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El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es un hospi-
tal universitario perteneciente a la Orden Hospitalaria de 
San Juan de Dios y centrado en el campo de la pediatría, 
ginecología y obstetricia y en áreas de alta especialización 
como las neurociencias, la oncología, la cirugía ortopédica, 
la neonatología o la cardiocirugía.

En 2016 atendió 25.312 ingresos hospitalarios, 238.065 
consultas externas y 121.957 urgencias. Además, realizó 
13.982 intervenciones quirúrgicas y atendió 3.288 partos.

150 AÑOS DE HISTORIA
Nuestro centro celebra este año su 150 aniversario. Fue 

fundado el 14 de diciembre de 1867 en la calle Muntaner 
de Barcelona por parte de la Orden Hospitalaria San Juan 
de Dios siendo entonces el primer hospital infantil de Espa-
ña. Atendía principalmente a niños con tuberculosis y otras 
malformaciones congénitas del aparato locomotor.

En 1881, el Hospital se trasladó a unos terrenos ubicados 
entre la actual Avenida Diagonal y la calle Dios y Mata de 
Barcelona. Allí estuvo durante casi un siglo, hasta que se in-
auguró, en 1973, el actual hospital en Esplugues de Llobregat.

Los principales hitos de nuestro Hospital han sido su 
fundación (1867), el paso de centro de beneficencia centro 
concertado con la administración (1973), el paso a hospital 
universitario (1975), la incorporación a la Red Hospitalaria 
de Utilización pública (1985), reconocido como hospital 
terciario (1992), y el inicio de la integración con el Hospital 
Clínico (1993). En el año 2005 se puso en marcha el progra-
ma estratégico 2005-2008 (Paidhos) y en 2013 se convirtió 
en un hospital de referencia a nivel internacional.

Nuestro plan estratégico tiene como principales ejes: el 
compromiso con la población (P), la alta especialización 
en nuestra asistencia (A), la generación de conocimiento a 
través de la investigación (I), la mejora de la capacitación 
profesional a través de la docencia (D), el valor de la hos-
pitalidad (H), la gestión basada en el compromiso de los 
profesionales con la organización (O) y la modernización 
de infraestructuras y el equilibrio económico, es decir, la 
sostenibilidad (S).

El hospital está acreditado por el Ministerio de Sanidad 
español como centro de referencia para toda España en una 
amplia gama de especialidades y condiciones, como en or-
topedia, neurología y neurocirugía, cirugía reconstructiva 
o cardiología. En esta publicación, se incluye información 
amplia de estas especialidades. En total disponemos de 17 
acreditaciones CSUR pediátricas, 11 de las cuales forman 
parte de la European Reference Networks (ERN).

INVESTIGACIÓN, DOCENCIA E INNOVACIÓN
El gran número de nacimientos y de embarazos de alto 

riesgo atendidos en nuestro centro ha permitido el desarrollo 
de una investigación altamente especializada en la atención 
prenatal.

El hospital cuenta con un centro específico donde nues-
tros profesionales centran sus investigaciones en los siguien-
tes temas:
•	 Enfermedades neurológicas, especialmente enfermedades 

neurometabólicas. 
•	 Cáncer: biología molecular del desarrollo del tumor. 
•	 Enfermedades infecciosas, especialmente en el campo 

de la infección por VIH y la patología asociada a la 
infección por neumococo. 

•	 Prevención y el conocimiento de las enfermedades en la 
edad adulta de origen fetal.
Además dispone de una Unidad de ensayos clínicos pe-

diátricos, pionera en Europa, que gestionó 178 estudios en 
2015.

Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

M. Pons i Serra

Director médico del Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Correspondencia: Dr. Miquel Pons. Director médico del Hospital 
Sant Joan de Déu. Pº Sant Joan de Déu, 2. 08950 Esplugues de 
Llobregat. E-mail: miquel.pons@sjdhospitalbarcelona.org 
Recibido: Julio 2016

Rev Esp Pediatr 2017; 73(5): 289-290
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Como hospital universitario, el Hospital Sant Joan de 
Déu Barcelona ofrece un amplio programa de docencia 
que incluye grados (medicina y enfermería) y post-grados 
en ciencias de la salud. Las actividades de formación de 
postgrado se desarrollan en el “Aula de Pediatría” que 
en 2015 ofreció 206 cursos con la asistencia de 9.400 
profesionales.

El programa de enseñanza incluye también varias activi-
dades dirigidas a los padres y a la sociedad en general para 
que la difusión del conocimiento se traduzca en una mejora 
de la salud de la población.

Los hospitales son lugares ideales para generar nuevas 
ideas y soluciones para los pacientes. Nuestra institución 
promueve la innovación entre los profesionales y les da apo-
yo para que puedan llevar a cabo sus ideas, patentarlas y 
hacer el prototipo. El hospital ha creado ya 18 patentes que 
han generado tres start-ups.

HOSPITALIDAD Y SOLIDARIDAD
El programa Hospital Amigo (Hospital Amic) es para 

nosotros muy importante y, por ello, hemos incluido también 
un artículo sobre este ámbito. Uno de nuestros objetivos 
más relevantes es conseguir que el niño y su familia puedan 
vivir la hospitalización de la forma más positiva posible. 
Queremos que nuestros pacientes lo vivan de una manera 

tranquila, hacerlos reír, dar consuelo y apoyo cuando haga 
falta, recibir y dar solidaridad.

Además de beneficiarse de varios programas solidarios 
como los payasos del hospital, el centro desarrolla también 
programas de cooperación con el Tercer Mundo, como el 
programa Cuidam, que ofrece un tratamiento altamente 
especializado para niños con enfermedades complejas que 
no pueden ser atendidos en sus países de origen. También 
impulsamos el programa de hermanamiento con un hospital 
de nuestra Orden en Sierra Leona, concretamente en Lunsar, 
enviando profesionales de pediatría y enfermería para dar 
apoyo al personal autóctono.

APOYO DE LA SOCIEDAD CIVIL
Nuestro Hospital cuenta con un gran apoyo de la so-

ciedad civil para avanzar en la investigación de las enfer-
medades pediátricas y poder llevar a cabo otros proyectos 
que permiten mejorar la atención que ofrecemos a nuestros 
pacientes. A lo largo del año 2016, el centro ha recibido do-
naciones de familias, fundaciones, particulares, instituciones 
públicas y empresas por un importe de 7.360.000 euros.

Agradecemos a la editorial de la Revista Española de 
Pediatría la oportunidad que nos ofrece de presentar nuestros 
proyectos más destacados, que esperemos sean de interés 
para sus lectores.
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Desde el Servicio de Psiquiatría y Psicología/Salud mental 
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona atendemos niños, 
niñas y adolescentes integrando el aspecto humano con los 
nuevos avances científicos. Ofrecemos una asistencia integral, 
multidisciplinar, innovadora, especializada y de referencia en 
salud mental a la población menor de 18 años y a sus familias. 
Esta asistencia la llevamos a cabo desde el compromiso, el res-
peto y la eficiencia, integrando todos los niveles asistenciales.

Disponemos de dispositivos, tanto en el ámbito de la 
comunitaria (Centros de Salud Mental Infantil y Juvenil, 
CSMIJ) como recursos especializados en el Hospital, dando 
una respuesta óptima y homogénea a los distintos niveles de 
complejidad que presentan nuestros pacientes.

Contamos con más de 40 años de experiencia y nuestros 
profesionales están altamente formados y capacitados para 
dar una respuesta a los problemas que presentan los niños 
y adolescentes.

La experiencia adquirida y nuestro compromiso social 
nos ayudan a innovar y difundir los conocimientos obteni-
dos con la especialización. Además, trabajamos de forma 
transversal con todos los dispositivos de la red de Salud 
Mental y los servicios pediátricos hospitalarios para vin-
cular al paciente y a su familia, y conseguir la coherencia y 
continuidad asistencial necesaria.

Las actividades que realizamos en el Hospital Sant Joan 
de Déu Barcelona complementan la asistencia que ofrecen los 
recursos de la red de salud mental comunitaria de Cataluña 
y de los diferentes servicios pediátricos intrahospitalarios, 
dando también apoyo a los profesionales.

LA RED DE LA COMUNITARIA
Incluidos en la red de Salut Mental de Catalunya, conta-

mos con CSMIJs y Hospitales de Día en el área del Barcelo-
nés. Los CSMIJs son equipamientos asistenciales destinados 
a dar asistencia ambulatoria especializada en salud mental a 
la población de 0 a 18 años. Nuestros CSMIJs están sectori-
zados y ubicados en: Mollet, Granollers, Cornellà, Vilanova 
i la Geltrú y Vilafranca. Con Hospitales de Día en Mollet y 
Vilanova i la Geltrú.

El CSMIJ ofrece un modelo asistencial basado en una 
atención integral y de calidad que considera los factores bio-
lógicos, cognitivos y psicosociales del niño, poniendo a su 
disposición un equipo multidisciplinar de psiquiatras, psicó-
logos clínicos, personal de enfermería y trabajadores sociales. 

Los CSMIJs basan su evaluación y tratamiento en la 
evidencia científica actual. Disponemos de distintos pro-
gramas asistenciales a destacar: el programa de atención 
a la primaria, el convenio con las escuelas, atención espe-
cializada de niños en CRAEs, USEEs, unidades educativas 
y el programa de atención de niños testigos de violencia 
doméstica, entre otros.

NUESTRA ESPECIALIZACIÓN
Nuestras unidades de especialización clínica en salud 

mental atienden trastornos complejos y problemas emergen-
tes que requieren unos conocimientos especializados. Estas 
son nuestras unidades de especialización clínica (UCE):
•	 Unidad de trastornos del neurodesarrollo.

–	Trastornos del espectro del autismo y de la comunica-
ción social.

–	Trastorno déficit de atención e hiperactividad (TDAH) 
grave, secundario o con comorbilidad.

•	 Psicopatología 0-5 años.
•	 Unidad conductas adictivas tóxicas y comportamentales.
•	 Trastornos de la conducta alimentaria y patologías afines.
•	 Unidad de trastornos psicóticos y afectivos graves. 
•	 Unidad de disforia de género.

Servicio de Psiquiatría y Psicología infanto-juvenil/Salud mental  
del Hospital Sant Joan de Déu

M. Dolz Abadia

Jefe del Servicio de Psiquiatría y Psicología/Salud mental. Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Correspondencia: Dra. Montserrat Dolz. Jefa del Servicio de 
Psiquiatría y Psicología/Salud mental. Hospital Sant Joan de Déu. 
Pº Sant Joan de Déu, 2. 08950 Esplugues de Llobregat. 
E-mail: mdolz@sjdhospitalbarcelona.org 
Recibido: Julio 2016

Rev Esp Pediatr 2017; 73(5): 291-293
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Además, contamos con la Unidad de Salud mental en 
patologías pediátricas, que atiende a niños y adolescentes que 
padecen otros trastornos y que además requieren atención 
psiquiátrica y psicológica. Participamos en los siguientes 
programas hospitalarios:
•	 Unidad funcional de atención a los abusos sexuales a 

menores.
•	 Onco-hematología, TCE, nefrología. 
•	 PKU, implante coclear, microtia.
•	 Endocrinología.
•	 Apoyo psicológico y psiquiátrico a la maternidad (aten-

ción a la mujer).
•	 Atención a la cronicidad.

ESPECIALIDADES
Trastornos del neurodesarrollo
–	 Trastorno de déficit de atención (TDA) e hiperactividad 

(TDAH): tratamos casos graves o a los que se suma otra 
enfermedad. Aplicamos diferentes opciones terapéuticas, 
farmacológicas, psicoterapéuticas y complementarias (de-
porte, mindfulness…).

–	 Trastornos del espectro autista: somos expertos en el 
diagnóstico de este grupo de trastornos del neurodesa-
rrollo. Abordamos casos complejos, en los que se dan 
otras enfermedades psiquiátricas u orgánicas.

Trastornos de la conducta alimentaria 
Anorexia y bulimia nerviosa: nuestro modelo de aten-

ción individualizada, integral y multidisciplinar se basa en 
el diseño de un programa con un nivel de intensidad tera-
péutica adecuado a cada caso que incluye desde el abordaje 
ambulatorio hasta la hospitalización, total o parcial (de 5 u 
11 horas al día) según el caso y estado clínico del paciente. 

Trastornos psicóticos y afectivos graves de inicio  
precoz

Diagnóstico y tratamiento especializado de estos trastor-
nos, incluidos la esquizofrenia y el trastorno bipolar en sus 
primeras manifestaciones durante la infancia y adolescencia. 
Contamos con un programa de tratamiento individual psi-
quiátrico, psicológico individual y grupal, psicoeducativo y 
de rehabilitación cognitiva con soporte de terapia asistida 
con animales.

Conductas adictivas tóxicas y comportamentales
–	 Adicción a sustancias: somos especialistas en la evalua-

ción y el tratamiento de casos complejos, caracterizados 
por la presencia del consumo de sustancias y al mismo 
tiempo otro trastorno psiquiátrico.

–	 Adicción a las nuevas tecnologías: tratamos la adicción 
a videojuegos, internet y otras tecnologías. Trabajamos 
con la familia y el entorno del paciente para abordar las 
dificultades asociadas al trastorno.

Otras especialidades
–	 Abusos sexuales: Unidad pionera en el Estado especiali-

zada en la evaluación de la sospecha de abusos sexuales 
desde una perspectiva multidisciplinar, pediátrica, psi-
cológica y social.

–	 Disforia de género: atención a niños y adolescentes que 
tienen una contradicción entre su identidad de género y 
su sexo biológico. Ofrecemos detección precoz, aseso-
ramiento y tratamiento integral.

–	 Psicopatología 0 a 5 años: evaluación e intervención en 
la clínica de los trastornos de regulación emocional, del 
humor, psicofuncionales, del desarrollo psicosocial, del 
comportamiento y de la parentalidad.

–	 Soporte psicológico y psiquiátrico a la maternidad: 
atención y soporte psicológico a las madres que sufren 
depresión postparto o que han perdido su bebé al nacer.

–	 Urgencias de psiquiatría infantil: disponemos de un ser-
vicio de urgencias psiquiátricas infantiles durante las 24 
horas, todos los días del año.

–	 Conductas autolesivas y suicidio: contamos con un pro-
grama específico para atender dicha problemática, donde 
elaboramos un plan de cuidados personalizado.

–	 Atención psiquiátrica a otros enfermos pediátricos: 
atendemos a niños con enfermedades crónicas que re-
quieren un soporte psicológico, como la fibrosis quís-
tica, la enfermedad inflamatoria intestinal o pacientes 
oncológicos.
También tratamos otros trastornos: depresión, ansiedad, 

trastorno bipolar, fobias, trastornos del aprendizaje, estrés 
postraumático, síndrome de Tourette.

NUESTROS ESPACIOS
Unidad de hospitalización psiquiátrica

Esta unidad, creada hace más de 15 años, ha ido au-
mentando su capacidad a medida que ha ido incrementando 
la demanda de ingresos. Desde finales del 2009 ocupa un 
edificio anexo al hospital llamado ITAKA y que cuenta con 
cuatro plantas con casi 500 m2 cada una. Sus instalaciones 
han estado concebidas siguiendo un modelo de atención que 
pretende convertirse en una referencia en el ámbito de la 
salud mental infantil y que busca reducir el máximo posible 
el impacto de la hospitalización en el niño.

Consultas externas - Unidades de especialización clínica
Las consultas externas del Servicio de Psiquiatría y Psi-

cología se estructuran en programas específicos propios o en 
colaboración con otros servicios del hospital y constituyen 
lo que se denominan unidades de especialización clínica 
(UCE).

Estas unidades que pertenecen a la Red de salud mental 
y adicciones ofrecen una cartera de servicios complementa-
rios a los recursos de atención comunitaria y dan apoyo en 
patologías complejas y problemas emergentes.
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Las consultas externas están ubicadas en la planta baja 
del edificio ITAKA. Constan de 12 despachos, secretaría, 
sala polivalente y aula.

Urgencias
Nuestras urgencias psiquiátricas son atendidas en el 

Servicio de Urgencias general del hospital. Dispone de un 
box adaptado para los pacientes psiquiátricos. Desde 1999, 
el Hospital Sant Joan de Déu es el centro de referencia de 
toda Cataluña para las urgencias psiquiátricas de niños y 
adolescentes (0-18 años). Cuenta con un psiquiatra infantil 
las 24 horas del día.

Unidad de crisis
Tratamos a pacientes que han llegado a través del Servicio 

de Urgencias, que necesitan una monitorización rápida de 
aspectos diagnósticos, de pautas terapéuticas y de la evolución 
de factores de riesgo o una protección. Se trata de pacientes sin 
una vinculación terapéutica con la red sanitaria y se trabaja 
esta vinculación. Después de 1-3 visitas se deriva el paciente 
hacia los recursos asistenciales adecuados según su situación.

UNIDADES EXTRAHOSPITALARIAS
Nuestro Servicio dispone de 5 centros de Salud Mental 

Infanto-Juvenil y 3 Hospitales de Día distribuidos por el te-
rritorio catalán, en Cornellà, Vilanova i la Geltrú, Vilafranca, 
Granollers y Mollet. En estos centros ofrecemos:
•	 Orientación individual y familiar.
•	 Diagnóstico psiquiátrico y psicológico.
•	 Tratamientos individuales, de grupo y familiares.
•	 Coordinación y trabajo en red con los equipamientos 

sanitarios, pedagógicos, sociales y comunitarios de la 
zona.

•	 Investigación y docencia.

INVESTIGACIÓN
La investigación que realizamos desde el Servicio de Psi-

quiatría y Psicología del Hospital Sant Joan de Déu Barcelo-
na se enmarca en el grupo de investigación de etiopatogenia 
y tratamiento de los trastornos mentales graves.

Grupo de investigación de etiopatogenia y tratamiento de 
los trastornos mentales graves

Este grupo, coordinado por la Dra. Judith Usall y Dr. 
Josep M. Haro Abad, dedica gran parte de su energía al 
estudio de las enfermedades mentales graves, concretamente 
a la esquizofrenia y a otros trastornos psicóticos.

El grupo está formado por un equipo multidisciplinar 
(Psiquiatría, Psicología, Enfermería, Trabajo social, etc.). El 
área de estudio es amplia, integrando factores que provienen 
desde la genómica hasta intervenciones psicosociales. Forma 
parte del CIBER de Salud Mental (CIBER-SAM) financiado 
por el Instituto de Salud Carlos III.

Este grupo tiene diversas líneas de investigación y nues-
tro equipo lidera la de Trastornos mentales en la infancia y 
adolescencia y estamos llevando a cabo diversos proyectos 
de investigación financiados con fondos competitivos en el 
área de la psicosis, los estados mentales de alto riesgo, el 
autismo y el TDAH.

DOCENCIA
El Servicio de Psiquiatría y Psicología es un referente 

en la formación de profesionales especialistas en su campo:
•	 Formación especializada a médicos internos residentes 

de Psiquiatría (MIR).
•	 Formación especializada a psicólogos clínicos internos 

residentes (PIR).
•	 Formación universitaria: cuatro de nuestros profesionales 

son profesores asociados de la Universitat de Barcelona. 
Dos de grado y dos de Máster General Sanitario.
Colaboramos con la formación del Máster General Sa-

nitario por la Universitat Blanquerna, La Universidad Abat 
Oliva y del Máster de especialización en los ámbitos de 
Psiquiatría y Psicología infanto-juvenil en la Universidad 
Autónoma de Barcelona.

Colaboramos también con el Institut Borja de Bioética 
y con la Escuela Universitaria de Enfermería de Sant Joan 
de Déu.

Además, ofrecemos una amplia gama de cursos especí-
ficos de formación a través de Aula de Pediatría Sant Joan 
de Déu.
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Desde el Servicio de Neurología pediátrica del Hospital 
Sant Joan de Déu, se trabaja para prevenir, diagnosticar y 
tratar los trastornos del sistema nervioso central y periférico 
en neonatos, niños y adolescentes. Contamos con un equipo 
de profesionales altamente especializado con una amplia 
experiencia en todo tipo de trastornos neurológicos de la 
infancia. Cuando la enfermedad afecta a otros aspectos de 
la salud del niño, trabajamos en equipo con especialistas de 
otros servicios de nuestro Hospital.

Realizamos una intensa labor en investigación y partici-
pamos actualmente en 28 estudios y 14 ensayos clínicos que 
nos permiten progresar en el conocimiento y tratamiento de 
muchas enfermedades neurológicas.

Nuestra atención va más allá de la propia patología neuro-
lógica, identificamos las consecuencias conductuales y cogniti-
vas y ofrecemos una atención integral al paciente y a su familia.

Contamos con programas específicos según patologías. 
Disponemos de unidades especializadas para el tratamiento 
de algunas enfermedades neurológicas como las enfermeda-
des neurometabólicas, la patología neuromuscular, las epi-
lepsias refractarias, los trastornos del sueño, las cefaleas, los 
problemas del desarrollo, los trastornos dentro del espectro 
autista, los trastornos del movimiento y las enfermedades 
neuroinmunológicas entre otras patologías.

SERVICIO DE REFERENCIA CSUR
Nuestro Servicio ha sido reconocido por el Ministerio 

de Sanidad como servicio de referencia (CSUR) en el trata-

miento de: la epilepsia refractaria, las ataxias y paraplejias 
hereditarias, las enfermedades metabólicas, los trastornos 
del movimiento, las enfermedades neuromusculares y los 
síndromes neuroectodérmicos.

Además, la Sociedad Española de Neurología Pediátrica 
y la Universidad de Barcelona nos ha confiado desde el año 
2003 la responsabilidad de formar a los futuros neurólogos 
pediátricos.

El Servicio de Neurología pediátrica desarrolla su acti-
vidad desde hace casi 40 años y cuenta con profesionales 
de reconocido prestigio en España y en Europa. Realizamos 
investigación básica y clínica en diversas subespecialidades 
de la Neurología pediátrica, participamos activamente en 
ensayos terapéuticos con nuevos fármacos y en muchos re-
gistros europeos de enfermedades. Esto nos permite conocer 
los últimos métodos de diagnóstico y los nuevos tratamientos 
para nuestros pacientes. Se han publicado, desde el Servi-
cio, más de 400 artículos en revistas científicas nacionales 
e internacionales y editado 20 libros / monografías de la 
especialidad, aparte de participar en múltiples capítulos de 
libros nacionales e internacionales.

Trabajamos de forma multidisciplinar con otras espe-
cialidades dentro del hospital y también con asociaciones 
de padres con hijos afectos de enfermedades metabólicas, 
neuromusculares o de enfermedades minoritarias.

ESPECIALIDADES
•	 Cefaleas: un 30% de los niños padece cefaleas y mu-

chas de difícil resolución. Una unidad especializada 
trata los casos de refractariedad o frente a dudas diag-
nósticas.

•	 Enfermedades neuromusculares: nuestra Unidad es pione-
ra en España en el diagnóstico y tratamiento de niños con 
enfermedades neuromusculares. Atendemos pacientes 
con todo tipo de patología neuromuscular e iniciamos 
el tratamiento de algunos pacientes con enfermedad 
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de Duchenne y atrofia espinal entre otras patologías. 
Mantenemos vínculos de colaboración con entidades de 
prestigio de todo el mundo y actualmente desarrollamos 
un ambicioso programa de investigación muy ligado a 
su aplicación en la práctica asistencial.

•	 Epilepsia: en la Unidad de Epilepsia ingresan cada año 
más de 120 niños o adolescentes con epilepsia de difí-
cil control. Contamos con tecnología avanzada para 
el diagnóstico y tratamiento. Se intervienen quirúrgi-
camente cada año entre 20-30 pacientes con epilepsia 
refractaria.

•	 Trastornos del movimiento: existe una gran variedad de 
problemas que pueden causar trastornos del movimiento. 
Tenemos un equipo con experiencia en el diagnóstico 
y tratamiento de los trastornos del movimiento de la 
infancia.

•	 Trastornos del aprendizaje escolar: un equipo multidis-
ciplinar de neurólogos, psiquiatras y psicólogos expertos 
en el diagnóstico de estos trastornos atiende y orienta el 
diagnóstico y las opciones terapéuticas. Diagnosticamos 
y atendemos a niños con dislexia, déficit de atención con 
o sin hiperactividad, discalculia, disfasia y síndrome de 
Asperger, entre otros trastornos.

•	 Trastornos del sueño: nuestro centro cuenta con la prime-
ra Unidad de trastornos del sueño pediátricos de Catalu-
ña. Realizamos una primera valoración y, si se considera 
conveniente, realizamos un estudio del sueño y/o un test 
de latencias múltiple para diagnosticar y prescribir un 
tratamiento.

•	 Patología vascular, inmunomediada y neuroinflamatoria: 
disponemos de una unidad específica que atiende a pa-
cientes con patología vascular, enfermedades neurológi-
cas inmunomediadas (encefalomieltis aguda diseminada, 
esclerosis múltiple de la infancia, encefalitis autoinmunes, 
síndromes paraneoplásicos), enfermedades neuroinfec-
ciosas y/o neuroinflamatorias (encefalitis virales, enfer-
medades reumatológicas con afectación neurológica). 
Formamos parte del Programa de Neuroinmunología 
del Hospital Clínic de Barcelona, centro de referencia 
nacional (CIBERER) e internacional para estas enfer-
medades.

ESTIMULACIÓN PRECOZ
En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona se creó 

hace ya 40 años la Unidad de Estimulación Precoz para 
diagnosticar y abordar lo antes posible trastornos en el 
desarrollo en los niños menores de seis años con parálisis 
cerebral, retraso psicomotor, pluridiscapacidad, autismo 
y ataxia.

Somos expertos en la terapia Bobath, el tratamiento más 
difundido y utilizado en Europa para el tratamiento de la 
parálisis cerebral, y uno de los pocos centros de España 
donde se imparte formación sobre ella.

Contamos con un programa especializado en la paráli-
sis cerebral basado en el tratamiento medicoquirúrgico de 
la espasticidad: medicación, toxina botulínica, bombas de 
perfusión intratecal continua de baclofén....

Además, desde 2006 nuestro Hospital también dispone 
de un centro de desarrollo infantil y atención precoz para 
atender a los niños de 0 a 6 años con trastornos del desa-
rrollo o riesgo de padecerlos de los municipios de Esplugues 
de Llobregat, Sant Joan Despí y Sant Just Desvern (CDIAP 
Sant Joan de Déu).

INVESTIGACIÓN
El Servicio de Neurología del Hospital Sant Joan de Déu 

Barcelona cuenta con varias líneas de investigación conso-
lidadas:
•	 Metabolismo energético mitocondrial.
•	 Fenilcetonuria y otros defectos genéticos del metabolismo 

intermediario.
•	 Daño cerebral adquirido.
•	 Investigación aplicada en enfermedades neuromuscula-

res.
•	 Enfermedades neurometabólicas de expresión en SNC.
•	 Epilepsia refractaria y Cirugía de la epilepsia.
•	 Trastornos del movimiento de origen genético y neuro-

metabólico.
•	 Neurogenética y medicina molecular.
•	 Neurología neonatal.
•	 Neuroinmunología.

Además, participamos activamente en ensayos tera-
péuticos con nuevos fármacos antiepilépticos y para otras 
patologías (metabólicas, neuromuscular, trastornos del mo-
vimiento, esclerosis múltiple).

También colaboramos en investigación genética para 
identificar nuevos métodos de diagnóstico y nuevos tra-
tamientos para el síndrome de Rett y otras enfermedades 
minoritarias. Igualmente, participamos en muchos registros 
nacionales y europeos de enfermedades.

DOCENCIA
Somos un hospital universitario adscrito a la Universidad 

de Barcelona, por ello compartimos nuestro conocimiento 
y formamos a profesionales para que puedan especializarse 
en medicina de alta complejidad.

Ofrecemos formación a estudiantes del Pre grado de 
Medicina de la Universidad de Barcelona. En nuestro equi-
po contamos con un catedrático de Pediatría (Prof. Jaume 
Campistol Plana) y dos profesores asociados (Dra. Belén 
Pérez Dueñas y Dra. Àngels García Cazorla).

Organizamos cursos anuales: Avances en Neurología 
Pediátrica, Epilepsia en la infancia, adolescencia y adulto, 
y Patología Neuroectodérmica y cursos bianuales: Bobath 
de Fisioterapia, Patología Neuromuscular, Trastornos del 
Aprendizaje, trastornos del movimiento.
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Nuestra actividad docente se completa con el máster 
en Neuropediatría por la Universidad de Barcelona (en 
su VII edición) con formación teórica y práctica en Neu-
ropediatría, dirigida a titulados en Medicina con especia-
lidad en Pediatría y Neurología. El objetivo del máster 
es ofrecer una formación integral (durante dos años) en 

la especialidad mediante la participación activa en todas 
las actividades asistenciales, docentes y de investigación 
del Servicio. Los estudiantes aprenden las técnicas explo-
ratorias que se utilizan en el Servicio, así como a aplicar 
los exámenes complementarios a la patología neurológica 
de la infancia.
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En el Servicio de Neurocirugía del Hospital Sant Joan de 
Déu Barcelona intervenimos a niños, desde bebés prematuros 
extremos hasta jóvenes de 21 años, con patologías variadas 
que afectan al sistema nervioso incluyendo el cerebro y la 
médula espinal, para lo cual es preciso disponer de técnicas 
quirúrgicas de alta precisión.

Desarrollamos una labor asistencial en áreas generales: 
traumatismos, neuro-oncología, hidrocefalia, patología cra-
neofacial y malformativa, vascular, etc. En aquellas áreas 
específicas que lo requieran, actuamos en colaboración con 
equipos multidisciplinarios, por ejemplo, en espina bífida, 
cirugía compleja de columna (escoliosis), cirugía fetal, entre 
otros.

El Servicio de Neurocirugía dispone también de pro-
gramas de alta complejidad como: cirugía de la epilepsia, 
cirugía craneofacial mínimamente invasiva, neuroendosco-
pia, resección tumoral guiada mediante neuronavegación, 
tratamiento quirúrgico de espasticidad, tratamiento ortésico 
de plagiocefalias, tratamiento quirúrgico de anomalías cra-
neocervicales, etc.

Nuestro Servicio ha sido designado por el Ministerio 
de Sanidad como servicio de referencia en España (CSUR) 
en el tratamiento de la epilepsia refractaria como el único 
programa en su género en niños y adultos en colaboración 
con el Hospital Clinic, las ataxias y paraplejias hereditarias 
así como otros de neurocirugía compleja tumoral o trata-
miento de las distonias. En el año 2015 realizamos alrededor 
de 400 cirugías.

LA CIRUGÍA MÍNIMAMENTE INVASIVA
Somos pioneros en cirugía mínimamente invasiva apli-

cada a la Neurocirugía. A principios de los años 90, tuve 
la oportunidad de introducir en España el uso de la en-
doscopia cerebral. Gracias a ello, nuestros pacientes pre-
sentan una recuperación más precoz, el postoperatorio es 
mucho más confortable y se minimizan mucho las posibles 
secuelas.

Practicamos microcirugía asistida por neuronavegación. 
Este sistema de orientación y guía intraoperatorio permite 
referenciarse sobre una resonancia magnética del paciente 
permitiéndonos comprobar, con la máxima precisión, por 
donde nos estamos moviendo en el transcurso de la inter-
vención.

NUESTRA CAPACIDAD PARA INNOVAR
Somos pioneros en la aplicación de la estimulación 

cerebral profunda (DBS), consistente en la implantación 
de uno o varios electrodos en puntos precisos del cerebro 
conectado a un dispositivo generador que envía impulsos 
eléctricos a la punta de dicho electrodo y que utilizamos 
para el tratamiento de las distonías o trastornos del mo-
vimiento.

Disponemos de sistemas de monitorización neurofisioló-
gica durante toda la intervención para controlar y registrar 
los datos de la función cerebral en tiempo real. Se trata 
de un equipo puntero que aporta información de seguri-
dad y que permite al cirujano conocer la inocuidad de las 
maniobras quirúrgicas, ofreciendo un plus de seguridad a 
nuestros niños.

Nuestro mensaje es altamente positivo: el niño es un 
paciente extraordinario, la plasticidad de su cerebro juega 
a nuestro favor y permite que se recupere de forma ex-
cepcional. La prueba es que un gran porcentaje de niños 
con tumores del sistema nervioso obtienen la curación 
completa.
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INVESTIGACIÓN Y DOCENCIA
Estamos integrados en el laboratorio de Neuro-oncología 

de nuestro Hospital, disponemos de un protocolo de actua-
ción en cirugía craneofacial y desarrollamos una Neuroci-
rugía basada en imagen intraoperatoria.

Como se sabe, el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona 
es un hospital universitario adscrito a la Universidad de 

Barcelona, por ello compartimos nuestro conocimiento y 
formamos a profesionales para que puedan especializarse 
en medicina de alta complejidad.

Formamos a estudiantes del pregrado de Medicina de 
la Universidad de Barcelona en la asignatura de Patología 
del sistema nervioso y muchos residentes de Neurocirugía 
de España rotan por nuestro Servicio. 
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El Área del corazón del Hospital Sant Joan de Déu inte-
gra los diferentes servicios que dan asistencia a los pacientes 
con una patología cardíaca: el Servicio de Cardiología y el 
de Cirugía cardíaca. Somos un centro de referencia en el 
tratamiento de enfermedades cardíacas graves y complejas 
como son:
•	 Las malformaciones congénitas del corazón: ventrícu-

los únicos, truncus, TGA, Fallot, comunicación inter-
ventricular, ductus arterial, coartación de aorta, etc. 

•	 Las cardiomiopatías familiares y adquiridas: cardiomio-
patía dilatada, cardiomiopatía hipertrófica, miocarditis, 
pericarditis, etc.

•	 Los trastornos del ritmo cardíaco congénitos y adquiri-
dos.
El caso más frecuente son niños que tienen malforma-

ciones cardíacas que se producen en el período embrio-
nario. Aunque la mayoría de nuestros pacientes tienen 
malformaciones congénitas, hay un grupo importante que 
padece alteraciones del ritmo cardíaco (arritmias cardía-
cas) y trastornos de la conducción. También tratamos pa-
tologías menos frecuentes, como las miocarditis, tumores, 
conectivopatías, etc. Los pacientes que tratamos en edad 
pediátrica pueden necesitar un seguimiento en la etapa 
adulta. En estos casos, recurrimos a nuestro acuerdo de 
colaboración con el Hospital Clínic, con el que comparti-
mos proyectos de investigación y tratamos casos de forma 
coordinada.

RESULTADOS
Cada año realizamos más de 500 intervenciones qui-

rúrgicas y de hemodinámica intervencionista y terapia de 
arritmias cardíacas, tratamos a más de 8.000 niños con tras-
tornos del corazón. La tasa de supervivencia de nuestros 
pacientes de cirugía cardíaca es del 98,8%. Menos del 1% 
de nuestros pacientes deben ser reintervenidos en postope-
ratorio inmediato por complicaciones.

Somos uno de los centros españoles con más volumen 
quirúrgico. Con 160 cirugías de circulación extracorpórea 
en pacientes pediátricos fuimos en 2016 la unidad española 
con más volumen quirúrgico. Hemos alcanzado uno de los 
niveles de mortalidad quirúrgica más baja a nivel Europeo. 
Con una mortalidad inferior al 1% en 2016 y una morta-
lidad de cero en lo que llevamos del año 2017 nos situa-
mos a la altura de los principales centros internacionales y 
un menor índice de reintervenciones considerando la alta 
complejidad de los niños operados. Además, somos uno de 
los centros europeos que operan más niños menores de un 
año. Abogamos por el tratamiento precoz de las cardiopa-
tías congénitas limitando, en la medida de lo posible, los 
procedimientos paliativos.

El equipo que atiende a los niños con una patología 
cardíaca es multidisciplinar y está integrado por cardiólo-
gos, cirujanos cardiovasculares, anestesiólogos, intensivistas 
pediátricos y neonatales, perfusionistas, enfermeras, psicó-
logos, fisioterapeutas y nutricionistas, entre otros.

DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTOS
Disponemos de equipos de última generación para rea-

lizar los diagnósticos y tratamientos que requieren nuestros 
pacientes, por sofisticados que sean.

Contamos con un programa de diagnóstico prenatal 
que nos permite detectar lo antes posible las cardiopa-
tías congénitas con el fin de tratarlas y evitar que tengan 
consecuencias graves en el niño. Para el diagnóstico de 
estas enfermedades los profesionales del Área del corazón 
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utilizan diferentes pruebas: registros gráficos, ecocardio-
grafías, ergometrías, cateterismos cardíacos, electrofisio-
logía, resonancia magnética, angiografía computarizada 
y medicina nuclear.

En el Área del corazón se despliegan tres líneas de 
tratamiento: primero, el quirúrgico, donde abordamos 
los defectos cardíacos, y representa cerca del 75% del 
total de pacientes. Lo hacemos con técnicas de circula-
ción extracorpórea y bajando la temperatura del paciente 
(hipotermia profunda). Este tipo de cirugía nos supone 
5 o 6 horas de trabajo en quirófano. Corregimos cardio-
patías complejas, hacemos una reparación completa de 
muchas de estas en el período neonatal. Realizamos todas 
las técnicas quirúrgicas utilizando prótesis y materiales 
que nos sirven para el tratamiento de recién nacidos de 
muy poco peso.

Otra opción es lo que se conoce como tratamiento inter-
vencionista, que se lleva a cabo en la sala de hemodinámica 
cuando repermeabilizamos conductos que están cerrados, 
colocamos stents, reparamos defectos de los tabiques car-
díacos, etc. Cerca de un 20% de pacientes se someten a este 
tipo de operaciones. 

Cabe destacar también el tratamiento de las arritmias. 
Contamos con la unidad más activa de España en esta pato-
logía, con más de 500 consultas anuales y con cerca de 250 
procedimientos terapéuticos. Se trata de la única unidad del 
país que dispone de la acreditación CSUR. Los electrofisiólo-
gos pueden ofrecer a los niños y adolescentes que presentan 
arritmias el tratamiento quirúrgico más avanzado y menos 
invasivo, y desarrollan nuevos enfoques para la colocación 
de marcapasos y desfibriladores, incluso en los pacientes más 
pequeños. En algunos casos, el tratamiento se acompaña de 
estudios genéticos específicos.

TECNOLOGÍA
Contamos con una sala de hemodinámica moderna, do-

tada con tecnología de última generación. Esto nos permite 
realizar el cateterismo cardíaco a niños prematuros y de muy 
bajo peso e incluso cirugía fetal en los casos de estenosis 
aórtica crítica.

Para obtener una imagen más clara del corazón realiza-
mos ecocardiografías transesofágicas con reconstrucciones 
tridimensionales del músculo cardíaco en tiempo real.

Podemos determinar en qué lugar del corazón se origina 
la arritmia y decidir el tratamiento más eficaz que podría 
eliminarla gracias a los estudios electrofisiológicos con sis-
tema de cartografía y ablación, tanto por radiofrecuencia 
como por crioablación.

BIENESTAR DEL PACIENTE
Nos preocupa el bienestar físico de nuestros pacientes 

pero también su bienestar emocional. Estudios científicos 
demuestran que cuanto menor es la ansiedad que el niño 
experimenta antes de la operación, menos dolorosa será 
su recuperación y menos analgésicos requerirán. Por ello, 
contamos con el apoyo de una enfermera psicóloga o Child 
Life que acompaña en todo el proceso a las familias y niños 
que viven con angustia la perspectiva de una intervención 
para resolver sus dudas y darles el apoyo que necesiten.

Para garantizar su confort durante la estancia en el Hos-
pital, disponemos de habitaciones individuales dotadas con 
una cama adicional para que uno de los padres pueda pasar 
la noche con el niño. Además, el Hospital cuenta con una 
sala de juegos para que los niños puedan pasar un buen rato 
y un servicio de voluntariado que les acompaña cuando los 
padres tienen que ausentarse para comer, cenar o realizar 
cualquier trámite.
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RESUMEN
Describimos la organización y características del Servicio 

de Oncología y Hematología infantil del Hospital Sant Joan 
de Déu. El Servicio aborda de forma integral el cáncer y las 
enfermedades hematológicas no neoplásicas que ocurren en 
el niño y adolescente. El número de pacientes atendidos y 
los marcadores de impacto científico encabezan los del es-
tado español. Nuestro abordaje se inicia en el diagnóstico, 
comprende el tratamiento y el seguimiento del superviviente 
hasta alcanzar la edad adulta, o los cuidados paliativos si 
se trata de enfermedades incurables. La atención integral 
relaciona todas las dimensiones imprescindibles para la 
atención al paciente: especialistas multidisciplinares coor-
dinados, atención a la dimensión psicosocial e implicación 
en la investigación y docencia. El ámbito de actuación clí-
nica incluye hospitalización, consultas externas, hospital de 
día y atención domiciliaria. La actividad de investigación 
engloba ensayos clínicos, incluyendo las fases precoces, así 
como investigación transaccional, de desarrollo propio o en 
colaboración con grupos internacionales.

Palabras clave: Cáncer infantil y del adolescente; Hemato-
logía no-neoplásica infantil; Ensayos clínicos; Investigación 
transaccional.

ABSTRACT
We describe the organization and characteristics of the 

Oncology Hematology service of the Hospital Sant Joan de 
Déu. The service comprehensively addresses cancer and non-

neoplastic hematological diseases that occur in children and 
adolescents. The number of patients treated and scientific 
markers lead those of the Spanish state. Our approach begins 
in the diagnosis, includes the treatment and the follow-up 
of the survivor until adulthood, and the palliative care for 
incurable diseases. Comprehensive patient care links all di-
mensions: coordinated multidisciplinary specialists, attention 
to the psychosocial issues and active involvement in research 
and teaching. The clinical areas include hospitalization, ex-
ternal consultations, day hospital and home care. The re-
search activity encompasses clinical trials, (including early 
phases), as well as own transactional research or integrated 
with international groups.

Key words: Pediatric and adolescent cancer; Hematological 
disease; Clinical trials; Translational research.

INTRODUCCIÓN
El cáncer infantil se origina durante la formación de 

órganos y tejidos, en el complejo proceso de desarrollo del 
ser humano. A diferencia del cáncer de adultos, no se pue-
de prevenir, requiere de un plan de terapia diferente para 
su tratamiento y responde a ellos también de manera muy 
diferente. El paciente es un niño o adolescente, con necesi-
dades propias y diferenciadas a cada edad. Por todas estas 
circunstancias, los niños y adolescentes que sufren cáncer 
deben ser tratados por equipos especializados en oncología 
pediátrica.

En el Hospital Sant Joan de Déu el Servicio de Oncología 
y Hematología trata pacientes desde el nacimiento hasta los 
18 años de vida con el diagnóstico de cáncer y también en-
fermedades hematológicas no neoplásicas. Nuestro objetivo 
es conseguir los mejores resultados clínicos, mediante una 
atención personalizada, que combina los avances científicos 
en el diagnóstico y tratamiento, con la ayuda de especialistas 
pediátricos de diferentes disciplinas, en un entorno centrado 
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en el paciente y su familia. El desarrollo del Servicio es tanto 
numérica (Fig. 1), como cualitativa, por el desarrollo de 
investigación y ensayos clínicos propios, la coordinación o 
colaboración con ensayos cooperativos y cooperación con 
centros nacionales e internacionales. Todo esto marca unos 
valores que se encuentran a la cabeza de la actividad del país.

RECUERDO HISTÓRICO Y DESARROLLO DEL 
EQUIPO

Los antecedentes remotos del Servicio se iniciaron en 
1973 de la mano de la hematóloga Dra. Marina Mateos, 
con las nuevas instalaciones del municipio de Esplugues 
de Llobregat. Entonces el Dr. Jaume Mulet, cirujano pe-
diátrico, se responsabilizaba de los tumores sólidos, y en 
la hematología los Dres. Teresa Toll y Jesús Estella, junto 
a los pediatras Dres. Joan Illa, y Pilar Pascual de pacientes 
hemato-oncológicos. En el año 1993 se incorporaron des-
de el Hospital Clínic de Barcelona el Dr. Enric Vela y La 
Dra. Ofelia Cruz, por la fusión de servicios, diferenciándose 
a partir de este momento los equipos de Oncología y de 
Hematología. En el año 2003 se incorporó al equipo de 
Oncología el Dr. Jaume Mora, que inicia el Laboratorio 
de biología molecular en oncología pediátrica, dedicado 
por primera vez en el centro al estudio diagnóstico y la 
investigación de los tumores del desarrollo, laboratorio al 
que se incorpora para su coordinación a Dra. Carmen de 
Torres. En Hematología se incorporó la Dra. Susana Rives; 
pero a lo largo de los siguientes años se han incorporado el 
resto de miembros del equipo, desarrollando áreas de espe-
cialización, como la incorporación del Dr. Andrés Morales 
en la coordinación de la Unidad de Neuro-oncología desde 

el año 2014. Coincidiendo con la jubilación del Dr. Jesús 
Estella, en el año 2013, el Servicio queda reestructurado en 
un área de Hemato-Oncología que está coordinado desde el 
punto de vista clínico por la Dra. Ofelia Cruz y por el Dr. 
Jaume Mora, como director científico. En la actualidad la 
plantilla del Servicio de Hematología y Oncología incluye en 
el campo clínico a 19 personas: 4 hematólogos, 7 oncólogos 
y 2 pediatras especializados en seguimiento del paciente 
superviviente y en predisposición a cáncer infantil, además 
de un grupo de pediatras en formación en la subespeciali-
dad de oncología y hematología pediátricas. El equipo de 
investigadores principales, post-doctorales y pre-doctorales 
exclusivamente dedicados al laboratorio incluye a 28 pro-
fesionales (Tabla 1). A final del año 2015 se inauguró la 
Unidad de trasplante alogénico, dirigida por la Dra. Isabel 
Badell, íntimamente relacionada con el Servicio, pero de 
gestión independiente.

CARACTERÍSTICAS DE LA ACTIVIDAD 
ASISTENCIAL

El Servicio cuenta con 28 camas de hospitalización, 24 
camas en Hospital de Día, 11 consultas externas simultá-
neas, y una zona de procedimientos. La Unidad de trasplante 
alogénico, íntimamente relacionada, tiene un área de gestión 
diferente y consta de 4 cámaras de aislamiento. El área de 
hospitalización está ubicada en una planta independiente, 
planta 8ª, que además dispone para las familias y pacientes 
de un área común familiar y un gimnasio y zona de activida-
des para los pacientes que no pueden desplazarse a la sala de 
rehabilitación. En el Hospital de Día ha sido recientemente 
remodelado y mantiene su actividad los 7 días de la semana; 
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de lunes a viernes el horario se extiende de 8 de la mañana a 
8 de la noche, limitado a las mañanas en festivos. En Hos-
pital de Día se administran tratamientos quimioterápicos 
convencionales, pero también tratamientos de ensayo, como 
es la inmunoterapia para el neuroblastoma de forma ambula-
toria. En la sala de procedimientos se realizan bajo sedación 
punciones medulares, punciones lumbares, terapia intratecal, 
biopsias de tumores bajo control ecográfico, colocación de 
catéteres centrales. Esta sala es adyacente al Hospital de Día. 
Las consultas externas tienen un área diferenciada al resto de 
consultas del hospital y son monográficas para que los pa-
cientes sean atendidos por especialistas en neuro-oncología, 
en tumores sólidos, o linfomas, en hematología no neoplá-
sica o leucemias. También disponemos de consulta para la 

evaluación y seguimiento de consejo genético en pacientes 
con riesgo aumentado a cáncer hereditario. La consulta de 
seguimiento del paciente superviviente fuera de tratamiento 
tiene su especialista y agenda diferenciadas. En algunos casos 
se efectúan visitas multidisciplinares, recibiendo al paciente 
sus diferentes especialistas (vg neuro-oncólogo, neurólogo, 
neurocirujano, o bien hematólogo y enfermera), sin tener 
que desplazarse a múltiples zonas de consultas de estos di-
ferentes especialistas.

El planteamiento multidisciplinar se traduce en que el 
niño y adolescente con cáncer o enfermedades hematológicas 
benignas graves tienen a su disposición un equipo que integra 
expertos en enfermería y medicina de múltiples. La actividad 
clínica y decisiones sobre los pacientes se discuten de forma 
multidisciplinaria en los comités de tumores de las diferentes 
especialidades (Tabla 2), donde intervienen todos los especia-
listas médicos y todas las disciplinas del equipo. Utilizamos 
los protocolos nacionales e internacionales de tratamiento 
más efectivos, en los que colaboramos o en algunos casos 
coordinamos. Al diagnóstico del paciente, además de las 
informaciones médicas habituales, apoyadas con material 
escrito, se incluye una acogida global de formación sanita-
ria, en forma de sesiones de educación médica del paciente 
oncológico; sesiones coordinadas por enfermería. También 
se realiza una acogida del equipo psicosocial (psicóloga y 
trabajadora social). Los pacientes con problemas de ansie-
dad relacionados con los procedimientos y la enfermedad 
siguen una atención dirigida por el programa de Childlife. 
La posibilidad de la supervivencia a largo plazo impulsa 
a buscar soluciones como el programa de preservación de 
la fertilidad, por lo que aplicamos por primera vez en el 
país la criopreservación ovárica en niñas o de esperma en 
adolescentes en los que está indicado el procedimiento. Los 
tratamientos de radioterapia se realizan en centros colabo-
radores (radioterapia externa en Hospital Valle de Hebrón 
o Clínica Tecknon, braquiterapia en Instituto Catalán de 
Oncología, Protonterapia en Essen, West German Proton 
Therapy Centre).

Disponemos de atención paliativa, con atención do-
miciliaria y disponibilidad las 24 horas del día. Tenemos 

TABLA 1. Equipo del Servicio de Hematología y Oncología.

Directora Clínica: Dra. Ofelia Cruz
Director Científico: Dr. Jaume Mora

Equipo de Oncología: Alicia Castañeda, Verónica Celis, 
Moira Garraus, Andrés Morales, Andreu Parareda, Héctor 
Salvador, Vicente Santa-María. Laboratorio: Carmen de 
Torres (coordinadora del diagnóstico molecular), Cinzia 
Lavarino, Ángel Montero, Guillermo Chantada. Investigadores 
postdoctorales: Carlos Rodríguez, Silvia Mateo, Marta García, 
Sara Sánchez, Sonia Paco, Inmaculada Hernández, Alejandro 
Manzanares. Investigadores predoctorales: Soledad Gómez, 
Laura García, Carles Monterrubio, Nagore Gené, Guillem 
Pascual, Elisabeth Figuerola

Equipo de Hematología: Susana Rives, Albert Català, 
Rubén Berrueco, Anna Ruiz. Laboratorio de diagnóstico e 
investigación: Mireia Camós, Montserrat Torrebadell, Susana 
Gassiot. Investigadores predoctorales: Roberta Malatesta, Nerea 
Vega, Anna Alonso, María Trabazo, Montse Messegué, Alicia 
Garrido

Técnicos: Noelia Salvador, Isadora Lemos, Camino Estella, 
Mónica Vilà, Sandra Pont, María Jesús Nagel (Biobanco)

Coordinadora de enfermería y hospitalización: Anna Negre

Enfermeras de ensayos clínicos: Cristina Llanos, Mari Molero, 
Sandra López-Miralles

Coordinadora de educación sanitaria en Hospital de Día. 
Montse Roig

Coordinación de cirugía oncológica: Lucas Krauel

Bioestadística: Sara Pérez-Jaume

Soporte psicosocial: Marta Pérez Campepadros (coordinadora), 
Mª Angels Claramonte

Neuropsicología: Laura Mangado

Rehabilitación del paciente oncológico: Natalia Rodríguez 
Nieva (coordinadora)

Farmacia oncológica: Joan Vinent (coordinador)
Unidad de trasplante alogénico (gestión independiente de 
Hemato-Oncología): Isabel Badell (directora), Dra. Julia 
Marsal, Dra. Izascun Elorza

TABLA 2. Comités clínicos del Servicio de Hemato-Oncología.

–	 Tumor Board
–	 Neuro-Tumor board
–	 Molecular Tumor Board 
–	 Comité de leucemias
–	 Comité de pacientes con enfermedades hematológicas no 

neoplásicas
–	 Comité de soporte psicosocial
–	 Comité de radioterapia*

*En coordinación con el Hospital Valle de Hebrón.
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TABLA 3. Líneas de Investigación.

Proyectos transversales: terapia de precisión:
–	 Evaluación en tumores de alto riesgo de anomalías cromosómicas mediante tecnología de microarrays (Cytoscan) y secuenciación 

del exoma por paneles específicos o exoma clínico completo (CNAG)
–	 Generación de modelos animales a partir de biopsias de tumores sólidos (Consorcio europeo ITCC pediatric Preclinical POC 

Platform –ITCC-P4–), del programa INMI2
–	 Evaluación en tumores sólidos pediátricos de nuevos sistemas de administración de fármacos basados en nanotecnología, para 

administración controlada y dirigida
–	 Tratamiento de pacientes con tumores refractarios o en recaída a partir del estudio pre-clínico de farmacología en modelos 

animales (Molecular Tumor Board)

Leucemia linfoblástica aguda:
–	 Coordinación del protocolo nacional de tratamiento de la leucemia linfoblástica (SEHOP)
–	 Protocolo de inmunoterapia antitumoral (CART-19) para leucemia linfoblástica en recidiva
–	 Creación de una red nacional de centros para el estudio biológico y seguimiento de la enfermedad mínima residual en la leucemia 

aguda pediátrica
–	 Nuevas técnicas de mayor sensibilidad para el diagnóstico y seguimiento de la enfermedad residual mínima en la leucemia aguda
–	 Estudio de vías moleculares reguladoras de células progenitoras hematopoyéticas en determinadas leucemias pediátricas
–	 Estudio sobre los efectos de la toxicidad de los tratamientos en pacientes con leucemia
–	 Personalización de la profilaxis de la trombosis en la leucemia linfoblástica aguda

Síndromes mielodisplásicos y de insuficiencia medular:
–	 Colaboración en estudios de tipado y decuenciación masiva

Neuroblastoma:
–	 Ensayo clínico con inmunoterapia anti GD2 (Hu3F8) EUDRcT 2013-004864-69/hu3F8 Ymabs
–	 Evaluación del receptor sensor del calcio como nuevo gen supresor de tumores y diana terapéutica (Marie Sklodowska-Curie 

innovative training networks MSC-ITN-MULT)
–	 Análisis de marcadores de pronóstico y predicción de respuesta terapéutica en neuroblastoma
–	 Mecanismos involucrados en la quimiorresistencia (FIS 2014-2016)
–	 Estudio geno/fenotípico de los subtipos celulares
–	 Patrón de expresión de 3 genes como marcador de predicción y pronóstico
–	 Epigenética en la patogénesis del neuroblastoma: nuevas perspectivas moleculares para el desarrollo de estrategias terapéuticas 

(FIS 2014-2017)
–	 Desarrollo pre clínico de nuevos tratamientos farmacológicos
–	 Modelo de neuroblastoma en la mosca drosophila melanogaster para el cribado de fármacos in vivo y estudio de procesos 

biológicos asociados a la patogénesis del tumor

Tumores cerebrales:
–	 Meduloblastoma: clasificación molecular y marcadores epigenéticos
–	 Gliomas de mal pronóstico: Ensayo clínico para gliomas con cisplatino irinotecán (FIS 2009-2012)
–	 Glioma difuso de protuberancia (DIPG). Desarrollo de un modelo animal
–	 DIPG: Proyecto preclínico de inmunoterapia en DIPG (Int CarlosIII FEDER CP 13/00189)
–	 Nanotecnología para cruzar la barrera hematoencefálica (Cure2DIPG. EuronanoMed II JTC 2015)
–	 DIPG: Primer ensayo clínico con inmunoterapia con vacunas dendríticas para DIPG (EUDRACt 2015-003362-84)
–	 Programa de financiación europeo Euronanomed II
–	 Desarrollo plataforma internacional de gliomatosis cerebri
–	 Programa de valoración y rehabilitación neurocognitiva en pacientes con tumores cerebrales

Histiocitosis de células de Langerhans:
–	 Estudio de la vía de BRAF en el desarrollo de la enfermedad: estudios de extensión en médula ósea y plasma, así como 

tratamientos inhibidores específicos de la misma

Sarcoma de Ewing:
–	 Generación de modelos animales a partir de tumores primarios
–	 Búsqueda de validación y traslación clínica de nuevas dianas terapéuticas: estudio del papel de los complejos Polycomb en la 

tumorogénesis del sarcoma de Ewing (FIS 2016 PI16/00245)
–	 RING1b como nuevo biomarcador del origen del sarcoma de Ewing
–	 Ensayo clínico multicéntrico grupo GEIS
–	 Análisis de expresión de genes como valor predictivo al tratamiento
–	 Proyecto SIGMA. Secuenciación completa del genoma
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programas de atención domiciliaria para protocolos de 
tratamiento de soporte y para el paciente crónico. Pero 
como la inmensa mayoría de nuestros pacientes sobrevive 
a la enfermedad y nuestra preocupación por que tengan 
un futuro de calidad nos ha movido a desarrollar progra-
mas especiales de seguimiento del paciente al finalizar el 
tratamiento. Por otra parte, aunque solo en un 10% de 
los casos de cáncer infantil hay un componente genético, 
disponemos en nuestro Servicio de una unidad de predis-
posición hereditaria al cáncer que centra su asistencia en 
el diagnóstico precoz y tratamiento de niños con enfer-
medades hereditarias que predisponen al desarrollo de 
esta enfermedad.

CARACTERÍSTICAS DE LA ACTIVIDAD DE 
INVESTIGACIÓN

El Laboratorio de oncología, iniciado y dirigido por el 
Dr. Jaume Mora desde el año 2003 está dedicado al diag-
nóstico molecular y a la investigación translacional de la 
biología del paciente con cáncer del desarrollo. Se centra 
en buscar claves de pronóstico y nuevos tratamientos dia-
nas terapéuticas. En este desarrollo existen varios hitos a 
destacar, como que disponemos de un banco exclusivo de 
tumores pediátricos –uno de los pocos que existen en Euro-
pa– con un gran potencial para la investigación. Aplicamos 
un modelo translacional que integra a los investigadores 
del laboratorio en el equipo asistencial para que nuestros 
pacientes se puedan beneficiar de las técnicas más avanzadas 
(Tabla 3). Asimismo, pertenecemos al Innovative Therapies 
for Children with Cancer (ITCC), lo que nos permite ac-
ceder a tratamientos más innovadores e incluir a nuestros 
pacientes en ensayos clínicos precoces. Para pacientes de 
mal pronóstico se ha desarrollado un nuevo comité mole-
cular de tumores, donde se estudian los tumores de estos 

pacientes y se aúna el modelo animal (avatares de tumor) 
con los estudios moleculares a la búsqueda de alternativas, 
intentando identificar un tratamiento preciso, eficaz. Con 
la colaboración en ensayos nacionales, internacionales y el 
desarrollo de ensayos propios en nuestro centro, dispone-
mos de una amplia disponibilidad de ensayos clínicos para 
nuestros pacientes (Tabla 4).

Este modelo de trabajo, y el gran apoyo de la sociedad, 
que con sus donaciones e iniciativas para recaudar fondos 
nos ayudan a financiar la investigación, nos han permitido 
avanzar en el conocimiento de los tumores del desarrollo 
y vislumbrar nuevos tratamientos para nuestros pacientes. 
Anualmente se organizan sesiones informativas de nuestros 
avances en la investigación para el grupo de familias y soli-
darios con el proyecto.

CARACTERÍSTICAS DE LA ACTIVIDAD DOCENTE
La actividad del Servicio permite desarrollar una docen-

cia de formación en especialistas en hemato-oncología pe-
diátrica, dentro de un fellowship profesional. Por otra parte, 
se organizan cursos de especialización, actividades dirigidas 
a formación de superespecialistas, como la jornada anual 
de hematología, el curso internacional de neuro-oncología 
pediátrica, o jornadas internacionales relacionadas con el 
ámbito de investigación clínica y traslacional; por ejemplo, 
las jornadas de DIPG bajo los auspicios del fondo Alicia 
Pueyo (fondoaliciapueyo.org). Asimismo cuenta con dos 
profesores asociados de la Universidad de Barcelona (Dra. 
Ofelia Cruz y Dra. Andreu Parareda). En la actividad re-
lacionada con la Universidad participa todo el Servicio, en 
la formación de estudiantes de pregrado de Medicina en la 
asignatura de Pediatría, en la participación en el curso de 
biomaster de Medicina en el módulo de cáncer, y en el de 
cursos propios de especialización de postgrado en Hemato-

TABLA 3. (continuación) Líneas de Investigación.

Retinoblastoma:
–	 Protocolo de actuación europeo (expoRnet)
–	 Estudio de quimioterapia intraarterial
–	 Ensayo con terapia oncolítica intraocular VCN-01 con enfermedad intraocular refractaria (EUdract 2016-001060-11) Cure4RB/

convocatoria RETOS-2015

Rabdmiosarcoma:
–	 Farmacología pre-clínica en modelos de tumores primarios de rabdomiosarcoma de nuestros pacientes
–	 Desarrollo pre-clínico del tratamiento con inhibidor dual de IGF1/2

Innovación en cirugía oncológica:
–	 Modelos peroperatorios tumorales en impresión 3D

Hemostasia y coagulación:
–	 Participación en ensayos hemofilia
–	 Participación en ensayos trombosis
–	 Unidad Sintrom
–	 Anemias
–	 Red de drepanocitosis
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logía y Oncología, y también en el ámbito de la enfermería 
pediátrica oncológica.

HEMATOLOGÍA NO NEOPLÁSICA
También tratamos otras enfermedades hematológicas no 

neoplásicas poco frecuentes como, hemaglobinopatías, fallos 
medulares congénitos y adquiridos (eritroblastopenia, leuco-
penia, anemia de Fanconi, Shwachman-Diamond, neutrope-
nias congénitas y adquiridas, plaquetopenia inmune aguda y 
otras plaquetopenias, déficit de factores de la coagulación, 
o anemias hemolíticas. 

PROYECCIÓN FUTURA
El crecimiento del Servicio de Hemato-Oncología en su 

faceta asistencial, de ensayos clínicos y de investigación ligada 
al paciente, así como la apertura a pacientes internacionales 
ha impulsado un plan de desarrollo de un centro específico 
dedicado al cáncer del desarrollo, que nos permite ampliar este 
modelo asistencial. El centro será inclusivo y tratará a los pa-
cientes sin discriminar su fuente de financiación sanitaria. Este 
proyecto del Pediatric Cancer Center podrá hacerse realidad 
gracias a la participación solidaria de toda la sociedad. https://
www.sjdhospitalbarcelona.org/es/sjd-pediatric-cancer-center
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El centro BCNatal integra la atención materno-fetal y 
neonatal de nuestro Hospital y la del Hospital Clínic de 
Barcelona. Ofrecemos nuestros servicios a las mujeres de 
nuestro país y a las mujeres de otros países que optan por 
tener a su hijo en nuestro centro. Su objetivo es asegurar 
una atención de excelencia, humana y profesional, a la mujer 
gestante y a su entorno familiar, que solicita atención para su 
gestación y/o la atención al parto en el Hospital Sant Joan de 
Déu, desde el embarazo normal a la más alta complejidad.

El centro incluye las unidades de neonatología de los dos 
centros, que pueden atender la máxima complejidad, con 
un papel trascendental del área enfermera.

Centramos el modelo de parto en la mujer y su familia: 
armonizando y adecuando la atención y los espacios a las 
necesidades personales. Ofrecemos una buena coordinación 
con el resto de equipos hospitalarios que intervienen en el 
proceso y acreditamos una medicina y cirugía fetal alta-
mente especializada, como referente nacional e internacio-
nal. Además, aseguramos una continuidad en la atención 
personalizada después del parto y garantizamos un control 
neonatal de excelencia.

DIAGNÓSTICO PRENATAL
Uno de cada diez fetos presentará algún tipo de problema 

o situación de riesgo durante su vida en el útero materno. 
Muchos de estos problemas son leves pero, lamentablemente, 
en una pequeña proporción son graves y pueden compro-
meter la supervivencia fetal o la calidad de vida después del 
nacimiento.

El beneficio del diagnóstico prenatal en la detección de 
los problemas fetales es actualmente indudable, sea cual sea 
la gravedad de los mismos. Un manejo adecuado a cada caso 
de acuerdo con el conocimiento más actualizado permite 
mejorar notablemente los resultados para una amplia gama 
de enfermedades fetales leves o graves. Por otra parte, para 
algunas enfermedades, las intervenciones prenatales pueden 
salvar la vida del feto o mejorar su futura calidad de vida 
notablemente.

En casos para los que no existe tratamiento, también es 
esencial realizar un diagnóstico preciso de las causas del pro-
blema, que será esencial para planificar futuros embarazos.

MEDICINA Y CIRUGÍA FETAL ALTAMENTE 
ESPECIALIZADA

Con un crecimiento continuo en los últimos 10 años y 
alcanzando recientemente hasta 200 casos al año, BCNatal 
se encuentra entre los más grandes centros de cirugía fetal en 
el mundo. Estamos altamente especializados en cirugía fetal 
endoscópica y nuestros cirujanos son los más experimenta-
dos del mundo, con más de 1.600 operaciones hasta ahora.

La cirugía fetal es extremadamente exigente y las tasas de 
éxito dependen críticamente de los cirujanos y la experiencia 
del equipo, con el fin de asegurar el tiempo de operación más 
corto y el logro de la operación fetal con la mínima manipu-
lación del útero y el feto. Hemos documentado en nuestras 
publicaciones científicas que nuestros tiempos de operación 
–un factor crítico para el éxito de la operación– son el menor 
entre todos los centros de terapia fetal existentes.

Disponemos de una oferta de exploraciones y procedi-
mientos altamente especializados en medicina fetal:
•	 Ecografía fetal de alta resolución.
•	 Ecocardiografía fetal.
•	 Neurosonografía fetal.
•	 Resonancia magnética fetal.
•	 Determinación no invasiva de ADN fetal en sangre ma-

terna.

Área maternofetal y neonatal - BCNatal

E. Gratacós Solsona

Director de BCNatal. Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Correspondencia: Dr. Eduard Gratacós. Director de BCNatal. 
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•	 Determinación no invasiva de la madurez fetal por aná-
lisis cuantitativo ecográfica.
Además, cubrimos todo el espectro de la cirugía fetal:

–	 Láser en síndrome de transfusión de gemelo a gemelo. 
Pioneros de los tratamientos y las técnicas utilizadas 
actualmente. Los miembros del grupo EUROFOETUS 
(Lovaina-París, Hamburgo-Barcelona-Londres). Más 
de 700 casos, >90% de supervivencia y los tiempos de 
operación más cortos.

–	 Las técnicas de láser y de oclusión para los gemelos mo-
nocoriales discordantes (malformación o crecimiento). 
Un spin-off de la operación anterior, con >400 casos 
realizados.

–	 Oclusión traqueal por la hernia diafragmática congéni-
ta. Hemos sido los primeros en desarrollar esta técnica 
(Deprest J, Gratacós Y, Nicolaides K. Ultrasound Obstet 
Gynecol. 2004). Somos miembros del equipo pionero 
FETO (Lovaina-Barcelona-Londres) Más de 200 casos. 

–	 Desobstrucción intrauterina de las vías respiratorias del 
feto en la obstrucción congénita y tumores. Somos crea-
dores de la técnica y realizamos la primera operación en 
el mundo (Gratacós Y, et al. Fetal Diagn Ther. 2012).

–	 Reparación por cirugía fetal abierta de espina bífida.
–	 Cirugía fetal intra-parto (EXIT) para la gestión de gran-

des tumores fetales.
–	 Cistoscopia fetal para válvulas uretrales.
–	 Ablación intrauterina de grandes tumores por láser o 

radiofrecuencia.
–	 Valvuloplastia fetal en estenosis valvular cardíaca fetal 

grave.
–	 Abordaje del derrame pleural.
–	 Transfusión de sangre intrauterina en la anemia fetal.

ASISTENCIA PERSONALIZADA AL PARTO
Nuestro modelo de atención al parto, el programa 

MARE (MAternidad REspetada), da protagonismo a la 
familia. Permite que la mujer elija el modelo de parto que 
desea, que esté acompañada en todo momento por la pare-
ja –incluso en las cesáreas– y que pueda estar con su bebé 
desde el mismo momento del nacimiento. Para hacerlo po-
sible, las habitaciones disponen de un espacio especialmente 
concebido para que los profesionales del hospital puedan 
practicar los primeros cuidados al bebé ante la presencia 
de sus padres.

CONTROL DEL EMBARAZO Y PARTO NORMAL
Este proceso de atención implica el seguimiento exhaus-

tivo de su embarazo, con la realización de todas aquellas 
visitas y pruebas diagnósticas que garantizan el adecuado 
control, finalizando en el momento del parto, que será aten-
dido por un ginecólogo junto con una comadrona. El parto 
se lleva a cabo en un entorno hospitalario y con anestesia 
epidural si esta está indicada y la futura madre lo desea.

EMBARAZO Y PARTO NATURAL DE BAJO RIESGO
La futura madre puede elegir que, en el momento del 

parto, se minimice la medicalización. Esto supone:
•	 Pasar por el proceso de parto y el parto sin medicamentos 

ni anestesia.
•	 Evitar en la medida de lo posible las intervenciones mé-

dicas artificiales como la monitorización fetal continua 
o la realización de episiotomías (incisión en el perineo 
que facilita la salida del bebé y que requiere una sutura 
posterior).

•	 Permitir que la futura madre dirija el proceso de la ma-
nera que le resulte más cómoda.
Este tipo de atención implica el seguimiento exhaustivo 

de su embarazo, con la realización de todas aquellas visitas 
y pruebas diagnósticas que garantizan el adecuado control, 
finalizando en el momento del parto, que será atendido por 
un ginecólogo junto con una comadrona.

De la misma manera que en el parto normal, es posi-
ble que la evolución del proceso del parto natural haga 
necesaria una cesárea, lo que pasa entre el 10 y el 15% de 
los casos. Si es este el caso, una vez realizada la cesárea, 
la madre y el bebé pasarán a la unidad de hospitalización 
donde permanecerán habitualmente 5 días hasta el mo-
mento de ir a casa.

CONTROL DEL EMBARAZO DE ALTO RIESGO
Este proceso de atención implica el seguimiento exhaus-

tivo de su embarazo, con la realización de todas aquellas 
visitas y pruebas diagnósticas que garantizan el adecuado 
control, finalizando en el momento del parto, que será aten-
dido por un ginecólogo junto con una comadrona.

BEBÉS PREMATUROS
En neonatología, tiene especial valor nuestra experiencia 

en casos complejos como ocurre con los prematuros, aten-
diendo patologías que son un reto clínico enorme como el 
bebé que nace con falta de oxígeno.

Nuestro objetivo es atender a los bebés, independien-
temente de su estado de salud, de una forma humanizada 
y centrada en la familia. Nuestro Hospital es capaz ahora 
de cubrir necesidades poco atendidas en el pasado como 
el apoyo psicológico para familias, o los fisioterapeutas o 
mediadores culturales.

Disponemos de tecnologías muy avanzadas, como los 
sistemas de oxigenación por membrana extracorpórea 
(ECMO), y asumimos patologías de gran exigencia tecno-
lógica, como son los prematuros extremos, las cardiopatías 
congénitas y otras patologías malformativas o metabólicas 
que pueden comprometer la vida del bebé.

NUESTRA EXPERIENCIA
Tenemos un equipo experimentado con una alta espe-

cialización en medicina fetal que garantiza un cuidado total 
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y seguro tanto al feto como a la madre. Recibimos más de 
3.000 casos anuales y llevamos a cabo casi 20.000 ecografías 
de alta complejidad. En estos momentos, con más de 1.600 
operaciones fetales realizadas, somos uno de los centros 
mundiales con mayor experiencia.

Nuestra alta reputación como centro de entrenamiento 
con más de 300 solicitudes anuales de profesionales de todo 
el mundo de los cuales seleccionamos aquellos que cuenten 
con un currículum profesional destacable.

Además, contamos con uno de los grupos en investiga-
ción de medicina fetal más amplios y con mayor produc-
tividad en el mundo en su campo, con más de 15 años de 
experiencia.

En la atención al parto, hay que destacar que el Hospital 
Sant Joan de Déu es la maternidad que atiende a más partos 
de Cataluña, con más de 3.000 anuales. En sus 40 años de 
trayectoria, ha registrado más de 110.000 nacimientos.

NUESTRAS INSTALACIONES
Disponemos de equipos de última generación para hacer 

los diagnósticos y determinar los tratamientos que requieren 
nuestros pacientes. Las habitaciones de hospitalización son 
de uso individual. Disponen de un sofá cama para el acom-
pañante y de baño adaptado.

Disponemos de espacios modernos y acogedores para la 
dilatación y el parto, sin necesidad de cambiar de sala. Todas 
están equipadas con telemetría, que favorece la movilidad. 
También se puede utilizar material accesorio, como pelotas, 
espejos, música y duchas.

El bebé está con la madre en todo momento y favorece-
mos el contacto madre-bebé, piel con piel, inmediatamente 
después del parto.

INVESTIGACIÓN
Nuestro Hospital tiene abiertas líneas de investigación muy 

relevantes tanto en medicina fetal como en otras áreas, como 
el cáncer infantil, desarrollo neuronal y enfermedades metabó-
licas, así como en enfermedades infecciosas y patologías de la 
edad adulta que pueden tener origen fetal. Esperamos que la 
financiación en investigación para medicina fetal e interven-
ciones con bebés enfermos pueda seguir creciendo y contemos 
con financiadores privados entusiastas con el proyecto.

En Europa ya somos miembros del grupo pionero EU-
ROFETUS, con representantes de Lovaina, Hamburgo, París, 
Londres y Barcelona. De cara al futuro queremos vincular 
mucho la sociedad, pensando en la investigación, porque 
creemos que es la única manera de ofrecer la excelencia, 
que a veces puede ser la diferencia entre la vida y la muerte.
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Uno de cada cinco niños presenta a lo largo de la infancia 
deformidades u otros problemas musculoesqueléticos como 
consecuencia de una enfermedad congénita o adquirida du-
rante los primeros años de vida. En el Hospital Sant Joan de 
Déu trabajamos para ofrecerles un tratamiento individuali-
zado y lo menos invasivo posible.

Sant Joan de Déu es el centro de referencia en España 
para todos los tratamientos de cirugía ortopédica y trau-
matología pediátrica y es uno de los hospitales del Estado 
que más pacientes atiende por estas patologías. Cada año 
operamos a más de 1.500 niños que presentan deformidades 
óseas muy diversas: han nacido con alguna deformidad en 
los pies o en las manos –como, por ejemplo, dedos duplica-
dos, unidos, pie equinovaro…–, u otras enfermedades como 
escoliosis o patología del raquis; han sufrido una fractura 
accidentalmente o se les ha diagnosticado un tumor óseo...

El abordaje de estas patologías presenta en la infancia 
algunas peculiaridades. Nuestros pacientes están en pleno 
proceso de desarrollo y esto nos obliga a buscar soluciones 
diferentes a las que se podrían aplicar en adultos, soluciones 
que tengan en cuenta que sus huesos crecerán y que, siempre 
que podamos, sean lo menos invasivas posibles.

Con este objetivo, nuestros cirujanos del Servicio de Or-
topedia y Traumatología buscan soluciones innovadoras. 
Hace unos meses usaron, por primera vez en el mundo, la 
endoscopia para descender el omóplato de un niño de cinco 
años que nació con este hueso a la altura del cuello y que, 
a consecuencia de esta patología, llamada deformidad de 
Sprenguel, tenía problemas de movilidad en el brazo. Hasta 

ahora esta intervención se hacía con cirugía abierta exten-
sa, lo que conllevaba un mayor riesgo de sufrir infecciones 
además de un claro perjuicio estético.

En esta misma línea, también el año pasado desarrollaron 
una técnica de trasplante pionera que evita la amputación 
de la pierna a los niños que nacen con pseudoartrosis con-
génita de tibia, una enfermedad del hueso que hace que se 
rompa y no cicatrice. Consiste en extraer el periostio de la 
tibia sana del paciente –membrana que recubre el hueso y 
que es la encargada de repararlo en caso de fractura– para 
implantarlo sobre la tibia enferma. Mediante microcirugía, 
los vasos sanguíneos se conectan a vasos sanguíneos locales 
para que el periostio sano se convierta en un órgano vivo.

A veces, sin embargo, la patología requiere inevita-
blemente de un tratamiento más agresivo que pasa por 
extirpar un segmento de hueso grande y sustituirlo por 
otro. En Sant Joan de Déu optamos preferentemente por 
las reconstrucciones biológicas, miramos que el hueso sea 
del propio paciente para reducir el riesgo de rechazo que 
implica trasplantarse un hueso de donante y porque es más 
fácil que se regenere.

Además, en los casos especialmente complejos los pro-
fesionales recurren a las últimas tecnologías y usan mo-
delos 3D que les permiten planificar detalladamente cada 
intervención y practicarla una y otra vez antes de entrar en 
quirófano.

Estos dos elementos, la reconstrucción biológica y los 
modelos 3D, se conjugaron recientemente en una interven-
ción mediante la cual reconstruyeron la pelvis de una niña 
afectada por un tumor con un trasplante de peroné de su 
propia pierna. De esta manera pudieron extirpar totalmente 
el tumor, incrementar las probabilidades de curación y re-
ducir el riesgo de que hiciera metástasis. Tradicionalmente 
los médicos descartan la extirpación porque en la zona de la 
pelvis existen muchos nervios, arterias principales y vísceras, 
y porque su extirpación conlleva una severa alteración de 
la marcha.
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El Servicio de Cirugía Ortopédica y Traumatología ha 
implementado, por primera vez en España de forma siste-
mática, una técnica quirúrgica que permite corregir las de-
formaciones de cadera que presentan algunos adolescentes y 
que, de no tratarse, les causan cojera, graves limitaciones en 
la vida cotidiana y artrosis precoz a la edad de 40 años. Estas 
deformaciones de cadera, conocidas como epifisiolisis de la 
cadera, son debidas a que el cartílago de crecimiento, una 
lámina cartilaginosa situada entre la cabeza y la parte central 
del hueso y responsable de su crecimiento durante la infancia 
y adolescencia, se rompe provocando un desplazamiento de 
la cadera que se manifiesta con cojera al adolescente.

Hasta ahora los traumatólogos no podían corregir esta 
deformidad porque corrían el riesgo de que las conexiones 
vasculares que comunicaban la cabeza de la cadera con el 

resto del hueso, se rompieran causando el infarto del hue-
so. Ante esta situación, debían limitarse a impedir que la 
enfermedad progresara fijando con un tornillo la cabeza de 
la cadera afectada para evitar que se desplazara aún más. 
Ahora los profesionales del Servicio de Cirugía Ortopédica 
y Traumatología del Hospital Sant Joan de Déu aplican una 
técnica quirúrgica correctora que permite devolver la cadera 
a su posición original.

Los problemas óseos que tratan son muy diferentes pero 
el abordaje siempre sigue tres criterios que son fundamen-
tales. La obsesión de nuestros profesionales es que sea lo 
menos invasivo posible y el más duradero, si es posible con 
tratamientos que solucionen de por vida el problema y en 
los casos que requieren un trasplante, con material biológico 
del propio paciente. 
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Nuestra Unidad de Reumatología pediátrica ha sido pio-
nera en España en el manejo de las enfermedades reumáticas 
de la infancia y atiende a pacientes de todo el territorio 
español.

Hacemos un seguimiento integral del niño durante su 
enfermedad y nos centramos no solo en el reumatismo sino 
también en todos los aspectos de su desarrollo: crecimiento, 
desarrollo puberal, enfermedades asociadas de la infancia, 
adaptación del calendario vacunal, etc.

Para llevar a cabo esta labor, trabajamos conjuntamente 
con los profesionales de otros servicios del Hospital Sant 
Joan de Déu y, en concreto, con médicos rehabilitadores, 
oftalmólogos, radiólogos, dermatólogos, ortopedas, endocri-
nólogos, nutricionistas y, si el caso lo requiere, profesionales 
de otras especialidades.

Nuestro equipo trabaja sobre las articulaciones y el sis-
tema músculo-esquelético, en un conjunto de enfermedades 
de alcance muy amplio:
•	 Artritis idiopática juvenil (antes conocida como artritis 

crónica juvenil o artritis reumatoide juvenil).
•	 Lupus eritematoso.
•	 Dermatomiositis juvenil.
•	 Esclerodermia sistémica y localizada.
•	 Vasculitis.
•	 Cuadros de fiebre periódica y enfermedades auto infla-

matorias.
•	 Osteoporosis y estados de baja densidad mineral ósea.
•	 Cuadros de dolor amplificado y fatiga crónica.

Además, nuestra Unidad ha desarrollado, con otros 
servicios, protocolos para el manejo conjunto de algunas 
patologías:
•	 Uveítis graves y Pars planitis (conjuntamente con el Ser-

vicio de Oftalmología).
•	 Esclerodermias cutáneas (con el Servicio de Dermatología).
•	 Osteogénesis imperfecta (con el Servicio de Ortopedia y 

Traumatología).
•	 Enfermedad de Kawasaki (con el Servicio de Cardiología).

DIAGNÓSTICO
Las enfermedades reumáticas en niños y adolescentes 

han existido siempre, pero es importante tener conciencia 
de qué enfermedades son, conocerlas para diagnosticarlas 
mejor, porque un diagnóstico precoz y un tratamiento ade-
cuado mejoran el pronóstico a largo plazo y esto es algo 
que tratamos de explicar siempre a los padres. Se trata de 
enfermedades de baja prevalencia para el pediatra de aten-
ción primaria, mientras que nosotros solo atendemos estos 
casos y en un número relevante.

Es fundamental que los pediatras conozcan este grupo de 
enfermedades. En nuestro equipo creemos en la importancia 
de la formación, participamos en actividades docentes, char-
las, talleres, etc. A veces no es fácil llegar a un diagnóstico, 
pero sí se debe incluir la posibilidad de una patología reu-
mática en el diagnóstico diferencial y, llegado el caso, derivar 
para completar el estudio por un equipo especializado.

En nuestro día a día vemos sobre todo a pacientes con 
artritis idiopática juvenil, pero también lupus, dermato-
misositis juvenil, esclerodermia, vasculitis y enfermedades 
autoinflamatorias (fiebres recurrentes), sin olvidar los casos 
de niños con dolor músculo-esquelético, motivo frecuente 
de consulta para los pediatras de cabecera.

TRATAMIENTOS
Intentamos ser una Unidad muy facilitadora, que altere lo 

menos posible la vida del niño y su familia, que no pierdan 
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más tiempo del necesario y que sigan su ritmo escolar y de 
vida. En muchas ocasiones, el paciente llega al hospital, le 
atendemos diferentes especialistas y en unas horas se le han 
hecho diferentes controles y pruebas. Es una manera de ser 
coherente con lo que se defiende desde nuestra Unidad: que 
los niños deben llevar una vida lo más activa y normalizada 
posible, incluso hacer la educación física escolar al igual que 
el resto de compañeros. Gracias a un diagnóstico precoz y a 
los nuevos tratamientos, la imagen antigua del niño enfermo 
reumatológico en silla de ruedas o con muletas, que no podía 
hacer actividades, es una imagen que ha desaparecido.

A los padres, cuando reciben el diagnóstico, les explica-
mos que su hijo podrá hacer una vida normal, estudiar, rela-
cionarse con los compañeros, pero que, al ser una patología 
crónica, deberá seguir unos controles de manera periódica.

También es importante la comunicación en especial con 
el adolescente, etapa en la que tienden a minimizar sus enfer-
medades, debemos hablar con ellos, tenemos que explicarles 
por qué no deben suspender los tratamientos, ya que esto 
puede provocarles recaídas. Disponemos también de una 
Unidad de Transición en la cual se trabaja la autonomía del 
adolescente, el que cada vez vayan asumiendo más respon-
sabilidades en el seguimiento y manejo de su enfermedad, 
preparándolos para su seguimiento posterior en unidades 
especializadas de adultos.

Aunque las enfermedades reumatológicas se asocian con 
el adulto cabe recordar que muchas tienen su origen en la 
infancia. Por ejemplo, el 20% de los lupus eritematosos 
sistémicos debutan en la infancia. Otro ejemplo es la os-
teoporosis que tendemos a considerar una enfermedad de 
gente mayor. Lo cierto es que la mayoría de las personas 

alcanzan el pico de masa ósea sobre los 20 años, a partir de 
aquí hay un descenso progresivo que puede ser más o menos 
pronunciado. Aunque hay otros factores como alimenta-
ción, ejercicio, medicaciones, genéticos, etc., hay que tener 
en cuenta que aquellas personas que durante su infancia 
no consigan una correcta masa ósea tendrán más riesgo de 
presentar osteoporosis en la edad adulta. 

El tratamiento de las diferentes patologías reumatológi-
cas ha avanzado mucho, con la llegada de nuevos fármacos 
como los inmunomoduladores selectivos o biológicos, las 
terapias personalizadas, etc. Nuestra Unidad participa en 
estudios internacionales, lo que nos permite conocer y poder 
ofrecer nuevos tratamientos. En un hospital universitario 
docente como el nuestro es muy importante participar en 
registros internacionales y también formar parte de ensayos 
clínicos, estar en las reuniones científicas y colaborar en 
estudios de ciencia básica.

Actualmente, disponemos de diferentes áreas para la 
atención de los pacientes:
•	 Servicio de consultas externas, para las visitas concerta-

das.
•	 Hospital de Día, para la atención de aquellos pacientes 

que requieren recibir un tratamiento en el hospital sin 
necesidad de ingreso.

•	 Hospitalización, para el ingreso de aquellos pacientes 
que requieren ser sometidos a estudios o tratamientos 
que no se pueden realizar en régimen ambulatorio.

•	 Urgencias, para la atención de los pacientes que sufren 
un episodio agudo y requieren una atención inmediata.

•	 Unidad de Cuidados Intensivos, para aquellos pacientes 
en situación crítica.
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Los niños que padecen enfermedades crónicas comple-
jas tienen la oportunidad de formar parte del programa 
PRINCEP (Plataforma de Respuesta Integral a los Niños con 
enfermedades Crónicas y Elevada Dependencia) de nuestro 
Hospital, que intenta darles apoyo tanto a ellos como a 
sus familias y a su entorno, no solo desde el punto de vista 
médico sino también social, emocional y espiritual.

Esta Unidad multidisciplinar se puso en marcha en el 
Hospital Sant Joan de Déu en octubre de 2012 y es la única 
que realiza esta tarea en Cataluña en el ámbito pediátrico. 
Comenzó con 20 pacientes y actualmente atiende a más 
de 100 niños y niñas que padecen enfermedades crónicas 
complejas, es decir, patologías que implican una dependencia 
de equipamiento clínico, diversas patologías o dificultades 
en la movilidad y la alimentación.

No todos los niños y niñas que tienen una enfermedad 
crónica forman parte de este programa. Sobre todo se pone 
especial atención en aquellos que a la situación clínica 
mencionada se suma un contexto social complejo. Desde 
la Unidad, tenemos en cuenta que cualquier familia que 
tiene un niño con una enfermedad crónica ya se encuentra 
en una situación de vulnerabilidad. Además, el contexto 
económico y social actual en muchos casos añade factores 
que pueden incidir negativamente en el proceso y que, por 
tanto, requieren de una intervención inmediata y continua.

Las familias deben asumir cambios de gran relevancia en 
sus vidas: cambia el entorno que conocían por uno nuevo 
vinculado a la situación de la enfermedad, su manera de 
funcionar como familia, de relacionarse entre los miembros 

de la familia pero también con los otros. Se enfrentan a 
pérdidas personales y/o relacionales, económicas, etc. En 
definitiva, se trata de un impacto muy importante. Desde 
el programa PRINCEP se trabajan todos estos aspectos de 
forma preventiva y asistencial.

ACOMPAÑAMIENTO Y PUNTO DE REFERENCIA
El programa también pone especial atención al acompa-

ñamiento. Las enfermedades no se dan por igual, ni están 
siempre en la misma fase: sobre todo el debut, cuando se 
diagnostican, supone un golpe muy fuerte para la familia. 
Para ello el equipo del programa trabaja para hacer mucho 
acompañamiento en estos momentos. Lo mismo ocurre 
cuando se dan fases agudas de la enfermedad y la familia 
necesita un apoyo muy directo y un entorno conocido a 
quien poder preguntar, pedir apoyo y obtener un confort 
emocional.

Como los casos que atiende el programa son complejos 
porque se trata de pacientes que sufren muchas patologías 
por ejemplo, una discapacidad cognitiva, con una cardio-
patía y una inmunodeficiencia, los ven muchas personas 
pero cuando les pasa algo no saben a quién deben recurrir, 
necesitan un referente y a alguien que les resuelva dudas 
inmediatas. Desde la Unidad, intentamos normalizar su si-
tuación, que siempre encuentren una cara conocida y alguien 
que recoja todos sus problemas y les ofrezca una visión 
global de su hijo.

La coordinación externa, tanto a nivel clínico como 
social, es otro aspecto importante a tener en cuenta. In-
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FIGURA 1. Casos atendidos en el programa PRÍNCEP.
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tentamos que desde su municipio y zona más cercana estas 
familias se conozcan y cuenten con el apoyo de los servicios 
más cercanos: la atención primaria, la escuela, el CDIAP, etc.

Por su parte, la atención espiritual que se ofrece desde 
nuestra Unidad ayuda a las familias y a los niños a mantener-
se conectados a la vida a pesar de la situación de enfermedad, 
rescatando y potenciando la parte sana de la familia desde 
el lenguaje que para ellos tenga significado. Se les ofrece a 
una persona para hablar, para expresar sus dudas, miedos, 
aquellas cuestiones que no se atreven a preguntar a alguien 
o que no saben cómo afrontar, a alguien que les acompaña 
a cruzar el sufrimiento y poder vivir con sentido y esperanza 
la realidad que les ha tocado.

Ante situaciones como estas salen muchas preguntas so-
bre el sentido de lo que están viviendo. ¿Por qué me pasa a 
mí? ¿Qué he hecho mal? Por eso intentamos acompañar en 
la aceptación, buscar la esperanza, estar a su lado apoyando 
en los momentos agudos y ayudando a valorar los momentos 
de mayor estabilidad. Son situaciones que se alargan mucho 
en el tiempo, hay mucho cansancio que se acumula, mucha 
soledad, porque con los años hay familias que se quedan 
aisladas, les cuesta más salir de casa o encontrar el apoyo 
del entorno.

DAR AUTONOMÍA PARA NORMALIZAR
El programa consta de un seguimiento caso por caso 

a partir de visitas con los pacientes de forma periódica en 
función del tipo de enfermedad y del nivel en que se encuen-
tra (fase de debut, aguda, estable). Además, los pacientes 
tienen un portal de internet que les permite resolver ciertas 
dudas y también se les da un teléfono de guardia 24 horas 
donde el primero que sentirán es al enfermero de la Uni-

dad. Él trabaja para dar pautas para que puedan resolver 
las dudas que se les plantean sin necesidad de ir al médico. 
También se efectúan controles telefónicos de los niños con 
agudizaciones o que han sido dados de alta recientemente. 
Gracias a este servicio, hemos reducido la duración de las 
estancias en el hospital, el número de ingresos o la asistencia 
a consultas casi un 40%.

El programa trabaja con las familias también para prever 
y anticipar. Un ejemplo frecuente es planificar con la familia 
el regreso a la escuela después de un ingreso hospitalario, o el 
contacto directo con los médicos que atenderán al niño en el 
ambulatorio para detallarles el caso concreto del paciente y 
cómo pueden resolver imprevistos sin necesidad de enviarlo 
al hospital. Todo ello con el objetivo de dar más autonomía 
a la familia, ya que la salud de los padres y su estado de 
ánimo influye directamente en los hijos.

El equipo del Programa PRINCEP coincide en que es 
básico intentar dar el máximo de autonomía a las familias 
y empoderarlas para que puedan tomar ciertas decisiones o 
tratarse desde casa, para no tener que ir siempre al hospital. 
En algunos casos también se ofrece atención domiciliaria 
desde el propio equipo hospitalario.

También resulta necesario formar a los profesionales 
de la primaria para que puedan acompañar y apoyar a la 
familia en el propio municipio, puedan tomar las riendas y 
posicionarse como referentes una vez la atención en el hos-
pital no sea imprescindible. Por ejemplo, para explicar cómo 
ayudarles en según qué casos o enseñar el funcionamiento de 
ciertas maquinarias para el tratamiento. También es impor-
tante poder ofrecer una mejor atención psicológica, ya que 
muchas veces hay familias o niños que tienen una patología 
psicológica que también es necesario afrontar.
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El equipo de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hos-
pital Sant Joan de Déu se ocupa de atender a los niños 
que padecen enfermedades graves incurables en las que a 
menudo la esperanza de vida no alcanza la edad adulta, 
y también cuidar a sus familias. Cada niño es único, pero 
se han descrito 4 grupos de enfermedades (Tabla 1) que 
afectan a niños los cuales se pueden beneficiar del soporte 
de una atención paliativa especializada. Aproximadamente 
el 40% de pacientes presentan enfermedades oncológicas, 
pero más del 60% de los casos, se trata de niños con en-
fermedades neurológicas, respiratorias, complicaciones 
en el período neonatal o incluso problemas detectados en 
el período prenatal. El objetivo es dar soporte integral, 
garantizar la mejor calidad de vida posible al niño, y que 
la familia tenga el apoyo y las herramientas que necesita 
en cada momento para hacer frente al desarrollo de la 
enfermedad, tanto en el hospital como en su domicilio. 
Además, la Unidad apoya a los profesionales que se en-
cuentran, de manera muy poco frecuente con una situación 
tan compleja que incluso puede provocar la muerte de 
un paciente. Es decir, ayudamos a las personas a vivir lo 
mejor posible.

La muerte de un niño es un suceso profundamente 
doloroso y difícil de aceptar que requiere una atención 
especializada. A pesar de lo que suele ocurrir en la reali-
dad, esta ayuda no es solo necesaria en el momento de la 
pérdida ya que las necesidades paliativas pueden apare-
cer desde el momento del diagnóstico de una enfermedad 
que limita o amenaza la vida del niño. Son situaciones de 

alta necesidad y mucha complejidad por lo que el equipo 
interdisciplinar debe adaptarse a cada circunstancia, ofre-
ciendo una atención física, social, emocional y espiritual 
en todo momento.

La Unidad de Cuidados Paliativos pediátricos del Hospi-
tal San Juan de Dios se puso en marcha, de forma pionera, 
en 1991 a iniciativa de los hermanos de la Orden de San 
Juan de Dios. Ofrece atención integral 24 h al día, 7 días a 
la semana, tanto en el hospital como en el domicilio. Es la 
única en Cataluña dedicada específicamente a los cuidados 
paliativos pediátricos, y durante el año 2015 se atendieron 
a más de 100 familias (desde 2009 se han atendido más de 
400 pacientes) y 23 niños pudieron fallecer en su casa. En 
muchos hospitales hay pacientes con necesidades paliativas 
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TABLA 1. Pacientes tributarios de cuidados paliativos según la 
ACT*

Grupo 1	� Niños en situación de amenaza para la vida y en los 
que un tratamiento curativo es posible, pero puede 
fracasar. Ejemplo: niños con cáncer

Grupo 2	� Niños en situaciones en las que la muerte prematura 
es inevitable, pero que pueden pasar largos períodos 
de tratamiento intensivo dirigidos a prolongar la vida. 
Ejemplo: fibrosis quística, enfermedad de Duchenne

Grupo 3	� Niños con progresión de su enfermedad, sin 
opciones de tratamiento curativo, en los que el 
tratamiento es exclusivamente paliativo. Ejemplo: la 
atrofia muscular espinal tipo I

Grupo 4	� Niños en situación irreversible pero no progresiva 
de la enfermedad, con complejas necesidades 
sanitarias que producen complicaciones y aumentan 
la probabilidad de una muerte prematura. Ejemplo: 
parálisis cerebral grave

*Association for Children with Life-threatening or terminal 
conditions and their families.
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(unidades de intensivos pediátricos y neonatales, plantas de 
oncología, etc.) y no siempre es imprescindible involucrar a 
todos los componentes de un equipo de cuidados paliativos. 
Además, en muchos casos puede ser suficiente un soporte 
del equipo al profesional referente.

En 2015 la Unidad ha podido desarrollar un proyecto 
con el que ha aumentado sus recursos de médico y enfer-
mera, que están disponibles de forma localizable y presen-
cial en hospital y domicilio 24/7 y conseguir contar con un 
trabajador social y un psicólogo a tiempo completo. Cada 
uno realiza su valoración y luego se pone en común para 
diseñar un plan terapéutico integral. Cada profesional de-
sarrolla sus competencias según unos objetivos comunes y 
se adopta un rol colaborador con el resto. En el caso de los 
pediatras, estos lideran el control de los síntomas y la toma 
de decisiones, así como también la gestión de la información 
y la prescripción farmacológica.

El trabajo en equipo es fundamental. A diario el equipo 
se reúne para hablar de los niños que se han visto el día 
anterior y de los que se verán durante esa jornada, el hecho 
de poner el trabajo en común aporta una visión global del 
paciente y su familia. En el día a día, unos profesionales 
aprenden de otros y se integra la actuación. Entre las fun-
ciones de enfermería se encuentra el dar apoyo en el control 
de síntomas, ser referente a nivel de cuidados, y también 
conocer las necesidades de los pacientes y sus familias para 
poder atenderlas. Es esencial incluir la educación sanitaria 
en relación a los cuidados, medicación y signos de alar-
ma. Uno de los objetivos es empoderar a los cuidadores 
y conseguir que dispongan de herramientas para cuidar 
y actuar en el domicilio siempre que puedan y quieran es 
permanecer allí. Ante cualquier duda o consulta, disponen 
de un teléfono de atención continuada para contactar con 
el equipo.

La aportación del trabajador social en la Unidad corres-
ponde a la valoración de la dinámica familiar y su contexto 
social. Para ello, se valora la situación sociofamiliar en el 
momento de la entrada en la Unidad (estructura y dinámica 
familiar, red de apoyo, situación socioeconómica, laboral y 
la vivencia del momento, entre otros) y detecta los factores 
sociales que puedan interferir en el proceso de cuidado del 
niño/adolescente.

Esta valoración permite elaborar un diagnóstico social 
(Colom, 2012), que genera un tratamiento social específico 
y que se dará a través del apoyo psicosocial a la familia. 
Esta intervención
•	 Favorece y acompaña la expresión verbal de los senti-

mientos promoviendo la adaptación individual y de la 
familia a la nueva situación.

•	 Aporta las medidas necesarias para el desarrollo de un 
duelo saludable.

•	 Fomenta el máximo confort posible en la última etapa 
de la vida.

•	 Asesora y potencia los propios recursos familiares y 
orienta sobre los recursos externos más adecuados según 
las necesidades: laborales, legales, escolares…) y realiza 
la gestión directa de recursos que les faciliten la vida 
diaria (económicos, adaptación vivienda…).

•	 Anticipa, en el momento adecuado, las necesidades que 
surgen en el momento de la defunción y trámites poste-
riores.

•	 Coordina, si se precisa, con servicios externos especiali-
zados de salud y/o sociales.
Tanto el paciente como la familia, pueden manifestar su 

sufrimiento a través de las emociones y el comportamiento, 
por lo que será conveniente intervenir, desde el equipo in-
terdisciplinar, sobre el impacto emocional.

La función principal del psicólogo de la Unidad se centra 
en acompañar a los pacientes y familiares a gestionar de la 
forma más adaptativa posible el cúmulo de emociones y 
reacciones que ocurren durante el proceso de final de vida. 
La evaluación psicológica ayuda a plantear los objetivos 
terapéuticos y las intervenciones a realizar, siempre teniendo 
en cuenta a los padres y hermanos, la toma de decisiones, 
la gestión emocional y la comunicación con el equipo. Es 
por ello que se considera imprescindible la posibilidad de 
realizar un soporte psicológico específico.

El soporte emocional a la escuela del niño y a otros pro-
fesionales implicados, así como al equipo de la Unidad, es 
otra de las dimensiones que el psicólogo tiene que priorizar 
en su intervención.

El tiempo de aproximación a la muerte puede ser de gran 
crecimiento espiritual, tanto para el mismo niño, que muchas 
veces sorprende con su madurez y su capacidad de sentir 
lo que está pasando, como para su entorno más próximo. 
Afloran las preguntas existenciales, se refuerzan o rompen 
vínculos y las creencias o esperanzas de la familia actúan 
de puntal o son puestos en cuestión. Así, desde la UCPP se 
atiende la espiritualidad dando espacio al diálogo interior del 
niño y la familia para que ellos mismos puedan dar voz a sus 
preguntas y dar vida a sus respuestas, encontrando elementos 
de esperanza adecuados a cada momento. El relato biográ-
fico permite explorar experiencias de sentido y trabajar el 
agradecimiento y/o la reconciliación. Si la familia es creyente 
se facilitan los rituales de agradecimiento, reconciliación o 
transición propios de su religión. Si no lo es, se les acompaña 
en la creación de rituales que para ellos sean de sentido.

Se acompaña de manera especial los casos de mayor so-
ledad, ya que esta conlleva un mayor sufrimiento espiritual. 
El modelo está centrado en las personas, se atiende al niño 
y a su familia, pero también hay que tener muy presente 
su entorno en el territorio. Se realiza coordinación con los 
servicios sanitarios de referencia de zona (atención primaria, 
equipos PADES –Programa de Atención Domiciliaria y Equi-
pos de Soporte–, otros hospitales). Todos los profesionales 
que atienden al niño y a su familia deben estar informados y 
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coordinados, en algunos casos puede ser interesante realizar 
visitas conjuntas, teniendo en cuenta a los servicios sociales 
y el entorno educativo.

La Unidad se ocupa en contactar con las escuelas, ya 
sean ordinarias o de educación especial, para informarles, 
organizar la atención y darles soporte. Para no interrumpir 

su rutina se visitan a los niños en los centros. Si la familia 
lo consiente se informa sobre el diagnóstico, el progreso de 
la enfermedad y el manejo de los síntomas para que puedan 
optimizar e individualizar el cuidado, así como se propor-
cionan herramientas para acompañar a la familia y al resto 
de alumnos de la clase.
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El Instituto Pediátrico de Enfermedades Raras (IPER) 
del Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) ofrece un servicio 
especializado a los más de 14.000 niños con patologías 
poco frecuentes que son seguidos en el centro, coordina la 
atención clínica (especializada y de proximidad), facilita el 
diagnóstico y promueve la investigación de estas enferme-
dades minoritarias (Fig. 1). El IPER se posiciona también 
como área de referencia para la consulta sobre enfermedades 
raras por parte de otros centros o profesionales de toda Es-
paña y al mismo tiempo pretende impulsar el intercambio 
de conocimientos a nivel global.

Las enfermedades poco frecuentes son un conjunto de 
patologías que afectan cada una a un porcentaje muy bajo 
de la población. Sin embargo, como grupo y dado el núme-
ro elevado de ellas, se da la conocida como paradoja de la 
rareza. Así, se estima que hay más de 3 millones de personas 
en España afectas por estas enfermedades. Suelen ser graves 
y en la mayoría de los casos requieren un abordaje multi-
disciplinario y atención continuada debido a su carácter 
crónico, progresivo y multisistémico.

La Unión Europea reconoce como enfermedades raras a 
aquellas que tienen una prevalencia de menos de 5 personas 
por cada 10.000 habitantes, aunque en un alto porcentaje 
no llegan a 1 afectado por cada 10.000 habitantes, y que 
afectan a la calidad de vida de quienes las padecen. Según 
datos de Orphanet, conocido portal de información sobre 
estas dolencias, hay entre 6.000 y 7.000 enfermedades o 
condiciones raras reconocidas en el mundo y, regularmente, 
la literatura científica está aportando patologías nuevas. Se 

estima que el 80% tiene un origen genético (mendeliano, 
mitocondrial, epigenético), pero también existen cánceres 
raros y otros trastornos como los autoinmunes. Sin embargo, 
en muchas de ellas se desconocen todavía las causas. Todo 
esto dificulta su conocimiento, diagnóstico y tratamiento.

Con frecuencia, dado el origen genético tan frecuente 
de las enfermedades raras, se suelen presentar en la época 
pediátrica, lo que supone un reto para pediatras y genetistas 
que deben velar, no solo por el mejor crecimiento y desarro-
llo físico del paciente, si no también por un adecuado cre-
cimiento emocional. Actualmente nuestro Hospital atiende 
a pacientes afectados por, al menos, 1.200 enfermedades 
minoritarias diferentes.

Es centro de referencia en España, reconocido con el dis-
tintivo CSUR de centros de referencia (Ministerio de Sani-
dad, Servicios Sociales e Igualdad) para 20 grupos de estas 
enfermedades, y participa en 9 de las Redes de Referencia 
Europeas (ERN) recientemente establecidas. El IPER aglu-
tina los recursos del hospital, aúna esfuerzos para avanzar 
en el conocimiento clínico y científico y ofrece una respuesta 
asistencial integral a los pacientes con estas patologías. Su 
reciente creación sigue indicaciones de la Instrucción del 2014 
del Servicio Catalán de la Salud (CatSalut) sobre la ordenación 
del proceso de atención a las enfermedades minoritarias. Los 
objetivos del IPER se resumen como sigue:
•	 Facilitar el diagnóstico de estas enfermedades. Más del 

20% de los niños que las padecen y sus familias pasan 
entre uno y tres años desde que presentan los primeros 
síntomas hasta que se les diagnostica la enfermedad. Esta 
demora está producida por el hecho de tratarse de mu-
chas patologías muy poco prevalentes que requieren de 
un alto grado de sospecha por parte de los profesionales. 
El IPER integra experiencia clínica y medios tecnológicos, 
y con ello quiere ofrecer a estas familias un diagnóstico 
más rápido, el consejo oportuno en el caso de que su 
origen sea genético y el acompañamiento en el proceso 
de cuidado del paciente.
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•	 Centrar la asistencia en el paciente. El IPER cuenta con 
gestores de casos que coordinan la asistencia de cada 
paciente para que incida lo menos posible en su vida: 
agrupan las visitas en el Hospital para evitar despla-
zamientos innecesarios, se coordinan con otros ámbi-
tos como el escolar, la asistencia social y psicológica 
o la Atención Primaria, por ejemplo, para garantizar 
la continuidad asistencial con el objetivo de mejorar el 
tratamiento integral del niño y la familia.

•	 Impulsar la investigación traslacional de las enfermedades 
minoritarias con el objetivo de comprender mejor las ba-
ses biológicas de las enfermedades y finalmente encontrar 
tratamientos que se puedan trasladar lo antes posible a 
la práctica clínica. La Unidad de Investigación Clínica 
facilita el acceso a ensayos clínicos de nuevas terapias 
en estudio en el ámbito de las enfermedades raras.

FACILITAR EL DIAGNÓSTICO
El IPER cuenta con la experiencia clínica y los medios 

tecnológicos necesarios para ofrecer un diagnóstico rápido 
a las familias, y atender consultas de profesionales del pro-
pio centro y de fuera del mismo sobre casos no resueltos, 
sobre todo de origen genético, mediante el Programa de 

Enfermedades Raras No Diagnosticadas (ERNoD), imple-
mentado en el sentido de programas similares desarrollados 
en otros centros internacionales. Un buen diagnóstico abre 
el abanico de posibilidades terapéuticas, supone un ma-
yor conocimiento y aporta tranquilidad a los padres. Las 
enfermedades minoritarias son poco conocidas y muchas 
veces no muestran síntomas evidentes o suficientemente 
específicos, con lo que se necesita un grado de sospecha 
muy elevado.

La mayoría de los afectados tardan una media de 5 años 
en ser diagnosticados, lo que supone un tremendo gasto 
sanitario en exámenes complementarios y visitas multidis-
ciplinares así como un gran sufrimiento de las familias, que 
podrían obviarse de conocerse el diagnóstico etiológico a 
veces tan difícil de conseguir. Y, más aún, en ocasiones se 
puede vivir años con un diagnóstico erróneo. Para el pro-
nóstico y tratamiento es fundamental que esto no suceda. 
La estructura de una consulta como la que ofrece el IPER 
permite abordar estas cuestiones de una manera específica 
y dirigida a pacientes con ER. Los motivos por los que se 
derivan los pacientes son variados, pero destaca la petición 
de “valoración clínica” en pacientes que no tienen un diag-
nóstico.

FIGURA 1. Esquema del IPER del Hospital Sant Joan Déu. Se estructura en 5 ejes que abarcan: atención sanitaria, diagnóstico genético 
y genómico, investigación biomédica, participación del paciente y la familia, y manejo de registros y sistemas de información.
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Desde el IPER se proporciona orientación clínica para 
mejorar el diagnóstico de estas enfermedades y toda la ac-
tividad terapéutica que se pueda implementar, aportando 
herramientas clínicas, pero también técnicas y asistenciales. 
En ese sentido, desde el IPER estamos diseñando un pro-
grama de formación para los médicos y personal sanitario, 
con información sobre genética práctica y modelos de re-
conocimiento de sospecha de ER que pueda ser útil en la 
actividad clínica diaria.

CENTRAR LA ASISTENCIA EN EL PACIENTE
Otro de los objetivos de nuestro Instituto es mejorar la 

atención multidisciplinaria, coordinando e integrando mejor 
la logística, el circuito asistencial y la comodidad de padres 
e hijos. A través de nuestra gestora de casos, nos reunimos 
con los diferentes departamentos involucrados para poner en 
común opiniones y posibilidades de tratamiento o respuesta 
a las necesidades, diseñar las acciones y evitar desplazamien-
tos innecesarios de las familias agrupando visitas y pruebas 
en un mismo día.

Por otro lado, para garantizar la continuidad asistencial 
al niño y a la familia, el IPER está también en contacto 
con otros ámbitos como la Atención Primaria o el entorno 
escolar. En este sentido, una de las labores que se está lle-
vando a cabo es la puesta en contacto con los Centros de 
Desarrollo Infantil y Atención Precoz (CDIAP) de Cataluña 
para conocer sus servicios y coordinarnos con ellos, así como 
incorporar Trabajadores Sociales al equipo.

Los pacientes deben ser los protagonistas de todos estos 
procesos y nosotros debemos acompañarles como profesio-
nales y asesores para dar respuesta a sus necesidades. Desde 
el IPER se pretende fomentar la relación del Hospital con 
las asociaciones y promover su participación en el modelo 
de atención del IPER y en el diseño de sus actuaciones. 
Entre las acciones para fomentar esta relación en el futuro 
inmediato está el estructurar su participación en un consejo 
asesor, llevando el diálogo con ellos al terreno de las nece-
sidades globales.

La actividad está articulada alrededor de un grupo de pro-
fesionales que conforman un equipo que trabaja en estrecha 
relación con el conjunto de profesionales médicos y sanitarios 
HSJD. El Equipo IPER está compuesto por pediatras, neuró-
logos infantiles, genetistas, bioquímicos y gestores de casos, 
e integra el Servicio de Medicina Genética y Molecular del 
Hospital. La actividad se desarrolla alrededor de dos áreas: 
(i) atención clínica, que tiene tres orientaciones, la consulta 
de genética clínica enfocada a problemas dismorfológicos y 
mendelianos, la consulta de consejo genético y el programa 
de atención a niños y adolescentes sin diagnóstico del IPER, 
con una consulta presencial y una consulta en línea; (ii) me-
dicina de laboratorio enfocada al estudio y diagnóstico de 
enfermedades genéticas y metabólicas en los laboratorios 
de citogenética, genética molecular, genómica y bioquímica.

IMPULSAR LA INVESTIGACIÓN TRASLACIONAL
Comprender mejor las bases biológicas de las ER es 

fundamental para poder encontrar nuevos tratamientos. 
Con la investigación traslacional, el IPER pretende que los 
problemas que se identifican en la experiencia clínica se 
transformen en pregunta científica, y que los resultados que 
se obtengan en el laboratorio puedan ser utilizados lo más 
rápido posible en la práctica clínica. Para ello también fo-
mentamos la investigación en enfermedades minoritarias en 
el Institut de Recerca Sant Joan de Déu (IRSJD).

El IPER pretende promover este tipo de estudios, y 
en colaboración con la Unidad de Investigación Clínica 
del Hospital, favorecer el acceso a los ensayos clínicos de 
nuevas terapias. Ya se están llevando a cabo proyectos de 
investigación concretos en las distintas áreas en las que que-
remos incidir: cáncer pediátrico, neurociencias (neurología 
y salud mental), endocrinología, oftalmología, ortopedia y 
medicina fetal. En el ámbito de las enfermedades minori-
tarias destaca los grupos de investigación sobre enferme-
dades neurometabólicas y enfermedades neurogenéticas, 
adscritos al Área de Neurociencias Pediátricas del IRSJD, 
y que también forman parte del CIBER de Enfermedades 
Raras (CIBERER).

Para desarrollar los objetivos planteados, el IPER se ha 
estructurado en 5 grandes ejes de actuación (Fig. 1):
1.	 Eje asistencial, con carácter transversal, coordinando 

los servicios y unidades en equipos multidisciplinares 
integrales incluyendo asistencia psicológica, social y re-
habilitadora, e integrando la actividad en el ámbito de 
la genética clínica y el estudio del genoma. Garantiza la 
coordinación multidisciplinar y el cumplimiento de guías 
de práctica clínica actualizadas.

2.	 Eje científico, incorporando la investigación biomédica 
traslacional en enfermedades raras como hilo conductor 
del IRSJD, fomentando los ensayos con medicamentos 
huérfanos y mejorando el acceso a terapias avanzadas, 
génica y celular, y fomentando la investigación coopera-
tiva en red a nivel nacional e internacional. En este mar-
co, se lleva a cabo una importante actividad científica en 
enfermedades neurogenéticas (patología neuromuscular, 
trastornos del neurodesarrollo, discapacidad intelectual, 
movimientos anormales) y neurometabólicas, y también 
en el cáncer del desarrollo, un área fundamental del 
ámbito del cáncer raro de carácter eminentemente pe-
diátrico.

3.	 Eje de genómica clínica y funcional, con el desarrollo de 
una Plataforma de Diagnóstico Genómico e integración 
de nuevas tecnologías para su aplicación en diagnóstico 
e investigación.

4.	 Eje de relación con pacientes y familiares, integrándolos 
en la toma de decisiones del Hospital, apostando por 
su formación en auto-cuidados a través de Escuelas de 
Pacientes y acercándose a los ciudadanos a través de la 
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utilización de las TICs o tecnología de la información y 
comunicación. 

5.	 Eje de registros y manejo de la información, mejorando 
la codificación y los registros existentes para facilitar la 
investigación clínica propia y la participación en registros 
poblacionales.

PACIENTES E INVESTIGADORES UNIDOS POR UNA 
PLATAFORMA 2.0 

El uso de la tecnología digital 2.0 nos sirve para mostrar, 
a manera de ejemplo, cómo los ejes de actuación nos ayudan 
a incidir desde el IPER en la mejora del conocimiento y la 
atención de los pacientes con ER. Uno de los principales 
hándicaps con que se encuentran los investigadores a la hora 
de iniciar un trabajo de investigación clínica sobre una enfer-
medad rara es conseguir reunir una muestra suficientemente 
representativa de pacientes. El número de afectados que existe 

en un único país suele ser muy reducido y los esfuerzos de 
la investigación requieren de una dimensión internacional.

Por otro lado, las familias de niños con ER son muy 
activas en redes sociales para poder compartir con otras 
familias alejadas geográficamente tanto información de ca-
lidad como sentimiento, generando de forma espontánea 
pero desordenada sus propios grupos de soporte. Por ello, 
utilizando las posibilidades de internet, nuestro Hospital 
ha impulsado la interacción con los pacientes y familias la 
creación de portales especializados como Guía Metabólica 
(http://www.guiametabolica.org/) o RareCommons (https://
www.rarecommons.org/es), una plataforma 2.0 que conecta 
investigadores y pacientes con enfermedades poco frecuentes 
de todo el mundo para generar juntos conocimiento cien-
tífico sobre estas patologías, fomentando el intercambio de 
información entre médicos y pacientes y ofreciendo un lugar 
seguro para compartir entre familias.
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El dolor no solo está presente en las intervenciones más 
complejas. También se puede dar en una cura, un sondaje 
o la retirada de una vía. Por ello, en el Hospital Sant Joan 
de Déu hemos impulsado un programa que pretende pre-
venir y minimizar el dolor y la ansiedad de los niños ante 
los pequeños procedimientos que reciben en el hospital y 
que, aunque no requieren anestesia general, pueden generar 
desconfort.

El programa Hospital sin dolor en los pequeños pro-
cedimientos cuenta con el apoyo de la compañía farma-
céutica Galenicum e incluye toda una serie de iniciativas 
que van más allá del tratamiento farmacológico y actúan 
sobre emociones como el miedo y la ansiedad que hacen 
aumentar la percepción del dolor. El programa persigue 
tres objetivos:
•	 Que los profesionales apliquen de manera sistemática 

todos los recursos de que disponen para evaluar si los 
pacientes sufren dolor y aplacarlo.

•	 Que se tenga presente que el dolor se puede dar en cual-
quier procedimiento y no tan solo en las intervenciones 
más complejas.

•	 Que se informe a los niños explicando en un lenguaje 
apropiado y adaptado a su edad en qué consisten los 
procedimientos.
Las estrategias que utilizan nuestros profesionales para 

minimizar el dolor en los niños hospitalizados se fundamen-
tan en cuatro líneas de actuación:
•	 La administración de analgésicos como pomadas, jarabes, 

gotas... (kit de no hacer daño).

•	 La eficacia de la distracción como un instrumento muy 
potente para combatir el miedo y el dolor (incorporando 
el kit de distracción).

•	 El refuerzo positivo.
•	 La presencia y papel activo de los padres.

ADMINISTRACIÓN DE ANALGÉSICOS: EL “KIT DE 
NO HACER DAÑO”

Hay muchos procedimientos que son dolorosos y que se 
realizan en el niño despierto, como es el caso de los pincha-
zos o las curas de heridas. El “kit” contiene un conjunto de 
fármacos y dispositivos pensados para evitar que los niños 
experimenten dolor:
•	 Sacarosa, que disminuye el dolor de los bebés y lactantes 

pequeños y que resulta útil cuando se realiza la punción 
del talón.

•	 Cremas anestésicas locales para adormecer la piel que 
evitan temporalmente la sensibilidad en el lugar donde 
se tiene que llevar a cabo un procedimiento como puede 
ser un pinchazo. 

•	 Mezcla de gas óxido nitroso 50% y oxígeno 50%, que 
proporciona alivio del dolor así como disminución de 
la ansiedad durante los procedimientos dolorosos.

•	 Buzzy, un dispositivo con forma de abeja que mediante 
frío y vibración distrae los nervios próximos a la zona 
de intervención y ayuda a reducir el dolor.

•	 Fármacos para reducir la ansiedad.
Para difundir el conocimiento el programa prevé la im-

plantación de kits en todo el Hospital, con guías de uso 
actualizadas de todos sus componentes, y programas de 
formación en la utilización de óxido nitroso al 50% y de 
los tratamientos farmacológicos y no farmacológicos de los 
que disponemos.

EL KIT DE DISTRACCIÓN
La angustia y el miedo de los niños pueden incrementar 

su percepción de dolor ante un procedimiento. La distrac-
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ción, al dirigir la atención lejos del dolor y centrarla en algún 
elemento agradable, contribuye a que la experiencia no sea 
negativa y que el procedimiento sea más exitoso. Todo puede 
ser útil: hablar con el niño, cantar, acariciarlo.

Los profesionales de nuestro Hospital disponen de un 
maletín con pequeños juguetes, adaptados para niños de 
todas las edades, para que el paciente se entretenga jugando 
con el que más le gusta mientras le retiran un catéter o le 
realizan cualquier otro procedimiento invasivo. Un elemento 
de distracción que está dando muy buenos resultados son 
las burbujas de jabón porque mediante este juego el niño 
realiza sin darse cuenta ejercicios respiratorios que le ayudan 
a relajarse y a focalizar su atención lejos del procedimiento 
doloroso.

EL REFUERZO POSITIVO
El refuerzo positivo de la conducta del niño es funda-

mental para poder agilizar los procedimientos y conseguir 
los objetivos de reducir el dolor y la ansiedad durante los 
mismos. En este sentido, a lo largo del proceso asistencial se 
lleva a cabo un refuerzo verbal de las acciones de los niños, 
animándoles durante los procedimientos dolorosos o que 
generan ansiedad.

En el Hospital Sant Joan de Déu nuestros profesionales 
valoran el esfuerzo que realizan los niños cuando colaboran 
en una cura obsequiándoles con diversos premios como es 
el caso del certificado de valentía o la medalla de Valiente. 
Esta iniciativa tiene muy buena acogida entre pacientes y 
familias, resulta eficaz para combatir la ansiedad y el dolor, y 
hace que los pacientes se sientan los auténticos protagonistas. 

EL PAPEL ACTIVO DE LOS PADRES
El Hospital apuesta de manera decidida porque la familia 

se implique activamente ante cualquier experiencia potencial-
mente dolorosa, estén presentes durante los procedimientos 
y participen en las técnicas de distracción. 

Cuando se lleva a cabo un procedimiento que puede 
resultar doloroso, los profesionales sanitarios animan a los 
padres a sujetar a sus hijos mediante posturas o posiciones de 
confort que facilitan la realización del procedimiento y com-
baten la ansiedad del paciente, la familia y los profesionales. 

El programa Hospital sin dolor en los pequeños procedi-
mientos busca día a día la mejora continua, revisa estudios 
científicos, realiza sus propios registros y estudios y, sobre todo, 
presta especial interés a los profesionales, niños y familias reali-
zando un feedback continuo que ayude a mejorar los cuidados.
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Ya en los años cuarenta el psicoanalista René Spitz cons-
tató en un estudio las consecuencias psíquicas negativas que 
provocaba en los niños ser hospitalizados separados de sus 
madres. Fue el primero que alertó sobre el hospitalismo.

Cuarenta años después, en 1986, el Parlamento Europeo 
aprobaba la Carta Europea de los Derechos de los Niños 
Hospitalizados para paliar los efectos de la hospitalización 
en los pequeños. 

En el Hospital Sant Joan de Déu hemos adaptado y hecho 
nuestro este documento, y lo hemos incluido en nuestro plan 
estratégico con el fin de que nuestros pacientes y sus familias 
vivan de la mejor manera posible su estancia en el Hospital. 
En la actualidad, todas nuestras actuaciones se guían por 
los siguientes principios:
1.	 Priorizamos la atención ambulatoria para que el niño 

solo sea hospitalizado en aquellos casos en que es ab-
solutamente imprescindible. En los últimos años hemos 
potenciado la cirugía ambulatoria y en la actualidad un 
71% de las intervenciones ya las hacemos sin necesidad 
de ingreso. Además, en aquellos casos en que el niño 
tiene que quedar ingresado después de la operación, el 
73% ya ingresa el mismo día de la intervención y no 
antes.

2.	 Optamos por un modelo de atención centrado en la fa-
milia en la que los padres participan activamente. Ello 
nos ha llevado a modificar normativas internas que per-
mitan, por ejemplo, a los padres acompañar a sus hijos 
a quirófano y estar con ellos hasta que se duermen; a 
readaptar nuestras estructuras y servicios de apoyo.

3.	 Adaptamos nuestras estructuras, las pensamos para aco-
ger el acompañamiento de la familia y las diseñamos para 
que resulten agradables para el niño.

4.	 El dolor no solo está presente en las intervenciones más 
complejas. También se puede dar en una cura, un sondaje 
o la retirada de una vía. Por ello, hemos impulsado un 
programa para prevenir y minimizar el dolor y la ansie-
dad de los niños ante los pequeños procedimientos que 
reciben en el Hospital y que pueden generar malestar, 
aunque no requieran anestesia general. Este programa 
incluye cuatro líneas de actuación: la administración de 
analgésicos, la utilización de la distracción como un ins-
trumento muy potente para combatir el miedo y el dolor, 
el refuerzo positivo, y la presencia y papel activo de los 
padres.

5.	 Contamos con profesionales formados en técnicas para 
ayudar a los pacientes y sus familias a afrontar situacio-
nes estresantes y minimizar su ansiedad:
–	Contamos con dos especialistas en enfermería y psi-

cología formadas en la especialidad ChildLife que 
acompañan a los niños y a sus familias en los instantes 
previos a una operación, para darles apoyo emocional 
y psicológico. Al niño le explican, mediante un juego 
simbólico con un muñeco de trapo, en qué consiste 
la intervención, y le acompañan a quirófano y a la 
Unidad de Cuidados Intensivos para que conozca a 
las personas que le atenderán. A los padres, los vi-
sitan mientras el niño está en quirófano para darles 
instrumentos de contención psicoemocional y, si es 
conveniente, proporcionarles información.

–	Los Pallapupas, nuestros payasos del Hospital, ayudan 
a los niños que tienen que ser intervenidos a entrar en 
quirófano tranquilos y jugando.

–	Nuestra Unidad de intervenciones asistidas con perros 
motiva a los niños en su proceso de recuperación, y 
les ayuda a reducir su estrés y mejorar su estado aní-
mico. Los animales son una herramienta muy efectiva 
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para ello. Los perros de nuestra Unidad recorren con 
sus adiestradores las plantas de hospitalización, las 
consultas externas y urgencias para dejarse acariciar 
y hacer juegos con los pacientes que lo necesitan. 

–	Nuestras musicoterapeutas ayudan a los niños ingre-
sados a expresar sus emociones. La música es, además, 
un estímulo perfecto para los niños que tienen que 
hacer rehabilitación y para los que padecen una enfer-
medad neurológica. También realizamos un taller de 
canto con los pacientes de salud mental, para ayudarles 
a mejorar su estado anímico a través del control de la 
respiración que requiere cantar.

	 Durante los últimos diez años, la música se ha ido ex-
tendiendo por el Hospital y ya está presente en todos 
sus rincones. Las notas musicales llenan las salas de 
espera para reducir el estrés de grandes y pequeños e 
incluso el vestíbulo del Hospital, donde periódicamente 
se celebran conciertos con músicos voluntarios.

6.	 Garantizamos la continuidad de la escolaridad. Para 
que los pacientes ingresados en el Hospital no pierdan 
el ritmo escolar, tenemos una escuela de educación 
infantil, primaria y segundaria. Las maestras imparten 

clase en una escuela habilitada en el Hospital y se tras-
ladan a las habitaciones cuando el paciente no puede 
desplazarse.

7.	 Ofrecemos alternativas de distracción a los niños durante 
su estancia en el Hospital. Ponemos a su disposición una 
sala de juegos para los más pequeños y un espacio con 
futbolín, ordenadores y consolas para los más mayores. 
Además, a lo largo de todo el año realizamos actividades 
y talleres a los que pueden asistir todos los pacientes 
ingresados que lo deseen.

8.	 Buscamos mecanismos para asegurar el derecho a la par-
ticipación de nuestros pacientes. En el último año, se 
han introducido metodologías de co-diseño a través de 
talleres con los padres. Nos aseguramos que el diseño de 
un nuevo servicio, o la mejora de los existentes, cuenta 
con el trabajo conjunto de familias y profesionales.

9.	 Creamos materiales de divulgación adaptados para niños 
con el fin de garantizar su derecho a la información. 

10.	Damos apoyo a las familias:
–	Contamos con 600 voluntarios que dedican desintere-

sadamente parte de su tiempo a venir al Hospital para 
acompañar a las familias en los momentos más difíciles 
y hacerse cargo de los niños mientras los padres deben 
ausentarse. Hemos extendido este acompañamiento 
más allá de las paredes del Hospital gracias a un grupo 
de 45 taxistas voluntarios, que trasladan gratis en su 
día libre a los niños sin recursos que tienen que venir 
al centro a recibir tratamiento.

–	Ponemos a disposición de las asociaciones de familias 
de pacientes un espacio donde pueden recibir a las 
familias y darles apoyo. El Hospital también les ayuda 
en la organización de actividades de formación, divul-
gación y sensibilización social.

–	Evaluamos la situación de cada familia para ofrecer 
apoyo a las que tienen más dificultades económicas. 
Les ofrecemos, entre otras ayudas, alojamiento si viven 
fuera de Barcelona, servicio de transporte, tratamientos 
de ortodoncia en el caso de los niños con enfermeda-
des graves y pocos recursos, y ayudas para prótesis, 
audífonos y otros productos sanitarios que no están 
cubiertos al 100% por la sanidad pública.

Todas estas iniciativas, a excepción de la escuela, son 
posibles gracias a las donaciones que fundaciones, empre-
sas y particulares realizan a nuestro Hospital y que el año 
pasado ascendieron a más de 400.000 euros.

TABLA 1. Las cifras del Hospital Amigo 2015.

–	 Musicoterapia:
	 877 pacientes atendidos
	 1.556 sesiones de musicoterapia
	 24 horas de conciertos
	 80 horas de música en las salas de espera
–	 Taller de canto:
	 300 pacientes atendidos
	 144 horas de taller
–	 Payasos:
	 7.701 pacientes atendidos en el Hospital de Día
	 7.608 pacientes atendidos en quirófano
	 6.399 pacientes atendidos en plantas de hospitalización
–	 Intervenciones asistidas con perros, cifras relevantes:
	 3.818 pacientes atendidos en los espacios comunes
	 1.753 pacientes de intervenciones directas con animales
	 122 pacientes atendidos en el taller de lectura
–	 Arte terapia:
	 380 pacientes atendidos
–	 Taller de Grafiti:
	 300 pacientes atendidos
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Estos últimos años, y debido a los avances tecnológicos, 
médicos y la complejidad de los cuidados, ha aumentado 
la supervivencia de niños/as que sufren pluridiscapacidad(1) 
o enfermedades neurológicas graves. Así pues, la sociedad 
debe reestructurarse para darles soporte y servicio(2).

Cuando estos niños/as inician la escolarización, requieren 
de soportes adaptados a sus necesidades, y de unos cuida-
dos integrales muy bien planificados por parte de los profe-
sionales de enfermería que engloben todas sus necesidades 
biopsicosociales, así como un empoderamiento a la familia(3). 

El Hospital Sant Joan de Déu, viene liderando el soporte 
de enfermería en centros de educación especial de la ciudad 
de Barcelona y Santa Coloma. Su finalidad es garantizar 
una atención de salud de forma integral y adecuada a sus 
necesidades y promover el desarrollo del alumno/a con grave 
discapacidad, mejorando su calidad de vida y empoderando 
a la familia. Entre las acciones que se llevan a cabo en dicho 
proyecto, hay que destacar la detección de los problemas y 
complicaciones que pueden sufrir a consecuencia de su dis-
capacidad o enfermedad y promover hábitos saludables en 
un ambiente favorecedor como es la escuela, contribuyendo 
a disminuir el absentismo escolar, los ingresos hospitalarios 
y las visitas de urgencias a centros médicos, mejorando así 
la calidad de vida del niño/a y de su familia.

El Hospital Sant Joan de Déu realiza esta labor, desde el 
año 2000 y en la actualidad dispone de cinco profesionales 
de enfermería, formados y especializados que se desplazan 
diariamente a seis centros. Las escuelas son: Josep Sol (Santa 
Coloma), Guimbarda, Sagrat Cor-Nadis, Estimia, Esclat y en 
la guardería infantil Girafes Blaves de Nexe Fundació (Bar-

celona). Estos centros, tienen escolarizados un total de 286 
niños que requieren cuidados de enfermería diarios debido 
a sus problemas de salud. Son niños con pluripatologías 
complejas que tienen problemas digestivos, de movilidad, 
respiratorios o presentan riesgo de sufrir convulsiones o 
autolesiones y que tanto ellos como sus familias requieren 
de unos cuidados de enfermería integrales y completos. 

En estos centros educativos, las enfermeras llevan a cabo 
funciones de carácter asistencial, docente y de gestión. Ad-
ministran la medicación, prestan los cuidados integrales a 
estos niños, se encargan de detectar precozmente y paliar 
todos los problemas de salud que puedan surgir. 

Además, realizan una labor de formación a los alumnos, 
familiares (capacitación-empoderamiento) y personal educa-
tivo de los centros: les asesoran sobre las diferentes ayudas 
en cuanto a técnicas, hábitos y calidad de vida, alimentación, 
adaptación del hogar, etc. Trabajan de forma interdiscipli-
naria con los profesionales de los centros de Atención Pri-
maria, donde estos niños/as son tratados, haciendo un plan 
terapéutico interdisciplinar para intentar mejorar la calidad 
de vida del niño y la familia. 

Cada alumno y su familia necesita una atención espe-
cializada e individual. Por ello, a principio de curso, las 
enfermeras realizan una valoración individualizada con el 
objetivo de detectar sus necesidades y llevar a cabo un plan 
de cuidados individualizado que revisará y compartirá con 
el resto del equipo del Centro de educación especial además 
de la familia, con el fin de promover su salud, prevenir su 
enfermedad, mejorar su calidad de vida y empoderar la fa-
milia en el abordaje de este niño/a.

Esta labor es la que realiza el profesional de enfermería 
de las escuelas de educación especial de forma diaria con 
niños y niñas y sus familias. Actualmente, los cuidados de 
enfermería en las escuelas se están haciendo imprescindibles 
y existen más solicitudes para su dotación; todo ello, debido 
al trabajo realizado estos últimos 17 años por los profe-
sionales de enfermería donde los cuidados especializados 
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han marcado un cambio en la salud de los alumnos y en la 
calidad de vida de las familias.
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En el Hospital Sant Joan de Déu apostamos por la in-
novación desde 2009, cuando creamos un departamento de 
Innovación con el objetivo de dar salida a las ideas innova-
doras de nuestros profesionales, tanto asistenciales como no 
asistenciales. Nuestra misión es transformar la excelencia en 
la investigación y la asistencia clínica en nuevos productos, 
servicios y procesos que mejoren la experiencia de los pa-
cientes, la salud de la población y disminuyan el coste per 
cápita de la provisión de servicios de salud.

Desde el año 2009, hemos analizado más de 100 proyec-
tos de innovación y ejecutado más de 50, de los cuales 35 
siguen hoy en activo. Además, hemos colaborado con más 
de 100 empresas, nacionales e internacionales, del sector de 
la salud y de otros sectores de la economía. De hecho, en 
la actualidad el 44% de nuestros proyectos se realizan en 
colaboración con otras empresas.

Formamos parte de algunos de los principales ecosiste-
mas de innovación en el ámbito pediátrico y de entornos 
con empresas de otros sectores de la economía, como la 
International Society for Pediatric Innovation, ITEMAS, 
KIDs Cluster y Co-Society. Además, colaboramos con nume-
rosas universidades, tanto nacionales como internacionales, 
y programas de emprendimiento como Moebio, Tech4Health 
y Médico Emprendedor del COMB.

EL HOSPITAL: EPICENTRO DE LA INNOVACIÓN
La sociedad actual experimenta grandes cambios demo-

gráficos y de hábitos de vida que conllevan nuevas demandas 
al modelo asistencial. Los hospitales son el punto de encuen-

tro de las necesidades de los pacientes, el conocimiento, la 
investigación, la innovación y la experiencia, y por tanto, 
son el marco idóneo para generar ideas y liderar los avances 
en el mundo sanitario.

La innovación es por naturaleza una actividad extrema-
damente ineficiente y de riesgo. Son muchas las ideas que se 
estudian y pocas las que acaban llegando a hacerse realidad. 
Por ello, en el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona traba-
jamos con metodologías para reducir los riesgos asociados 
a los procesos de innovación. Entre ellas, Design Thinking, 
Business Model Innovation, Rapid Prototyping o Agile.

Entendemos la innovación de una forma amplia y ho-
lística. Esto nos permite ser más que una simple oficina de 
transferencia y extender el valor de la innovación más allá 
de la comercialización o la transferencia de los productos 
que salen del laboratorio.

Como hospital, nuestros esfuerzos de innovación han 
pasado por tres fases:
•	 Fase 1: trabajábamos solo con las ideas proporcionadas 

por nuestros profesionales (p. ej., BCN Innova del Dr. 
Joan Prat).

•	 Fase 2: gracias al éxito en la fase 1, empresas de otros 
sectores nos empezaron a contactar para innovar con 
nosotros, para co-innovar (p. ej., la mochila de Miquel-
Rius). Piden de nosotros nuestro conocimiento clínico.

Departamento de Innovación del Hospital Sant Joan de Déu

J. Pérez Payarols1, A. Valls Esteve2

1Director, 2Técnico. Departamento de Innovación. Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

Correspondencia: Dr. Jaume Pérez Payarols. Director de Innovación 
del Hospital Sant Joan de Déu. Pº Sant Joan de Déu, 2. 08950 
Esplugues de Llobregat  
E-mail: jperezpayarols@sjdhospitalbarcelona.org 
Recibido: Julio 2016

Rev Esp Pediatr 2017; 73(5): 333-336

ARTÍCULO ORIGINAL

FIGURA 1. Origen de los proyectos de innovación.
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•	 Fase 3: desde 2014 start-ups del sector salud nos con-
tactan para trabajar directamente con nosotros en el 
desarrollo de sus productos. Piden de nosotros nuestro 
acceso a pacientes y nuestra capacidad de acelerar su 
proceso de llevar su producto al mercado.
Los principales resultados conseguidos hasta la fecha se 

pueden concretar en la creación de 1 spin-off y 2 start-ups 
(BCN Innova, Cebiotex y Kocoon Medical) y en 5 licencias 
de uso (DIGMO, colector tumoral, membrana liberadora de 
fármacos, sistema de producción de fibras por electrohilado 
y Funny Friends) y 3 licencias a I. Farmacéutica.

Los proyectos de innovación en que trabajamos se en-
marcan en algunas de estas 5 áreas:
1.	 Productos farmacéuticos.
2.	 Materiales y dispositivos.
3.	 TICs Salud.
4.	 Organizativa y asistencial.
5.	 Biotecnología y diagnóstico molecular.

CASOS DE ÉXITO
1. Productos farmacéuticos
Cebiotex

Cebiotex, la primera spin-off surgida de la interacción de 
investigadores de la Universitat Politècnica de Catalunya y el 
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, ha desarrollado y ca-
racterizado a nivel preclínico, in vitro e in vivo, membranas 
de nanofibras no tejidas para la liberación local de principios 
activos para el tratamiento local del lecho quirúrgico tras la 
cirugía de extirpación de tumores. El objetivo es conseguir 
altas concentraciones de principios activos en la zona donde 
está colocado el dispositivo de liberación, evitando toxicidad 

sistémica y aumentando la eficacia del fármaco contra los 
posibles restos tumorales.

2. Materiales y dispositivos
GazeLab

BCN Innova, empresa spin-off del Hospital Sant Joan de 
Déu Barcelona, ha desarrollado este dispositivo que mejora 
sustancialmente el diagnóstico y el tratamiento del estra-
bismo.

GazeLab permite una exploración objetiva de precisión 
revolucionaria, superando el modelo de medidas subje-
tivas imperante hasta la actualidad, y reduce un 50% el 
número de segundas operaciones, que son cirugías inne-
cesarias.

Impresión 3D
En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona utilizamos 

tecnologías de impresión 3D y additive manufacturing para 
planificación de cirugías complejas en cuatro áreas princi-
palmente: en cirugía ortognática y maxilofacial, en cirugía 
ortopédica y traumatológica, en cirugía plástica para la re-
construcción del pabellón auricular y en cirugía oncológica. 
En el caso de cirugía oncológica el modelado 3D se hace 
más difícil que en los otros casos por el hecho de trabajar 
con tejidos blandos. Por este motivo, es el campo menos 
trabajado en el mundo quirúrgico y en el que el Hospital 
Sant Joan de Déu, en colaboración con Fundació CIM-UPC 
BarcelonaTECH, somos pioneros. 

Actualmente, trabajamos en nuevos campos de aplica-
ción, sobre todo en el campo de la rehabilitación.

Pal-joc
En el año 2009 Guillermo Puche, enfermero del Hos-

pital Sant Joan de Déu Barcelona, observó que los niños y 
niñas ingresados se montaban en la estructura del palo de 
gotero para desplazarse por el Hospital sin que el producto 
estuviera preparado para este fin. De esta observación nació 
la primera idea de innovación interna del Hospital: crear 
un palo de gotero pediátrico con una plataforma para el 
desplazamiento de pacientes con seguridad. Pal-Joc es un 
palo de gotero-juguete (o porta-sueros) que permite a los 
niños jugar mientras reciben la medicación y desplazarse 
de forma segura como si fuera un patinete. Este dispositivo 
se comercializa desde el año 2012 y ha sido expuesto en el 
año 2014 en el Museo del Diseño.

Mochilas ergonómicas
En 2010 la empresa Miquelrius, con la colaboración 

de profesionales del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, 
desarrolló una mochila ergonómica diseñada con el ob-
jetivo de adaptarse a la anatomía infantil para reducir el 
impacto del peso cargado. Este producto se comercializa 
desde el año 2012.

FIGURA 2. 
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Colector de células tumorales
La obtención de muestras de tumores gliales había sido 

siempre un procedimiento manual llevado a cabo por el ci-
rujano por medio de una biopsia con pinzas, guardando la 
muestra de material biopsiado en un recipiente para su pos-
terior análisis por parte del patólogo. Para otros tumores no 
gliales existen dispositivos que facilitan la recogida de mues-
tras, como pueden ser la cistoscopia o agujas con succión.

En 2008, el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona (Dr. I. 
Roussos) desarrolló conjuntamente con la empresa VecMe-
dical el colector de células tumorales, un dispositivo médico 
capaz de acoplarse a un aspirador quirúrgico y recoger todo 
el material tumoral aspirado durante intervenciones quirúr-
gicas, separándolo del resto de fluidos aspirados. El colector 
tumoral cuenta con un sistema de cierre para guardar el 
tumor de forma segura hasta su liberación para el análisis 
por parte del patólogo.

El colector fue patentado y se comercializa desde el año 
2011.

3. Tics Salud
Rare Commons

Rare Commons es un proyecto de investigación digital 
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona centrado en el 
estudio biomédico de las enfermedades raras que afectan 
a niños y niñas.

La iniciativa se basa en una plataforma online que permi-
te la interacción de los usuarios, gracias a una dinámica de 
información, formación y participación simulando el entorno 
de las redes sociales virtuales. Los usuarios se agrupan me-
diante comunidades privadas, de familias y de médicos, que 
colaboran para conseguir mejorar el conocimiento científico 
de la enfermedad y poder describir su historia natural. Las 
comunidades son además un lugar de apoyo entre familias 
y entre médicos. Este proyecto ha merecido el premio HIN-
NOVAR de Novartis de 2012 y el premio Honda 2013. 

Funny Friends
Los pacientes con fibrosis quística precisan realizar reha-

bilitación respiratoria cada día, con ejercicios muy básicos de 
inspiración y expiración. Estos ejercicios son muy repetitivos 
y aburridos para los niños, lo cual resulta en una baja adhe-
rencia al tratamiento. También es fuente de conflictos en casa 
entre padres e hijos, porque el niño no realiza los ejercicios.

Funny Friends, desarrollado en colaboración con Ómada 
Interactiva y VecMedical, es un juego interactivo dirigido 
a niños y niñas que padecen alguna patología, como la fi-
brosis quística, que requiere la atención de un programa 
de rehabilitación con fisioterapia respiratoria. Su objetivo 
principal es que los niños puedan realizar ejercicios de re-
habilitación en casa, fuera del entorno hospitalario, y de 
forma lúdica, disminuyendo así su rechazo y haciendo más 
amena la fisioterapia.

Además, Funny Friends permite la programación, mo-
nitorización y control del trabajo realizado por los niños 
y niñas por parte de médicos y fisioterapeutas de forma 
remota, mediante el uso de sensores de respiración inteli-
gentes con comunicación inalámbrica y de una plataforma 
web.

Robot social mascota cognitivo asistencial
La Universitat Politècnica de Catalunya (UPC), La Salle 

Campus Barcelona, la Universitat Autònoma de Barcelona 
(UAB) y el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona trabajan 
desde 2011 en el desarrollo de robots interactivos con el 
objetivo de: 
•	 Reducir el dolor y la ansiedad en niños hospitalizados o 

sometidos a algún tipo de intervención clínica hospita-
laria.

•	 Aumentar las interacciones en la red niño-institución-
padres en situaciones estresantes. 
Este proyecto multidisciplinar ha permitido hacer es-

tudios desde distintos enfoques: tecnológico, psicológico, 
clínico y social.

Una de les principales aplicaciones del robot es el uso en 
terapias no convencionales, como las terapias actuales con 
animales, presentando ventajas respecto estas. Este tipo de 
intervención tiene un papel complementario importante para 
pacientes con dolencias o enfermedades crónicas dentro y 
fuera del Hospital. 

En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona hacemos uso 
de los robots en hospitalización y en la sala pre-operatoria 
Arco-Iris y estamos empezando un estudio en salas de espera 
de Urgencias.

Actualmente se trabaja en una nueva versión capaz de 
recopilar datos sobre el estado del paciente que servirán al 
personal clínico en el diagnóstico y seguimiento del estado 
de salud de sus pacientes.

Training Karyotypes
Un equipo de profesionales del Hospital Sant Joan de 

Déu Barcelona creó en 2014 Training Karyotypes, la pri-
mera aplicación móvil del mundo que permite confeccionar 
cariotipos mediante cromosomas humanos. 

Esta app facilita el aprendizaje de la citogenética fuera 
del entorno de un laboratorio a estudiantes, licenciados, 
graduados en biología y en otras disciplinas afines a la ge-
nética y las ciencias biomédicas.

La aplicación propone 269 casos en los que el usuario 
tiene que ordenar los cromosomas para determinar si pre-
sentan alguna alteración y aprender a escribir la fórmula 
cromosómica. Está disponible para dispositivos iPad. 

5 minuts
El programa 5 minuts es un servicio virtual de forma-

ción dinámico, interactivo, de corta duración y semanal, que 
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permite complementar la formación continuada tradicional 
y ofrece a los profesionales un espacio de intercambio de 
conocimientos, experiencias e información.

Se ha convertido en una herramienta útil para estar al 
día en algunos aspectos del cuidado y su formato audiovi-
sual ayuda a responder dudas en poco tiempo y de forma 
distendida.

El programa, que cuenta ya con 150 videos, ha sido selec-
cionado como uno de los cinco proyectos más innovadores 
por Connecting Nurses de Sanofi (2013) y ha recibido el 
premio internacional de la Drexel University de Filadelfia, 
en reconocimiento a su labor de mejora de la formación de 
los profesionales de enfermería (2013).

4. Organizativa y asistencial
Programa de Simulación Avanzada y Darwin Home

El Programa de Simulación Avanzada parte de la necesi-
dad de mejorar el entrenamiento de los profesionales y sus 
dinámicas de trabajo en equipo con el objetivo de mejorar la 
seguridad del paciente. El programa del Hospital Sant Joan 
de Déu Barcelona permite crear un entorno donde realizar 
este entrenamiento mediante técnicas de simulación avan-
zada, desde la evidencia que la simulación puede ayudar a 
disminuir la morbi-mortalidad en un 20%.

Hemos desarrollado, además, Darwin Home, una aplica-
ción móvil que permite llevar la zona de simulación a casa, 
para que los profesionales puedan seguir el entrenamiento 
en reanimación neonatal. Esta aplicación está disponible en 
sistema IOS y Android. 

Pediatria dels Pirineus 
Históricamente, la comarca del Alt Urgell siempre había 

tenido dificultades para prestar atención pediátrica, tanto 
por el déficit de profesionales especialistas en pediatría como 
por la situación geográfica de la zona.

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, conjuntamente 
con un grupo de pediatras innovadores de la zona, formó en 

2010 una sociedad cooperativa, Pediatria dels Pirineus, para 
prestar asistencia sanitaria tanto en los centros de Atención 
Primaria de la comarca como en el Hospital del Alt Urgell.

Este modelo de gestión, que es pionero en Cataluña, 
da un mayor protagonismo a los profesionales a la vez que 
garantiza la integración de la asistencia primaria y hospi-
talaria.

Los profesionales que forman parte de esta cooperativa 
participan en cursos de formación continuada que se im-
parten en el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona y están 
en contacto periódico con el centro.

PrevenGo - Programa de prevención de la obesidad 
infantil

PrevenGo es un programa de salud híbrida (tecnología + 
profesionales) que está en fase piloto y que tiene por objetivo 
incrementar la adherencia al tratamiento (ejercicio físico y 
alimentación) de los niños con obesidad.

A cada familia se le entregan dos dispositivos de monito-
rización (fitness trackers de las casas Fitbit o Garmin), uno 
al niño o niña y otro a uno de los padres. Esta intervención 
digital viene acompañada por la incorporación de un es-
pecialista (nutricionista, experta en cambios de hábitos de 
vida), que acompaña y motiva a los niños y a sus familias a 
lo largo de todo el programa.

Con el programa PrevenGo, no solo los pacientes se 
activan e implican, sino que también lo hacen sus familiares 
mediante cambios de hábitos, la monitorización y la ayuda 
de profesionales. Además, es un magnífico modo de prevenir 
la diabetes tipo 2 y las complicaciones cardiovasculares.

5. Biotecnología y diagnóstico molecular
Respiratory Point-of-Care DX device

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona (Carmen Mu-
ñoz-Pedro Brotons) ha desarrollado un método para el 
diagnóstico rápido de la detección bacteriana en infección 
respiratoria. Proyecto colaborativo con ICFO.
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Cuando recibí la peor de 
las noticias, el fallecimiento 
del profesor Manuel Cres-
po Hernández, no tardé 
en ponerme a redactar es-
tas líneas. Hay cosas que 
es mejor hacerlas pronto 
y pretendía así dejar un 
resquicio de libertad a mis 
sentimientos. Quizás con-
seguiría atenuar al mismo 
tiempo el profundo pesar 
que debía compartir con su 
esposa, sus cuatro hijos y 

tantos amigos, compañeros y discípulos. El inconveniente 
es que todavía no es el mejor momento para revisar a fondo 
su larga trayectoria humana, profesional y universitaria. Y 
además será difícil no olvidar alguna entre las muchas cuali-
dades admiradas en el amigo que nos acaba de abandonar, a 
los ochenta años bien cumplidos: nacido en Carbajosa de la 
Sagrada, Salamanca, el 29 de diciembre de 1936, y fallecido 
en Oviedo el 19 de abril de 2017. El dato de su llegada a este 
mundo no lo olvido, porque cumplíamos años el mismo día 
y el mismo mes, pero no el mismo año, como es obvio. Sin 
embargo, la llamada anual con rigurosa puntualidad no me 
llegaba desde Oviedo en esa fecha, sino un mes antes, en el 
mes de noviembre. Él quería celebrar así que el año 1964, 
en reñida oposición, según se decía con exactitud, accedimos 
juntos a nuestra cátedra definitiva: su maestro Ernesto Sán-
chez Villares a la de Valladolid y yo a la de Barcelona. Desde 
entonces consolidamos lo que algunos consideran nuestras 
escuelas pediátricas y mostramos el puente que las uniría 
en sus fundamentos, unión que ya fue evidente en la época 
de nuestros antecesores, Guillermo Arce y Antonio Galdó. 

Al elegir esta efeméride Manuel Crespo estaba recordando 
la trascendencia que daba a nuestro quehacer universitario 
al que situaba en el primer lugar entre las poliédricas tareas 
que debía asumir un catedrático y jefe de departamento de 
pediatría, y me refiero a los largos años vividos, en los que 
pasamos pronto de simples compañeros conocidos a unos 
amigos ciertos.

Hace diez años Manuel Crespo recibió en Oviedo el ho-
menaje por su jubilación a los setenta años y tuve el honor 
de ser llamado para glosar su personalidad. Lo hice con 
placer y algunos párrafos los trasladé a una publicación 
mía en la que tuve el atrevimiento de glosar mis sesenta 
años en contacto con nuestra ciencia. Entonces y ahora, al 
revisar su brillante curriculum vitae una de las cosas que 
es fácil comprobar es la afirmación previa: el predominio 
de su talante universitario de la cabeza a los pies y contra 
viento y marea, aunque seguir en la universidad supusiera 
enfrentarse a la tendencia inmovilista y dejar de lado otras 
posibilidades de progreso profesional, por ejemplo, como 
puericultor del Estado o como prestigioso pediatra clínico 
general, tanto en la asistencia pública como en la privada. 
También se vería obligado a tomar como profesor o como 
gestor académico decisiones que no serían del agrado de 
todos. Su trayectoria, en efecto, fue firme y clara: después 
de ser alumno interno durante los estudios de licenciatura 
en Salamanca y profesor ayudante desde el mismo año de su 
licenciatura en 1962, siguió unido a la prestigiosa cátedra de 
pediatría de Salamanca como profesor adjunto desde 1966 
(había leído la tesis doctoral pronto, en 1964, a los dos 
años de la licenciatura) y profesor agregado en 1973, cul-
minando con su designación como catedrático de Pediatría 
de la Facultad de Medicina de la Universidad de Oviedo. 
Su empuje universitario era tanto que además de sentar las 
bases de una nueva escuela pediátrica en Asturias, tomó 
las riendas de su facultad como Decano en 1979, lo que 
supuso a partir de entonces su participación muy activa en 
las tareas de toda la Universidad asturiana, como miembro 
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de varias comisiones: de investigación, de estudiantes, de 
infraestructuras, de recursos, de doctorado... sin olvidar su 
participación en la comisión paritaria de Universidad y las 
Instituciones sanitarias del Principado de Asturias. Se trataba 
además de una etapa de cambio, que intentó acelerar una 
nueva legislación, marcada por la LRU o Ley de Reforma 
Universitaria de 1983. A partir de esta ley la universidad ya 
no fue igual, junto con la democratización y feminización, y 
más aún la masificación: en 1945, cuando yo ingresé en la 
Universidad, existían en España 15 alumnos universitarios 
por 10.000 habitantes. En 1995 los universitarios eran 250 
por 10.000 españoles. El gobierno recayó sobre la propia 
comunidad académica y además desde la constitución de 
1978 las competencias en materia educativa habían sido 
asignadas a las Autonomías. Como Manuel Crespo pudo 
comprobar, el esfuerzo debía ser mayor para los que ocu-
paron por entonces puestos de responsabilidad académica 
como fue su meritorio caso. Ciertamente fue mucho lo que 
hizo por Asturias y su Universidad, que le distinguió con 
su medalla de oro, lo mismo que la Organización médica 
colegial de Oviedo. Pero algo similar se puede ver en el pla-
no nacional, de toda España, cuando aceptó ser parte muy 
activa de la Agencia Nacional de Evaluación y Acreditación 
del Profesorado y de la Comisión Nacional de Pediatría y 
sus áreas de capacitación específica, de la que llegó a ser 
presidente y representante en el Pleno del Consejo Nacional 
de Especialidades médicas, así como vocal de la comisión 
permanente. 

Como docente, ni que decir tiene que sus clases eran de 
una brillantez envidiable y de una eficacia insuperable, sus 
conferencias, inolvidables, y obligadas sus aportaciones en 
nuestros congresos. La enseñanza de la Pediatría requiere 
ante todo saber y querer, haciéndolo con entusiasmo y con 
ilusión. También es preciso todavía, en la era de la informá-

tica, hablar y leer, y además conviene escribir, para que el 
estímulo transmitido a unos pocos llegue a muchos más, y 
durante más tiempo. En todas estas tareas sobresalió, tal vez 
uniendo a sus cualidades personales, la impronta inconfun-
dible de la Escuela de Arce-Sánchez Villares, la recibida en 
Suiza y Alemania, sobre todo en el Kinderspital de Zurich 
en tiempos de Guido Fanconi. En esta otra faceta docente y 
por tanto universitaria, espero nuevas glosas que subrayen 
la valía de sus centenares de publicaciones en revistas y en 
numerosos libros. Por mi parte me limito ahora a recordar 
su dirección de un monumental libro de Pediatría para los 
residentes y la gran trascendencia de su intervención en la 
génesis de la síntesis de mi Tratado de Pediatría, primero 
como Compendio y luego en su forma actual de Manual. De 
sus aportaciones personales recuerdo la magistral actualiza-
ción de los temas de bronquiolitis, insuficiencia respiratoria 
y apnea del sueño, entre otros.

Junto a la faceta universitaria y la inseparable actividad 
clínica, Manuel Crespo no dejó de realizar una continua 
aportación científica al progreso de nuestra Pediatría, que 
se ve reflejada en los mismos trabajos científicos publicados 
y en casi medio centenar de tesis doctorales dirigidas. Estos 
datos escuetos, aunque lo sean de manera incompleta, no 
dejan de ser un fiel reflejo de su preocupación por la inves-
tigación, y un nuevo testimonio de este pilar indiscutible 
de la moderna pediatría española que es Manuel Crespo. 
Muestran sus contribuciones científicas que supo igualmente 
compaginar su dedicación a la pediatría integral con la co-
laboración de eminentes especialistas pediátricos como va 
siendo obligado en nuestro tiempo. Sin agotar el acervo de 
sus aportaciones, distinciones y merecimientos, despedimos 
con dolor al ilustre colega y gran amigo mientras el libro 
de oro de la historia de la Pediatría le abre sus páginas para 
conservar su huella para siempre.




