercicio 76 76 49
Prueba broncodilatacion 269 254 252
Prueba provocacion metacolina 4 5 5
Presiones maximas y minimas 6 4 2
Oximetria domiciliaria 28 39 36
Total pruebas 2.570  2.759  2.607
Consultas 2013 2014 2015
Interconsulta hospitalaria 90 111 146
Pacientes nuevos 647 622 612
Consultas sucesivas 1.941 2127  2.079
Indice sucesivas/nuevas 3,00 3,39 3,40

PROGRAMAS ESPECIFICOS DE GESTION - AREAS
DE MEJORA
Consolidados
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Incrementada la actividad e instaurados nuevos proce-
dimientos en el Laboratorio de funciéon pulmonar con
el objetivo de ser Centro de Referencia.

Consultas externas: se ha constituido una Seccién muy di-
ndmica con la participacion de dos médicos, con consulta
previa citacion de sus propios pacientes que es practica
habitual en los hospitales modernos con la consecuente
mejor relacion médico-paciente-familia. Esto debe ana-
dirse a un trabajo en grupo con reuniones periddicas
para unificar criterios. El papel de la enfermera especia-
lista en aparato respiratorio es fundamental en consultas
externas donde participa activamente en ensefianza de
técnicas de inhalacion y medida de pico-flujo, actuacion
sobre aspectos psicosociales en enfermos cronicos, orga-
nizacion taller de asma y estudio de funcién pulmonar.
Es objetivo fundamental de la Seccion, que ya se estd
llevando a cabo, aumentar la frecuencia de las primeras
consultas, disminuir consultas sucesivas con una ade-
cuada coordinacion con asistencia primaria, asi como
descenso de la tasa de revisita incrementando el tiem-
po entre revisiones, dando altas precoces y efectuando
diagnosticos rapidos mediante realizacion de minimas
pruebas complementarias. También se ha iniciado un
sistema de comunicacion inmediata desde el Servicio de
Informacion Integrada de las citas que podrian superar

los 40 dias con el suficiente tiempo de antelacion para
proceder a su cita preferente.

Pleno funcionamiento de la Unidad de control y segui-
miento de pacientes con patologia motora en colabora-
cion con neurdlogos, traumatdlogos, fisioterapeutas y
rehabilitadores.

En funcionamiento las unidades de enfermedad pulmonar
cronica secundaria a patologia neonatal, enfermedad pul-
monar asociada a las deformidades de la caja tordcica y
columna vertebral, que precisan del concurso de pruebas
funcionales respiratorias para su control.
Interconsultas: colaboracion a demanda, con otras sec-
ciones del Hospital generadoras de patologia broncopul-
monar a través de la figura del especialista consultor en
todos aquellos casos que precisen de evaluacion clinica
o de la realizacion de pruebas anatomofuncionales como
Neurologia, Traumatologia-Ortopedia, Oncologia, UCI,
Alergia, Infecciosas, Inmunologia, Cirugia, ORL, Pedia-
tria General, Endocrinologia.

Realizacion de sesiones conjuntas perfectamente estruc-
turadas con el fin de realizar un adecuado diagnosti-
co, prevencion y tratamiento de bronconeumopatias
cronicas-malformaciones broncopulmonares, distrofias
musculares y otras miopatias, patologia de columna
vertebral y caja tordcica, neumopatias intersticiales, pa-
cientes intubados con patologia respiratoria, enfermos en
ventilacion no invasiva domiciliaria, traqueotomizados,
patologia neonatal, neumopatias en Cuidados Intensi-
vos, pre y postoperatorios de cirugia tordcica y otros
procedimientos quirdrgicos (via aérea, malformaciones
pulmonares, trasplante), sindrome de apnea obstructiva
del suefio, neumopatias-asma en las diferentes edades
pediatricas, obesidad...

Estudios de oximetria y capnografia en domicilio.
Programa de educacion para los cuidados en asma y
otras patologias respiratorias: ensefianza de técnicas de
inhalacion y aparataje mds adecuado segun patologia y
edad (disefiadas hojas informativas).

Creacion de una Unidad Docente y Asistencial con un
médico responsable de la organizacion de sesiones clini-
cas, radioldgicas y bibliograficas, confeccion del temario
de la especialidad y valoracion del tiempo de rotacion
mediante la creacion de un programa adecuado.

En cuanto al Programa de investigacion, se han reali-
zado y estan en marcha actualmente diversos ensayos
clinicos y estudios multicéntricos con diversos grupos
de la Comunidad de Madrid (Neumologia Pediatrica
y Fibrosis Quistica), European Respiratory Society
(Grupo de trabajo de Enfermedades Intersticiales Pe-
didtricas) y de la Sociedad Espafiola de Neumologia
Pedidtrica (SENP - Grupos de Trabajo de Técnicas, Pa-
tologia neonatal/Displasia broncopulmonar y Fibrosis
Quistica).
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A medio plazo

Medicion de 6xido nitrico en aire exhalado. Creacion
Unidad de Sueno. Colaboracion con la Unidad de Via
Aérea. Organizacion Unidad de bronconeumopatias en
inmunodeprimidos/enfermedad de células falciformes
(pendiente acreditacion CSUR de Eritropatologia Here-
ditaria). Colaboracién con Unidad de SIDA para estu-
dios anatomofuncionales. Conseguir la catalogacion de
Hospital docente de referencia a nivel europeo (European
Respiratory Society).

A largo plazo
Ampliacion del Laboratorio de Funciéon Pulmonar para

estudio de pacientes no colaboradores.

Creacion de nuevas unidades dependiendo de las nece-
sidades:

* Puesta en marcha del Grupo de trabajo del Térax
donde se incluirfan cardiélogos, cirujanos del torax,
neumoélogos y radidlogos (Laboratorio de pruebas
cardiopulmonares-Ergoespirometria; control pacien-
tes comunes).

* DPuesta en marcha de la Unidad de Cuidados respiratorios
intermedios.

RECURSOS
Recursos humanos

Dos médicos a tiempo completo con formacion acredi-
tada en Neumologia Pedidtrica, dedicados al Laboratorio
de Funcion Pulmonar, consulta asociada e interconsultas.
Un médico a tiempo parcial en situacion de prejubilacion.

Una enfermera dedicada al Laboratorio de Funcién
Pulmonar con participacion activa en la ensefianza de
las técnicas de inhalacion y diferentes técnicas del labo-
ratorio.

Un/una auxiliar de clinica compartida con otra con-
sulta.

Equipamiento
Disponible
Especificado en la tabla 2.
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No disponible. Adquisicion a medio y largo plazo

Unidad de Cuidados Respiratorios intermedios: mate-
rial y aparataje necesarios para asistencia de enfermos tra-
queotomizados o en ventilacion no invasiva domiciliaria (a
realizar programa especifico en colaboracion con Pediatria
y Cuidados Intensivos).

Espacio fisico para atencion a pacientes ambulantes

Disponible actualmente

o Sala de espera amplia, ventilada y confortable.

e Despacho médico para pase de consulta asociada a la
Seccion.

* Una sala de reunion (grupos multidisciplinares).

¢ Unidad de endoscopia: sala de broncoscopios y sala de
desinfeccion y limpieza del instrumental con localizacion
en Hospital de Dia de Pediatria // Quir6fanos. Cirugia
Pedidtrica.

 Sala de Laboratorio de funciéon pulmonar.

¢ Unidad FQ (localizada en Hospital Nifo Jests).

e Almacén.

Espacio fisico para atencion a pacientes hospitalizados

Disponible actualmente

o Sala de estar-juegos para nifios y sala de estar para pa-
dres.

No disponible. Programa a medio y largo plazo

e Habitacion en planta de Hospitalizacion para estudio
del sueno.

e Sala en planta de Hospitalizacion para 4-6 camas (Uni-
dad de Cuidados Intermedios).
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ARTICULO ORIGINAL

Memoria de la Seccion de Neuropediatria del Hospital General

Universitario Gregorio Maranon

P. de Castro de Castro, M. Vazquez Lopez, M.C. Miranda Herrero, E. Barredo Valderrama

Seccion de Neuropediatria. Hospital General Universitario Gregorio Maraién. Madrid

RESUMEN

La Neuropediatria es una de las especialidades pediatri-
cas que mds demanda genera. En el Hospital General Univer-
sitario Gregorio Marafon la Seccion de Neuropediatria esta
compuesta por 4 médicos adjuntos, tres trabajando al 100%
en la Seccion y uno al 75%. En este articulo se expone la
actividad asistencial en consultas externas e interconsultas de
hospitalizacion asi como la relacion con otras especialidades.
Se describe también nuestra cartera de servicios, haciendo
énfasis en que somos Centro de Referencia nacional en ictus
pediatrico y Centro, Servicio y Unidad de Referencia del
Sistema Nacional de Salud (CSUR) en trastornos del movi-
miento. Por dltimo, se resefia el importante empuje que ha
tenido nuestra Seccion en los dltimos afios en los aspectos
docente e investigador.

Palabras clave: Neuropediatria; Neurologia infantil; Ictus
infantil; Accidente cerebrovascular infantil; Trastornos del
movimiento.

ABSTRACT

Pediatric Neurology is the pediatric speciality with more
request for assitance. In our hospital, Pediatric Neurology
unit is composed of four assistant doctors. Three of them
have a full employment contract and the other a 75% con-
tract. In this article it is exposed the healthcare activity in
both outpatient consultations and in pediatric neurology
hospitalization, as well as the relationship with other pe-
diatric specialities. Also It has been described our medical
portfolio, highlighting we are a national reference center

Correspondencia: Dr. Pedro de Castro de Castro. Seccion de
Neuropediatria. Hospital Infantil Gregorio Marafion. C/ del Doctor
Castelo, 47. 28009 Madrid. E-mail: pedro.castro@salud.madrid.org
Recibido: Octubre 2016
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for pediatric stroke and a national reference center for mo-
vement disorders (CSUR). Finally, it has been reported the
great growth that our section has experienced in recent years
specially in the academic and research fields.

Key words: Pediatric neurology; Neuropediatrics; Pediatric
stroke; Stroke in children; Movement disorders.

INTRODUCCION

La Neurologia Pedidtrica, o Neuropediatria es un area
especifica de la Pediatria y de la Neurologia que abarca, a un
nivel avanzado, los conocimientos y las habilidades practicas
necesarios para estudiar el desarrollo neuroldgico normal
y realizar la prevencion, el diagndstico y el tratamiento de
las enfermedades del sistema nervioso y del sistema neuro-
muscular del ser humano desde la edad embrionaria hasta
la adolescencia.

Es una disciplina pedidtrica porque se encuadra en el
ambito de la Pediatria y sus Areas Especificas y es, a la vez,
una disciplina neuroldgica porque recoge los conocimientos
y modos de hacer de la Neurociencia bésica y clinica, con
los matices impuestos por el hecho del desarrollo®.

En los dltimos afios se ha demostrado la existencia de
un incremento de la actividad asistencial fundamentalmente
por una mayor demanda social de asistencia especializada@.

Es por ello por lo que la Neuropediatria es la especialidad
mds demandada segun se refleja de los datos que constan en
el Plan Estratégico de Pediatria 2011-2015 de la Comunidad
Auténoma de Madrid®. Ademds sobre esta especialidad
“recae el 20 por ciento de la carga de trabajo de los hospi-
tales”, segtin Serafin Malaga, presidente de la Asociacion
Espanola de Pediatria (AEP)®.

PERSONAL
La Seccion de Neuropediatria del Hospital Gregorio
Maranon existe desde hace unos 40 afios.
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FIGURA 1. Namero de enfermos nuevos 2009-2015.

Inicialmente estaba compuesta unicamente por el Dr.
Manuel Pérez Sotelo, Jefe Clinico y de Seccion, Neurdlogo.
A partir del afio 1981 se incorporaron José Antonio Villa-
nueva Osorio y Mercedes Martin Moro, también neurdlogos
de adultos de este hospital que permanecieron hasta el afio
1983, afio en que volvieron a Neurologia.

Fueron sustituidos por los dos primeros neur6logos in-
fantiles propiamente dichos: Pedro de Castro de Castro y
Caridad Garzo Fernandez. Por lo tanto, en 1983, la Seccion
estaba constituida por un Jefe de Seccion, Manuel Pérez
Sotelo, y dos médicos adjuntos: Caridad Garzo Fernandez
y Pedro de Castro de Castro.

No hubo ninguna modificacion de personal hasta el
afio 2003 en que se incorporé a la plantilla también como
médico adjunto Alfonso Verdu Pérez, procedente del Hos-
pital Virgen de la Salud de Toledo que permanecié en el
hospital hasta el afio 2005. Su plaza fue ocupada por Maria
Vazquez Lopez.

Ese mismo afio se jubil el Dr. Pérez Sotelo. Su plaza
se amortiz6 por lo que volvimos a quedar 3 médicos de
plantilla, todos médicos adjuntos.

En el afio 2011 se incorporaron Concepciéon Miranda
Herrero por la jubilacion de Caridad Garzo y un afio después
Estibaliz Barredo Valderrama.

Por lo tanto en la actualidad nuestra plantilla esta com-
puesta por 4 especialistas en Neuropediatria, todos ellos
Médicos Adjuntos.

Aparte del personal médico desde el afio 2013 trabaja
para la Seccion una auxiliar que hace las veces, no solo de
auxiliar, sino de eficientisima secretaria Maria Luisa Vallés
Real.
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FIGURA 2. Relacién revisiones/nuevos 2009-2015.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL
Consultas externas

La Seccion de Neuropediatria tiene adjudicada 3 con-
sultas externas simultdneas de lunes a viernes todos los dias
laborables del afio excepto en periodos vacacionales.

La actividad asistencial ha sido siempre muy impor-
tante, como ocurre en practicamente todas las Secciones
de Neuropediatria en Espafa por las razones aducidas an-
teriormente. Dicha actividad asistencial ha ido incremen-
tandose desde el afio 2008 hasta el 2014 disminuyendo
discretamente durante el afio 2015 como se observa en
la figura 1.

Ademds, la relacion entre el nimero de revisiones y con-
sultas nuevas es la més alta de todas las consultas externas
hospitalarias de Pediatria, siempre menor de 3, a pesar de
la gran cantidad de enfermos cronicos que tenemos (epilep-
sias rebeldes, parilisis cerebrales y encefalopatias estables o
progresivas, etc.) (véase Fig. 2).

Hospitalizacion

La Seccion de Neuropediatria no tiene camas para ingre-
so, asignadas en la actualidad. Los enfermos con patologia
neuroldgica o con sospecha de tenerla se ingresan a cargo
del Servicio de Pediatria y son atendidos por los neurope-
diatras como consultores. No obstante, es posible realizar
ingreso de pacientes de Neuropediatria directamente a cargo
de dicha Seccion, para determinadas patologias especificas
que asi lo requieren.

En el momento actual son muchos los pacientes atendi-
dos y derivados desde Urgencias con patologia neuroldgica,
aunque en el momento actual son dificiles de cuantificar en
nuestro programa informatico.

En la figura 3 se observa como ha sido la evolucion del
numero de interconsultas realizadas en la Seccion en los
tltimos afios.

Pruebas diagnosticas. Hospital de Dia

Nuestra Seccion es la que realiza las biopsias de piel y los
estudios de liquido cefalorraquideo con fines diagndsticos
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FIGURA 3. Numero de interconsultas 2009-2015. En 2012 no
se contabilizaron.

en nuestros enfermos utilizando para ello el Hospital de Dia
de Pediatria del Hospital Infantil.

Actividades interdisciplinarias
La neurologia infantil es una especialidad que esta estre-

chamente interconectada con otras muchas especialidades

por lo que la existencia de reuniones conjuntas es esencial
para el correcto manejo de muchos de los enfermos que
atendemos.

Es por ello por lo que mantenemos reuniones periddicas
interdisciplinarias, fundamentalmente con:

e Neurorradiologia infantil: la actividad del Servicio de
Radiologia Infantil es imprescindible para el diagnosti-
co de los pacientes Neuropediatricos. Nuestro hospital
tiene posibilidades de realizar ecografia cerebral, TAC
y Resonancia Magnética pediatrica, esta tecnologia
de alta complejidad esta instalada dentro del mismo
Hospital Materno Infantil. Disponemos también de
neurorradidlogos infantiles, que ademds de practicar
las técnicas diagnosticas realizan guardias de presencia
fisica de 24 horas. Contamos con el Servicio de Neu-
rorradiologia de Adultos para realizar otras técnicas
como angiografia, y tratamientos de neurorradiologia
intervencionista.

La Seccién mantiene reuniones peridicas con neurorra-
diologia infantil donde se comentan y discuten nuestros
€asos.

*  Multidisciplinarias con Ortopedia Infantil, Traumatolo-
gia Infantil y Neumologia Infantil donde se discuten de
forma global los casos de nifios con patologia motora,
ya sean enfermos con patologia neuromuscular, parali-
sis cerebrales, o cualquier otra patologia que afecte al
sistema motor del nifio.

o Geneética: con el fin de coordinar las peticiones de estudio
genético solicitadas por nuestra seccion y comentar los
€asos conjuntos.

o Centros de Atencion Temprana de nuestra drea de in-
fluencia: estas reuniones se realizan para conocer y valo-
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rar las actuaciones de las unidades de Atencion Temprana
y para que estas conozcan las nuestras.

 Psiquiatria Infantil: nuestra Seccion colabora estrecha-
mente con el Servicio de Psiquiatria de la Infancia y
Adolescencia y con el Programa para la Atencion Mé-
dica Integral de los pacientes con Trastorno del Espectro
Autista, AMI-TEA. Se comentan casos que se siguen en
ambas consultas y se realizan sesiones que aborden temas
de interés comunes.

Cartera de Servicios

La Seccion de Neuropediatria de nuestro hospital en la
actualidad cubre toda la demanda de patologia neuroldgica
de los enfermos menores de 16 afios ya que tenemos posi-
bilidad de realizar todo tipo de estudios complementarios
neurorradioldgicos y neurofisioldgicos, contando ademads
con la colaboracion de todas las especialidades pediatricas
fundamentalmente Neonatologia, UVI pediatrica, Neuroci-
rugia Pedidtrica, Enfermedades Infecciosas, Genética pedia-
trica, Rehabilitacion Infantil, Neuropsicologia y Psiquiatria
Infantil.

Dentro de todas las patologias neuroldgicas, nuestra
Seccion destaca en las siguientes:

Ictus pedidtrico

El ictus pediatrico es una patologia mucho menos fre-
cuente que el del adulto pero es también una patologia grave,
con secuelas permanentes en mds del 60% de los casos. El
periodo en que ocurre con mds frecuencia es el periodo
neonatal y las causas mas frecuentes son las vasculopatias
y las secundarias a patologia cardiaca.

Debido a que contamos con unas unidades de Neonato-
logia y Cardiologia Infantil muy potentes, tenemos proba-
blemente el mayor nimero de ictus infantiles de Espafia, en
la actualidad muchos referidos de otros hospitales. Es por
ello que hemos dedicado mucho esfuerzo a esta patologia
(véase mds adelante) y somos centro de referencia, para
atencion de la misma.

Trastorno del movimiento en la infancia

Desde el afio 2014, conjuntamente con la unidad de
trastornos del movimiento de Neurologia de este Hospital
General Universitario Gregorio Marafién, somos CSUR para
esta patologia, teniendo periddicamente una consulta mo-
nografica dedicada a ella, y manteniendo sesiones conjuntas
mensuales con Neurologia de Adultos donde se discuten los
casos mas complejos.

Cirugia de la epilepsia

En colaboracion con Neurofisiologia, Neurologia, Neu-
rocirugia y Neurorradiologia de nuestro hospital seleccio-
nando los casos susceptibles de cirugia de epilepsia 0 im-
plantacion de estimulador vagal.
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Seguimiento de grandes prematuros y neonatos con
patologia neurologica

Desde hace mds de 20 afios valoramos de forma sis-
tematica a los grandes prematuros menores de 30 sema-
nas o 1.500 g mientras estan ingresados en la unidad de
Neonatologia y posteriormente se realiza su seguimiento
en Consultas Externas hasta los dos o cinco afios. Esto ha
permitido valorar a mas de 3.000 grandes prematuros o
neonatos con patologia neuroldgica, que nos ha generado
mucha informacién y conocimiento sobre este tema que son
causa de varias tesis realizadas y miultiples publicaciones
cientificas que se recogen en la bibliografia.

Diagndstico etiologico de los nifios con trastorno del
espectro autista (TEA)

En colaboracion con el Servicio de Psiquiatria de la in-
fancia y adolescencia de nuestro hospital y con El Progra-
ma para la Atencion Médica Integral de los pacientes con
Trastorno del Espectro Autista AMITEA), colaboramos en
el estudio etioldgico de los enfermos con TEA habiendo
valorado en la actualidad mas de 400 casos.

Asesoramiento a madres embarazadas a las que se les ha
detectado patologia neurologica fetal

En colaboracion con el Servicio de Ginecologia y Obs-
tetricia del Hospital.

ACTIVIDAD DOCENTE

La Unidad de Neurologia Pediatrica de nuestro hospital
esta Acreditada como Unidad para la Docencia total en Neu-
rologia Pedidtrica (Empty Training Center) por la Sociedad
Espafiola de Neurologia Pediatrica. Dicha acreditacion ha
sido renovada en Junio de este afio 2016.

Es por ello por lo que por lo que nuestra Seccion ha
formado o contribuido a la formacion de un alto nimero de
profesionales en la especialidad de Neuropediatria:

Pregrado

Los 4 miembros de la Seccion tienen el titulo de Mé-
dico colaborador de docencia préctica del departamento
de Pediatria en el Hospital Universitario Gregorio Ma-
rafién, Universidad Complutense de Madrid por lo que
han rotado por nuestra unidad numerosos estudiantes de
Medicina de la Universidad Complutense de Madrid y
algunos estudiantes extranjeros que estan en Espafia con
Becas Erasmus.

Postgrado

1. Residentes de Pediatria. Rotan por nuestra Seccion to-
dos los residentes de Pediatria y todos los residentes de
Neurologia de nuestro hospital.
Ademds, han rotado por la unidad muchos de los residen-
tes de Neurofisiologia y de Rehabilitacion del hospital.

378  P.de Castro de Castro y cols.

2. Residentes de Pediatria de 4° afio que quieren es-
pecializarse en Neuropediatria. En los tltimos afios
ha habido 5 residentes de nuestro hospital que han
permanecido todo el 4° afio en nuestra Seccion para
realizar la especialidad. Ademds, han estado durante
parte de su 4° afio otros 3 residentes procedentes de
otros hospitales.

3. Ex-residentes. La Sociedad Espafiola de Neurologia Pe-
didtrica (SENEP) exige dos afios de formacion especifica
en Neurologia Pedidtrica para ser admitido como socio
numerario de la SENEP por lo que las personas que han
hecho su 4° afio de especializacion en Neuropediatria
necesitan un afio mas. En los tltimos 4 afios han hecho
este 2° ano en nuestra Unidad 4 personas, 3 procedentes
de Pediatria y 1 de Neurologia.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA RECIENTE

La Seccion de Neuropediatria tiene en la actualidad una
significativa actividad investigadora. Resumimos a continua-
cion la actividad efectuada desde el 2012.

Tesis doctorales
Recientemente dos de los miembros de la Seccion han

leido sus Tesis doctorales con una nota de sobresaliente

cum laude.
Dichas tesis han sido:

1. Maria Vazquez Lopez: Factores prondsticos de los ictus
isquémicos en ninios con cardiopatias. 2015. Sobresalien-
te cum laudem.

2. Maria Concepcién Miranda Herrero: Anadlisis de la ma-
duracion a largo plazo de las funciones visuoespaciales de
los nifios prematuros. 2016. Sobresaliente cum laudem.

Libro editado
En 2012 se public6 el primer libro en Espana sobre ictus
pediatrico editado por Pedro de Castro y Maria Vazquez®.

Coordinador de libros

Pedro de Castro es coordinador en dos libros: Enfer-
medades neuroldgicas en la infancia. Neuropedwikia(® y
Manual de Neurologia Infantil 7.

Organizacion de reunion cientifica

En el afio 2012 la Seccién de Neuropediatria organizé
la I Reunién monogréfica de Neurologia Infantil sobre Ictus
Pediatrico (30 noviembre 2015) celebrada en el Hospital
Infantil Gregorio Marafion.

Publicaciones

Desde el 2012 se han hecho las siguientes publicacio-
nes y en revistas nacionales e internacionales®28 asi como
numerosos capitulos de libros*-46), que se recogen en la
bibliografia.
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Ponencias en Congresos

Desde el 2012 los miembros de la Seccion han efectuado
mas de 20 ponencias en Reuniones Cientificas y en Congre-
sos Nacionales e Internacionales.

Comunicaciones en congresos nacionales e internacionales

Desde el 2012, miembros de la Seccién han efectuado 30
comunicaciones en Congresos Nacionales e Internacionales.
Dos de ellas han sido premiadas como mejores comunica-
ciones al congreso donde se expusieron.

Sociedades cientificas

Los 4 miembros de la Seccion son miembros Socios Nu-
merarios de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pedidtrica
y 3 de ellos tienen la Acreditacion en Neuropediatria.

Pertenecemos también a la Asociacion Espanola de Pe-
diatria.

Dos personas de la Seccion son Socios Numerarios de la
European Pediatric Neurology Society (Estibaliz Barredo y
Concepcion Miranda).
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RESUMEN

La mision de nuestro Servicio de Farmacia es “Contribuir
amejorar la salud y la calidad de vida de la poblacion del area
sanitaria, mediante una prestacion farmacéutica efectiva, segura
y eficiente, en un marco de asistencia integral y continua”. Para
llevarlo a cabo, la atencion farmacoterapéutica se realiza de una
manera descentralizada, con farmacéuticos consultores incorpo-
rados a los equipos clinicos. El nuevo hospital Materno-Infantil
se inaugurd en 2003 con prescripcion electronica, armarios
automatizados de dispensacion en toda la hospitalizacion, y
actualmente dispone de dos farmacéuticos de plantilla ubica-
dos fisicamente en el edificio. El farmacéutico pediatrico es
responsable de la prestacion farmacéutica en su area, asi como
de la gestion clinica, logistica, econdmica, de calidad, docencia
e investigacion. En este sentido, se han desarrollado lineas de
trabajo para mejorar el circuito de utilizacién del medicamento,
fundamentalmente en prescripcion y administracion.

En el campo de la docencia, numerosos residentes, no
solo de nuestro hospital, sino de otros Servicios de Farmacia
tanto nacionales como internacionales, se forman en nuestra
area de farmacia.

Con respecto a la investigacion, los farmacéuticos forman
parte de la Red de Investigacion en Salud Materno-Infantil
y del Desarrollo (Red SAMID), liderando y colaborando en
numerosos proyectos financiados en convocatorias selectivas
nacionales.

Palabras clave: Atencion farmacéutica; Materno-infantil;
Automatizacion; Docencia e investigacion.
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ABSTRACT

The mission of our Pharmacy Service is to help to increse
health and life quality in our population health area provi-
ding an effective, safe and efficient pharmaceutical care in
an integral and continuos health assistance framework. In
order to do that, pharmaceutical care has been decentralized
by integrating consultant pharmacists in clinical teams. The
new maternity and children’s hospital opened up in 2003
with computerized order entry, automatic dispensing systems
in all in-patients wards and two staff pharmacists located in
the same building at present. Pediatric pharmacists are not
only responsible for providing pharmaceutical care in their
areas, but also they are in charge of the clinical, logistic,
economic and quality management as well as teaching and
researching tasks. Accordingly, several strategies have been
implemented in order to improve medication use circuit,
especially in prescription and administration stages.

Regarding teaching tasks, a great number of residents,
not only from our own hospital, but also from other natio-
nal and international Pharmacy Departments, choose our
rotation to develop training skills in our area.

In terms of research activities, pharmacists are members
of the Research Network on Maternal and Child Health and
Development (Red SAMID) and have led and collaborated
in several funded national competitive projects.

Key words: Pharmaceutical care; Maternal and child health;
Automatization; Teaching and research.

INTRODUCCION

El Servicio de Farmacia Hospitalaria forma parte de los
servicios centrales del Hospital General Universitario Gre-
gorio Maraiion (HGUGM) y depende jerdrquicamente de
la Direccion Médica del Hospital. Por la naturaleza mixta
de su cometido profesional, centro gestor del gasto y unidad
asistencial, debe relacionarse tanto con los Servicios Clinicos
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del hospital como con los Organos de Gobierno del mismo

y con los pacientes.

Es su Mision: “Contribuir a mejorar la salud y la calidad
de vida de la poblacion del drea sanitaria, mediante una
prestacion farmacéutica efectiva, segura y eficiente, en un
marco de asistencia integral y continua”.

La Vision del Servicio de Farmacia es “Ser un Servicio de
prestigio en el hospital, lider en la Comunidad Auténoma y
en Espana y un referente en el dmbito internacional”.

Y para conseguirlo debe basar su actividad diaria y sus
relaciones profesionales en sus Valores:

o FEnfocados al paciente: es nuestra razon de ser.

o Calidad en la gestion: siempre tratando de encontrar
maneras de hacer las cosas mejor.

o Orientacion al resultado: centrados en nuestros objetivos.

o Trabajo en equipo/red: las personas y sus relaciones son
nuestro activo mas importante.

* Pasion por aprender y ensefiar: nos encanta lo que ha-
cemos, saltamos los obstaculos que se nos presentan.

o Apuesta por el cambio y la innovacién: somos imagina-
tivos y creemos que quedan muchas cosas por inventar.
Los principios generales en los que se sustenta nues-

tro Sistema de Gestion son: una planificacion estratégica y

gestion por procesos, una orientacion al cliente, liderazgo,

el desarrollo e implicacion de las personas del servicio, el
elevado enfoque hacia el aprendizaje, innovacion y mejora,
con el fin de conseguir una farmacoterapia efectiva, segura

y eficiente, la apuesta por la calidad —actualmente el SFH

del HGUGM cuenta con un Sistema de Gestion integrado

de Calidad y Medio Ambiente implantado y certificado por
las Normas ISO 9001 (desde 2005) e ISO 14001 (desde

2008) y el sello EFQM 400+ (desde 2013)-. La estructura

fisica permite que las actividades de soporte se realicen de

manera centralizada y la atencion farmacoterapéutica de
forma descentralizada: las actividades logisticas estdn cen-
tralizadas y automatizadas mientras que los farmacéuticos

consultores en areas de conocimiento estdn incorporados a

los equipos clinicos.

ORGANIZACION FARMACIA MATERNO-INFANTIL

Lo primero a tener en cuenta cuando el Servicio de Far-
macia Hospitalaria aborda el proyecto de organizar una
Unidad de farmacia en un Hospital Materno Infantil, es
conocer y tener presente que los nifios son un grupo espe-
cialmente vulnerable, sobre los cuales hay que extremar la
vigilancia, para conseguir los mejores resultados terapéuticos
al menor riesgo posible.

Los nifios, a lo largo de su desarrollo fisico, psiquico y
maduracion fisioldgica pasan por multiples cambios que
afectan de forma muy importante a la farmacologia de los
medicamentos que reciben. Estas variaciones pueden mo-
dificar la eficacia, seguridad y régimen de dosificacion de
los medicamentos utilizados a lo largo de toda la vida. Por
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tanto, es fundamental conocer y adaptarse a los cambios
que tienen lugar desde el nacimiento hasta la adolescencia.

Supervisar la seguridad del uso de medicamentos en ni-
fios es de primordial importancia, ya que durante el desarro-
llo clinico de los medicamentos se genera una informacion
limitada sobre esta cuestion. El uso de medicamentos fuera
de las especificaciones descritas en la ficha técnica de los mis-
mos (p. ¢j., formulacién, indicaciones, contraindicaciones,
o0 edad) constituye un uso no aprobado y estas son dreas de
interés muy importantes, ya que este uso no autorizado se
ha visto que estd asociado a la aparicion de una mayor tasa
de errores en su utilizacion(®).

Distintas organizaciones con experiencia en la mejora de
la seguridad en el uso de los medicamentos han propuesto
recomendaciones generales para la prevencion de los errores
de medicacion en las instituciones sanitarias, algunas de las
cuales han demostrado ser muy efectivasi>4. Con idea de
evitar o al menos colaborar en la disminucion de la aparicion
de errores de medicacion en poblacion pedidtrica, el Instituto
para el Uso Seguro del Medicamento (ISMP) y el Pediatric
Pharmacy Advocacy Group (PPAG) se unieron hace ya mas
de una década para discutir y promulgar unas directrices
para la prevencion de errores de medicacion en pediatria®s6).
Estas estin completamente en linea con lo publicado por la
Academia Americana de Pediatria tanto en 1998 como en
el ano 2003 sobre las recomendaciones para prevenir los
errores de medicacion y que incluyen recomendaciones de
ambito institucional, formativas, regulatorias y encaminadas
a los profesionales.

Entre las recomendaciones de dmbito institucional se
encuentran las descritas a continuacion incorporadas al Hos-
pital Materno Infantil, desde su apertura en 2003:

Utilizacion de sistemas de prescripcion electronica

La implantacion de la prescripcion electronica, con he-
rramientas de ayuda a la prescripcion que potencian nota-
blemente su utilidad, ha sido clave para aumentar el uso
seguro y coste efectivo de los medicamentos.

Se trata de una herramienta que permite al farmacéutico
participar de un modo mas activo en la farmacoterapia del
paciente y facilita su integracion dentro del equipo asisten-
cial®.

La poblacion pediatrica se ha beneficiado mucho de la
utilizacion de la prescripcion electronica que incorpora he-
rramientas especificas de ayuda a la prescripcion para dispo-
ner de 6rdenes de tratamiento completas y legibles, ademas
de facilitar el calculo de dosis basadas en peso, disminuyendo
asi los errores de medicacion que llevan asociados®).

Implantacion de armarios automatizados de dispensacion
La automatizacion del proceso de dispensacion mediante

la implantacion de sistemas que dispensan la medicacion de

manera individualizada por paciente, a partir de la prescrip-
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Prescripcion médica Registro de Enfermeria
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Emisién de listados de reposicion

FIGURA 1. Circuito de
utilizacién de medicamen-
tos incluyendo prescripcion
electronica y armarios auto-
matizados de dispensacion
con perfil de paciente. Con
este sistema, el personal de
enfermeria solo puede reti-
rar para cada paciente los

S. Farmacia

medicamentos prescritos
por el médico y validados

cion médica y con validacion posterior del farmacéutico que
se realiza previamente a la dispensacion, ha contribuido a
aumentar la eficiencia del proceso, y a identificar, prevenir y,
en altimo término, disminuir los errores de medicacion(10:1)

(Fig. 1).

Tecnologia relacionada con el proceso de administracion

El 38% de los errores de medicacion tienen lugar en la
fase de administracion del medicamento, precisamente donde
son mds dificiles de prevenir puesto que se trata del tltimo
eslabon de la cadena de utilizacion de medicamentos, en el
que no existe ningun intermediario que pueda detectarlos y
evitarlos en ultima instancia(12),

Las tecnologias que afectan a la fase de administracion
son las que requieren menor tiempo de implantacion y me-
nor inversion econdmica3), Por este motivo, las tendencias
actuales inciden fundamentalmente en desarrollar nuevas he-
rramientas destinadas a aumentar la seguridad en esta etapa.

La conjuncion en la fase de administracion de tres facto-
res, como son, la administracion de firmacos de alto riesgo,
el empleo de la via intravenosa y el caracter critico de los
pacientes, aumenta considerablemente el riesgo de error,
especialmente si se trata de pacientes pediatricos(14-16),

La tecnologia de bombas de infusion inteligentes es
una de las herramientas que pueden contribuir a reducir
significativamente los errores de medicacion relacionados
con la administracion intravenosa de firmacos gracias a la
incorporacion de bibliotecas de fairmacos que no permitan
sobrepasar limites de dosis maximas o velocidades que pue-
dan causar grave dafio en el paciente(!”). Estas bibliotecas son
elaboradas por equipos multidisciplinares de farmacéuticos,
médicos y enfermeras que priorizan las areas de implanta-
cién que mds pueden beneficiarse de la tecnologia, como
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por el farmacéutico.

cuidados intensivos pedidtricos y de adultos, asi como los
hospitales de dia.

En el contexto de la organizacion del Servicio de Farma-
cia anteriormente descrito, la apertura en el afio 2003 del
Hospital Materno-Infantil fue una excelente oportunidad
para desarrollar e implantar los, por entonces novedosos,
sistemas de prescripcion electronica y dispensacion de medi-
camentos. En esa coyuntura el Servicio de Farmacia decidio
apostar por este modelo de mejora de la seguridad asociada
a la implantacion de tecnologia y personal farmacéutico
con formacion especializada en el campo de la pediatria.
Para ello, el nuevo hospital Materno-Infantil cuando abrié
sus puertas en el afio 2003 y lo hizo con prescripcion elec-
tronica y armarios automatizados de dispensacion en todas
sus unidades de hospitalizacion, hasta un total de 22 ar-
marios en ese momento; ademas de dos farmacéuticos de
plantilla ubicados fisicamente en el edificio infantil para
la realizacion de todas las labores de asesoramiento y va-
lidacion de las 6rdenes médicas de pacientes neonatales y
pediatricos.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

El farmacéutico pediatrico es responsable de la presta-
cion farmacéutica en su drea de conocimiento, el Hospital
Materno-Infantil, independientemente del ambito en el que
se encuentre el paciente (ingresado, ambulante, externo) y
tiene ademas la responsabilidad de la gestion clinica, logis-
tica, econdmica, de calidad, docencia e investigacion clinica.

La parte de gestion clinica abarca todas las actividades
relacionadas con la provision de atencion farmacéutica. Esta
incluye, no solo la terapia medicamentosa, sino también la
toma de decisiones sobre la seleccion de los medicamen-
tos adecuados, las dosis, vias y formas de administracion,
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monitorizacion de medicamentos, entrega de informacion

relacionada con los medicamentos al resto de profesionales

sanitarios y la informacion a pacientes®. Concretando dicho
proceso en el circuito de utilizacion de medicamentos, son
varios los puntos en los cuales la atencion farmacéutica que

llevamos a cabo en el centro aparecen reflejados (Fig. 2).
Comenzando con el proceso de prescripcion y validacion,

hemos trabajado en la incorporacion de las particularidades

poblacionales a todos los procesos. Nuestros puntos fuertes
serfan:

e Ladisponibilidad de un soporte tecnoldgico especializa-
do, que pone a disposicion de nuestros pacientes pedid-
tricos un sistema de prescripcion electronica adaptado
para su uso en pediatria y neonatologia —con posibilidad
de prescripcion por kg de peso, o por peso metabélico,
prescripcion por velocidades (ya sea en mililitros/hora
o mililitros/minuto, prescripcion de dosificaciones en
microgramos/kg/hora, microgramos/kg/minuto, mili-
gramos/kg/hora, miligramos/kg/minuto, prescripcion a
partir de mezclas con concentraciones estandar, etc.— asi
como para bombas inteligentes de infusion con farma-
cotecas en unidades especiales con datos de mas de 100
principios activos en su uso pedidtrico y neonatal, con
velocidades maximas y minimas de infusion de farmacos.

e El desarrollo de herramientas de soporte tanto para el
proceso de prescripcion, validacién, como para la ad-
ministracion. En ese sentido, en estos afios se han ela-
borado guias de dosificacion, guia de dosis maximas de
medicamentos de alto riesgo, guia de identificacion de
efectos adversos asociados a los excipientes presentes en
medicamentos o formulas magistrales, guias de parame-
tros analiticos a monitorizar, guias de administracion
parenteral de firmacos, algoritmos de estabilidad, guias
de compatibilidad de firmacos que se infunden por via
intravenosa y farmacotecas especificas para las unidades
de cuidados intensivos pediatricos y neonatales.
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Sobre todas estas actividades, hemos reforzado, por una
parte, el registro sistematizado de las intervenciones farma-
céuticas asociadas a la deteccion de un error de medicacion,
llevando a cabo un seguimiento farmacoterapéutico estrecho
de los pacientes; y, por otro, la revision y optimizacion de
los protocolos de validacion farmacéutica de las drdenes
médicas, con la deteccion de nuevos puntos de mejora.

Asi, por ejemplo, en los dltimos 4 afos, con respecto al
proceso de prescripcion de ordenes médicas de pacientes
pedidtricos y neonatales, se ha procedido a validar un total
de 976.246 lineas de prescripcion, detectdandose un total de
2.935 errores de medicacion, de los cuales el 3% —un total
de 88 casos— fueron errores potencialmente letales. En el
94,1% de las ocasiones el pediatra acepté el cambio que le
proponia el farmacéutico.

En ese mismo periodo temporal de 4 afios, con respec-
to al proceso de administracion de medicamentos se han
programado para su administracién con bomba en la uni-
dad de cuidados intensivos pedidtricos un total de 911.963
infusiones, en las cuales fueron interceptados 169 errores
reales de programacion que motivaron la cancelacion y/o
reprogramacion de la infusion, con el consiguiente poten-
cial evento adverso evitado en el paciente, de los cuales el
78% —un total de 132 casos— fueron potencialmente letales.
Se identificaron farmacos de alto riesgo implicados en 164
de los 283 errores de programacion interceptados (58%).
Ademds, es importante sefialar que el 90% de las infusiones
se programaron a través del soffware de seguridad -821.000
concretamente dentro del total-, habiéndose evitado por
tanto que dichos errores llegasen al paciente.

ACTIVIDAD DOCENTE

La formacion debe ser una palanca transformadora y de
gestion del talento para contribuir a desarrollar profesio-
nales que hagan realidad la vision del Servicio de Farmacia
Hospitalaria.
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En la Unidad de Farmacia materno-infantil se lleva a
cabo:

e Formacion pregrado, a alumnos de dltimo curso de carre-
ra, en turnos de 3 meses. En los dltimos afios, al menos
uno de los farmacéuticos pedidtricos ha sido profesor
asociado de la Universidad Complutense de Madrid,
siendo el otro colaborador docente en las practicas de
los alumnos, guiandolos a través de su rotacion.

e Formacion postgrado, tanto a farmacéuticos residentes
de nuestro centro —con los cuales hay establecida una
rotacion de 4 meses de duracion en su cuarto afo de
especializacidn—, como a rotantes de otros centros, tanto
de nuestro pais como del extranjero —los cuales hacen
rotaciones de duracion mas corta, habitualmente entre
1y 3 meses, en el tercer o cuarto afio de especializa-
cion-. A lo largo de los tltimos 4 afios, hemos recibido,
ademads de los residentes de nuestro centro, 18 rotantes
de otros hospitales de hospitales espafioles, y 5 rotantes
internacionales.

Asimismo, las dos farmacéuticas pedidtricas son Docto-
ras en farmacia, y participan en la formacion postdoctoral,
dirigiendo a otros farmacéuticos la realizacion de sus tesis
doctorales. En los tltimos afios se han defendido ya 3 tesis
bajo su direccion, y tienen actualmente en marcha 4 tesis
bajo su tutela, dependientes de las Universidades Complu-
tense de Madrid, Universidad de Granada y Universidad
de Cantabria.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA
La investigacion es y debe ser un eje estratégico del Servi-

cio de Farmacia Hospitalaria del HGUGM. La investigacion
no solo nos ayudard a obtener la maxima rentabilidad en
términos de salud, sino que también nos permitird aumentar
la cartera de servicios e incrementar la motivacion de los
profesionales.

Los proyectos de investigacion que desarrollan las far-
macéuticas del drea materno-infantil, ambas incluidas como
investigadoras colaboradoras en la Red Samid —Red de Salud
Materno-Infantil y del Desarrollo, RETIC del Instituto de
Investigacion Carlos ITI-, quedan encuadradas en 2 de las
lineas de Investigacion/ Innovacion que tiene nuestro Servicio
de Farmacia.

* Proyectos de la linea 1: Atencion Farmacéutica y Calidad
en la Farmacoterapia, cuyo objetivo es estudiar la efecti-
vidad de actuaciones farmacoterapéuticas y asegurar una
utilizacion del medicamento cientifica, segura y eficiente.
Dentro de esta linea se han desarrollado proyectos como
la “Definicion de un modelo de Atencion Farmacéutica
para la validacion de 6rdenes médicas para pacientes
pedidtricos: Proyecto AFI”, premiado por la Real Aca-
demia Nacional de Farmacia, “Perfil de utilizacion de
medicamentos en condiciones distintas de las autorizadas
en unidades especiales”, proyectos ambos financiados en
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convocatorias de financiacion selectiva de la Sociedad

Espanola de Farmacia Hospitalaria -SEFH-, o el “Mo-

delo de Estratificacion del Paciente Cronico Pedidtrico”,

algunos de los cuales han sido premiados, ademas, como

Mejores Iniciativas por medio de divulgacion farmacéu-

tica.

e Proyectos en la linea 2: Innovacién y Seguridad en el
proceso de Utilizacion de los Medicamentos, cuyo ob-
jetivo es desarrollar y evaluar la implantacion de las
nuevas tecnologias de la informacion y automatizacion
en el proceso asistencial con el objetivo de garantizar una
atencion al paciente de calidad, segura y eficiente. Dentro
de esta linea se ha desarrollado el proyecto “Implanta-
cion de bombas inteligentes de infusion en la Unidad
de Cuidados Intensivos Pedidtricos: nuevos modelos de
Atencion Farmacéutica”, premiado por la Universidad
Complutense de Madrid.

Asimismo, nuestras farmacéuticas han participado como
investigadoras colaboradoras en varios proyectos FIS finan-
ciados por el Instituto de Investigacion Carlos III, proyec-
tos dirigidos por otras especialidades médicas pediatricas
—Cardiologia Infantil, Cuidados Intensivos Pediatricos, Gas-
troenterologia Pedidtrica— integrandose como investigadores
transversales que aportan su visiéon y experiencia para la
mejor consecucion de los objetivos definidos.

Por tltimo, ambas estdn integradas en multitud de gru-
pos de trabajo, tanto especificos de Farmacia Hospitalaria
como grupos multidisciplinares, a nivel del Hospital, de la
Consejeria de Sanidad de nuestra Comunidad Autonoma y a
nivel Nacional. Entre estos grupos figuran el Grupo Esparol
de Farmacia Pediatrica -GEFP-, del cual una de nuestras
farmacéuticas ostenta la coordinacion, el Grupo Espafiol de
Enfermedades Raras, o la participacion como miembro de la
coordinadora de GEFP en el Comité de Medicamentos de la
AEP, formando parte del grupo coordinador de Pediamecum.
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13 de enero de 2017
X Jornada Esclerosis Multiple y Sociedad
Madrid, Espana

24 de enero de 2017

Curso de Actualizacion en Neurocirugia: deformidad
craneal; craneosinostosis

Madrid, Espania

Del 26 al 28 enero de 2017

1st International Conference on Childhood and
Adolescence (ICCA2017)

Oporto, Portugal

Del 26 al 27 de enero 2017

IT Curso Ecografia Dirigida bésica en cuidados intensivos
pedidtricos, neonatales y urgencias

Sabadell y Barcelona, Espana

Del 31 de enero al 2 de febrero de 2017

XI Jornadas Médicas de Residentes de Pediatria de la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México

Ciudad de México, México

Del 3 al 4 de febrero 2017
Jornadas de Vacunas de la AEP 2017
Ouwiedo, Espaiia

10 de febrero de 2017
IT Curso de actualizacion en Cardiologia Pedidtrica

enfocado al cardidlogo clinico. Insuficiencia cardiaca
Madrid, Espania

Del 15 al 17 de febrero 2017

XI Curso de Reanimacion Cardiopulmonar avanzada
Pediatrica y Neonatal

Zaragoza, Espania
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NOTICIAS

Del 16 al 17 de febrero 2017

Jornada de actualizacion en Ventilacion Mecdnica.
Turbulencias

Oviedo, Espaiia

Del 22 al 24 de febrero 2017

XXVI Curso de RCP Pedidtrica y Neonatal del Area Sur
de Madrid

Madrid, Espana

Del 23 al 24 de febrero 2017

XV Curso Nacional de la Sociedad Espafiola de
Radiologia Pediatrica

Barcelona, Espana

Del 23 al 24 de febrero de 2017

VIII Workshop Sociedad Espafiola de Probidticos y
Prebidticos (SEPyP)

Santiago de Compostela, Esparia

Del 23 al 25 de febrero 2017
Curso de RCP basica y avanzada en el nifio edicion XXIV
Madrid, Espana

25 de febrero de 2017
31? Jornada de Pediatria Ambulatoria
Barcelona, Espana

Del 27 de febrero al 3 de marzo 2017

Curso de ventilacion mecdnica pedidtrica y neonatal 2017
Madprid, Espana
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