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Prologo

Manuscrito encontrado en los Archivos
del Hospital Infantil «Miguel Servet»
de Zaragoza

Gracias a todos por el regalo que me hicisteis el afio pasado para celebrar mi 50 aniversario. No
fue un afio cualquiera, fue todo un afio de celebraciones y reencuentros y todos vinisteis a felicitarme
y querria daros las gracias a todos por ello. Han sido afos intensos y hermosos y todos vosotros
estdis en mi memoria, me habéis dejado una profunda huella. Unos habiais acudido a mi para que
os curaran, otros para trabajar, otros de visita, otros a aprender, otros que, aunque no haydis venido,
sabiais que estaba alll'y os infundia seguridad, ... vamos un sinfin de personas para las que siento
un profundo carifio; a todos, muchas gracias por acordaros de mi'en mis bodas de oro como hospital.

Pero yo, aunque no os lo creais, guardo para mi muchas historias de todos estos afios vividos.
Algunas las habéis leido, como la de Pablo en la Hora Violeta de Sergio del Molino, otras las han can-
tado como la de Theo, de Cuti Vericad. También he sido muchas veces portada de periédicos, todos
los afios se acordaban de mi cuando empezaba el afio y no os imagindis como me gusta veros son-
reir cuando vienen los Reyes Magos y los Bomberos a traer regalos e ilusién a los nifios ingresados.

Muchos de vosotros habéis trabajado y forjado como personas en el hospital, y a todos os llevo
en mi corazén, aunque algunos me haydis dejado y estéis ahora trabajando en otro lugar. Pero a
todos cuando ledis estas palabras, seguro que os viene a la memoria alglin recuerdo que habéis
tenido conmigo y que nunca olvidareis. Me he sentido muy reconocido y querido por todos vosotros,
qué mds se puede pedir.

Gracias a todos por dejarme formar parte de vuestras vidas.

Hospital Infantil
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Este nimero del Boletin de la Sociedad de Pediatria
de Aragdn, La Rioja y Soria, con 50 afios de historia tam-
bién, recoge de un modo pormenorizado en diferentes
articulos de las diferentes Unidades del Servicio de Pe-
diatria y del Servicio de Cirugia Pedidtrica el devenir del
Hospital Infantil a lo largo de estos 50 afios. Este ndmero
del Boletin, de lectura obligada para todos aquellos que
han formado parte de su historia y para aquellos que pue-
den llegar a formarla, incorpora los importantes avances
del Hospital a lo largo de estos afios.

En estos 50 afios de historia, muchos han sido los lo-
gros conseguidos, siempre buscando los mejores indica-
dores de salud para la poblacién infantil aragonesa. Estos
logros han sido fruto de la participacién y esfuerzo de mu-
chas personas. Todos han intervenido en este tiempo; los
diferentes profesionales, médicos, enfermeras, auxiliares,
trabajadores sociales, celadores, trabajadores de la limpie-
za, residentes, estudiantes, asociaciones de pacientes y los
mas importantes los nifios y sus familias que han confiado
en la sanidad publica.

J. M. Arnal Alonso

El hospital es y ha sido un referente de la sanidad
aragonesa y espafiola. Sus datos de actividad asistencial,
docente e investigadora durante todos estos afios, y que
este nUmero extraordinario recoge, asi lo corroboran. Un
hospital que ha ido adaptdndose a los tiempos durante
este medio centenar de afios.

Hay que mirar y conocer el pasado para afrontar y
construir el futuro. Existen nuevos retos como interco-
nexién con los diferentes niveles no sélo asistenciales,
incorporacién de nuevas tecnologfas, nuevos modelos de
abordar la salud y las enfermedades, la coparticipacion
dando protagonismo a los familiares, a los pacientes y a
los profesionales, y un largo, etc. Todo esto obligard a
realizar reformas estructurales, renovaciones y reinven-
ciones de este Hospital, tan ponderado y querido por la
sociedad aragonesa, volcdndonos en las dos haches que
lo definen, la de hospital y la de humanizacién, para conti-
nuar seguir siendo una referencia de salud.

José Maria Arnal Alonso
Director Gerente del Servicio Aragonés de Salud



Editorial

50 Aniversario

del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet:
de nuestro pasado, presente y futuro

J. 1. Labarta Aizpdn *, M? L. Justa Roldén **

En el afio 1971 se inaugurd el Hospital Matermo In-
fantil (HMI) Miguel Servet como un hospital de referencia
a imagen y semejanza de otros hospitales de la época vy
fue en diciembre de 1971 cuando se atendieron a los
primeros pacientes. Por ello, este pasado diciembre se
cumplieron 50 afios de vida de un hospital dedicado a la
salud de las mujeres y los nifios de nuestra Comunidad.
Muchos anhelos, ilusiones y esfuerzos comenzaron en-
tonces; muchos ciudadanos nacieron en él, otros muchos
pasaron por sus servicios, y muchos profesionales sanita-
rios y no sanitarios, han dado afios de su vida para hacer
crecer al HMI hasta nuestros dfas. El impacto que el HMI
tiene en la sociedad aragonesa trasciende mds alld de lo
puramente sanitario vy llega a ser parte determinante del
estado de bienestar de la poblacién aragonesa. Es pues
una institucién sanitaria publica de primer orden con una
importancia destacable en el presente y futuro de la so-
ciedad aragonesa que a lo largo de todos estos afios ha
conseguido calar en la poblacién aragonesa.

Por todo ello, esta efeméride bien merece un nu-
mero especial en el Boletin de la Sociedad de Pediatria
de Aragdn, La Rioja y Soria. En este suplemento especial
se presenta el recorrido de las diferentes Unidades que
componen el Servicio de Pediatria y el Servicio de Cirugfa
Pedidtrica del HI en estos 50 afios de existencia haciendo
especial hincapié en su historia y sus principales hitos vy
logros asistenciales. Esta efeméride debe ser entendida
como un homenaje a todas las personas e instituciones
que han hecho posible el crecimiento del HI; a la socie-
dad que apoyd en su momento la creacién del hospital,
a los ciudadanos que han nacido o han hecho uso de

* Jefe de Servicio de Pediatria. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

** Subdirectora Médica. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet.

[Bol Pediatr Arag Rioj Sor, 2022; 52: 07-10]

sus servicios y se han podido beneficiar de los avances
tecnoldgicos, y a los trabajadores y profesionales que se
enfrentaron al reto de sacar adelante el proyecto y a los
que actualmente han heredado esta tarea. A su vez, este
aniversario no debe ser sdlo una mirada al pasado, tiene
que ser un punto de inflexién y una oportunidad para
mirar hacia adelante y proyectar al Hl hacia la sanidad del
siglo XXI.

Repasando la historia, conviene recordar que el Hos-
pital General fue construido en el afio 1955 bajo la de-
nominacién de «Residencia José Antonio» y siempre ha
sido conocido popularmente como «La Casa Grande»
reflejando el concepto de hospital de todos los arago-
neses. En aquella época, el servicio de obstetricia y los
paritorios se ubicaban en la planta 5% v la atencidn a los
niflos se realizaba en la planta 6* del Hospital General. Allf
se ubicaba el Servicio de Pediatria dirigido por el Dr. L.
Boné Sandoval (DEP) y entre los pediatras que desarro-
llaban su actividad, y aln a riesgo de olvidarnos alguno, se
encontraban los Dres. R, Valero Ramo (DEP), A. Marco
Tello, J. M. Martinez y J. Felipe (DEP). En el afio 1971 se
inicia la construccion del Hospital Materno Infantil, como
blogue independiente, ademds del Hospital de Rehabili-
tacion-Traumatologia y Grandes Quemados, pasandose a
llamar «Ciudad Sanitaria José Antonio.

El primer director médico del HI fue el Dr. Angel
Peralta, llegado del Hospital La Paz de Madrid, y estuvo
al frente del mismo durante dos afios. En el desarrollo
inicial del hospital fue muy importante la labor realizada
por el Prof. E. Casado, Jefe de Servicio y Director del
Departamento de Pediatria de la Facuftad de Medicina,

Correspondencia: José Ignacio Labarta Aizpin

Jefe de Servicio de Pediatria. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

Paseo Isabel La Catdlica |-3.50009 Zaragoza
Teléfono: 976 7675649
jilabarta@salud.aragon.es
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Servicio de Pediatria, 1993

por lograr la incorporacion de pediatras de diferentes
trayectorias y origenes, provenientes de otros hospitales
infantiles. Requiere una mencién especial una generacién
de profesionales que formados en diferentes hospitales
se fueron incorporando a lo largo de la década de los
70 para contribuir al desarrollo del Hospital como centro
de Unidades especializadas. Entre ellos, y aln a riesgo de
olvidarnos de alguno, cabria destacar a Angel Ferrdndez
Longds (endocrinologia y crecimiento), José Alba Losa-
da (cirugia pedidtrica), Antonio Baldellou (metabolismo vy
enfermedades metabdlicas), Angel Marco Tello y Agus-
tih Romo Montejo (neonatologia), Julio Melendo (inten-
sivos pedidtricos), Cesar Loris (nefrologfa), José Salazar
(cardiologfa), Luis Ros (gastroenterologia), Fernando de
Juan (enfermedades infecciosas) y Javier Pisén (DEP, on-
cologfa). A partir de 1976 se abordaron diversas fases de
modemizacién hasta lograr el actual ndcleo hospitalario
denominado desde 1984 «Hospital Miguel Servet» y en
1999 el Hospital consiguid la acreditacién de universitario,
por lo que desde ese afio su nombre es de «Hospital
Universitario Miguel Servet» (HUMS). Pero han sido mu-
chos los pediatras, cirujanos pedidtricos, radidlogos, anes-
tesistas infantiles y facultativos de otras especialidades que
han contribuido al desarrollo del hospital vy todos ellos
merecen el mayor de los reconocimientos por su labor
realizada. Es momento de recordar a los que ya se fue-
ron y que siempre estardn en nuestro recuerdo. Junto a
ellos también hay que ensalzar la gran labor realizada por
otros profesionales sanitarios, como enfermerfa, personal
auxiliar y celadores, y personal administrativo y otros pro-

J. I Labarta Aizpun, M* L. Justa Roldan

fesionales no sanitarios que siempre han estado cercanos
a la realidad asistencial del nifio y su entorno.

A lo largo de estos afios es obligado destacar la la-
bor realizada por los jefes de servicio de Pediatrfa, Dr.
Luis Boné (DEP, 1971-1990), Dr. Angel Ferrdndez Longds
(1990-2011), Dr. Cesar Loris Pablo (201 1) y Dr. Manuel
Dominguez Cunchillos (2012), y de Cirugia Pediatrica, Dr.
José Alba Losada, Dr. José Antonio Esteban Ibarz, Dr. Juan
Elias Pollina y Dr. Jesis Gracia Romero. En los ultimos
afios los servicios han estado dirigidos por el Dr. José Ig-
nacio Labarta Aizpin y la Dra. Mercedes Ruiz de Temi-
fio Bravo, respectivamente. A su vez hay que reconocer
el apoyo recibido de los diferentes equipos directivos vy
responsables polfticos desde 1971 hasta la actualidad, ya
que todos ellos, en la medida de sus posibilidades y de
las circunstancias socioecondmicas, han contribuido al
desarrollo del HI. Junto a todos ellos el HI también ha
crecido gracias al empuje de las asociaciones de pacientes
y grupos de voluntariado que han contribuido a hacer del
hospital un entorno mds humano y cdlido.

Desde sus inicios el HI ha tenido vocacién de centro
de referencia y ha desarrollado su actividad basandose en
la creacion y desarrollo de las diferentes especialidades
con el objetivo de ofrecer una asistencia médico-quirdr-
gica lo mas cualificada posible. El Hospital Infantil Univer-
sitario Miguel Servet (HIUMS) es hoy un hospital mono-
grafico dedicado a la atencidn del nifio desde el momento
de su concepcidn hasta el final de la adolescencia con un
claro compromiso asistencial, docente e investigador. Es
centro de referencia para Aragdn y también para comu-
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nidades y provincias limftrofes como La Rioja y Soria. En
el HIUMS desarrollan sus actividades diferentes servicios y
secciones y la estrecha y fructffera colaboracién, tanto en
el terreno profesional como humano, entre los servicios
de Pediatria y Cirugia Pedidtrica y con el resto de espe-
cialidades quirdrgicas, ha sido de vital importancia para
hacer del HI un centro de referencia (foto | y foto 2).
La excelente relacién personal y profesional con nuestros
compafieros de atencidon primaria ha permitido ofrecer
una atencién integral e integrada a la poblacién infantoju-
venil de nuestro entorno. Desde su inicié se realizé en el
hospital la formacién de médicos especialistas en Pediatria
y Cirugfa Pedidtrica y a lo largo de todos estos afios han
sido muchos los pediatras y cirujanos pediatras que se han
formado en nuestro hospital; desde el afo 1996 hasta la
actualidad se han formado 266 médicos internos residen-
tes en Pediatria. En el afio 2008 se configura la Unidad
Docente Multiprofesional con responsabilidad formativa
tanto sobre médicos como de enfermeros internos resi-
dentes en Pediatria y desde entonces se han formado 35
enfermeras especializadas en Pediatria; en la actualidad la
Unidad estd acreditada para |2 médicos residentes y 5
enfermeros residentes por afio y | médico residente en
Cirugfa Pedidtrica. La actividad formativa no se limita a la
formacién especializada, sino que muchas Unidades par-
ticipan de programas y cursos de formacién continuada
para pediatras de nuestro entomo. Igualmente, y dada
la existencia de seis profesores asociados y un profesor
titular vinculado, se participa en la docencia de los estu-
dios de grado, master y doctorado de medicina formando

parte del Departamento de Pediatrfa. Si bien el HIUMS
nacié con una vocacién fundamentalmente asistencial,
desde finales de los afios 90 el Servicio ha estado muy
implicado en desarrollar una labor de investigacion clinica
que ve su luz en forma de tesis doctorales, ensayos clini-
cos y proyectos de investigacion, participacion en redes
de investigacién y en grupos de investigacion multidisci-
plinares, publicaciones y comunicaciones a congresos. En
este sentido la labor del Centro de Crecimiento Andrea
Prader ha sido importante. Paralelamente el HIUMS estd
implicado en buscar la mdxima de calidad asistencial.

En estos 50 afos de historia, muchos han sido los lo-
gros conseguidos, siempre buscando los mejores indica-
dores de salud para la poblacidn aragonesa. La salud es
un derecho fundamental de la poblacién y su reconoci-
miento es el principal motor de los sistemas publicos de
salud. En este ndmero se presenta la labor que realizan
diferentes Unidades y que representan la actividad de
nuestro hospital como reflejo de la actividad que se viene
realizando. Se pretende mostrar el recorrido histérico y
los principales hitos asistenciales de cada Unidad a lo largo
de estos 50 afos y a su vez, proyectar una mirada hacia el
futuro. En la tabla | se presenta los datos de la actividad
asistencial del Servicio de Pediatria de los Ultimos afios,
desde el afio 2010 hasta el afio 202 1. Se observa una cla-
ra tendencia con disminucidn de las estancias hospitalarias
y del nimero de ingresos urgentes, un fuerte incremento
de las estancias en la unidad de observacion de Urgen-
cias, indicativo de una unidad de urgencias mas resolu-

ESPECIAL 50 ANIVERSARIO HOSPITAL INFANTIL ¢ [971 - 2021
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Tabla I. Servicio de Pediatria. Actividad asistencial (2010-2021)

2010 2011 2012 2013 20014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 202I
Estancias 20828 20052 18395 18315 19.175 19712 19409 18.145 17492 17394 14731 17.078
Ingresos programados 1558 1499 1453 1374 1495 1360 1567 1638 1635 1590 1520 1726
Ingresos urgentes 3443 3294 2977 3.58 3344 3592 3102 2886 2931 2873 2349 2962
Total consultas 34907 35973 38093 41.186 43400 43481 44905 45969 45679 44427 44501 45487
Ndmero RN 4638 4521 4205 4143 4268 4183 4041 3883 3665 3748 3444 3402
Urgencias 44510 47414 44742 45045 46463 49899 50.173 49577 47473 47216 31948 44.257
Estancias observacion urgencias 2256 2931 4125 3601 2729 4216 4028 3741 3831 3782 3224 3672

tiva y con mayor actividad en la unidad de observacién,
y un significativo incremento de la actividad en consultas
externas. A lo largo de estos Ultimos afios se han ido
consolidando las diferentes Iineas que ha ido guiando la
actividad del servicio como son el desarrollo y consolida-
cién de las especialidades pedidtricas; la potenciacion de
la actividad asistencial sin ingreso en sus diferentes formas
(urgencias con unidad de observacion, consultas externas,
hospital de dia y consultas no presenciales); la actuacion
como centro de referencia autondmico en coordinacién
con otros niveles asistenciales y con el resto de servicios
de pediatria de la Comunidad; la humanizacion asistencial
en sus diferentes facetas y hacer del HI un centro univer-
sitario con una vision unitaria de la asistencia, docencia
e investigacién y cuya actividad se basa en el trabajo en
equipo basado en la competencia cientifica y humana del
profesional. En este sentido se hace cada vez mas nece-
saria una reforma integral del HI en todas sus dreas que
pueda dar respuesta a sus necesidades asistenciales y do-
centes y que pueda atender las exigencias que la sociedad

J. I Labarta Aizpun, M* L. Justa Roldan

actual nos demanda. Una reforma que permita adecuar
su estructura hospitalaria hacia un modelo de hospital
abierto y mds humano, informatizado en todas sus dreas

asistenciales y con tecnologfa avanzada vy actualizada.

El Hospital Infantil Universitario Miguel Servet quiere
y debe seguir siendo fiel a su doble denominacion, de
«Infantil y Universitario». Hospital Infantil como centro
especializado en la atencidn sanitaria del nifio desde su
concepcion hasta la adolescencia buscando ofrecer la me-
jor calidad asistencial posible y Hospital Universitario en
el significado de su misién como hospital lider en cono-
cimiento y de referencia y conceptuado como hospital
donde la asistencia va de la mano de la docencia, tanto
pre como postdoctoral, y de la investigacion clinica. Para
ello es indispensable que tanto los profesionales sanitarios
como los gestores hagamos de estas dos ideas un objeti-
vo comun. El reto no es otro sino adecuar y proporcionar
los recursos necesarios para conseguir estos fines, que sin
duda eso es lo que espera la sociedad de nosotros.
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RESUMEN

La Unidad de Neonatologia del Hospital Miguel Servet es una unidad de nivel llIB de acuerdo con la clasificacion
del Comité de Estandares y la Junta Directiva de la Sociedad Espaniola de Neonatologia de 2013, siendo la unidad
neonatal de referencia de la Comunidad Auténoma de Aragén. En una primera aproximacion, se realiza una resefa
historica de la unidad; se describen la mision, vision y valores, seguido de una resefa estructural y de la cartera de
servicios de la Unidad de Neonatologia. La actividad asistencial de la Unidad de Neonatologia se presenta teniendo
en cuenta tanto la hospitalizacion neonatal como el seguimiento ambulatorio en el area de consultas externas. La
actividad docente e investigadora son otros aspectos importantes a considerar en la actual Unidad de Neonatologia.
Finalmente se revisan los retos de la Unidad de Neonatologia para los proximos anos.

PALABRAS CLAVE

Neonatologia. Cuidados Intensivos Neonatales.

Neonatology Unit of the Children’s University Hospital Miguel Servet:
50 years of Newborn Care

ABSTRACT

The Neonatology Unit of Miguel Servet Hospital is a type IlIB unit according to the classification of the Standards Committee
and the Board of the Spanish Society of Neonatology in 2013, being the reference neonatal unit for the Autonomous Com-
munity of Aragon. In a first approximation, a historical review is made; the mission, vision and values are described, followed by
a structural review and all the services that de Neonatology Unit provides. The health care activity of the Neonatology Unit is
presented taking care of neonatal hospitalization and its subsequent follow-up outpatient clinic. The teaching and investigation
activity is another important aspect to consider in the current Neonatology Unit. Finally, the challenges of the Neonatology Unit
for the next years are reviewed.
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RESENA HISTORICA Y EVOLUCION
DE LA SECCION DE NEONATOLOGIA

La Seccién de Neonatologia, perteneciente al Servicio de
Pediatria del Hospital Universitario Miguel Servet, tiene
su origen en el momento de nacimiento del Hospital In-
fantil en el afo 1971, siendo responsable del Servicio de
Pediatria el Dr. Angel Peralta, quien tuvo la clara vision de
potenciar las subespecialidades pedidtricas. Se constituyd
inicialmente en la cuarta planta del nuevo hospital con la
necesidad de formar pediatras que fueran capaces de ir
adquiriendo las habilidades y aptitudes, para asistir a pato-
logias mds complejas del recién nacido (RN) enfermo, de
RN prematuros, cuya principal causa de fallecimiento en
aquellos momentos iniciales era la inmadurez pulmonar.
Era necesario la instauracion de una unidad de cuidados
mas complejos y gracias al impulso de pediatras/neo-
natélogos con afdn de dedicacion, se ha llegado con su
esfuerzo, dedicacién, y generosidad, con sus habilidades,
actitudes y aptitudes, a lo largo de los 50 afos de funcio-
namiento, al desarrollo de la Seccion de Neonatologfa
del Hospital Universitario Miguel Servet, de referencia y
pionero en varios procesos y técnicas que contribuyen a
mejorar la calidad asistencial, defendiendo que en la exce-
lencia en los pequefios detalles puede estar la diferencia
en los resultados. Durante todos estos afios un excelente
equipo humano liderado en sus distintas etapas por los
Dres. Angel Marco Tello, Agustin Romo Montejo y Se-
gundo Rite Gracia, han contribuido al desarrollo de esta
especialidad. Desde estas lineas querrfamos reconocer la
labor de aquellos profesionales, cuyo trabajo y dedicacion
han sido la base de la unidad que hoy en dia conoce-
mos, Dres. Angel Marco Tello, Agustin Romo Montejo,
Segundo Rite Montaiiés, José Marfa Martinez Martinez,
Victor Rebage Moisés (DEP), José Julian Beltran Crusells,
M?* Carmen Marin Bravo (DEP) y Margarita Bouthelier
Moreno.

Han sido muchos los hitos que han ocurrido en la
Neonatologia en los dltimos 50 afios, y que se reflejan
claramente en la disminucién de la mortalidad neonatal vy
perinatal. Un soporte respiratorio en las primeras etapas
todavia no adecuadamente disefiado para el RN, pero que
sin lugar a duda salvé vidas, contribuyd inicialmente, pero
fue el mejor manejo obstétrico, los esteroides prenatales
y la administracién de surfactante exdgeno en la década
de los 90 lo que marcé un cambio en la supervivencia del
recién nacido prematuro y fue desplazando el limite de la
viabilidad a las 23-24 semanas consideradas en el momento
actual. En nuestra Unidad en el periodo 2010-2020 la mor-
talidad de los RN de menos 1.500 gramos (muy bajo peso
al nacimiento) se sitda por debajo del 10% de forma esta-

ble, siendo estas cifras equiparables a la de aquellos centros
con mayor prestigio de nuestro pais.

Se incorporaron también a finales de los afios 90
como tratamientos en la Unidad, el éxido nitrico inhalado
para el sindrome de hipertensién pulmonar, la ventilacién
de alta frecuencia con diferentes modelos, y las nuevas
estrategias de ventilacion mecanica convencional. Al mis-
mo tiempo se establecen mejoras en los cuidados como
estrategias para controlar transmisién vertical de infeccio-
nes, mejor control del parto, importancia del cuidado nu-
tricional en el inmaduro, mejora en el acceso de vias para
permitir nutricion parenteral prolongada.

La Unidad de Neonatologia (UN) del Hospital Uni-
versitario Miguel Servet ha sido pionera en la aplicacion
de la exploracidn ecogréfica en el neonato realizando
cribado y seguimiento ecogrdfico cerebral e implantando
también en los Ultimos afios la ecografia en otras dreas,
ecograffa pulmonar y ecocardiografia funcional, ésta Ulti-
ma en colaboracion con la Unidad de Cardiologfa Infantil.

Debido a la importancia de la supervivencia sin se-
cuelas donde el cuidado al neurodesarrollo es clave, se
va desarrollando dentro de la UCI neonatal el concepto
de monitorizacidon neuroldgica, existiendo en la unidad
un grupo de personas con formacién y experiencia en
este campo que han contribuido al desarrollo de este
concepto mediante técnica de espectrometria cercana al
infrarrojo, monitorizacién de la funcién cerebral (EEGa)
e incorporacién del concepto de monitorizacion neuro-
|6gica en el paciente critico con instauracién también del
programa de hipotermia terapéutica en la encefalopatfa
hipdxico isquémica.

Esos han sido los hitos mds importantes a nivel del
cuidado intensivo neonatal, pero el resto de la UN ha
debido seguir avanzando segin los conocimientos y los
cambios que se iban produciendo. Un hecho importante
ha sido incorporar a los padres en los cuidados con el
concepto de hospital de puertas abiertas durante las 24
horas y compartir la filosoffa de los cuidados centrados en
el desarrollo vy la familia.

Otro pilar basico de la asistencia neonatal que no de-
bemos olvidar ha sido y es la consulta de seguimiento
neonatal, clave para conocer los resultados de nuestras
actuaciones.

Durante estos afos, la UN ha ido participando en
diversos estudios y se ha ido incorporando a redes neo-
natales con el objetivo no solo de conocer la realidad,
sino también de compararse y poder obtener «ideas» de
mejora en su busqueda de la excelencia.
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MisION, VISION Y VALORES
DE LA UNIDAD DE NEONATOLOGIA

La mision de la UN del Hospital Universitario Miguel Ser-
vet es proporcionar la asistencia sanitaria con la mdxima
eficiencia, calidad y seguridad a los RN, tanto antes como
después del nacimiento, atendiendo al RN sano en el
drea de hospitalizacion obstétrica o maternidad y aquellos
con problemas médicos y quirdirgicos mas complejos, asf
como el seguimiento de los RN que presentan alto riesgo
de secuelas relacionadas con la prematuridad y otras con-
diciones perinatales, cuidando e implicando a las familias.
Por ello en los dltimos afios la UN se ha constituido en
una unidad de puertas abiertas a los padres para fomen-
tar su participacion en los cuidados de sus hijos durante
el ingreso hospitalario. Ademds de la vertiente asisten-
cial, dada las caracteristicas de la UN, existe una misién
docente tanto pregrado con la participacion de varios
facultativos en la formacién préctica de Pediatria, como
postgrado del médico interno residente (MIR) de Pedia-
tria y especificamente del MIR con dedicacién especial al
drea de Neonatologfa en su cuarto afio de formacion, y
una actividad investigadora que se considera fundamental
para garantizar una éptima calidad asistencial. La visién de
la UN se corresponde con una unidad de nivel llIB, es de-
cir una unidad de referencia regional, segin la clasificacién
del Comité de Estdndares de la Sociedad Espafola de
Neonatologia (SENeo) que aspira a ser vista por el usua-
rio como una Unidad de calidad éptima proveedora de la
asistencia al recién nacido; por los profesionales implica-
dos en su mision, como una Unidad en la que conseguir
su propio desarrollo y proyeccién y con ello contribuir al
desarrollo y proyeccién de la propia Unidad v la institu-
cién de la que forma parte y depende, y finalmente ser
vista por otros hospitales de la Comunidad Auténoma de
Aragdn y el Servicio Aragonés de la Salud como punto de
referencia sdlido en el drea de la Neonatologia.

Los valores que defiende la UN del Hospital Universi-
tario Miguel Servet incluyen:

—La gestidn clinica se centrard en las necesidades de los
RN vy sus familias, considerdndose bdsico el respeto al
individuo, a las personas y su entorno mas cercano.

—Fomentar la colaboracién dentro de la Unidad en-
tre todos los profesionales (facultativos, personal de
enfermerfa y no sanitario), asi como con otros Servi-
cios, Secciones y Unidades.

—Calidad asistencial ligada a la seguridad del paciente.

—Mejora continua, asumiendo que el proceso de me-
jora no tiene Iimites. No darse nunca por satisfecho.

—Trabajo en equipo y orgullo de pertenencia a la Uni-
dad de referencia en el drea de Neonatologia de la
Comunidad Auténoma de Aragon.

—Confidencialidad e informacion rigurosa.

EsTRuCTURA DE LA UNIDAD
DE NEONATOLOGIA

La UN con un nidmero de nacimientos en los dltimos
afios superior a los 3.500 nacimientos/afio en el propio
centro y a los 9.000 en su drea de referencia, se consti-
tuye en una Unidad de nivel llIB o de referencia regional.
Como unidad de nivel lIB dispone de las siguientes areas:
drea de asistencia al RN, drea de matemnidad, drea de
hospitalizacién (unidad de cuidados intensivos y cuidados
intermedios) y consulta de seguimiento neonatal.

El drea de asistencia al RN incluye dos salas de partos
y dos quiréfanos. En linea con la recomendacién de no
separacion de la madre de su hijo, el drea de reanimacion
del recién nacido estd ubicado en la misma sala de parto/
quiréfano. Cada una de las dreas de reanimacion dispone
de una cuna térmica dotada de soporte respiratorio con
posibilidad de administrar FiO, en un rango de 0.21-1.0.
Para la atencién al RN en la sala de partos/quirdfano la
UN dispone de un equipo de atencién continuada com-
puesto por un facultativo de drea las 24 horas del dia 'y 7
dfas a la semana, asi como dos MIR, uno de ellos compar-
tido con la UCI pedidtrica. En el drea de hospitalizacion
neonatal existe un drea de estabilizacién postparto con
cuatro puestos (incubadora/cuna térmica) y disponibilidad
de monitorizacién cardiorespiratoria. La enfermera que
ha realizado la asistencia al RN en la sala de partos es la
responsable de los cuidados en esta drea. La estancia en
esta sala de transicion se limita a un periodo maximo de
2-3 horas previo al traslado del RN que ha precisado ob-
servacion al drea de maternidad o a la de hospitalizacion
neonatal. Las indicaciones de observacién postparto en
esta drea son:

—Pérdida de bienestar fetal que ha precisado reani-
macién avanzada (habiéndose retirado el soporte
respiratorio en la sala de parto).

—Signos de distres respiratorio en los primeros minu-
tos de vida.

—RN prematuro de 34 semanas de gestacion.
—RN con peso < 2100 gramos.

El drea de matemidad atiende a RN término sanos y
aquellos RN prematuros de 34-36 semanas de gestacién

ESPECIAL 50 ANIVERSARIO HOSPITAL INFANTIL ¢ [971 - 2021



Boletin de la Sociedad de Pediatria de Aragdn, La Rioja y Soria

fisiolégicamente estables. En esta drea el RN permanece
hospitalizado con su madre las 24 horas del dia. El drea de
maternidad del Hospital Universitario Miguel Servet tie-
ne asignadas dos plantas de hospitalizacién obstétrica. En
términos de personal dispone de dos facultativos especia-
listas de drea y un MIR, asi como personal de enfermerfa
especifico para el cuidado del RN. En los Ultimos afios el
drea de maternidad ha incrementado la complejidad de
sus cuidados al ingresar en esta drea recién nacidos con
patologia menor:

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

—RN' prematuros tardios (34-36 semanas de gesta-
cion).

—Riesgo de infeccidn: Fiebre intraparto, rotura prema-
tura de membranas y madre portadora de estrep-
tococo agalactiae (siempre que el RN esté asinto-
matico).

—Pérdida del bienestar fetal sin signos de Encefalopatia
hipdxico — isquémica.

—Hijo de madre diabética gestacional.

—Policitemia neonatal (asintomatica).

—Hipoglucemia leve transitoria.

—Ictericia.

—Hijo de madre VIH+.

—Diagndsticos prenatales que precisen exploraciones
complementarias en RN clinicamente estables.

Debido al incremento del nimero de altas precoces
(estancia hospitalaria menor de 48 horas) asf como la ne-
cesidad de control del recién nacido tras el alta en deter-
minadas circunstancias, la unidad dispone de una consulta
dependiente del drea de maternidad de lunes a viemes
para el control de estos RN.

El drea de hospitalizacidon neonatal incluye una sala
de cuidados intermedios y otra de cuidados intensivos. El
drea de cuidados intermedios estd destinado a los neona-
tos enfermos que no requieren cuidados intensivos, pero
precisan cuidados mayores que los que se pueden pro-
porcionar en el drea de matermidad. Esta sala es utilizada
también para neonatos convalecientes tras su estancia en
cuidados intensivos. En la actualidad esta drea estd do-
tada para la atencidn de 31 recién nacidos (+6 puestos
de hospitalizacién conjunta en el drea de maternidad), de
ellos 5 en boxes de aislamiento. En términos de perso-
nal dispone de 3 facultativos especialistas de drea y un
MIR, un supervisor de planta, asi como una dotacién en

enfermerfa de 5-6 enfermeras y 2-3 auxiliares / tumo. El
drea de cuidados intensivos neonatales ampliada de 8 a
[4 camas en el aflo 2005 cumple los requisitos para res-
ponder a las necesidades de una unidad IlIB de referen-
cia regional. Esta drea estd destinada a RN con procesos
meédicos-quirdrgicos con compromiso vital que necesitan
técnicas y cuidados especiales de forma continuada. En la
actualidad dispone de 2 facultativos especialistas de drea,
2 MIR de segundo-tercer afio y un ndmero variable de
MIR de cuarto afio en su periodo de subespecializacidn.
Ademads, cuenta con dos supervisores (compartidos con
UCI pediétrica) y una plantilla de enfermeria para garanti-
zar 5-7 enfermeras y 3-4 auxiliares / turno.

Finalmente, la unidad dispone de una consulta de se-
guimiento 4 dfas a la semana, uno especifico para RN
con riesgo neuroldgico, dos para RN de muy bajo peso
(RNMBP) y 6 menores a 32 semanas de edad gestacional
y otra para patologia neonatal diversa. En los ultimos afios
el crecimiento del nimero de RNMBP supervivientes ha
incrementado de forma significativa la carga asistencial en
el drea de seguimiento.

En la actualidad estd pendiente de implantacion un
programa de alta precoz en el drea de hospitalizacién, una
vez el RN prematuro se encuentra estable clinicamente y
las condiciones sociales permiten que sea atendido ade-
cuadamente por sus padres. Esta drea contard en el caso
de aquellos RN remitidos a domicilio con el apoyo de una
enfermera de la unidad que realizard la visita domiciliaria.
Esta alternativa es altamente beneficiosa ya que ofrece
una mayor comodidad para la familia y para la institucion
una disminucion de las estancias hospitalarias y optimiza-
cion de los recursos.

AREA DE INFLUENCIA.
CUIDADOS Y PRESTACIONES OFERTADOS

El drea de influencia de la UN del Hospital Universita-
rio Miguel Servet abarca los sectores sanitarios | y Il de
Zaragoza, y como referencia el resto de la Comunidad
auténoma de Aragdn. Ademas, tradicionalmente nues-
tra unidad ha sido referencia para la provincia de Soria,
asi como la Comunidad auténoma de La Rioja. Ambas
forman parte de la Sociedad de Pediatria de Aragdn, La
Rioja y Soria (SPARS) desde su fundacion en 1960. En los
dltimos afios estd vinculacién se ha mantenido, pero han
disminuido los traslados desde dichas dreas debido al de-
sarrollo de otras unidades de referencia en la Comunidad
auténoma de Castilla y Ledn para el caso de Soria y por
la creacion de una unidad de nivel lIA en el hospital San
Pedro de Logrofio.
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La UN es considerada como una unidad de Neonato-
logia de nivel llIB, con el apoyo de la Direccidon Gerencia,
ofrece una cartera de servicios amplia que incluye técni-
cas diagndsticas y terapéuticas avanzadas, cirugia neonatal,
neurocirugfa, cirugla cardiaca que no precise circulacién
extracorpdrea, asi como desde hace 8 afios programa de
hipotermia corporal total. No dispone al no tratarse de una
unidad IlIC de cirugfa cardiaca con circulacién extracorpé-
rea y ECMO (oxigenacion con membrana extracorporea),
siendo en estos Uftimos casos sus unidades de referencia
nacional el Hospital Sant Joan de Deu en Barcelona y el
Hospital Universitario Gregorio Marafién en Madrid.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

A pesar del descenso en la natalidad experimentado des-
de el afio 2008, la actividad asistencial en la UN del Hos-
pital Universitario Miguel Servet estd claramente ligada en
los Ultimos afos al incremento relativo de los RNMBP y
al aumento de la supervivencia de esta poblacién. Dicho
incremento tuvo lugar a inicio de la pasada década y se ha
mantenido en los Ultimos aflos con una cifra total entre
60-80 RNMBP al afio. Los avances en la Neonatologia
se han puesto de manifiesto en nuestra unidad con un
descenso significativo de la mortalidad de esta poblacidn
situdndose en los Ultimos 10 afios por debajo del 10%,
especialmente a expensas de la mayor supervivencia de
los recién nacidos de extremado bajo peso (RNEBP). El
numero de ingresos en el drea de cuidados intensivos se
sitia entre 200-250/afo y en el drea de cuidados inter-
medios entre 800-900/afo.

Como se ha sefialado el drea de consultas externas
se subdivide en 3 consultas: riesgo neuroldgico, RNMBP
y/o menores de 32 semanas de edad gestacional al naci-
miento y patologia neonatal variada. Ademds, hace 7 afos
se puso en marcha una consulta para el programa de alta
precoz dependiente del drea de maternidad. El ndmero
global de consultas atendidas al afio se sitda entre 2.500-
3.000 y actualmente no existe demora. El seguimiento
neonatal constituye un elemento esencial para realizar una
medicina neonatal de calidad para los pacientes, permite
profundizar en el conocimiento de los problemas especifi-
cos de los RN incluidos en los programas de seguimiento
tras el alta y proporciona soporte a la investigacion.

ACTIVIDAD DOCENTE
En la UN se diferencian tres dreas docentes:
I. Formacién de grado de Medicina

2. Formacién sanitaria especializada

3. Formacién continuada

La formacién de grado se lleva a cabo por un facul-
tativo de la UN acreditado como profesor asociado por
el Departamento de Microbiologfa, Pediatria, Radiologia y
Salud Publica de la Universidad de Zaragoza. Dentro del
programa de prdcticas evaluables en Pediatria, alumnos
de 5° y 6° de Medicina realizan una estancia de 2-4 se-
manas en la UN.

La formacion especializada se realiza dentro del Plan
de formacion especializada de Pediatrfa. Todos los MIR
de primer afio rotan por la UN (drea de cuidados inter-
medios y maternidad, asi como asistencia al recién nacido
en la sala de partos) durante un periodo de 3 meses.
Durante el segundo afio, tienen asignado otro rotatorio
obligatorio de 2 meses en la unidad de cuidados intensi-
vos neonatales. A partir del segundo afio de formacion
realizan guardias presenciales en la UN (durante el primer
afio estd establecido un refuerzo en las guardias de fin de
semana), incrementando el nimero de forma progresiva
con los afios de residencia. Finalmente, durante el dltimo
afio de MIR, se ofertan plazas para la subespecializacién
en el drea de Neonatologfa, periodo para el cual se esta-
blecen unos objetivos docentes y rotaciones especificas.
En este periodo de subespecializacién el MIR debe rea-
lizar una rotacién externa de 3 meses en una unidad de
Neonatologia de nivel lIC para conocer el manejo de
patologia especifica de dichas unidades, particularmente
el postoperatorio de cirugia cardiaca con circulacidon ex-
tracorpdrea y manejo de ECMO. En la actualidad uno
de los principales esfuerzos de la UN es mejorar todos
los aspectos relativos al drea de docencia en prevision
de una futura acreditacion de la UN como centro forma-
dor de los futuros neonatdlogos de nuestro pals, una vez
sea aprobado el drea de capacitacion especifica (ACE) de
Neonatologfa.

Desde el punto de vista de la formacidn continuada,
la UN participa en las sesiones del Servicio de Pediatria
que se celebran a primera hora de la mafiana. Ademds, se
realizan de forma regular sesiones para actualizacién de
protocolos asistenciales neonatales (I al mes) asi como
seminarios con casos clinicos neonatales. La UN participa
en una sesién conjunta cada 2-3 semanas con el Servicio
de Obstetricia y cada 2 semanas en el Comité de Medici-
na Perinatal, para analizar casos de medicina fetal. Dentro
de la certificacion ISO de la UCI de Neonatologfa, se ha
establecido de forma semestral un programa acreditado
de formacion para todo el personal de la Unidad.

Desde el afio 2016 se ha participado en el programa
FOCUSS (formacién organizada en competencias utili-
zadas en el sistema de salud) del Instituto Aragonés de
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Ciencias de la Salud, con el curso sobre «Formacién en
Neonatologia» dirigido a pediatras cuya préctica profesio-
nal se desarrolla en hospitales de nivel Iy Il.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

A pesar de las limitaciones en recursos humanos de la UN
que tiene como consecuencia una dedicacion excesiva a la
labor asistencial, en los Ultimos afios la UN ha considerado
la investigacion como uno de los aspectos obligados a me-
jorar. En este sentido varios facultativos de la UN forman
parte del grupo de Investigacion Sanitaria de Aragdn (IIS)
«Crecimiento y desarrollo» donde una de sus lineas de
investigacion mds significativas es el diagndstico prenatal,
epidemiologia v factores etioldgicos en el crecimiento in-
trauterino restringido. Otra linea reciente de investigacion
y que supuso la realizacién de una tesis doctoral, es la
funcién pulmonar del recién nacido prematuro. La elabo-
racién de tesis doctorales es otro aspecto de mejora de
la UN, en los dltimos |15 afios se han presentado 7 tesis
doctorales, estando en la actualidad en desarrollo 3 tesis
doctorales adicionales. En los Ultimos afos se han realiza-
do aproximadamente 4-5 publicaciones al afio en revistas
indexadas internacionales, si bien es cierto que la UN se
marca como objetivo para los proximos afios mejorar sus-
tancialmente su factor impacto. Se ha participado en la
elaboracion de mdltiples capitulos de libros, destacando la
labor de co-editor en la tercera edicidn del libro «Guardia
en Neonatologia» del responsable de la UN. Igualmente
se han presentado numerosas comunicaciones a congre-
sos y jornadas de Neonatologfa. Finalmente, en los Ultimos
afios se ha participado en diversos estudios y ensayos cli-
nicos, tanto competitivos como liderados por la industria.

CALIDAD ASISTENCIAL

La UN dispone de un grupo activo de mejora de calidad
desde enero de 2004, que integra a facultativos, enfer-
meras y técnicos auxiliares de enfermerfa, y que se ha
convertido en el motor de gran parte de los cambios ex-
perimentados por la Unidad en los Ultimos afios.

Desde el afio 2016 la UCI de Neonatologfa tiene la
certificacion ISO9001/2015, lo que demuestra el compro-
miso de los profesionales de la Unidad por la calidad total
de nuestros procesos. En este sentido la unidad dispone
de un amplio cuadro de indicadores que nos permite mo-
nitorizar nuestra actividad, detectar continuamente dreas
de mejora e implementar las medidas adecuadas para
cada aspecto relevante. Desde el afio 201 | los datos de
la UN son sometidos a benchmarking al ser incluidos en
la red nacional SEN1500.

En los dltimos afios se ha impulsado la cultura de se-
guridad del paciente con el apoyo de la Comisién de Se-
guridad del Sector Il y la Unidad de Calidad Asistencial.
Prueba de ello ha sido la mencién de plata en Atencién
Neonatal Segura, otorgada por el Ministerio de Sanidad a
la implantacion del proceso de reanimacién cardiopulmo-
nar en nuestro hospital el 17 de septiembre de 2021 (dfa
mundial de la Seguridad del paciente).

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

En la actualidad la UN participa en varios grupos hospita-
larios reconocidos como el Comité de Medicina Perinatal,
Comité de Mortalidad perinatal, Comité de Seguimien-
to neuroldgico, asi como en comisiones centrales como
la Comision de Seguridad Clinica del Sector Zaragoza |l
(Dr. Segundo Rite Gracia) y de Transfusiones sanguineas
(Dra. Sonia Torres Claveras). Ademds, el responsable de
la Unidad ha formado parte del Comité de Estandares
de la SENeo (2011-2019), la Junta directiva de la SENeo
(2015-actualidad que continda) y el Comité de ACE de
Neonatologfa en el Ministerio de Sanidad, hasta el cese de
sus funciones con la derogacién del Real Decreto de Tron-
calidad y dreas de Capacitacion Especificas por el Tribunal
Supremo en diciembre de 2016. Ademas, se ha participa-
do dentro del Plan de Calidad para el Sistema Nacional de
Salud, en la elaboracidn del documento sobre «Unidades
de Neonatologfa. Estdndares y recomendaciones de ca-
lidad» dirigido por la Subdireccién General de Calidad y
Cohesion de la Direccion General de Salud Publica, Cali-
dad e Innovacion del Ministerio de Sanidad en 201 3.

RETOS PARA LOS PROXIMOS ANOS
En el dmbito asistencial:

—Adecuacién de los recursos humanos de la UN a las
recomendaciones del Comité de Estdndares de la
SENeo para unidades de nivel llIB y C, especialmente
en prevision de la futura solicitud de acreditacion de
la UN para la formacion en el ACE de Neonatologfa.

—Colaboracién activa con la asociacién de padres de
niflos prematuros (ARAPREM).

—Desarrollo del Programa de Alta precoz en el drea
de hospitalizacién con la creacidn de una unidad de
asistencia domiciliaria.

—Continuar potenciando la cultura de seguridad clinica
con el apoyo de la Comisién de Seguridad Clinica
del Sector Zaragoza Il.

—Mantenimiento de la certificacidon I1SO 9001 de la
unidad de cuidados intensivos neonatales, con la in-

S. Rite Gracia, C. Ferndndez Espuelas, S. Torres Claveras, Z. Galve Pradel, R. Pinillos Pisén, P. Abenia Usén,
M? Martinez Moral, B. Curto Simén, C. Garcia Escudero, |. Serrano VifAuales



La Unidad de Neonatologia del Hospital Universitario Miguel Servet. 50 afios al cuidado del recién nacido

corporacién progresiva posterior del resto de dreas
de asistencia de la UN.

—Puesta en marcha y desarrollo de técnicas diagndsti-
co — terapéuticas como la ecocardiografia funcional
y la hemofiltracion en el periodo neonatal especial-
mente dirigida a pacientes metabdlicos.

—Informatizacién de la UN con sistemas que permitan
la participacién en redes nacionales e internacionales.

—Organizacion del transporte neonatal en la Comuni-
dad Auténoma de Aragdn siguiendo modelos soste-
nibles como el de la Comunidad Valenciana. Dentro
de este objetivo se pretende potenciar el transporte
de retorno a unidades de nivel I y Il de la Comunidad
Auténoma de Aragdn para un uso mds eficiente de
los recursos.

—Establecer un plan de mejora de la asistencia perina-
tal en la Comunidad Auténoma de Aragdn.

En el dmbito docente:

—Acometer los cambios necesarios para obtener la
acreditacion de la UN para la formacion en el ACE
de Neonatologia, una vez este haya sido aprobado
en nuestro pals.

—Promocién de la formacién continuada de los miem-
bros de la UN a través de la participacion en cursos,
congresos Y asistencia a unidades de referencia na-
cional en patologfas concretas.

En el dmbito investigador:

—Mejorar el Factor Impacto de la UN para lo cual se
potenciard la participacién en grupos de investiga-
cién nacional e internacional.

—Aumentar la participacion de la UN en ensayos clini-
cos multicéntricos.
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RESUMEN

La Alergologia Pediatrica es una especialidad con amplio desarrollo en los Ultimos afios que se encarga del diagnostico
y tratamiento de las diferentes enfermedades alérgicas como el asma, la rinoconjuntivitis, la dermatitis atopica y la
alergia alimentaria. En los Gltimos ahos ha adquirido mayor relevancia por el aumento progresivo de estas patologias y
la posibilidad de realizar un tratamiento precoz en muchos pacientes. La Unidad de Alergologia Pediatrica del Hospital
Infantil Miguel Servet es una Unidad de referencia de la Comunidad de Aragon. En este articulo se describe la historia
tanto de la estructura como de la actividad asistencial, docente y de investigacion de la Unidad.

PALABRAS CLAVE

Alergologia pediatrica. Alergenos.Alergia alimentaria. Alergia respiratoria.

Allergology Unit of the Children’s Hospital Miguel Servet

ABSTRACT

Pediatric allergology is a pediatric subspeciality with a broad development in the last years which is related with the diagnosis
and treatment of different allergic diseases in infancy and adolescence such as asthma, rhinoconjunctivities, atopic dermatitis
and food allergy. During the last years this discipline has acquired a significant relevance due to the progressive increment in the
prevalence of allergic diseases and to the possibility to offer and precocious treatment to these patients. The Unit of Pediatric
Allergology of the Children’s Hospital Miguel Servet is considered to be the reference centre in the region of Aragon.This article
describes the organization, medical, teaching and research activities of the Unit.
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Pediatric allergology. Allergens. Food allergy. Respiratory allergy.
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Unidad de Alergologfa Pedidtrica del Hospital Infantil Miguel Servet

INTRODUCCION
E HISTORIA DE LA UNIDAD

La Alergia Pedidtrica se cred como una seccién especial
dentro de la Asociacidn Espafiola de Pediatria con la cons-
titucién de la primera Seccién de Inmunologia y Alergia en
el afio 1976 durante el XIV Congreso Nacional de la AEP
que se celebrd en Barcelona. Contaba con 45 socios y el
Dr. Francisco Mufioz Ldpez fue su primer presidente. Esta
seccion se convirtid en la Sociedad Espafiola de Inmuno-
logfa Clinica y Alergia Pedidtricas (SEICAP) en el afio 1995
siendo entonces su presidenta la Dra. Marfa Teresa Laso
Borrego. La SEICAP continda realizando reuniones, con-
gresos, actividades docentes y cientificas, cuenta con la
revista Allergologia et Immunopathologia como drgano de
difusién. En la actualidad la sociedad consta de |12 Grupos
de Trabajo y mas de 300 Socios que realizan su actividad
en mas de 50 Unidades de Alergia e Inmunologia Pedid-
trica en distintos hospitales de toda Espafia, con alto nivel
de calidad asistencial y produccién cientffica.

La Unidad de Alergologia del Hospital fue creada e
impulsada por el Dr. Javier Boné Calvo, artifice del de-
sarrollo de la Unidad desde sus inicios a mitad de los
afios 80. El Dr. Javier Boné, una vez acabada su formacién
especializada en pediatrfa en el Hospital Infantil Miguel
Servet, realizd una subespecializacién de tres afios en
Alergologfa Pedidtrica bajo la direccién del Prof. Mufioz
Lopez del Hospital Clinic de Barcelonay el Dr. Jaume Bo-
tey i Sala en el Hospital Valle de Hebrdn de Barcelona. A
su vuelta puso en marcha las consultas de alergia infantil y
en sus inicios compagind dicha labor con la realizacion de
guardias de neonatologfa en la maternidad de Ruisefio-
res. En aquellos afios iniciales, el Dr. Javier Martin Moradi-
llo (DEP) pasaba también una consulta de alergia, si bien
su labor fue testimonial ya que su actividad principal la
ejercia en la Unidad de Enfermedades Infecciosas. Poste-
riormente, a mitad de la década de los 90, se incorpord a
la Unidad la Dra. Isabel Guallar Abadia. En sus inicios, hay
que destacar la labor realizada por la enfermera Teresa
Bibian (DEP) que contribuyé al desarrollo de la Unidad.
La Unidad ha actuado como centro de referencia auto-
némico, a nivel asistencial como formativo, y de manera
muy especial ha sido referencia nacional para la alergia
alimentaria. EI Dr. Javier Boné Calvo ha sido miembro
activo de la SEICAP desde sus inicios y ha formado parte
del Grupo de Trabajo de Alergia Alimentaria. En el afo
2017 se incorpord la Dra. Yolanda Aliaga y en el afio
2019 la Dra. Cristina Blasco. Desde el afio 2018 el Dr.
José Antonio Castillo ha colaborado con la Unidad de

forma parcial. Muchos son los residentes que han ro-
tado por la Unidad y a todos ellos mostramos nuestro
agradecimiento ya que han contribuido al desarrollo de
la Unidad; entre ellos cabrfa mencionar a Angela Claver
y su participacion en los proyectos de alergia alimentaria
en el lactante.

ESTRUCTURA Y ACTIVIDAD ASISTENCIAL

En la actualidad la Unidad estd compuesta por tres pe-
diatras, dos con dedicacién exclusiva al drea de Alergo-
logfa Pedidtrica (Dra. Aliaga y Dra Blasco) y un tercero
con dedicacién parcial (Dr. Castillo). El equipo lo com-
pletan una auxiliar y dos enfermeras que se encargan de
realizar las pruebas cutdneas, las exploraciones funcio-
nales respiratorias y la administracién de inmunoterapia
especffica.

Los espacios fisicos en los que se realiza la actividad
asistencial de la Unidad son:

* Dos consultas para visitar a los pacientes y otro para
la realizacion de pruebas complementarias.

* Disponemos de varias camas en el drea de Pruebas
Funcionales Pedidtricas para la realizacion de prue-
bas de mayor riesgo como estudio de medicamen-
tos y pruebas de exposicién oral con alimentos con
clinica grave.

* Para iniciar pautas de inmunoterapia con alimentos
en nifios con factores de riesgo de reaccion grave
contamos con la posibilidad de emplear camas de
hospitalizacidn en las plantas de pediatrfa.

La Unidad sostiene una gran carga asistencial que mo-
tiva mds del 30% de las interconsultas solicitadas desde
Atencién Primaria al hospital. La actividad diaria se divide
en primeras visitas, sucesivas, interconsultas de hospitali-
zacién, pruebas de exposicién/provocacidn con alimen-
tos y farmacos. A diario se atienden pacientes para inicio
o mantenimiento de inmunoterapia con alimentos, asf
como inmunoterapia con neumoalérgenos y veneno de
himendpteros. Existe una agenda especifica realizada con
frecuencia mensual para la realizacién de estudio de me-
dicamentos con pruebas cutdneas.

La actividad asistencial que se realiza en consultas
atiende un volumen de unos 4.800 pacientes al afio (tabla
1). En el afio 2021 se realizaron |.144 primeras visitas y
3.628 consultas sucesivas. Cada facultativo tiene asignada
una agenda de pacientes y su actividad se desarrolla en
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horario de mafana de lunes a viemes. Las consultas que
se atienden mds frecuentemente vienen detalladas en la
siguiente tabla (tabla 2). En el espacio de Pruebas Fun-
cionales se realizan una media de 200 pruebas anuales a

fdrmacos y alimentos.

Tabla I. Numero de visitas de pacientes en los Ultimos cinco afios

Pri.n?eras Consgltas

visitas sucesivas
Afo 2017 1.719 4403
Ano 2018 1.370 3952
Afio 2019 1.070 3245
Ano 2020 1.250 2.669
Afio 2021 l.144 3.628

Tabla Il. Patologfa que se atiende en la Unidad

Patologia respiratoria Alergia alimentaria

Patologia cutanea

Alergia a himenopteros,
farmacos y reacciones vacunales

-Rinitis -Alergia alimentaria

-Rinoconjuntivitis alérgica  18F mediada

-Alergia no Igk mediada,
proctocolitis, enterocolitis
inducida por proteinas,

enteropatfas

-Asma alérgico

-Esofagitis Eosinofilica

-Dermatitis atopica
-Urticaria crénica inducible
-Urticaria crénica espontdnea

-Dermatitis alérgica de contacto

-Alergia a antibidticos
-Alergia e intolerancia a AINEs
-Alergia a anestésicos

-Alergia a quimioterdpicos

-Alergia a componentes
vacunales

-Alergia a himendpteros
(veneno de avispa, abeja)

Alergia respiratoria

La patologfa respiratoria que se trata con mayor frecuen-
cia en nuestra Unidad son la rinoconjuntivitis alérgica y el

asma alérgico.

El asma es una de las enfermedades crdnicas mas pre-
valentes en la infancia y afecta alrededor de | de cada 10
nifios en Espafia. Las pruebas de funcién respiratoria juegan
un papel fundamental en el diagndstico y en el seguimien-
to de la enfermedad. También es importante el estudio
alergoldgico (pruebas cutdneas con baterfa de inhalantes) vy
la valoracidn de la inflamacion bronquial. Las pruebas fun-
cionales respiratorias pueden demostrar de forma objetiva
una alteracion compatible con el asma (habitualmente una
obstruccién variable de los flujos espiratorios), dado que
ninguno de los sintomas y signos es especifico de asma.
Para su realizacién es necesaria la participacion de personal

experto y de espirdmetros homologados.

Alo largo del afio 2021 se realizaron en torno a 1.000
espirometrfas en nuestra Unidad. En la mayorfa de casos
el estudio espirométrico se completa con la realizacién de
una prueba broncodilatadora y la medicién de la fraccién

de 6xido nitrico en el aire exhalado (FeNO).

Y. Aliaga Mazas, C. Blasco Valero, J. A. Castillo Laita

En ausencia de tratamiento curativo el objetivo fun-
damental del tratamiento del asma es alcanzar el control
total de la enfermedad. Para ello, se dispone de un ar-
senal terapéutico que abarca desde fidrmacos empleados
desde hace décadas, como los corticoides inhalados, los
broncodilatadores tanto de accidn inmediata como pro-
longada, o los bloqueantes de los receptores de leucotrie-
nos, hasta los novedosos farmacos bioldgicos, como los
anticuerpos monoclonales. En pediatria estd autorizado el
empleo de dos anticuerpos monoclonales, omalizumab
y mepolizumab que han supuesto un gran avance para
el control de los pacientes con asma grave. En la Unidad
de Alergologia del hospital actualmente se controlan 8
pacientes con asma grave gque reciben tratamiento con
farmacos bioldgicos.

Un elevado ndmero de pacientes con asma bron-
quial y/o rinoconjuntivitis alérgica pueden beneficiarse
de un tratamiento de inmunoterapia especifica, Unico
tratamiento capaz de modificar la evolucién natural de
la enfermedad alérgica. En nuestra Unidad se realizan
una media de 200 inicios de inmunoterapia al afio por
parte de nuestro personal de enfermerfa y bajo super-
vision médica.
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Alergia alimentaria

La alergia a alimentos es una patologia en aumento en
las Ultimas décadas que debuta a edades cada vez mds
precoces, constituyendo un elevado porcentaje de las de-
rivaciones a las consultas de Alergologia. Su prevalencia
se estima entre el 6 y el 8% en menores de cuatro afios.
En nuestro medio y durante la edad pedidtrica, los alimen-
tos implicados en orden de frecuencia son las protefnas
de huevo (39,1%) vy leche (32,3%), seguidas del pescado
(1'1,3%), los frutos secos (18,8%) y las frutas (129).

La Academia Europa de Alergia e Inmunologfa Clinica
define la alergia alimentaria como una reaccion de hiper-
sensibilidad mediada inmunoldgicamente v la clasifica en
IgE mediada y no Igk mediada, en funcién del mecanis-
mo que la produce. El diagndstico debe ser preciso para
evitar dietas de evitacion innecesarias y establecer una
orientacion terapéutica adecuada. Para ello disponemos
de pruebas de diagndstico in vivo como son las pruebas
cutdneas e in vitro con determinacion de IgE especificas a
los diferentes alérgenos alimentarios. La prueba de provo-
cacién oral sigue siendo imprescindible para confirmar o
descartar el diagndstico de alergia a un alimento. En nues-
tra Unidad se realizan anualmente mds de 1000 prue-
bas de exposicidn oral a alimentos, constituyendo una
practica fundamental en el dia a dia de nuestra actividad
asistencial. El tratamiento clasico de la alergia alimentaria
se ha basado en una dieta de evitacién para la mayoria
de los alimentos, pero actualmente se realizan, con éxito,
tratamientos de inmunoterapia oral especialmente con
leche y huevo.

La Unidad de Alergologia del Hospital Infantil Miguel
Servet ha sido pionera en la aplicacién de tratamientos de
inmunoterapia oral con leche de vaca en lactantes desde
el mismo momento del diagndstico siendo ampliamen-
te reconocida la labor iniciada por el Dr. Boné y la Dra.
Guallar en la Sociedad Espafiola de Inmunologfa Clinica,
Alergia y Asma Pedidtrica. Cada afio unos 80 lactantes
con alergia a proteina de leche de vaca se benefician de
este tratamiento.

Dados los beneficios obtenidos con estas técnicas
para leche y huevo su uso se ha extendido a otros ali-
mentos como el melocotdn o los frutos secos®”.

Alergia a medicamentos y reacciones vacunales /
alergia a componentes vacunales

Las reacciones adversas a medicamentos (RAM) represen-
tan aproximadamente entre un 8 y un 10% de las consultas
recibidas en las unidades de Alergia Pedidtrica. De los gru-

pos farmacoldgicos implicados, los antibidticos betalactdmi-
cos son el principal motivo de derivacidn (81%) frente a un
13% de los antiinflamatorios no esteroideos (AINE).

En nuestra Unidad disponemos de una agenda espe-
cffica para la realizacidon de pruebas cutdneas de medi-
camentos, tanto prick test como pruebas intradérmicas.
Posteriormente, se realiza, siempre que no exista contra-
indicacién la prueba de exposicidn en la unidad de prue-
bas funcionales bajo supervision médica y de enfermeria.
Se realizan una media de |70 pruebas al afio.

ACTIVIDAD DOCENTE E INVESTIGADORA

Por la Unidad de Alergologia pediétrica realizan su rota-
torio obligatorio durante su formacién los residentes de
pediatria del hospital con una duracién de dos meses con
la posibilidad de ampliar voluntariamente su rotacion du-
rante el cuarto afio. A su vez rotantes externos de Aler-
gologfa de adultos realizan estancias formativas en nuestra
Unidad para conocer el manejo del paciente pedidtrico.

La Unidad participa en la elaboracidn y revision de
protocolos de actuacién en Urgencias del Hospital Infantil
Miguel Servet y ha iniciado la elaboracién de protocolos
de manejo especificos de la Unidad. A su vez participa-
mos en el programa de formacién de los residentes del
primer afio de pediatria.

Los adjuntos de la Unidad son parte activa de la So-
ciedad Espafiola de Inmunologfa Clinica, Alergia y Asma
Pedidtrica (SEICAP), formando parte de sus Grupos de
Trabajo y de varios estudios multicéntricos impulsados
por la misma. La Dra. Aliaga y la Dra. Blasco han partici-
pado los dltimos afios como ponentes en Mesas Redon-
das y Talleres de la Sociedad Espafiola de Pediatria y la
Asociacion Espafiola de Pediatrfa. Los resultados de los
estudios de inmunoterapia oral con leche de vaca en el
lactante fueron publicados y expuestos en el Congreso
de la SEICAP de 2019 obteniendo el Premio a la Mejor
Comunicacion oral de ese afio. En el campo de la alergia
alimentaria la Dra Blasco ha colaborado en la realizacion
de la Gufa Espafiola de Inmunoterapia Oral con leche y
huevo (ITEMS Guide) y el procotolo de provocacién oral
con frutos secos de la Sociedad Espafiola de Alergologia
Pediatrica”'%. El Dr. Castillo Laita participd en el dltimo
«Consenso Nacional sobre el Tratamiento de asma en
pediatria»('"'2.

En el afio 2017 la Unidad de Alergologia Pedidtrica de
nuestro Hospital organizé en Zaragoza el 41° Congreso
de la Sociedad Espafiola de Inmunologfa Clinica, Alergia y
Asma Pedidtrica, siendo el presidente del Comité Orga-
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nizador el Dr. Javier Boné. Desde el afio 2019 la Unidad
colabora con el Departamento de Educacién, Cultura y
Deporte del Gobierno de Aragdn en la organizacién de
Las Jornadas informativas para profesores «Escolarizacion
segura del nifio con alergia a alimentos y latex».

EL FUTURO DE LA UNIDAD DE ALERGOLOGIA

La atencidn a los nifios con asma representa cuantitativa-
mente una parte muy importante de la asistencia tanto en
Alergologfa Pedidtrica como en Neumologia Pedidtrica.
Estos pacientes también son atendidos cuando presentan
crisis agudas en Urgencias pedidtricas, Cuidados Intensivos
Pedidtricos en crisis graves, v plantas de hospitalizacién. En
los dltimos afios las sociedades cientificas estdn realizado
un gran esfuerzo para realizar protocolos conjuntos, pero
todavia es necesario avanzar en la implantacién de estos
protocolos y en el trabajo en comun. Es necesario me-
jorar la relacién y coordinacion con atencidn primaria y
todos los aspectos de educacidn sanitaria.

La mayorfa de los hospitales de tercer nivel de nues-
tro entorno incluyen unidades conjuntas de neumoalergia
que atienden de forma unificada a los pacientes asmati-
cos. Se trata de una manera de ahorrar recursos tanto
humanos como de tiempo vy espacio y a su vez de llevar
a cabo una valoracién muttidisciplinar de estos pacientes,
muchos de ellos con asma grave. En la atencidén diaria
de este elevado nimero de pacientes con diagndstico de
asma, se emplean las mismas pruebas complementarias,
tanto pruebas cutdneas como de funcién respiratoria. El
futuro de ambas subespecialides pedidtricas pasa por la
unificacion vy el trabajo en equipo con la futura creacién
de la Unidad de Asma Integral como modelo de atencién
centrado en la comunidad. En esta unidad deben partici-
par ademds de la unidad de Neumoalergia, Pediatrfa ge-
neral, Urgencias, UCIP, enfermerfa y Atencién Primaria. El
programa de esta unidad incluirfa:

—La integracion funcional y coordinacion de la Unidad
de Neumoalergia, los servicios hospitalarios y aten-
cién primaria.

—Asegurar una adecuada continuidad y mejorar la ac-
cesibilidad y flujo de pacientes.

—Realizar programas de formacion continuada vy unifi-
car criterios y protocolos.

—Programas de educacion sanitaria para convertir al
paciente en protagonista de sus cuidados

—Control de calidad y proceso de mejora continua,
con establecimiento de indicadores de funciona-
miento de estructura, proceso v resuttado.

Y. Aliaga Mazas, C. Blasco Valero, J. A. Castillo Laita

El modelo de la colaboracién con atencién prima-
ria debe incluir consultorfa presencial y reciclaje de los
profesionales de atencién primaria, consultorfa virtual y
sesiones clinicas periddicas para revisar los protocolos vy
criterios de priorizacién. La creacidn de la Unidad Integral
de Asma debe permitir disminuir las visitas a urgencias,
disminuir los reingresos, mejorar la accesibilidad y la edu-
cacion sanitaria.

La creacién de un laboratorio unificado de funcidn
pulmonar y pruebas alergoldgicas permitird optimizar los
recursos humanos, incrementando la actividad y mejo-
rando la calidad. Para ello serd necesario reordenar la
asistencia en Alergologia y Neumologfa con la creacién
de unos espacios adecuados y el personal cualificado. La
creacion de un hospital de dia para Alergologia y Neumo-
logfa que cumpla con los estdndares de calidad y accesibi-
lidad es imprescindible para la realizacién de pruebas de
exposicién oral y administracién de tratamientos.

Desde la actual Unidad Unidad de Alergologia Pedié-
trica del Hospital Infantil Miguel Servet agradecemos la
labor iniciada por el Dr. Javier Boné y la Dra. Isabel Guallar
con el propdsito de que en el préximos afios la Unidad
pueda mejorar y avanzar al mismo ritmo que el resto de
subespecialidades pedidtricas
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Articulo especial

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

L. Jiménez Montafiés, M. Lépez Ramén, A. Ayerza Casas, D. Palanca Arias, M. Clavero Adell

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

[Bol Pediatr Arag Rioj Sor, 2022; 52: 24-29]

RESUMEN

La cardiologia pediatrica es la subespecialidad de la Pediatria que se ocupa del estudio y asistencia al nifo con pato-
logia congénita o adquirida cardiovascular, abarcando desde el feto, el lactante y el nifio, hasta el adulto. El Hospital
Universitario Miguel Servet de Zaragoza cuenta con una Unidad de Cardiologia Pediatrica con larga tradicion y ex-
periencia, de referencia para una amplia area compuesta por toda la Comunidad Auténoma de Aragén, gran parte de
la Comunidad Autonoma de La Rioja, y zonas limitrofes de las Comunidades de Castilla-Le6n y Castilla-La Mancha,
con una poblacion casi 1.800.000 habitantes segun datos de 201 | del Instituto Nacional de Estadistica. Se trata de una
Unidad Terciaria, capacitada y dotada para la atencion integral al nifio cardidpata, con todos los medios diagnosticos
y terapéuticos disponibles en la actualidad, coordinada con la Unidad de Cirugia Cardiaca Infantil, y en colaboracion
con las Unidades de Neonatologia y Cuidados Intensivos Pediatricos. En este articulo, revisamos la actividad de la
Unidad de Cardiologia Pediatrica del Hospital Miguel Servet, detallando la cartera de servicios, las caracteristicas de
la actividad asistencial y otros aspectos de la Unidad.

PALABRAS CLAVE
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Pediatric Cardiology Unit of the Children’s University Hospital Miguel Servet

ABSTRACT

Pediatric cardiology is a subspecialty of paediatrics which is in charge of the study and attendance of congenital and acquired
cardiovascular diseases from the fetus until adulthood.The Pediatric Cardiology Unit of the Children’s Hospital Miguel Servet
has a broad experience and tradition and serves a reference Unit for the region of Aragén and other regions such as La Rioja
and areas of Castilla-Leén y Castilla-La Mancha with a global population of almost 1.800.000 inhabitants, according to data
from the National Institute of Statistics in 201 . It is a tertiary Unit trained and equipped in terms of diagnosis and treatment
to develop an integral assitance of children with cardiovascular diseases.The Unit develops its work in coordination with the Unit
of Pediatric Cardiology Surgery and in collaboration with the Units of Neonatology and Pediatric Intensive Care. In this article
the authors review the activity of the Pediatric Cardiology Unit in the Children’s Hospital Miguel Servet with special emphasis
in the medical assistance and other activities.
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INTRODUCCION

El corazén es un drgano complejo y de formacion muy
precoz en el embrién. Por lo tanto, es facil asumir que
se trata del drgano en el que aparecen malformaciones
con mas frecuencia. Se denominan cardiopatias congé-
nitas a los defectos estructurales cardiacos presentes al
nacimiento, apareciendo en 5-8 por mil RN vivos, siendo
el grupo de malformaciones congénitas mds frecuente.
Buena parte de estos nifios precisardn tratamiento quirdr-
gico o intervencionista para subsanar el defecto en algin
momento de su vida. Los nifios pueden padecer también
enfermedades cardiacas adquiridas, que también entran
dentro del campo de la cardiopediatria, pudiendo ser de
naturaleza infecciosa-inflamatoria (miocarditis, pericardi-
tis, endocarditis), estructural (miocardiopatias), tumoral o
eléctrica (arritmias).

Pocas subespecialidades pedidtricas tienen una pato-
logia tan claramente diferenciada de su especialidad co-
rrespondiente en el adulto, por lo que, para un tratamien-
to integral de alta calidad, se hace precisa la presencia de
médicos altamente especializados.

El cardidlogo pedidtrico es el especialista adecuado para
el manejo integral del paciente con cardiopatia congénita
desde el feto hasta el adolescente, tanto a nivel hospitalario
como ambulatorio, debiendo estar, también, intimamen-
te implicado en el manejo del paciente cardidpata critico.
Ademds, siguiendo las Ultimas tendencias en las Unidades
de Cardiologfa Pedidtrica, debe implicarse en la atencién al
paciente adulto afecto de cardiopatia congénita.

La historia reciente de la cardiopediatria ha estado
ligada al desarrollo de nuevas técnicas, tanto diagndsti-
cas como terapéuticas. Los Ultimos afios han visto evo-
lucionar de forma vertiginosa las técnicas de imagen. La
cardiorresonancia y la angio-TAC con reconstruccién
tridimensional son ya una realidad y una herramienta de
primera necesidad en la mayorfa de las Unidades de Car-
diopediatria, habiendo desplazado a la angiografia invasi-
va como técnica de eleccién en muchas cardiopatias. Las
dltimas tecnologfas en ecocardiografia avanzada, como la
ecocardiografia 3D o el Speckle Tracking, van abriéndose
camino poco a poco entre los cardiopediatras. La crea-
cién de nuevos disposivos, cada vez mds accesibles y con
disefios mds seguros, ha permitido grandes avances en
intervencionismo, solucionando situaciones hasta ahora
reservadas para cirugfa abierta (cierre percutdneo de CIA
y Ductus, valvuloplastias, angioplastias, embolizacién de
vasos anémalos...). Tampoco podemos obviar los grandes
avances en soporte vital del paciente cardiépata, como las

técnicas de ECMO o la asistencia ventricular con disposi-
tivos externos.

A pesar de la marcada disminucién de la natalidad en
la Uitima década, y de la menor incidencia de cardiopatias
congénitas graves en el recién nacido (a causa de la mejo-
ra en el diagndstico fetal), la cardiologia pedidtrica es una
subespecialidad que ha crecido en los Ultimos afos por
varias razones:

e En primer lugar, el aumento de la supervivencia de
los cardidpatas ha creado un nuevo subgrupo de
pacientes con patologfa crdnica, que han obligado
a modificar protocolos y a cambiar la filosofia de la
atencién sanitaria al nifio cardidpata. El paciente con
cardiopatia congénita, hoy en dfa, vive mds tiempo
y con mejor calidad de vida, pero ha aumentado la
incidencia de complicaciones a largo plazo que hasta
ahora considerdbamos anecddticas, como la disfun-
cion del ventriculo derecho en el Fallot operado, o
las complicaciones de la fisiologfa univentricular.

La extension de la subespecialidad al periodo pre-
natal es, hoy en dfa, una realidad. La cardiologfa fetal
es, en estos momentos, una superespecialidad bien
definida dentro de la cardiopediatria, abriendo un
mundo fascinante al profesional implicado y nuevos
campos de actuacion, en estrecha colaboracion con
obstetras y genetistas.

Por otro lado, la cardiologfa pedidtrica se ha exten-
dido también hacia el otro extremo de edades. La
filosoffa actual de la mayoria de los centros terciarios
es la integracion de las Unidades de Cardiopatias
Congénitas del adulto en las Unidades de Cardiope-
diatria, en colaboracion entre cardidlogos pedidtri-
cos y cardidlogos del adulto. Buen ejemplo de este
nuevo paradigma fue el cambio de denominacién
de nuestra sociedad cientifica, que recibié su deno-
minacion actual (Sociedad Espafiola de Cardiologia
Pedidtrica y Cardiopatias Congénitas) con el objeto
de incluir esta parte de nuestra actividad.

El ejercicio de la cardiopediatria exige un trabajo mul-
tidisciplinar. Las Unidades de Cardiologfa Pedidtrica deben
funcionar en paralelo con la correspondiente Unidad de
Cirugfa Cardfaca Infantil, realizando una labor de equipo
en intima colaboracién. También es necesaria la integra-
cion y colaboracion con diferentes unidades hospitalarias
relacionadas, como la Unidad de Neonatologia y la Uni-
dad de Cuidados Intensivos. La frecuente asociacion de
problemas de nutricién en nifios cardidpatas exige una
colaboracion estrecha con la Unidad de Gastroentero-
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logfa y Nutricién. Y, en sentido contrario, muchas otras
subespecialidades precisan de colaboracion estrecha con
el cardiopediatra para completar los protocolos de segui-
miento de sus pacientes (pacientes oncoldgicos con toxi-
cidad cardiaca por quimioterapia, pacientes nefroldgicos
con complicaciones hipertensivas, pacientes sindréomicos
con afectacién cardioldgica...).

HISTORIA DE LA UNIDAD

Los origenes del Hospital Miguel Servet estan en el con-
curso convocado en 1946 para la creacién de una Resi-
dencia Sanitaria de Zaragoza por el Seguro Obligatorio
de Enfermedad que, al afio siguiente, se materializé en el
proyecto del ingeniero Carlos Ferndndez Casado, y el ar-
quitecto Fernando Garcia Mercadal. En 1955, se inaugura
nuestro Hospital con el nombre de «Residencia Sanitaria
José Antonio», popularmente conocido como «la Casa
Grandey. En 1971 se realizé la primera ampliacion con la
construccidn del Hospital de Rehabilitacion, Traumatolo-
gla y Grandes Quemados y el Hospital Materno-Infantil.
En ese momento se alcanzaron las |.400 camas y comen-
zaron a funcionar la mayorfa de los servicios existentes
hoy dfa, pasdndose a denominar «Ciudad Sanitaria José
Antonio». En 1984, se cambia el nombre por «Hospital
Miguel Servet». Se configura como un hospital terciario,
de cardcter regional, que atiende a pacientes remitidos de
la autonomfa aragonesa y Comunidades limftrofes (Nava-
rra, La Rioja y la provincia de Soria), adscrito al Ministe-
rio de Sanidad y Consumo, y gestionado por el Instituto
Nacional de la Salud. En 1999, se confiere el grado de
universitario por lo que, desde ese afio, su denominacién
es «Hospital Universitario Miguel Servety». En 2002, como
todos los hospitales publicos aragoneses, es transferido al
Gobierno de Aragdn.

La Unidad de Cardiopediatria nace como tal en 1978,
desarrollando su actividad bajo la direccién del Dr. José
Salazar, contando con grandes profesionales que han es-
tablecido las bases de la cardiologia pedidtrica en Aragdn:
Dr. J. Felipe (DEP), Dra. M* D. Garcia de la Calzada y Dr.
M. Dominguez. Desde 2013, por jubilacién del equipo
meédico, la Unidad se ha renovado de forma radical, es-
tando formada actualmente por los doctores L. Jiménez
Montafés, M. Lépez Ramdn, A. Ayerza Casas, D. Palanca
Arias y M. Clavero Adell.

CARTERA DE SERVICIOS DE LA UNIDAD

La actividad asistencial de la Unidad de Cardiopediatria in-
cluye la atencién integral a pacientes con cardiopatia con-

génita o adquirida, en régimen de hospitalizaciéon y ambu-
latorio desde el feto hasta la adolescencia. Esto incluye:

* Valoracion de primeras visitas en Consultas Externas
de pacientes derivados desde atencién primaria o
desde hospitales no terciarios del drea de influencia.

* Seguimiento, diagndstico y tratamiento del paciente
cardidpata pedidtrico en consultas externas.

* Valoracion cardioldgica de pacientes a cargo de
otras especialidades pediétricas.

* Diagndstico v tratamiento de cardiopatias congé-
nitas intradtero, en colaboracidn con el servicio de
Obstetricia (consulta de ecocardiografia fetal).

La evaluacién cardioldgica consiste en valoracién cli-
nica y electrocardiogréfica, diagndstico por imagen con
técnicas no invasivas (ecocardiografia) y el cateterismo
cardiaco en casos seleccionados, realizdindose por parte
de los médicos de la Unidad todas las técnicas comple-
mentarias especificas de la especialidad.

Consultas externas

Las consultas externas de cardiopediatria constan de un
drea de enfermerfa (ECG, toma de TA, pulsioximetria), y
dos consultas médicas de alta resolucidn, equipadas con
ecocardidgrafo. La filosofia de la Unidad es ofrecer consul-
tas de alta resolucion, realizando la valoracién inicial, y todas
las pruebas complementarias cardioldgicas en el mismo dfa
(ECG y ecocardiografia), realizado un informe médico en
el acto con las correspondientes recomendaciones al alta o
propuesta de seguimiento, en caso necesario.

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

Hospitalizacion

La estructura organizativa del hospital hace que cardiolo-
gfa pedidtrica no disponga de camas propias. Los pacien-
tes cardioldgicos son valorados por las secciones corres-
pondientes: neonatologfa, UCI, hospitalizacién pedidtrica
y hospitalizacidn quirdrgica, atendiéndose los pacientes en
colaboracién con los médicos de planta. Ademds de los
pacientes puramente cardioldgicos, la Unidad colabora
mediante interconsultas intrahospitalarias en la atencion a
pacientes de otras especialidades (cerca de 500 intercon-
sultas intrahospitalarias anuales).

Una de las Unidades con las que se trabaja en mds
intima colaboracion es la Unidad de Neonatologfa. Nues-
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tra poblacidn tiene una tasa de incidencia de cardiopatfas
congénitas de 8,1 por cada .000 RN vivos, coincidente
con la tasa general descrita en otras poblaciones. La ma-
yorfa de los casos son diagnosticados en periodo neo-
natal, lo que puede dar una idea del peso relativo de la
cardiologia neonatal dentro de nuestra especialidad, y de
la necesidad de una colaboracién estrecha de cardidlogos
pedidtricos y neonatdlogos.

La UCI Pediatrica es otra Unidad con la que se trabaja
en estrecha colaboracién, tanto en el cuidado del pacien-
te cardioldgico con descompensacion severa, como en el
cuidado postoperatorio de la cirugfa cardiovascular y en
los cuidados tras cateterismo cardfaco.

Técnicas de imagen

Las técnicas de imagen son de vital importancia en nues-
tra subespecialidad. La toma de decisiones terapéuticas
precisa de técnicas de diagndstico por imagen. Nuestro
Hospital estd dotado de tecnologfa de imagen de Ultima
generacion para la valoracién de las cardiopatias congé-
nitas.

La ecocardiografia es la técnica de imagen fundamen-
tal en el diagndstico de las cardiopatias congénitas. Nues-
tra Unidad dispone de dos ecocardidgrafos en uso en
consultas externas, con los que se lleva a cabo la consulta
de alta resolucion (casi 5.000 ecocardiografias anuales).
Uno de los ecocardidgrafos permite realizar técnicas de
ecocardiografia avanzada por Speckle Tracking y Ecocardio-
grafia 3D. Se llevan a cabo, también, técnicas de ecocar-
diografia transesofdgica, realizadas en UCI pedidtrica, en
quiréfano como apoyo a la cirugia cardfaca o en sala de
hemodindmica como apoyo a intervencionismo.

El Hospital dispone de resonancia magnética y TAC
de alta resolucién adecuadas para los estudios de cardio-
patias congénitas.

Hemodinamica e intervencionismo pediatrico

El hospital dispone de una sala para hemodindmica pedia-
trica integrada en el drea de hemodindmica del Servicio
de Cardiologfa, realizdindose dos casos semanales pedia-
tricos.

Ademds de los casos pedidtricos, se realiza interven-
cionismo de cardiopatias congénitas del adulto. Se rea-
lizan cateterismos diagndsticos y también terapéuticos.
En la actualidad, la mayorfa de los cateterismos cardfacos
pedidtricos diagndsticos se realizan con el fin de obtener
datos concretos que no puedan obtenerse por técnicas
no invasivas, pero necesarios para el manejo médico o

quirdrgico. Los cateterismos intervencionistas suponen,
cada vez, un porcentaje mayor de la actividad, acorde con
la evolucion actual en todas las Unidades de Cardiopedia-
tria. Los procedimientos mds frecuentes son el cierre per-
cutdneo de CIA y ductus mediante dispositivos, valvulo-
plastias pulmonar o adrtica, atrioseptostomia de Rashkind
0 extraccidn de cuerpos extraios vasculares. Se han con-
solidado programas mds complejos como la angioplastia
de recoartacion, angioplastia primaria de Coartacion de
aorta, implantacién de stent en coartacién de aorta, im-
plantacién de stent en ramas pulmonares estendticas o
cierre percutaneo de shunts vasculares (MAPCAs, fenes-
tracion de Fontan, colaterales veno-venosas). Se realiza,
en colaboracién con la Unidad de Nefrologia Pedidtrica,
un programa de implantacién de stent en arterias rena-
les estendticas. A destacar el programa de implantacidn
de stent ductal en cardiopatfas ductus-dependientes del
recién nacido, habiendo sido implantado por nuestro
equipo un stent al paciente de menor tamafio descrito
en el mundo (un RN pretérmino de 1.200 g afecto de es-
tenosis pulmonar critica con disfuncién del ventriculo de-
recho). Se han realizado dos casos de cierre percutaneo
de CIV membranosa, estando pendiente de autorizacion
oficial para poner en marcha el programa.

La cifra de cateterismos realizados en nuestra Unidad
se ha estabilizado en los Ultimos afios en torno a 60 casos/
afio, si bien ha aumentado progresivamente la comple-
jidad de los mismos, y ha disminuido marcadamente la
edad media de los pacientes sometidos a intervencionis-
mo. El cierre de CIA-OS vy ductus con dispositivo per-
cutdneo se inicié en nuestro hospital en 2001, y hasta
el momento se han realizado mds de 170 y 240 casos
respectivamente. En estos momentos, la Unidad asume
cateterismos de alto grado de complejidad con un indice
de morbimortalidad extremadamente bajo, comparable
a las unidades de primer orden con mayor volumen de
pacientes.

Arritmias

La cartera de servicios de la Unidad en el campo de la
arritmologia incluye, ademds del seguimiento clinico de
las mismas, la realizacién de ECG basal, Holter ECG vy
ECG de esfuerzo. Cuando el control farmacolégico de las
arritmias es insuficiente o existe la posibilidad o indicacién
de tratamiento definitivo, se realiza tratamiento invasivo.
Se realiza estudio electrofisioldgico y ablacion por radio-
frecuencia a los pacientes que lo precisen por encima de
45 kg por parte de la Unidad de Arritmias del Adulto. Los
pacientes de menor peso que precisen este tipo de estu-
dios deben ser referidos fuera de la Comunidad.
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Cardiologia fetal

La cardiologia fetal es uno de los campos de mds am-
plio desarrollo dentro de la cardiopediatria en los dltimos
afios. El diagndstico de algunas cardiopatias severas es
posible en momentos tan precoces como la semana |4*
de gestaciéon, pero el mayor rendimiento diagndstico se
obtiene entre las 18-22 semanas.

Un condicionante importante de la actividad en car-
diologfa fetal es la necesidad imperiosa de diagndsticos
precoces, que permitan la toma de decisiones a la familia
dentro de los plazos legales en caso de cardiopatias gra-
ves o sindromes complejos subsidiarios de interrupcion
voluntaria del embarazo. Ademds, el estudio cardioldgico
intradtero servird para hacer un seguimiento mads proxi-
mo del feto y planificar el lugar y momento oportuno para
finalizar la gestacion, tanto para planificar el parto en un
centro de referencia con los medios necesarios (cardio-
logia o cirugia cardiaca pedidtrica), y asi evitar los riesgos
de un traslado neonatal de un nifio cardiépata, como para
preparar un posible tratamiento médico y/o quirdrgico
previsible en los primeros dias de vida antes de que se
desestabilice.

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

La fiabilidad diagndstica de la ecocardiografia fetal en
nuestra unidad es muy alta, con una tasa de deteccién
superior al 95% de las cardiopatias complejas. La tasa de
deteccidén es mds baja en las cardiopatias simples, como
la CIV aislada, o en otras que son situaciones normales
en el feto, como la CIA.OS o la persistencia del ductus.
Caso aparte es la coartaciéon de aorta, que continda sien-
do el caballo de batalla de la cardiologfa fetal, y supone el
mayor nimero de falsos positivos y falsos negativos en el
estudio ecocardiogréfico fetal.

El desarrollo de un programa de cardiologia fetal de
este calibre no podrfa ser llevado a cabo sin la incuestio-
nable colaboracién de la Seccién de Diagndstico Prenatal
del Servicio de Obstetricia, con la que nos une una firme
voluntad de colaboracién.

Cardiopatias congénitas del adulto

Los dltimos avances en el tratamiento quirdrgico de las
cardiopatias complejas han determinado un cambio radi-
cal en la historia natural de las cardiopatfas congénitas, con
un aumento en la prevalencia de las mismas en el adulto
a causa, tanto de la menor mortalidad de las cardiopatias

congénitas infantiles, como del aumento de supervivencia
de los pacientes intervenidos. El alto grado de compleji-
dad vy diversidad de estas enfermedades ha motivado la
creacion de unidades especificas para pacientes adultos.

En linea con esta tendencia, nuestra Unidad ha asumi-
do la atencidn de la Unidad de Cardiopatias Congénitas
del Adulto, en sus vertientes, tanto médica como inter-
vencionista y quirdrgica de estos pacientes. Los adoles-
centes con cardiopatia congénita, al llegar a la edad adulta,
son remitidos a la Unidad de Cardiopatias Congénitas del
Adulto, con absoluta continuidad asistencial, personal y
de protocolos.

Cirugia cardiaca

Nuestra Unidad colabora de forma estrecha con la Sec-
cién de Cirugfa Cardfaca Infantil del Servicio de Cirugia
Cardfaca. Nuestros cirujanos (Dr. C. Ballester y Dra. M.
Matamala) llevan a cabo un amplio abanico de interven-
ciones quirdrgicas para la correccién de cardiopatfas con-
génitas.

En la cartera de servicios se encuentra una amplia
gama de reparaciones de cardiopatias simples y comple-
jas desde la edad neonatal, hasta pacientes adultos con
cardiopatfas congénitas.

Dado el volumen de poblacién, no se realiza cirugia
neonatal con circulacién extracorpdrea, derivandose es-
tos pacientes a otros centros de referencia.

OTRAS ACTIVIDADES DE LA UNIDAD

Como parte de un hospital docente, la Unidad tiene un
programa de formacién en cardiologia pedidtrica. Anual-
mente, realizan formacién en cardiologia pedidtrica un
total de |2 residentes de pediatria y 3 residentes de car-
diologfa del Hospital Miguel Servet. Ademds, también rea-
lizan su rotatorio con nosotros, los residentes de cardio-
logfa y de pediatria del Hospital Lozano Blesa de Zaragoza
y, de forma esporddica, residentes de otros hospitales de
comunidades vecinas.

Por otra parte, nuestra Unidad ofrece formacién es-
pecifica a pediatras que quieran completar su formacién
en cardiologia pedidtrica, una vez finalizada la residencia,
y ofrece estancias a tiempo parcial a pediatras de hospi-
tales comarcales con interés en nuestra especialidad. Se
ha iniciado un programa de formacién posresidencia para
Residentes recién finalizada su formacion, que quieren
orientar su actividad profesional hacia la Cardiopediatria.

La Unidad de Cardiopediatrfa ha apostado por la for-
macién continuada de los pediatras del drea de referencia,
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En este sentido, organiza con periodicidad anual un «Cur-
so de Cardiologia Pedidtrica para el pediatra general» y
un «Taller tedrico-practico de Electrocardiografia Pedid-
tricay, que estan en su cuarta edicién, con un gran grado
de aceptacién por parte de los pediatras de atencion pri-
maria. Si bien la pandemia ha interrumpido estos cursos,
esperamos que en breve podamos retomar la actividad.
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Unidad de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes
del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet:
50 anos de historia
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RESUMEN

La endocrinologia pediatrica es un area especifica de la pediatria en constante evolucion que ha experimentado un
gran desarrollo en los ultimos 50 anos. En este trabajo se presenta el desarrollo de la Unidad de Endocrinologia Pe-
diatrica y Diabetes del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza desde su creacion en 1971. La Unidad realiza una
importante labor asistencial, docente y de investigacion clinica tanto en el campo de la endocrinologia como de la dia-
betes y la cartera de servicios incluye los trastornos endocrinos desde la edad fetal hasta la adolescencia. La Unidad
ha tenido una especial dedicacion al crecimiento normal y patolégico y a los efectos de la hormona de crecimiento,
a la elaboracion de estandares de referencia, a la deteccion precoz de las endocrinopatias infantiles, actuando como
centro de referencia para el cribado neonatal y a la diabetes infantil.
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Pediatric Endocrinology and Diabetes Unit of the University Children’s
Hospital Miguel Servet: history of 50 years

ABSTRACT

Pediatric endocrinology is a pediatric specialty in permanent evolution that has experienced a tremendous development in
the last 50 years. In this article the evolution of the Pediatric Endocrinology and Diabetes Unit of the Children’s Hospital Mi-
guel Servet is presented since it was created in 1971.The Unit displays an important medical activity in terms of assistance,
teaching and clinical research, both in the field of endocrinology and diabetes, and it attends all endocrinopathies since fetal
period until adolescence.The Unit has specially focused on normal and abnormal growth and development, effects of rhGH
treatment, elaboration of growth standards and early detection of pediatric endocrinopathies being a center of reference in
neonatal screening and pediatric diabetes.
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Unidad de Endocrinologfa Pediatrica y Diabetes del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet: 50 afios de historia

INTRODUCCION E HISTORIA DE LA UNIDAD

La Endocrinologfa Pediétrica es la disciplina que se encar-
ga de estudiar el funcionamiento y la patologfa de los di-
ferentes ejes endocrinos desde la época fetal hasta la ado-
lescencia y se sitla entre las especialidades de Pediatrfa
y Endocrinologia y Nutricién(. La Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pedidtrica (SEEP) se fundd en 1978, con
motivo de una reunién organizada en Zaragoza, siendo el
Dr. Angel Ferrdndez Longds su primer presidente; tiene
pues 43 afos de desarrollo a nivel nacional. A lo largo de
todos estos afios esta disciplina ha alcanzado un cuerpo
doctrinal independiente del resto de dreas de la Pediatria
y funciona en los hospitales terciarios como unidades es-
pecificas con facultativos adscritos a ellas que ejercen su
labor Unicamente en esta disciplina.

La Unidad de Endocrinologfa del Hospital Infantil Mi-
guel Servet fue creada por el Dr. Angel Ferrandez Longas
en el afio 1971 y fue de las primeras que se desarrollaron
en Espafia junto con las instauradas en otros centros na-
cionales (Hospital La Paz y Hospital Valle Hebrdn). En sus
inicios, y cuando no existfa el Servicio de Endocrinologia
del Hospital General, incluso recibfa interconsultas de pa-
cientes adultos con endocrinopatias del hospital general.
El Dr. Angel Ferrandez fue el primer Jefe de Seccién de la
Unidad, desde el aflo 1971 hasta el afio 1991, v fue Jefe
de Servicio desde 1991 hasta 201 1. La Unidad contd en
sus inicios con la colaboracién del Dr. Fernando Vargas
hasta que se trasladd a Elche. Posteriormente se incor-
poraron los doctores Esteban Mayayo Dehesa (1978) y
Mercedes Rodriguez Rigual (1981). El Dr. E. Mayayo fue
el encargado de poner en marcha el cribado neonatal del
hipotiroidismo congénito y su dedicacién al tiroides, en
especial al desarrollo psicomotor del hipotiroidismo con-
génito, ha hecho de esta Unidad un centro de referencia
en esta patologia y fue Jefe de Seccidn de la Unidad desde
el aflo 1991 hasta su jubilacién en 2013. La Dra. M. Ro-
driguez puso en marcha la Unidad de Diabetes Infantil en
1981 y ha ejercido el liderazgo de la diabetes infantil en
Aragdn hasta el aio 2013 haciendo que la Unidad sea de
referencia a nivel autondmico; puso en marcha el progra-
ma de formacién diabetoldgica para familias y pacientes
y fue pionera en la organizacién de los campamentos de
verano.

En julio de 1993 se incorpora el Dr. José Ignacio La-
barta Aizpun, que fue Jefe de Consultas Externas desde
el afio 2010 al 2012, y desde el 2013 ostenta el cargo
de Jefe de Servicio. En el afio 201 | se incorpora la Dra.
Marta Ferrer Lozano; en el afio 2013 el Dr. Antonio de
Arriba Mufioz y en el afio 2019 la Dra. Marta Vara Callau.

Desde el afio 2013 hasta el afio 2019, la Dra. Graciela
Lou Francés estuvo adscrita a la Unidad de Diabetes. A lo
largo de todo su recorrido, la Unidad ha contado con la
colaboracion de diferentes pediatras entre los que cabe
destacar a los Dres. Juan Carlos Bastards, Isabel Guallar y
José Maria Arnal. Otros compafieros que se han formado
en endocrinologia pedidtrica con estancias y/o han cola-
borado con la Unidad de una manera significativa han sido
Natividad Gonzalvo (DEP), Ana Luz Garin, Luis Ciprés,
Carlos Calvo, Jesus Martin-Calama, Elena Bello, Manuel
Carranza, Paula Lalaguna, Sonia Abid, Santiago Conde,
Jorge Garcia Dihinx, José Ignacio Perales, Soffa Congost,
Anunciacion Beisti, Aranzazu Garza, Marta Lépez Ubeda,
Beatriz Floriano, Alvaro Navarro Rodriguez-Villanueva y
Teresa Garcfa Castellanos.

La Unidad ha tenido especial relacién con otros ser-
vicios asistenciales a lo largo de toda su historia. En este
sentido cabe destacar su relacion con el Servicio de Me-
dicina Nuclear, con la Dra. Ana Guallar, responsable de la
puesta en marcha del radioinmunoensayo en sus inicios y
posibilitd la puesta en marcha del cribado neonatal; el Ser-
vicio de Genética, con el Dr. Manuel Tamparillas (DEP), la
Dra. Marfa Teresa Calvo y la Dra. Bassecourt, o el Servicio
de Radiologfa Pedidtrica, con el Dr. Jesis Remirez (DEP).
Especialmente fructifera fue la relacion con el Departa-
mento de Farmacologia de la Universidad de Zaragoza
(Prof. B. Sinués (DEP)) permitiendo desarrollar una linea
de investigacién clinica muy productiva. A nivel nacional
ha sido muy estrecha la relacién con otros hospitales
como La Paz, Valle Hebrdn y la Unidad ha formado parte
del Grupo Norte de Endocrinologfa Pedidtrica desde sus
origenes. A nivel internacional la Unidad ha tenido rela-
ciones cientfficas, formativas y de colaboracion asistencial
con otros hospitales como el Hospital de Zurich (Suiza),
con los Drs. A. Prader (DEP), M. Zachmann (DEP) y R.
lllig; con la Universidad de Tenesee (EEUU) y con el Dr.
JA. Phillips; Universidad de Oregon (EEUU), con el Dr. R.
Rosenfeld; y con otros cientificos de nombre relevante en
nuestra disciplina como los Dres. Z. Laron (Israel) y M.B.
Ranke (Alemania).

Es importante resaltar la labor realizada por la Unidad
de Pruebas Funcionales. Esta Unidad, pionera en Espafia,
fue creada en 1984 e impulsada desde la Unidad de En-
docrinologfa y compartida con el resto de especialidades
pedidtricas. Es obligado destacar la gran labor realizada
por Dolores Vifies, Marfa José Ruiz, Rosa Moral, Rosa
Mufioz, Angelines Andrés y Feli Navarro entre otras mu-
chas. También es importante sefialar la labor realizada por
las auxiliares de enfermerfa en consultas externas como
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Concepcidn Bolea y Marfa José Lallave, que fueron fun-
damentales para consolidar la actividad ambulatoria de la
Unidad. Igualmente agradecer la labor administrativa de
Pilar Artaso, Pablo Bailo, Isabel Zuriaga (DEP), Elena Grao
y Rosa Martinez. En el Libro Blanco las Especialidades Pe-
didtricas de la AEP el Hospital Infantil Miguel Servet figura
como centro de referencia nacional de la subespecialidad
por poseer de recursos humanos, formativos, asistencia-
les y de investigacidn que asf lo acreditan®.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Unidad realiza su labor asistencial principalmente en
el drea de consultas externas si bien también se atienden
interconsultas de pacientes hospitalizados y el ingreso del
nifio con diabetes o de otras patologfas endocrinas. Dispo-
ne de 8 consultas semanales de endocrinologfa pedidtrica,
una de ellas dedicada a seguimiento del nifio oncoldgico
con secuelas endocrinas, ¥ 3 de diabetes (dos de mdltiples
dosis y una de pacientes portadores de bombas de insu-
lina); 2 auxiliares de enfermerfa (Vanesa Simar y Yolanda
Garcia) y dos enfermeras con dedicacion exclusiva a diabe-
tes (Elisa Civitani y Pilar Ferrer). Tiene una estrecha relacién
con la Unidad de Pruebas Funcionales, dirigida por Juana
Abadia Moliner, dénde se realizan las pruebas dindmicas de
los diferentes ejes endocrinos, analfticas de control, admi-
nistracién de inyectables, formacién a las familias en el uso
de la hormona de crecimiento y sirve como unidad de apo-
yo a la investigacion clinica (ensayos clinicos). Se realizan las
siguientes pruebas: test de estimulacién de GH (egjercicio
con propranolol, clonidina, hipoglucemia insulinica), secre-
cién espontdnea de GH, IGF-I, IGFBP-3, test de reserva
hipofisaria (estudio de GH, ACTH y cortisol tras la admi-
nistracién de insulina), test de generacién de IGF-I, test de
LHRH, test de TRH, test de procrin (corto y largo), test de
hCG (corto y largo), test de synacthen, test de supresién
suprarrenal (corto y largo), sobrecarga oral de glucosa con
determinacion de insulina, test de glucagdn, determinacién
analitica hormonal basal de todos los ejes endocrinos y ex-
traccién de sangre para estudios genéticos (moleculares,
citogenética, CGH arrays, FISH). Todas las pruebas estdn
protocolizadas y cuentan con la supervision de la enferme-
ra de tumo y del facultativo solicitante que esta localizado.
También se realiza la administracién de bifosfonatos intra-
venoso en nifios con osteogénesis imperfecta o por otras
condiciones evitando el ingreso hospitalario.

La Unidad tiene una gran carga asistencial y recibimos
pacientes procedentes tanto de la Comunidad Auténoma
de Aragdn como de La Rioja y Soria. Las patologfas que
atendemos y que configuran nuestra cartera de servicios

abarcan toda la endocrinologia desde la época fetal hasta
la adolescencia tal y como queda especificado en la tabla
|G9, Desde un punto de vista asistencial los principales
hitos de la Unidad han sido en los siguientes:

* Puesta en marcha en el afio 1979 del cribado neo-
natal del hipotiroidismo congénito. Actla como
centro de referencia para la deteccion y seguimien-
to de estos pacientes, en especial el desarrollo psi-
comotor gracias a la colaboracién con el Centro
Andrea Prader.

Unidad pionera en el uso de la hormona de creci-
miento en Espafia (1972-73), en colaboracion con
el Hospital Infantil de Zurich, y en la realizacién de
pruebas funcionales del eje de la hormona de creci-
miento (1980-1990).

Experiencia en la deteccidn neonatal de las ano-
malfas de los cromosomas sexuales (sindrome de
Turer y sindrome de Klinefelter) mediante la de-
teccién de la masa de Barr en frotis de la mucosa
bucal (1980-1992). Durante el periodo que se reali-
26 la prueba se registrd una incidencia de sindrome
de Turner de 1/3.440 RN mujeres y de sindrome
de Klinefefter de 1/1.060 RN varones, frecuencias
muy semejantes a las esperadas. Ha actuado como
centro de referencia para estas patologias.

Cribado neonatal de la hiperplasia suprarrenal con-
génita por déficit de 21 hidroxilasa desde el afio
2003 habiéndose encontrado una incidencia de
[/17.199 recién nacidos.

Centro coordinador de ensayos clinicos para el uso
de la hormona de crecimiento en el sindrome de
Turner, uso de la hormona de crecimiento en adul-
tos con déficit de hormona de crecimiento de inicio
en la infancia y en el uso de hormona de crecimien-
to de larga accidn en nifios deficitarios de GH.

Elaboracién de programa de transicion del paciente
con déficit de GH a los servicios de adultos.

Elaboracion de patrones de normalidad para los ejes
endocrinos en nifos normales: eje tiroideo, supra-
rrenal, gonadal y de la hormona de crecimiento.

Estudio de los genes del eje GH-IGF tales como gen
GH I, receptor GH, IGF-1'y receptor IGF-| y de otros
como el FGFR3, SHOX y los factores de transcrip-
cién hipofisarios Pitl y PROPI en nifios con talla
baja en colaboracidn con la Seccion de Genética.

* Creacién de consulta monogréfica de secuelas en-
docrinas del nifio con enfermedad oncoldgica.
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Tabla I. Cartera de servicios: patologfa que se atiende en la Unidad

Trastornos del crecimiento

Patologia del tiroides

* Talla baja patoldgica. Hipocrecimientos armdnico y disarmdnico.
* Déficit de hormona de crecimiento.

* Uso de la hormona de crecimiento: sindrome de Turner; sin-
drome de Prader Willi, insuficiencia renal crénica, talla baja en
nifios pequefos para la edad gestacional, talla baja por haploin-
suficiencia del gen SHOX Tratamiento con IGF-I recombinante.

* Sindrome de insensibilidad a la GH.
* Talla baja sindrémica: sindrome de Silver Russell, Noonan, etc.

* Talla alta patoldgica. Hipercrecimientos. Sindrome de Klinefelter.

Patologia hipotdlamo-hipofisaria

* Patologfa de la hipdfisis anterior y posterior. Hipopituitarismos
congénitos y adquiridos. Diabetes insipida central. Hiperpro-
lactinemia.

* Tumores hipotdlamo - hipofisarios.

Patologia de las gonadas y la pubertad

* Pubertad precoz central y periférica.

* Pubertad adelantada.

* Telarquia precoz. Pubarquia precoz.

* Ginecomastia.

* Pubertad retrasada. Amenorrea primaria.

* Hipogonadismos primarios y secundarios. Sindrome de Kallmann.
* Uso de los andlogos de LHRH.

* Terapia hormonal sustitutiva. Induccién de la pubertad. Uso de
gonadotropinas.

* Hiperandrogenismo ovdrico funcional y sindrome de ovario
poliquistico.
* Critporquidia. Micropene. Hipogenitalismo.

* Alteraciones de la diferenciacién sexual (ADS).

Patologia de las glandulas suprarrenales

* Cribado neonatal del hipotiroidismo primario congénito.

* Hipotiroidismo congénito. Hipotiroidismo adquirido. Tiroiditis.
* Hipertiroidismo neonatal. Enfermedad de Graves.

* Sindrome de resistencia a las hormonas tiroideas.

* Bocio. Nédulo de tiroides. Cancer de tiroides.

Patologia de las glandulas paratiroides

* Hipoparatiroidismo. Pseudohipoparatiroidismo.

* Hiperparatiroidismo.

Enfermedades 6seas constitucionales y patologia fosfo calcica

» Osteogénesis imperfecta.

» Osteopetrosis.

* Displasias dseas.

* Raquitismos.

» Osteoporosis primaria y secundaria.

* Tratamiento con bifosfonatos. Uso del denosumab.

Patologia del metabolismo hidrocarbonado

* Diabetes mellitus tipo |. Educacion diabetoldgica. Tratamiento
con insulina y andlogos. Bombas de infusién de insulina. Moni-
torizacion continua de la glucosa. Campamentos para nifios
diabéticos.

» Otras formas de diabetes. Diabetes mellitus tipo Il. MODY.
Diabetes neonatal. Diabetes secundaria: fibrosis quistica, este-
roidea.

» Obesidad simple y complicada. Obesidad monogénica. Obesi-
dad mérbida. Sindrome metabdlico.

Secuelas endocrinoldgicas de la patologia oncoldgica
y/o sus tratamientos.

* Hiperplasia suprarrenal congénita.

* Cribado neonatal de la hiperplasia suprarrenal congénita.
* Hiperandrogenismo suprarrenal.

* Hiperfuncién suprarrenal. Sindrome de Cushing.

* Hipofuncién suprarrenal. Enfermedad de Addison. Adrenoleu-
codistrofia.

* Tumores suprarrenales.

Consejo genético y seguimiento de las cromosomopatias
mas frecuentes con repercusion endocrina: sindrome de Turner,
Klinefelter, Down, triple X, CATCH 22, etc.

* Seguimiento postnatal del nifio nacido PEG (peque-
fio para la edad gestacional) en el drea neurocogni-
tiva, crecimiento y pubertad espontdnea y sindrome
metabdlico.

e Creacion de una Unidad de Diabetes Infantil de re-

ferencia.

* Desde el afio 2015 se atiende en la unidad a me-
nores con incongruencia de género, habiéndose
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atendido un total de 39 menores hasta el momento
actual. El 60% corresponde a varones transexuales
y el 40% a mujeres transexuales. La edad media de
consulta es || afos y medio y mas del 80% ha-
bfan realizado el trénsito social previo a la consulta.
En los Ultimos afos se ha objetivado un aumento
del ndmero de consultas, con una media de edad
mayor y en su mayorfa correspondiente a varones
transexuales, hecho que coincide con lo reportado
a nivel mundial.

La Unidad de Diabetes se inicié en el afio 1981 a
cargo de la Dra. Mercedes Rodriguez Rigual. En 1986
se incorpord a la Unidad una enfermera con dedicacién
exclusiva, Dfia. Teresa Martinez Sien. En la actualidad se
controlan mas 270 pacientes con diabetes mellitus tipo
| va que la incidencia de esta patologfa estd incremen-
tdndose progresivamente. La determinada actualmente
en nuestra regién es de 20 nuevos casos/afo por cada
100.000 habitantes menores de |5 afos, de los que el
70% son tratados en nuestra unidad, suponiendo 25-30
casos nuevos/afio®. Ademds, al ser unidad de referencia
en diabetes pedidtrica para Aragdn, recibimos pacientes
de la Rioja y Soria. El aumento de la incidencia asf como el
avance tecnoldgico en el tratamiento y control de la dia-
betes (sistemas de infusién y de monitorizacion continua
de insulina) ha incrementado notablemente el trabajo en
la unidad de Diabetes, que cuenta en la actualidad con
dos pediatras diabetdlogas y dos enfermeras educadora
en diabetes, habiéndose incorporado la segunda enfer-
mera a la unidad en el afio 2017. Esto ha permitido poner
en marcha una consulta de enfermerfa de educacién en
diabetes tres dias por semana, en la que el paciente es
valorado previamente a su atencion en la consulta médica
y en la que ademds de realizar valoracidn antropométrica,
HbAIC capilar y descarga de dispositivos, se refuerza la
educacion terapéutica en diabetes. Actualmente la unidad
se encuentra en proceso de acreditacion 1SO.

A nivel de la actividad asistencial de la Unidad de Dia-
betes podrfamos distinguir los siguientes aspectos.

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

 Controles programados. Se dispone de dos consultas
semanales para pacientes con multiples dosis de insu-
lina, programada periddicamente cada 3 meses segin
protocolo intemacionalmente aceptado (Consensus
Guidelines de la ISPAD, 2018) y una consulta sema-
nal programada de pacientes portadores de sistema
de infusién continua de insulina (ISCI).

» Controles semiprogramados. En estos controles se
atienden fundamentalmente cambios en la pauta de

tratamiento, ya que las diversas pautas de adminis-
tracién de insulina deben de ir adaptandose para
lograr el adecuado control metabdlico, y descom-
pensaciones metabdlicas inesperadas por proble-
mas intercurrentes.

Consultas telemadticas. Se dispone de teléfono abier-
to en la Unidad y desde el afio 2018 de una cuenta
de correo diabetespediatria@salud.aragon.es, donde
se realizan consultas telemdticas con una media de
250 consultas al mes. Este tipo de atencién, unido a
la adecuada formacién diabetoldgica de los pacien-
tes y a su familia, ha hecho mejorar el control meta-
bdlico de los pacientes y disminuir ostensiblemente
el nimero de reingresos en los nifios con diabe-
tes. Desde el inicio de la pandemia SARS-CoV2 ha
aumentado considerablemente la telemedicina, ya
que la posibilidad de compartir datos de las des-
cargas de monitorizacién continua de glucosa por
parte del paciente permite un ajuste de tratamiento
insulinico mds adecuado.

Formacién Diabetolégica a los pacientes. El programa
de formacidn diabetoldgica se basa en el libro «Lo que
debes saber de la diabetes infantil» del grupo de Dia-
betes Infantil de la Sociedad Espafiola de Endocrinologfa
Pedidtrica (SEEP) publicado por el Ministerio de Sanidad,
cuya Ultima edicién es del 2018 y en la que ha colabo-
rado el equipo del hospital®. Como término general el
ingreso es necesario hasta que el paciente o sus familiares
son capaces de administrar la insulina adecuadamente,
asf como de manejar la dieta. También es imprescindible
hacer reciclajes de formacién diabetoldgica a las familias
que lo precisen y a los adolescentes con largo tiempo de
evolucién de la enfermedad.

Tecnologias aplicadas en Diabetes. En los Ultimos afos
hemos asistido a una revolucidn tecnoldgica en el trata-
miento de la diabetes mellitus tipo |. Hace mds de 20 afios
se inicié la implantacién de sistemas de infusidén continua
(bombas de insulina), incrementdndose progresivamente
la proporcidn de nuestros pacientes que llevan esta tera-
pia hasta el 30% actual. Su implante precisa un programa
de formacién especffica, para el que nuestra unidad esta
acreditada. En el afio 2002 se inicié el uso de los sistemas
de Monitorizacién Continua de la Glucemia (CGMS), ini-
cialmente de uso hospitalario. En el afio 2018 se aprobd a
nivel nacional la financiacion de los sistemas de monitoriza-
cién intermitente de glucemia intersticial (sistemas flash), lo
que cambid radicalmente el enfoque del control de la en-
fermedad. Actualmente la préctica totalidad de los pacien-
tes portan monitorizacién continua de glucosa (intermiten-
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te 0 a tiempo real), lo que ha contribuido a un mejor ajuste
del tratamiento insulinico, disminucion del porcentaje de
hipoglucemias, y mejora de la calidad de vida de los pacien-
tes y sus cuidadores, lo que redunda en un mejor control
metabdlico. Todos estos avances han permitido marcar
unos objetivos de control mds estrictos, definidos actual-
mente por una HbAIC < 7 vy tiempo en rango 70-180
mg/dl mds del 70%?. La mejor estrategia para obtener
estos resultados es la implantacién de sistemas integrados
bomba-sensor (pancreas artificial), sistemas hibridos basa-
dos en la liberacion automatizada de insulina en funcién de
la glucemia intersticial y cuya prescripcidn estd aumentando
exponencialmente desde el afio 2020.

Campamentos de verano. La organizacion de campa-
mentos de verano viene justificada por fines educativos,
terapéuticos, preventivos y sociales. Los campamentos
contribuyen a mejorar su educacion diabetoldgica, la ad-
herencia al tratamiento y permite que los nifios ganen au-
tonomia personal y mejora en Ultima instancia su calidad
de vida. Hasta la actualidad se han realizado 33 turmos
de campamentos, organizados por la Unidad de Diabetes
y la Asociacién de pacientes (ADE Zaragoza). Por ellos
han pasado mds de mil nifios y adolescentes diabéticos,
mas de |50 monitores, gran parte de ellos con diabetes y
numerosos residentes tanto de pediatria como de enfer-
merfa y endocrinologfa.

Otras patologias diferentes a la diabetes insulinodepen-
diente. Oros tipos de diabetes como la diabetes tipo 2,
MODY, secundaria a Fibrosis Quistica, o a medicamentos
(oncoldgicos sobre todo), estudios de hiperglucemia v al-
teraciones de la tolerancia a la glucosa, también son aten-
didos en nuestra unidad. Resaltamos la atencién especifi-
ca a pacientes obesos que muestran insulino-resistencia.
Dado el claro aumento en la incidencia de esta patologfa
se ha confeccionando un protocolo de asistencia, docen-
cia, intervencidn y seguimiento de estos pacientes

ACTIVIDAD Y LINEAS DE INVESTIGACION

La Unidad tiene un compromiso importante con la in-
vestigacidon clinica aplicada. Toda esta actividad se ha
plasmado en forma de comunicaciones a congresos na-
cionales e internacionales, ponencias, publicaciones, capi-
tulos y edicidn de libros de la especialidad, monografias
y participacion en proyectos de investigacidn y ensayos
clinicos. Nuestra trayectoria merece la categorfa de grupo
de investigacion consolidado por el Gobierno de Aragdn
(Grupo B 16 de Crecimiento y Desarrollo: regulacion ge-
nética y ambiental), reconocido como tal desde la primera
convocatoria. Fruto de esta actividad han sido la realiza-

cién de 31 tesis doctorales (tabla 2), direccion de trabajos
fin de master, participacién en mds de 35 ensayos clinicos
y proyectos de investigacion de financiacion publica, mas
de 20 premios relacionados con la actividad investigadora
y presencia constante en congresos nacionales e interna-
cionales de la subespecialidad y numerosas publicaciones
en revistas nacionales e internacionales y libros de texto,
tanto de edicién nacional como internacional!®'”. Las
principales lineas de investigacién que nuestro grupo ha
desarrollado son las siguientes.

* Estudio longitudinal del crecimiento y desarrollo
humanos (somadtico, desarrollo puberal, densidad
mineral dsea, maduracion dsea, desarrollo psicomo-
tor). Crecimiento normal y patoldgico.

.

Seguimiento longitudinal y resultados a largo plazo
de las endocrinopatfas infantiles: hipotiroidismo con-
génito, déficit de GH, sindrome de Turner, hiperpla-
sia suprarrenal congénita, sindrome de Klinefelter.

Estudio de factores predictivos y prevencién de en-
fermedades prevalentes en la edad adulta: osteo-
porosis, obesidad, sindrome metabdlico y anorexia
nerviosa.

Crecimiento intrauterino retardado: epidemiologia,
factores asociados y seguimiento postnatal en diver-
sas areas (crecimiento, densidad mineral dsea, desa-
rrollo psicomotor y factores de riesgo del sindrome
metabdlico).

Retraso de crecimiento intrauterino y apoptosis pla-
centaria y factores relacionados.

Estudios experimentales: efecto de la rhGH en la
consolidacién de fracturas y modelo de criptorqui-
dia experimental.

Estudios moleculares y bioquimicos del eje GH-IGF
en los trastornos del crecimiento (déficit de GH, ta-
lla baja idiopdtica, pequefio para la edad gestacional,
diabetes infantil).

Factores determinantes de la interfase farmacoge-
nética-desarrollo en el nifio. Farmacogenética en el
uso de le rhGH. Estudio de indicadores bioldgicos
de mutagenicidad y carcinogenicidad en nifios en ni-
fios con déficit de GH, antes vy tras tratamiento. Dé-
ficit de GH, rhGH y actividad citocromo CYPIA2 y
sistemas relacionados.

Tratamiento con hormona de crecimiento: factores
determinantes de su respuesta a corto y largo plazo.

Modelos matemdticos vy algoritmos para predecir el
riesgo de desarrollar obesidad.
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Tabla 2. Tesis realizadas en la Unidad de Endocrinologfa y Diabetes

Ao Tema Autor

1976 Hipofisectomia en ratas y su impacto seo, adrenal y gonadal Angel Ferrdndez Longds
1987 Crecimiento longitudinal en Aragdn hasta 2 afios José Marfa Arnal Alonso
1988 Deficiencia de hormona de crecimiento Ana Luz Garin Moreno
1989 Estudio criptorquidia experimental Jesus Gracia Romero

1990 Hipotiroidismo primario congénito Esteban Mayayo Dehesa
1990 Déficit genético de hormona de crecimiento Luis Ciprés Casasnovas
1990 Maduracién ésea y prediccién de talla adulta Manuel Ruiz-Echarri Zalaya
1991 Crecimiento y pubertad en diabetes tipo | Mercedes Rodriguez Rigual
1994 Hormona de crecimiento y fracturas: modelo experimental José Antonio Castillo Laita
1994 Mutagénesis y hormona de crecimiento José Ignacio Labarta Aizpun
1994 Genotoxicidad y hormona de crecimiento Javier Lanuza Giménez
1996 Deteccién poblacidon de riesgo en diabetes tipo | Concepcion Garcfa Jiménez
1998 Masa dsea en endocrinopatia infantiles Elena Céncer Gaspar

1998 Valores hormonales normales en la infancia Anabel Cortés Blanco
1998 Talla adutta y uso de los andlogos LHRH Marfa Alija Merillas

1999 Desarrollo psicointelectual normal y patolégico Beatriz Puga Gonzdlez
2001 Caracterizacién de la hiperplasia suprarrenal congénita Elena Bello Andrés

2002 Crecimiento prenatal: valores de normalidad Jorge Garcfa-Dihinx

2004 Crecimiento y morbilidad en el Sindrome de Turner Pilar Sanjudn Casamayor
2005 Etiologfa del retraso de crecimiento intrauterino Raquel Carceller Beltrdn
2001 Epidemiologia en diabetes tipo | Jesus Soria Aznar

2005 Funcién renal en diabetes tipo | Esperanza Sdez de Adana
2005 Sistema IGF y funcién metabdlica en diabetes tipo | Marta Martinez Fernandez
2006 Hormona de crecimiento y modulacién enzimdtica Esteban Mayayo Sinués
2007 Estudio molecular placentario y crecimiento prenatal Eva Barrio Ollero

2011 Factores de riesgo en la anorexia nerviosa Paloma Gil Puga

2011 Riesgo metabdlico y cardiovascular en el nifio PEG Antonio de Arriba Mufioz
2012 Campamentos y su impacto en diabetes tipo | Graciela Lou Francés

2013 Epidemiologia e incidencia en Aragdn de diabetes tipo | Santiago Conde Barreiro
2015 Cribado neonatal de la hiperplasia suprarrenal congénita Yolanda Gonzdlez Irazabal
2016 Composicién corporal, riesgo cardiovascular en diabetes tipo | Marta Vega Velasco

2016 Efecto a talla adulta de la rhGH en en nifio PEG Anunciacién Beisti Ortego
2017 Seguimiento del hipotiroidismo primario congénito José Ignacio Perales Martinez
2017 Efectos de los andlogos de LHRH a nivel gonadal y masa dsea Marta Lépez Ubeda

* Herramientas digitales en el estudio del crecimien-
to humano vy en el efecto del tratamiento de la
rhGH.

* Epidemiologfa de la diabetes infantil en nuestro me-
dio. Seguimiento y factores determinantes del con-
trol a largo plazo.

* Diabetes mellitus tipo |: seguimiento vy factores de-
terminantes del control a largo plazo. Influencia de
las distintas estrategias terapéuticas en el control
metabdlico.

La actividad investigadora ha estado ligada al Centro
de Crecimiento Andrea Prader que fue creado en el afo
1980. El gobierno preautondmico de Aragdn, por medio
del delegado del Ministerio de Cultura (Dn. F. J. Monton)
autorizod su creacion en 1980 y posteriormente las dife-
rentes Consejerfas de Sanidad han apoyado y financiado
su actividad y en el afio 2000 se crea la Fundacion Andrea
Prader. Inicialmente el Centro Andrea Prader se localizé
en el Centro Baltasar Gracidn y posteriormente fue tras-
ladado al Hospital Infantil. Ha servido como instrumento
de soporte para muchas unidades asistenciales al crear los
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estdndares normales de crecimiento y desarrollo, desde
el nacimiento hasta la edad adulta. Inicialmente la toma
de medidas auxoldgicas fue realizada por dos funcionarias
que fueron instruidas en la toma de medidas en el recién
nacido. Posteriormente se incorpord la psicdloga, la Dra.
Beatriz Puga, que ha estudiado el desarrollo psicomotor e
intelectual desde el nacimiento hasta la edad adulta, y que
continua con su labor de apoyo en el seguimiento de los
niflos con riesgo de deterioro cognitivo. A los |0 afios de
su creacion se incorpord la Dra. Carmen Rueda que con-
tribuyd a las mediciones antropoldgicas y a la medicion de
la densidad mineral dsea y sustituyd a las dos funcionarias
inicialmente adscritas. En la labor de medicién de la den-
sidad mineral ésea y maduracion dsea también trabajé el
Dr. Manuel Ruiz-Echarri Zalaya y en la labor estadistica
Dn. Luis Baguer. La Dra. Eva Barrio trabajé en la Funda-
cion en el drea de genética molecular de los trastornos
del crecimiento. A continuacién, a modo de resumen, se
detallan los principales resuftados asistenciales que se han
obtenido y que han permitido mejorar la calidad asisten-
cial de diferentes patologfas!'®'2.

* Elaboracién de estdndares de referencia longitudi-
nales de crecimiento. Fruto de este estudio se han
elaborado grdficas y tablas de crecimiento de la po-
blacién normal desde el nacimiento hasta la edad
adulta (somdticos, pubertad, maduracién dsea e in-
telectuales) y también se han elaborado estandares
de crecimiento en funcién del tipo de maduracién
puberal. Destacamos la monografia en la revista
Pediatric Endocrinology Reviews 2005; volumen 2,
suplemento 4, 423-642.

Seguimiento de la poblacidn de referencia hasta la
edad adulta y estudio de la aplicaciéon de la medicién
del perfmetro abdominal como factor predictivo de
obesidad, ya desde el nacimiento.

Desarrollo neurocognitivo. Se disponen de unos
estdndares Unicos de referencia del cociente inte-
lectual y se han aplicado a diferentes patologfas sus-
ceptibles de presentar una afectacién del desarrollo
psicomotor (ej: hipotiroidismo congénito, fenilceto-
nuria, sindrome de Klinefelter, sindrome de Turner,
enfermedades metabdlicas).

Seguimiento del nifio nacido Pequefio para la Edad
Gestacional (PEG). Los principales resuftados de
este estudio son:

—Necesidad de mejorar las condiciones de salud
de la mujer embarazada para prevenir la aparicién
del nifio nacido pequefio para la edad gestacio-
nal (PEG) con crecimiento intrauterino retardado

(CIR). Demostracion mediante estudios molecula-
res placentarios y de epidemiologia del dafio que
causa el tabaquismo (activo y pasivo) en la placen-
ta y en la prevalencia del crecimiento intrauterino
retardado.

—Nuestro estudio es pionero en demostrar el im-
pacto negativo que esta condicidn tiene en el de-
sarrollo neurocognitivo de estos nifios, ya desde
le primera infancia, y por ello la importancia de su
prevencion y de su identificacién y seguimiento.

—lgualmente, hemos estudiado el impacto de esta
condicidn en el desarrollo del sindrome metabd-
lico (estudio de la disfuncién endotelial en nifios
PEG mediante la medicién del espesor de la ca-
rétida, elaboracién de curvas de normalidad del
espesor de la cardtida en la primera infancia).

Estudio de la densidad mineral dsea y elaboracién
de estdndares propios desde el afio de edad hasta la
edad adulta que nos permiten una deteccidn precoz
de la osteoporosis en la infancia.

ACTIVIDAD DOCENTE, FORMATIVA
Y DE CALIDAD ASISTENCIAL

Dentro del programa de formacién docente del residen-
te de Pediatrfa, durante el segundo afio rota dos meses
por la Unidad de Endocrinologia y Diabetes. En el Uitimo
afio de residencia existe la posibilidad de realizar un afo
de formacion especializada. Ademds de los residentes de
Pediatrfa, rotan por nuestra Unidad residentes de la es-
pecialidad de Endocrinologfa y Nutricidn y residentes de
otros hospitales nacionales e internacionales, preferente-
mente de paises de Latinoamérica, como la Dra. Mirta
Mirds (Argentina), Dr. Carrizo (Pert), Dra. Susana Soto
(Guatemala) y Dr. Mauricio Pérez-Winkler (Méjico). El
programa formativo incluye actividad clinica supervisada,
sesiones clinicas y realizacién de trabajos de investigacién
clinica (trabajos fin de master, tesis, publicaciones). Ade-
mas, se reciben estudiantes de medicina y se participa en
los programas de master y doctorado en colaboracion
el Departamento de Pediatrfa de la Universidad de Za-
ragoza donde Antonio de Arriba es profesor asociado y
José |. Labarta profesor titular. La Unidad también realiza
actividades de formacion continuada para pediatras que
quieren completar o actualizar su formacién (facilitando
estancias cortas, cursos, simposia, etc...). Los diferentes
miembros de la Unidad participamos en grupos de tra-
bajo asistenciales tanto de sociedades cientfficas como de
la administracién, ejemplo de compromiso institucional
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(comité asesor para el uso de la hormona de crecimiento,
comité asesor para el uso de bombas de insulina, colabo-
racion con la consejerfa de educacion para la ficha escolar
del diabético tipo I, grupo de calidad asistencial, grupo de
trabajo de coordinacidn con atencién primaria, grupo de
trabajo autondmico para la obesidad, disforia de género,
grupo de docencia del servicio, comisién de investigacion
del HUMS y grupos de trabajo de la Sociedad Espafiola
de Endocrinologia Pedidtrica (SEEP) como diabetes, pe-
quefio para la edad gestacional, tiroides, suprarrenal y pu-
bertad). Los miembros de la Unidad participan o han par-
ticipado en la Junta Directiva de la SEEP y son miembros
de la Sociedad Europea de Endocrinologfa Pedidtrica. La
Unidad colabora también con asociaciones de pacien-
tes (ADE, asociacion de pacientes con diabetes, APAC,
asociacién de pacientes con problemas de crecimiento,
Fundacién Down, Fundacién Genes y Gentes, Asociacidn
Espafiola de Huesos de Cristal) y con la consejerfa de
educacién con la realizacion de dos cursos anuales para
personal docente sobre atencién al nifio con DM en el
colegio, en un claro ejemplo de compromiso con la socie-
dad y asociaciones de enfermos.

La Unidad ha organizado reuniones cientificas, sim-
posios, cursos de postgrado, congresos nacionales inter-

nacionales entre los que cabe destacar por su impacto
los siguientes: | Reunion del Grupo Norte de Endocri-
nologia Pedidtrica en 1977 y posteriormente en el 2009
y 2019; 31 Congreso anual de la Sociedad Europea de
Endocrinologfa Pedidtrica en 1992 y Curso de Postgra-
do de la Sociedad Europea de Endocrinologia Pedidtrica;
diferentes simposios y reuniones en el afio 1996 con
motivo del 25 aniversario del Hospital Infantil Miguel
Servet; Cursos de Posgrado de la Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pedidtrica (SEEP) en 1993 y 2014; Curso
de Posgrado de Diabetes de la SEEP en 1996 y 2005;
25y 43 Congreso anual de la Sociedad Espafiola de En-
docrinologia Pedidtrica en 2003 y 2020. La Unidad ha
actuado como FOCUSS (2010-2015) y ha organizado
Cursos de Formacién Continuada en el ICOMZ (afios
2012). Desde el afo 2014 se realiza anualmente un Cur-
so de Actualizacién en Endocrinologfa Pedidtrica y desde
el afio 2018 se participa en el Master Titulo Propio Uni-
versitario en Endocrinologia del Nifio y del Adolescente
en colaboraciéon con el Departamento de Pediatria de
la Universidad de Zaragoza. La Unidad tiene una fuerte
tradicion de implicacion con la docencia, tanto univer-
sitaria, como especializada, y con todas las actividades
orientadas a la formacién continuada.
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Futuro DE LA UNIDAD

Los objetivos de la Unidad son prestar una asistencia es-
pecializada y de calidad en el drea de la Endocrinologia
Pedidtrica, desde el periodo fetal hasta la adolescencia, y
actuar como un centro comprometido con la docencia,
tanto de pregrado como de postgrado, formacién conti-
nuada y la investigacién clinica aplicada. Todo ello orien-
tado a actuar como una Unidad de referencia y de presti-
gio buscando la excelencia profesional. La endocrinologia
pedidtrica es una especialidad en constante cambio y en
los Ultimos afos el avance en la genética molecular ha
permitido conocer e identificar nuevas situaciones pa-
toldgicas. En este sentido los nuevos retos de nuestra
especialidad y de las Unidades de referencia se centran
en garantizar la asistencia especializada de calidad en las
patologias con elevado impacto sociosanitario y familiar,
tanto a corto como largo plazo, como la diabetes tipo | y
otras formas de diabetes, o de patologias complejas con
una necesidad de abordaje multidisciplinar (ej: anomalias
de la diferenciacion sexual, secuelas endocrinoldgicas del
nifio con cancer, sindromes con alteraciones endocrinas
asociadas como el sindrome de Prader Willi o Turner
y de otros sindromes genéticos ). Nuestras Unidades
deberdn profundizar en la endocrinologia perinatal con

especial atencidn a la implementacién de los programas
de cribado neonatal del hipotiroidismo congénito y al
estudio de la regulacidn del eje tiroideo y suprarrenal vy
de los factores determinantes del crecimiento prenatal,
potenciar el drea de la endocrinologia del adolescente
protocolizando la transicién a los servicios de Endocri-
nologfa de las patologfas crdnicas y garantizando el segui-
miento a largo plazo de las mismas por especialistas en
el tema, potenciar la identificacién e intervencién sobre
factores de riesgo de la patologia prevalente de la edad
adulta (osteoporosis y sindrome metabdlico); abordaje
de la obesidad infantil y del adolescente a nivel diagndsti-
co (comprensién de las bases genéticas y moleculares) y
terapéutico (nuevos farmacos e indicaciones de la cirugia
baridtrica) o de patologias emergentes con implicaciones
en nuestras Unidades (ej. disforia de género) y avanzar en
el conocimiento de la regulacién del crecimiento prenatal
y postnatal y de la pubertad normal y patoldgica, profun-
dizar en el conocimiento de la eficacia y seguridad de la
terapia hormonal y de las nuevas terapias individualizadas
guiadas por la farmacogenética y potenciar una relacion
estrecha con la Unidad de Genética Molecular. Con las
nuevas tecnologfas de la comunicacion y la informacién
se debe potenciar la coordinacion entre el pediatra de
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atencién primaria y el pediatra de atencién especializada
mediante disefio de protocolos conjuntos, creacién de
consultas no presenciales que faciliten la continuidad asis-
tencial entre los dos niveles y definicién de las responsa-
bilidades asistenciales de cada nivel. La préctica asistencial
de excelencia deber ir unida al compromiso docente y
de investigacidn clinica que permita garantizar la forma-
cion especializada en nuestra disciplina de los pediatras
jovenes e idear cauces que permitan su gradual incorpo-
racion a ellas. En este sentido es necesario la creacidn
de registros nacionales de patologfas crénicas, realizacién
de estudios colaborativos interhospitalarios y potenciar
la relacién con otros centros de prestigio internacional.
Consideramos de gran importancia transmitir nuestros
conocimientos a la sociedad en general y asi se hace
con charlas periddicas en asociaciones de pacientes y en
diferentes instituciones municipales y autondmicas. En
definitiva, actuar como equipo especializado en las enfer-
medades endocrinas del feto, neonato, nifio y adolescen-
te, con vocacidn asistencial, docente y de investigacion
y buscando siempre armonizar los aspectos cientificos y
humanos del ejercicio de la medicina, y en defensa del

nifio y su entorno.
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RESUMEN

La Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion es una especialidad que ha formado parte de la Pediatria del hospital
Infantil Miguel Servet desde su origen. La Unidad presenta una amplia actividad asistencial con un gran nimero de
técnicas especificas, que se han ido incorporando a lo largo de los anos. Igualmente en la Unidad se ha desarrollado
una amplia actividad docente e investigadora.
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ABSTRACT

The Unit of Gastroenterology, Hepatology and Nutrition is a subspecialty of paediatrics that has been part of the Children’s
Hospital Miguel Servet since its origin.The Unit develops a broad clinical assistance activities with a elevated number of specific
techniques that have been incorporated during the last years. At the same time, the Unit has developed a wide teaching and
research activities.
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INTRODUCCION

La Gastroenterologfa, Hepatologia y Nutricion es una es-
pecialidad que ha formado parte de la Pediatria desde la
aparicion de las especialidades. Ha seguido una evolucién
parecida a la que anteriormente sufrieron las especialida-
des en el adulto, y que progresivamente fueron desgajan-
dose del tronco principal de la Medicina Interna y de la

Cirugfa General.

Los comienzos de la Gastroenterologia Pedidtrica en
Espafia, se remontan al afio 1966, cuando el Dr. Vdzquez
Gonzdlez establecié en el Hospital La Paz de Madrid, la
primera Unidad especializada en enfermedades digestivas
pedidtricas. En esta unidad se formaron varios especia-
listas, que desarrollaron la especialidades en diferentes
puntos de Espafia. Asi, el Dr. Ros Mar, formd la Unidad
de Gastroenterologfa y Nutricién en el afio 1972, como
subespecialidad pedidtrica dentro del Servicio de Pedia-
trfa del Hospital Infantil dependiendo funcional y organi-

camente del Jefe de Servicio.

El origen de la Unidad, como el del resto de las uni-
dades de nuestro Hospital, fue la de desarrollar una asis-
tencia especializada en respuesta a las necesidades de
pacientes con una patologia especifica procedentes de la

zona de influencia (tabla I).

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

Gastroenterologia

En los origenes de la Gastroenterologfa Pedidtrica, la asis-
tencia estaba dirigida a una causa todavia frecuente de
morbi-mortalidad, la desnutricion vy la diarrea tanto aguda
como crdnica. En este sentido, la realizacién de pruebas
como la biopsia intestinal para la valoracién de la entero-
patfa, fundamentalmente en la enfermedad celiaca o la del
test de hidrégeno espirado para la valoracién de la malab-
sorcién de azlcares, supusieron unos avances técnico in-
corporados de manera precoz en el hospital. Igualmente
a nivel de diarrea aguda, la instauracién de las soluciones
de Rehidratacién oral, con un volumen bajo en sodio y
equimolar con la glucosa, y las pautas de rehidratacién
oral e intravenoso, disminuyeron drdsticamente las graves
complicaciones asociadas a la diarrea.

Progresivamente la enfermedad celiaca, al igual que
otras enfermedades autoinmunes ha ido aumentando la
prevalencia, hasta convertirse en una enfermedad fre-
cuente en los nifios de la Unidad, al aparecer ademds
mdltiples sintomas asociados a la enfermedad, muchos de
ellos no digestivos.

En estos 50 afios, hemos asistido al descubrimiento de
dos enfermedades como son la esofagitis eosinofilica y la

Tabla |. Patologfas mas frecuentes atendidas en el servicio de gastroenterologia hepatologia y nutricion infantil

Patologias digestivas

Nutricion

Hepatologia

Alergia e intolerancia a protefnas
Diarrea crénica y sindromes de malabsorcién
Dolor abdominal crénico y recurrente

Estrefiimiento y Encopresis.
Enfermedad de Hirschprung

Gastritis. Ulcus gdstrico y duodenal
Infeccién por Helicobacter Pylori
Enfermedad celiaca

Pancreatitis. Insuficiencia pancredtica

Enfermedad Inflamatoria Intestinal
Reflujo gastroesofdgico

Hemorragias digestivas

Fallo de medro
Insuficiencia renal

Cardiopatias

Oncologia

Fibrosis Quistica
Nutricion enteral
Nutricion parenteral

Parenteral domiciliaria
y Sindrome intestino corto

Dislipemias
Trastornos de la conducta alimentaria

Tratamiento de enfermedades metabdlicas
o neuroldgicas

Hepatitis virales
Hepatitis crénica

Hepatitis autoinmune

Colestasis (sindromes)
Enfermedad de Wilson
Hipertensién portal

Hepatopatia crénica

Indicacién de transplante
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enfermedad inflamatoria intestinal, que no se conocfan en
los afios 70. Estas enfermedades comenzaron a ser diag-
nosticadas en nuestra unidad, asociadas a la endoscopia
digestiva, a principio de los afios 90, y en la Ultima década,
se han convertido en uno de las principales causas de
morbilidad en gastroenterologfa, tanto por su frecuencia
como por sus potenciales consecuencias. Actualmente
estas dos enfermedades, representa un afto consumo de
tiempo y recursos en nuestra unidad.

La disfagia ha pasado de ser un aspecto poco valo-
rado a convertirse en un motivo frecuente de consulta
en nuestra Unidad. La valoracién mediante anamnesis, la
confirmacion por la videofluoroscopia, la posibilidad de
modificar las texturas y las técnicas logopédicas, han ido
progresando en estos afos hasta permitir un abordaje
mas integral de la disfagia con tratamientos especificos.

Uno de los aspectos importantes de la unidad ha sido
la comunicacidn con otros servicios para el manejo de
ciertas patologfas de manera multidisciplinar como es el
caso del Servicio de Cirugfa Pedidtrica, servicio de Radio-
logia o el servicio de Digestivo. Esta comunicacién junto
con la implementacién de grupos de trabajo conjuntos
han sido claves para lograr un mejor manejo de estas
patologfas, como son la enfermedad de Hirschrpung, el
sindrome de intestino corto, enfermedad inflamatoria in-
testinal la atresia esofdgica o la patologfa biliar.

lgualmente, en estas décadas, se ha ido incrementan-
do la atencidén hacia patologfas no organicas en Gastroen-
terologfa, como son la patologfa funcional, como puede
ser el dolor abdominal no orgédnico o el estrefiimiento
funcional. Este tipo de problemas, presentan un abordaje
muchas veces mds dificultoso con un consumo de tiempo
Yy recursos mayor que las patologias organicas.

Nutricién

La Nutricién ha ido vinculada con la Gastroenterologia
en pediatria desde los origenes de la especialidad, no solo
en nuestro centro si no a nivel nacional e internacional.

Debemos diferenciar en este campo dos aspectos de la
Nutricidn Pediétrica en el hospital Miguel Servet

Por un lado, conseguir la mejor la alimentacién y nutri-
cion de los lactantes y nifios hospitalizados ha sido respon-
sabilidad desde los origenes de la Unidad. Asf la Unidad
de Dietética y Biberonerfa del Hospital Infantil ha estado
vinculada a la Unidad. Esta Unidad de dietética se ha en-
cargado de la preparacion de todas las formulas de los
nifios del hospital. El trabajo vy la colaboracién del personal
de Enfermerfa especifica de nutricién pedidtrica, ha sido
fundamental en este campo, pues sobre ellas ha recaido

el trabajo y funcionamiento de la Unidad. En los Ultimos
afios se ha puesto en marcha un sistema de monodosis
para recién nacidos, para disminuir las posibles contami-
naciones, pero siguen siendo necesarios la preparacion de
mdltiples férmulas especiales como hidrolizada, elemen-
tales, sin lactosa o metabdlicas para los nifios ingresados.

Por otro lado, la Nutricién clinica, ha supuesto un reto
diagnostico terapéutico en estos 50 afios. En los afios 70
la actividad de la Unidad estaba dedicada principalmente
al tratamiento de nifios con graves alteraciones nutriciona-
les secundarias a importantes afectaciones gastrointestina-
les. La mejora de las condiciones econdmicas en Espafia,
con acceso a mds recursos alimentarios, la aparicién de
la preocupacién por la nutricién en el nifio a nivel social,
el diagnostico y tratamiento de muchas enfermedades di-
gestivas asociadas a malnutricion y la mejora de los trata-
mientos nutricionales disponibles, en estas décadas, ha ido
motivando una disminucién dréstica de este tipo de fallo de
medro asociado a patologfa digestiva en el lactantes.

De manera simultanea hemos asistido a otro cambio
de paradigma en Espafia: la disminucién de la mortalidad
infantil del nifio enfermo, asociada a la misma evolucién
social-econdmica que comentdbamos antes v a la imple-
mentacién de la asistencia pedidtrica primaria y de espe-
cialidades. Progresivamente ha aparecido una necesidad
de adecuar la nutricidon de muchos nifios, que antes o bien
no sobrevivian, o bien no se daba valor a su situacién nu-
tricional. Asf, la Nutricién clinica pedidtrica, ha pasado de
ser una especialidad supeditada a la gastroenterologfa, a
ser una entidad propia, mucho mds transversal, con actua-
cion sobre practicamente todos los nifios con patologia
crénica del hospital, ya sea con patologfa digestiva como
previamente, si no también cardiaca, nefroldgica, neurold-
gica u oncoldgica . Del mismo modo hemos asistido a un
aumento de las terapias nutricionales para el tratamiento
de, no solo las enfermedades digestivas como la enfer-
medad celiaca o la enfermedad de Crohn, sino también
de multiples enfermedades metabdlicas o neruoldgicas
como la dieta cetogénica

Hepatologia

El diagndstico y tratamiento de las enfermedades hepati-
cas ha estado siempre incluido dentro de la Unidad. En
sus origenes, la hepatologia estaba incluida dentro del
campo de la Gastroenterologfa, para progresivamente
constituir una entidad propia.

El perfil de pacientes atendidos por motivos hepdticos
se ha ido modificando. Inicialmente, las hepatitis crénicas
viricas constitulan un importante nimero de pacientes
dada la alta prevalencia de estas enfermedades en nues-
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tra sociedad. Este tipo de problema ha ido disminuyendo
progresivamente en estas décadas, asociados también a
la mejorfa de los tratamientos, siendo en el momento ac-
tual, muy poco prevalentes. Muchas otras enfermedades
de origen genético, como la atresia de vias biliares, el sin-
drome de Alaguille, la enfermedad de Wilson, el déficit
de alfa | antritripsina, han sido y siguen siendo evaluadas,
incorporando las mejoras técnicas y terapéuticas que han
ido apareciendo. El grupo de enfermedades autoinmunes,
fundamentalmente la hepatitis autoinmune, en linea con
el aumento generalizado de estas enfermedades, ha ido
aumentando de manera exponencial en estas décadas,
para pasar de ser unas enfermedades anecddticas a una
patologia mas frecuente en nuestra unidad.

TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS
REALIZADOS EN LA UNIDAD

Si en algo destaca la Gastroenterologfa, Hepatologfa v
Nutricién Pedidtrica, desde su creacidn, ha sido por el
uso de técnicas diagndstico-terapeuticas imprescindibles
e implicadas en el manejo diario de los pacientes. Estas
técnicas han sido incluidas muy precozmente en nuestra
unidad, tanta en sus inicios como en la actualidad.

* Biopsias intestinal con Cépsulas de Watson Crosby:
Esta técnica consiste en la introduccién de una pieza
con una pequefia cizalla situada en el interior de una
capsula fenestrada que se activa por succion y que
va unida a una sonda radio opaca que el nifio debe
deglutir. Este sistema permitid valorar las lesiones
de intestino delgado los casos de diarrea crénica y
diagnosticar la enfermedad celiaca. Se empleo des-
de 1972 hasta el afio 2010.

Test de hidrdogeno: El test de hidrégeno es una
prueba diagndstica que ha sido ampliamente en
pediatria, pues permite el diagndstico de sobrecre-
cimiento bacteriano, asi como la malabsorcion de
ciertos azicares como la lactosa, la fructosa o el sor-
bitol. Es una prueba que se ha realizado desde los
afios 80 en la unidad, y que se sigue utilizando en el
momento actual®.

Test de sudor: El test del sudor es una prueba que
forma parte del diagndstico de confirmacion de la fi-
brosis quistica (FQ) y consiste en analizar la cantidad
de cloro presente en el sudor. Tras la implantacion
de los programas de cribado neonatal ha dejado de
ser una prueba rutinaria, pero es de utilidad en ca-
sos de clinica compatible en pacientes sin cribado
neonatal (como en inmigrantes), y para el diagnds-
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tico de fibrosis quistica tras una tripsina alta en el
cribado del recién nacido.

Test del aliento con urea marcada: Se basa en la
capacidad del H. pylori de descomponer la urea en
amoniaco y diéxido de carbono mediante la enzima
ureasa. Por ello, se analiza la proporcién de didxido
de carbono exhalado basal y tras 30 minutos de
la ingesta de urea marcada con |3C. Ha sido una
prueba que ha permitido el diagnostico de H. pylori.
Actualmente se reserva para la confirmacién de la
eficacia del tratamiento, realizdindose también desde
atencién primaria®.

Phmetria intraesofdgica 24 horas: La pHmetrfa de 24
horas es una exploracion fundamental en el estudio
del reflujo gastroesofdgico. Permite la deteccién del
reflujo dcido, determinar su frecuencia y relacion con
la postura o la alimentacién. Ha sido utilizada amplia-
mente en estos afios en la unidad desde mediados de
los afios 80, y sigue siendo una prueba muy utilizada,
realizdindose unas 50 phmetrias anualmente.

Phmetria-impedanciometria intraesofdgica de 24
horas: Esta técnica permite ademds, valorar el reflujo
alcalino, la altura del reflujo y sobre todo, relacionar
determinados sintomas (dolor, apnea, nausea..) con
el reflujo, asi como valorar trastornos funcionales
como la aerofagia o la rumiacién. Se realiza en pe-
diatria el hospital desde el afio 2015, habiéndose
realizado por la unidad mds de 70 exploraciones.

Determinacion mediante absorcién atémica para
determinaciéon de metales y de cromatografia ga-
seosa. En colaboracién con la Unidad de Nutricién
del Servicio de Bioquimica del Hospital, en el afio
[974. Estas técnicas, pioneras en su momento, per-
mitieron ser pioneros en el diagndstico de algunas
patologfas.

Endoscopia digestiva: La endoscopia es una técnica
diagndstica y terapéutica que consiste en la intro-
duccién de un endoscopio a través de la boca o
el ano para la visualizacion del tubo digestivo. La
esofagogastroduodenoscopia (o panendoscopia
oral) es la exploracion del tubo digestivo hasta la
segunda porcidn duodenal, aunque, en ocasiones,
puedan alcanzarse porciones mas distales. La colo-
noscopia explora los distintos tramos del intestino
grueso. Mediante la colonoscopia, es posible acce-
der al fleon terminal a través de la vélvula ileocecal,
técnica conocida como ileocolonoscopia.

Estas técnicas se realizan desde hace anos en el hospi-
tal, pero antes se reservaba para situaciones muy concre-
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tas. Desde el afio 2009, esta siendo realizada de manera
sistemdtica por nuestra unidad para valoracion diagnos-
tica diferentes enfermedades o como tratamiento de
polipectomias. El nimero de endoscopias ha aumentado
exponencialmente, realizindose 250 procedimientos por
nuestra Unidad anualmente (figura 1)©.

* Videofluoroscopia: La videofluoroscopia es una ex-
ploracién radioldgica dindmica que permite obser-
var la deglucion y estudiar sus posibles alteraciones,
considerandose actualmente el patrén oro para el
diagndstico de la disfagia orofaringea. Esta técnica se
implanto en el hospital en 2015, realizdndose hasta
el momento mas de 500 exploraciones, lo que ha
permitido valorar y mejorar los tratamientos a nifios
con dificultades de alimentacion®.

Otras técnicas digestivas: La manometria anorectal,
manometria esdfagica o la colangiopancreatografia
retrograda endoscdpica se realizan en el hospital en
los nifios que lo precisan por el Servicio de Digestivo
del Hospital General. Igualmente otros tratamientos
terapéuticos enddscopicos esofdgicos como la di-
latacidon de estenosis se realiza por el servicio de
Cirugla Pedidtrica.

Nutricién enteral domiciliaria: Se trata de adminis-
trar férmulas enterales por via digestiva bien me-
diante sonda o mediante gastrostomia. Es una técni-
ca que se emplea desde desde el inicio de la unidad
de gastroenterologfa y que a dia de hoy es utilizado
por una media de 25 nifios al mes

Nutricion parenteral domiciliaria: Consiste en la in-
fusién de nutrientes por una via central, llevada a
cabo en el domicilio del paciente, utilizando una via
de acceso permanente. El programa de nutricion
parenteral domiciliaria se inicio en nuestro hospital
en 2015, habiéndose incluido hasta el momento a
|2 nifios, a los que le ha permitido realizar una vida
normalizada evitando la necesidad de ingreso pro-
longados.

Bioimpedancia corporal total: Consiste en la alora-
cion de la composicion nutricional mediante el cal-
culo de la oposicidn de las células, tejidos o liquidos
corporales al paso de una corriente eléctrica. Im-
plantado en el hospital en 2014.

Biopsia hepdtica: La biopsia hepdtica es un proce-
dimiento que permite la toma de una muestra del
higado para su andlisis histolégico, bien para diag-
néstico, para establecer grado de fibrosis o valorar
evolucién de patologfa. En sus origenes y durante
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Figura I. NUimero de endoscopias realizadas por la Unidad de
Gastroenterologia, Hepatologfa y Nutricion Pedidtrica

muchos afios, han sido realizadas de manera abierta
por Servicio de Cirugia Pediatrfa. Desde hace unos
10 afios, se realiza ecoguiada por Servicio de Radio-
logfa, siendo actualmente una técnica necesaria de
media en 10 casos al afio.

RECURSOS HUMANOS

La Unidad fue creada por el Dr. Luis Ros Mar, trabajan-
do en ella como adjunto y posteriormente como jefe de
seccion de la misma hasta el afio 201 I. A finales de los
afios 80, se incorpord un segundo adjunto a la Unidad, la
Dra. Soledad Heredia, que igualmente permanecio en la
Unidad hasta su jubilacion en el afio 201 3.

En el aflo 201 | se incorpord a la Unidad el Dr. Igna-
cio Ros Amal y en el 2013 la Dra. Ruth Garcia Romero,
continuando ambos vinculados a la misma. El Dr. Ubalde,
se trasladd del Hospital San Jorge en 2014, compaginando
hasta su jubilacién en 2021 su actividad en hospitaliza-
cién de pediatria con la Gastroenterologfa, Hepatologfa y
Nutricidn Pedidtrica. De manera similar, la Dra. Esperan-
za Castejon Ponce, se incorpord a la Unidad a tiempo
parcial desde 2015, aumentando su tiempo de Gastroen-
terologfa, Hepatologfa y Nutricion Pediatrica desde la ju-
bilacién del Dr. Ubalde.

Existe en la Unidad la posibilidad de realizar una for-
macién mas especifica en Gastroenterologia, Hepatologia
y Nutricidn Pedidtrica, durante la residencia en Pediatrfa.
Durante estos afios son muchos los pediatras que han
realizado esta formacién especifica en el hospital y forman
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parte de la Unidad. A continuacién nombramos a algunos
de ellos, con el grave riesgo de no incluir a todos, asi que
vaya por delante nuestra disculpa por alguna omisién no
intencionada Toni Pinilla Fuentes, Teresa Cenarro Gue-
rrero, Eduardo Ubalde Sainz, Javier Membrado Granizo,
Javier Martin de Carpi, Ignacio Ros Arnal, Mdénica Lépez
Pérez, Ana Bergua Martinez, Jesis Gonzdlez Pérez, José
Miguel Martinez de Zabarte Fernandez, Cristina Hernan-
dez Tejedor, Victor Ferndndez-Ventureira

Mas alld de los facultativos, existen otras personas con
una amplia implicacién y relacion con la Unidad, como es
el caso de la enfermerfa de Nutricién Pedidtrica. Esta figura
fue, desde prdcticamente el comienzo de la unidad, cubier-
ta por Diia. M* Luisa Ros Tejel hasta el afo 2017, y desde
entonces por Dfa. Anayet Gracia Campo. En los Ultimos
afos se ha incorporado la Sra. M* José Romea como logo-
peda para los trastornos de deglucidn pedidtrica.

DOCENCIA E INVESTIGACION

Todos los residentes de pediatria del Hospital realizan 2
meses de rotacion en la especialidad durante el segundo
tercer afo de residencia, Los objetivos del rotatorio son
el diagndstico y tratamiento de las patologias digestivas,
hepdticas y nutricionales mds prevalentes en la edad pe-
didtrica, asi como el manejo de las diferentes técnicas.

Existe en la Unidad la posibilidad de realizar una for-
macion mas especifica en Gastroenterologia, Hepatologia
y Nutricién Pedidtrica, durante la residencia en Pediatra.
Durante estos afios son muchos los pediatras que han
realizado esta formacién especifica en el hospital y forman
parte de la Unidad.

La Unidad se ha caracterizado por la realizacién de
cursos de actualizacién tanto hospitalarios como extahos-
pitalarios, sobre temas amplios como la nutricidn, la gas-
troenterologia o hepatologfa, o temas concretos como
la enfermedad celiaca, la alergia a la protefna de leche
de vaca, la alimentacion del lactante, la fibrosis quistica, la
enfermedad inflamatoria intestinal o las fdrmulas infantiles
por nombrar algunos.

lgualmente la investigacion ha sido un aspecto amplia-
mente desarrollado en la Unidad en estos 50 afios de
historia. Un ejemplo de ello es la realizacidn en el seno
de la unidad de |5 tesis doctorales y un ndmero todavia
mayor de trabajos de fin de master. Las lineas de inves-
tigacidn han sido amplias y desarrolladas, en nutricién la
enfermedad celiaca, la enfermedad inflamatoria intestinal
y la fibrosis quistica han sido motivo de numerosos tra-
bajos y publicaciones, sin olvidarnos del dolor abdominal

I. Ros Arnal, R. Garcia Romero, E. Castején Ponce

o la disfagia. En nutricién podemos destacar los trabajos
sobre los niveles de metales y oligoelementos en los lac-
tantes y nifios, la nutricién en el nifio con cardiopatia u
oncoldgico y los aspectos nutricionales de la obesidad. En
relacién con la hepatologfa, la hepatitis autoinmune o la
hipertransaminasemia han sido objeto de investigacién®,
Esta amplia investigacion ha dado lugar una altisima pre-
sencia de trabajos de la unidad en los congresos especffi-
cos de Gastroenterologia, Hepatologia o Nutricién tanto
nacionales como internacionales, obteniendo en los Ulti-
mos afios premios a las mejores comunicaciones a nivel
nacional y a mds de 70 publicaciones indexadas en JCR®,

A nivel interno, la Unidad participa en la elaboracién
de protocolos clinicos para el servicio de pediatria del
hospital, en relacién con la especialidad, como son dolor
abdominal, fibrosis quistica, hemorragia digestiva, nutricién
parenteral domiciliaria, gastroenteritis aguda, etc.. Nues-
tra unidad participa en varios ensayos clinicos nacionales
e internacionales con diferentes Iineas de investigacién.
Mantenemos una actividad cientifica intensa participando
en cursos y congresos nacionales e internacionales, en los
dltimos afios se han obtenido premios a los mejores tra-
bajos presentados en el congreso nacional de la sociedad.
Los profesionales de la unidad forman parte de las princi-
pales sociedades cientificas: SEGHNP (Sociedad Espafiola
de Gastroenterologfa, Hepatologia y Nutricion Pediétri-
ca), ESPGHAN (Sociedad Europea de Gastroenterologia,
Hepatologfa y Nutricion Pedidtrica), GETECCU (Grupo
Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis UI-
cerosa), SEFQ (Sociedad Espafiola de Fibrosis Quistica).
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RESUMEN

Con motivo de cumplirse el 50 aniversario del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet, se expone en este articu-
lo la historia y cambios habidos en la Unidad de Enfermedades Infecciosas. Se describen las principales caracteristicas
del area de hospitalizacion y de las actividades asistenciales, docentes y de investigacion. Se abordan los factores que
han influido en la evolucion de las enfermedades infecciosas durante este periodo.
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Infectious Diseases Unit of the Children’s Hospital Miguel Servet: the last 50 years

ABSTRACT

To commemorate the 50th anniversary of the Miguel Servet University Children’s Hospital, this article describes the history
and changes in the Infectious Diseases Section.The main characteristics of the hospitalization area and the care, teaching and
research activities are described. The factors that have influenced the evolution of infectious diseases during this period are
addressed as well.
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La Seccién de Enfermedades Infecciosas fue creada con
los inicios del Hospital Infantil en el afio 1971. Nacid con
el objetivo atender las enfermedades infecciosas (Els) de
nifos ingresados procedentes de Urgencias, de Atencién
Primaria y de otros centros hospitalarios comarcales de la
Comunidad de Aragdn y de su zona de influencia como
La Rioja y Soria. Las Els eran una de las causas mds fre-

cuentes de morbilidad y mortalidad en le infancia®.

La Seccién de Infecciosas desde su inicio ha tenido
como objetivo principal la actividad asistencial sin olvidar

la docente y la de investigacion.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

Area de Hospitalizacién

Inicialmente se encontraba en la planta baja del Hospital
y posteriormente fue trasladada a la planta cuarta donde
se ubica actualmente. Los enfermos ingresados son fun-
damentalmente aquellos susceptibles de un aislamiento

activo para asf evitar el contagio de otros nifios.

Inicialmente el drea de hospitalizacién disponfa de 25
plazas entre camas y cunas: 4 boxes para aislamiento es-
tricto de pacientes altamente contagiosos, constaban de
una camay una cuna, aseo y un vestibulo que les separaba
del pasillo central; || boxes eran para nifios de menor
riesgo y tenian una cama y una cuna o dos cunas para
poder ser utilizadas indistintamente para lactantes y/o ni-
fios mds mayores. Todo el drea de hospitalizacién estaba
rodeada por un pasillo que permitia a los familiares visitar
a los ingresados evitando el contacto directo. En el mo-
mento actual, ha variado poco la disposicién estructural.

El drea de hospitalizacion dispuso desde su inaugura-
cion de dependencias auxiliares como: cuarto de curas;
control de enfermerfa; almacén; vestuarios para personal
médico, DUE, ATS vy auxiliares de clinica; despachos para
jefe de seccién, médicos adjuntos, auxiliar administrativa
y supervisora; y sala de estar para enfermeras y auxiliares

de clinica.

El nimero de camas/cunas y de ingresos se mantuvo
durante los afios siguientes a su inauguracion. En el afio
1987 el nimero de camas/cunas era de 25 y de ingresos
de 1.204; en 2005 las camas/cunas 20 y los ingresos de
801;y en el afio 2020 habfan disminuido a 15y a 712 res-
pectivamente. Esta reduccidn en el nimero de ingresos
y como consecuencia el de camas/cunas ha sido debido
a varios factores: menor incidencia de la Els, mejorfa en
las medidas higiénicas, nuevos antibidticos, aparicién de
nuevas vacunas, disminucion de la natalidad en nuestro

medio y en 2020 al COVID-19.

Consultas Externas

Se localizan en la zona dedicada a Policlinicas, situadas en
la planta baja en horario de mafiana vy tarde, dos dfas a la
semana. Se atienden a los nifios dados de alta del drea
de hospitalizacién para su control y a aquellos enviados
directamente de atencién primaria que no necesitan in-
greso hospitalario.

Consultas telefénicas

De libre disposicion vy dirigidas fundamentalmente a pe-
diatras de Atencidn Primaria para resolver dudas que se
presentan en su consulta diaria y a atender a los padres
que demandan informacion.

Interconsultas

Realizadas con las diferentes Secciones y Unidades del
Hospital Infantil referentes al diagndstico, tratamiento
antibidtico y medidas profilicticas que necesitan algunos
nifos ingresados en el resto del Hospital Infantil.

Personal

La Seccidn ha contado durante estos afios con el siguien-
te personal sanitario: | Jefe de Seccién, 2 Médicos Ad-
juntos, | Supervisora, 2-3 Enfermeras por turno (DUE o
ATS) y 2-3 Auxiliares de Clinica por cada enfermera, |
Auxiliar Administrativa y | Celador (figura I).

El cargo de Jefe de Seccidn ha sido desempefiado por
el Dr. Fernando de Juan Martin desde 1974 hasta su ju-
bilacién en 2013. Las dos plazas de Médicos Adjuntos
las han desempefiado sucesivamente durante estos 50
afios los Dres.: Rodriguez de Valcélcer, M. C. Gutiérrez,
José Manuel Sin Opiz, Javier Martin Moradillo, Jose Julidn
Beltrdn Crusells, M. C. Marin Bravo, Margarita Bouthelier
Moreno, Luis Calavia, Inés Galé Ansé, Carmelo Guerrero
Laleona, José Antonio Castillo Laita, Miguel Lafuente Hi-
dalgo, Rasha Pérez Ajami, Lucia Martinez Jiménez y actual-
mente Sheila Miralbés Terraza y Matilde Bustillo Alonso.
Mencidn especial merecen el Dr, Javier Martin Moradillo
y Mari Carmen Marin Bravo, fallecidos durante este perio-
do de tiempo y que dejaron un grato recuerdo por su hu-
manidad y profesionalidad. El cargo de supervisor/a lo han
desempefiado: Isabel Espina, Fina Vicente, Jesuds Lahuerta
y Sonia Ibdfiez, supervisora actual.

Calidad asistencial

Esta Seccién mediante la formacién de un Grupo de Me-
jora ha realizado un proceso continuo de mejora de la
calidad asistencial en la que anualmente se deciden obje-
tivos a conseguir, actividades a mejorar y proceden pos-
teriormente a su evaluacion y seguimiento.
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Plantilla de la seccidn de Enfermedades Infecciosas, afio 201 3.

AcTIVIDAD DOCENTE

Se hace a tres niveles: Pregrado, Postgrado y Personal del
Hospital.

La docencia pregrado se ha impartido a los estudian-
tes de medicina por Profesores Asociados integrantes de
la plantilla de esta Seccién. La docencia postgrado (do-
cencia MIR) se realiza mediante la ensefianza tedrica y
prdctica a los Médicos Residentes de Pediatrfa que en nu-
mero de dos periddicamente rotan por este drea de hos-
pitalizacion. La docencia del personal sanitario mediante la
celebracién de Sesiones Clinicas programadas.

ACTIVIDAD DE INVESTIGACION

Han sido mds de 700 trabajos los realizados por esta Sec-
cion a lo largo de estos 50 afos, incluyen: Articulos en
Revistas espafiolas y extranjeras, Capitulos de libros, Co-
municaciones a Congresos Nacionales e Internacionales,
Mesas Redondas, participacion en Cursos de Doctorado,
Conferencias en Espafia y en el extranjero, etc.

Se colabora con diferentes organismos en mds de 14
Proyectos de Investigacion con Estudios Multicéntricos
referentes a diversas patologfas: Zidovudina en recién na-
cidos (Protocolo n°® 88/120.22); Nefropatia y VIH (FISS);
VIH en pediatria (CoRISpe); BioBanco VIH HGM (Hospi-
tal Gregorio Marafién); Tuberculosis (pTBred y pTBnet);

Infecciones osteoarticulares (RIOPED. Hospital Gregorio
Marafion); Enfermedad de Kawasaki (KAWA-RACE); Uti-
lidad del QUANTIFERON (pTBred); XPERT MTB/RIF
ULTRA para el diagnéstico de TB (pTBred); CAD-4-PTB
para el diagndstico de TB (pTBred); SARS-CoV-2 en po-
blacién pediatrica (EPICO); VRS y pandemia COVID-19
(AEP); Enfermedad de Kawasaki y aneurismas. (KAWA-
GENE, HUMS); SARS-CoV-2 en pacientes pediétricos;
Toxoplasmosis congénita (REIV-TOXO); y VIH en emba-
razadas y sus hijos. (AEP, SEIP).

Es de destacar la colaboracién en diversos Comités
Cientificos: Comité Asesor de Vacunas de la Asociacion
Espafiola de Pediatrfa, Comité Asesor de Vacunas de
la DGA, Comité Asesor de Prevencion del SIDA de la
DGA y Comité de Infecciosos del Hospital Miguel Ser-
vet, con la inclusién en todos ellos del Jefe de Seccidon
como Vocal.

Se ha participado durante estos afios en la realizacion
de diversos protocolos, gufas, documentos de consenso
y manuales, como: Manual de Vacunas de la AEP, Guia
Prictica de Vacunaciones (Universidad Complutense),
Protocolos Diagndsticos vy Terapéuticos en Pediatria: In-
fectologfa (AEP), Gufa Préctica de Enfermedades Infeccio-
sas en Urgencias Pedidtricas (AEP, SEIP), Manual Practico
de Pediatria en Atencidon Primaria (Hospital Infantil La
Paz), asi como en los protocolos de urgencias del Hos-
pital Infantil.
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CAMBIOS EN LA ASISTENCIA
A LAS ENFERMEDADES INFECCIOSAS INFANTILES
EN LOS ULTIMOS 50 ANOS

Durante estos afios se ha asistido a un cambio sustancial
en las Els que ha obligado a esta Seccién a la renovacion
constante de nuevas gufas y protocolos diagndsticos vy
terapéuticos. Estos cambios han sido debidos a la concu-
rrencia de diversos factores: comercializacién de nuevas
vacunas; aparicion de nuevas enfermedades infecciosas
hasta entonces desconocidas (emergentes), reaparicion
de otras antiguas (reemergentes), resistencia a antibidti-
COs Y aparicidn nuevas pruebas diagndsticas.

Nuevas vacunas. Ha sido el factor fundamental para
la reduccion del nimero de ingresos habidos en esta
Seccién al disminuir las Els pedidtricas prevenibles por
vacunas como: poliomielitis, difteria, tétanos, tosferina,
sarampion, varicela, rubeola congénita, meningitis puru-
lentas por Haemohilus influenzae tipo b, neumococo y
meningococo, etc.?.

Enfermedades emergentes. En los Ultimos 30 afios
han aparecido al menos 30 nuevos agentes infecciosos
que afectan a la especie humana. Algunas de estas Els
eran consideradas hasta entonces como enfermedades
huérfanas. Las mds frecuentes en nuestro medio se mues-
tran en la tabla 69,

Enfermedades reemergentes. Han aparecido también
durante este periodo después de su aparente control o
erradicacién (tabla 1)@,

Destacar la presencia de parasitosis importadas: palu-
dismo, esquistosomiasis, dengue, zika, etc.®”),

Resistencia a antibidticos. Principal responsable de las
dificultades encontradas por nosotros en la lucha contra
la Els en los Ultimos afios. Las mds notables han sido: Stha-
phylococcus aureus methicilin-resistente, el Streptococ-
Cus pneumoniae resistente a cefotaxima, microrganismos
productores de beta-lactamasa de espectro extendido y
el Mycobacterium tuberculosis MDR con resistencia al
menos a isoniazida y rifampicina®®),

Nuevas pruebas diagndsticas. Ha habido grandes
avances durante las Ultimas décadas en el diagndstico
etioldgico de las Els. Los mds destacados han sido la
deteccién de anticuerpos IgG e IgM especificos, la reac-
cién en cadena de la polimerasa (PCR), la procalcitonina,
la PCR cuantitativa Util para el control evolutivo de la
enfermedad y los IGRA (QuantiFERON®) para el diag-
ndstico de TBCU'?,

F. De Juan Martin, M. Bustillo Alonso, M. Lafuente Hidalgo, S.Miralbés Terraza

Tabla I. Enfermedades emergentes mds frecuentes en nuestro medio.
Ultimos 50 afios

Afo Microorganismo Enfermedad

1973 Rotavirus Diarrea

1975 Parvovirus B19 Megaloeritema

1976 Criptosporidium spp Diarrea

1977 Campilobacter jejuni Diarrea

1981 Toxina estafilocécica SSSS

1982 E.coli O157:H7 Sindrome
hemolitico-urémico

1982 Borrelia burgdorferi Enfermedad de Lyme

1983 VIH SIDA

1986  Helicobacter pylori Ulcera géstrica

1988 Virus herpes tipo 6 Exantema subito

1989 Virus hepatitis C Hepatitis crénica

1992 Bartonella henselae Enfermedad arafiazo
de gato 2009
gripe A (HINI)

2019 SARS- CoV-2 COVID 19.

Sindrome inflamatorio
multisistémico.
Sindrome Inflamatorio
Multisistémico

Tabla Il. Enfermedades reemergentes mds frecuentes en nuestro medio.

Ultimos 50 afios

Ano Microorganismo Enfermedad
1980s  Bordetella pertussis Tos ferina RN y lactantes
1990s  Rickettsia conorii Fiebre botonosa
1990s  Plasmodium Paludismo
1991 Mycobacterias atipicas  Linfadenitis cervical
1993 Mycobacterium Tuberculosis

tuberculosis MDR multirresistente
2004 Streptococcus pyogenes  Fascitis necrotizante
2005 Virus del sarampion Brotes epidémicos
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RESUMEN

El presente trabajo describe los origenes de la nefrologia pediatrica tanto a nivel nacional como en el Hospital Infantil
Miguel Servet, la evolucion de las actividades cientificas y asistenciales realizadas en este campo, y sobre todo el com-
promiso y participacion de la Unidad con las instituciones y la sociedad desde el inicio hasta la actualidad.
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Pediatric Nephrology Unit of the Children’s Hospital Miguel Servet:
50 years of our lives

ABSTRACT

This article describes the origins of pediatric nephrology, both at a national level and in the Children’s Hospital Miguel Servet
of Zaragoza, and the evolution of the scientific and medical activities done in this specialty along the years. It also presents the
commitment and participation of the pediatric nephrology unit with different institutions of the society since its birth until the
present time.
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INTRODUCCION

Cincuenta afios han transcurrido desde que el Hospital
Materno Infantil (HMI) abrid sus puertas. Cincuenta afos
de la vida de muchos. Aunque la vida laboral de la mayo-
rfa no ha llegado a esa cifra, todos, incluidos los jubilados,
siguen de alguna manera unidos con un cordén umbilical
a lo que fue su proyecto, una segunda casa se podria
decir.

En este articulo los autores se proponen revisar y re-
cordar. No es solo un articulo cientffico, porque en él
se reflejan también las experiencias. Y no es sencillo: han
sido muchos afios y muchos los momentos y algunos han
podido caer en el olvido. Ademds, revisar documentos
tanto escritos como grdficos es complicado, ya que en la
época en que se inicia esta historia no se podia imaginar
que un dia se tendrfa que escribir un articulo para conme-
morar un 50 aniversario y obviamente los recursos dis-
ponibles para tener documentos gréficos o escritos eran
mas bien escasos. Asl que teniendo en cuenta este deta-
lle, los autores procurardn hacer una revision histdrica de
la Unidad de Nefrologia Pedidtrica (UNP) desde 1971 a
la actualidad. Por motivos obvios, la confeccidn de este
articulo recae en unos pocos de los que han pasado por
ella, pero en €l va el espiritu de todos los que por poco
o mucho tiempo contribuyeron a su puesta en marcha,
su funcionamiento y desarrollo, incluidos los nifios y sus
familias.

ORIGEN DE LA NEFROLOGIA PEDIATRICA
Y NACIMIENTO DE LA UNIDAD EN ZARAGOZA

En el afio 1600 el médico turolense Jerénimo Soriano
publicd el tratado «Método y orden de curar las enferme-
dades de los nifios» y en el aflo 1887 se cred la Citedra
de Pediatrfa de la Facultad de Medicina de Madrid. Son la
primera referencia en nuestro pafs sobre pacientes pe-
didtricos con patologia nefrouroldgica. Desde entonces,
y durante los primeros afos del siglo XX, diversas pu-
blicaciones en las revistas pedidtricas de la época fueron
contribuyendo a dar forma al armazdn inicial de la Ne-
frologfa Infantil en Espaia. En 1945, el profesor Gregorio
Vidal Jornada, que habfa sido catedrdtico de Pediatria de
la Facultad de Medicina de Barcelona, publica el primer
libro editado en Espafia sobre nefropatfas en la infancia.

Durante los afios 60 los doctores Luis Callis y Juan
Rodriguez Soriano, dos pediatras catalanes considerados
los padres de la nefrologfa pedidtrica espafiola, ampliaron
su formacion nefroldgica en el extranjero, y en 1966 se
organizé el primer Servicio de Nefrologia Pedidtrica del

pais por el Dr Luis Callis, en lo que hoy es el hospital Vall
d'Hebron de Barcelona?.

Como relata César Loris asf nacié la Unidad. «En 971
es inaugurado el HM|, y yo estaba trabajando como Médico
Adjunto de Pediatria, en el Hospital de Cruces de Bilbao. Un
dia de noviembre de dicho ano, recibi una llamada de mi
buen amigo Julio Melendo ofreciéndome la oportunidad de
comenzar a trabajar en el HMI. Ni corto ni perezoso viajé
a Zaragoza para entrevistarme con el Director del HMI, Dr.
Angel Peralta, quien me ofrecié el trabajo de Médico Adjunto
de Pediatria con dedicacién preferente a la Nefrologia Pe-
didtrica, dado que mi formacién como MIR de Pediatria en
el Hospital Valle Hebrdén de Barcelona la habia dedicado en
gran parte a la citada especialidad que comenzaba a desa-
rrollarse de mano de los que ya hemos mencionado como
pioneros: Juan Rodriguez Soriano y Luis Callis Brotons. EI 22
de diciembre de 1971 tomé posesion de mi flamante plaza
como adjunto y me incorporé al equipo de pediatras que
habiamos llegado de distintos centros de Espafia en general
y de Aragdn en particular. Me hice responsable de la deno-
minada Unidad de Nefrologia Pedidtrica, denominacion que
en ningun sitio constaba que fuera oficial, al igual que el resto
de las otras especialidades que comenzaban a desarrollarse
en Espana. Por supuesto, al ser Unidad, durante bastantes
afios, Unicamente existio un puesto de trabajo, con dedica-
cién mixta a Pediatria general y nefrologia.

En cuanto a la enfermerfa de la Unidad, gracias a Pilar
Abarca recordamos sus origenes. «Creo que seria el afo
1979 cuando el Dr. Loris pidié que dos de las enfermeras
de lo que antes era preescolares (que era un compendio
de Pediatria General en nifios hasta 7-8 afos, y varias es-
pecialidades: Endocrino, Gastro, Oncologia, hasta quemados
estuvieron durante un tiempo...) pasasen a trabajar con €l
en Nefrologia. Y alli que fuimos Carmen Latorre y yo. Traba-
Jjamos mucho y con mucha ilusién. Llegamos a tener nuestro
propio laboratorio, ubicado en el drea de Cirugia. Alll ha-
clamos algunas pruebas: de concentracion, de acidificacion,
etc... Recogiamos las muestras en planta y luego ibamos al
laboratorio y nosotras mismas haciamos las mediciones. Fue
una época muy gratificante. Mds tarde se creé el Departa-
mento de Pruebas Funcionales, el cual compartiamos con
Endocrino y Gastroenterologia.

Como sigue relatando el Dr. Cesar Loris, «En el afo
1982 comenzamos la Didlisis Peritoneal Continua ambula-
toria. Fue duro, todo era nuevo y aprendimos todos sobre
la marcha, pero la motivacién era total. Recuerdo los dos
primeros nifios como si fuera ahora. Luego vinieron mds. . .».

«Y en 1985 otro reto, la Hemodidlisis. Se incorporaron
dos enfermeras de adultos y asi comenzamos. Al principio

ESPECIAL 50 ANIVERSARIO HOSPITAL INFANTIL ¢ [971 - 2021



54

Boletin de la Sociedad de Pediatria de Aragdn, La Rioja y Soria

nos prestaron una habitacion en la planta 6° de H.G. de
Hemodidlisis y ahi nos trasladdbamos todas las mafianas y
al terminar la sesion, vuelta al Infantil. Pero pronto nos acon-
dicionaron una sala en el Infantil y hasta ahora.”

Y por supuesto no se puede dejar de mencionar la
consulta de Nefrologfa, donde tantos nifios han sido aten-
didos, siempre a través de Maite Gomera, la auxiliar de la
consulta, que estuvo ahf desde el principio, con un control
prodigioso sobre todos los pacientes y sus historias, y con
colaboracién absoluta e implicacion total en la UNP.

RELACION DE LA UNIDAD CON
LA HisTORIA DE LA ASOCIACION EsPANOLA
DE NEFROLOGIA PEDIATRICA

Desde el inicio, de la mano de César Loris, la relacidon en
la Unidad fue muy estrecha con la Nefrologia Pedidtrica
en nuestro pals. Asf, el 8 de diciembre de 1973 se celebrd
en Zaragoza la Asamblea General constitutiva de la futura
Sociedad. A esta primera reunién asistieron |9 miembros
fundadores, entre ellos César Loris, y en ella se aceptd el
Reglamento de Régimen Interior propio de las Secciones
Pedidtricas de la AEP y se puntualizd sobre los distintos
aspectos a tener en cuenta para la admisién de futuros
nuevos miembros de la Sociedad, que pasé a denomi-
narse «Seccién de Nefrologfa Pedidtrica de la Asociacion
Espafola de Pediatria». Mds adelante, a partir de 1995,
Asociacién Espafiola de Nefrologia Pedidtrica (AENP).

En 1975 Cesar Loris asistié a la reunién anual de la
European Society for Pediatric Nephrology en la que se-
rfa admitido como miembro de la misma. La Unidad de
Nefrologia Pedidtrica ha colaborado activamente con la
AENP a lo largo de su historia. Ademds de ser la anfitriona
en la citada reunién fundacional, ha organizado diversas
reuniones.

El 18 de diciembre de 1976, se celebrd la que fue IV
Reunién de la Sociedad de Nefrologia Pedidtrica en el
Saldn de Actos del Hospital Infantil de la Ciudad Sanitaria
José Antonio de Zaragoza, organizada por el Dr. César
Loris. El tema central de la Reunién fue «Insuficiencia re-
nal crénica». Ademds, hubo comunicaciones libres referi-
das a diversa patologfa renal y se discutid un protocolo de
actuacion para las infecciones del tracto urinario.

En 1985, el Dr. Loris organizé en Zaragoza por segun-
da ocasién una Reunidn de la Sociedad. Otros miembros
del Hospital Infantil Miguel Servet participaron en el Co-
mité Organizador: Gutiérrez, Heras, Izaguirre, Sierra, Na-
dal, Ponce y Abarca. El tema, en esta ocasion, fue «Hor-
monas y Rifidn». De esta Reunién destacan dos hechos
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Un pediatra, un nefilogo, dos
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C_Jasa Grande»
lizara a nifios

del edificio central del Hospital
ica la seccion pediatrica de he-
imiento sustitutivo de la funcién
que padecen una insuficiencia
encia desde ayer de esta unidad
poblacién infantil se pone fin a
pabia originado incluso situacio-
las familias de afectados arago-
lad, s6lo un nifio esta en progra-
te tratamiento, mientras que 3
s el pasado afio.

En este sentido, el responsable
de nefrologia infantil, Cesar Loris,
explicd que en el gmbito infantil
1o hay més lista e espera para un
trasplante que la derivada de las
posiblesincompatibilidades del
propio enfermo.

Dado que la hemodidlisis s un
duro_tratamiento que obliga al
paciente a permanecer atado a la
méquina por medio e dos arte-
ias artificiales tres dfas a la sema-
na y cuatro horas cada dia, todos
los ‘espedialistas coinciden en se-
falar que la alternativa del tras-
plante es la Gnica, aunque el re-
chazo se produzca en un plazo

fermeras y
fermeria, asi como dos méquinas
de hemodilisis, constituyen los
medios humanos y técnicos de
este nuevo servicio, en el que se
han invertido unos dos millones
de pesetas.

EL Plan de Nefrologia establecia
1a necesidad de instalar en Aragén

. una unidad del nivel II, que ade-

més de la funcién asistencial y
preventiva estuviera preparada
para mantener un programa de
didlisis peditrica en sus divrsas
‘modalidades. Actualmente, hay en
tratamiento previo a la hemodia-
lisis un nifio que se somete de mo-
mento a la denominada dislisis

ritoneal y que consiste en la ex-

pes
- traccion de liquido por medio de

un cateter colocado en el estoma-
80 del paciente. Salvo este caso, no
hay todavia ningtn nifio en he-

- modialisis continua, ya que el pa-

sado afio fueron trasplantados en
el Miguel Servet tres.

Problemas aiiadidos

1a poblacién infantil presenta
ademds de los problemas deriva-
dos de su enfermedad, otros afia-
didos a los del adulto, del mismo
modo que suele experimentar de-
sequilibrios sicolgicos, producto,
en la mayorfa de las veces, de su
escasa asistecia al colegio y de su
vigilada cieta alimenticia.

César Loris explico que en estos
casos, el diagnéstico precoz de la

GONZARAGOZA [gaerrr
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enfermedad y
exhaustivo de la misma se con-
vierten en los frenos del deterioro
al que esté abocado el paciente, y
en consecuencia, de la entrada en
el tratamiento de hemodilisis.

Conla creacion de este servicio,
se incluyen también programas
de trasplante renal en los centros
acreditados.

Cla puesta en marcha de esta
Unidad, permitiré hacer extensi-

vos sus servicios a enfermos de So-
tia y de La Rioja, con lo que el Mi-
€l Servet se viene a unir a los
hospitales de Barcelona, Bilbao,
Oviedo, Valencia, Murcia, Grana-
da, Sevilla, Santander y Madrid.

En el Hospital Infantil funcio-
na, desde 1972 una Unidad de Ne-
frologia Pediétrica del nivel I, que
fundamenta su trabajo en el cam-

po e la prevencion y en el tr
miento de las enfermedades r{
les en 1a infancia. Aunque rea
diagnostico precoz y tratamie]
enlas fases iniciales de insufi]
cia renal hasta la fase de con
dad, no esté dotada para lleva
seguimiento, control y realiza
de la hemodilisis en fase te
nal.

Noticia de prensa sobre la reanudacién de hemodidlisis
en la unidad de Nefrologfa Pedidtrica en 1989.

sobresalientes, la celebracidn conjunta de la |* Reunién
Nacional de AT.S. de Nefrologfa Pedidtrica y la publica-
cidon de los resimenes en la revista Nefrologia. Como
Informe especial de la Seccidn, se presentd un trabajo
colaborativo nacional titulado «Excrecidn urinaria de cal-
cio y magnesio en nifios normalesy» firmado por los Dres.
Ubalde, Loris y Garcfa Jalén®.

En junio de 1996 la Unidad acogié la XXIII Reunidn
Nacional de Nefrologia Pedidtrica con el tema «lmpac-
to de las enfermedades renales de la infancia en la edad
adulta». El Comité, integrado por miembros del Hospital
Matermno Infantil Miguel Servet de Zaragoza, que celebra-
ba su XXV aniversario, estuvo compuesto por los Dres.
Loris, Heras, lofrio de Arce, Justa, Ruiz Moreno y Sdez
de Adana. El invitado a la Reunidn fue el Dr. Matesanz,
coordinador de la Organizacién Nacional de Trasplantes,
quién habld sobre «Donacién de drganos y trasplantes en
Espafa. Trasplante en la edad pedidtrica.

Y aunque no tuvo lugar en Zaragoza, sino en Cala-
tayud, César Loris, Marisa Justa y Merche Heras, organi-
zaron el XL Congreso de la Asociacién en 2007, con los
temas: Programacién fetal, El pediatra ante el nifio con
ERC y Trasplante hepatorrenal.

En Noviembre de 2011, Marisa Justa y Jesus Gracia,
urdlogo infantil del Servicio de Cirugfa Pedidtrica del Hos-
pital Miguel Servet, organizaron en Zaragoza la Il Reu-
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L

Reunién de pediatras nefrélogos y amigos en el Monasterio de Piedra en 1982.
De pie, en la parte de arriba: J. Rodriguez Soriano, A Vallo, M Navarro.

Abajo: L. Espinosa, M Heras, C. Loris, | Nadal y

M Garcia Fuentes.

nién Nacional de Nefrourologfa Pedidtrica, bajo el titulo:
«Puesta al dia en el diagndstico prenatal de anomalias es-
tructurales del rifidn y las vias urinarias».

PRINCIPALES HITOS ASISTENCIALES
Y CIENTIFICOS CONSEGUIDOS

Desde su inicio, la actividad de la UNP ha estado orien-
tada a dar servicio asistencial mediante la hospitalizacién
y consultas externas a pacientes con patologia renal en
edad pedidtrica hasta los |18 afios, teniendo en cuenta los
siguientes objetivos:

* Diagndstico precoz de enfermedades renales, con
especial énfasis en las malformaciones congénitas
mediante diagndstico prenatal.

* Desarrollo de todo tipo de protocolos terapéuticos y
de control basados en la evidencia que pudieran de-
tener o enlentecer la evolucidn hacia la Enfermedad
Renal Terminal (ERT): correccion de malformaciones,
dieta y nutricidn, control de hipertensidn, etc.

» Mantener el crecimiento y desarrollo adecuados en
estos nifios.

* Procurar una perfecta integracién en su ambiente,
tanto a nivel familiar como a través de una escolari-
zacién normal.

* Establecer la tecnologfa adecuada para tratamiento
de la Insuficiencia Renal aguda (IRA), y de la En-
fermedad Renal Terminal: Didlisis Peritoneal aguda,
Programas de Didlisis Peritoneal y Hemodidlisis en
crénicos.

» Coordinacién con Servicios de trasplante renal pe-
didtrico de otros hospitales del Estado.

» Coordinacién con el Servicio de Nefrologla de
Adultos para trasladar pacientes pedidtricos cuando
la edad lo requiriese.

* Participacién en la formacion de Médicos Internos
Residentes (MIR) en las Especialidades de Pediatria
y Nefrologia, asi como en programas de atencién
continuada para especialistas en pediatria en la co-
munidad auténoma.

En este sentido podemos resaltar como hitos mds im-
portantes los siguientes:

¢ Inicio de Didlisis Peritoneal Ambulatoria Continua
en 1982. Fuimos uno de los primeros centros pedié-
tricos en iniciar esta técnica en Espafia.

* Inicio de Hemodidlisis en 1985, previo periodo de
aprendizaje tanto de personal médico como de en-
fermerfa mediante estancias en el Hospital Infantil
La Paz de Madrid) Siempre con una estrecha cola-
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boracidn con el Servicio de Nefrologia de Adultos
del HUMS.

* Programa de seguimiento del nifio con trasplante
renal en colaboracidn con unidades trasplantadoras
desde 1987

* Monitorizacién ambulatoria de la Presién Arterial
(MAPA) desde principios de los 80, uno de los pri-
meros centros pedidtricos.

» Colaboracién con el Servicio Radiologia Pedidtrica
para informar los resultados de exploraciones radio-
|6gicas el mismo dia.

* Reuniones periddicas con la Unidad de Urologfa
Pedidtrica

* Colaboracion con el Servicio Nefrologfa de Adul-
tos: Transicién de pacientes. Rotacién MIR. Sesiones
conjuntas.

¢ Colaboracién con ALCER

Otro aspecto importante v ligado a la actividad asis-
tencial fue la creacién del Grupo de Mejora de Calidad
de la UNP, constituido el 29 de junio de 2004. Los valo-
res del grupo fueron dirigidos a conocer y satisfacer las
necesidades del ciudadano en materia sanitaria, actuando
con equidad, solidaridad y universalidad, implicando a los
trabajadores del grupo y siempre bajo las premisas de
respeto al paciente y trato humano.

En cuanto a la investigacidn, la UNP ha colaborado en
diversos trabajos de investigacién tanto de diferentes tu-
bulopatias como en glomerulopatias y enfermedad croni-
ca renal®', Se han elaborado diversos capitulos de libros
de Nefrologfa Pediatrica!>'” y especialmente importante
ha sido e papel de la UNP como coordinadora de la ela-
boracién de dos gufas de préctica clinica basadas en evi-
dencia: «Gufa de préctica clinica de manejo del paciente
con reflujo vesicoureteral primario» y «Gufa de practica
clinica de manejo de la infeccidn del tracto urinario en el
paciente pedidtrico»!8!?),

Ademas, los facultativos de la UNP han participado en
la elaboracién de Protocolos tanto a nivel interno en el
Servicio de Pediatria, como para la Asociacidn Espafiola
de Pediatrfa: «Protocolos diagndsticos y terapéuticos en
Nefrologia Pedidtrica.

Han participado también como profesores en:

e Cursos de formacion CONTINUUM, de la Asocia-
cién Espafiola de Pediatrfa: «Nefrologia Pedidtrica.
Curso basico de formacidony». Abril 2015.

* Programa Experto Universitario en Nefrologia Pe-
didtrica Avanzada. Universidad de Oviedo, octubre
de 2016 a julio de 2017.

* Cursos del Colegio Oficial de Médicos de Zarago-
za en el Plan de Desarrollo Profesional Continuo,
enero 2019.

* Programa Master Universitario en Nefrologia Pedid-
trica Avanzada. Universidad de Oviedo, octubre de
2019 ajulio de 2021.

COMPROMISO CON LAS INSTITUCIONES
Y LA SOCIEDAD

A lo largo de estos 50 afos, el compromiso de los profe-
sionales de la UNP en éste sentido no deja dudas. Desde
la participacion en Juntas Facultativas, como Junta Técnico
Asistencial y Comisiéon Mixta del Hospital Miguel Servet,
hasta la participacién en drganos de gestion: Subdireccién
y Jefatura de Servicio, y por supuesto en organismos de
docencia, tanto tutores de la Unidad Multiprofesional de
Pediatria como vocales de la Comisién de Docencia.

Por dltimo, César Loris ha desarrollado una gran acti-
vidad en el desarrollo de la Bioética a través del Comité
Ftico de Ensayos Clinicos del HUMS y posteriormente
en el Comité de Ftica de Investigacién Clinica de la Co-
munidad Auténoma de Aragdn y en el primer Comité
de Bioética de Espaia y en el Comité de Bioética de la
Asociacién Espafiola de Pediatrfa.

RESUMEN DE LO QUE SE ESTA REALIZANDO
ACTUALMENTE DESDE UN PUNTO DE VISTA
ASISTENCIAL, DOCENTE Y DE INVESTIGACION

Siguiendo el ejemplo y las ensefianzas compartidas de
nuestros predecesores, el objetivo y primer pilar funda-
mental de la Unidad es atender al paciente con patologia
renal en su conjunto.

Tratar al nifio, y conocer las preocupaciones y apoyar
las necesidades del paciente vy sus familiares, tratando de
minimizar el impacto que la enfermedad crénica pueda
tener en la escolarizacidn y en el resto de actividades.
Para ello tratamos de crear una relacién de confianza y
establecer una comunicacién fluida con el paciente y su
entomo (colegio, Pediatra de Atencién Primaria, otras es-
pecialidades y profesionales).

La atencidn en nuestra Unidad en su mayorfa es pre-
sencial. Los Ultimos afios ha aumentado el seguimiento
telemdtico. Estd siendo un proceso de aprendizaje tan-
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Equipo de la Unidad de Nefrologia Pedidtrica en 2017.

to para los profesionales como para nuestros pacientes,
pero creemos que la experiencia es positiva. Por un lado,
evitamos desplazamientos (en algunos casos de cientos
de kildmetros) y esperas en el hospital, y por otro implica-
mos a los cuidadores, pediatras responsables y al propio
paciente en el manejo de su enfermedad.

La actualizacién constante y los avances diagndsticos,
por ejemplo en el drea de la genética, permiten evitar la
realizacién de procesos invasivos como la biopsia renal.
Asimismo, la experiencia con tratamientos crénicos han
hecho posible la administracién de determinados fadrma-
cos de manera ambulatoria evitando asi estancias hos-
pitalarias prolongadas. Es el caso del sindrome nefrdtico
(pulsoterapia, rituximab) o de la nefropatia lpica (pulso-
terapia, ciclofosfamida).

Otro de los pilares fundamentales de la Unidad es la
docencia. La Nefrologia Pedidtrica es parte fundamental
de la formacién de los residentes de Pediatria, y por ello
mantiene un programa organizado de ensefianza. Ademas
de recibir mediante clases unos conceptos tedricos basi-
cos, los residentes profundizan en determinadas patologias
a través de la revision de casos clinicos y exposicion a sus
compafieros. Igualmente, hacemos participes a nuestros
residentes en la elaboracidn y revision de protocolos asis-
tenciales de nuestro centro. La Unidad recibe ademds a los
residentes de pediatria de otros hospitales tanto de nuestra
comunidad (HCU) como de otras comunidades (La Rioja),
asf como a los residentes de nefrologfa de adultos.

Por ultimo, el tercer pilar es la investigacién. Ademas
de los trabajos en los que participaron los Dres. Loris
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y Justa, en la actualidad Yolanda Romero participa en el
Grupo de Trabajo de Nefro — Oncologfa de la Asociacién
de Nefrologfa Pediatricas y en la Actualizacion de la Guia
de Prdctica Clinica sobre Infeccién del Tracto Urinario en
la Poblacién Pedidtrica; Ignacio Ruiz del Olmo colabora en
el estudio EPICO — NEFRO y ambos estdn investigando
en los dltimos avances en el diagndstico genético de las
enfermedades renales mediante un estudio en nuestro
centro.

MUCHAS PERSONAS HAN FORMADO PARTE
DEL EQUIPO HUMANO DE NEFROLOGIA
PeDIATRICA DEL HOSPITAL INFANTIL
MIGUEL SERVET

Recordemos en una primera época, ademas de César Lo-
ris, Pilar Abarca, Mayte Gomera, Inmaculada Nadal, Car-
men Izaguirre, Merche Heras, Margarita Lamana, Carmen
Garay, Isabel Irache, Marfa Alcald, Javier Aranguren, Lupe
Gonzdlez...

Posteriormente y mientras unas personas se iban,
otras formaban parte del equipo, como Jose Antonio
Castillo, Marisa Justa, Yolanda Romero, Teresa Serrano,
Teresa Torres, Jose Ignacio Ruiz del Olmo, Raquel Balla-
rin, Victor Adén, Maria Bielsa, Maite Lépez, Tamara San-
chfs, Fran Salvatierra. ..

Pilar Abarca recuerda bien: «EI ambiente en la unidad
siempre ha sido bueno, aunque en tantos afos y con tantas
personas involucradas hayan podido surgir pequefias diferen-
cias de opinidn, que por supuesto, se han ido solucionando
sin mds problemas, lo mismo que sucede en toda convivencia
al igual que en una familia. Durante tantos afios han ido
cambiando las personas como es légico, pero cada una de
ellas ha dado lo mejor de si'y ha contribuido, haya sido poco
o mucho tiempo, a avanzar ya a aprender los unos de los
otros.»

En la actualidad, el equipo de Nefrologia Pedidtrica
lo componen Yolanda Romero, Ignacio Ruiz del Olmo,
Ana Liso, Iciar Ferndndez, Vanesa Royuela y M* Angeles
Aranda con el soporte del resto de personal de planta
y consultas, entre ellas las supervisoras Esther Monge y
Maria José Martinez.

Desde esta publicacién queremos agradecer a todas
ellas su compromiso, y pedir disculpas si hemos dejado a
alguien sin nombrar. Y no se puede concluir sin agradecer
a tantos nifios y sus familias la confianza que en nosotros
han depositado durante tantos afios: Oscar, M* Mar, Enri-
que, Alejandro, Berta, Carmen, Andrea M, Guillermo, An-
drea, Yolanda, Ivdn, Isabel, Ana Isabel, Inocencio, Victor,

Alberto, Fatima, Jéssica, Estela, Maria José, David, Jorge y
tantos mas. ..

Todos damos gracias por haber formado parte de
este equipo y deseamos lo mejor para la Nefrologfa Pe-
didtrica en el futuro y agradecemos la labor realizada por
todas las personas que han contribuido al desarrollo de
la Unidad.

BIBLIOGRAFIA

I. Garcia Nieto VM, Mdlaga Guerrero S. Historia de la Aso-
ciacién Espafiola de Nefrologia Pedidtrica. 25 afios de la
Asociacion Espafola de Nefrologia Pedidtrica (1973-1998).
Ed. Junta Directiva de la Asociacidn Espafiola de Nefrologfa
Pedidtrica. Artes Grdficas Covadonga (Gijén) 1998.

2. Rodriguez LM, Fernandez M. Evolucién de la nefrologia pe-
didtrica. Bol Pediatr. 2007; 47: 362-366.

3. E Ubalde, A Garcfa de Jaldn, A. Abad y C. Loris. Excrecidn
urinaria de calcio en niflos sanos. Estudio colaborativo mul-
ticéntrico. Nefrologia. 1988; 8(3):195-291.

4. Lorenz-Depiereux B, Bastepe M, Benet-Pages A, Amyere
M, Wagenstaller J, Miller-Barth U, Badenhoop K, Kaiser SM,
Rittmaster RS, Shlossberg AH, Olivares JL, Loris C, Ramos
F, Glorieux F, Vikkula M, Juppner H, Strom TM. DMP| mu-
tations in autosomal recessive hypophosphatemia implicate
a bone matrix protein in the regulation of phosphate ho-
meostasis. Nat Genet. 2006 Nov;38(1 I):1248-50.

5. Coto E, Rodriguez |, Jeck N, Alvarez V, Stone R, Loris C,
Rodriguez LM, Fischbach, M, Seyberth HW, Santos F. A
new mutation (intron 9 +1 G>T) in the SLCI2A3 gene is
linked to Gitelman syndrome in Gypsies. Kidney Int. 2004
Jan; 65(1):25-9.

6. Carballo-Trujillo |, Garcia-Nieto V, Moya-Angeler FJ, Antén-
Gamero M, Loris C, Méndez-Alvarez S, Claverie-Martin F.
Novel truncating mutations in the CIC-5 chloride channel

gene in patients with Dent's disease. Nephrol Dial Trans-
plant. 2003 Apr; 18(4):717-23.

7. Felix Claverie-Martin, Victor Garcia-Nieto, Cesar Loris,
Gema Ariceta, Inmaculada Nadal, et al. Claudin-19 Muta-
tions and Clinical Phenotype in Spanish Patients with Fami-
lial Hypomagnesemia with Hypercalciuria and Nephrocalci-
nosis PLoS ONE. 2013; 8(I): e53151. doi:10.137 I /journal.
pone.0053 151

8. Loris Pablo C, Martin de Vicente C, Abio Albero S, Justa
Rolddn M, Ferrer Novella C. Familial hypomagnesemia with
hypercalciuria and nephrocalcinosis. Association with ocular
abnormalities An Pediatr (Barc). 2004 Dec;61(6):502-8.

9. Claverie- Martin F, Trujillo- Suarez ], Gonzdlez-Acosta H,
Aparicio C, Justa ML. URAT I and GLUT9 mutations in Spa-
nish patients with renal hypouricemia. Clinica Chimica Acta
2018; 481: 83-89

10. Santin S, Garcfa-Maset R, Ruiz P, Zamora |, Pefia A, Madrid
A, Camacho JA, Fraga G, Justa ML. Nephrin mutations cause
childhood- and adult - onset focal segmental glomeruloscle-
rosis. Kidney International 2009; 76, 1268-1276.

I'l. Sdnchez D, Pinto S, Hoppe B, Adragna M, Ldpez L, Justa ML.
TRPC6 mutational analysis in a large cohort of patients with

C. Loris Pablo, M. L. Justa Roldédn, P. Abarca Cubero, Y Romero Salas, |. Ruiz del Olmo Izuzquiza



Unidad de Nefrologia Pedidtrica del Hospital Infantil Miguel Servet: 50 afios de nuestras vidas

16.

focal segmental glomeruloesclerosis. Nephrol Dial Trans-
plant 2009; 24: 3089-3096.

. Sénchez D, Pinto S, Hoppe B, Adragna M, Ldpez L, Justa

ML Complement mutations in Diacylglycerol Kinase E as-
sociated atypical hemolytic uremia sindrome. Clin ] Am Soc
Nephrol 2014; 9

. Riafio-Galdn |, Mdlaga S, Rajmil L, Ariceta G, Navarro M,

Loris C, Vallo A. Quality of life of adolescents with end-stage
renal disease and kidney transplant. Pediatr Nephrol. 2009
Aug; 24(8):1561-8.

. Ariceta G, Lara E, Camacho JA, Oppenheimer F, Vara J,

Santos F, Justa ML. Cysteamine (Cystagon) adherence in
patients with cystinosis in Spain: successful in children and
challenge in adolescents and adults”. Nephrol Dial Trans-
plant 2015; 30: 475-480.

. Loris Pablo, C. Hipomagnesemia familiar con hipercalciuria

y nefrocalcinosis. En Nefrologfa Pedidtrica 2% edicion. Aula-
Medica. ISBN 84-7885-422-3. Afio: 2006.

Justa Rolddn ML, Gallego Cobos MN. Otras glomerulonefri-
tis primarias. En: Antén M, Rodriguez LM. Nefrologfa Pedid-

17.

trica: Manual préctico. Editorial Médica Panamericana; 2010,
p. 125-130.

Justa Rolddn ML, Romero Salas Y. Dafio renal agudo en el
nifio escolar y en el recién nacido. En: M. Cruz. Manual de
Pediatrfa. Editorial Ergdn.

. Guia de prdctica clinica de manejo del paciente con reflujo

vesicoureteral primario. Patrocinada por la Asociacién Es-
pafiola de Nefrologfa Pedidtrica y el Instituto Aragonés de
ciencias de la Salud. Incluida en el catdlogo de GPC del sis-
tema nacional de Salud y Guiasalud. Publicada en diciembre
2008 y actualizada en 2014. Enlace: https://portal.guiasalud.
es/gpc/reflujo-vesicoureteral/

. Guia de practica clinica de manejo de la infeccién del trac-

to urinario en el paciente pedidtrico. Dentro del programa
marco del Ministerio de Salud y Consumo para el plan de
Calidad del Sistema Nacional de Salud y en colaboracion
con Guiasalud. Publicada en 2011 y en periodo de revi-
sion. Enlace: https://portal.guiasalud.es/gpc/guia-de-practica-
clinica-sobre-infeccion-del-tracto-urinario-en-la-poblacion-
pediatrica/

ESPECIAL 50 ANIVERSARIO HOSPITAL INFANTIL ¢ [971 - 2021

59



60

Articulo especial

La Unidad de Neumologia Pediatrica
y Fibrosis Quistica
del Hospital Infantil Miguel Servet

C. Martin de Vicente®”, P Caudevilla Lafuente®, ] A. Castillo Laita®", R. Garcia Romero®.

() Unidad de Neumologia Pediatrica y Fibrosis Quistica del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet. Zaragoza.
@ Unidad de Gastroenterologia Pediatrica y Fibrosis Quistica del Hospital Materno-Infantil Miguel Servet. Zaragoza.

[Bol Pediatr Arag Rioj Sor, 2022; 52: 60-64]

RESUMEN

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

PALABRAS CLAVE

Neumologia Pediatrica, Fibrosis Quistica.

Unit of Pediatric Pneumology and Cystic Fibrosis of the Children’s Hospital Miguel Servet

ABSTRACT

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

La patologfa del aparato respiratorio supone uno de los
motivos de consulta médica mas frecuente en la infan-
cia, ya sea por enfermedades agudas como crdnicas. Esto
ha obligado al desarrollo en los hospitales pedidtricos de
consultas especificas de Neumologia Infantil para el cuida-
do y manejo de estos enfermos. A lo largo de los afios,
esta especialidad ha sufrido grandes transformaciones a
distintos niveles, en especial en lo que corresponde a los
avances tecnoldgicos, como en la creacién de fibrobron-
coscopios y aparatos de funcién pulmonar adaptados a
diferentes edades, lo que ha ampliado enormemente el
abordaje diagndstico y terapéutico de la enfermedad res-
piratoria en la edad pediétrica.

En el afio 1971 se inaugura lo que es hoy el Hospi-
tal Materno-Infantil Miguel Servet con la creacién de las
distintas especialidades pedidtricas. No es hasta la déca-
da de los 80 que se crea una consulta para atender a
los niffos con problemas respiratorios, y desde entonces,
el volumen asistencial ha ido exponencialmente aumen-
tando con los afios hasta nuestros dfas. La Unidad nace
con la incorporacién del Dr. Carlos Martin al hospital en
el afio 2012 proveniente del Hospital Vall d'Hebron de
Barcelona. Previamente a su llegada cabe destacar la la-
bor realizada por el Dr. Angel Marco Rived a finales de
la primera década del 2000. Los pacientes con fibrosis
quistica (FQ) habfan sido controlados por la Dra. Soledad
Heredia. La Unidad se consolida con actividad asistencial,
docente y formativa de médicos internos residentes y de
investigacidn y paulatinamente se convierte en la Unidad
de referencia para los pacientes con FQ.

Las patologias respiratorias han sufrido también cam-
bios a lo largo de las décadas, siendo un claro ejemplo la
displasia broncopulmonar, en la que las mejoras y avances
en el tratamiento de recién nacidos con prematuridad
extrema han permitido un importante aumento de su
supervivencia pero también de la aparicion de trastornos
respiratorios a largo plazo (.

La Unidad atiende patologia respiratoria muy diver-
sa, siendo lo mads frecuente, los sibilantes recurrentes y
el asma infantil, neumonias de repeticion, FQ, displasia
broncopulmonar, malformaciones congénitas broncopul-
monares o bronquiectasias.

ESTRUCTURA Y ACTIVIDAD ASISTENCIAL
DE LA UNIDAD

La Unidad estd compuesta en la actualidad por tres mé-
dicos, Dr. Carlos Martin, Dra. Pilar Caudevilla y Dr. José

Antonio Castillo; uno o dos médicos residentes de Pe-
diatra y diferentes auxiliares de enfermerfa. Los espacios
fisicos en los que se realiza toda la actividad asistencial de
la Unidad, y que detallaremos a continuacién, son: a) una
consulta externa para visitar a los pacientes ambulatorios;
b) camas de Pediatria en las diferentes plantas de hos-
pitalizacidn; ¢) camas en el drea de Pruebas Funcionales
Pedidtricas; d) salas en quirdfano y camas de UCI (neona-
tal y pedidtrica) para la realizacién de fibrobroncoscopias
programadas y urgentes; y €) una zona exterior anexa al
edificio del Hospital Infantil para la realizacion de test de
esfuerzo de carrera libre.

a) Actividad de Consultas Externas

Los pacientes ambulatorios se distribuyen en dos agen-
das diferentes. Se dispone de una sala de consulta situada
en el drea de Consultas Externas del Hospital Matemo-
Infantil. Cuatro dfas por semana (lunes, martes, miércoles
y jueves) se visitan pacientes afectos de patologfa respira-
toria infantil y un dfa por semana (viemes) a los enfermos
afectos de FQ. La consulta estd dotada de espirdmetro
conectado al ordenador de sobremesa para la realizacién
de espirometrias forzadas con o sin prueba broncodilata-
doray en la consulta de Alergologfa se tiene la posibilidad
de realizar pruebas cutdneas de alergia y determinacién
de dxido nitrico exhalado.

El volumen de pacientes en las consultas de Neumo-
logia pedidtrica es de 16 a |9 por dia y en las consultas
de FQ de 6 a |0 pacientes por dia. El nimero de visitas
anuales en 2018 y 2019 en Neumologia Pedidtrica fue
de 406 y 435 primeras visitas respectivamente; y 2297 v
2.4472 visitas sucesivas respectivamente y en FQ de 219 y
de 211 visitas sucesivas respectivamente.

b) Actividad de Hospitalizacion

No existen camas especificas asignadas a la Unidad, pero
en caso de ingresos programados se dispone para ello de
las plantas de Pediatrfa A (Lactantes), Pediatria B (mayo-
res de 3 afios) e Infecciosos, dependiendo siempre de la
disponibilidad en cada momento.

Las causas de ingreso programado mds frecuentes son
para el inicio y monitorizacidn de ventilacién mecanica no
invasiva; antibioterapia intravenosa en pacientes afectos
de FQ; v para la realizacién de fibrobroncoscopias.

Diariamente se responden interconsultas de pacientes
ingresados con implicacion respiratoria o cuya enferme-
dad necesite de la evaluacién de la Unidad. Las épocas
de mayor demanda de interconsultas en pacientes in-
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gresados son otofio e invierno, destacando los meses de
septiembre y octubre, relacionado con el inicio de la acti-
vidad escolar de los nifios. En el afio 2018 se realizaron 81
interconsultas hospitalarias, con mayor frecuencia en los
meses de otofio e invierno (aproximadamente 10-13 al
mes). En el afio 2019 se realizaron 66 interconsultas hos-
pitalarias, con mayor frecuencia en los meses de otofio e
invierno. Los motivos de interconsulta mas frecuentes son
por crisis de asma, bronquitis o bronquiolitis de evolucion
torpida o que precisen de tratamiento de mantenimiento

en domicilio.

c) Actividad de Pruebas Funcionales

Parte de la actividad se realiza en el drea de Pruebas Fun-
cionales por su equipo de enfermerfa. En ella se llevan
a cabo determinadas pruebas diagndsticas asi como tra-
tamientos especificos de administracion exclusivamente
hospitalaria: colocacién y retirada de sondas de pHmetrfa
de 24 horas para el diagndstico de reflujo gastroesofé-
gico; recogida de muestras de secreciones respiratorias
para cultivo microbioldgico (frotis faringeo y esputo) en
pacientes con FQ; extracciones de sangre para laborato-
rio y hematologia; realizacién de test del sudor mediante
el método Macroduct con determinacién de conductan-
cia de cloruro sédico; colocacidn de vias intravenosas a
pacientes con FQ para realizar antibioterapia domiciliaria

con los dispositivos de Intermate; etc...

El principal procedimiento terapéutico indicado por
Neumologfa es el de la administracion de Omalizumab
subcutdneo, un anticuerpo monoclonal anti-Igk, o Mepo-
lizumab, un anticuerpo monoclonal contra la Interleuki-
na-5; para pacientes asmdticos alérgicos con un control
dificil de su enfermedad a pesar del tratamiento habitual
segln la escala de gravedad del asma. Las primeras ad-
ministraciones de estos firmacos han de realizarse en
ambiente hospitalario y posteriormente se adiestra al pa-
ciente y a sus familias para su administracion domiciliaria.

d) Actividad de Broncoscopia Flexible

La Unidad dispone de 2 broncoscopios pedidtricos flexibles
con didmetros extermnos de 2,8 y 3,6 mm respectivamen-
te, y ambos con canal de trabajo de [,2 mm. Las bron-
coscopias flexibles se realizan de forma programada en el
drea quirdrgica (siempre con la colaboracion del equipo
de Anestesiologia Infantil), en la UCI de Neonatologfa y de
Pediatrfa en pacientes graves v, ocasionalmente, se realizan
fibrolaringoscopias en la Consutta Externa de Neumologfa
Pedidtrica para el diagndstico de disfuncién de cuerdas vo-

cales, con o sin realizacién de ejercicio previo.

C. Martin de Vicente, P. Caudevilla Lafuente, . A. Castillo Laita, R.

Aungue estd en fase de desarrollo, también se rea-
lizan «fibroscopias de deglucién» para el diagndstico de
problemas de disfagia. Consiste en la administracién de
alimentos a diferentes texturas tefiidos de colorante ali-
mentario mientras se visualiza la glotis con el fibrobron-
coscopio. La prueba permite visualizar si existen aspiracio-
nes a la via aérea del alimento que se administra.

El nimero de broncoscopias anuales en 2018 y 2019
fue de 18y 20 respectivamente.

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

e) Actividad de la Unidad de Fibrosis Quistica

Mencién especial tiene la Unidad de FQ, enfermedad que
por su frecuencia, peculiaridades y complejidad, precisa
de ser atendida de forma independiente a los demds pa-
cientes neumoldgicos. Actualmente se controlan un total
de 45 pacientes pedidtricos afectos de FQ vy el Hospital
Miguel Servet de Zaragoza es el centro de referencia para
toda la comunidad de Aragén, La Rioja y Soria.

La consulta se realiza | dia a la semana y son atendi-
dos de 5 a 9 pacientes. Para evitar el contagio interhos-
pitalario y de paciente a paciente, se citan segun si estdn
colonizadas o no sus secreciones respiratorias por Pseu-
domonas aeruginosa o por otros gérmenes multirresis-
tentes. La atencidn en consultas se realiza conjuntamente
por Neumologia y Gastroenterologfa Pedidtrica y cada
paciente es visitado cada | ¢ 2 meses. Como minimo
una vez al afio han de ser valorados por las Unidades de
Otorrino y Endocrinologia por complicaciones derivadas
de la enfermedad.

Desde el afio 2008 estd incluido en la Comunidad
Auténoma de Aragdn el cribado neonatal para la Fibrosis
Quistica, con determinacién de Tripsina inmunorreacti-
va en la prueba del taldn. Su elevacion sobre el punto
de corte obliga a completar el estudio mediante andlisis
genético de las mutaciones mds frecuentes de la enfer-
medad y realizacion del test del sudor. Al final de ese es-
tudio se informa a las familias de los resultados de dichas
pruebas y a los nifios afectos se les inicia el seguimiento
en la Unidad.

Nuestra Unidad fue de la primeras que inici¢ en Es-
pafia la terapia proteica para la FQ, en concreto a un
paciente con una de sus mutaciones de clase Ill o «gating
mutations». Actualmente estdn autorizados 3 farmacos
moduladores de la proteina CFTR, siendo el farmaco
elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (llamado «triple terapia»)

Garcia Romero
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el que es capaz de tratar a aproximadamente el 70% de
los pacientes con FQ, aquellos con al menos la mutacién
F508del en uno de sus alelos, el que se ha demostrado el
mas eficaz en mejorar aspectos respiratorios, digestivos,
endocrinos y de normalizacién de test del sudor, dando
grandes esperanzas a los pacientes y a sus familiares para
la lucha contra esta enfermedad.

f) Otras actividades

Test de esfuerzo. Como prueba de broncoprovo-
cacién empleamos el test de esfuerzo submédximo con
carrera libre. El lugar donde se realiza es en una zona
exterior anexa al Hospital infantil con suficiente espacio
para poder correr. Se monitoriza al paciente con pulsioxi-
metro y pulsdmetro, v se realizan espirometrias antes del
esfuerzo y alos 5, 10y 15 minutos tras su finalizacion. En
ocasiones, se emplea el fibrobroncospio de menor dia-
metro externo para visualizar las cuerdas vocales tras el
ejercicio, ante la sospecha de disfuncién de cuerdas voca-
les. Se han realizado 9 v 8 test de esfuerzo en el 2018 y
2019 respectivamente.

Estudio de disfagia. Se dispone de la técnica de vi-
deofluoroscopia para el diagndstico de problemas de dis-
fagia y actualmente estd en desarrollo la realizacién de
fibroscopias de deglucion.

Ventilacién mecdnica domiciliaria. La Unidad atiende a
todos los pacientes con apoyo de ventilacién mecanica
no invasiva o por tragueostomia, tanto en su adaptacion
inicial, como en su mantenimiento v retirada. Las enfer-
medades mds frecuentes que precisan de este tratamien-
to son las enfermedades neuromusculares (atrofia mus-
cular espinal, enfermedad de Duchenne,...) y los afectos
de sindrome de apnea/hipopnea del suefio moderada o
grave por hipertrofia adenoidea, previo a una interven-
cion quirdrgica.

ACTIVIDAD DOCENTE Y DE INVESTIGACION

a) Programa MIR

La rotacidn de los residentes de Pediatrfa por la Uni-
dad de Neumologia Pedidtrica y Fibrosis Quistica del
Hospital Miguel Servet se realiza a lo largo del segundo
afio de formacion y es de una duracién de 2 meses, con
la posibilidad de ampliar voluntariamente la rotacién du-
rante el cuarto afo.

Ademds, recibe rotantes externos de Pediatria de di-
ferentes centros hospitalarios de la comunidad de Ara-
gén, La Rioja y/o Soria; y rotantes externos de otras es-

pecialidades médicas del Hospital Miguel Servet, como de
Microbiologia en los dfas de consulta de FQ.

Existe un programa especffico de formacién en Neu-
mologia Pedidtrica y FQ para los residentes de Pediatria,
que consta de sesiones clinicas elaboradas por ellos. Los
objetivos de la rotacidn son claros y concisos: aprender
los aspectos mds importantes para controlar y manejar
las enfermedades respiratorias infantiles mds frecuentes,
como son los sibilantes recurrentes o el asma infantil, las
neumonias recurrentes, etc...; y aprender también los
conceptos basicos de la FQ, destacando la fisiopatologfa,
el diagndstico y el tratamiento. A su vez, se pretende que
adquieran conocimientos en diferentes técnicas diagnds-
ticas, como la espirometria forzada, el éxido nitrico exha-
lado, los test cutdneos; asi como en la interpretaciéon de
la radiografia de térax simple y de la tomografia compu-
terizada pulmonar.

Las sesiones clinicas que se hacen semanalmente son:

a.l) Sesién de Neumologia pedidtrica. Cada martes a
las |4 horas. Duracion 30-45 minutos.

a.2) Sesién de Fibrosis Quistica. Cada miércoles a las
|4 horas. Duracién 30-45 minutos.

a.3) Sesion clinico-radioldgica de casos clinicos. Cada
jueves a las 14 horas. Duracion 30-45 minutos.

Las referencias bibliogréficas que se aconsejan para el
desarrollo de estas sesiones son los tratados y manuales
espafioles de Neumologia Pedidtrica y Fibrosis Quisti-
cal),

A diario, los residentes exponen la evolucidn vy las no-
vedades mds destacadas de los pacientes ingresados o
visitados en consultas.

b) Protocolos de Urgencias en Neumologia Pediatrica
y Fibrosis Quistica

La Unidad participa, dentro del conjunto de protoco-
los de actuacién en Urgencias del Hospital Infantil Miguel
Servet, en la elaboracién de aquellos que tienen relacién
con la especialidad, como son la bronquiolitis aguda, bron-
quitis aguda obstructiva o crisis asmatica, Fibrosis Quistica,
neumonta, etc. ..

¢) Jornadas de asma

En 2015 se realizardn en el Hospital las primeras
jornadas de asma pedidtrico, dirigido a pediatras hospi-
talarios, de atencién primaria y a médicos residentes de
pediatria, con los objetivos de actualizar los aspectos mas
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relevantes de esta enfermedad tan frecuente, en especial
en lo que tiene relacidn con las novedades terapéuticas.

e) Investigacion

La Unidad actualmente participa y colabora en estu-
dios y trabajos relacionados con la funcién pulmonar en el
nifio, en concreto en la edad preescolar™. También forma
parte, junto con el resto de Unidades espafolas de FQ,
del Registro Europeo en FQ; y estd dentro de estudios
multicéntricos espafioles relacionados con las neumopa-
tias intersticiales y la discinesia ciliar primaria®.

FUTURO DE LA UNIDAD

Un proyecto ilusionante de la Unidad es la creacién de la
Seccion de Neumologfa Pedidtrica y Alergologia Pedidtri-
ca con el animo de desarrollar una actividad conjunta y en
un mismo espacio fisico, ya que ambas subespecialidades
valoramos enfermedades tan prevalentes como el asma o
la rinitis, y compartimos exploraciones complementarias
como la espirometria forzada, test de provocacion, test
cutdneos alérgicos o la fraccion exhalada de éxido nitrico.
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Seccion de Neuropediatria Hospital Miguel Servet.

[Bol Pediatr Arag Rioj Sor, 2022; 52: 65-79]

RESUMEN

El presente documento expone un resumen de la actual sistematica de trabajo de las unidades de Neuropediatria
y Metabolismo del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza. Disponemos de herramientas de trabajo de
enorme utilidad: bases de datos de neuropediatria y metabolismo, protocolos, hojas de informacion y consentimien-
tos informados. Trabajamos en Equipo con pediatras y especialistas pediatricos y de neurofisiologia, neurocirugia,
neurorradiologia, bioquimica clinica, genética y neurologia, y expertos de centros nacionales de referencia. A partir
de dichas herramientas y el trabajo en Equipo, se expone la actividad de las Unidades asistenciales, docentes y de
investigacion, incluida la actividad generada por el cribado neonatal ampliado.
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Neuropediatric and Metabolic Unit
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ABSTRACT

This document represents a summary of how the Neuropediatric and Metabolic Units work at the University Hospital Miguel
Servet in Zaragoza.The extremely useful tools available today are Neuropediatric and Metabolic Data Bases,clinical protocols,
parents” and professionals” information sheets and informed consent forms.We work as a team with pediatricians, other pe-
diatric specialists, neurophisiologists, neurosurgeons, neuroradiologists clinical biochemists, geneticists and adult neurologists and
experts from national reference centers. Healthcare, educational and research activity, including amplified neonatal screening,
are drawn from these tools.

KEYWORDS

Healthcare activity; Educational activity; Research activity; Metabolic Unit; Neuropediatric Unit; Patient Data Bases; Parents” and
professionals " information sheets; Clinical protocols; Metabolic Unit; Neuropediatric Unit.

Correspondencia: Javier Lépez Pisénjavier Lopez Pisdn
Jefe de Seccién de Neuropediatria. Hospital Infantil Universitario Miguel Servet
Paseo Isabel La Catdlica |-3. Zaragoza 50009
Teléfono: 976 765500
jlopezpi@salud.aragon.es

ESPECIAL 50 ANIVERSARIO HOSPITAL INFANTIL ¢ [971 - 2021

65



Boletin de la Sociedad de Pediatria de Aragdn, La Rioja y Soria

|. UNIDAD DE NEUROPEDIATRIA
Y METABOLISMO

La unidad de neuropediatria y metabolismo es unidad de
referencia en Aragdn, con una larga trayectoria de mds
de 30 afios. Ha desarrollado una sistemdtica de trabajo
basada en exhaustivas bases de datos, protocolos clinicos
y hojas de informacion en permanente actualizacién en un
proceso de mejora que no tiene punto final. Defendemos
el trabajo en Equipo con todos los profesionales con los
que compartimos responsabilidades, empezando con los
pediatras del HUMS vy otros hospitales de la Comunidad
Auténoma vy los pediatras de Atencidn Primaria, a los
que mostramos méxima disponibilidad. En el Equipo in-
cluimos nuestros CSUR (centros, servicios y unidades de
referencia a nivel nacional; https://www.mscbs.gob.es) con
los que mantenemos estrecha colaboracién. Desde los
inicios, en los afios 90, hemos trabajado por la Atencion
Temprana en Aragdn.

Repasamos nuestra trayectoria, con tremenda carga
asistencial, soledad y manifiesta falta de apoyos los pri-
meros 10-11 afios de neuropediatria, y preocupaciones
inherentes a los graves problemas que manejamos y a
las crecientes exigencias técnicas, cientfficas y sociales, y
nuestro compromiso de dar el mejor servicio. Duran-
te este tiempo hemos crecido y mejorado en muchos
aspectos, siempre conscientes de la enorme responsa-
bilidad que asumimos en nuestro trabajo diario. Pode-

mos presumir de haber trabajado en Equipo, buscando
la excelencia en nuestras responsabilidades asistenciales,
docentes, de investigacién y de gestion. Trabajamos ple-
namente implicados en el hospital infantil, en permanente
contacto con todas las unidades, en particular urgencias,
neonatal y UCIP. Hoy dfa contamos con excelentes pro-
fesionales de neurofisiologia, neurocirugia, neurorradiolo-
gfa, bioquimica clinica y genética y neurologfa, con los que
mantenemos estrecho contacto presencial o mediante
correo electrdnico.

En mayo de 1990, tras 4 afios en el servicio de neurolo-
gfa del Hospital Sant Joan de Deu (HSJD) de Barcelona, se
incorpord Lépez Pisén a la UCIP del HUMS, compaginan-
do la actividad en UCIP (73 guardias anuales) con la asis-
tencia neuropedidtrica. Desde el principio nuestro querido
Victor Rebage (T 2019), neonatdlogo, se hizo cargo del
seguimiento de la patologfa neuroldgica neonatal. Antonio
Baldellou ya llevaba unos afios trabajando por las enfer-
medades metabdlicas, ademds de por el cribado neonatal.

Hoy dia somos 8 profesionales, con dedicacién ex-
clusiva o parcial a la neuropediatria y/o metabolismo.
Actualmente la unidad cuenta con 2 expertas en meta-
bolismo (Garcfa y Pérez) que compaginan su trabajo en
metabolismo con planta de pediatria (lactantes, incluido
seguimiento en consultas de nifios ingresados en lactan-
tes), 3 neuropediatras (Lépez Lafuente, Pefia y Lépez
Pisén) a tiempo completo dedicado a la neuropediatria

Tabla |. Funciones y cargos que han desempefiado o desempefian los integrantes de las unidades de neuropediatria y metabolismo
(G Garcia Jiménez, PS Pefia Segura, LP Lépez Pisén, MG Monge y LL Lépez Lafuente)

—Tutores de residentes de pediatria (GJLMG, PS y LP)
Social (LP)

—Presidente de la Comisién de Tecnologfa del HUMS (GJ)
—Presidente de la Comisién de Historias clinicas del HUMS (PS)

—Patrono de la Fundacién Atencién Temprana (LP)

—Secretario y presidente de la SENEP (LP)
—Coordinador del Grupo de Trabajo de PC de la SENEP (PS)

—Profesor asociado del Departamento Pediatrfa, Radiologia y Medicina Fisica. Facultad de Medicina Zaragoza (GJ, PS y LP)
—Representante institucional del Gobierno de Aragdn en las Estrategia de Enfermedades Raras del Ministerio de Sanidad y Politica

—Representante institucional del gobierno de Aragdn en el CSUR de Enfermedades metabdlicas (GJ)

—Miembro de la Comisién de formacién continuada HUMS (LP)

—Vocal de la Asociacién Espafiola de Errores Congénitos del Metabolismo (GJ)

—Presidente de ASARAT Asociacién de Profesionales de Atencidn Temprana de Aragén (PS)

—Presidente de la Federacién Espafiola de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana-GAT (PS)

—Miembro del Comité Cientifico Asesor de La Asociacidn de Leucodistrofias Espafiola (LP)

—Miembros de la Comisién de seguimiento del Programa de Atencidn Temprana del Instituto Aragonés de Servicios Sociales (LP y PS)

—Miembros del Comité de Acreditacién de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pedidtrica (SENEP) ( LL y LP)

—Presidente (PS) y vicepresidente (GJ) de la Sociedad de Pediatria de Aragdn, La Rioja y Soria (SPARS)
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(interconsultas y consultas externas), | neuropediatra en
la Unidad de Neonatal (Abenia), compaginando la asis-
tencia en Maternidad con la neuroneonatalogia vy segui-
miento en consultas de nifos ingresados en neonatal con
patologia neuroldgica, y | neuropediatra (Monge) que
compagina planta de pediatria (nifios mayores de 3 afios,
incluido seguimiento en consultas de nifos ingresados)
con programa de infiltracién de toxina botulinica/consulta
de pardlisis cerebral, que comparte con Pefia. Estd igual-
mente iniciandose la unidad de neuromuscular con Miguel
Lafuente (actualmente en servicio de pediatria del Hos-
pital San Jorge de Huesca), Pérez y Garcia. En el futuro
proximo debemos desarrollar unidad de neurooncologfa
y sindromes neurocutdneos, trabajando con la unidad de
oncologia pedidtrica.

Actualmente se estd formando un pediatra (Fernando
Martinez) en neuropediatria, y en 2022 va a iniciar su for-
macién Violeta Farifia.

Ademas de Pefia, Pérez, Lafuente y Monge, han ad-
quirido su acreditacion como neuropediatras tras formar-
se en nuestra unidad Raquel Cabrerizo, Alberto Garcia
Oguiza (actual neuropediatra en Hospital Txagorritxu de
Vitoria, Ruth Fernando (actual en urgencias del Infantil),
Cristina Fuertes (actual neuropediatra en Fundacion Hos-
pital de Calahorra, Silvia Sdnchez Marco (actual neuro-
pediatra en el Departamento de Neurologia Pedidtrica
del Bristol Royal Hospital for Children) y Raquel Bernadd
(actual neuropediatra en el hospital Virgen del Camino
en Pamplona)

La tabla | recoge las funciones y cargos que han des-
empefado o desempefian los integrantes de las unidades
de neuropediatria y metabolismo.

La patologfa neuropedidtrica abarca problemas muy
prevalentes como retraso psicomotor, discapacidad in-
telectual, trastorno del espectro autista, cefalea, TDA/
TDAH vy epilepsia y muchas enfermedades poco frecuen-
tes una a una, pero muy numerosas agrupadas, que son
las enfermedades raras (ER). Muchos errores congénitos
del metabolismo (ECM) asocian afectacion neuroldgica, y
de ahf la importancia del estrecho trabajo en Equipo entre
neuropediatras y expertos en metabolismo. Los ECM son
paradigmdticos de ER v las enfermedades neuroldgicas y
neuromusculares, especialmente en nifios, son el capitulo
mds amplio de las ER. Las ER son en su mayorfa heredita-
rias, tienen una gran complejidad diagndstica, muchas de
ellas son muy graves, crénicas y discapacitantes, y existe
una gran complejidad de las opciones terapéuticas.

La patologia neuroldgica incluye probleméticas de
gran trascendencia y en permanente avance en su conoci-

Tabla I1. Protocolos de las Unidades de Neuropediatria y Metabolismo.
Trabajo colaborativo consensuado por los especialistas
implicados

Acidurias orgénicas

ACV isquémico en Urgencias de Pediatria*
Anomalfas cefdlicas en consulta de neuropediatria
Ataxia aguda en Urgencias de pediatria

Cefalea en Urgencias de pediatria

Cefalea recurrente en Atencidn Primaria
Claudicacion de la marcha en urgencias de pediatria
Convulsiones de inicio entre [-4meses.
Convulsiones neonatales

Crisis convulsiva en urgencias de pediatrfa

Crisis convulsivas febriles en urgencias de pediatria
Deformidades craneales en consulta de neuropediatria
Dieta cetogénica en pediatria

Disfuncion valvular en Urgencias de Pediatria

Diagndstico y manejo de la dislipemia en edad pedidtrica en
la unidad de metabolismo

Distrofia miotdnica en pediatria

Encefalopatfa aguda en urgencias de pediatria

Episodios aparentemente letales en urgencias de pediatria
Esclerosis tuberosa en consulta neuropediatria

Espasmos infantiles/sindrome de West

Guillain-Barré en pediatria

Hiperamoniemia en urgencias de pediatria

HiperCKemia persistente significativa

Hipertensién endocraneal- Pseudotumor cerebri en pediatria.
Hipoglucemia en Urgencias Pediatrfa

Hipotonia/posible neuromuscular RN-lactante

Miastenias congénitas

Miositis aguda postviral en urgencias de pediatria

Neuritis dptica en pediatria

Neurofibromatosis | y manchas café con leche en consulta
neuropediatria.

Pardlisis facial en urgencias de pediatria
Pardlisis cerebral

Paraparesia espdstica familiar

Procesos desmielinizantes en pediatria

Protocolo de valoracién del estado de vitamina BI2 v trata-
miento de la deficiencia de origen nutricional o malabsortivo
en pediatria

Trombosis Venosa cerebral en Urgencias de pediatria
Puncién lumbar en urgencias de pediatria

Retraso psicomotor en consulta neuropediatria

Sincope en Urgencias de Pediatria

TCE en urgencias de pediatria

Torticolis en urgencias de pediatria

Trastorno por déficit de atencion

Tratamiento con corticoides en la Distrofia de Duchenne

* Desde 2020 Cédigo ictus pedidtrico de la Comunidad de Aragdn,
centralizado en la UCIP del HUMS (Atencidn al ictus pedidtrico en
Aragdn. Direccién General de Asistencia Sanitaria Gobierno de Ara-
gon. Octubre 2020. Depésito legal Z 1235-2020. ISBN 978-84-09-
23721-0)
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miento como la neurologfa neonatal, las urgencias neuro-
|dgicas, la patologfa neurointensiva, y la neuroinmunologia
y patologfa inflamatoria.

La adecuada respuesta a estos problemas requiere el
trabajo colaborativo entre todos los especialistas involu-
crados, y la permanente actualizacién de los protocolos
(tabla II).

2. ACTIVIDAD INVESTIGADORA, FORMATIVA
Y DE FORMACION CONTINUADA

—Primer Congreso Nacional de Errores Congénitos
del Metabolismo, 1996 (Presidente Baldellou, vice-
presidente Lépez Pisén).

—XXXII Reunidon Anual de la Sociedad Espaiola de
Neurologfa pedidtrica, 2008 (Presidente Ldpez Pisén
y vicepresidente Pefia).

—X Congreso Estatal Interdisciplinar de Atencion
Temprana, 2008. Organizado por la Federacién Es-
pafiola de Asociaciones de Profesionales de Aten-
cion Temprana y el Gobierno de Aragdn (Presidente
Pefia).

—IX Congreso Estatal Interdisciplinar de Atencién Tem-
prana, 2018. Organizado por la Federacién Espafiola
de Asociaciones de Profesionales de Atencién Tem-
prana y el Gobierno de Aragdn (Presidente Pefia).

—8 ediciones, de 2006 a 2013, del programa 0605 de
formacién FOCUSS: Formacién bdsica en neurope-
diatrfa para pediatras de Atencién Primaria.

—7 ediciones del curso préctico de problemas neuro-
I6gicos en nifios, de 2014 a 2020.

—8 ediciones del simposium de errores congénitos del
metabolismo y enfermedades raras, de 2009 a 201 6.

—Mds de 400 comunicaciones a Reuniones cientificas
nacionales e internacionales y mds de 160 publica-
ciones en PubMed.

—Baldellou y Garcfa socios y participacion activa en
multiples reuniones de la Society for the Study of
Inbom Errors of Metabolism (SSIEM).

—Lépez Pisdn socio vy participacidn activa en multiples
reuniones de la Société européene de neurologie
pédiatrique (SENP) v de la European Pediatric Neu-
rology Society (EPNS).

Tabla Ill. Tesis dirigidas

integral 1996

1996-2000. 2004.

Clasificacién. 201 3.

2015.

de informacion. 2020.

I.Andlisis etioldgico de nifios con retraso mental severo en aragén. 1994

2. Estudio de la demanda asistencial de neuropediatria en un hospital de referencia. Bases para establecer un modelo de atencién

3. Demanda asistencial neuropediatrica en la provincia de guadalajara. 2002

4. Estudio de demanda de asistencia neuropedidtrica neonatal en el hospital infantil universitario miguel servet de zaragoza. Periodo

5. Estudio y evaluacion del seguimiento y atencién temprana de nifios valorados por retraso psicomotor en la unidad de neurope-
diatrfa del hospital miguel servet de zaragoza: periodo 1999-2003.2009

6. Evolucién de la demanda asistencial neuropedidtrica en un hospital de referencia a lo largo de 20 afios. 201 |.

7. Epilepsia en la seccién de neuropediatrfa en un hospital de referencia regional. Periodo 2008-2010. Prevalencia e incidencia.

8. Asistencia neuroldgica en una unidad de cuidados intensivos pediatricos de nivel iii. 201 3.

9. Caracteristicas clinicas, antropométricas y morfoldgicas de nifios afectos de discapacidad intelectual/retraso global del desarrollo.

1 0. Estudio de hdbitos de suefio en nifios preescolares de 3 a 4 afios en la ciudad de logrofio 2016.

I'I. Implantacion de un programa de cribado neonatal expandido en aragon. Nuestra experiencia tras cinco afios. 201 6.

| 2. Estudio retrospectivo de infeccion congénita por citomegalovirus en encefalopatis de causa no establecida e hipoacusias. 201 6.
I 3. Estudio de la demanda asistencial de las enfermedades metabdlico hereditarias en un hospital de referencia regional 2016

[4. Experiencia con la hoja de informacion a padres de epilepsia en la infancia 201 6.

|'5. Asistencia neuroldgica protocolizada y multidisciplinar en una unidad de cuidados intensivos pediatricos de tercer nivel. 201 6.

| 6. Experiencia con la hoja de informacion a padres de: «retraso psicomotor y trastornos del desarrollo. 2017.

|'7. Neurofibromatosis tipo | y sindrome de legius en el servicio de pediatria del hospital miguel servet y experiencia con las hojas
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—18 Tesis Doctorales dirigidas (tabla Ilf).
—Participacién en ensayos clinicos.

—EI Dr Baldellou es coeditor del libro (4 ediciones)
«Diagndstico y tratamiento de las enfermedades
metabdlicas hereditarias». Pablo Sanjurjo y Anto-
nio Baldellou eds. La Dra Garcia es coeditora de la
quinta edicién. Todos los miembros de la unidad son
autores de varios capitulos.

—L.épez Pisdn es coeditor del dnico libro de Neuroci-
rugla Pedidtrica en espafiol: «Neurocirugia pedidtri-
ca. Fundamentos de patologia neuroquirdrgica para
pediatras». | Orduna Martinez y | Lépez Pisdn eds.
2017. Todos los miembros de la unidad son autores
de varios capitulos.

—«Grupo de Investigacién Neurometabdlico pedidtri-
co» del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud.

Ldpez Pisdn ha realizado estancias en otros centros:

—Junio 2013 en Centre for Neuromuscular Diseases,
Institute of Genetic Medicine, International Centre
for Live, Newcastle Upon Tyne.

—Septiembre de 2018 en el Departamento de Neu-
rologia Pedidtrica del Bristol Royal Hospital for Chil-
dren.

—En 2019 intercambio de | semana con compafie-
ro neuropediatra del Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla.

—En 2021 intercambio de | semana con la jefe de
servicio de neurologia del HSJD de Barcelona.

—En junio 2022 estancia de 2 semanas del Dr Agustin
Legido, catedrdtico de neuropediatria, ejerciendo su
actividad en Filadelfia durante mds de 30 afios. Pen-
diente de ultimar el intercambio de 2 semanas de
Ldpez Pisén en USA.

—Acordado para 2023 intercambio de | semana con
compafiera neuropediatra del Hospital Universitario
de Donosti.

3. ProYecTOs ForMATIVOS HUMS CSUR/
UNIDADES DE EXPERTOS

El formato es jornada de mafana intensiva con colega
de dichos CSUR, con 3 charlas (la primera sesién hos-
pitalaria) y compartir casos clinicos, protocolos, hojas de
informacién y formas de actuar

—I Jornada del Proyecto formativo HUMS CSUR neu-
romuscular HSJD 29-10-2021, con Dr Carlos Ortez.

—I Jornada del Proyecto formativo HUMS CSUR epilep-
sia HSJD |'I' de marzo 2022, con Dr Javier Aparicio.

—Il Jornada del Proyecto formativo HUMS CSUR neu-
romuscular HSJD 13 de mayo. 2022, con Dr Daniel
Natera.

—I Jornada multidisciplinar Cédigo Ictus pedidtrico 2|
de junio 2022, con charlas de nuestros neurdlogos
del Cédigo Ictus, neurorradidlogos, neurointerven-
cionistas, ademds de pediatras.

—| Jornada del Proyecto formativo HUMS experta
en patologia neuroinmuno-inflamatoria, Dra Thais
Armangué del HSJD de Barcelona, 7 de noviembre
2022.

—| Jornada del Proyecto formativo HUMS experto en
Ictus pedidtrico, Dr Pedro de Castro de Castro, Hos-
pital Gregorio Marafidn, 25-11-2022.

—Il Jornada del Proyecto formativo HUMS CSUR epi-
lepsia HSJD marzo-mayo 2023, con Dra Jana Do-
minguez.

—Proyecto de jornada de neuropediatria y cuidados
paliativos.

—Proyecto de jornada HUMS Unidad Neurooncologia
HSID.

4. PRINCIPALES HERRAMIENTAS DE TRABAJO.
ACTIVIDAD ASISTENCIAL, DOCENTE
Y DE INVESTIGACION

Las Unidades de Neuropediatria y Metabolismo dispo-
nen de tres herramientas de trabajo de enorme utilidad
en las funciones asistenciales, docentes vy de investigacién,
de formacién continuada y de comunicacién que son
las bases de datos de neuropediatria y metabolismo, los
protocolos vy las hojas de informacion y consentimientos
informados.

La bibliograffa recogida en el articulo es muestra de la
actividad cientffica generada a partir de la base de datos
y de la protocolizacion y evaluacidn y actualizacién de
protocolos.

4.1. Bases de datos

La base de datos de neuropediatria incluye todos los ni-
fios valorados en consulta ambulatoria y/o durante ingre-
sos hospitalarios por neuropediatria desde mayo de 1990.
La base de datos v la iconografia y su permanente actua-
lizacidn permiten tener un estrecho control de nuestro
trabajo. A fecha 21-3-2022 introducidos 24855 nifios.
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Se dispone de fotos de los nifios de 935 nifios y vi-
deos de 515 nifios. Disponemos de fotos archivadas de
pruebas de imagen de 2371 nifios; hoy dia no incluimos
nuevas, dado estdn en la historia clinica electrénica (HCE).

Desde marzo de 2012 se registran las llamadas telefd-
nicas en la base de datos. Desde el 16-3-12 hasta el 5-10-
2021 hay registradas 6743 llamadas telefdnicas, la mayoria
realizadas por los padres.

Se recogen 86 motivos de consulta. Un nifio puede
tener varios motivos de consulta pues se incluyen todos
los motivos de consulta conocidos en diferentes mo-
mentos. A destacar: trastornos paroxisticos 7849, cefa-
lea 5589, retraso psicomotor 3001, atencidn deficiente y
problemas escolares 2486.

Se contemplan 1029 diagndsticos; en septiembre de
2015 estaban contemplados 652; en su mayoria los nue-
vos diagndsticos son genéticos: deleciones y duplicaciones
(arrayCGH) y mutaciones puntuales (estudios de secuen-
ciacion); de ahf la necesidad de permanente contacto con
nuestros genetistas. Se incluyen todos los diagndsticos co-
nocidos de cada nifio. A destacar: 5656 cefaleas recurren-
tes, 4146 casos de enfermedades raras, 2116 epilepsias,
657 patologia inflamatoria/neuroinmunoldgica, 358 sin-
dromes neurocutdneos, 326 enfermedades de la unidad
neuromuscular y 222 enfermedades metabdlicas.

La tabla IV recoge los diagndsticos funcionales, que
es la situacion clinica en el momento de la Ultima visita.
Son evolutivos y un nifio puede tener varios diagndsticos
funcionales.

La base de datos contempla muchas otras variables
como analfticas y otros examenes complementarios nor-
males vy alterados, tratamientos recibidos, suspendidos y
actuales, y los datos del programa de infiltracion de toxina
botulinica.

Desde junio de 2003, han seguido programa de infil-
tracion de toxina botulinica 355 nifios.

En la base de datos se incluyen los informes, las no-
tas evolutivas que se enviaban a los pediatras y que ac-
tualmente figuran en la HCE, vy los correos electrénicos
intercambiados en relacidn con pacientes concretos entre
nosotros y con diferentes especialistas y expertos en te-
mas concretos.

La base de datos de metabolismo tiene una estructu-
ra similar a la de neuropediatria. Recoge pacientes desde
el | de septiembre de 2008, y hasta la fecha hay 1527
nifos incluidos. Los motivos de consulta mas frecuentes
se sefialan en latabla V, y los diagndsticos mas frecuentes
en la tabla VI.

Tabla IV. Diagndsticos funcionales recogidos la base de datos de neuropediatria

unidad neuromuscular.

evolutiva como es el neurodesarrollo.

TEA: trastorno del espectro autista.

TDA/TDAH

10.313 nifios visitados por primera vez desde mayo de 201 |, fecha en la que se introdujo la variable diagndstico funcionales. Un mismo
paciente puede tener varios diagndsticos funcionales. La tercera columna recoge el porcentaje respecto a los 10.313.

Diagndstico funcional se refiere a la situacién en la que estd el nifio en la Ultima visita. Son evolutivos e independiente del diagndstico
etioldgico. Un nifio presintomdtico con diagndstico genético de enfermedad de Duchenne, no tiene diagndstico funcional de afectacion

En 2019 introdujimos el diagndstico funcional «Trastorno del neurodesarrollo sin especificar», dado con frecuencia, especialmente a
edades mds precoces, no es facil clasificarlos, y ademds no vemos sentido a establecer prondsticos en una situacion tan cambiante y

TDA/TDAH: déficit de atencidn con o sin hiperactividad e impulsividad.

Retraso Global Desarrollo/Discapacidad intelectual
TEA con discapacidad intelectual

Afectaciéon motora primera motoneurona
Trastorno del neurodesarrollo sin especificar
Asperger inteligencia normal o altas capacidades

Afectacion unidad neuromuscular

2.621 25%
1.277 12%
572 5,5%
304 2,9%
269 2,6%
182 [,7%
123 [,2%

]. Lépez Pisdn, M* C. Garcia Jiménez, F. Martinez Calvo, V. Farifia Jara, M. Lafuente Hidalgo, R. Pérez Delgado,
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TablaV. Principales motivos de consulta de los 1527 nifios
de la Base de Datos de Metabolismo

Tabla V. Principales diagndsticos de los 1527 nifios
de la Base de Datos de Metabolismo

Motivos de consulta N
Screening neonatal alterado 327
Hiperlipemia 263
Hipoglucemia 202
Familiar afecto 88
Fenotipo 85
Realizar estudio 6l
Hipotonia 55
Retraso psicomotor 52
Episodio paroxistico 43
Apneas 39
Encefalopatfa aguda 23
Dolores 22
Hepatomegalia 20
Retraso-pérdida ponderal 19
Anorexia/rechazo alimento I5
Acidosis metabolica 14
Hepatopatia 14
Esplenomegalia 12
Hiperlactacidemia 12
Hiperlaxitud 12
Olor orina I'l
Hiperamoniemia 10

Diagnosticos N
Dislipemia 243
Hipoglucemia cetogénica 145
Vitamina b2 alteracién metabolismo 137
Screening neonatal alterado 99
Hiperfenilalaninemia 60
Miositis 55
Beta oxidacién 53
Alteracion tirosina 28
Alteracion de aminoacidos ramificados 25
Alteracion aminoacidos azufrados 20
Lipidosis I3
Homocistinuria I3
Peroxisomales Il

Enfermedad mitocondrial Il
Mucopolisacaridosis 10
Colagenopatias 9
Deficit congenito glicosilacién
Trimetilaminuria
Galactosemia

Glucogenosis

Trastorno ciclo de la urea

Defectos del metabolismo del folato

w W U1 N o o

Defectos del cofactor del molibdeno

4.2. Protocolos, hojas de informacion
y consentimientos informados

Protocolizacion. La unidad de metabolismo y neurope-
diatria del HUMS en 2001 fue promotora de los proto-
colos de urgencias pedidtricas del HUMS, y siempre ha
estado muy implicada en la protocolizacién, minimizando
la variabilidad, bajo la perspectiva de que todos (Atencién
Especializada, Urgencias Pedidtricas, UCIP y Atencién Pri-
maria) trabajamos en el mismo Equipo cuyo objetivo es la
mejor asistencia de los nifios y la mejor formacién de los
residentes, y de que la comunicacion es fundamental para
obtener dichos objetivos. Los protocolos consensuados
facilitan el continuum asistencial

Actualmente se dispone de 37 protocolos de patolo-
gfa neuroldgica y metabdlica (tabla II).

Hojas de informacion para padres y profesionales,
que comenzaron a entregarse en marzo de 2012, En
maximo | folio por las 2 caras se explica de forma ri-
gurosa el problema y se establece la «hoja de ruta»: el

seguimiento a realizar y a quienes corresponde dicho
seguimiento; se explican las opciones de tratamiento vy
en su caso de asesoramiento genético y opciones de
diagndstico prenatal. En el pie de pagina figuran todas las
unidades y servicios involucrados que han consensuado
la hoja. Las hojas de informacién pretenden ser rigurosas
y corresponsabilizar a padres y profesionales sanitarios,
de Educacién y de Temprana, en el mejor control de los
nifos. Los padres (la patria potestad implica en primer
lugar un deber) y todos los profesionales implicados te-
nemos el deber de estar informados, asumir dicha in-
formacion y adecuar las intervenciones en beneficio de
los nifios.

Se dispone de Consentimiento Informado de pun-
cion lumbar diagnostico-terapéutica, puncién lumbar ur-
gente, test de Tensildn, fotos y videos, infiltracion toxina
botulinica, tratamiento fibrinolitico, tratamiento con viga-
batrina y tratamiento con everolimus.

Las hojas de informacion y protocolos mds preva-
lentes y el documento «TDAH Orientacién inicio tra-
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Tabla VII. Hojas de informacién mas frecuentemente dadas, recogidas

en la base de datos a 5-10-2021 de un total de 103 hojas
de informacién y Cl de la Unidades de Neuropediatria
y metabolismo

Déficit de atencidn con/sin hiperactividad

e impulsividad (TDAH) (5 versiones) 4848
Cefalea (2 versiones) 2257
Retraso psicomotor /Trastornos neurodesarrollo

(2 versiones) 2062
Epilepsia (3 versiones) 1416
Recomendaciones TDAH (Desde julio 2018) 916
Consentimiento informado fotos/videos 478
Tics 361
Pardlisis cerebral 300
Consentimiento informado toxina (Desde 7-5-15) 195
Neurofibromatosis | (2 versiones) 166
Deformidades craneales (2 versiones) 98
Epilepsia ausencias (2 versiones) 91
Quiste aracnoideo (2 versiones) 72
Anomalfa de Chiari | (2 versiones) 42
Microcefalia 41
Esclerosis tuberosa (2 versiones) 39
Macrocefalia 31
Duchenne (2 versiones) 23
Quiste pineal 21
Sindrome X-frdgil |7
Sindrome de West/Espasmos infantiles |7
Becker/Distrofinopatfas 10

tamiento con metilfenidato», estdn colgados en https://
(contrasefia
para paginas protegidas «hums.2017»), que gestiona el
Dr Lasarte, pediatra de Atencién Primaria del Centro de
Salud Torrerramona; para buscar en cualquier pdgina lo
mas comodo es Ctri+F y teclear unas pocas letras, TDA
por ejemplo. En la unidad de neuropediatria y metabolis-
mo del HUMS nos comprometemos a actualizar dichas

pediatriahums.wordpress.com/protocolos/

hojas y los protocolos.

En la interconsulta virtual (ICV), con frecuencia acon-
sejamos a los pediatras que consulten en dicha web los
protocolos y hojas de informacion de las patologias mas
prevalentes, y, si lo consideran, den las hojas de informa-

cion y/o apliquen el protocolo.

Actualmente disponemos de 103 hojas de informa-
cién y consentimientos informados, y se han dado mds de

13500, por tanto documentos publicos (tabla VII).

5. INVESTIGACION CLINICA

Fruto del trabajo investigador, somos Grupo de Investiga-
cién Neurometabdlico Pedidtrico del HUMS, reconocido
desde 2008 por el Gobierno de Aragdn.

Nuestra investigacidén, como queda reflejado en las
|8 Tesis doctorales dirigidas (tabla lll) y en la bibliografia
recogida, es en su mayoria de nuestro trabajo asistencial:
revisiones de patologfas (1-40), revisiones de protocolos
y encuestas de satisfaccion de las hojas de informacion
(41-52). El objetivo principal de todos ellos es analizar
nuestro trabajo. Los estudios descriptivos observacionales
son hoy dfa dificilmente aceptados en las revistas cientifi-
cas, que priman los disefios prospectivos de tipo analftico
en forma de estudios transversales, longitudinales, casos y
controles, estudios de cohorte y ensayos controlados; es-
tos estudios son indiscutiblemente de enorme utilidad. Sin
embargo, con las directrices actuales, a nuestro entender,
se pierde la comunicacidon entre profesionales a través
de las revistas cientfficas, de las experiencias y acciones
clinicas, no sesgadas y encorsetadas por los estudios pros-
pectivos.

6. UNIDAD DE METABOLISMO
Y CRIBADO NEONATAL

Es la Unica de estas caracteristicas en la comunidad de
Aragdn. Atiende a los pacientes pedidtricos y controla, en
colaboracién con los especialistas correspondientes del
HUMS, a los nifios hasta los 18 afios de edad vy a los adul-
tos que inician un debut clinico de un error congénito del
metabolismo. A partir de los |8 afios de edad la patologfa
metabdlica sigue siendo controlada en nuestra unidad ya
que no existe ninguna otra unidad en Aragdn, hasta el
momento, que se haga cargo del tratamiento global de
estos pacientes. Una de las caracteristicas de esta unidad
es la multiplicidad y diversidad de las patologias que atien-
de y con escaso nimero de pacientes de cada una de
ellas (en algunos casos un unico paciente). Los constantes
avances de la genética vy la bioquimica dan lugar a la con-
tinua descripcién de nuevas entidades o variantes clinico-
biogquimicas; por otro lado, la mejorfa de las metodologias
de laboratorio y la generalizacidn de los programas de
cribado neonatal han originado un enorme incremento
de las posibilidades diagndsticas y del nimero de casos
en seguimiento.

Cribado neonatal

El cribado neonatal, conocido popularmente como
«prueba del talény, es una medida de salud publica que

]. Lépez Pisdn, M* C. Garcia Jiménez, F. Martinez Calvo, V. Farifia Jara, M. Lafuente Hidalgo, R. Pérez Delgado,
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Unidad de Neuropediatria y Metabolismo del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

se practica sistemdticamente en los recién nacidos, me-
diante el andlisis de una pequefia muestra de sangre vy
en ocasiones de orina, recogidas en un soporte de papel
de filtro adecuado, que permite su conservacion y facil
transporte.

Su objetivo es la deteccion precoz, en fase asintomati-
ca, de una serie de enfermedades congénitas que dejadas
a su evolucién natural dan lugar a graves e irreversibles al-
teraciones fisicas o intelectuales, pero en las que mediante
la aplicacion precoz del tratamiento adecuado es posible
mejorar notablemente el prondstico clinico de los nifios
afectos, o que alcancen un desarrollo fisico e intelectual
normal.

En Aragdn la préctica del cribado neonatal a toda la
poblacién de recién nacidos se inicié en 1973 mediante la
practica del test de Guthrie para hiperfenilalaninemias por
el doctor Tamparillas en la Unidad de Genética del Hos-
pital Miguel Servet y posteriormente se paso a la cuantifi-
cacion de fenilalanina mediante fluorimetria en el Servicio
de Bioquimica Clinica. En 1982 se inici6 la deteccion del
hipotiroidismo congénito por determinacion de TSH por
RIA por la doctora Juste del Hospital Lozano Blesa, en
un programa desarrollado por el doctor Ferrdndez de la
unidad de endocrinologfa del Hospital Miguel Servet. En
2003 se afiadié al panel el cribado de la hiperplasia supra-
rrenal congénita y en 2008 el de la fibrosis quistica. Desde
el afio 1998, los doctores Baldellou y Marfa Isabel Sala-
zar de Bioquimica Clinica, trabajaron en el disefio de un
programa de cribado neonatal ampliado que finalmente
vio luz en el afio 2009, poniéndose en marcha para todo
Aragdn vy la Rioja por la doctora Yolanda Gonzdlez, de
Bioguimica Clinica, mediante tecnologifa HPLC-MS/MS. En
2016 se incorpora al programa la deteccion de hemoglo-
binopatias congénitas (anemia falciforme).

Con el fin de unificar criterios, la primera regulacion
del cribado como actuacion sanitaria en toda la comuni-
dad de Aragdn tuvo lugar en 2007 mediante orden del
Departamento de Salud y Consumo. Posteriormente, en
enero de 201 | se dictan las instrucciones para regular el
cribado, dentro de la cartera de servicios del Sistema de
Salud de Aragdn vy se procede a designar al HUMS como
centro de referencia, coordinado por las doctoras Garcia
Jiménez y Pérez Delgado, de las alteraciones y enferme-
dades objeto de cribado neonatal de enfermedades con-
génitas, endocrinoldgicas y metabdlicas.

En la actualidad la metodologfa, con una cobertura
efectiva del 100% de los recién nacidos, es la siguiente:
Toma de la muestra de sangre de taldn en la Materidad
correspondiente a partir de las 48 horas de vida. A los

pretérminos de menos de 33 semanas de gestacion, a
los recién nacidos que han recibido una transfusién de
sangre y a los que han recibido alimentacién parenteral
total se les repite la toma de muestra a los |15 dfas de vida.
Ademas, a los pretérminos menores de 36 semanas de
gestacion y los gemelos monocoriales se repite la toma
de muestra también a los |5 dias de vida para la cuantifi-
cacién Unicamente de TSH.

La muestra se remite al laboratorio de bioguimica
donde es analizada en el espectrdmetro de masas que
puede cuantificar hasta 44 metabolitos, de los que 26
constituyen el panel de las enfermedades metabdlicas,
ademas de la cuantificacion de TSH, de |7-hidroxiproges-
terona (170OHP), de tripsina inmunorreactiva (TIR) por
fluoroinmunoensayo y cromatografia de hemoglobinas.

Con un cribado negativo en todos los resultados se
informa directamente de la normalidad a la familia. Ante
cualquier resultado positivo en una primera determina-
cion se repite el andlisis en la misma muestra original de
sangre. Si este también resulta alterado, se solicita una
segunda muestra de sangre para repetir el estudio. Si se
confirma el resuftado andmalo, el paciente es remitido
a la unidad de enfermedades metabdlicas o a la unidad
clinica de referencia especializada en esa patologia para
proceder al diagndstico preciso, tratamiento y seguimien-
to adecuado. Ello suele exigir la prictica de otro tipo de
examenes complementarios de cardcter bioquimico o
molecular (pruebas de segundo o tercer nivel), tanto del
paciente como de la familia. Por ello la coordinacién entre
el laboratorio de cribado (en el HUMS) y la unidad clinica
debe de ser rdpida y fluida.

Todo el proceso es sometido a los controles de cali-
dad vy a los estdndares exigidos universalmente, y cumple
las recomendaciones éticas del Instituto Carlos Il para el
desarrollo de estos programas en Espafia. Debe ser des-
tacado, ademads, que en Aragdn los resultados son incor-
porados al programa internacional «CLIR» (Collaborative
Laboratory Integrated Reports) liderado por el doctor P.
Rinaldo (Rochester, Minnesota) para la evaluacion conti-
nuada de la metodologfa del cribado y para la definicién
precisa del significado predictivo de cualquier alteracién
encontrada en algin metabolito.

Los resultados obtenidos en los 12 afios de cribado
neonatal ampliado son excelentes y objetivamente tan
buenos o mejores que los de cualquier centro de criba-
do nacional o internacional, con una prevalencia global
de 1/765 recién nacidos. Por grupos de enfermedades,
el hipotiroidismo congénito tiene la mads alta prevalen-
cia (I/1.731) seguido de la anemia falciforme (1/2.191)
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y la fibrosis quistica (1/6.319) entre las enfermedades no
metabdlicas. Entre las metabdlicas hereditarias con una
prevalencia del grupo de 1/2.528 recién nacidos, las mds
frecuentes son la hiperfenilalaninemia (1/15.798) y el dé-
ficit de acilCoA de cadena media (1/14.043). Nuestros
estdndares se adecuan a los requeridos para asegurar
la eficacia del programa, con una tasa de deteccidon de
[/2171 RNy una tasa de falsos positivos del 0,22% (debe
de ser inferior a 0,3%).

En cuanto a las perspectivas de futuro, la acelerada
evolucién de la tecnologfa sanitaria permitird en un futuro
muy inmediato una muy precisa caracterizacién del perfil
bioguimico, del metaboloma y de la dotacidn génica de
los recién nacidos, lo cual extenderd las posibilidades de
un diagndstico neonatal a nuevos grupos de patologfas
mendelianas (por ejemplo, enfermedades lisosomales,
peroxisomales, etc.) que por el momento no son objeto
de cribado universal. De hecho, tenemos a punto un pro-
grama piloto de cribado neonatal de la amiotrofia espinal
infantil (AME), que se va a poner en marcha en breve,
consecuencia de las opciones de tratamiento actuales,
incluida la terapia génica. El cribado plantea problemas
metodoldgicos y controversias éticas que precisan un flui-
do intercambio de opiniones y conocimientos entre las
autoridades sanitarias, los familiares de los recién nacidos
y los responsables del cribado y diagndstico y seguimiento
de los nifios afectos.

7. NEUROPEDIATRIA

Controlamos problemas de gran prevalencia como cefa-
leas y trastornos del neurodesarrollo, incluido el trastorno
por déficit de atencidn sin o con hiperactividad (TDA/
TDAH), y muchos nifios con diversas enfermedades raras.

Cefaleas. En abril de 2017 acordamos con neurorra-
diologia del HUMS, siempre dispuestos a colaborar vy a
mejorar (no pusieron ninguna pega), que los pediatras de
Primaria puedan pedir resonancia magnética (RM) cere-
bral, reflejado en el protocolo consensuado con Primaria
y neurorradiologia «Cefalea recurrente en Atencién Pri-
maria». Eso ha permitido, si el pediatra pide la RM, en mu-
chos casos evitar derivaciones a neuropediatria y en otros
dobles listas de espera, v los nifios llegan a neuropediatria
con frecuencia con la RM cerebral hecha. La gestion de
nuestra actividad es fundamental para reducir al minimo
los tiempos de espera, y, especialmente, poder dedicar el
tiempo necesario a los usuarios en la consulta.

Enfermedades raras. Controlamos enfermedades
neurometabdlicas, patologia inflamatoria e inmunoldgica,

patologia neuromuscular y epilepsia, incluidas epilepsias
refractarias a tratamiento. Estamos en continua reconsi-
deracidn de como asumir la mayor parte de dichos pro-
blemas en el HUMS, en colaboracién con diferentes es-
pecialistas del HUMS y con nuestros CSUR.

Todos los nifios con discapacidad intelectual, trastor-
no del espectro autista y encefalopatias epilépticas, entre
otros, tienen enfermedades raras, con etiologia identifi-
cada o no.

Los estudios genéticos han revolucionado el diagnds-
tico etioldgico de las enfermedades genéticas (la mayorfa
de las raras lo son). La terapia génica, ligada al cribado
neonatal, ya ha empezado (AME) a revolucionar el tra-
tamiento y el futuro de los nifios afectos y de sus familias

Trastornos del neurodesarrollo. Estamos empe-
fiados en tratar adecuadamente a los nifios con TDA/
TDAH (aislado o asociado a la mayor parte de los tras-
tornos del neurodesarrollo, incluidos discapacidad intelec-
tual y trastorno del espectro autista), problema de salud
pUblica, dados su alta prevalencia y repercusion sobre el
bienestar fisico, psiquico y social de los nifios. En las 5
dltimas ediciones del curso practico de problemas neu-
roldgicos en nifios hemos hablado del déficit de atencidn,
aislado o asociado a otros trastornos del neurodesarrollo,
y su tratamiento, para lo que es fundamental la participa-
cion activa de los pediatras de Primaria. En el VIII curso,
el 21-6-2022 estd previsto un debate sobre TDA/TDAH
moderado por pediatras de Atencién Primaria, con parti-
cipacion de los asistentes: pediatras, psiquiatras infantiles
y neuropediatras. Defendemos que el déficit de atencidn
aislado en nifos mayores de 6 afios debe ser manejado
en Primaria, y ofrecemos nuestra colaboracién para las
dudas que se puedan dar, ademds del protocolo vy las
hojas de informacion y de recomendaciones.

En la interconsulta virtual (ICV), con frecuencia acon-
sejamos a los pediatras que consulten en https://pediatria-
hums.wordpress.com/protocolos/ los protocolos y hojas
de informacién de las patologias mas prevalentes, y, si lo
consideran, den las hojas de informacién y/o apliquen el
protocolo. Les animamos a iniciar el tratamiento, para
evitar demoras, orientados por el documento «TDAH
Orientacion inicio tratamiento con metilfenidato», tam-
bién disponible en https://pediatriahums.wordpress.com/
protocolos/.

Nuestro empefio en mejorar la vida de los nifios con
trastornos del neurodesarrollo se debe a que la mayor
parte de los nifios que controlamos los padecen. En mds
del 50% de los nifios derivados a neuropediatria desde

]. Lépez Pisdn, M* C. Garcia Jiménez, F. Martinez Calvo, V. Farifia Jara, M. Lafuente Hidalgo, R. Pérez Delgado,
L. Monge Galindo, P. Abenia Usén, A. Lépez Lafuente, J. L. Pefia Segura, A. Baldellou Vdzquez



Unidad de Neuropediatria y Metabolismo del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

Atencién Primaria, el motivo de derivacion es por déficit
de atencidn, problemas escolares, trastornos del compor-
tamiento o retraso psicomotor o del lenguaje. Ademds,
los trastornos del neurodesarrollo y el TDA/TDAH se
asocian a la mayor parte de las patologias que controla-
mos: sindromes neurocutdneos, epilepsias, encefalopatias
perinatales, pardlisis cerebral, dafio cerebral postraumiti-
co, tumores cerebrales (por el tumor, la cirugfa, la quimio,
la radioterapia, la epilepsia y/o los farmacos antiepilép-
ticos), muchas enfermedades neuromusculares (incluido
muchos caso de Duchenne) y muchas enfermedades
neurometabdlicas; ademds, en mds del 10% de los nifios
que visitamos por cefaleas, la cefalea estd relacionada con
el estrés, la falta de autoestima y la ansiedad que provo-
can el TDA/TDAH. En la mayor parte de ellos, la disfun-
cién ejecutiva, y como consecuencia el neurodesarrollo
y el bienestar de los nifios, mejoran con el tratamiento
farmacoldgico, ajustado de forma individualizado a cada
nifo. Es inadmisible que un problema tan prevalente y
con sobradas evidencias de la eficacia y seguridad del tra-
tamiento farmacoldgico y de que el prondstico es peor
en su ausencia, no sea tratado adecuadamente. Padres,
profesionales de Educacién y de Temprana, pediatras, psi-
quiatras infantiles y neuropediatras, todos tenemos una
enorme responsabilidad en el manejo de los nifios con
trastornos del neurodesarrollo.

8. COMUNICACION, PERMANENTE FORMACION
Y ACTUALIZACION DEL TRABAJO Y GESTION
DEL TRABAJO

Defendemos la necesidad del «Back Office» y de la co-
municacion entre los profesionales y del aprendizaje en
centros expertos de trabajo y formas de trabajar. Esti-
mulamos estancias en otros centros de residentes y fa-
cultativos de plantilla, asi como el aprendizaje del inglés y
sesiones en inglés, que hemos dado Dra Monge (siendo
residente), Dra Garcfa y Dr Lépez Pisén.

Las estancias e intercambios en otros centros del Dr
Lépez Pison (Newcastle, Bristol, Sevilla y Barcelona) son
de enorme utilidad, ademds de estimulantes y motiva-
dores.

Conocer cdmo se trabaja en diferentes centros «in
situ» e intercambiar conocimientos vy sistemdticas de
trabajo es de gran utilidad para mejorar nuestra activi-
dad asistencial, docente, de investigacion y de gestién de
nuestro trabajo. Ademds, ayuda a valorar nuestros puntos
fuertes: protocolos, hojas de informacién y bases de da-
tos, v las sesiones conjuntas de todo el servicio de pedia-

tria con parte de guardia y semanal actualizacion y reeva-
luacién de protocolos de urgencias, entre otras sesiones.

El Covidl9 frustrd en 2020 el intercambio en el St
Chistopher’s Children Hospital de Filadelfia del Dr Lépez
Pisén con los doctores Agustin Legido e Ignacio Valencia,
que iban a dar un total de || charlas. Las 4 sesiones cli-
nicas previstas en inglés fueron dadas por los residentes
pese a la ausencia de nuestros colegas de Filadelfia. El
Proyecto sigue en pie, y contaremos con la presencia del
Dr Legido del |5 al 28 de junio de 2022; presentard 3
sesiones en inglés en el servicio tras el parte de guardia de
las 8h15; las dos sesiones de revisiones de protocolos de
urgencias seran de patologia neurometabdlica, y el resto
de sesiones durante la estancia del Dr Legido serdn dadas
por residentes en inglés. El Dr Legido dard dos charlas
en castellano, 21 y 28 de junio, en el VIII curso préctico
de problemas neuroldgicos en nifios. Estd por cerrar la
estancia del Dr Lépez Pisén en USA.

Es imprescindible la comunicacién con nuestros co-
legas del HUMS. Aparte del contacto presencial o por
correo electrénico, tenemos periddicas reuniones con los
genetistas y neurocirujanos, y participamos activamente
en reuniones de Epilepsia, Neurovascular y Neuromus-
cular del HUMS. Desde marzo 2022 tenemos reunion el
primer jueves de cada mes de |4h a I5h con la Unidad
de Esclerosis Mdltiple. Pretendemos organizar reuniones
periddicas con los neurdlogos a cargo del cédigo ictus y
con la seccion de cuidados paliativos pedidtricos.

Especialmente importante es la comunicacién flui-
da y personalizada con nuestros CSUR. A dia de hoy
nuestros CSUR estdn en el HS|D de Barcelona (hospi-
tal, servicio de neurologfa y unidades punteras a nivel
mundial): patologia neuromuscular, unidad de epilepsia
y (excluidos nifios mayores de 10 afios, que son asumi-
dos mayormente por la unidad de patologfa inflamatoria
de nuestro servicio de neurologia del HUMS, CSUR en
adultos) patologia inflamatoria. La reciente estancia de
Lopez Pisén en el HSJD v las Jornadas del Proyecto for-
mativo HUMS CSUR son muestra de nuestra colabora-
cién, y enormemente Utiles.

«Esto de la medicina es muy complicado y todo va
muy deprisa». Hoy dfa es imposible hacer medicina de
«freelance». Es imposible estar al dia sélo leyendo bi-
bliografia o asistiendo a congresos (pese a las muy Utiles
conversaciones de pasillo). En enfermedades raras y otras
patologias complejas y poco frecuentes las «Evidencias»
no sirven. Sélo por ndmero, en Aragdn no podemos ser
CSUR pedidtrico de nada: no debemos pues no tenemos
casuistica suficiente como para serlo. En determinadas
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patologfas es imprescindible el apoyo de expertos entre-
gados a dichas patologfas. Somos referencia en Aragdn
de patologia neuropedidtrica y metabdlica; nuestros nifios
se merecen la excelencia asistencial y nuestros estudian-
tes y residentes la mejor formacién. Nos esforzamos por
ello y, agradecemos, con humildad, la colaboracién de los
expertos de CSUR y Unidades de expertos nacionales y
de nuestros colegas de neurofisiologia, neurocirugia, neu-
rorradiologfa, genética, neurologia y otras especialidades
pedidtricas.

Se investiga mucho en patologia neuromuscular y
existen crecientes opciones de tratamiento, incluida te-
rapia génica. Siempre hemos mantenido contacto con
nuestro CSUR, telemdtico o enviando de forma presen-
cial pacientes.

Las opciones de tratamiento quirdrgico de algunas
epilepsias hacen necesario unidades de epilepsia con ex-
periencia para indicar y, en su caso, realizar la interven-
cion, de casos muy complejos de epilepsia en nifios.

Tenemos la suerte de trabajar con expertos mundia-
les en patologia neuroinmunoldgica, mayormente envian-
do muestras bioldgicas y pidiendo asesoramiento diag-
ndstico y terapéutico de forma telemdtica.

Estamos en contacto igualmente con expertos en
enfermedades metabdlicas y sindromes neurocutdneos,
entre otros.

Con la crisis Covid v la asistencia no presencial hemos
comprobado y aprendido muchas cosas. Lo mas impor-
tante de nuestra actividad asistencial en neuropediatria es
la anamnesis, e incluso, se puede explorar en los casos
necesarios, por teléfono. Hemos hecho incluso las prime-
ras visitas por teléfono, sintiéndonos cémodos. Hemos
mandado por correo electrénico (NoReply) informes
que quedan en la HCE y hojas de informacion, y hemos
activado tratamientos, muchos de inicio. La HCE se ha
mostrado muy Util, y favorece la comunicacién entre pri-
maria y especializada.

La crisis Covid nos ha hecho replantearnos nuestra
actividad y la importancia de la gestién de nuestras con-
sultas. Cada consulta debe tener un objetivo diagndstico,
de control ante casos de evolucidn preocupante, o de
instauracién o seguimiento de tratamientos. En la base de
datos, en variable control hemos afadido:

—Control en 3 afios.

—Control a los |3 afios, salvo decidan antes tratamien-
to de la disfuncién ejecutiva cerebral (que llamarfan
a la consulta), en casos de trastorno del neurodesa-

rrollo sin tratamiento farmacoldgico y sin diagndsti-
co etioldgico establecido, por si, antes de pasarse a
adultos, se pudieran beneficiar de los avances en los
estudios genéticos.

—Alta en nifios con TDA/TDAH aislado o trastornos
del neurodesarrollo con diagndstico etioldgico esta-
blecido sin tratamiento farmacoldgico, salvo decidan
tratamiento de la disfuncidn ejecutiva cerebral (que
llamarfan a la consulta).

Todo nifio tiene su pediatra de Primaria y la HCE, en
la que recogemos los evolutivos que damos impresos a la
familia, ayuda mucho a la corresponsabilizacion en el cui-
dado de los nifios por padres, pediatras y neuropediatras.

La gestidon de nuestras consultas, incluidas altas y altas
condicionadas, y el «Back Office asistencial» son necesa-
rios; hoy dfa, con la HCE, el mejor «Back Office asistencial
es un buen «preFront Office». Trabajar desbordado es
incompatible con trabajar bien.

Es necesario evitar consultas duplicadas y debemos
hacer un esfuerzo organizativo en ese sentido, especial-
mente con psiquiatria infanto-juvenil y cuidados paliativos.

Los nifios con enfermedades neuroldgicas y meta-
bdlicas deben ser lo mejor atendidos desde el primer
dfa. Debemos aunar nuestros esfuerzos y trabajar con
humildad y generosidad por el continuum asistencial y
porque nuestros nifios y sus familiares sean atendidos
de forma coherente y coordinada en cualquier nivel
de nuestra organizacion (sanidad, educacién vy servicio
sociales publicos) en el que estén: urgencias, neonatal,
atencién primaria, atencidon temprana, educacion, hos-
pitalizacién, especialista pedidtrico y paso a control por
adultos. El continuum asistencial en estos problemas es
un reto compartido entre los servicios de salud, educa-
cion y los servicios sociales.

Las bases de datos, los protocolos y hojas de infor-
macién en permanente actualizacion, las encuestas de sa-
tisfaccidn y los estudios de revisién de nuestra casuistica
son herramientas de primer orden, asistenciales, docentes
y de formacidn continuada, en un proceso, en el que es-
tamos comprometidos, de mejora que no tiene punto
final, conocedores de las crecientes enormes exigencias
consecuencia de los continuos avances técnicos, cientffi-
cos y sociales.

Los profesionales y los padres rigurosamente informa-
dos tenemos una enorme responsabilidad con los nifios
para que se beneficien de las mejores intervenciones, de-
sarrollen al méximo sus capacidades, y sean felices.
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RESUMEN

La Unidad de Oncologia e Inmunohematologia Pediatricas del Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS) de Za-
ragoza es la Unica de referencia en la Comunidad Autonoma de Aragén para el tratamiento integral y seguimiento
de los pacientes pediatricos y adolescentes con cancer y otras enfermedades hematoldgicas e inmunoldgicas graves.
Asiste, también, a un nimero importante de pacientes de otras provincias limitrofes con Aragén, como la Rioja. Las
labores asistencial, docente e investigadora de esta Unidad, que se revisaran a continuacion, han evolucionado y se
han ampliado de forma continua desde su inauguracion, hace mas de 35 anos.
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Evolution of Pediatric Oncology and Immunohematology Unit
of the Chidlren’s University Hospital Miguel Servet

ABSTRACT

Hospital Miguel Servet Pediatric Oncology and Immunohematology Unit, is the only reference center in Aragon for the treatment
and follow-up of children and adolescents with cancer and other severe hematological and immunological diseases. It is also
responsible for a significant number of patients from nearby regions to Aragon, such as La Rioja. Its clinical activity and research
work, which will be reviewed, has improved continuously since its opening, over more than 35 years ago.
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INTRODUCCION HISTORICA

El Hospital Infantil Miguel Servet se inaugura hace 50 afos.
Tras su apertura se instaura de forma progresiva la asis-
tencia hospitalaria pedidtrica especializada, siendo una de
las primeras subespecialidades en desarrollarse la Onco-
logia Pedidtrica, a cargo, inicialmente, de los pediatras de
las unidades de hospitalizacion y posteriormente, ya de
forma especffica por el Dr. J. Pisén (DEP).

A partir del afio 1990, la Dra. Carlota Calvo se con-
vierte en la responsable de la Unidad, denominada On-
copediatria, acompafandola dos afios mds tarde la Dra.
Ana Carboné. Durante los afios siguientes, la Unidad de
Oncopediatria realiza la cobertura asistencial de todos los
nifios con cancer de la Comunidad Auténoma de Aragdn
y regiones colindantes. En 2007 se amplia el equipo mé-
dico a tres facultativos, incorporandose la Dra. Ascensién
Mufioz para poder seguir ofreciendo una asistencia opti-
ma a los nifios con cancer en esta Comunidad Auténoma.

No solo a nivel de facultativos mejora la asistencia de
los pacientes oncoldgicos, sino que también a nivel de
enfermerfa con dotacién de enfermerfa exclusivamente
dedicada a la asistencia de nifios oncoldgicos.

A partir de 2012 se amplia la cartera de servicios de
la Unidad, asumiendo el manejo de pacientes pedidtricos
con trastornos hematoldgicos no oncoldgicos y defectos
de la inmunidad, principalmente inmunodeficiencias pri-
marias. Esta ampliacion de la cartera de servicios se ha
traducido también en una mejora de las instalaciones, y
en un incremento de la plantilla médica. Desde 2015, la
Unidad de Oncologfa e Inmunohematologfa Pedidtricas
consta de 4 facultativos especializados, tras la incorpora-
cion de la Dra. Carmen Rodriguez-Vigil todos miembros
de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologfa
Pedidtricas (SEHOP), cumpliendo con rigor los Estanda-
res y Recomendaciones de las Unidades Asistenciales del
Céncer en la Infancia y Adolescencia, informe publicado
recientemente por el Ministerio de Sanidad, Servicios So-
ciales e lgualdad, enmarcado en el trabajo de la Estrate-
gia en Cancer del SNSI. En la actualidad, la Unidad de
Oncohematologfa de atencién al nifio y adolescente del
HUMS es la de referencia para toda la patologia oncold-
gica pedidtrica (leucemias, linfomas y tumores sdélidos) de
la Comunidad de Aragdn (instruccién julio 2017 gobierno
de Aragdn), estd integrada en las sociedades y grupos de
trabajo nacionales (SEHOP, PETHEMA) y colabora estre-
chamente con grupos de trabajo internacionales (SIOP,
SIOPEN, BTG, SIOPEL, EuroNet-Paediatric Hodgkin's
Lymphoma Group, entre otros).

En los Ultimos 5 afios, y de forma gradual se ha ido
aumentando la cartera de servicios, incluyendo TPH
(trasplante de progenitores hematopoyéticos) autdlogo
en lactantes y nifios pequefios con peso < 20 Kg, limite
establecido anteriormente por el Servicio de Hematolo-
gla y Hemoterapia, lo que supone una carga de trabajo
no solo para el personal médico, sino para el personal
de enfermerfa teniendo pacientes mds complejos vy fragi-
les. Desde 2017 hemos iniciado también tratamiento con
inmunoterapia, especialmente terapia con anti GD2 en
neuroblastoma, que requiere hospitalizacion prolongada,
puesto que conlleva administracién durante 10 dfas en in-
fusion larga farmacos que requieren estrecha vigilancia en
niflos pequefios y con estadios avanzados (metastasicos).

EsTRuCTURA DE LA UNIDAD

Como se ha dicho previamente, la Unidad de Oncologfa
e Inmunohematologia Pedidtricas del HUMS proporciona
atencidén sanitaria integral al niflo con cancer, a los pacien-
tes pedidtricos con trastornos hematoldgicos graves y a
los afectos de trastornos primarios del sistema inmunita-
rio. La atencidn sanitaria se realiza en 3 dmbitos: régimen
ambulatorio (consulta externa de Oncologia, Hematolo-
gia e Inmunologia Clinica), hospitalizacién y hospital de dia
de Oncohematologfa.

Hospitalizacion

La Unidad dispone de 14 camas distribuidas en 9 habi-
taciones, 4 de ellas de uso individual, siendo 2 de ellas
empleadas en las situaciones de aislamiento clinico y en los
trasplantes autdlogos de progenitores hematopoyéticos.
El manejo de los pacientes hospitalizados se lleva a cabo
de forma habitual por 3 enfermeros y por 2 auxiliares de
enfermenfa. Gracias a la reforma llevada a cabo por el Ser-
vicio Aragonés de Salud (SALUD), y también a la colabo-
racién de ASPANOA y otras asociaciones, los nifios con
cdncer que, en ocasiones, precisan de hospitalizaciones
muy prolongadas, disfrutan de una serie de comodidades
que hacen mds llevadera su estancia hospitalaria: conexién
a Internet gratuita, facilidades y/ soporte (manutencion) de
los familiares que acompafian a los pacientes y 2 zonas
de juegos, una infantil y otra orientada a los adolescentes.
Durante la hospitalizacion, los pacientes pueden acudir al
aula hospitalaria, ubicada en la misma planta, si su situacién
clinica lo permite, o bien, ser atendidos por los maestros
de forma individualizada en sus habitaciones.

Los pacientes con enfermedades hematoldgicas no
oncoldgicas e inmunoldgicas que, habitualmente, tienen
ingresos menos frecuentes y prolongados, ingresan si es
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posible por la ocupacidn y la situacién clinica en el drea
de hospitalizacién oncoldgica, o en las diferentes plantas
de pediatria general en funcién de su edad, y son tratados
por los médicos de la Unidad juntamente con otros espe-
cialistas pedidtricos.

En la misma planta donde estd ubicada la hospitali-
zacion de oncologfa, aunque separada fisicamente de la
misma, existe una zona para realizacion de procedimien-
tos terapéuticos bajo sedacidn, denominada URPA, que
es empleada, frecuentemente, aunque no exclusivamente,
por los pacientes oncohematoldgicos para la realizacion
de procedimientos bajo sedacion (punciones lumbares,
aspirados y biopsias de médula dsea, biopsias ecoguiadas,
administraciéon de quimioterapia intratecal, etc.).

Desde noviembre de 2020 los facultativos de la Unidad
realizan asistencia continuada telefénica para los pacien-
tes ingresados o que acudan al servicio de urgencias con
patologia oncohematoldgica, acudiendo presencialmente
siempre que sean requeridos por el pediatra de guardia o
ellos mismos consideren necesaria su presencia, ademas
atienden presencialmente a los pacientes hospitalizados
(pase de visita, altas, ingresos, etc.) todos los dfas festivos.

Hospital de Dia

Ubicado en la misma planta que el drea de hospitaliza-
cién oncoldgica, consta de 4 puestos, 2 camas v 3 sillones,
en los que se administran tratamientos que no precisan
hospitalizacion prolongada (inmunoglobulinas y hemode-
rivados, citostéticos, terapias bioldgicas). Estdn asignadas
a esta drea de trabajo 2 enfermeras con experiencia vy |
auxiliar de enfermerfa. Durante los tratamientos, los pa-
cientes pueden acudir a las dreas de juegos y el colegio.

Consulta

El drea de consultas externas de la Unidad, recientemente
inagurada consta de 2 despachos médicos y | despacho
empleado por el psicélogo de ASPANOA. La actividad
de consulta, a la que estd asignada | auxiliar de enferme-
rfa, se divide en varias dreas: hematologia no oncoldgica
(2 consultas/semana, contando con la participacion vy co-
laboracion con el equipo pedidtrico de una hematdloga
especializada en eritropatologfas congénitas 2 veces al
mes), inmunologia clinica (I consulta/semana), oncologfa
pedidtrica (3 consultas/semana), seguimiento a largo plazo
(I consulta/quincenal).

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

La Unidad de Oncologia e Inmunohematologia Pedia-
tricas del Hospital Miguel Servet, novena unidad en el

territorio nacional en ndmero de registro de casos de
cancer infantil segin datos del Registro Nacional de Tu-
mores Infantiles (RNTI) del afio 2020 atiende una media
de 40 casos de cancer al afio®. Los nifios con enferme-
dades hematoldgicas e inmunoldgicas son atendidos en
esta Unidad en los dltimos 9 afios, con un ndmero total
de pacientes que supera los 300, con diagndsticos muy
variados, como inmunodeficiencias primarias (mas de 20
diagndsticos definitivos en la actualidad), insuficiencias
medulares, drepanocitosis, anemias constitucionales, etc.
Dentro de las actividades asistenciales realizadas, ademds
de la administracion de los tratamientos habituales de los
pacientes con céncer y enfermedades hematoldgicas gra-
ves, también se llevan a cabo trasplantes de progenitores
hematopoyéticos (TPH) autdlogos, en colaboracién con
el Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital
Miguel Servet. En los Ultimos afios, se han venido rea-
lizando un ndmero ascendente de trasplantes, con una
media de 4 procedimientos anuales. En el caso de ser
necesaria la realizacion de un TPH alogénico, los pacien-
tes son remitidos a centros de referencia nacionales con
mayor experiencia y recursos especificos necesarios para
este tipo de procedimiento. Tras la realizacion de este, el
seguimiento suele hacerse de forma conjunta y coordi-
nada con el centro trasplantador. La correcta asistencia
de todos estos pacientes precisa de la participacion de
un equipo multidisciplinar integrado por, ademds de los
especialistas en oncohematologfa pediatrica, cirujanos pe-
didtricos, intensivistas pedidtricos, neurocirujanos, radio-
terapeutas, radidlogos, especialistas en medicina nuclear,
anatomopatdlogos, hematdlogos, equipos de rehabilita-
cién, salud mental, cuidados paliativos, etc. La coordina-
cion transversal del equipo se logra gracias a la intensa
implicacién de los distintos equipos vy la discusion de los
casos en el Comité Autonémico de Coordinacién Asis-
tencial para la gestion de la Atencidn sanitaria de todos
los casos de Céncer Infantil y de la Adolescencia en la
comunidad auténoma de Aragdn (creado en septiem-
bre 2019, anteriormente Comité tumores Infantiles del
HUMS) para debatir las diferentes opciones terapéuticas.
Una vez al mes se realiza una reunién del equipo médico
de la Unidad con el equipo de psicologia y apoyo social
de ASPANOA, para optimizar el soporte que precisan los
pacientes y sus familias durante el tratamiento de su en-
fermedad. Desde la Unidad se pretende atender y apoyar
a los pacientes en todas sus fases, no solo en la curativa,
sino también en la fase terminal y/o en el seguimiento de
los efectos secundarios a medio y largo plazo. Esta aten-
cion “integral”’ se consigue mediante la estrecha colabora-
cién con el equipo de Cuidados Paliativos Pedidtricos de
la comunidad auténoma de Aragdn y los de las comuni-
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dades limitrofes y también con los centros hospitalarios y
de atencidn primaria de referencia de los pacientes. El se-
guimiento y prevencion de efectos adversos a largo plazo
de los pacientes se monitorizan en una consulta externa
quincenal monogréfica, y el apoyo psicoldgico se realiza a
través de los equipos de salud mental de nuestro Centro
y el apoyo de un psicdlogo de ASPANOA.

ACTIVIDAD DOCENTE DE LA UNIDAD

Los MIR de Pediatria del Hospital, durante su segundo o
tercer afio de residencia, hacen una rotacion obligatoria
de 10 semanas por la Unidad, aprendiendo el manejo de
los pacientes oncoldgicos y con enfermedades inmuno-
hematoldgicas. También participan en la realizacién de
técnicas, principalmente punciones lumbares con adminis-
tracidn de quimioterapia intratecal. Existen también MIR
que, durante el cuarto afio de residencia, permanecen en
la Unidad y realizan rotaciones externas en centros de
referencia en oncohematologfa pedidtrica, para comple-
tar su especializacion. Su participacidn en todas las dreas
(asistencial, docente y de investigacion) de la Unidad es

mucho mayor en estos casos. Habitualmente contamos,
ademads, con MIR de Pediatrfa del Hospital Clinico Uni-
versitario Lozano Blesa de Zaragoza, al ser esta la unica
Unidad de referencia en Oncohematologia Pedidtrica en
todo el territorio de Aragdn. En ocasiones, también rea-
lizan estancias formativas residentes de farmacia y otras
especialidades biosanitarias.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

Nuestra Unidad participa como centro colaborador en
varios ensayos clinicos internacionales, con diferentes Ii-
neas de investigacion relacionadas con la patologfa on-
cohematoldgica pedidtrica (tabla ).

Los miembros de la Unidad participan de forma habi-
tual en congresos especializados nacionales e internacio-
nales, con una produccién cientifica en aumento en los
dltimos afios. También organizan y colaboran de forma
constante en cursos y jornadas de divulgacion cientifica
sobre el cancer infantil y los trastornos inmunohematolé-
gicos de la infancia.

Tabla I. Ensayos clinicos internacionales/nacionales

células B. IP: Dra. Carbone

IP: Dra. Calvo

|P: Dra. C. Calvo

* Inter-B-NHL ritux 2010. Estudio intergrupo para nifios o adolescentes con linfoma no-Hodgkin B o leucemia linfobldstica de

* LBL 2018. International cooperative treatment protocol for children and adolescents with lymphoblastic lymphoma. IP: Dra. Mufioz
* LINES. Protocolo Europeo de Tratamiento para el neuroblastoma de riesgo bajo e intermedio. Estudio SIOPEN. IP: Dra. Calvo

* SIOPEN HR-NBL-1.8. Protocolo Europeo de Tratamiento para el neuroblastoma de alto riesgo. Estudio. IP: Dra. Calvo

* EpSSG NRSTS 2005: Protocolo Europeo de Tratamiento para los sarcomas partes blandas no rabdomiosarcoma. IP: Dra. C. Calvo
* FaR-RMS: protocolo Europeo para el Tratamiento en primera linea y recidiva del rabdomiosarcoma. IP: Dra. A. Mufioz

* EEWING 2012 del Grupo Espafiol de Investigacidn en Sarcomas para sarcoma Ewing de nuevo diagndstico. IP: Dra. C. Calvo

* rEECur 2014: Ensayo del Grupo Espafiol de Investigacidn en Sarcomas para sarcoma Ewing refractario o en recaida. Estudio GEIS.

* GEIS (OS 2): Ensayo del Grupo Espafiol de Investigacién en Sarcomas para osteosarcoma. IP: Dra. Mufioz

* SIOP PNET 5MB V.1 3: Ensayo diagndstico y tratamiento pacientes afectos meduloblastoma riesgo standar. IP: Dra. Mufioz

* SIOP EPENDYMOMA [I: Ensayo diagndstico y tratamiento pacientes afectos ependimoma. IP Dra. Calvo

* Umbrella SIOP-RTSG 201 6: Ensayo diagndstico vy tratamiento pacientes afectos tumores renales. IP: Dra. Calvo

* Euronet-PHL-C2: Ensayo para diagndstico y tratamiento pacientes afectos Linfoma de Hodgkin. IP: Dra. Carbone

* NOPHO-DBH AML 2012. Ensayo para tratamiento de las leucemias agudas no linfobldsticas. IP: Dra. A. Carbone

* LCH-IV: Ensayo para diagndstico y tratamiento pacientes afectos de Histiocitosis de células de Langerhans. IP: Dra. Rodriguez-Vigil
* PHITT: Ensayo para diagndstico y tratamiento pacientes afectos de tumores hepaticos. IP: Dra. Mufioz

* LOGGIC Core and Trial: ensayo para el registro, diagndstico y tratamiento de los gliomas de bajo grado. En Tramites de apertura.

*» EsPhALL 2017/COGAALL 163 1: International pase 3 trial in Philadelphia chromosome positive acute lymphoblastic leukemia
(Ph+ALL) testing imatinib in combination with two different cytotoxic chemotherapy backbones. IP: Dra. A. Mufioz
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La Unidad organizd la reunidn nacional de las socie-
dades de Oncologfa y Hematologfa Pedidtricas (SEOP vy
SEHP) en 1996 en Jaca (Huesca) y el Congreso nacional
de la Sociedad Espafiola de Oncologia y hematologfa Pe-
didtricas (SEHOP) en 2009 en Zaragoza.

Los facultativos de la Unidad son miembros de las so-
ciedades SEHOP (Sociedad Espafiola de Hematologfa y
Oncologfa Pedidtricas) y de la SIOP (Sociedad Internacio-
nal de Oncologia Pedidtrica) y ademads forman parte de los
grupos de trabajo nacionales de la SEHOP (Dra. C. Calvo
miembro de los grupos de tumores renales y tumores ce-
rebrales, Dra. Ana Carboné miembro de los grupos de leu-
cemias y linfoma de Hodgkin, Dra. A. Mufioz miembro del
grupo de tumores dseos, Dra. C. Rodriguez-Vigil miembro
de los grupos de Insuficiencias Medulares y e Histiocitosis)
donde participan del disefio, implementacién y seguimiento
de los distintos ensayos nacionales e intermacionales y la
realizacion de gufas diagnostico-terapéuticas.

Los miembros de la Unidad, pertenecen al grupo con-
solidado de investigacion del IS Aragén: INMUNOTERA-
PIA, CITOTOXICIDAD, INFLAMACION Y CANCER
(IC2). Ip: Julian Pardo. (Referencia grupo B29_17R.

En el contexto de dicho grupo y en colaboracion con
ASPANOA se desarrolla un proyecto de investigacidn
con dos subproyectos: NUEVAS APROXIMACIONES
INMUNOTERAPEUTICAS Y DIAGNOSTICAS PARA
MEJORAR EL TRATAMIENTO DEL CANCER INFAN-
TIL. TRATAMIENTO DEL TUMOR Y PREVENCION DE
INFECCIONES HOSPITALARIAS

Subproyecto |

—Desarrollo y evaluacion de nuevos protocolos de inmu-
noterapia de células NK en combinacién con anticuer-
pos inmunomoduladores para el tratamiento de cdncer
infantil (LLA, LMA y neuroblastoma)

Subproyecto 2

—Validacién de un Nuevo biomarcador especifico para
Aspergilosis Invasiva en pacientes pedidtricos en riesgo
de infeccién.

Desde 2020 vy a través de la Convocatoria Intramural
de promocién de la investigacion del IS Aragén 2019 en su
modelo accion de apoyo POST-FSEIl: Ayuda de Investiga-
cién Traslacional en cancer pedidtrico ASPANOA-IIS Ara-
gdn para implementar lineas de investigacidn trasversales ,
la Unidad cuenta con la Dra. Yurena Aguilar que por un pe-
riodo de 2 afios desarrolla labor asistencial e investigadora
relacionada con el desarrollo de nanotecnologia enfocada
en la terapia y diagndstico del cancer infantil.

RETOS Y FUTURO DE LA UNIDAD

El futuro de la Unidad solo puede ser el de afianzar su
posicidn y mejorar en la excelencia de su funcionamiento,
para ello debe asumir unos retos en distintos campos.

|. Asistencial

—Conseguir un mayor confort en la hospitalizacion con
habitaciones individuales.

—Conseguir un nuevo Hospital de Dia mds espacioso para
el personal y los pacientes y sus familias con puestos
individuales que mejoren la intimidad y confidencialidad
de las actuaciones.

—Aumentar la dotacién de personal facultativo a un mini-
mo de 5 facultativos y contemplar la figura de un Jefe de
Seccién de la Unidad.

—Aumentar la dotacién de personal de enfermerfa, con
ampliacién de horario de Hospital de Dia v la figura de
una enfermera Supervisora propia de la Unidad.

—Dotar a la Unidad de un auxiliar administrativo propio
que gestione de forma uniforme las citaciones, los envios
y los certificados cada dia mds numerosos.

2. Investigacién

—Dotar ala Unidad de la figura de "“data manager” o coor-
dinador de ensayos, que gestione la puesta en marcha
de los diferentes ensayos, la introduccién y explotacién
de datos.

—Creacién de un grupo propio de Investigacion.

—Conseguir mayor disponibilidad de pruebas diagndsti-
cas en los servicios centrales (hematologia, bioquimica,
anatomia-patoldgica, radiologia) bien por si mismas, bien
por remitir muestras con facilidad a otras unidades u
hospitales que hagan que los diagndsticos y por ende
las posibilidades terapéuticas de los pacientes sean las
mejores en el siglo XXI.
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RESUMEN

La Unidad de Urgencias Pediatricas del Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS) de Zaragoza se ha trasformado
en las ultimas décadas a un modelo organizativo y formativo de profesionales basados en principios de mejora con-
tinua de calidad en las diferentes areas y ello se ha reflejado en la reciente certificacion en el Sistema de Gestion de
Calidad basado en la Norma UNE-EN ISO 9001.

Tras un recorrido desde su inicio exponemos la estructura actual, la labor asistencial, formadora, docente e investi-
gadora y los retos futuros que nos planteamos.
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ABSTRACT

In the last decades, the Paediatric Emergency Department at Miguel Servet University Hospital in Zaragoza has developed
into a unit applying a formative and organisational model based on continuous quality improvement principles.These advances
have led to the quality management certification UNE-EN ISO 9001 being recently achieved.This paper provides an overview
of the Emergency Department’s history, and outlines its current structure, as well as the care, teaching, and research activities
taking place. Finally, future challenges are discussed.
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DEeSDE NUESTROS INICIOS AL 2021

En el afio 1972 v a la vez que se inicia la actividad asis-
tencial en el nuevo edificio materno-infantil comienza a
funcionar la Unidad de Urgencias Pedidtricas como una
parte fundamental de la asistencia sanitaria dependiente
del Servicio de Pediatrfa.

En poco tiempo se consolida como el servicio de
referencia para atender las consultas urgentes en edad
pedidtrica de toda la poblacidn de la ciudad y también
de poblaciones proximas. Diez afios después, en 1982,
se atiende una media de 4.500 consultas urgentes men-
suales.

1? Fase: de 1972 a 2004

La actividad se realizaba en la zona mds proxima a la en-
trada de vehiculos a través de una rampa en la primera
planta del edificio del Hospital Infantil situado en el paseo
Isabel la Catdlica, en el mismo espacio que hoy en dia
ocupa el drea de boxes.

La organizacion durante estos primeros afios disponia
de personal de enfermerfa especifico cubriendo turnos las
24 horas del dfa y los 365 dfas del afo. Pero no ocurria
lo mismo con el personal médico pues no habfa pediatras
exclusivamente destinados a esta unidad, sino que tra-
bajaban en forma de guardias: inicio de la jornada a las 8
am. y finalizacién a las 8 a. m. del dfa siguiente. Desde el
primer momento los pacientes eran valorados inicialmen-
te por el personal de enfermeria que ordenaba los casos
en funcidn de la necesidad de atencidn prioritaria, en una
suerte de triaje manual que funciond hasta la informatiza-
cion del proceso asistencial.

2° Fase: de 2004 a 2015

La urgencia se transforma en una Unidad diferenciada con
personal médico propio que realiza su actividad diaria en
este servicio. Esto permite a su vez establecer rotaciones
especificas de residentes en Urgencias y no solo atender
a pacientes en forma de guardia. En octubre de 2004 se
consolida un fuerte Grupo de Calidad de Urgencias de
Pediatria de la mano del Dr. Juan Ramdén Garcia Mata
(Coordinador de Calidad del Hospital) con participacién
multidisciplinar (celadores, administrativos, residentes,
enfermeras, TCAEs, pediatras de urgencias, de otras es-
pecialidades, de atencién primaria y médicos de cirugfa
pedidtrica), se desarrollaron proyectos de mejora, se con-
solido la protocolizacién y la evaluacidon de nuestras ac-

tuaciones que sigue siendo uno de los pilares de nuestro
hacer de cada dfa. En el 2006 se entrega a Urgencias del
Hospital Infantil Miguel Servet el Premio de Aragonés del
Ao (XII Edicion Galarddn Aragoneses del Afo) (foto |
y 2: profesionales de la Unidad con motivo de la entrega
del premio).

El proceso de informatizacién de la historia clinica en
urgencias del Hospital Infantil se inicia en el 2009. Esta
mejora se acompafa de un sistema de triaje estructura-
do y estandarizado a través de un programa informdtico
(SET) que facilita la tarea asistencial.

3% Fase: De 2015 hasta la actualidad

Se crea una jefatura de seccién con responsabilidad en la
planificacion y gestidn del personal. Desde mayo del 202 |
la unidad de urgencias esta certificada en el Sistema de
Gestidn de la Calidad de la Norma UNE-EN 1SO 900 1.

El equipo de profesionales que trabajamos en la uni-
dad estd comprometido con aspectos fundamentales de
la calidad asistencial como son: mdxima efectividad, mini-
ma variabilidad, seguridad clinica, continuidad asistencial y
satisfaccién del paciente y sus familiares. Para conseguir
todo esto creemos en la profesionalizacion del personal
mediante una formacion especifica en competencias y la
humanizacién progresiva de la asistencia, aspectos ambos
en los que estamos profundamente implicados.

A lo largo de este tiempo han formado parte y cons-
tituido progresivamente la base humana de este proyec-
to un buen nimero de grandes profesionales, pediatras
entre los que podemos destacar a nuestros maestros el
Dr. Julio Melendo Gimeno (primer responsable simulta-
neamente de la urgencia y la UCI pedidtrica), Dr. Rafael
Valero Ramo y Dr. Pedro Uriel Mifiana.

Un apoyo muy importante a la especializacién en ur-
gencias del personal médico y de enfermeria vino de la
mano del desarrollo de la Sociedad Espafiola de Urgen-
cias Pedidtricas (SEUP) en el afio 1995 enmarcada en la
Asociaciéon Espafiola de Pediatria (AEP) junto con otras
sociedades o secciones pediétricas*?. Desde su inicio
pediatras de urgencias de este hospital y como principal
representante la Dra. Carmen Campos Calleja, formaron
parte de esta nueva sociedad especializada que estable-
cerfa las pautas de actuacion en multitud de situaciones
clinicas y liderarfa la formacion especializada en urgencias
de pediatria. La implicacidn con esta sociedad permitié el
desarrollo en el aflo 2009 de la «XIV Reunién Anual de la
SEUP» en Zaragoza®.
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Foto | v 2: Profesionales de Urgencias del Hospital Infantil afio 2006.
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SITUACIONES COMPLEJAS:
ADAPTANDONOS A LAS NECESIDADES

Durante estos 50 afios de historia la unidad se ha teni-
do que enfrentar a varias situaciones complejas que han
hecho precisa la adaptacién de la organizacién tanto del
personal como de los espacios para que estos cambios
provocaran la minima afeccién en la actividad asistencial.
Entre ellas destacan:

—Obras en el edificio para reforzar los cimientos y co-
rregir defectos arquitectdnicos que se observaron a
los pocos afios de su inauguracién que prevefan un
desplazamiento del hospital hacia el rio Huerva. Las
obras se extendieron al Hospital Infantil y la Unidad
de Urgencias se trasladd transitoriamente a la prime-
ra planta recién rehabilitada de la Maternidad®.

—Preparacién para la gripe pandémica en el inviero
de 2004-2005: se habilitaron unas consultas en lo
que se denomind zona P.A.C. (punto de atencion
continuada, posteriormente denominada drea ambu-
lante) para funcionar como un anexo a la urgencia
durante los fines de semana primero y mds tarde
también durante la jornada vespertina, ampliando
el espacio asistencial y facilitando la nebulizacion de
farmacos broncodilatadores en un drea especffica.
También en esta época se transformd uno de los
boxes para convertirlo en box de aislamiento desti-
nado a enfermos con patologfa infectocontagiosa de
riesgo o pacientes inmunodeprimidos.

—En marzo de 2020 al detectarse el estado de alarma
con motivo de la extension de la pandemia por el
virus SARS-COV?2, se reorganizd la asistencia en la
unidad de Urgencias Pedidtricas estableciendo dos
circuitos independientes de atencidn a pacientes con
y sin sospecha de infecciéon COVID: los primeros se-
rfan visitados en el drea de boxes y los segundos en
el drea ambulante. De la misma manera habfa que
separar los pacientes en la sala de observacién, lo
que obligd inicialmente a desplazar los no sospecho-
sos de infeccion COVID al drea de hospitalizacion
de Cirugia Pedidtrica y posteriormente a realizar una
obra de modificacion de la original Sala de Observa-
cion a las actuales dos salas, |y 2.

ESTRUCTURA Y PROCESO ASISTENCIAL

Nos situamos en la primera planta del edificio del Hospi-
tal Infantil con acceso a través de la rampa para vehiculos
y peatones desde donde llegamos al vestibulo donde se

encuentra la zona de recepcidn de celadores vy el drea
administrativa de urgencias del Hospital Materno-Infantil.

La urgencia de pediatrfa consta de: un drea de triaje,
una sala de espera, un drea de boxes (| de atencién a
pacientes criticos v 4 boxes de exploracién, uno de ellos
de aislamiento), 2 salas de observacién diferenciadas con
un total de 8 camas, una sala de procedimientos y una sala
de traumatologia, un drea de consulta ambulante con otra
sala de espera, 2 consultas médicas y una de enfermerfa.

Las ambulancias y/o pacientes que requieren atencion
inmediata son trasladados desde el vestibulo de entrada
por los celadores al BOX de vitales, el resto de pacientes
pasan al drea administrativa y posteriormente a ser valo-
rados en la consulta de triaje por personal de enfermeria
experto y formado en este campo. Se clasifica a los pa-
cientes en 5 niveles de prioridad en funcién del estado
general (tridngulo de evaluacién pedidtrica), motivo de
consulta y edad que condiciona el tiempo de atencidn.

La primera asistencia, bien por motivo médico, trau-
matoldgico o quirdrgico es realizada siempre por un mé-
dico pediatra. En el drea de boxes se atiende habitual-
mente la patologia clasificada como niveles I-lll y en el
drea ambulante los niveles [V y V.

El aspecto externo del hall y la sala de espera vy la
renovacion del mobiliario de la unidad ha recibido en los
2 Ultimos afios un empuje gracias a la colaboracién de
entidades externas y sobre todo destacamos la asociacién
«Believe in Art» que con su trabajo artfstico en la deco-
racion de paredes ha iluminado en parte nuestra zona
de trabajo para el disfrute de los nifios y sus familias que
atendemos cada dia (foto 3 y 4). También se han instala-
do pantallas de television que ofrecen informacién de la
unidad, recomendaciones de cuidados asi como entrete-
nimiento a los mds pequefios con videos de animacién
(foto 5).

La Sala de Observacion con 8 puestos ha precisado
cambios estructurales para adaptarse a las recomendacio-
nes de la pandemia y mantener a los pacientes separados
segun criterios clinicos. Tras la reciente reforma los pues-
tos de observacion se distribuyen en dos salas contiguas
e independientes. El tiempo de estancia maximo es de 24
horas y las principales funciones son dar una continuidad
asistencial en procesos agudos que requieran monitoriza-
cion y/o estabilizacion, el seguimiento y/o tratamiento de
patologias médico-quirdrgicas, el control evolutivo para
decidir el destino del paciente pero también, el mantener
a los pacientes en espera de cama para ingreso en hos-
pitalizacion.
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Urgencias Pediatria

Foto 3 y 4: Imdgenes de decoracidn «Believe in Art» a la entrada de urgencia.

Foto 5: Sala de espera de Urgencias Pediatrfa.
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Numero total de urgencias por ano

60000

50000

49899 50173 49577

47473 472

40000 44745 45045 46463

30000

31948

20000

10000

0 T T T T

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

T T T T T

Gréfico |: Numero de urgencias por afio.

DATOS ASISTENCIALES

Desde la inauguraciéon del Hospital Infantil la unidad de
urgencias ha sido ampliamente solicitada para la asistencia
urgente de pacientes pedidtricos de nuestra comunidad
con una media de 4.000 episodios/mes.

Atendemos a los menores de |5 afios, principalmente
de nuestro sector sanitario y de otros puntos que soliciten
atencién urgente de forma individual o siendo remitidos
por profesionales sanitarios de otros niveles asistenciales.
También los pacientes entre |5y 8 afos con enferme-
dades crdnicas controladas en consultas especializadas del
Hospital Infantil que todavia no han sido transferidos a
las especialidades de adultos y presenten enfermedades
relacionadas con su patologfa crdnica.

En el gréfico | se muestra el nimero de urgencias por
afio en la Ultima década, con una media de 47.000 urgen-
cias/afo, que supone aproximadamente |30 urgencias/
dfa. La distribucién semanal es mayor en fin de semana y
festivos de forma significativa, alcanzando picos de hasta
200 episodios/dia.

Las estancias/afio en Sala de Observacion son de 3500
pacientes, media 10 pacientes al dia y que representa el
8,5% del total de las urgencias.

En cuanto al porcentaje total de ingresos ha descen-
dido en los Ultimos afios de un 7% a un 6 % en el 2021.

ASPECTOS FORMATIVOS Y DOCENTES

Formacion postgrado

Desde 2004 los residentes de Pediatria realizan una rota-
cién especffica en urgencias que se ha ido modificando a
lo largo de los afos segln el nimero de efectivos que se
incorporan en cada promocién. Actualmente la rotacion
programada es en el 1° 2°y 3° afios de residencia con
unos objetivos diferenciados siguiendo las lineas estratégi-
cas de la Sociedad Espafiola de Urgencias Pedidtricas entre
los que se incluyen: adquirir conocimientos sobre patolo-
gia urgente, alcanzar habilidades clinicas y de comunicacion
con el paciente, adiestrarse en técnicas especificas y conse-
guir competencias docentes y de investigacion clinica®. La
metodologia empleada es la de la supervisién decreciente
junto con la realizacién de talleres précticos y la resolucién
de escenarios de casos clinicos mediante simulacion.

Participamos como tutores de residentes y en activi-
dades docentes del «Programa de formacién en compe-
tencias comunes para Médicos Internos Residentes de la
Comunidad Auténoma de Aragdén».

Desde el 2012 nuestra Unidad dirige un curso anual
de Urgencias Pedidtricas de la Academia Americana de
Pediatria, «Advanced Pediatric Life Support» (APLS) ba-
sado en la ensefianza y entrenamiento del enfoque sis-
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MAPA DE PROCESOS URGENCIAS HOSPITAL INFANTIL

Transperte
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Consd tas extemas
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Figura |: Mapa de procesos del funcionamiento del servicio.

temadtico en la evaluacidn del paciente pedidtrico y en la
adquisicion de las habilidades para resolver las situaciones
mas frecuentes que se pueden plantear en la atencién
urgente al nifio. Esta dirigido fundamentalmente a  resi-
dentes de pediatria (MIR, EIR), residentes de cirugia pe-
didtrica y de MFYC, enfermeras de urgencias pedidtricas,
pediatras y médicos que atienden urgencias®. Participa-
mos en el Programa FOCUSS, ofertado a través del Insti-
tuto Aragonés de Ciencias de la Salud, IACS, «Formacion
Bdsica en Urgencias de Pediatria», destinado a médicos
que atienden urgencias pedidtricas en Atencidn Primaria y
en hospitales comarcales?”.

Formacion pregrado

Desde 2015 y mediante el nombramiento de algunos
miembros de la plantilla como Profesores Asociados en
Ciencias de la Salud los estudiantes de medicina y enfer-
meria realizan prdcticas tuteladas con objetivos especifi-
cos vy participando en la actividad asistencial de la unidad
durante la jornada laboral.

Formacion continuada

A lo largo de todos estos afios el personal médico y de
enfermerfa ha cumplimentado su formacidn continuada a
través cursos organizados por la Unidad de Formacion del
Sector Il, Colegios de Médicos y Enfermeria y Sociedades

Cientificas. Asimismo, se han ido realizando acciones for-
mativas aisladas cuando han sido necesarias o solicitadas
por el personal.

Durante el Ultimo afio (2020) hemos adquirido el
compromiso y puesta en marcha un programa docente
de formacion continuada acreditado desde la propia uni-
dad con la participacion multidisciplinar de los miembros
del equipo (TCAes, Enfermeras y Médicos) como docen-
tes y discentes, segin conocimientos acreditados.

LOGROS ALCANZADOS

—Personal con dedicacién especffica, acreditados en Ur-
gencias Pedidtricas y/o con experiencia en dicho ambito.

—Oferta de Formacion especifica en urgencias de pedia-
tria el 4° afio de residencia (8 residentes en los Ultimos
I'5 afos).

—Trabajo diario basado en protocolos clinicos de cuya
elaboracién y actualizacion se responsabiliza el personal
implicando a los residentes y a pediatras de todas las
dreas especfficas(). Programa periddico de Sesiones del
Servicio con presentacidn de actualizaciones de proto-
colos y evaluacion de indicadores.

—Grupo de Calidad de largo recorrido con el desarrollo
de mutltiples proyectos de mejora que ha permitido en
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junio de 202 | obtener para la unidad la acreditacién ISO
9001 (figura I).

—Implicacién con la organizacién, en Comisiones Clinicas
del HUMS (de Docencia, de Urgencias, de Seguridad
Clinica del Sector) y en Grupos de Trabajo (Catdstrofes
Externas, Interdisciplinar Primaria-Especializada, Progra-
ma PROA, Uso racional de medicamentos).

—Participacién regularmente en las reuniones anuales de
la Sociedad Espafiola de Urgencias de Pediatria presen-
tando comunicaciones en las que los residentes son los
protagonistas.

—Informatizacién progresiva de todo el proceso asisten-
cial desde que el paciente solicita la admisién hasta que
es dado de alta: triaje, solicitud de pruebas radioldgicas
y de laboratorio, registro de ordenes de tratamiento y
ejecucion de las mismas, cumplimentaciéon de informe
de asistencia y recetas junto con el volcado correspon-
diente a la Historia Clinica Electrdnica.

—Monitorizacién de indicadores de actividad y seguridad
de acuerdo a estandares de la SEUP (tiempo de triaje,
de atencidn segin nivel de prioridad, readmisidn en ur-
gencias, porcentaje de ingresos, eventos adversos...)

RETOS Y PROXIMOS OBJETIVOS

—Consolidar la especializacién en Pediatrfa a la hora de
contratar personal de enfermerfa en la unidad que limi-
tard la intensa movilidad en este colectivo que hace dificil
mantener la cohesion del equipo.

—Conseguir un equipo completo de pediatras especializa-
dos en urgencias que cubran toda la asistencia (24h/dfa
y 365d/afio) y que ahora precisa de la participacion en
guardias de pediatras de otras dreas del hospital.

—Seguir avanzando en espacio y estructuras que conti-
ndan en algunas dreas de urgencias muy limitadas y
que permitan el crecimiento necesario para humanizar
la atencidén a un volumen creciente de nifios y familias
que eligen nuestro servicio o son derivados desde otros

centros publicos y privados de nuestra drea por tratarse
del Unico centro especifico con todas las especialidades
pedidtricas y de servicios consultores (Cirugfa Pedidtrica,
Traumatologfa, Cirugfa Plastica...) en nuestra comuni-
dad auténoma.
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RESUMEN

El articulo presenta un resumen de la organizacion actual de la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP)
del Hospital Universitario “Miguel Servet” de Zaragoza. Se describe la historia de la Unidad y su actividad asistencial,
docente e investigadora. Igualmente, se reflejan las lineas para la mejora de la calidad asistencial, las actividades para
fomentar la humanizacién de la asistencia, los Ultimos hitos cientifico-técnicos y los retos futuros de la misma.
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ABSTRACT

This article is a summary of the present organization of the Pediatric Intensive Care Unit of the Children’s Hospital Miguel
Servet of Zaragoza.The authors describe the history of the Unit and its medical, teaching and research activities. The article
also shows the improvement lines of quality care assistance, the initiatives performed to improve the humanization of medical
assistance activities, the main scientific and technical milestones of the Unit and the main challenges for the future.
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RESENA HISTORICA Y EVOLUCION
DE LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS
PeDIATRICOS

La Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, pertene-
ciente al Servicio de Pediatrfa del Hospital Universitario
«Miguel Servet, tiene su origen en el momento del na-
cimiento del Hospital Matemo-Infantil en el afio 1971,
cuando las guardias de la Unidad las realizaban los pedia-
tras de las plantas junto con los anestesistas, como si de
otra planta mds se tratara. No obstante, con el paso de
los primeros afios y dada la complejidad creciente de los
procedimientos médicos y quirdrgicos, se fue viendo que
era necesaria la instauracion de una unidad de cuidados
mads complejos con entidad propia, dotdandola de personal

exclusivo para la misma.

Fue el 20 de agosto de 1980, con el pediatra Julio
Melendo al frente y la incorporacion progresiva de los
intensivistas de adultos Luis Royo, Olga Murillo y Car-
men Gutiérrez, junto con la del también pediatra Al-
fonso Gonzilez Laguillo, cuando comenzd realmente
la andadura de la Unidad. Junto a ellos, el personal de
Enfermerfa fue fundamental, destacando la labor de la
primera supervisora de la Unidad, Carmen Montserrat.
Posteriormente se incorpord mds personal para la rea-
lizacion de guardias en la Unidad, entre los que se en-
contraban intensivistas de adultos, asi como pediatras,
destacando el actual Jefe de Servicio de Pediatrfa, José
lgnacio Labarta Aizpun v Javier Lépez Pisdn, Jefe de Sec-

cién de Neurometabolismo.

Siguiendo la dindmica de la mayoria de unidades del
pais, en el afo 2006 se inicid la transicidon para convertir
la Unidad en una UCIP integrada exclusivamente por
Pediatras, proceso que finalizé con la jubilacidn de los
intensivistas de adultos que permanecian en la Unidad,
llegando a la actualidad dénde todos los médicos son

Pediatras.

Gracias al impulso de pediatras/intensivistas con afdn
de dedicacidn, se ha llegado con su esfuerzo, dedicacidn
y generosidad, con sus habilidades, actitudes y aptitudes,
a lo largo de los 50 afios de funcionamiento, al desarro-
llo de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos del
Hospital Universitario «Miguel Servet», de referencia y
pionero en varios procesos y técnicas que contribuyen a
mejorar la calidad asistencial, defendiendo que en la exce-
lencia en los pequefios detalles puede estar la diferencia

en los resultados.

ESTRUCTURA FiSICA, UBICACION
Y ORGANIZACION DE LA ASISTENCIA

Visita en domicilios: Nivel Asistencial N3

La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos presta
asistencia actualmente en las siguientes localizaciones del
Hospital Infantil:

Area de hospitalizacién en la 2° planta

* En ella se localiza la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP) con 6 puestos, de los cuales 2 son
aislados. Esta drea cumple con los requisitos para res-
ponder a las necesidades de una unidad de nivel lll de
referencia regional. Es el destino de pacientes pediatri-
cos con procesos médicos-quirdrgicos con compromi-
so vital que necesitan técnicas y cuidados especiales de
forma continuada.

En esa misma planta se encuentran los despachos de los
supervisores de enfermerfa, sala de trabajo/despacho
meédico, almacenes, drea de descanso de enfermerfa,
office y drea de eliminacién de residuos.

Plantas de hospitalizacién de pediatria/cirugia pediatrica
y urgencias del Hospital Infantil

Puesto que los facultativos de la UCI Pedidtrica son los
mas familiarizados con la patologia pedidtrica critica, en
caso de darse la situacién, dichos facultativos acuden a las
diferentes localizaciones del Hospital Infantil donde pueda
ser necesaria su presencia. Por ello, el ambito de su actua-
cién no se limita a la UCI Pedidtrica.

Practicamente a diario, se realizan valoraciones de pa-
cientes de manera conjunta con Pediatras/Cirujanos de
pacientes ingresados.

En los dltimos meses, los pacientes portadores de
ventilacién mecanica domiciliaria, cuando precisan ingreso
hospitalario para adecuacién de sus pardmetros ventilato-
rios, son valorados nocturnamente por los facultativos de
UCI Pediatrica, al ser estos los presentes en ese horario y
ser los mds competentes para dicha labor.

Unidad de Reanimacion Post-Anestésica (URPA)
pediatrica

En la tercera planta del Hospital Infantil se ubica, desde
el afo 2016, la URPA Pedidtrica. De manera habitual,
los lunes y jueves ingresan en dicha Unidad pacientes de
post-operatorios de patologia ORL y pacientes someti-
dos a cateterismos cardiacos. Dentro de la labor de los

J. P. Garcia Iiguez, M. M. Dominguez Cajal, P. Madurga Revilla, I. Gil Herndndez, A. Jiménez Olmos,

D. Palanca Arias, |. Martinez Redondo



La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

facultativos de UCI Pedidtrica estd la atencién de estos
pacientes hasta su alfta a planta de hospitalizacion en el
momento del cierre diario de dicha Unidad. Esta media ha
supuesto una disminucion de ingresos en UCI Pedidtrica
con la consiguiente liberacidon de camas para otras pa-
tologfas médico-quirdrgicas, puesto que estos pacientes
ingresaban anteriormente en UCI.

RECURSOS HUMANOS

La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos estd inte-
grada actualmente por un pediatra con plaza fija perfilada
en CIP por el Servicio Aragonés de Salud con rango de
Jefe de Seccién de la Unidad (Dr. Juan Pablo Garcia Ifi-
guez) y 5 facultativos:

* Dra. Mercedes Dominguez Cajal. Pediatra con pla-
za fija perfilada en CIP por el Servicio Aragonés de
Salud. Actualmente Coordinadora de la Unidad de
Formacién y Desarrollo Profesional del Sector Za-
ragoza ll, no ejerce en la Unidad.

* Dra. Paula Madurga Revilla. Pediatra con plaza fija
perfilada en CIP por el Servicio Aragonés de Salud.

* Dr. Palanca Arias. Pediatra con reconocimiento en
CIP por la SECIP. Compatibiliza su actividad en Car-
diologfa Pedidtrica con la realizacién de guardias mé-
dicas en UCI Pedidtrica.

* Dra. Irene Gil Herndndez y Dra. Ainhoa Jiménez
Olmos. Pediatras con reconocimiento en CIP por
la SECIP.

* Dra. Inés Martinez Redondo. Pediatra con recono-
cimiento en CIP por la SECIP. Compatibiliza su acti-
vidad como Pediatra en Barbastro con la realizacién
de guardias médicas en UCI Pedidtrica.

La integran, ademds:

* Dos supervisores de enfermeria, 12 diplomadas uni-
versitarias en enfermerfa y || técnicos en cuidados
auxiliares de enfermeria.

e La distribucién es de 2-3 diplomadas universitarias
en enfermenfa y 2-3 técnicos en cuidados auxiliares
de enfermerfa por turno.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL E INDICADORES

DE LA ACTIVIDAD ASISTENCIAL DE UNIDAD DE
CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO «MIGUEL SERVET»

Desde la apertura de la Unidad como tal, en 1980, el nu-
mero de ingresos ha aumentado, de manera progresiva,

pasando de los 200 ingresos/afio en sus inicios a los 396
del aflo 2021. Este ascenso se ha mantenido en el tiem-
po a pesar de la disminucidon de la natalidad. La estancia
media se sitda en 3,5 dias, el indice de ocupacién anual
en un 65% (con grandes oscilaciones a lo largo del afio
llegando a casi el 100% en invierno) y una mortalidad en
torno al 2%.

Al tratarse, como la mayoria de UCIPs, de una UCI
polivalente, los pacientes que se atienden en la Unidad
son tanto médicos como quirdrgicos. Por ello, la Unidad
estd sometida tanto a la estacionalidad epidémica, con pi-
cos de ingreso en invierno por problemas respiratorios,
como a la estacionalidad quirdrgica, puesto que en el pe-
riodo estival disminuye la actividad quirdrgica programada.
No obstante, al tratarse de la Unica UCIP de Aragdn y
ser referencia para otras provincias limftrofes, hace que el
descenso de actividad en el periodo estival no sea dema-
siado acusado.

Como Unidad de Nivel Il (la maxima categorfa den-
tro de las UCIPs), la patologfa que puede atenderse en la
UCIP del Hospital Universitario “Miguel Servet” es muy
diversa en cuanto a patologia médica y quirdrgica y con
diferentes niveles de gravedad. En la tabla I, se recoge
una muestra de los GRDs mds significativos y con mayor
peso que pueden atenderse en la Unidad.

Actualmente, la Unidad presenta un problema respec-
to al nimero de camas. Si bien en verano la dotacién
puede mostrarse suficiente, en periodos epidémicos, la
Unidad se ha mostrado incapaz de dar cabida a los picos
de demanda médico-quirdrgica.

Al no disponer de camas libres, la primera actuacion
es la cancelacién de cirugias programadas. En una segunda
actuacién, con mds repercusién, se procede a rechazar
traslados de pacientes de otras comunidades y, finalmen-
te, mucho mads grave, pacientes de Aragdn han debido ser
trasladados fuera de la Comunidad.

CARTERA DE SERVICIOS DE LA UNIDAD DE
CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

Por solicitud de la Direccion General de Asistencia Sani-
taria, en agosto de 2017 se actualizé la Cartera de Servi-
cios de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos del
Hospital Universitario «Miguel Servet». En la tabla 2 se
destacan algunas de las técnicas mds complejas o desta-
cadas de la Unidad.
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Tabla I. GRDs mas significativos y con mayor peso que se atienden en UCIP del Hospital Universitario “Miguel Servet”.

GRD

GRD 877

GRD 821

GRD 878

GRD 545
GRD 576
GRD 530
GRD 549

GRD 579

GRD 104
GRD 581
GRD 531

GRD 585

GRD 794

GRD 567

GRD 884

GRD 824
GRD 191
GRD 882

GRD 468
GRD 584

GRD 533

DESCRIPCION
Oxigenacién extracorpérea de membrana o Traqueostomia con ventilacién
mecdnica mas de 95 horas con procedimiento quirdrgico mayor o
Traqueostomia con un diagndstico motivo del ingreso que no es de boca,
laringe o faringe con procedimiento quirdrgico mayor
Quemaduras extensas o de espesor total con ventilacién mecanica mas de
95 horas con injerto de piel
Traqueostomia con ventilacion mecanica mas de 95 horas sin
procedimiento quirdrgico mayor o traqueostomia con un diagndstico
motivo del ingreso que no es de boca, laringe o faringe sin procedimiento
quirargico mayor
Procedimiento valvular cardiaco con CC Mayor
Leucemia aguda con CC Mayor
Craneotomia con CC Mayor
Procedimientos cardiovasculares mayores con CC Mayor
Procedimientos para linfoma, leucemia y trastornos mieloproliferativos con
CC Mayor
Procedimientos sobre valvulas cardiacas y otros procedimientos
cardiotoracicos mayores con cateterismo cardiaco
Procedimientos para infecciones y parasitosis sistémicas con CC Mayor
Procedimientos sobre el sistema nervioso excepto craneotomia con CC
Mayor
Procedimiento mayor estémago, eséfago, duodeno, intestino delgado,
grueso y CC Mayor
Diagndstico de traumatismo multiple significativo con CC Mayor no
traumatica
Procedimientos rifién y tracto urinario excepto trasplante renal con CC
Mayor
Fusidn espinal excepto cervical con curvatura de columna (lordosis, cifosis o
escoliosis) o neoplasia o infeccion vertebral o con fusién de 9 o mas
vértebras
Quemaduras de espesor total con injerto de piel o lesiones inhalacién sin
CC o trauma significativo
Procedimientos sobre pancreas, higado y derivacién con CC
Diagnéstico del sistema respiratorio con ventilacion mecanica menos de 96
horas
Procedimiento quirdrgico extensivo sin relacién con el diagndstico principal
Septicemia con CC mayor
Otros trastornos sistema nervioso excepto AIT, convulsiones y cefalea con
CC Mayor

FuenTe: Control de Gestidn. Hospital Universitario “Miguel Servet” (2021).
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Peso

43,4724

27,7204

26,5935

15,0779
14,541
12,1341
10,4427

10,0838

8,3988
7,2804
7,2166

6,4612

6,4263

5,7855

5,4701

5,2473
4,6225
4,5639

4,5557
4,1633

4,1604
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Tabla 2. Cartera de Servicios de la UCIP del Hospital Universitario «Miguel Servet.

DESCRIPCION

Atencion a hospitalizacion en sala de UCIP del paciente pediatrico critico (sala de UCIP)
Valoracidn y control de pacientes semicriticos o en ausencia de camas de UCIP
Atencion en unidad de reanimacidn postanestésica (URPA) pediatrica

Interconsulta médica de pacientes semicriticos pediatricos

Traslado asistido intrahospitalario del paciente

Accesos vasculares centrales ecoguiados

Accesos vasculares venosos centrales de insercion periférica

Asistencia mecanica a la tos (cough assist)
Aspirado bronquial (BAS)

ECO-FAST (Focused Abdominal Sonography for Trauma Scan)

Ecografia
Exanguinotransfusion

Sedacion con 6xido nitroso inhalado a demanda

Técnicas de depuracidon extrarrenal continua-hemofiltro
Técnicas de depuracidén extrarrenal-didlisis peritoneal

Uso de helio en patologia respiratoria
Uso de dxido nitrico en ventilacién espontanea
Ventilacion mecanica

Ventilacion mecanica no invasiva con helmet: CPAP
Ventilacion mecanica no invasiva con mascarilla facial total: CPAP, BIPAP

Ventilacion mecanica no invasiva domiciliaria

Ventilacion mecanica oscilatoria de alta frecuencia (hasta 35 kg)

DOCENCIA Y FORMACION CONTINUADA

Docencia Posgrado

La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos, como inte-
grante del Servicio de Pediatria, participa en la formacién
de médicos especialistas en Pediatria mediante el sistema
de residencia MIR. Ademds de los residentes del Hospital
Universitario «Miguel Servet», también se forman de ma-
nera reglada, todos los afos, los residentes de Pediatria
del HCU Lozano Blesa, asi como residentes de Pediatria
de otros hospitales del pais donde no disponen de UCI
Pedidtrica que desean formarse en nuestra Unidad. Tres
facultativos de la Unidad son tutores de residentes de
Pediatrfa.

Segln las rotaciones programadas, cada afio pasan,
de manera obligatoria, aproximadamente |2 residentes
por la UCI Pedidtrica, ademds de aquellos residentes de
cuarto afio que eligen voluntariamente la rotacién de UCI
Pedidtrica.

La formacion en UCI Pedidtrica va a variar dependien-
do del tipo de residente:

* Residente de Pediatrfa General. En el programa MIR
de formacion en Pediatria y sus dreas especificas
(duracién actual de 4 afios) se considera necesario
un perfodo de rotacién de por Intensivos Pedidtri-
cos para adquirir los conocimientos minimos que
necesita adquirir un pediatra en formacién. La So-
ciedad Espafolad de Cuidados Intensivos Pedidtri-
cos recomienda un programa de formacion.

La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos del
Hospital Universitario «Miguel Servet», al ser una
Unidad de Nivel lll, puede formar residentes para
poder obtener la Acreditacion que emite la Socie-
dad Espafola de Cuidados Intensivos Pedidtricos.
El programa esta claramente establecido y se debe
certificar una formacion, sin contar el periodo de
residencia, de 2 afios.
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A nivel de Ofertas Publicas de Empleo, dicha acredi-
tacién no tiene valor, pero a la hora de contrataciones
temporales es muy reconocida entre las diferentes uni-
dades del pais.

El SALUD ha dado un paso mds, y al reconocer la
Subespecialidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos, esta-
blece que sélo las personas acreditadas puedan trabajar
en la Unidad. Igualmente, en la convocatoria de la Jefatura
de Seccidn de Medicina Intensiva Pedidtrica, se establece
que deben tenerse como minimo dos afios de experien-
cia en este campo de la Pediatrfa.

La Unidad colabora con la formacién de residentes
de otras especialidades como son Cirugfa Pedidtrica (ro-
tacion desde 2018), Cuidados Intensivos (adultos) y Far-
macia Hospitalaria.

También se participa en la Formacion de posgrado
del Tercer Ciclo, con la Direccién de trabajos de Fin de
Master y de Tesis Doctorales.

Docencia Pregrado

En la UCI Pedidtrica existen Profesores Asociados de En-
fermerfa y se reciben alumnos del citado grado. Aunque la
Unidad no dispone de profesores asociados de Medicina
de la Universidad de Zaragoza, participa en docencia pre-
grado recibiendo estudiantes de Medicina para que co-
nozcan una unidad tan importante dentro de la Pediatrfa.

Formacion Continuada

En la actualidad con la puesta en marcha de la certificacidn
ISO 9001:2015, todos los afios se establece un programa
de cursos/sesiones para el personal de la UCI Pedidtrica.

La Unidad debe y desea ser el centro de la formacion
autonémica sobre el paciente pedidtrico critico. Por
ello, a través de los cursos que se detallan a continuacién,
la Unidad centra sus esfuerzos docentes afio tras afio:

* Programa FOCUSS «Estabilizacién y transporte del
nifo critico». Para Pediatras y Médicos 061,

 Curso del llustre Colegio Oficial de Médicos de Za-
ragoza sobre «Nifio gravey.

* Cursos de Reanimacién Cardio-Pulmonar Pedidtrica
para el Sector Zaragoza Il. Conjuntamente con el
Grupo Aragonés de RCP Pedidtrica y Neonatal.

* Cursos de Reanimacién Cardio-Pulmonar Pedidtrica
para Programa de Competencias Comunes de resi-
dentes del Sector Zaragoza Il. Conjuntamente con
el Grupo Aragonés de RCP Pedidtrica y Neonatal.

* Cursos de Reanimacién Cardio-Pulmonar Pedidtrica
para enfermerfa de las plantas de hospitalizacién del
Hospital Universitario «Miguel Servet» de Zaragoza.

e Cursos de Reanimaciéon Cardio-Pulmonar Pedidtrica
del Grupo Aragonés de RCP Pediétrica y Neonatal.

* Cursos de «Nifio Grave» en los diferentes hospita-
les publicos de Aragdn. Conjuntamente con el Gru-
po Aragonés de RCP Pedidtrica y Neonatal.

» Colaboracién en Curso del llustre Colegio Oficial
de Médicos de Zaragoza sobre «Neurocirugia para
Pediatras».

INVESTIGACION

Si bien la asistencia y la docencia en la Unidad era notable
en los afios precedentes, la vertiente investigadora que-
daba relegada a un segundo plano. En los dltimos afios
se estdn poniendo las bases para un desarrollo algo mas
acorde con el nivel asistencial.

Desde el afio 2014, 4 de los 5 facultativos de la Uni-
dad somos Doctores en Medicina tras la lectura de tesis
doctorales. Ello ha permitido que se pueda iniciar la di-
reccién de trabajos fin de mdster y tesis a los residentes
de Pediatria.

Las aportaciones y participaciones en congresos Yy
reuniones de la especialidad, asi como las publicaciones
en revistas cientfficas y en proyectos/ensayos clinicos han
crecido notablemente.

Participacidn en casi todos los estudios multicéntricos
avalados por la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos
Pedidtricos. Los facultativos participan en los diferentes
grupos de trabajo de dicha Sociedad.

CALDAD. CERTIFICACION NORMA
ISO 9001:2015

De los sistemas de gestidn de la calidad, la Unidad de
Calidad Asistencial del HUMS decidid utilizar como siste-
ma de calidad total la Certificacién segin la Norma ISO
9001:2015. Con el apoyo de la Direccién-Gerencia del
Sector Zaragoza Il y la Unidad de Calidad Asistencial, la
UCIP ha hecho una apuesta decidida por la Gestién de la
Calidad total con la obtencién de la Certificacion Norma
ISO 9001:2015. La UCIP recibid la citada certificacién en
junio de 2017 vy es renovada anualmente al someterse al
proceso de auditorfa externa.

J. P. Garcia Iiguez, M. M. Dominguez Cajal, P. Madurga Revilla, I. Gil Herndndez, A. Jiménez Olmos,

D. Palanca Arias, |. Martinez Redondo



La Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet

Una de las fortalezas de nuestra UCIP es el entusias-
mo, por parte de todo el personal, con el que se recibié
en 2016 la idea de iniciar el proceso para obtener dicha
certificacidn. Este notable trabajo en equipo ha llevado a
la Unidad a ser la primera UCIP en Espafa en obtener
dicha distincion.

HiTos, HORIZONTES
Y NUEVOS RETOS DE LA UNIDAD

De la mano en el progreso de los Cuidados Intensivos
Pedidtricos a nivel global, en los dltimos afos se han in-
corporado nuevas técnicas diagndsticas y terapéuticas en
la UCIP del Hospital Universitario «Miguel Servet» que
han hecho posible mejorar la asistencia que reciben los
pacientes pedidtricos en la unidad.

Desde pequefias implementaciones como pueden
ser las novedades en los accesos vasculares hasta técni-
cas mas complejas como son las técnicas de depuracién
extrarrenal.

 Catéteres centrales de insercion periférica en susti-
tucidn de las tradicionales vias centrales en algunos
pacientes con la consiguiente disminucién de infec-
ciones nosocomiales. Taladro de insercidn de vias
intradseas, con el consiguiente aumento de éxito de
la técnica.

Ventilacidn mecénica no invasiva. Iniciada en el afio
2009, cada vez son mds los pacientes que se resca-
tan con esta técnica, evitando intubacién y ventila-
cidn mecdnica con la consiguiente disminucién de
dias de ingreso y riesgos asociados a la ventilacidn
mecanica.

Plasmaféresis y Técnicas de depuracion extrarrenal
continua, donde destaca la hemofiltracién veno-ve-
nosa continua, la cual fue utilizada por primera vez
en todo el Hospital Universitario «Miguel Servety»
en la UCIP en el afio 2009 gracias a la implicacién
de la Dra. Olga Murillo. Mejorando la técnica desde
entonces hasta conseguir realizar la técnica en un
nifio de 4 dias y sdlo 2,5 kg de peso.

Ecograffa a pie de cama del paciente. Uno de los
grandes avances por su aplicacion en casi todos los
campos de los cuidados intensivos pedidtricos. Gra-
cias a la misma se realizan técnicas invasivas eco-

guiadas con mucho menor riesgo para el paciente,
como son la canalizacién de vias centrales, coloca-
cion de drenajes pleurales o peritoneales; permite
realizar valoracion de la evolucion de la patologia
pulmonar disminuyendo la radiacién de las radiogra-
flas de tdrax; ayuda a la valoracién de la funcién car-
diaca; permite aproximarse a la patologfa traumética
abdominal mediante el ECOFAST («Focused Ab-
dominal Sonography for Trauma Scany).

Mejoras en los cuidados como estrategias para con-
trolar la transmisién horizontal de infecciones.

Importancia del cuidado nutricional en el paciente
critico mediante la nutricidn precoz mediante nutri-
cion enteral por SNG o, cuando ésta no sea posible,
con nutricion parenteral.

Mejora de la sedo-analgesia en el paciente pedidtri-
co, con especial interés en la analgesia y sedacidn
para las técnicas invasivas, prevencion y tratamiento
del sindrome de abstinencia y del delirium tras seda-
ciones prolongadas en el tiempo.

* Afdn por humanizar la asistencia pediétrica, con la
mejora en la politica de puertas abiertas 24 horas
para los padres de nuestros pacientes y con visitas
de hermanos o familiares muy cercanos.

Sin duda alguna, el mayor reto al que se debe en-
frentar la Unidad en los préximos afios es la necesaria
ampliacidon del ndmero de camas derivada del aumento
exponencial de los ingresos vy la necesidad de cuidados
intensivos pedidtricos secundarios los enormes avances
producidos en la medicina pedidtrica en los Ultimos afos.
Con la implicacion de la Direccién del Centro, de la Ge-
rencia del SALUD vy de la Consejerfa de Sanidad, seguro
que este reto estd proximo a producirse.
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RESUMEN

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) consisten en la atencion activa de las necesidades fisicas, psicolégicas, so-
ciales y espirituales de ninos con enfermedades incurables e incapacitantes y apoyo a su familia. Precisan el trabajo
coordinado de diferentes profesionales (facultativos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales, musicoterapeutas,
fisioterapeutas...), asi como la adecuada gestion de los recursos sanitarios y sociales.

En Espana, los CPP se han desarrollado significativamente desde el afio 2005, aunque con muchas diferencias entre
comunidades auténomas. En Aragon, desde finales de 2017 se ha puesto en marcha la Unidad de CPP que trata nifos
afectos de enfermedades graves sin tratamiento curativo de toda la comunidad. El propésito principal es aumentar
la calidad de vida y disminuir el sufrimiento del paciente y su familia. El objetivo del presente articulo es describir la
organizacion asistencial de la unidad, los recursos de la misma y los principales procesos asistenciales.

PALABRAS CLAVE

Cuidados Paliativos Pediatricos, Equipo Interdisciplinar, Recursos Médicos.

Pediatric Palliative Care Unit

ABSTRACT

Pediatric Palliative Care (PPC) consists of the active attention to the physical, psychological, social and spiritual needs of children
with incurable and disabling diseases and support for their family. They require the coordinated work of different professionals
(doctors, nurses, psychologists, social workers, music therapists, physiotherapists ...), as well as the adequate management of
health and social resources.

In Spain, PPC have developed significantly since 2005, although with many differences between territories. In Aragon, since the
end of 2017, the PPC Unit has been set up to treat children with serious illnesses without curative treatment for the entire
community. The main purpose is to increase the quality of life and decrease the suffering of the patient and his family. The
objective of this article is to describe the healthcare organization of the unit, its resources and the main healthcare processes.
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Pediatric Palliative Care. Interdisciplinary Team. Medical Resources.
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Unidad de Cuidados Paliativos Pedidtricos

INTRODUCCION

El avance médico y tecnoldgico ha aumentado la supervi-
vencia de multitud de enfermedades en la época pedidtri-
ca. En muchas ocasiones esta supervivencia se acompafa
de un buen estado de salud pero en otras quedan secue-
las que amenazan la vida. Por otro lado, siguen existien-
do patologfas incurables en la infancia, a pesar de haber
conseguido prolongar y mejorar la esperanza y calidad de
vida de las mismas de manera aceptable, conducirdn a una
muerte prematura. Esto hace que se haya incrementado
el nimero de nifios y adolescentes que padecen enfer-
medades subsidiarias de recibir CPP®),

Los CPP pueden iniciarse en el momento del diag-
ndstico de la enfermedad, continuar durante toda la vida
del nifio, independientemente de que reciba tratamiento
especifico, y mantenerse durante el proceso de duelo tras
el fallecimiento (apoyo a la familia)@.

HisToriA DE LOs CUIDADOS PALIATIVOS
PeDIATRICOS EN ARAGON

En el afo 2016, desde la Consejerfa de Sanidad se puso
en marcha la estrategia de CPP en la comunidad arago-
nesa. Para ello se organizé un curso de formacion in-
termedia para facultativos y enfermeras que trabajasen
en cualquiera de los 8 sectores sanitarios. La finalidad
fue crear una red de profesionales que diesen servicio a
todos los nifios que los pudiesen necesitar independien-
temente del lugar de residencia. A partir de ahf se deter-
mind que habria una unidad central que se ubicarfa en el
Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS) formado
por un equipo interdisciplinar (2 pediatras, 2 enfermeras,
equipo psicosocial y musicoterapia) y una red periférica
con coordinadores que estarfan continuamente en con-
tacto con la unidad central.

Parte de los recursos de la red dependen del tercer
sector como son Fundacién La Caixa desde Hospital San
Juan de Dios (psicologfa), Fundacién porque viven (mu-
sicoterapia) y ASPANOA (becas de formacion a profe-
sionales).

CARTERA DE SERVICIOS

Desde su inicio, este servicio ha tenido como objetivo
cumplir los estdndares europeos en asistencia paliati-
va, adaptdndolo a los recursos de nuestra comunidad
auténoma(IMPaCCT: standars for paediatric palliative
care in Europe. European Journal of Palliative Care 2007,
140,

Visita en domicilios: Nivel Asistencial N3

Esta asistencia se reserva a los pacientes con enfermedad
mads avanzada, ya sea en agudizaciones de cualquier tipo,
necesidad de nuevos dispositivos para asegurar funciones
vitales o finales de vida. Se presta de forma coordinada
con los servicios de Atencién Primaria (AP) o soporte
domiciliario (ESAD) en funcién de la localizacién del pa-
ciente. La unidad central disefa el plan de actuacion con
ese paciente concreto y se encarga de dar la formacion
necesaria a los profesionales que van a intervenir, tanto
en el manejo sintomdtico como de los dispositivos. La
anticipacion es clave para asegurar la calidad asistencial.

Fuera del horario de asistencia de la unidad, si es ne-
cesario la visita del paciente por un equipo sanitario, se
encargan los profesionales de Emergencias 061 en Zara-
goza capital y en el resto de sectores los profesionales de
Atencién Continuada. En ambos casos tienen un informe
actualizado del nifio, con su tratamiento actual, asi como
otros que pudiera precisar. En estas situaciones la unidad
central brinda su apoyo telefénico las 24 horas, de for-
ma que la familia contacta con el busca de guardia, y los
miembros de la unidad con el recurso que deberd ir al
domicilio. Se valora cual es el mds apropiado en funcién
de la necesidad que haya surgido. Los dispositivos vy la
medicacidn necesaria se habrdn dejado con antelacién en
el centro de atencidén continuada o en el domicilio del
paciente.

Asistencia en Hospital: Nivel Asistencial NI y N2

La unidad dispone de dos consultas en la planta prime-
ra del HUMS (materno-infantil). Los nifios se visitan en
dichas consultas de forma coordinada con otros espe-
cialistas. Con respecto a la hospitalizacidn, el servicio no
dispone de camas propias de forma que los nifios se ubi-
can en la planta correspondiente segiin edad y patologfa.
Cuando un nifio del programa ingresa en el Hospital se
solicita habitacion individual, visitas de familia extensa vy
seglin recursos sociales comida para su acompafiante. Ac-
tualmente no se dispone de trabajador social, voluntarios,
ni programa de respiro.

Guardas telefonicas

Este servicio se presta de forma reconocida desde enero
de 2020. A dfa de hoy, no se da de forma continuada
24/7. Se activan a demanda en tres situaciones: hospitali-
zaciones domiciliarias en las que el nifio precisa cuidados
similares a los que recibirfa en el hospital (farmacos por
via parenteral, oxigenoterapia, ventilacion no invasiva...),
enfermedad avanzada en la que se prevé fallecimiento en
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Foto de equipo (de derecha a izquierda): Pilar Pérez (enfermera), Victoria Caballero (pediatra), Paula Gonzélez (psicdloga),
Carla Navarro (musicoterapeuta), Fatima Parra (pediatra), Virginia Moreno (enfermera).

los siguientes |5 dfas o altas precoces con nuevos disposi-
tivos como un respirador. El equipo de guardia telefénica
estd formado por pediatra y enfermera para dar respues-
ta a todas las necesidades que puedan surgir.

Comunicacién

La Unidad de CPP cuenta con un programa propio en His-
toria Clinica Electrdnica, que es visible por todos los profe-
sionales sanitarios que trabajan en Aragdn desde la pestafia
sumario clinico. Es editado por los profesionales sanitarios
de la unidad central y los pediatras coordinadores de cada
uno de los sectores sanitarios. Uno de los puntos fuertes
es el plan de paliativos, que consta de diferentes apartados
que aportan mucha informacién de forma esquemadtica
sobre el paciente y el estadio de su enfermedad (red asis-
tencial, cuidador principal, problemas mds relevantes, nece-
sidades percibidas por el nifio y su familia, dispositivos do-
miciliarios, tratamiento...) asi como el plan de actuacion en
el que se deja por escrito las medidas de adecuacion tera-

péutica acordadas con la familia en funcion de las diferentes
situaciones que se puedan presentar. Este programa esta
integrado con APy su programa OMlp, de forma que tan-
to al guardar el plan de paliativos como al determinar que
ha pasado el punto de inflexion llega un informe al buzdn.
Los pediatras de AP deben crear el episodio A99 Paciente
en programa de Cuidados Paliativos de forma que sea mas
sencillo visualizar todas las consultas realizadas relacionadas
con esta asistencia. Las pediatras de la unidad central tienen
acceso remoto para realizar las modificaciones pertinentes
en el tratamiento lo que permite una adaptacion continua
a la situacién del nifio.

Psicologia

El apoyo y acompainamiento psicoldgico es fundamental
para los nifios vy las familias que forman parte del progra-
ma de CPP, también para los profesionales. En la unidad
central se cuenta con servicio de psicologfa tres dfas por
semana. Los principales objetivos terapéuticos son:

V. Caballero Pérez, P. Pérez Roy, V. Moreno Garcia, C. Navarro Mufioz,
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Unidad de Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Ayudar a la aceptacion de las fases de la enfermedad
y sus consecuencias, asi como dar herramientas para
adaptarse a los cambios y minimizar el sufrimiento.

Evitar consecuencias comunes como cuadros an-
sioso-depresivos, evitaciones y conflictos tanto intra
como interpersonales aprendiendo el equilibrio ne-
cesario entre el cuidado del enfermo, el resto de la
familia y el propio autocuidado.

Reforzar el acompafiamiento en momentos criticos
como toma de decisiones, punto de inflexion, ingre-
sos v final de vida.

Potenciar la relaciéon de confianza entre la familia y
el equipo sanitario.

Acompafiar a la familia tras el fallecimiento del nifio
y trabajo del duelo de aquellos familiares que lo de-
seen.

Ser apoyo para el equipo sanitario y asegurar que
las necesidades emocionales del equipo queden
cubiertas. Prevenir la desolacion y el sindrome de
burmout.

Musicoterapia

La musica es un lenguaje universal que estd presente a lo
largo de nuestra vida. Nos acompafia desde su inicio, y
nos acuna hasta el final. Existe una amplia literatura cienti-
fica respecto a la terapia musical que pone de manifiesto
los efectos que produce en el ser humano a nivel fisico,
social, mental, espiritual y emocional. Constituye una dis-
ciplina totalmente independiente dentro del drea de la
salud que estd presente en mds de 50 paises y ejerce una
actividad investigadora continuada que avala la eficacia de
esta modalidad de tratamiento®®.

Desde la apertura de la unidad, la musicoterapia ha
estado presente en el programa de atencién domicilia-
ria, realizdndose intervenciones hospitalarias y de cardcter
ambulatorio cuando la salud de los nifios ha estado com-
prometida por la complejidad clinica de sus patologias o
enfermedades.

Los objetivos generales del programa de musicotera-
pia en CPP son:

* Disminuir la percepcion de dolor propio de la en-
fermedad, asf como los niveles de ansiedad y estrés
del paciente y su familia promoviendo estados de
relajacion creados con la musica.

» Ofrecer herramientas musicales de comunicacion y
expresion que favorezcan la expresion emocional

del nifio o nifia y sus familiares, que potencien las
relaciones vinculares de los componentes de la fa-
milia y el paciente, y que permitan complementar el
soporte de la atencidn a las necesidades espirituales.

Acompafiar el final de la vida favoreciendo la despe-
dida familiar, construyendo momentos de emocién
y vivencias que dejen buenos recuerdos.

Intervenir en procedimientos de adecuacién de me-
didas de soporte, tanto en la UC| Neonatal, como
en la UCI Pedidtrica, para facilitar emocionalmente
los momentos del final de vida.

Ofrecer un espacio dentro de las sesiones de mu-
sicoterapia donde los profesionales de la UCPPA
puedan participar con el objetivo de favorecer la
vinculacion y relacion con la familia.

{CUANDO INCLUIR AL PACIENTE
EN UN PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS
PepIATRICOS?

Aungue los CPP son una disciplina en pleno desarrollo y
cada vez se considera que puede extenderse a un mayor
ndmero de nifios enfermos, desde la institucion Together
for Short Lives, lider en estos cuidados en Reino Uni-
do se propuso la siguiente clasificacion de enfermedades
susceptibles de cuidados en funcidén de las trayectorias
clinicas de los nifios afectos de enfermedades incurables
(tabla 1)®).

Uno de los problemas habituales es identificar que el
paciente ha entrado en una fase avanzada de la enferme-
dad. Para ello es importante preguntarse si el paciente ha
sobrepasado el punto de inflexién de la misma, en el que
muchos de los tratamientos pueden ser futiles. El objetivo
debe ser adecuar las medidas terapéuticas a las nuevas
necesidades que puedan ir surgiendo®. Se puede reco-
nocer ese momento cuando existe un empeoramiento
progresivo sin respuesta 0 con menor respuesta que an-
teriormente a las medidas terapéuticas indicadas y utiliza-
das en otras ocasiones. También es importante conocer
que la fase de deterioro irreversible de la salud puede
durar dfas, semanas, meses o incluso afios en los que
consideraremos que determinadas medidas no son dtiles,
pero acompafiaremos con muchas otras alternativas que
den vida a los dfas del nifio y su familia. A continuacién se
exponen una serie de criterios de derivaciéon®®:

* Paciente con enfermedad sin expectativas de cu-
racion que padece sintomas que no se controlan
con los tratamientos habituales (sintomas dificiles y
refractarios).
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Tabla I.  Clasificacidén por trayectorias clinicas de la Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families®

Grupo | » Condiciones que amenazan la vida para las cuales el tratamiento curativo puede ser factible, pero puede fallar:

* El acceso a los servicios de cuidados paliativos puede ser necesario cuando el tratamiento falla o durante una crisis
aguda, sin importar la duracién de la amenaza para la vida. Si se logra una remisién a largo plazo o si el tratamiento
curativo es exitoso no hay mas necesidad de servicios de cuidados paliativos.

* Ejemplos: cancer; fallos irreversibles de drganos como corazén, higado, rifidn, traumatismos craneoencefalicos
severos, etc.

Grupo 2 » Condiciones en las que la muerte prematura es inevitable.

* Puede haber periodos largos de tratamientos intensivos dirigidos a prolongar la vida y a permitir la participacion
en actividades normales. El prondstico vital dependerd también del grado de desarrollo del pais en el que recibe
asistencia sanitaria.

* Ejemplos: fibrosis quistica, distrofia muscular de Duchenne.

Grupo 3 Enfermedades progresivas sin curaciéon que pueden prolongarse durante afios (enfermedades neurodegenerativas,
sindromes polimalformativos, etc.).
Grupo 4 » Condiciones irreversibles, pero no progresivas que causan discapacidad severa, llevando a susceptibilidad a
complicaciones de la salud y mayor probabilidad de muerte prematura.

* Ejemplos: pardlisis cerebral severa, miltiples discapacidades como las que siguen a dafio cerebral o de médula
espinal, necesidades de cuidados de salud complejas, alto riesgo de eventos o episodios impredecibles amenazantes
para la vida.

* Dificultad en la toma de decisiones, necesidad de
apoyo para la elaboracién del plan terapéutico.

* Pacientes muy vulnerables con necesidades comple-
jas (insuficiencia de varios drganos o sistemas aso-
ciados a necesidad de dispositivos especiales, etc.).

* Siempre que el Médico Responsable lo considere
necesario.

Para derivar a los nifios se puede realizar interconsulta
virtual en caso de AP, hoja de consulta en caso de medio
hospitalario o enviar correo a UCPPA@salud.aragon.es.

PACIENTES ATENDIDOS

A lo largo de 4 afios han formado parte del programa un
total de 185 nifios, de los cuales ha fallecido un 29%. Con
respecto a los dos Uultimos afios en los que se ha optimi-
zado la asistencia domiciliaria la media es de 38 nuevos
nifios por afio, con unas 2890 visitas sucesivas, de las cuales
aproximadamente la mitad son presenciales. Con respecto
a los fallecimientos, la mitad han ocurrido en domicilio. De
los fallecidos en el hospital el 70% han ocurrido en HUMS
(6 adecuaciones en cuidados intensivos) y el resto en otros
hospitales de nuestra comunidad u otras. Comparando el

afio 2018 con el presente, los fallecimientos en domicilio
han pasado del 3% al 75%. Estos resultados son similares a
los obtenidos por otras unidades totalmente consolidadas.

En los gréfico | y 2 puede verse que solo el 23 % de los
pacientes atendidos corresponden a patologfa oncoldgica.
Sin embargo, suponen un grueso importante (59%) de los
fallecidos y sin duda, son el grupo al que la unidad dedica un
mayor esfuerzo y recursos sanitarios (trasfusiones, medica-
cién parenteral, visitas en domicilio, activacién de guardias,
etc).

DOCENCIA E INVESTIGACION

Siguiendo las directrices publicadas por el Ministerio
de Sanidad en el afio 2014 sobre la docencia e investiga-
cién que deben desarrollar las unidades de CPP, se parti-
cipa en el plan de formacién continuada del HUMS, con
sesiones para el resto de pediatras y residentes, cirujanos
pedidtricos, fisioterapeutas, asi como en otros planes de
formacién como centros de Salud, docentes domiciliarios,
etc. Otro de los objetivos es difundir la cultura de los CPP
tanto en cursos presenciales como on line impartiendo
unas 4 sesiones por afio, asf como participar en la docen-
cia de residentes de pediatria y enfermeria®),
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Gréfico |: Grupos ACT pacientes atendidos.

Gréfico 2: Grupos ACT pacientes fallecidos.

A nivel de investigacidn se colabora con otros hos-

pitales referentes en estudios multicéntricos, asi como el
desarrollo de evidencias cientfficas mediante la publica-
cion de literatura médica y la direccién de trabajos fin de
master.
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RESUMEN

Se presenta la historia del Servicio de Cirugia Pediatrica desde su inicio con la inauguracion del Hospital Materno-
Infantil de Zaragoza. Se repasa la evolucion y transformacién que ha experimentado a lo largo de estas décadas, en
consonancia con el avance de la especialidad, destacando la innovacion en técnicas quirdrgicas y nuevas tecnologias,
en la gestion de procesos y en la humanizacion de la asistencia. Se presenta la organizacion asistencial que actualmen-
te ofrece el servicio a la sociedad como servicio de referencia para la Cirugia Pediatrica de la Comunidad Auténoma
de Aragén, La Rioja y Soria.
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50 years of the Department of Pediatric Surgery of the Miguel Servet University Hospital

ABSTRACT

We present the history of the Department of Pediatric Surgery of the Miguel Servet University Hospital (HUMS) since its
inception, with the inauguration of the Zaragoza Maternity-Children’s Hospital. The evolution and transformation that it has
undergone over the decades is reviewed, in line with the progress of the specialty, presenting innovations in surgical techniques
and new technologies, in process management and in the humanization of care.We present the care currently offered to society
as a reference Center for Pediatric Surgery in the Autonomous Community of Aragon, La Rioja and Soria.
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50 afos del Servicio de Cirugfa Pedidtrica del Hospital Universitario Miguel Servet

INTRODUCCION. RECUERDO HISTORICO

El Hospital Materno-Infantil se inaugurd en septiembre de
1971 y pocos meses después, a comienzos de 1972, el
Dr. D. José Alba Losada asumid la primera Jefatura del
Servicio de Cirugfa Pedidtrica (SCP). Su actividad se inicié
con los doctores Lépez-Franco, Luz, Candal y Gutiérrez
Cantd, incorpordndose posteriormente dos jévenes resi-
dentes, José Antonio Esteban Ibarz y Antonio Lépez Pefia.
La especialidad de Traumatologfa y Ortopedia Infantil fue
asumida por los doctores Gémez Beltrdn y Sola, el Dr.
Contin se incorpord en la especialidad de Otorrinolarin-
gologfa, el Dr. Faci en Oftalmologfa y la Dra. Mozota en
Odontologfa.

La primera asociacién de cirujanos pedidtricos habia
surgido en Espafia en junio de 1962, como Seccién de
Cirugfa Pedidtrica dentro de la Asociacidn Espafiola de
Pediatria, a propuesta de los primeros cirujanos que, de
forma exclusiva, se dedicaban al nifio. Esta asociacion
se transforma en sociedad independiente en 1984 con
la denominaciéon de «Sociedad Espafiola de Cirugia Pe-
didtrica». Sus objetivos fundacionales fueron mejorar los
resultados quirdrgicos, aportar innovacién en las técnicas
quirlrgicas pedidtricas y disponer de equipos humanos
y técnicos especificos en la cirugfa, la anestesia y los cui-
dados del paciente pedidtrico. La inauguracion del SCP
permitié en aquel momento hacer realidad esos objetivos
en Aragdn, La Rioja y Soria, como servicio de referencia
para estas Comunidades desde su comienzo.

Los primeros meses de actividad en el Hospital, en
todas las especialidades, se dedicaron a la redaccién de
las llamadas «rutinas», equivalentes en el concepto ac-
tual a gufas y protocolos clinicos de distintas patologfas,
como instrumento de disminucién de la variabilidad en el
proceso asistencial, basadas en los conocimientos cientifi-
cos y experiencia clinica de aquel momento. Es manifiesta
por tanto la preocupacién de los facultativos del Hospi-
tal Matemo-infantil, desde su inauguracién, por la calidad
asistencial, concepto que se desarrollaria y se implantaria
varios afios después en el resto del Hospital.

D. José Alba Losada coordind en 1974 la Comision
Nacional que redacté el «Anteproyecto sobre la Ense-
fianza de la Cirugfa Pedidtrica en Espafia». El SCP asumié
la actividad docente desde su comienzo, siendo de los pri-
meros servicios en recibir la acreditacion para la docencia
del Programa M.LR. Desde entonces se han formado en
el servicio un gran nimero de especialistas que desarro-
llan o han desarrollado su actividad en hospitales de toda
la geografia espafiola.

El SCP, dirigido a lo largo de estas cinco décadas por
los doctores D. José Alba, D. José Antonio Esteban, D.
Juan Elfas, D. Jests Gracia y D? Mercedes Ruiz de Temi-
fio, ha recorrido el proceso de transformacion que ha
tenido lugar en toda la Cirugfa Pedidtrica, en los aspectos
asistencial, docente e investigador, logrando en el manejo
quirdrgico de las enfermedades congénitas y adquiridas, la
cirugfa oncoldgica y la patologfa quirdrgica urgente pedid-
trica resultados comparables a los de los mejores hospi-
tales pedidtricos.

EvoLucioN DEL Servicio
DE CIRUGIA PEDIATRICA

Los aspectos mads representativos de la evolucién que
ha experimentado el SCP a lo largo de sus cinco déca-
das de historia son los referidos a la innovacién en las
técnicas quirdrgicas y los procedimientos diagndsticos, la
organizacidn de unidades funcionales, la ampliacién de la
cartera de servicios, la optimizacién de la estancia hospi-
talaria, la participacion en equipos multidisciplinares, los
procedimientos de seguridad quirdrgica del paciente, la
humanizacién de la asistencia y la introduccién de las nue-
vas tecnologfas de la informacién y la comunicacién entre
profesionales y entre profesionales y pacientes.

Innovacion en las técnicas quirdrgicas pediatricas

El gran desarrollo de las técnicas quirdrgicas pedidtricas
se inicid en la década de los 60 y lo serfa alin mads en los
afios siguientes, probablemente gracias a los progresos de
la anestesia y los cuidados intensivos pedidtricos. Actual-
mente el desarrollo tecnoldgico de equipos e instrumen-
tal es el que ha impulsado una innovacion tan importante
que puede decirse que desde 1971 hasta 2021 la cirugia
pedidtrica ha pasado de ser una artesania a ser un arte
tecnoldgico®,

Los avances en las técnicas quirdrgicas para pato-
logfas anorrectales y cdlicas fueron revolucionarios, ya
que partian de nuevos conceptos de abordaje. En 1981
Alberto Pefia propuso el abordaje sagital posterior en la
atresia de ano, describiendo la técnica de la anorrecto-
plastia sagital posterior (PSARP), que ha significado una
mejorfa importantisima en los resultados de continencia
de estos pacientes y que publicé junto con DeVries en
1982, Un afo antes, Scharli y Meier-Ruge describieron
una nueva enfermedad: la displasia neuro-intestinal®,
para distinguirla de la enfermedad de Hirschsprung
(EH), que siempre ha sido una de las patologfas emble-
méticas de la cirugia pedidtrica, y que también ha visto
modificaciones importantes en su tratamiento. En 1982
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Figura |: Evolucién del n® de procedimientos de CMI.
Servicio de Cirugfa Pedidtrica HUMS.
FUENTE: S° de Admisién y Documentacion Clinica HUMS.

Figura 2: Evolucién del n® de procedimientos de CMI.
Servicio de Cirugfa Pedidtrica HUMS.
FUENTE: S° de Admisidn y Documentaciéon Clinica HUMS.

Lester-Martin describié una nueva técnica para la EH
cdlica total® y en 1998 Luis de la Torre Mondragdn
describid su técnica transanal, con reseccién por esta via
de todo el colon afecto, lo que evita las incisiones en el
abdomen, permitiendo prescindir en muchos casos de la
derivacién intestinal previa y proporcionando un posto-
peratorio mucho mds confortable®,

Durante los afios 70 también se desarrollaron técnicas
quirdrgicas en urologfa pedidtrica. En 1975 Cohen descri-
bié su técnica para el reflujo vesicoureteral®. Esta técnica
desplazé a todas la anteriores y durante afios se convirtid
en la mejor y mds empleada hasta la llegada en los anos
80 y su posterior difusion en los 90, del tratamiento del
reflujo vesicoureteral por via endoscopica mediante la
inyeccidn submucosa submeatal de distintos productos
para construir una barrera antirrefujo.

En 1978 Gauderer?” realizd la primera gastrostomia
endoscépica percutdnea (PEG) sin necesidad de realizar
una laparotomfa, lo que se tradujo en un menor tiempo
quirdrgico y mejor postoperatorio.

Todas estas técnicas se fueron incorporando y desa-
rrollando en la préctica asistencial del SCP durante sus
primeras décadas con la especial contribucién, ademds
de los ya mencionados, de los Dres. M. Garcia-Mérida,
P. Iglesiat, M. Romeot, N. Gonzdlez, A. Sainz, B. Solsona,
P. Burgués, M.A. Rihuete, R. Dfaz y A. Gracia. Una ca-
racteristica de las Ultimas décadas que ha revolucionado
muchos conceptos, no sélo en el abordaje, sino también
en el procedimiento quirdrgico y en sus indicaciones, ha

sido la irrupcién de la cirugia minimamente invasiva (CMI)
en la cirugfa pedidtrica, en todo su rango de edad, con las
técnicas de laparoscopia, toracoscopia, y retroperitoneos-
copia. Las técnicas laparoscdpicas, que se habfan iniciado
por el ginecdlogo Kurt Semm ya en la década de los 70,
realizando en 1980 la primera apendicetomia laparoscé-
pica®, se introdujeron en el Servicio durante la Ultima
década del siglo XX. Se comenzd inicialmente con la rea-
lizacién de procedimientos con experiencia consolidada
en el paciente adulto por los cirujanos generales como
colecistectomias, esplenectomias y cirugia del reflujo gas-
troesofdgico, en los que la colaboracién en el aprendizaje
y adiestramiento con los cirujanos generales fue de gran
ayuda en el inicio y permitié posteriormente la realizacién
de técnicas laparoscépicas complejas por los cirujanos pe-
didtricos, con la dificultad afadida del pequefio tamafo
de los recién nacidos Yy lactantes. Las caracteristicas de
nuestros pacientes hacen necesaria una adaptacion de los
equipos Yy una miniaturizacién del instrumental con la con-
secuente inversidn en tiempo Yy coste tecnoldgico.

La laparoscopia vy el resto de las técnicas de CMI
han ido extendiéndose a la mayorfa de los procedimien-
tos quirdrgicos, recogiéndose en la tabla | los procedi-
mientos que el SCP actualmente es capaz de realizar
mediante CMI. En la Ultima década el crecimiento del
nimero de procedimientos ha sido exponencial, como
se observa en las figuras | y 2, respecto al nimero total
y respecto a un procedimiento especifico de cirugfa di-
gestiva como es la funduplicatura para tratamiento del
reflujo gastroesofdgico.
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Tabla I. Patologfas y procedimientos realizados mediante Cirugfa Minimamente Invasiva (CMI). Servicio de Cirugfa Pedidtrica HUMS

Cirugia Neonatal

Cirugia Digestiva

Cirugia Toracica

UroGinecologia

Atresia de esofago /
Fistula traqueoesofagica

Atresia / estenosis /

Cirugia antirreflujo
gastroesofagico

Gastrostomia

Malformacion
adenomatoidea quistica

Secuestro pulmonar

Cistouretroscopia y
Técnicas
Endourolégicas

membrana duodenal . i
Apendicectomia

Atresia/estenosis yeyuno-

ileal Estenosis hipertréfica de

piloro / Atresia pilérica
Colelitiasis

Cirugia de la Via Biliar
Atresia de vias biliares
Quiste de colédoco

Cirugia hepatica y
pancreatica

Patologia del diverticulo
de Meckel

Acalasia esofagica
Estenosis esofagica
Hernia diafragmatica

Derivacion intestinal:
ileostomia / colostomia

Enfermedad inflamatoria
intestinal: reseccion
ileocecal, colectomia,
tratamiento integral de la
fistula perianal

Tratamiento integral de la
incontinencia fecal,
apendicostomias

Tratamiento de la
enfermedad de
Hirschsprung / Biopsia
intestinal / Colectomia

Correccion de
malformaciones
anorrectales / Fistula
rectovesical

Enfisema lobar congénito Valvulas de uretra posterior.
Estenosis uretral.
Quistes de duplicaciéon

esofagica Tumores vesicales.

Cuerpos extrafos
intravesicales. Ureterocele.
Reflujo vesicoureteral.
Litiasis uretral

Quistes broncogénicos

Bronquiectasia/ biopsias/
Metastasis Tumorales
Estenosis de la unién
urétero-vesical. Sindrome
de la union pielo-ureteral.

Patologia diafragmatica

Malformaciones de la
pared toracica Litotricia

Simpatectomia Ultrasonidos. Laser pulsatil.

Cirugia Oncolégica Retroperitoneoscopia

Cirugia de la estenosis
pieloureteral
Nefrectomia

Biopsia tumoral

Metastasis pulmonares,

. . . Heminefrectomia
Metastasis ganglionares

I Laparoscopia
Tumores mediastino P P

anterior (Timo, linfomas,
tumores de células
germinales)

Criptorquidia no palpable
Varicocele

Torsion de ovario
Quistes de ovario
Tumores benignos ovario

Tumores de Mediastino
posterior: Tumores

neurogénicos i
Anomalias de la

diferenciacion sexual

Innovacion en los procedimientos diagnosticos
y terapeuticos ecoguiados

El desarrollo de la tomografia computarizada (TC), la to-
mografia por emision de positrones (PET-TC) y las téc-
nicas digitales de reconstruccién 3D han permitido una
mayor precision en el diagndstico permitiendo realizar
impresiones 3D de modelos anatémicos para la correcta

localizacién de la lesidn quirdrgica, lo que facilita el plan-
teamiento de la intervencién y la comprensién de la técni-
ca a realizar en el dmbito docente y de comunicacion con
los padres v pacientes.

Las técnicas diagndsticas de la patologia funcional di-
gestiva como la manometrfa anorrectal y uroldgica, con
el estudio urodindmico completo (Urodinamia) de flujo-
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metria, cistomanometria y electromiografia, se han op-
timizado también en los dltimos afios, rentabilizando la
tecnologfa y equipos disponibles en el hospital, logrando

estudios de alta calidad diagndstica.

El desarrollo de la ecografia nos ha permitido también
desarrollar la realizacién de procedimientos quirdrgicos
ecoguiados, como el acceso y colocacién de catéteres vy
reservorios vasculares, biopsias ecoguiadas, colocacién de
drenajes percutdneos y la puncidn/esclerosis de anomalias

vasculares linféticas.

Organizacion asistencial en unidades funcionales

La cirugia pedidtrica estd dedicada al diagndstico, inter-
vencién quirdrgica y manejo postoperatorio de malfor-
maciones y enfermedades congénitas y adquiridas que,
ademds de las frecuentes y habituales, incluyen una gran
variedad de patologias que afecta a diferentes drganos y
aparatos. La organizacion en unidades funcionales asisten-
ciales permite la formacién de equipos que comparten y
afianzan la experiencia quirdrgica en una misma patologfa.
Asf se han desarrollado las Unidades de Cirugia Neonatal,
Cirugfa Digestiva, Cirugia Cérvico-Tordcica y Oncoldgica,
Urologia y Ginecologfa y Anomalias Vasculares, asumien-
do una agenda propia de consultas externas y pruebas
funcionales, los procedimientos quirdrgicos especificos,
desarrollando protocolos y métodos de gestidn de pa-

cientes y participando en equipos multidisciplinares.

Ampliacion de la cartera de servicios

En las Uitimas décadas se ha ampliado la cartera de servi-
cios de la actividad asistencial, como la oferta de nuevas
técnicas de tratamiento de las malformaciones de pared
tordcica mediante CMI o por medio de técnicas ortésicas
o la cirugfa de la hiperhidrosis palmar mediante simpatec-
tomia toracoscdpica, ademds de todos los procedimien-
tos actualmente ofertados mediante CMI anteriormente

comentados.

En las agendas de Consultas Externas se afiadieron a
las iniciales de Cirugia General Pedidtrica y Urologfa Pe-
didtrica, la agenda de Cirugfa Digestiva y Ginecologfa Pe-
didtrica y mds recientemente las Agendas de Anomalias
Vasculares, de Cirugfa Tordcica y Oncoldgica, y de Aseso-
ramiento Prenatal y Postnatal. Se han creado también las
agendas de pruebas funcionales digestivas (Manometria

anorrectal) y uroldgicas (Urodinamia).

La introduccién de la Historia Clinica Electrénica nos
ha permitido también ofertar la Interconsulta Virtual con

Atencién Primaria.

Optimizacién de la estancia hospitalaria

La instauracion de la Cirugfa sin ingreso o Cirugfa mayor
ambulatoria (CMA) en la década de los 90 permitid la re-
duccién del tiempo de ingreso hospitalario en los proce-
dimientos quirdrgicos de menor complejidad, mantenien-
do los estdndares de calidad asistencial. La inclusién en
CMA de un ndmero creciente de procedimientos ha sido
posible gracias al apoyo de la Seccion de Anestesiologia
Pedidtrica del Servicio de Anestesiologfa, con la implanta-
cion de técnicas de anestesia locorregional vy caudal que
permiten un manejo éptimo del dolor postoperatorio, el
apoyo de la Enfermerfa del hospital asignando recursos
a la CMA vy la informacién y soporte a los padres en el
manejo pre y postoperatorio. La calidad y seguridad qui-
rdrgica en la CMA se han visto reforzadas con el Proyecto
de calidad «Evaluacion de Criterios de Alta tras Cirugia
Mayor Ambulatoria en Pacientes Pedidtricos» selecciona-
do en la Convocatoria 2018 del Programa de Apoyo a las
iniciativas de mejora de la calidad en el Servicio Aragonés
de Salud. Por medio del listado o Check-List previo al Alta
verificamos las condiciones de seguridad del paciente para
continuar el postoperatorio en su domicilio.

En cirugfas de mayor complejidad el desarrollo de las
técnicas de CMI ha permitido reducir sustancialmente la
estancia hospitalaria.

Participacion en equipos multidisciplinares

El SCP ha colaborado desde su inicio estrechamente con
los Servicios de Pediatrfa y Anestesiologfa y con las sec-
ciones pedidtricas de otros Servicios quirdrgicos. En los
dltimos afios la colaboracién ha fructificado con la par-
ticipacion en diversos comités y equipos interdisciplina-
res, como el Comité de Patologia perinatal, el Comité
de Anomalias vasculares, el Grupo Gastroquirdrgico v el
Grupo Nefrouroldgico, de dmbito hospitalario y el Co-
mité Autondmico de coordinacidn asistencial del cancer
infantil y de la adolescencia, de dmbito autondmico.

Seguridad quirdrgica del paciente

La seguridad quirdrgica ha sido objeto de atencién en el
Servicio desde su inicio, tratando de realizar los procedi-
mientos con la mayor seguridad quirdrgica, anestésica y
radioldgica.

En 2013 participamos en la elaboracién e implanta-
cién del Listado de verificacion de Seguridad Quirdrgica
en el momento del traslado del paciente al drea quirdr-
gica, adaptado a las caracteristicas de nuestro hospital, y
que completd su implantacién en 2014,
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En los dltimos afios como ya hemos comentado se ha
implantado el listado de Valoracién de Criterios de Alta
en CMA, elaborada en colaboracién con Anestesiologfa
y Enfermerfa de Planta de hospitalizacidn, que permite
seleccionar adecuadamente los pacientes que cumplen
criterios de seguridad.

La situacién de pandemia COVID 19 obligd a intro-
ducir el cribado de posibles contagios previo a la cirugia,
tanto programada, en las 48 horas previas, como urgente,
en el momento del ingreso, realizando prueba PCR a to-
dos los pacientes.

En toda la cirugfa programada se ha introducido, como
primer eslabdn de la seguridad quirdrgica, la realizacién
del Check-List previo al ingreso que valora, a través de la
Historia Clinica y si es necesaria la valoracién presencial,
la confirmacion del diagndstico y procedimiento progra-
mado, las pruebas preoperatorias, las comorbilidades vy
alergias que puede presentar el paciente, la valoracién
anestésica, la informacion y cumplimentacion del docu-
mento de consentimiento informado.

El servicio colabora también con el Sistema de Noti-
ficacién y Aprendizaje para la Seguridad del Paciente (Si-
NASP), desarrollado para el sistema Nacional de Salud e
implantado en nuestro hospital con objeto de mejorar la
seguridad de los pacientes a partir del andlisis de situacio-
nes, problemas e incidentes.

Humanizacion de la asistencia

La informacion y participacién en la toma de decisiones de
los pacientes y sobre todo de los padres o tutores legales
sobre el diagndstico, la indicacion y tipo de procedimiento
quirdrgico, el tipo de ingreso, el procedimiento anestésico,
las posibles complicaciones inmediatas y tardias y su evo-
lucidn a largo plazo, han sido objeto de atencidn desde los
comienzos del servicio y desde la década de los 90 se plas-
m& en los Documentos de Consentimiento Informado en
los que se redactd en lenguaje comprensible la informa-
cién de un gran ndmero de procedimientos quirdrgicos
pedidtricos, a los que se han ido afiadiendo los relativos a
nuevos procedimientos incluidos en la cartera de servicios.

La colaboracion con Asociaciones de pacientes como
la Asociacidn de pacientes con Atresia de eséfago (www.
atesofago.org) nos ha permitido mejorar el apoyo a pa-
cientes y familias con esta patologfa, con la organizacién
de la Jormnada de Atresia de eséfago que tuvo lugar en
nuestro hospital el 8 de junio de 2019.

La introduccidn del diagndstico prenatal de las ano-
malias morfoldgicas ha implicado un adelanto en el proce-

so asistencial que comienza desde el momento prenatal.
La informacion y asesoramiento a los padres en el mo-
mento delicado del diagndstico requiere una proximidad
de la asistencia en tiempo y espacio. Con este objetivo
de humanizacion se ha creado la agenda de Consultas
de Patologfa prenatal, de cita inmediata, para asistir en la
informacion, asesoramiento, seguimiento y apoyo a los
padres en la patologfa quirdrgica de diagndstico prenatal,
antes y después del nacimiento.

La continuidad del proceso asistencial en los pacientes
con patologfas complejas que requieren un seguimiento
clinico en la edad adulta se ha puesto también en marcha.
El primero de estos proyectos ha sido el Protocolo de
Transferencia y seguimiento en la vida Adulta de los pa-
cientes intervenidos por Atresia de Eséfago, incluido en el
Acuerdo de Gestién Clinica de 2019.

El programa de acompaifamiento a las familias en ci-
rugfas prolongadas, elaborado y realizado por el equipo
de enfermerfa del drea quirdrgica del hospital infantil para
reducir la ansiedad de padres y pacientes, ha contribuido
también a la humanizacién de estos espacios y ha sido
acogido de forma muy satisfactoria.

Introduccion de nuevas tecnologias de la informacion
y comunicacion

La introduccién de la historia clinica electrénica (HCE) en
el SCP como elemento informdtico unificador de todo el
proceso asistencial ha sido paulatina, inicidndose su utiliza-
cidn en las Consultas Externas, continuando desde hace
un afio con el informe de evolucién clinica en la Hospi-
talizacion y la generacién del informe de Alta Hospitala-
ria. La HCE ha permitido una comunicacién permanente
de todo el proceso del paciente con los facultativos de
pediatria y de otras especialidades del Hospital, reciente-
mente por medio de la interconsulta Hospitalaria, y con
los equipos de Atencidn Primaria, a través de la intercon-
sulta de Atencién Primaria con la que podemos valorar y
atender las dudas generadas sobre la patologia y gestionar
la solicitud de cita, asignando la Agenda de Consultas mds
indicada al motivo de consulta.

El SCP dispone de su pdgina web a la que se puede
acceder desde la pagina web del Hospital Miguel Servet o
directamente a través del enlace: http://cirugiapediatrica.
zaragoza2.salud.aragon.es/index.html , en la que se ofrece
informacion de la actividad del Servicio.

El desarrollo de aplicaciones y pdginas web de comu-
nicacién y de formacion continuada de la especialidad de
ambito nacional (secipe.org) e internacional (StayCurren-
tApp, globalcastmd.com, hendrenproject.org) ha permitido
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la comunicacién global con cirujanos pedidtricos de todo el
mundo, a través de Congresos, Cursos y Webinars online,
contribuyendo a enriquecer y actualizar las fuentes de in-
formacion y el intercambio de conocimientos.

SITUACION ACTUAL
EL SERVICIO DE CIRUGIA PEDIATRICA

Actividad asistencial

El SCP es actualmente servicio de referencia Unico para
la poblaciéon pedidtrica de Aragdn, la Comunidad Autd-
noma de La Rioja y la provincia de Soria. En la figura 3
se muestra la poblacidn atendida con los Udltimos datos

del INE y la contribucidn de poblacidn pedidtrica de las
diferentes dreas. A través de los centros de atencién pri-
maria y de los hospitales de Servicio Aragonés de Salud
(Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa, Hospital
General San Jorge, Hospital Obispo Polanco, Hospital
Royo-Villanova, Hospital Ernest Lluch Martin, Hospital de
Barbastro, Consorcio Hospitalario de Jaca y Hospital de
Alcafiiz), junto con el Hospital San Pedro de La Rioja y el
Complejo Hospitalario de Soria, se canaliza la asistencia
quirdrgica de los pacientes pedidtricos a nuestro Servicio.

El SCP estd integrado actualmente por 10 cirujanos
pedidtricos de plantilla, organizados en Unidades funcio-
nales y dispone de una cartera de servicios asistenciales
completa (tabla 2).

Tabla 2. Cartera de Servicios Asistenciales. Servicio de Cirugla Pedidtrica HUMS

CIRUGIA CIRUGIA CIRUGIA CIRUGIA
GENERAL NEONATAL DIGESTIVA CERVICO-
TORACICA
Defectos pared Atresia de Reflujo Malformaciones
abdominal esoéfago gastroesofagico de los arcos
branquiales
Criptorquidia / Atresia duodenal Gastrostomia Quiste tirogloso
testiculo no
descendido
Hidrocele Atresia intestinal Malformaciones Fistula Traqueo
anorrectales esofagica
Fimosis Malrotacién / Enfermedad de Malformacion
Vélvulo intestinal Hirschsprung congénita

broncopulmonar

Quiste de cola Gastrosquisis / Diverticulo de Lesiones
de ceja Onfalocele Meckel pulmonares
adquiridas
Quistes Extrofia vesical / Duplicaciones Malformaciones
dermoides Cloaca del tracto de la pared
digestivo toracica
Lipomas Enterocolitis Enfermedad Derrames
necrotizante inflamatoria pleurales
intestinal
lleo meconial Quiste de Biopsia
colédoco / pulmonar
Atresia de vias
biliares
Hernia Colelitiasis Simpatectomia
diafragmatica
Trastornos Eventracion /

hernia
diafragmatica

hematolégicos
(esplenectomia)

Endoscopias
digestivas
terapéuticas

Quiste / Tumor
Hepatico

Patologia anal /
perianal

CIRUGIA UROLOGIA ANOMALIAS CIRUGIA DE
ONCOLOGICA VASCULARES URGENCIAS
Reservorios Malformaciones Linfangiomas Apendicitis
Venosos renales y
ureterales
Tumores Reflujo vesico- Malformaciones Abdomen Agudo
cervicales ureteral venosas / Oclusién /
Volvulo
Tumores Vejiga Malformaciones Escroto agudo
mediastinicos neurégena A-V
Tumores Hipospadias Hemangiomas Estenosis
pulmonares hipertrofica de
piloro
Tumores renales ~ Valvulas de Invaginacion
- uretra posterior intestinal
retroperitoneales
Tumores Diverticulos Patologia
sistema uretrales ovarica urgente
neuroendocrino
Tumores Cistoscopia Extraccion de
intestinales y diagnostica / cuerpo extrafio
hepaticos terapéutica digestivo / via
aérea
Tumores aparato ~ Varicocele Traumatismos
reproductor Abdominales
Tumores de Anomalias Traumatismos
partes blandas desarrollo sexual Toracicos
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Figura 3: Poblacion Aragdn, La Rioja y Soria
(Total y O - 18 afios).

Figura 4: N° de Consultas Externas del Servicio de Cirugfa Pe-
digtrica (2019-2021).
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Figura 5: N° de Consultas Externas Quirdrgicas en Hospital
Infantil (2019-2021) por Servicio.

Durante el aflo 2021 el SCP atendié en Consultas
Externas 7565 consultas, 1575 primeras y 5477 sucesivas,
recuperando en buena parte las cifras de 2019 previas
al inicio de la pandemia, segin se observa en la figura 4.
La actividad de todas las consultas externas quirdrgicas
en 2021, sumando la actividad de las secciones pedidtri-
cas de los servicios Cirugfa Cardiovascular, Cirugfa Oral y
Maxilofacial, Cirugfa Plastica, Neurocirugia, Oftalmologfa,

n° Intervenciones Quirdrgicas 2019 - 2021
Servicio de Cirugia Pediatrica
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Figura 6: N° de Intervenciones Quirdrgicas del Servicio de
Cirugfa Pediatrica (2019-2021).

Otorrinolaringologfa y Traumatologia y Ortopedia ha sido
de 19.293 consultas, cifra que todavia no ha alcanzado las
22.512 consultas del afio previo a la pandemia, segin se
refleja en la figura 5.

Durante afio 2021 el SCP realizé un total de 1.564
intervenciones quirdrgicas, |.156 programadas y 408 ur-
gentes, superando todas las cifras previas a la pandemia,
seglin se observa en la figura 6. El nimero de interven-
ciones realizadas en periodo neonatal por distintas pato-
logfas durante los afios 2018 a 2020 refleja un aumento
respecto a cifras de afos previos('?, aunque experimentd
un ligero descenso en el afio 2020 respecto al afio ante-
rior (tabla 3).
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Tabla 3. Cartera de Servicios Asistenciales. Servicio de Cirugfa Pedidtrica HUMS.

CIRUGIA NEONATAL (n° casos)

Atresia esofago

Atresia duodeno

Malformacion anorrectal + colostomia
Enfermedad de Hirschsprung (biopsia rectal)
Atresia yeyuno / ileal

Enterocolitis necrotizante

Peritonitis meconial /lleo meconial complicado
Malrotacion /vélvulo intestinal

Onfalocele / Gastrosquisis / Hernia cordén umb.
Perforacion intestinal unica

Hernia diafragmatica congénita

Malformacion Quistica Via Aérea

Extrofia de vejiga

Torsion testicular perinatal

Torsién/quiste de ovario

Estenosis hipertrofica de piloro neonatal
Hidronefrosis (EPU) + Colocacion Doble J

Laparoscopia / Toracoscopia
TOTAL

La actividad quirdrgica total del Hospital Infantil, su-
mando la actividad de las secciones pedidtricas de los ser-
vicios quirdrgicos, fue en 2021 de 2.534 intervenciones
quirdrgicas, 2.040 programadas y 494 urgentes, cifras que
todavia no han alcanzado el total de 2746 intervenciones
quirdrgicas (programadas y urgentes) realizadas en 2019
previo a la pandemia (fig. 7).

Respecto a futuros proyectos asistenciales a desarro-
llar en los préximos afios, se encuentra el Proyecto de
«Preservacion de la fertilidad en la paciente oncoldgica
pedidtrica mediante Extraccién de tejido ovdrico para uso
autdlogo, en colaboracidn con el Servicio de Pediatria
del Hospital Infantil (Seccién de Oncopediatria) y el Ban-
co de Sangre y Tejidos de Aragdn, recientemente apro-
bado por la Direccién General de Asistencia Sanitaria del
Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragodn.

Figura 7: N° de Intervenciones quirlrgicas en Hospital Infantil
por Servicio (2019-2021).
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Docencia e investigacion

En el SCP estdn formandose actualmente 2 médicos in-
ternos residentes (MIR) de 3°y 5° afio, a los que se suma-
ra el MIR de primer afio, ya que desde 2015 se incorpora
al Servicio | MIR cada dos afios, siguiendo el programa
formativo:

—MIR I: Rotacién de 9 meses por Cirugia General (6
meses), Cirugia Tordcica (2 meses) y Cirugia Vascu-
lar (I mes).

—MIR 2: Cirugfa General Pedidtrica.

—MIR 3: Cirugfa Plastica Pedidtrica y Cirugfa Maxilofa-
cial Pedidtrica. Durante los Ultimos 3 afos se ha es-
tablecido una rotacién en el Hospital Royo-Villanova
en el Servicio de Cirugia General, para el aprendizaje
y manejo de cirugfa laparoscdpica.

—MIR 4: Urologfa Pedidtrica

—MIR 5: Cirugfa Digestiva, Cirugia Neonatal, Cirugfa
Oncoldgica y Tordcica.

Los MIR tienen la posibilidad de realizar rotaciones
externas tanto nacionales como internacionales durante
su periodo de formacién, siendo las dltimas rotaciones
en los hospitales Rocky Mountain Hospital for Children
(Denver), Hospital Privado de Nifios de la Fundacién
Hospitalaria (Buenos Aires), Cincinnati Children's Hospi-
tal Medical Center, Hospital Sant Joan de Deu (Barcelo-
na) y Hospital La Paz (Madrid).

Los miembros del servicio inician diariamente sus ac-
tividades formativas con una Sesién Clinica de Urgencias.
Semanalmente hay una sesion de casos clinicos de la ci-
rugfa programada y otra de sesién clinica sobre un tema
del programa docente presentada por el MIR y preparada
con el asesoramiento del facultativo responsable de esa
patologia. El MIR participa demds en la elaboracion y ac-
tualizacion de los Protocolos diagndstico-terapéuticos del
Servicio. En los dltimos afios se han realizado o actualiza-
do los Protocolos de Manejo diagndstico-terapéutico de
patologfa ovérica aguda, Criptorquidia, Atresia de Esdfa-
g0, Escroto agudo Cirugia Mayor Ambulatoria.

El SCP imparte formacién también a los MIR del Servi-
cio de Pediatrfa del Hospital Infantil y del Hospital Clinico
Universitario.

Periédicamente el Servicio imparte cursos v talleres
para Pediatrfa de Asistencia Primaria y Enfermerfa con el
objetivo de actualizar sus conocimientos sobre la patolo-
gfa quirdrgica frecuente en pediatrfa, actualizar los crite-
rios de derivacidn de pacientes y mejorar el seguimiento
de aquellos pacientes que se remiten a Atencién Primaria.

EL SCP realiza también docencia de pregrado, en
colaboracion con la Facultad de Medicina de Zaragoza,
siendo dos de sus facultativos Profesores Asociados de
Ciencias de la Salud del Departamento de Cirugfa, Gine-
cologfa y Obstetricia.

A lo largo de los Ultimos afios el SCP ha mantenido
una actividad cientifica intensa publicando numerosos ar-
ticulos en revistas nacionales e internacionales, capftulos
de libros vy libros en colaboracién con otros serviciost'22),

Los facultativos del Servicio pertenecen al Grupo de
Investigacién Asociado GIISAQI8- CIRUGIA PEDIATRI-
CA, del Programa de Tecnologfas e Innovacién aplicada a
la Salud, del Instituto de Investigacion Sanitaria de Aragdn
(IISA) (www.iisaragon.es) vy participan en Cursos y Con-
gresos, nacionales e internacionales, en los que se presen-
tan los distintos estudios y Iineas de investigacion.

El SCP colabora ademds con el Centro de Investiga-
cién en Biomedicina y Biomateriales (CIBA), dependiente
del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud. En dicho
Centro se realizan periddicamente Cursos de Cirugia Ex-
perimental, Microcirugia y Cirugfa Laparoscépica destina-
dos a los facultativos y MIR del Servicio.

Estdn en marcha, dentro del Servicio y en colabora-
cidn con otros servicios, los siguientes proyectos de in-
vestigacion:

—Concentracion de disruptores endocrinos lipofilicos
y su relacidén con criptorquidia e hipospadias. Estudio
de la poblacién de un centro terciario.

—Modelo predictivo de la evolucidn postnatal en las
dilataciones del tracto urinario prenatal.

—Alteraciones de la deglucién en pacientes interveni-
dos de atresia de esdfago.

—Evolucion de los abordajes quirdrgicos de apendicec-
tomia en nuestro servicio: Apendicectomia transum-
bilical asistida por laparoscopia.

—Factores asociados a la infeccién de herida quirdrgica
en abdomen agudo.

—Tratamiento con matriz dérmica + presion negativa
de dehiscencias de esternotomia en pacientes pe-
didtricos.

—Complicaciones a largo plazo de reservorios venosos.

—Técnicas de reconstruccion 3D y simulacién para
planificacion de técnicas quirdrgicas.

—Optimizacién de Técnicas de Cirugia Minimamente
invasiva en animal vivo.

—Modelos de cirugfa minimamente invasiva de la atre-
sia de esdfago.
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CONCLUSION

El SCP del Hospital Universitario Miguel Servet lleva de-
sarrollando su actividad asistencial desde hace 50 afios y
es por tanto un Servicio maduro que ha completado un
cambio generacional. Ha continuado la eficiencia y la me-
jora de la calidad asistencial de las Ultimas décadas, sin me-
noscabo de la actividad Docente e Investigadora propias
de un Hospital Universitario, con docencia de Pregrado
y Postgrado. En el futuro aspiramos a seguir realizando
nuevos proyectos asistenciales de calidad y continuar for-
mando nuevas generaciones de cirujanos pedidtricos para

el bien de nuestros pacientes.
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