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PRESENTACION

Presentar este documento excelente, detallando el mapa de las areas de capacitacion pediatricas,
me llena de orgullo y satisfaccion. Ver como finalmente en la legislatura de la Asociacion Espaiola de
Pediatria 2017-2021, que he presidido, se concluye este dosier —joya de las especialidades pediatricas
nacionales- que detalla y concreta los itinerarios formativos y sus estrictos requerimientos de compe-
tencias, para adquirir la capacitacion o diploma avanzado en cada disciplina pediatrica.

En los albores del siglo XXI, llaman poderosamente la atencion hechos que desafian a la logica. En
Espana, el pais de Europa que realiza el mayor nimero de trasplantes pediatricos desde hace anos, que
coordina la red europea de trasplantes pediatricos —-Transplantchild—, no estan reconocidas las espe-
cialidades pediatricas y los especialistas que se entienden indispensables para ello: Nefrologia Infantil
para el trasplante renal, Gastroenterologia, Nutricion y Hepatologia Infantil para el trasplante multivis-
ceral y hepatico; Cardiologia Infantil para el trasplante cardiaco, Neumologia Infantil para el trasplante
pulmonar u Oncologia Infantil para trasplantes de médula 6sea. Carece de toda base racional que dis-
ciplinas tan especificas como la Neonatologia, la Infectologia, la Neurologia Infantil, la Endocrinologia,
la Alergologia o la Reumatologia Pediatricas no estén acreditadas. ;Qué profesional sin una experta
formacion especifica puede manejar un prematuro de 600 g, una transmision vertical por virus de la
inmunodeficiencia humana, una enfermedad neuromuscular, una artritis cronica en un lactante, un
debut diabético o un asma cronico en un preescolar? Del mismo modo, existen desarrolladas areas de
capacitacion indispensables y transversales como la Atencion Primaria, la Medicina del Adolescente,
la Urgencia Infantil o los Cuidados Intensivos Pediatricos, responsables indiscutibles de la necesaria
atencion integral al nino, al adolescente y las familias y, sin duda, del experto conocimiento necesario
para atencion urgente y critica de esta poblacion, y que han demostrado ser mas indispensables que
nunca durante esta terrible pandemia vivida de SARS-CoV-2.

Un valor anadido de este documento es su profundidad en cuando a la disponibilidad actual y las pre-
visiones de necesidades de especialistas en las distintas comunidades autonomas (CC. AA.) y, por ello,
la implicacion en una actuacion determinante en este aspecto tanto de las sociedades de especiali-
dades como de las sociedades regionales de la AEP, como ya se plasma en la metodologia de trabajo.
Resulta indispensable la colaboracion entre las sociedades de especialidad y regionales para adecuar
con responsabilidad y sentido comiin los requerimientos de especialistas pediatricos en las areas geo-
graficas y las unidades docentes necesarias, incluyendo sus capacidades formativas.

Celebro el apoyo legal desplegado, con los reales decretos nacionales del Ministerio de Sanidad y
Consumo y las sucesivas legislaciones en el aspecto estructural, que aportan un enorme rigor admi-
nistrativo al dosier y reflejan asi su orientacion hacia los documentos oficiales que sustentan su base
mas compleja.

Destaco la argumentacion excelente sobre la integracion y equiparacion con Europa, con la logica pro-
puesta de acreditar las mismas categorias que existen ya en Europa. Las disciplinas y consideraciones
para igualar nuestras capacitaciones y facilitar el ejercicio trasversal de la Pediatria sin fronteras es,
obviamente, una necesidad urgente en la Europa del siglo XXI, asi como contemplar los estandares
de formacion de los posgraduados en la especialidad troncal de Pediatria, detallando requisitos para
acceder a un curriculo universal pediatrico -syllabus- desarrollado por el Consorcio Global en Edu-
cacion en Pediatria (GPEC) y con las premisas de la Asociacion Europea de Pediatria, que concreta las
competencias en Atencion Primaria, Atencion Hospitalaria y Especialistas Pediatricos.

Este consolidado dosier, es sin duda la antesala y la base técnica que aporta la AEP para la evaluacion
de la acreditacion de las especialidades pediatricas. Ofrecemos una colaboracion eficiente y cercana
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con las instituciones competentes, que abre el camino para conseguirlo y que no hacen mas que cer-
tificar el desarrollo ya adquirido en las excelentes disciplinas que obligadamente tuvieron que desa-
rrollarse para atender a las necesidades que ha ido demandando el conocimiento y el progreso de la
Pediatria producido durante el siglo XX, y que ahora se refleja en el altisimo nivel de conocimiento de
los especialistas pediatricos que impacta ya de forma determinante en la salud de la poblacion infan-
to-juvenil de nuestro pais.

Los responsables institucionales en salud infantil tienen ahora en sus manos la posibilidad de certifi-
car el mejor conocimiento y excelencia de los pediatras, acreditando las areas de capacitacion espe-
cifica dentro de la especialidad de Pediatria, para que se puedan ejercer con criterio las actuaciones
sanitarias mas eficientes y acordes a nuestro nivel de desarrollo por los profesionales encargados del
bienestar de los ninos espanoles.

Maria José Mellado
Presidente de la AEP (2017-2021)

Como presidente actual del nuevo comité ejecutivo electo en junio de 2021, atestiguo que hemos reco-
gido excelentes propuestas y documentos iniciados por la junta anterior (2017-2021), como es el caso
del manifiesto que aqui nos ocupa. La necesidad de definir los conocimientos, habilidades y procesos
formativos de las diferentes especialidades pediatricas mas arriba referidas esta mas que suficiente-
mente justificada y contrastada. Es voluntad del nuevo comité ejecutivo continuar con este proceso,
que conduzca al reconocimiento y la implementacion de las Areas de Capacitacion Especificas propias
de la Pediatria. Mantenemos el equipo coordinador del pasado mandato, incorporando nuevas per-
sonas que impulsen y potencien todavia mas el camino ya desarrollado. La decision final depende de
la aprobacion por otros estamentos, esencialmente educativos, politicos y legislativos, pero cuenta,
desde luego, y fundamentado en una fuerte evidencia de su beneficio sobre la salud infantojuvenil, con
nuestro mas que decidido apoyo.

Luis Carlos Blesa Baviera
Presidente de la AEP (2021-2025)
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1. INTRODUCCION

Con motivo de la elaboracion y futura aprobacion de un nuevo decreto que regule las especialidades
médicas y las areas de capacitacion especifica (ACE), la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP), junto
con las sociedades de las distintas especialidades pediatricas, de acuerdo con la Direccion General de
Ordenacion de las Profesiones Sanitarias, ha elaborado este documento que presenta la propuesta
para la creacion y despliegue de las ACE en Pediatria. Se presentan las diferentes ACE, su justificacion,
elementos constitutivos y desarrollo de contenidos (con sus itinerarios y requisitos formativos) en un
formato uniforme adaptado al documento normativo propuesto.

La atencion sanitaria en la edad pediatrica se ha ido conformando en los Gltimos 40 anos de tal forma
que en la actualidad existen 19 ACE en Pediatria, firmemente implementadas mediante el ejercicio de
la responsabilidad en la asistencia sanitaria especifica a poblacion infanto-juvenil, y que cuentan con
unidades y profesionales altamente cualificados con dedicacion exclusiva a las mismas. Estas ACE tie-
nen un despliegue dispar en la geografia espanolay en la actualidad no cuentan con un itinerario for-
mativo comiin especifico que garantice la calidad y uniformidad en su desempenio. La mayoria cuentan
con un reconocimiento europeo y un modelo de plan formativo o syllabus que es similar para todos los
paises de la Union Europea y que contemplan un periodo de 3 anos de formacion general en Pediatria
y 2-3 anos de formacion en el ACE.

El presente documento pretende facilitar a las autoridades sanitarias competentes el conocimiento sobre
la situacion actual de las ACE en Pediatria y los itinerarios formativos y requisitos para el especialista
que proponen las sociedades cientificas que las representan. Por otra parte, este documento se plantea
como punto de partida de un plan de trabajo colaborativo entre la Direccion General de Ordenacion de
las Profesiones Sanitarias y la AEP. Las ACE en Pediatria relinen los requisitos que marcara el futuro Real
Decreto de regulacion de las especialidades médicas y que, tras su publicacion, podran ser acreditadas.
Posteriormente vendra su despliegue e implementacion, que entendemos sera progresivo, priorizando
las diferentes ACE atendiendo a criterios de necesidad, situacion actual, oportunidad y factibilidad.

Para entender la justificacion y contenidos de esta propuesta es importante repasar los siguientes
antecedentes normativos:

Definicion oficial de la especialidad de Pediatria: “Pediatria es la medicina integral del periodo evolutivo
de la existencia humana desde la concepcion hasta el final de la adolescencia” (BOE 2006). Por tanto, la
Pediatria es la especialidad médica que contempla la medicina total e integra, desde la concepcion e
infancia hasta el final de la adolescencia, e incluye tanto los cuidados del nifo sano (Pediatria Preventiva)
como la asistencia médica integral, total del nifio enfermo (Pediatria Clinica) y ademas cuanto atafe al
nino sano y enfermo en sus interrelaciones con el medio fisico y humano en el que de manera ininte-
rrumpida se desarrolla (Pediatria Social).

Marco legal: legislacion de la Especialidad de Pediatria en Espaia:

* Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias, que regula los
aspectos basicos de las profesiones sanitarias tituladas en lo que se refiere a su ejercicio por
cuenta propia o ajena, a la estructura general de la formacion de los profesionales, al desarrollo
profesional de estos y a su participacion en la planificacion y ordenacion de las profesiones sani-
tarias. Asimismo, establece los registros de profesionales que permitan hacer efectivo los derechos
de los ciudadanos respecto a las prestaciones sanitarias y la adecuada planificacion de los recur-
sos humanos del sistema de salud.

» Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la Cartera de Servicios Comunes
del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion.
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* Real Decreto 183/2008, de 8 de febrero, por el que se determinan y clasifican las especialidades
en Ciencias de la Salud y se desarrollan determinados aspectos del sistema de formacion sanitaria
especializada.

- Orden SCO/3148/2006, de 20 de septiembre, por la que se aprueba y publica el programa forma-
tivo de la especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas.

Concepto de especialista en Pediatria:

Para ejercer la Pediatria, en Espafa, es requisito estar en posesion del titulo de especialista en
Pediatria y sus Areas de capacitacion especificas (Real Decreto 127/84), que se obtiene tras comple-
tar el correspondiente programa de formacion mediante el sistema MIR en una unidad hospitalaria
debidamente acreditada, con una duracion de 4 anos, siendo necesario tener previamente la licen-
ciatura de Medicinay Cirugia.

El objetivo general del plan de formacion de especialistas en Pediatria es que los médicos en forma-
cion lleguen a adquirir los conocimientos, habilidades practicas y aptitudes necesarias para atender
los problemas clinicos y promocionar la salud de la poblacion infantil y para trabajar, de forma inte-
grada, en equipos multidisciplinarios de salud.

El objetivo final es preparar al Pediatra para una atencion pediatrica que incluye todo el desarrollo
del nifio, el proceso salud-enfermedad (promocion de salud, prevencion, asistencia, rehabilitacion,
docencia e investigacion) de forma individualizada y personalizada alcanzando los maximos niveles
de excelencia por parte de los profesionales y equidad para los pacientes.

El gran desarrollo de la Pediatria, y posteriormente de las areas especificas de especializacion Pedia-
trica, que se ha ido ya implementando especialmente en los grandes centros hospitalarios a lo largo
de los Gltimos 40 anos, ha supuesto un enorme avance evolucionando desde una Pediatria empirica
y eminentemente practica a una Pediatria cientifica, muy tecnificada y especializada con gran poten-
cial docente e investigador. Un ejemplo de ello es Espana es el pais de Europa que realiza mayor
namero de trasplantes pediatricos, evidentemente por unidades muy especificas en las que el espe-
cialista pediatrico es fundamental. Todo ello ha supuesto un enorme beneficio para la poblacion
infantil espanola que se cuenta actualmente entre las que tienen mejores datos de salud y supervi-
vencia del mundo.

La AEP, sociedad cientifica que representa a mas de 14 000 pediatras espanoles, esta muy implicada
en el desarrollo y reconocimiento de la especialidad de Pediatria y sus ACE, en su continua pro-
gresion y desarrollo, y muy interesada en brindar su conocimiento y experiencia a las autoridades
legislativas que nos lo solicitan, como ocurre en esta ocasion. Los objetivos de la futura ordenacion
de Pediatria y sus ACE, a juicio de la AEP deberian considerar lo siguiente:

1.1. Definir y mantener la Pediatria como especialidad troncal independiente

El programa oficial vigente de la especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas se publicd en el BOE
del 14 de octubre de 2006.

La especialidad de Pediatria ya fue reconocida como no troncal en el Real Decreto 639/2014, de 25
de julio, es decir, independiente del tronco comiin de la Medicina para el resto de las especialidades
médicas de adultos, por el que se regulaba la troncalidad, la reespecializacion troncal y las areas de
capacitacion especifica; el decreto ha quedado en suspenso por un defecto de forma.

La especialidad de Pediatria ha quedado reconocida como especialidad troncal en si misma, indepen-
diente y que no comparte la transversalidad con otras especialidades médicas por su especificidad y
singularidad.
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La especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas estudia al nifio en su totalidad, durante todo
su periodo de desarrollo hasta la vida adulta. No es una especialidad que se refiera al estudio de
las enfermedades de un sistema organico o de una sola enfermedad. La Pediatria estudia al nino en
su totalidad. Su origen partio de la necesidad, al mismo tiempo cientifica y practica, de conocer la
medicina de un ser, cuyas caracteristicas y reacciones en todos los aspectos son muy distintas a las
del adulto.

Las dos grandes areas de formacion en Pediatria: a) area clinica y b) area de Pediatria social y de Salud
Plblica, constan de un programa formativo, amplio y complejo, que para cumplirlo es imprescindible
una duracion no inferior a 4 anos; cualquier reduccion del tiempo de entrenamiento abocaria a una
pérdida de calidad formativa de los especialistas espanoles y a la subsiguiente pérdida de la calidad
asistencial de ninos y adolescentes.

El entrenamiento comin del tronco en Pediatria general sienta las bases para la formacion pediatrica
(tanto basica como especializada); es un proceso educativo que permite al residente adquirir conoci-
mientos tedricos y practicos de diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y prevencion de la morbilidad
y discapacidad en: neonatos, nifos y adolescentes de todas las edades desde el nacimiento hasta el
final del desarrollo y en todas las areas comunes de la patologia infanto-juvenil.

1.2. Reconocer oficialmente y acreditar, con un titulo, las subespecialidades pediatricas
o ACE

Actualmente, en la Comision Nacional de Pediatria y Areas Especificas del Ministerio de Sanidad se
esta revisando el programa de formacion de Residentes MIR de Pediatria. El programa vigente se basa
en las competencias necesarias para la formacion del pediatra general, no estando contempladas las
competencias especificas ni los itinerarios de las ACE.

La formacion basica no es suficiente para permitir la practica pediatrica independiente, y se necesita
una formacion superior para todos los pediatras, incluyendo todos los niveles asistenciales, los que
trabajan en Atencion Primaria (comunitaria) o en atencion secundaria (hospitales comarcales). Esta
formacion se ofrece actualmente en la mayoria de los paises europeos.

Las ACE se han ido conformando y desarrollado de forma espontanea en los Gltimos 40 anos, en fun-
cion de las necesidades que fueron surgiendo, y abordando la complejidad asociada a cada una de
ellas; desde el afno 1972 cuando se desarrollo la primera, Alergia Infantil, hasta la actualidad que hay
reconocidas mas de 24 areas diferenciadas, por la AEP, aunque con 15 areas de prioridad. Las ACE se
han ido desarrollando e implantando en los servicios pediatricos de los grandes hospitales, y actual-
mente las especialidades pediatricas estan bien desarrolladas y se han constituido en Sociedades
Cientificas bien establecidas.

El hecho de que “no exista un reconocimiento oficial de las Areas de Capacitacion Especifica (ACE) de
Pediatria”, implica que no existen requisitos minimos de formacion ni acreditacion, ni se dispone de un
plan formativo oficial. Esta situacion puede repercutir en la calidad asistencial y limita el aprendizaje
homogéneo para poder reconocer una formacion y actualizacion adecuada de los profesionales. Este
paso es imprescindible para asegurar la calidad en la formacion, y poder seleccionar los profesionales
formados para ejercer adecuadamente, y con seguridad, su trabajo.

Tener reconocidas las ACE oficialmente tiene otros enormes beneficios y permitiria ofertar las plazas de
empleo publico para pediatras con perfiles especificos evitando situaciones como las que se producen
en la actualidad; en las que, por ejemplo: pediatras expertos en trasplante hepatico han sido desplaza-
dos a trabajar a la urgencia pediatrica de un hospital primario o pediatras de Atencion Primaria han sido
adscritos a unidades de cuidados intensivos pediatricos.
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Falta por definir, por parte del Ministerio, el procedimiento para la consideracion de las ACE pediatri-
cas; se estima que la eleccion de las ACE pediatricas deberia basarse en las justificaciones objetivas
que sustenten la definicion en la funcion de cada ACE y en la oferta seglin las necesidades asistenciales
determinadas por las distintas comunidades autonomas.

1.3. Revisar y homogenizar el programa formativo de los MIR de la especialidad de
Pediatria y sus ACE

Es necesario asegurar que la formacion minima establecida para cualquier pediatra sera de al menos 4
anos: 3 afos de Pediatria general trasversal + 1/2 afos de area de capacitacion especifica (ACE) en funcion
de las especificidades y técnicas e incluyendo como una de ellas la Atencion Primaria. El compromiso es
la aproximacion progresiva al modelo europeo, donde la formacion de especialistas pediatricos es de 5
anos (3 afios de Pediatria general + 2 afios de ACE), de tal modo que el area de capacitacion Pediatriay sus
ACE se revise como una especialidad global ya existente y que las especialidades pediatricas/ACE pedia-
tricas, tengan asi un procedimiento administrativo establecido que sea su marco regulatorio basico.

2. JUSTIFICACION

El articulo 3 del Real Decreto 127/1984, de 11 de enero, por el que se regula la formacion médica espe-
cializada, establece: “Corresponde al Gobierno, a propuesta de los Ministerios de Educacion y Ciencia
y de Sanidad y Consumo, previos informes del Consejo de Universidades y del Consejo Nacional de
Especialidades Médicas, y oido el Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos, la creacion, cambio
de denominacion o supresion de las especialidades y de las areas de capacitacion especifica que el
progreso cientifico y tecnologico aconseje de acuerdo con las necesidades sanitarias”.

Es, en efecto, el progreso cientifico y tecnologico el que nos ha abocado al desarrollo obligado de un
moderna especialidad de Pediatria con sus diferentes areas de capacitacion pediatricas, siendo de una
importancia capital para un sistema sanitario desarrollado, esta oferta de nuevas competencias forma-
tivas pediatricas de altisima calidad, en la medida en que se pretende dar una respuesta adecuada a las
necesidades de salud, a las demandas de las nuevas exigencias cientificas y tecnologicas y en este caso
concreto a las de la poblacion infanto-juvenil, que cada vez requiere una asistencia sanitaria con mayor
conocimiento, mas especifica, mas eficiente y de mayor calidad, a semejanza de la atencion sanitaria
especializada en adultos.

Aunque estemos aun en una fase muy preliminar de este Real Decreto que regulara la acreditacion
de las diferentes especialidades en Ciencias de la Salud, incluyendo las especialidades pediatricas;
y aun sin un borrador aprobado; nos parece muy recomendable reforzar y dar entidad propia y refe-
renciar las “necesidades sanitarias/asistenciales”, con cifras, datos tomados de la actividad diaria en
el Sistema Nacional de Salud, que se han detallado al final del texto. Las referencias en materia de
eficiencia de las especialidades pediatricas se determinan en nuestro pais, mas a través de los datos
aportados por los hospitales terciarios; siendo mas que complejo que se presenten como datos glo-
bales de atencion pediatrica especializada.

Por poner algunos ejemplos muy evidentes en el excelente desarrollo actual alcanzado por las espe-
cialidades pediatricas en Espana, exponemos:

El nimero de trasplantes pediatricos realizados anualmente en nuestro pais, mas de 1300 en los
altimos nueve anos, recogido por la Organizacion Nacional de Trasplantes y paradigma en Europa,
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lo que obviamente demuestra la existencia y funcion indispensable de pediatras especialistas en
las maltiples disciplinas pediatricas que conllevan los trasplantes de o6rganos solidos, tejidos y
médula 6sea en la poblacion infanto-juvenil y que es una referencia esencial a la hora de conside-
rar la acreditacion de todas las especialidades pediatricas implicadas en los trasplantes infantiles
(Nefrologia, Gastroenterologia Nutricion y Hepatologia, Oncologia, Cardiologia, Neumologia, Infec-
tologia, Pediatria Hospitalaria, Cuidados Intensivos, Inmunologia, Cuidados Paliativos...).

El progreso en la sobrevida de los neonatos menores de 1500 g, actualmente una realidad y que
precisa la conjuncion experta de especialistas pediatricos (neonatélogos, cardidlogos, infectdlo-
gos, cirujanos, intensivistas, nutricionistas etc.).

La actuacion multidisciplinar necesaria de especialistas pediatricos en:

- La problematica cada vez mas acuciante del manejo de los abusos de menores, la patologia psi-
cosocial del adolescente o la atencion a los menores inmigrantes (Atencion Primaria, Pediatria
Social, Psiquiatria Infantil, Medicina del Adolescentes, Infectologia, etc.).

- Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del Sistema Nacional de Salud designa-
dos por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, previo acuerdo del Consejo
Interterritorial, para la atencion o realizacion de determinados patologias o procedimientos de
alta complejidad, especificando la necesidad de participacion de especialistas pediatricos en
cardiologia, nefrologia, Infectologia etc., para dicha designacion y acreditacion obligada en los
CSUR que incluyen pacientes en edad pediatrica.

La irrefutable organizacion asistencial de los departamentos y servicios de Pediatria a nivel hos-
pitalario en areas asistenciales especificas de las distintas subespecialidades pediatricas, con un
reconocimiento implicito de estas subespecialidades en hechos como:

- Derivacion desde Atencion Primaria en la edad pediatrica a agendas especificas de las distintas
subespecialidades (Cardiologia, Endocrinologia, Gastroenterologia, Reumatologia, etc.), a seme-
janza de la derivacion a partir de los 14-16 afios (segiin comunidad autonoma) a especialidades
de adultos.

- Convocatorias oficiales de plazas de Pediatria con perfiles especificos de Neonatologia, Cardiolo-
gia, etc. y, como recomienda el organigrama de responsabilidades hospitalarias, de Jefaturas de
Servicio o de Seccion de especialidades pediatricas, ofertadas mediante convocatorias publicas
en el BOE por las propias conserjerias de sanidad de las diferentes CC. AA.

La insustituible participacion y protagonismo de pediatras especialistas en la actual epidemia de
COVID-19 pediatrica en nuestro paisy en Europa (Atencion Primaria, Urgencias, Pediatria Hospitala-
ria, Infectologia, Cardiologia, Cuidados intensivos, Neurologia, Neumologia, Inmunologia, Psiquia-
tria, Pediatria Social, Medicina del Adolescente etc.), desarrollando las guias de actuacion de COVID
en nifos en las distintas disciplinas, solicitadas y avaladas por la propia DGSP-MSC.

Entendemos por ello muy oportuno esbhozar esta descripcion sintética de avances cientificos como
base indispensable de las necesidades de especialistas pediatricos, que justifican la regulacion del
cambio del escenario asistencial, reflejando una realidad cotidiana innegable e imparable que ha con-
llevado la innovacion y el progreso.

La Pediatria, por tanto, englobando todas las especialidades médicas referidas al ambito pediatrico,
cumple sobradamente con todos los condicionantes cientificos, técnicos y socioeconémicos que justi-
fican el desarrollo de las especialidades pediatricas:

El “especialista pediatrico” es un concepto global que se refiere a un amplio rango de especialistas
médicos y quirlrgicos responsables de los ninos y adolescentes, principalmente en los casos de
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enfermedades cronicas y complejas, asi como del cuidado de ninos con necesidades especiales agu-
das o criticas.

La clasificacion de las especialidades pediatricas se basa en su dedicacion especifica a:

- Organos, aparatos o sistemas: Nefrologia Pediatrica, Neuropediatria, Neumologia Pediatrica,
Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas, Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
Pediatricas, Endocrinologia Pediatrica, etc.).

- Naturaleza del proceso: Alergologia Pediatrica; Onco-Hematologia Pediatrica, Reumatologia
Pediatrica, etc.

- En la patologia especifica por edad: Neonatologia y Medicina de la Adolescencia.

- En base a los procedimientos técnicos en ninos: Cirugia Pediatrica.

- En la tecnologia utilizada: Radiologia Pediatrica.

- En el ambito del ejercicio profesional: Pediatria de Atencion Primaria y Hospitalaria.

- Enla gravedad de la enfermedad: Urgencias Pediatrica, Cuidados Intensivos Pediatricos, Cuidados
Paliativos Pediatricos.

- En aspectos sociales, psiquiatricos y psicosociales: Pediatria Social, Psiquiatria Infantil.

Las especialidades pediatricas gozan de un amplio reconocimiento internacional y son ofertadas
por el Servicio Nacional de Salud espanol en las carteras de servicios de sus centros sanitarios las
especialidades pediatricas, aunque no estan reconocidas oficialmente, a pesar de que en Espana
se ha producido un desarrollo normativo que actualmente permitiria el reconocimiento de las
Especialidades Pediatricas.

Las especialidades pediatricas poseen un importante bagaje asistencial y cientifico y asi son per-
cibidas por los profesionales de adultos y requeridas por toda la poblacion. En el siglo XXI no se
sostiene que una cardiopatia especifica infantil no sea atendida por un pediatra cardidlogo o una
infeccion congénita por un pediatra infectologo; disponiendo de todas las disciplinas expertasy de
pediatras especialistas formados.

El Consejo Nacional de especialidades en Ciencias de la Salud ha recibido ya las primeras solicitudes
de especialidades pediatricas para su reconocimiento oficial y estan en proceso el resto de las espe-
cialidades. Hay alguna especialidad, como la Alergologia Pediatrica, que posee ya reconocimiento
europeo y varios hospitales publicos espanoles han recibido la acreditacion europea para impartir
formacion en esa especialidad.

Los especialistas pediatricos espanoles se encuentran en inferioridad de condiciones respecto a
sus colegas de otros paises europeos cuando pretenden optar a plazas asistenciales en Europa, ya
que carecen de una certificacion oficial similar.

Independientemente del ACE que se desarrolle, es indiscutible la importancia que tiene en la Pedia-
tria adquirir competencias genéricas comunes para todas las subespecialidades pediatricas, que
aseguren una calidad excelente del ejercicio profesional. Los conocimientos del Pediatra en las habi-
lidades y aptitudes trasversales aseguran una férrea formacion en Pediatria basica que es la base
de toda formacion en una especialidad pediatrica que va a acompanarle siempre, para cualquier
ACE que desarrolle posteriormente; entendiendo por ello que se debe ser primero Pediatra y luego
especialista.

Actualmente, 19 especialidades pediatricas estan debidamente registradas en la Asociacion Espanola de
Pediatria como sociedades de especialidades pediatricas de la AEP y con sus estatutos desarrollados.
Todas disponen de itinerarios formativos especificados y tienen identificados los centros de capacitacion
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y las exigencias requeridas para obtener su acreditacion en cada una de las ACE pediatricas: pediatra
de Atencion Primaria, pediatra cardiologo, pediatra intensivista, pediatra paliativista, pediatra endocri-
nologo, pediatra experto en Errores innatos del Metabolismo, pediatra gastroenterologo, hepatologo y
nutriologo, pediatra infectologo, pediatra inmundlogo clinico y alergologo, pediatra experto en medi-
cina del adolescente, pediatra nefrologo, pediatra neonatologo, pediatra neumélogo, pediatra neurdlogo,
pediatra oncohematoélogo, pediatra de Medicina Interna Hospitalaria, pediatra social, pediatra reumato-
logo, y pediatra experto en Urgencias.

La necesidad de la aprobacion de las ACE pediatricas da respuesta a la exigencia de la mejora en la
calidad asistencial pediatrica y finalmente en la salud de la poblacion infanto-juvenil, que oferta y
garantiza la adaptacion a las nuevas areas del conocimiento en Ciencias de la Salud que actualmente
estan desarrolladas en Pediatria y que es ya una practica en la atencion de la poblacion pediatrica en
nuestro pais.

En el apartado anterior queda expuesta la necesidad de garantizar la formacion en Pediatria y el recono-
cimiento de sus ACE, cuya situacion actualmente es anacronica en nuestro pais; por el desarrollo que ya
tienen y por el reconocimiento dentro y fuera de Espana de muchas de ellas. Es una oportunidad tanto
cara a nuestro pais como a La Comunidad Europea, y a otros paises muy relacionados con la Pediatria
espafiola (EE. UU., América Latina, Canada, etc.), que podamos conseguir dar este gran avance de regula-
rizar y reconocer y legislar las ACE pediatricas espanolas.

2.1. Oportunidad de acercarnos al modelo europeo de regulacion de ACE

Las especialidades pediatricas estan reconocidas en la Comunidad Europea (CE) y en paises de la
Europa no Comunitaria. Es muy importante el cumplimiento en nuestro pais de las normas de acredi-
tacion y de reconocimiento de ACE vigentes en la Comunidad Europea (curriculo europeo: programa
Syllabus) algo que, sin duda, en el futuro proximo sera necesario cumplir ante el intercambio tan
importante de profesionales sanitarios dentro de los paises de la CE.

En la situacion actual de falta de reconocimiento de las ACE de la especialidad de Pediatria, Espana se
aleja de la normativa europea con la consiguiente dificultad de homologacion de las titulaciones de los
especialistas en Pediatria para poder trabajar fuera de nuestro pais. Ampliar la duracion de la formacion
de la Pediatria espaiola la homologaria a la Pediatria europea con una formacion de al menos 5 aiios.

Cada especialidad pediatrica esta trabajando en el desarrollo de un plan de formacion para establecer
un programa de contenidos, considerando también el programa europeo de formacion de cada especia-
lidad del European Training Syllabus aprobados por la Union Europea de Médicos Especialistas (UEMS)
que también nuestras sociedades espanolas han aceptado como una guia propia en la atencion terciaria.

Asi mismo, en la mayoria de los grandes hospitales espanoles se estan aplicando los programas euro-
peos de formacion Syllabus y el Curriculum vitae profesional europeo: Global Paediatric Curriculum
Guidelines for Residency Training Assesment, Certification and Continuous Professional Development,
elaborado por el Global Paediatric Education Consortium (GPEC).

2.2. Oportunidad para regular el regimen juridico general y el procedimiento
administrativo de la creacion de las areas de capacitacion pediatricas

En la actualidad ya existen, mediante la implantacion e implementacion de las diferentes especiali-
dades pediatricas, desde hace décadas muy desarrolladas en los hospitales infantiles, competencias
de especialistas que estan respondiendo durante estos anos a la demanda asistencial de la poblacion
pediatrica y adolescente espanola y a la enorme innovacion y evolucion cientifica a la que obligada-
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mente tenemos que incorporarnos. Asi, no se concibe, por ejemplo, que el desarrollo de un trasplante
renal no tenga reconocida la especialidad del pediatra nefrologo, un trasplante multivisceral, la del
pediatra gastroenterologo, el manejo de una leucemia infantil, la de un pediatra oncélogo o el manejo
de una infeccion congénita el de un pediatra infectologo.

Es por eso por lo que la evidencia de la respuesta a la demanda asistencial de especialistas pediatricos
no solo no ha fomentado la formacion constante y la excelente capacidad docente en los centros hos-
pitalarios terciarios, sino que esta necesidad ha traspasado la normativa con el desarrollo de las ACE de
mayor demanda (Cardiologia, Alergia, etc.) implementadas también en los hospitales de menor nivel.

Vemos también como una oportunidad poder abordar con la nueva legislacion esta importantisima
tarea. Es necesario llegar a definir criterios de acreditacion, formacion, experiencia demostrada y reco-
nocimiento para la legislacion de las diferentes ACE pediatricas en toda Espana y que el programa sea
compartido y semejante en las diferentes CC. AA.

Se ha realizado un esquema comparativo para el desarrollo de estas, adaptandolo al documento nor-
mativo, teniendo en cuenta la presentacion de la especialidad, elementos constitutivos, y desarrollo
de contenidos.

Las ACE pediatricas actualmente vigentes, representadas por sus sociedades cientificas de especiali-
dades, agrupadas dentro de la AEP, han elaborado una propuesta para cada ACE en cuanto a: tiempo
de formacion, contenido cientifico, adquisicion y actualizacion de competencias..., describiendo las
caracteristicas minimas que deben reunir los centros formadores de especialistas, asi como el listado
de estos a nivel nacional y la capacidad docente.

3. METODOLOGIA

3.1. Revision de legislacion y normativa vigentes y de nuevos enfoques juridicos

El analisis se orienta a dos enfoques; por un lado (enfoque A) la necesidad del legislador de establecer
las normas para la creacion de titulos y la forma de designacion y desarrollo de determinadas capa-
citaciones; de otro lado (enfoque B), y desde un punto de vista de requisito de calidad y planificacion
asistencial, aquellas normas que recogen esos aspectos.

Revision del enfoque A

Ley 44/ 2003 de 21 de noviembre de ordenacion de las profesiones sanitarias:
- Articulo 24, que regula las ACE.

- Articulo 25, que regula la formacion en estas areas (ACE).

- Articulo 29, que regula el comité de area como 6rgano asesor del

- Ministerio de Sanidad Consumo y Bienestar Social.

Real Decreto 639/ 2015, de 10 de julio sobre requisitos para la creacion de diplomas de acreditacion
y diplomas de acreditacion avanzada.

- Real Decreto 639/2014 (anulado), de 25 de julio, por el que se regula la troncalidad, la reespe-
cializacion troncal y las areas de capacitacion especifica, se establecen las normas aplicables a
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las pruebas anuales de acceso a plazas de formacion y otros aspectos del sistema de formacion
sanitaria especializada en Ciencias de la Salud y se crean y modifican determinados titulos de
especialista.

Revision del enfoque B

Orden SCO/3148/2006, de 20 de septiembre, por la que se apruebay publica el programa formativo
de la especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas.

< Otras 6rdenes del Ministerio de Sanidad relativas a los programas formativos de las especialidades
de adultos homologas.

Otra legislacion/normativa que exige capacitacion especifica en Pediatria como el Real Decreto
1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento para la designa-
cion y acreditacion de los centros, servicios y unidades de referencia del Sistema Nacional de Salud
(CSUR) como el trasplante de progenitores hematopoyéticos infantil, patologia hipotalamo- hipofisa-
ria, etc. Disponible en: www.mscbs.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/PatologiasCSUR.htm

Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la Cartera de Servicios Comunes
del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion.

Real Decreto 183/2008, de 8 de febrero, por el que se determinan y clasifican las especialidades en
Ciencias de la Salud y se desarrollan determinados aspectos del sistema de formacion sanitaria
especializada.

Como resultado de este analisis podemos determinar que se detectan requisitos comunes en toda la
normativa en relacion con el objeto de estudio; asi, tanto en el Real Decreto 639/ 2015, de 10 de julio
sobre requisitos para la creacion de diplomas de acreditacion y diplomas de acreditacion avanzada
como en el Real Decreto 639/2014 (anulado), de 25 de julio, sin perjuicio del resto de normativa, esta-
blecen de forma similar los siguientes aspectos:

La propuesta de creacion de ACE podra ser realizada por una o conjuntamente por varias asociacio-
nes o sociedades cientificas de caracter estatal y se dirigira un organo de caracter superior (Con-
sejo Superior de Recursos Humanos y Direccion General de Ordenacion Profesional del Ministerio
de Sanidad, segiin el caso).

La necesidad de determinar para cada ACE la justificacion de la necesidad de creacion en base a
los siguientes conceptos:

- Que represente un incremento significativo de las competencias profesionales exigidas por los
programas oficiales de las especialidades a las que pueda estar vinculada.

- Que exista un interés relevante de la mejora de la calidad asistencial y la salud de la poblacion
justificado por la necesaria adaptacion de la organizacion de la atencion sanitaria a los cambios
demograficos y epidemioldgicos y a los avances en el conocimiento cientifico y tecnologico que
requieran la formacion para la adquisicion de competencias de alta especializacion en un area
determinada de practica profesional.

- Necesidades profesionales.
- Desarrollos tecnologicos.
- Nuevas modalidades asistenciales.

- Necesidades organizativas de las administraciones sanitarias o criterios de calidad asistencial 'y
de seguridad para el paciente.
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« Larealizacion de una memoria o informe que contenga:
- Denominacion del ACE.
- Especialidades que dan acceso.
- Elementos diferenciales de cada ACE con respecto a la especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas.
- Propuesta de programa formativo especifico para cada ACE.
- Fundamentos cientificos y necesidades asistenciales que justifiquen su creacion.
- Propuesta de itinerario formativo.
- Propuesta de evaluacion de competencias.
- Duracion de la formacion.

- Analisis de la existencia de profesionales especialistas que estén desarrollando funciones pro-
pias del ACE.

- Propuesta de unidades docentes acreditadas para la formacion.

- Propuesta de requisitos de acreditacion de tutores para la docencia en el ACE.

3.2. Diseiio de formatos para la recogida de datos

Segln lo anterior se disenaron formatos, en base a los criterios juridicos, para disminuir la variabilidad
de la recogida de datos y homogeneizar los resultados.

Asi, para la recogida del dato “Justificacion de la necesidad”:

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos

Para la recogida del dato “Elementos diferenciales”:

INDICACION DE PRUEBAS

FUNCIONALES LABORATORIO ‘ ANATOMIA PATOLOGICA RADIOLOGIA

REALIZACION DE PRUEBAS

DIAGNOSTICAS ‘ TERAPEUTICAS
INTERPRETACION
PRUEBAS FUNCIONALES ‘ LABORATORIO

MANEJO DE FARMACOS DE ALTA COMPLEJIDAD

FARMACOS \ DIETETICOS (medicamentos)

MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS
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3.3. Seleccion y diseiio de la estrategia de recogida de datos

Desde la Junta Directiva de la AEP, se decide, tras diversas reuniones y consensos, la participacion de
las siguientes sociedades cientificas del ambito de las especialidades pediatricas:

Atencion Primaria/Extrahospitalaria.
Cardiologia.
Cuidados Intensivos.
Cuidados Paliativos.
Endocrinologia.
«  Errores Innatos del Metabolismo.
- Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion.
- Infectologia.
- Inmunologia Clinica y Alergologia.
< Medicina del Adolescente.
+  Nefrologia.
- Neonatologia.
Neumologia.
Neurologia.
Oncohematologia.
Pediatria Interna Hospitalaria.
Pediatria Social.
Reumatologia.
Urgencias.
Una vez conocido el ambito de aplicacion de la estrategia se procedio a establecer el esquema que
diera una respuesta integral y por fases a los requisitos juridicos seleccionados. Se dividio en dos fases:

aunque se remitiera a las sociedades la estrategia completa, en la fase 1 (objeto de esta metodologia
y analisis) se completarian los puntos 1,2y 3 (solo plan formativo) de los 4 expuestos a continuacion:

3.4. Revision de datos aportados y analisis de la variabilidad detectada

Por parte de todas las especialidades, se recibieron y revisaron las proformas de los puntos 1 (datos
Identificativos) y 2 (analisis de la especialidad), asi como las proformas en Microsoft Excel© relativas a
los subapartados 2.1 (justificacion de la necesidad) y 2.2 (elementos diferenciales) y el punto (sin pro-
forma previa) 3, subapartado 3.3 (plan de formacion).

En mayor o menor proporcion y en base al desarrollo técnico de cada especialidad, fueron aportados
mas datos (sin proformas previas definidas) sobre el punto 3y 4 (descripcion de la asistencia sanitaria)
del proyecto.

Cabe destacar, que con respecto a las proformas disenados para “Elementos Diferenciales”, que algunas
especialidades (Pediatria Social, Pediatria Interna Hospitalaria y Onco-Hematologia) no encuadraron
sus elementos a las mismas proponiendo su propia clasificacion que se ha respetado en este analisis.
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3.5. Analisis global de las diferentes justificaciones de la necesidad
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Para el analisis de este apartado se ha procedido a examinar las 258 necesidades realizadas por las
Especialidades y justificadas en base a las categorias expuestas:

1 | Adolescentes 11 | Neonatologia

2 | Alergia 12 | Neumologia

3 | Atencion Primaria 13 | Neurologia

4 | Cardiologia 14 | Oncologia

5 | Cuidados Intensivos 15 | Paliativos

6 | Endocrino 16 | Pediatria Interna Hospitalaria
7 | Errores Innatos del Metabolismo 17 | Pediatria Social

8 | Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion | 18 | Reumatologia

9 | Infectologia 19 | Urgencias

10 | Nefrologia

Necesidades organizativas de las administraciones sanitarias 83,33%

Necesidades profesionales 77,52%

Avances cientificos 56,98%

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente 56,59%

Nuevas modalidades asistenciales 43,80%

Desarrollos tecnologicos 43,80%

Cambios demograficos/epidemiologicos 37,98%
Sociedad |1 |2 |3 |4 |5 7 8 |9 |10 |11 |12 |13 |14 (15 16 |17 |18 |19 % p.

item

Categorias de items 17 19 |18 |9 |10 %6 /9 |15]/9 (159 9 (31 (10 18 23 |12 10 258
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Un 83,33% de las necesidades se encuadran en la categoria “Necesidades organizativas de las administra-
ciones sanitarias”, el 77,52% en “Necesidades profesionales”, el 56-57% en “Avances cientificos” y “Criterios
de calidad asistencial y de seguridad del paciente”, dejando por debajo del 50% el resto de las categorias.

En el envio de la proforma a las especialidades, propusimos estas 9 necesidades como punto de par-
tida y para facilitar su analisis. Las 9 han sido validadas por el 100% de especialidades y de la revision
de las nuevas propuestas (87) podemos inferir que, mediante un diagrama de afinidad, estarian inclui-
das en las 9 primeras, matizando en su caso la redaccion.

3.6. Analisis global de los distintos elementos diferenciales

Se establecio una matriz de correlacion para identificar la relacion entre cada especialidad con las 18
restantes, en base a estos tipos:

No comparte elementos diferenciales 0

RELACION FUERTE: comparte elementos diferenciales y debe compartirlos pero deben establecerse 1
limites de proceso. Sombrear en verdes oscuro y dar un niimero ordinal consecutivo. Copiar en la pestaina
“COORDINAR ENTRE ESPECIALIDADES” de esta hoja de calculo, los elementos diferenciales de ambas
sociedades en lo que se considera que debe establecerse coordinacion y consenso en la practica clinica
(patologias, técnicas, etc.)

RELACION DEBIL: Comparte elementos diferenciales y debe compartirlos sin 2
dificultades en entender los limites de proceso

1 | Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una ruta formativa con alto nivel de
especializacion que contribuya a reforzar la capacidad del profesional en la resolucion de los problemas de la
practica en el area especifica de “NOMBRE DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA”

2 Normalizar y sistematizar la formacion continuada en “NOMBRE DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA” en todo el
territorio nacional participando del Principio de Cohesion del SNS

3 | Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion de puestos de trabajo en Atencion
Especializada acorde con las necesidades de atencion en el area de “NOMBRE DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA”

4 | Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la competencia técnica en el area de “NOMBRE DE
LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA” que generen fiabilidad en lineas de investigacion y ensayos clinicos

5 | Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas diagnosticas y terapéuticas en el campo de la
“NOMBRE DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA”

6 Elaumento de la cronicidad de la patologia en el area “NOMBRE DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA” requiere el
aseguramiento de la formacion continuada de los profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial
que se presta, aportando una mejora en la calidad de vida en la transicion a la edad adulta

7 | Laformacion especifica en esta area competencial impacta en la eficiencia de los procesos y la mejora del ratio
coste/beneficio

8 | Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso a determinados puestos de trabajo

9 | Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional adecuado con acreditacion oficial




El resultado obtenido por el equipo promotor del proyecto fue:
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1 | Atencion Primaria/
Hospitalaria

2 | Cardiologia

3 | Cuidados Intensivos

4 | Cuidados Paliativos

5 | Endocrinologia

6 | Errores Innatos del
Metabolismo

7 | Gastroenterologia,
Hepatologia y
Nutricion

8 | Infectologia

9 | Inmunologia Clinica
y Alergologia

10 | Medicina del
Adolescente

11 | Nefrologia

12 | Neonatologia

13 | Neumologia

14 | Neurologia

15 | Oncohematologia

16 | Pediatria Interna
Hospitalaria

17 | Pediatria Social

18 | Reumatologia

19 | Urgencias

De lo anterior, puede exponerse que existe relacion débil en muchas de ellas, como cabe esperar de la
atencion integral de los procesos pediatricos, y una relacion fuerte en otras sin que exista duplicidad
de elementos, pero si aspectos a coordinar.

3.7. Analisis de la formacion de especialistas

Con la finalidad de conocer, de las distintas especialidades, los diferentes planes formativos, su nivel
de desarrollo y su coordinacion con la Union Europea (syllabus), se solicitd su aportacion con un doble
objetivo: ser la base de la propuesta de las ACE y orientarse al reconocimiento europeo.

En este sentido, al no aportarse proforma, se han recopilado en diferentes formatos y estructuras. Cabe
también senalar que no todas las especialidades cuentan con el syllabus europeo, al no estar recono-
cidas en la Union Europea.

3.8. Analisis de la asistencia sanitaria

En este punto, se solicitd a las especialidades (sin proforma) la informacion que a fecha de este pro-
yecto se conocia.
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I 3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS |

3.1.ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA
ESPECIALIDAD PEDIATRICA ESPECIFICA

3.2.CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS
PARA ENTRENAR/ FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS
DIFERENCIALES (ver punto 2.2 de este documento).

3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD
3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO (transposicion del syllabus)
3.3.2 ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES
3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS
3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

3.4 PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES.

I 4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA ]

41.NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA
LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO "ELEMENTOS DIFERENCIALES”

42 NUMERO DE PROFESIONALES (ATENDIENDO A SU CATEGORIA
PROFESIONAL —jefe de servicio/ seccién/ unidad, adjunto-) DESAGREGADOS
POR CENTRO Y POR COMUNIDAD AUTONOMA QUE ESTAN
DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO "ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS
POR COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA
COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO “ELEMENTOS
DIFERENCIALES" (descripcion de su actividad —experiencia: nuevos, revisiones,
estancia media, complejidad... - en base a los elementos diferenciales).

Este aspecto concreto es la base del objetivo a abordar en los proximos anos y, ademas, el punto de
partida para realizar un dimensionamiento eficiente de los recursos sanitarios que una correctay ade-
cuada planificacion de la Atencion Pediatrica en Espaiia precisa segiin la demanda y necesidades de las
diferentes Comunidades Autonomas.

Esta es la razon de ser de este proyecto y el punto de partida que la Asociacion Espaiola de Pediatria
aporta al Ministerio de Sanidad para plantear el futuro de la Pediatria y los profesionales que la ejercen.

4. COMENTARIOS FINALES

Este documento, elaborado por la Asociacion Espanola de Pediatria, reline las memorias aportadas
por las 19 sociedades de especialidad pediatricas que pueden servir de referencia para la aprobacion
y futuro despliegue de las ACE en Pediatria.
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Mediante la metodologia utilizada se ha buscado plasmar de manera uniforme los requisitos solicita-
dos para que las ACE pediatricas sean reconocidas oficialmente, como son los elementos identificativos,
la justificacion de su existencia, los elementos diferenciales, el plan de formacion y las caracteristicas
que deben reunir directores, tutores y centros para ser acreditados para formar pediatras en cada ACE.

Uno de los aspectos claves para justificar la creacion de un ACE en Pediatria es la adquisicion de
competencias que no se contemplan en el plan de formacion de Pediatria general trasversal. En este
punto, la referencia son los elementos diferenciales presentados por cada ACE. Al analizar global-
mente los elementos diferenciales de las ACE se encuentran algunos coincidentes entre ellas y otros
que podrian desestimarse como tales, al interpretarse que abordan competencias ya contempladas
en el plan de formacion de Pediatria general. Hemos tenido en cuenta estos aspectos, pero estimamos
que no se trata de duplicaciones, sino mas bien de la propuesta de adquisicion de una competencia
en diferentes aspectos de una patologia o de una competencia mas avanzada en técnicas de diagnos-
tico y tratamiento que no se pueden adquirir en el plan de formacion de Pediatria general.

Es imprescindible cuantificar y ampliar el periodo formativo en la especialidad de Pediatria y sus
Areas de Capacitacion, actualmente de 4 afos, mediante un programa certificado de la especialidad
que contemple aumentar la duracion de esta a 5 afios, con una formacion comin transversal a todas
las ACE en los primeros 3 ainos y otros

2 aios para completar la formacion, en cada ACE especifica, donde se contemplarian las 19 ACE pediatri-
cas, incluyendo la Atencion Primaria Pediatrica. Sera el Ministerio de Sanidad quien acredite los centros
hospitalarios o de Atencion Primaria reconocidos para la formacion en las diferentes ACE pediatricas.

Las memorias facilitadas por las diferentes ACE son coincidentes en este punto y concilia con lo que pro-
ponen los syllabus europeos de las subespecialidades pediatricas. Se propone que un programa forma-
tivo en un ACE debe tener una duracion minima de 2 anos y se podra acceder a él tras 3 anos de formacion
en Pediatria general trasversal. Los programas formativos propuestos estan basados en la adquisicion de
las competencias correspondientes a cada subespecialidad e incluyen el servicio donde se debe adquirir,
el método y herramientas formativas y la forma de evaluar la adquisicion de cada una de ellas.

Finalmente, se ha considerado la necesidad de establecer un mapa geografico donde se estimen las
distintas necesidades de especialistas pediatricos con relacion a la poblacion pediatrica, franjas de
edad... y conocer las unidades acreditables existentes a nivel de Comunidades Autonomas para, con
todo ello, planificar las necesidades futuras de recursos humanos especializados en ACE pediatricas en
nuestro pais. La AEP y las sociedades de especialidad pediatricas estan trabajando en este punto para
poder contar con esta informacion en el momento de planificar el despliegue de las diferentes ACE.
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Ccardiologia Pediatrica

1. DATOS IDENTIFICATIVOS

1.1. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

CARDIOLOGIA PEDIATRICA
Licenciatura previa: Medicina.

Duracion: 5 afos (3 afios de Pediatria general y 2 afios de Cardiologia Pediatrica).

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

La Cardiologia Pediatria es una especialidad de la medicina pediatrica y cardiovascular muy amplia, ya
que incluye una vision que va de lo general a la alta especializacion y cuya mision final es el cuidado
de la salud cardiovascular en una etapa crucial de desarrollo que marcara, no solo el presente, sino el
futuro del bienestar y calidad de vida de las personas.

El tratamiento de las cardiopatias congénitas ha evolucionado en los Gltimos anos de manera especta-
cular. En la actualidad, el 85% de los nifios que nacen con cardiopatias llegan a la edad adulta.

Son hitos en esta especialidad la circulacion extracorporea (CEC), la utilizacion de las prostaglandinas
para estabilizar a los pacientes, la paliacion de cardiopatias complejas con circulacion univentricular,
el trasplante cardiaco y la cirugia cardiaca neonatal. Paralelamente se desarrolla el cateterismo inter-
vencionista con la atrioseptostomia con catéter balon de Rashkind, las angioplastias y valvuloplastias,
la colocacion de stent en cardiopatias congénitas y aparecen dispositivos especificos para cierre de
defectos septales.

Todas ellas han podido realizarse gracias al desarrollo de técnicas diagnosticas y areas de conoci-
miento desarrolladas por la cardiologia pediatrica como la ecocardiografia, la electrofisiologia, la
geneética cardiovascular, la asistencia circulatoria u otras.

La cardiologia pediatrica surge en Espana con la apertura de las unidades de cardiologia pediatrica en
los hospitales infantiles piablicos La Paz en Madrid (1965) y Vall d’'Hebron en Barcelona (1967). Durante
esos primeros anos juega un papel muy importante en su desarrollo la figura del Dr. Manuel Quero, de
reconocido prestigio a nivel internacional. A partir de los 90, hay un desarrollo de la cirugia cardiaca
pediatrica y del intervencionismo cardiaco pediatrico a nivel nacional hasta su situacion actual, han
aparecido multiples unidades cardiologicas de tercer nivel en el territorio espanol, en donde se reali-
zan todas las técnicas, con unos resultados similares a los estandares internacionales.

A nivel de reconocimiento de la especialidad, la cardiologia pediatrica se establecio en Estados Unidos
dentro de la Seccion de la American Academy of Pediatrics en 1961y, actualmente, esta reconocida con
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una formacion reglada en los siguientes paises de Europa: Alemania, Austria, Bosnia-Herzegovina, Bul-
garia, Chequia, Finlandia, Francia, Holanda, Hungria, Irlanda, Letonia, Lituania, Polonia, Portugal, Reino
Unido, Rumania, Rusia, Suecia, Suiza y Turquia.

En Espana, el Consejo Nacional de Especialidades Médicas aprueba en 1997 la Cardiologia Pediatrica 'y
Cardiopatias Congénitas como Area de Capacitacion Especifica, y en 2010 es de nuevo aprobada por el
Consejo Nacional de Especialidades en Ciencias de la Salud, pero hasta la fecha no se ha desarrollado
desde el punto de vista administrativo ni docente.

La SECPCC emite un certificado de acreditacion en Cardiologia Pediatrica desde 2004, y ha solicitado
al Ministerio de Sanidad la creacion del Area de Capacitacion Especifica en Cardiologia Pediatrica y
Cardiopatias Congénitas el 7 de febrero de 2014 y la creacion del diploma de acreditacion avanzada en
Cardiologia Pediatrica el 5 de octubre de 2015.

1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SiF NO O

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

SOCIEDAD ESPANOLA DE CARDIOLOGIA PEDIATRICA Y CARDIOPATIAS CONGENITAS

1.5. ACRONIMOS

SECPCC / SECARDIOPED

1.6. PAGINA WEB

www.secardioped.org

1.7. FECHA DE CREACION

En 1967 aparece la Seccion de Cardiologia Pediatrica dentro de la AEP. En el afo 2001 se crea la Sociedad
Espafiola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas (SECPCC).

1.8. APROBADA POR LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

Siv NO O

Acreditada/reconocida por la AEP desde el afio 2001. Sus estatutos fueron aprobados en la Reunion
Administrativa de la Seccion de Cardiologia Pediatrica de la AEP celebrada el 1de junio de 2001, durante
la celebracion del 50. °Congreso Nacional de la AEP.

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

SiF NO O



Cardiologia Pediatrica

A nivel europeo existe la asociacion europea para la Cardiologia Pediatrica (AEPC) que tiene desarrollada
la formacion (Anexo 1) y acreditacion tras aprobacion de examen. Se puede consultar en la pagina web:
https://www.aepc.org/aepc-certification-of-basic-training-in-paediatric-and-congenital-cardiology.

Existe un curriculum en Cardiologia Pediatrica de la British Paediatric Cardiac Association y del Spe-
cialist Advisory Committee in Cardiology of the Joint Committee on Higher Medical Training of the Royal
College of Physicians del Reino Unido (Anexo 2).

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

Afinales de los anos 60 se crearon las secciones cientificas de Cardiologia Pediatrica en el marco de la
Asociacion Espanola de Pediatria (AEP) y de la Sociedad Espafiola de Cardiologia (SEC) que funciona-
ban con arreglo a los reglamentos generales de dichas sociedades.

En el afno 2001 se crea la Sociedad Espanola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas
(SECPCC), siendo su presidente el Dr. José Santos de Soto.

La Sociedad Espafiola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas (SECPCC) la constituimos
un Grupo de Profesionales Sanitarios que nos dedicamos al estudio, prevencion, diagnostico y trata-
miento de las Cardiopatias Congénitas. Mayoritariamente esta constituida por cardiologos pediatras y
cirujanos cardiacos especializados en técnicas quirirgicas de cardiopatias congénitas. En la actuali-
dad, consta de unos 400 miembros, distribuidos de la siguiente manera:

N.2 DE SOCIOS %
Cardiologo de adulto 13 3,23
Cirujano cardiaco 18 4,48
Enfermera 6 1,49
Pediatra 308 76,62
Pediatra intensivista 5 1,24
Otros-médico rehabilitador 2 0,50
Sin datos 50 12,44
402

Dentro de la Sociedad existen diferentes grupos de trabajo: Arritmias y cardiopatias familiares, Car-
diologia clinica, Cardiologia fetal, Circulacion pulmonar, Hemodinamica, Imagen cardiovascular, Insu-
ficiencia cardiaca y trasplante, Ergoespirometria y rehabilitacion cardiaca, Cooperacion internacional
y Enfermeria.

La actual junta directiva ha planteado la elaboracion de un plan estratégico que sera presentado en
2022.

Congresos: a lo largo de estos anos se han celebrado Congresos Cientificos de la SECPCC con caracter
anual y bianual desde 2012. Ademas de los congresos de la SECPCC en el ano 2011 en Granada y en el
ano 2019 en Sevilla se celebraron los Annual Meeting of the Association for European Pediatric Cardio-
logy (AEPC).

Aportaciones cientificas: cada vez son mas frecuentes los articulos y temas de revision especificos de
nuestra especialidad dentro de las revistas dirigidas a pediatras como Anales de Pediatria, a cardio-
logos o cirujanos de adultos, desde la Revista Espanola de Cardiologia, a revistas internacionales de

137




38 1 Libro Blanco de las ACES Pediatricas 2021

prestigio internacional como Journal Thoracic and Surgery, Circulation, Heart, British Journal of Cardio-
logy, JAMA, etc. Existen ademas revistas internacionales especificas de nuestra especialidad: Cardiology
in the Young, Pediatric Cardiology, Progress in Paediatric Cardiology. En los Gltimos cinco anos:

Mas de 80 publicaciones en revistas cientificas indexadas.

Mas de diez libros o capitulos de libros.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

En el programa oficial de MIR de Pediatria y sus Areas Especificas, la Cardiologia Pediatrica es rotacion
fundamental sin periodo de tiempo definido, dependiendo de las caracteristicas del hospital, y habi-
tualmente oscila entre 1y 3 meses.

El amplio campo de conocimientos, competencias y habilidades a adquirir para el ejercicio adecuado
de esta especialidad requiere de una formacion adicional de 2-3 anos, seglin normativa de diferentes
paises europeos, y no es posible alcanzarlos en ninguna de las especialidades relacionadas, sin este
tiempo adicional de formacion.

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos
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ENUMERACI()‘N DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA
LA JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una
ruta formativa con alto nivel de especializacion que contribuya a
reforzar la capacidad del profesional en la resolucion de los problemas
de la practica en el area especifica de Cardiologia Pediatrica.

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Cardiologia
Pediatrica en todo el territorio nacional participando del Principio de X X X X
Cohesion del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion
de puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde con las X X X X X
necesidades de atencion en el area de Cardiologia Pediatrica.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la
competencia técnica en el area de Cardiologia Pediatrica que generen X X X
fiabilidad en lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas
diagnosticas y terapéuticas en el campo de la Cardiologia Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area de Cardiologia
Pediatrica requiere el aseguramiento de la formacion continuada de
los profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial que X X X X
se presta, aportando una mejora en la calidad de vida en la transicion
a la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la

L . . . X X

eficiencia de los procesos y la mejora del ratio coste/beneficio.

Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso X X X X

a determinados puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional X X X

adecuado con acreditacion oficial.

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES
INDICACION DE PRUEBAS
FUNCIONALES LABORATORIO ANATOMIA PATOLOGICA RADIOLOGIA

Electrocardiografia (ECG) Analitica con Biopsias Radiografia de torax
biomarcadores cardiacos endomiocardicas

Holter ECG convencional Analitica para estudios Estudios de piezas Tomografia computarizada
metabolicos asociados a explantadas (cardiovascular, coronario)
cardiopatias

Holter ECG prolongado con | Estudios genéticos de Resonancia magnética

nuevos dispositivos cardiopatias cardiaca (incluye funcional)

Holter ECG implantable PET-TAC

Ecocardiografia

transtoracica

Ecocardiografia

transesofagica
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Ecocardiografia
intracavitaria

Ecocardiografia fetal

Ecocardiografia
convencional (M, 2D,
Doppler, color)

Ecocardiografia 3D

Ecocardiografia speckle
tracking

Cateterismo cardiaco
diagnéstico (angiografia,
presiones, calculos)

Estudio electrofisiologico
diagnéstico

Test de provocacion de
arritmias farmacologico

Mesa basculante

Ergoespirometria
(convencional, con
consumo de oxigeno)

Test de la marcha de los 6
minutos

REALIZACION DE PRUEBAS

DIAGNOSTICAS

TERAPEUTICAS

Electrocardiografia (ECG)

Administracion de farmacos antiarritmicos

Holter ECG convencional

Insercion de marcapasos (externos, esofagico,
intracavitario)

Holter ECG prolongado con nuevos dispositivos

Desfibrilacion (externa, con implante de DAI
intracavitario)

Holter ECG implantable

Sobreestimulacion cardiaca (con cables de MP
transitorios u otros)

Ecocardiografia transtoracica

Atrioseptectomia de rashkind bajo control
ecocardiografico o por escopia

Ecocardiografia transesofagica

Pericardiocentesis percutanea

Ecocardiografia intracavitaria

Insercion percutanea de vias centrales

Ecocardiografia fetal

Administracion de farmacos maternos en gestantes con
fetos con cardiopatias (antiarritmicos, otros)

Ecocardiografia convencional (M, 2D, Doppler, color)

Administracion de farmacos inotropicos, vasodilatadores
sistémicos, antihipertensivos

Ecocardiografia 3D

Profilaxis antibiotica de endocarditis

Ecocardiografia speckle tracking

Profilaxis con inmunoglobulinas frente a VRS

Radiografia de torax

Inmunoglobulinas como terapia

Tomografia computarizada (cardiovascular, coronario)

Inmunosupresores en trasplante cardiaco

Resonancia magnética cardiaca (incluye funcional)

Tratamiento médico de las endocarditis

v
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A

Cateterismo cardiaco diagnostico (angiografia, presiones,
calculos)

Cateterismo intervencionista (*multiples técnicas)

Estudio electrofisiologico diagnostico

Estudio electrofisiologico terapéutico (*maltiples
técnicas)

Test de provocacion de arritmias farmacolégico

Test de vasodilatacion pulmonar (oxido nitrico inhalado,
otros)

Mesa basculante

Administracion de farmacos vasodilatadores pulmonares

Ergoespirometria (convencional, con consumo de
oxigeno)

Rehabilitacion cardiaca infantil con entrenamiento y
monitorizacion especifica

Test de la marcha de los 6 minutos

Indicaciones para la practica deportiva

Analitica con biomarcadores cardiacos

Tratamiento antiagregante y anticoagulante

analitica para estudios metabélicos asociados a
cardiopatias

Tratamiento enfermedades metabolicas con afectacion
cardiaca

Estudios genéticos de cardiopatias

Tratamiento especifico de algunas enfermedades de
origen genético

Biopsias endomiocardicas

Tratamiento de las micocarditis, del rechazo cardiaco

INTERPRETACION

PRUEBAS FUNCIONALES

LABORATORIO

Electrocardiografia (ECG)

Analitica con biomarcadores cardiacos

Holter ECG convencional

Analitica para estudios metabolicos asociados a
cardiopatias

Holter ECG prolongado con nuevos dispositivos

Estudios genéticos de cardiopatias

Holter ECG implantable

Ecocardiografia transtoracica

Ecocardiografia transesofagica

Ecocardiografia intracavitaria

Ecocardiografia fetal

Ecocardiografia CONVENCIONAL
(M, 2D, Doppler, color)

Ecocardiografia 3D

Ecocardiografia speckle tracking

Cateterismo cardiaco diagnostico (angiografia, presiones,
calculos)

Estudio electrofisiologico diagnostico

Test de provocacion de arritmias farmacologico

Mesa basculante

Ergoespirometria (convencional, con consumo de
oxigeno)
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Test de la marcha de los 6 minutos

Radiografia de torax

Tomografia computarizada (cardiovascular, coronario)

Resonancia magnética cardiaca (incluye funcional)

PET-TAC
MANEJO DE FARMACOS ALTA COMPLEJIDAD
FARMACOS DIETETICOS (MEDICAMENTOS)
Biologicos Formulas especiales y suplementos caloricos para la
optimizacion de la insuficiencia cardiaca
Inmunosupresores Formulas especiales para el manejo del quilotorax

Inmunoterapia

Formulas especificas para enfermedades metabdlicas con
afectacion cardiaca

Corticoides

Inhibidores leucotrienos

Broncodilatadores

Antihistaminicos

Antiarritmicos

Profilaxis antibiotica y tratamiento médico de
endocarditis

Bioldgicos (profilaxis con inmunoglobulinas frente a VRS)

Inmunoglobulinas

Inotropicos, vasodilatadores sistémicos, antihipertensivos

Inmunosupresores en trasplante cardiaco

Administracion de farmacos maternos en gestantes con
fetos con cardiopatias (antiarritmicos, otros)

Vasodilatadores pulmonares

Antiagregante y anticoagulante

Tratamiento especifico enfermedades metabolicas con
afectacion cardiaca

Tratamiento especifico de algunas enfermedades de
origen genético

Tratamiento inespecifico (antiinflamatorios,
inmunoglobulinas)/especifico (antivirales) de las
micocarditis

Tratamiento del rechazo cardiaco (inmunosupresores,
otras terapias)
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MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS

Cardiopatias congénitas complejas con lesiones residuales, con técnicas paliativas, con necesidad de medicacion
cronica

Miocardiopatias

Canalopatias

Enfermedades de la aorta asociadas o no a sindromes

Cardiopatias asociadas a sindromes

Otras cardiopatias familiares y de origen genético

Trasplante cardiaco

Pacientes portadores de marcapasos/desfibriladores

Hipertension pulmonar asociada o no a cardiopatias

OTRAS DIFERENCIAS

Indicacion de intervenciones cardiacas, de cirugia, intervencionismo, electrofisiologia, asistencia circulatoria u otras

Manejo perioperatorio de la cirugia cardiaca o del intervencionismo

Valoracion global de los pacientes pediatricos con condiciones asociadas como sindromes, enfermedades genéticas

Valoracion nutricional en pacientes con cardiopatias pediatricas

Prevencion de las infecciones (endocarditis, profilaxis frente a VRS, vacunaciones especificas)

Crecimiento fisico en pacientes con cardiopatias

Desarrollo neuropsicologico y secuelas en pacientes con cardiopatias

Atencion ambito escolar/familiar

Actividad fisica y deporte y prevencion de los factores de riesgo cardiovascular en paciente con cardiopatia

Prevencion de la muerte sibita

Apoyo durante la adolescencia y a la transicion de Pediatria a adultos

Consejo prenatal, diagnostico prenatal de cardiopatias y planificacion del parto

Evaluacion y consejo en las cardiopatias familiares y de origen genético

Divulgacion y formacion de pacientes y familias de ninos con cardiopatias

Investigacion en el ambito de las cardiopatias congénitas u otras de presentacion precoz

3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS DESDE PEDIATRIA

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Los 3 anos de formacion basica en Pediatria necesarios para la ACE de Cardiologia Pediatrica actual-
mente se consiguen a través de la especialidad de Pediatria y sus Areas Especificas.
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3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

Ver punto 2.2 de este documento.
I. Unidades de tercer nivel con plena capacidad docente:
1. Hospital Universitario Vall d'Hebron. Barcelona
2. Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona
3. Hospital Universitario Cruces. Bilbao
4. Hospital Universitario Reina Sofia. Cordoba
5. Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada
6. Hospital Infantil Virgen del Rocio. Sevilla
7. Hospital Regional Universitario de Malaga. Malaga
8. Hospital Universitario Materno-Insular. Las Palmas de Gran Canaria
9. Complejo Hospitalario Universitario de A coruna. A Coruna
10. Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid
11.  Hospital General Universitario Gregorio Maranon. Madrid
12. Hospital Universitario La Paz. Madrid
13. Hospital Universitario Ramon y Cajal. Madrid
14. Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia
15. Hospital Universitario La Fe. Valencia
16. Hospital Universitario Miguel Servet. Zaragoza

Il. Unidades con capacidad docente parcial en el momento actual. Los especialistas formados en dichas
unidades deben completar la formacion; serian imprescindibles rotaciones complementarias por uni-
dades de tercer nivel con plena capacidad docente:

17.  Hospital Universitario de Albacete. Albacete

18. Hospital Fundacion Alcorcon. Alcorcon

19. Hospital General Universitario de Alicante. Alicante
20. Hospital Universitario Torrecardenas. Almeria

21. Hospital Central de Asturias. Asturias

22. Hospital Universitario de Badajoz. Badajoz

23. Hospital Universitario de Burgos. Burgos

24. Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz

25. Hospital Universitario San Pedro de Alcantara. Caceres
26. Hospital Universitario de la Plana. Castellon

27. Hospital Universitario de Fuenlabrada. Fuenlabrada
28. Hospital Universitari Dr. Josep Trueta. Girona

29. Hospital Universitario de Guadalajara. Guadalajara



Cardiologia Pediatrica 1 45

30. Hospital Universitario de Jaén. Jaén

31. Hospital Universitario de Leon. Leon

32. Hospital Universitario Severo Ochoa. Leganés

33. Hospital Clinico Universitario San Carlos. Madrid

34. Hospital Universitario Infanta Leonor. Vallecas. Madrid

35. Hospital Infantil Universitario Nino Jesis. Madrid

36. Hospital Universitario Puerta de Hierro-Majadahonda. Madrid
37. Hospital Universitario de Mostoles. Mostoles

38. Complejo Hospitalario de Navarra. Navarra

39. Hospital Universitario Son Espases. Palma de Mallorca

40. Hospital Parc Tauli. Sabadell

41.  Complejo Asistencial Universitario de Salamanca. Salamanca
42. Hospital Universitario Donostia. San Sebastian

43. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla. Santander

44, Complejo Hospitalario Universitario de Santiago. Santiago de Compostela
45. Hospital Universitario Joan XXIII. Tarragona

46. Hospital Universitario Nuestra Senora de la Candelaria. Tenerife
47. Hospital Universitario Virgen de la Salud. Toledo

48. Hospital Universitario Rio Hortega. Valladolid

49. Hospital Universitario Alvaro Cunqueiro. Vigo

3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

La SECPCC realiza la acreditacion de la formacion en Espana siguiendo los criterios de la acreditacion
europea de la AEPC.

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

Los contenidos de la formacion son los recogidos por el plan de formacion que lleva a la acreditacion
por la SECPCC, de acceso en la pagina web: https://secardioped.org/acreditacion-secpcc/

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

Se detallan en el Anexo 1. En el Anexo 2 se recoge el itinerario formativo del Joint Royal Colleges of
Physicians Training Board.

Datos de acreditacion de la SECPCC

En los Gltimos anos se han acreditado una media de 12 cardiologos pediatras anuales, con un rango de
8 a 22, segln se detalla en la tabla adjunta:
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ANO PRESENTADOS ‘ ACREDITADOS
201 No figuran

2012 7 ‘ 7
2013 No figuran

2014 25 22
2015 27 12
2016 19 12
2017 10 10
2018 14 m
2019 1 8
Total 13 82

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

La Cardiologia Pediatrica se ha desarrollado en los Gltimos anos, es una realidad y en los centros de
referencia se precisa la existencia de diferentes subespecialidades como la hemodinamica, la cardio-
logia fetal o las arritmias. A su vez es preciso definir las competencias no solo técnicas sino las trans-
versales o soft, que permiten el desarrollo de un trabajo en equipos multidisciplinares.

Se adjunta el modelo que se esta implementando en uno de los centros de referencia de la Comunidad
de Madrid desde 2019 (Anexo 3).

3.3.4 DURACION DE LA FORMACION

Se recomienda un tiempo de especializacion de 5 anos como MIR en Pediatria y el area especifica de
Cardiologia Pediatrica.

Actualmente para obtener la acreditacion europea es preciso completar un sexto ano.

3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

- Estar en posesion de la acreditacion como especialista en Cardiologia Pediatrica.

«  Contar con una experiencia minima de 5 anos desempefnando una actividad asistencial especifica
de su especialidad en un centro con unidad docente acreditada.

«  Experiencia docente. Acreditacion como docente en formacion continuada en los dos Gltimos anos.

« Haber participado en un proyecto de investigacion o comunicacion cientifica, relacionado con la
especialidad de cuidados intensivos pediatricos en los dltimos 5 anos.
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4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

Organizacion, recursos y actividad de la Cardiologia Pediatrica en Espana

Desde la Sociedad Espariola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatia Congénitas (SECPCC), se promovid
un estudio a nivel nacional para determinar la organizacion, recursos y actividad de la cardiologia
pediatrica en Espana. Este estudio publicado en 2019 con datos previos a esa fecha’, incluyé a 109
centros de los que 86 respondieron al cuestionario, entre ellos 14 de los 17 hospitales con actividad
médico quirargica (AMQ) que existen en el pais. ELl 96% de los centros son publicos. El nimero total de
hospitales pediatricos que realizan algiin tipo de actividad en cardiologia pediatrica es desconocido,
pero este registro reporta la informacion de los que tiene actividad clinica significativa.

TA§A DE RESPUESTA A!. CUESTIONARIO DE HOSPITALES,
SEGUN CARACTERIZACION DE LOS GRUPOS ESTABLECIDOS
HOSPITALES ) HOSPITALES DE RESTO DE TOTAL HOSPITALES
CON A(;TIVIDAD AMBITO REGIONAL HOSPITALES
QUIRURGICA (SIN A(ETIVIDAD
QUIRURGICA)
Namero total
hospitales 17 15 77 109
contactado
Total de respuesta
14 12 60 86
de la encuestas
Porcentaje hospitales
participantes con 82,3% 80% 77,9% 78,9%
respuesta

Recursos estructurales

Se contabilizo un total de 47 unidades de cardiologia pediatrica. EL 100% de los hospitales con AMQ dis-
pone de dichas unidades, porcentaje que disminuye hasta el 83,3% en los centros sin AMQ de ambito
regional y al 57,6% en los restantes (centros de referencia regional sin AMQ). Existen 14 unidades de
cardiopatias congénitas de adultos.

RECURSOS ESTRUCTURALES
HOSPITALE§ CON HOSPITALES DE AMBITO RESTO (%)
ACTIVIDAD QUIRURGICA (%) REGIONAL (%)
Servicio de Pediatria 100 100 100
Unidad de Cardiologia Pediatrica 100 83,30 57,60
Unidad de Cardiopatias Congénitas 100 25 0
de Adultos

1 Datos hasta 2014.
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Recursos humanos

Se contabilizd un total de 190 médicos, 40 cirujanos y 27 médicos internos residentes con dedicacion
a Cardiologia Pediatrica. La cifra media de cardi6logos pediatricos con dedicacion exclusiva, en cen-
tros con AMQ es de 5,2. Sin embargo, el nimero de cardidlogos pediatricos con dedicacion exclusiva,
disminuye progresivamente desde los centros regionales a los de ambito comarcal; considerados en
conjunto, la media de médicos con dedicacion exclusiva a cardiologia pediatrica en estos grupos es de
solo 0,54 médicos por centro, compartiéndose en la mayoria de los casis, la asistencia cardiologica con
la de otras areas, como neonatologia o Pediatria general.

RECURSOS HUMANOS?
HOSPITALES (_ZON . HOSPITALES DE RESTO DE TOTAL
ACTIVIDAD QUIRURGICA | AMBITO REGIONAL | HOSPITALES
Tiempo completo 78 18 21 117
Cardiologos pediatricos Tiempo parcial 5 3 67 75
Total 83 21 88 192
Residentes en Cardiologia Pediatrica 25 0 0 25
Cirujanos 40 0 0 40

Recursos materiales

Todos los centros poseen elementos basicos de diagnostico: laboratorio, radiologia, electrocardio-
grafia y ecocardiografia. Todos los centros con AMQ y los hospitales de ambito regional disponen de
ergometria convencional. Respecto a las pruebas de imagen, todos los centros disponen de tomografia
computarizada (TC); la resonancia magnética (RM) esta presente en el 100% de hospitales con AMQy en
la mayoria de los centros sin actividad médico-quirdrgica tanto de ambito regional como no regional.
Todos los hospitales con AMQ, disponen de sala de hemodinamica, que es exclusivamente pediatrica
en el 47% de casos; de los hospitales de ambito regional, solo el 25% dispone de sala de hemodina-
mica, siempre compartida con los servicios de cardiologia de adultos. En conjunto, 66% de los hospita-
les con actividad médico-quirirgica disponen de ECMO y un tercio de asistencia ventricular.

Tabla de recursos materiales

RECURSOS MATERIALES
HOSPITALES (EON HOSPITALES DE AMBITO RESTO
ACTIVIDAD QUIRURGICA REGIONAL
Sala de radiologia general 100% 100% 100%
Laboratorio 100% 100% 100%
ECG 100% 100% 100%
Ecocardiograma 2D-Doppler 100% 100% 100%
Ergometria convencional 100,00% 100% 33%
Ergometria con gases 53,30% 50% 10%
Holter de 24 h 100% 100% 91,50%
Holter de eventos 53,30% 50% 17%
Test de mesa basculante 100,00% 83,30% 31,20%
v

2 Datos adaptados del trabajo de referencia.




Cardiologia Pediatrica
A
TC 100% 100% 84,70%
RM 100% 91,60% 79,60%
Sala de hemodinamica pediatrica 47% 0% 5%
Sala de hemodinamica compartida 100% 25% 5%
Sala de electrofisiologia pediatrica 6,7% 0% 0%
Sala de electrofisiologia compartida 93,30% 91,60% 26,60%
ECMO 66,60% 0% 0%
Asistencia ventricular 33,00% 0% 0%

Actividad

En conjunto se contabilizan 155 840 visitas anuales en consultas externas, con un 42,8% de primeras
visitas. Se realizaron un total de 159 334 ecocardiogramas transtoracicos (incluyendo las realizadas en
consulta, urgencias u hospitalizados).

ACTIVIDAD
TOTAL PACIENTES

Total consultas 155 840

1.2 visita consulta 62 615
Sucesiva consulta 89 216

Ecografias transtoracicas 159 334
Ecografias transesofagicas 1864
Total ingresos 6886
Total ingresos en sala 4193
Ingresos en UCI pediatrica 1175
Ingresos en UCI neonatal 1518

La hospitalizacion se realiza fundamentalmente en salas pediatricas, pero casi el 40% requiere son
pacientes graves que requieren cuidados intensivos: UCI neonatal (22%) o UCI pediatrica (17,1%).

La asistencia a los hospitalizados es prestada siempre por cardidlogos pediatricos en los hospitales
con AMQ, mientras que en el resto de los hospitales la asistencia puede ser prestada de forma mixta o
por unidades de Pediatria General hasta en un 22% de casos.

Las ecocardiografias fetales segln el tipo de hospital son realizadas por diferentes profesionales,
estando el cardiologo pediatrico implicado en al menos dos tercios de los procedimientos

En relacion con las técnicas diagnosticas y terapéuticas mas complejas, durante el periodo estudiado
se realizaron 2701 cateterismos cardiacos, de los cuales algo mas de la mitad (50,8%) fueron terapéuti-
cos, y 403 estudios electrofisiologicos invasivos (63,8% terapéuticos).
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Se estan incrementado notablemente el nimero de holter, RM cardiacas y ergometrias, mientras ha
descendido las pruebas de medicina nuclear. Respecto a las técnicas de asistencia circulatoria, un total
de 60 pacientes en 2013, precisaron ECMO y en 4 casos se utilizaron dispositivos de asistencia ventri-
cular tipo Berlin-Heart.

El nimero de cirugias cardiacas fue de 1749; destacando que solamente en 2 centros se superan las 200
intervenciones al ano. El nimero total de trasplantes cardiacos realizados fue de 29.

Un total de 1020 pacientes preciso traslado a otro centro para su valoracion o tratamiento. El 23% de
los hospitales trasladaron pacientes a centros de otra comunidad autonoma.

En relacion con la cirugia, existe cambio con un descenso de las cirugias cerradas de casi el 50% en los
altimos anos y un nimero similar de intervenciones con cirugia extracorporea, lo que si sumamos los
procedimientos terapéuticos totales (cirugia, cateterismosy ablaciones) tenemos niimeros de procedi-
mientos terapéuticos muy similares en los Gltimos anos

Se ha demostrados en diversos estudios que la asistencia realizada por especialistas en cardiologia
pediatrica, a todos los pacientes desde el periodo prenatal hasta la edad adulta, como actualmente se
realiza en nuestro pais, consigue un descenso en la mortalidad y morbilidad como ha sido demostrado.

Conclusiones

La actividad en Cardiologia Pediatrica en Espana presenta unos recursos humanos y asistenciales que
se han consolidado en la Gltima década. Si bien, se muestra una estructura asistencial afianzada en
cuanto a recursos humanosy materiales no lo es a nivel administrativo, ya que no existe la subespecia-
lidad de cardiologia pediatrica reconocida oficialmente. Esta cuestion, solicitada desde hace anos por
la SECPCC, imposibilita regular de forma estructurada las competencias minimas en cuanto a la forma-
cion y la docencia. De nuestro estudio, se deduce una correcta organizacion en la atencion integral de
los pacientes pediatricos, aunque la presencia de cardiologos pediatricos con formacion especifica es
menor en la cardiologia fetal, la electrofisiologia y en los pacientes adultos con cardiopatias congéni-
tas, donde la atencion puede realizarse en algunos casos, por profesionales sin dedicacion especifica
a las cardiopatias congénitas.

4. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

Se detalla la situacion actual de centros por comunidades autonomas basados en la publicacion pre-
vias. Publicacion de 2019, con datos de reportes voluntarios hasta el 2014. Incluian 87 de 109 hospitales
de todas las comunidades autonomas salvo tres. Estos datos han sido aportados a posteriori para
completar el mapa de todas las CC. AA. (Anexo 4).

Para el calculo de la ratio de actividad se divide el nUmero de consultas totales* por el nimero de pro-
fesionales. El nimero de profesionales se obtiene de sumar los cardiologos a tiempo completo mas los
cardiologos a tiempo parcial con un factor de 0,5.

3 En el epigrafe anterior se ha detallado las posibles limitaciones del estudio en cuanto al nimero de participantes.
4 Datos obtenidos de las encuestas realizadas en el trabajo de referencia.
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Mapa de centros por CC. AA.

TIPOLOGIA DE CENTROS

Cirugia cardiaca infantil
Centros tipo 1 Hemodinamica infantil
UMQ Cardiologica Pediatrica

. Seccion de Cardiologia Pediatrica
Centros tipo 2 . . i
Cardiologo pediatrico a tiempo completo

. Cardiologo pediatrico a tiempo parcial (=)
Centros tipo 3

Resto de centros

11 =
NP,

4.2. PROFESIONALES POR CENTRO Y POR COMUNIDAD AUTONOMA QUE ESTAN
DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO
“ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.2.1. PROFESIONALES POR COMUNIDADES AUTONOMAS

Los datos estan incluidos en el epigrafe anterior.

4.2.2. PROYECCION DE NECESIDADES DE LOS CARDIOLOGOS PEDIATRAS

Se detalla el analisis de las posibles necesidades de cardidlogos pediatricos en los proximos anos
segln la proyeccion de jubilaciones y el niimero de cardiologos pediatras ideal por centros. Finalmente
se calcula el nimero de profesionales que se podrian formary pudieran llegar a completar la demanda
futura de forma equilibrada.

Jubilaciones

En 2021, existen 285 socios® menores de 65 anos, en periodo activo laboral con la distribucion que se
ve en las figuras adjuntas:

5 De los que han declarado fecha de nacimiento.
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En 5 afios, en 2026, se jubilarian 24 y en 10 afos, en 2031, se jubilarian 48 (un 8,4% y un 16,8% respecti-
vamente de los socios activos en 2021), como se puede observar en las siguientes figuras:
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Profesionales ideales

Se considera que el nimero ideal de cardiologos pediatras por centros piblicos o de atencion pablica
deberia ser:

CENTROS DE NIVEL TERCIARIO TIPO 1 N TOTAL
Centros CSUR 14 6 84
Hemodinamistas 3

Arritmias 2

Trasplante 2

Cardiologo familiar 2

Cardiologo fetal 2

Cardiologos generales/otros* 3

Resto de centros 8 10 80
Hemodinamistas 2

Arritmias 1

Cardiologo familiar 1

Cardiologo fetal 1

Cardiologos generales/otros* 3

CENTROS DE NIVEL SECUNDARIO TIPO 2 3 33 99
Cardiologo fetal 1

Cardiologos generales/otros* 2

RESTO DE CENTROS DE TIPO 3 2 40 60
Cardiologos generales/otros*

Tiempo completo 1

Tiempo parcial 1

* Incluye especialistas en imagen y otros.

Con estas necesidades, en Espana se precisarian 323 cardiologos pediatras para cubrir todos los niveles
asistenciales.

Actualmente existiria un déficit de aproximadamente 40 cardidlogos pediatras.

Capacidad formativa

Analizada la capacidad formativa de los centros referidos se estima que anualmente se podrian formar
unos 30 cardi6logos pediatras (con una horquilla efectiva de 25 a 35).

Se debe tomar en consideracion que algunos de ellos provienen de otros paises, con lo que es previsi-
ble que vayan a desarrollar su actividad profesional fuera de Espana, a estos ademas habra que anadir
aquellos profesionales nacionales que opten por ejercer fuera del pais.

PREVISION DE NECESIDADES A 10 ANOS

Déficit basal de especialistas 40

Jubilaciones 48

Necesidades 88
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Concluimos que existe capacidad formativa suficiente y adecuada para cubrir las necesidades previs-
tas en un horizonte temporal de 10 afnos, e incluso margen para adaptarse a posibles contingencias o
escenarios.

4.3. EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS: CSUR - ERN

La complejidad de las enfermedades cardiovasculares pediatricas ha hecho que dentro de los centros
algunos hayan sido designados como Centros de Referencia Nacionales (CSUR) y mas recientemente se
han incorporado a las redes europeas (ERN). Los centros CSUR son auditados y los datos de su activi-
dad son publicos.

CENTROS, SERVICIOS Y UNIDADES DE REFERENCIA (CSUR) DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD
Y REDES EUROPEAS DE REFERENCIA (ERN)

De las 79 patologias, técnicas, tecnologias y procedimientos reconocidos actualmente 3 incluyen el ambito
exclusivo de la Cardiologia Infantil y 3 en colaboracion para su desarrollo con Cardiologia de adultos.

Segin la Gltima publicacion del Ministerio®, los centros incluidos son:

Centros, Serviciosy Unidades de Referencia

! GOBIERND INISTERIO
DE ESPARIA DE SANIDAD, CONSUMO
¥ BIENESTAR SOCIAL

(20) Trasplante cardiaco pediatrico: desde 25-06-2009

20R1. TRASPLANTE CARDIACO PEDIATRICO
CSUR DESIGNADOS COMpNIDAD FECHA DE LA TIPO DE‘
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION
Hospital Universitario Reina Sofia Andalucia 25-06-2009 Ninos
Hospital General Universitario Gregorio Maraion Madrid 25-06-2009 Ninos
Hospital Universitario La Paz Madrid 21-12-2012 Ninos
Hospital Universitario Vall D’'Hebron Cataluna 15-01-2014 Ninos

(32) Asistencia integral al neonato y del nifio con cardiopatia congénita compleja: desde 28-12-2010

32. ASISTENCIA INTEGRAL AL NEONATO Y DEL NINO CON CARDIOPATIA CONGENITA COMPLEJA
CSUR DESIGNADOS COMl_JNIDAD FECHA DE LA TIPO DE )
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION
Hospital Universitario 12 de Octubre Madrid 28-12-2010 Ninos
Hospital General Universitario Gregorio Maranon Madrid 28-12-2010 Ninos
Hospital Universitario Vall d’Hebron Cataluna 28-12-2010 Ninos
Hospital Universitario La Paz Madrid 21-12-2012 Nifos
Hospital Universitario Sant Joan de Déu Cataluna 15-01-2014 Ninos

6 https://www.mscbs.gob.es/profesionales/CentrosDeReferencia/docs/ListaCSUR.pdf




(33) Asistencia integral al adulto con cardiopatia congénita: desde 2009. Responsable Cardiologia

Adultos
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33. ASISTENCIA INTEGRAL AL ADULTO CON CARDIpPATiA CONGENITA: DESDE 2009.
RESPONSABLE CARDIOLOGIA ADULTOS

CSUR DESIGNADOS COMl}NIDAD FECHA DE LA TIPO DE‘
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION
Hospital Universitario 12 de Octubre Madrid 28-12-2010 Adultos
Hospital General Universitario Gregorio Maranon Madrid 28-12-2010 Adultos
Hospital Universitario Vall d’'Hebron Cataluna 21-12-2012 Adultos
Hospital Clinic de Barcelona Cataluna 25-07-2017 Adultos
Hospital Universitario y Politécnico La Fe Comunidad Valenciana 25-07-2017 Adultos
Hospital Universitario Sant Joan de Déu Cataluna 25-07-2017 Adultos
Hospital Universitario Virgen del Rocio Andalucia 29-05-2018 Adultos
Hospital Universitario Virgen Macarena Andalucia 29-05-2018 Adultos
(35) Arritmologia y electrofisiologia pediatrica: desde 09-01-2015
35R1. ARRITMOLOGIA Y ELECTROFISIOLOGIA PEDIATRICA
CSUR DESIGNADOS COMl}NIDAD FECHA DE LA TIPO DE‘
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION
Hospital Universitario Sant Joan de Déu Cataluna 09-01-2015 Ninos

(37) Cardiopatias familiares (incluye miocardiopatia hipertrofica): desde 28-12-2010. Responsables

Cardiologia de Adultos e Infantil

37. CARDIOPATIAS FAMILIARES (INCLUYE MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA)

CSUR DESIGNADOS COMUNIDAD FECHA DE LA TIPO DE
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION

Consorcio Hospital General Universitario de Comunidad 28-12-2010 Nifos y adultos
Valencia Valenciana
Hospital General Universitario Gregorio Maranon Madrid 28-12-2010 Ninos y adultos
Complejo Hospitalario Universitario A Coruna Galicia 28-12-2010 Nifos y adultos
Hospital Universitario Central de Asturias Asturias 28-12-2010 Ninos y adultos
Hospital Clinic de Barcelona Cataluna 28-12-2010 Adultos
Hospital Universitario Vall d’'Hebron Cataluna 28-12-2010 Ninos y adultos
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Murcia 03-04-2013 Nifos y adultos
Arrixaca
Hospital Universitario Puerta de Hierro- Madrid 15-01-2014 Ninos y adultos
Majadahonda
Hospital Clinico Universitario de Salamanca Castillay Leon 29-05-2018 Nifos y adultos

155
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(59) Hipertension pulmonar compleja: desde 01-09-2015. Responsables Cardiologia de Adultos e Infantil

59. HIPERTENSION PULMONAR COMPLEJA
CSUR DESIGNADOS COMl_JNIDAD FECHA DE LA TIPO DE‘
AUTONOMA ORDEN DESIGNACION
Hospital Clinic de Barcelona Cataluna 01-09-2015 Adultos
Hospital Universitario 12 de Octubre Madrid 01-09-2015 Nifos y adultos
Hospital Universitario La Paz Madrid 01-09-2015 Ninos
Hospital Universitario Vall d’Hebron Cataluna 25-07-2017 Ninos

En el ambito de salud de la Union Europea también se insta a la cooperacion entre los paises comu-
nitarios en el abordaje de los casos de enfermedades que precisan una concentracion de recursos o
conocimientos especializados, sobre todo en enfermedades complejas, raras o de baja prevalencia.
La directiva 2011/24/UE sobre los derechos de los pacientes en la asistencia sanitaria transfronteriza,
en su articulo 12, apoya en desarrollo de Redes Europeas de Referencia (ERN) y en 2016 se aprueba la
primera convocatoria. El centro sanitario que quiera acceder a ser miembro de una ERN es preciso que
sea previamente CSUR del SNS en el area objeto de atencion o similar en la futura red y dispongan del
informe favorable del comité de designacion y de la declaracion por escrito del Ministerio.

Actualmente existen 24 redes, en gran parte de ellas hay centros espafoles en el ambito pediatrico
y en una de ellas (red de trasplante pediatrico) del Hospital Universitario La Paz de Madrid ejerce la
coordinacion. Existen 2 relacionadas con las enfermedades cardiovasculares de la infancia y reflejadas
a continuacion con los actuales miembros de nuestro pais:

European Reference Network on transplantation in children (ERN TRANSPLANT-CHILD): incluye tras-
plante infantil cardiaco, renal y hematopoyetico.

- Coordinador: ES Hospital Universitario La Paz.
+ ES Hospital General Universitario Gregorio Maranon.

« https://www.transplantchild.eu/es/home-espanol/

European Reference Network on diseases of the heart (ERN GUARD-HEART): incluye cardiopatias fami-
liares, cardiopatias congénitas en adultos y nifios:

European - ES Hospital de Sant Joan de Déu.
Reference . . o . )
Network « ES Hospital Universitario Puerta de Hierro-Majadahonda.

for rare or low prevalence
complex diseases . . . . . .
e P : « ES Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca.
2 Network
Heart Diseases
{ERN GUARD-HEART)

+ ES Hospital General Universitario Gregorio Maranon.

« https://guardheart.ern-net.eu/
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

11. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

MEDICINA PALIATIVA PEDIATRICA

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

Se considera que los cuidados paliativos (CP) modernos nacieron de la mano de Cicely Saunders, fun-
dadora del Movimiento Hospice, hacia 1967 en el Hospice St. Christopher’s de Londres. Este movimiento
se fue extendiendo por todo el Reino Unido hasta que en 1982 se abrio el Oxford Helen House, primer
centro pediatrico enmarcado en el Movimiento Hospice.

En 1987 el Real Colegio de Médicos de Reino Unido reconocio la Medicina Paliativa como la especiali-
dad dedicada al “estudio y cuidado de los pacientes con enfermedades activas, progresivas y en fase
avanzada de pronostico limitado, centrados en la calidad de vida”, pero no fue hasta 1998 cuando la
OMS publicé un documento en el que se definia especificamente lo que son los CP pediatricos (CPP):
“los cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu de cualquier nifio con enfermedades
que amenazan y/o limitan su vida, incluyendo el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica
la enfermedad y continGian independientemente de si el nifo recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad”. Los CPP tienen como objetivos mejorar la calidad de vida del nino, velar por su mejor
interés y proteger sus derechos.

En el afio 2000 la Academia Americana de Pediatria (AAP) crea la Seccion de Cuidados Paliativos pedia-
tricos (CPP).

En el 2006, la European Association of Palliative Care (EAPC) publica el documento IMPaCCT, standars
for pediatric palliative care in Europe y a nivel nacional, en el 2014 el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad publica el documento CPP en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencion, en
donde quedan establecidas las recomendaciones para la creacion y desarrollo de equipos especificos
de CPP.

En el ano 2016, en el seno de la AEP, se crea la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos
(PedPal).

1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

Sid NOoO
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1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos.

1.5. ACRONIMO

PedPal

1.6. PAGINA WEB

https://www.pedpal.es/site/

1.8. APROBADA POR LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

Siv NoO

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

SiF NoO

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PedPal) es una asociacion creada en el 2 de
marzo de 2016 y formada por 174 socios, en su mayoria pediatras dedicados a los Cuidados Paliativos.
Actualmente la Junta Directiva esta formada por:

+  Presidente: Sergi Navarro Vilarrubi (pediatra).

+  Vicepresidenta: Maria José Pelaez Cantero (en funciones, pediatra).
+  Tesorero: Alvaro Navarro Mingorance (pediatra).

+  Secretaria: Lucia Ortiz San Roman (pediatra).

+  Vocales: Jesiis Sanchez Etxaniz (pediatra), Fatima Parra Plantagenet-Whyte (pediatra), Carola Del
Rincon Fernandez (psicologa), Esther Fernandez Morell (enfermera), Ricardo Martino Alba (pedia-
tra), Rosario Velazquez Gonzalez (enfermera) y Maria José Pelaez Cantero (pediatra).

Desde su creacion se han celebrado 5 congresos cientificos de ambito nacional organizados por PEDPAL
donde se han tratado los principales temas relacionados con el paciente paliativo pediatrico.

Ademas, PEDPAL ha constituido determinados grupos de trabajo especifico (GdT), con objeto de cum-
plir los objetivos de impulsar la realizacion de trabajos cientificos nacionales y fomentar la elaboracion
de protocolos y guias de actuacion consensuadas a nivel nacional. En la actualidad estan reconocidos
los siguientes grupos de trabajo dentro de la PEDPAL:

«  GdT Cientifico.
+  GdT Formacion.

+  GdT de Tecnologias de Informacion y Comunicacion.
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+  GdT de Familias.
+  GdT de Epidemiologia.
«  GdT Psicosocial.

Los GAT mantienen reuniones anuales en el seno del Congreso Nacional de la PEDPAL y sus actividades
son divulgadas a través de la pagina web de la sociedad.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

A continuacion se recogen los aspectos que justifican la necesidad de la existencia y el reconocimiento
de la especialidad (Cuidados Paliativos Pediatricos).

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos
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ENUMERACIQN DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA
LA JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de
una ruta formativa con alto nivel de especializacion que contribuya
a reforzar la capacidad del profesional en la resolucion de los
problemas de la practica en el area especifica de Cuidados Paliativos
Pediatricos.

Normalizar y sistematizar la formacion en Medicina Paliativa Pediatrica
en todo el territorio nacional participando del Principio de Cohesion
del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion
de puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde con las
necesidades de atencion en el area de Medicina Paliativa Pediatrica.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la
competencia técnica en el area de Medicina Paliativa Pediatrica que
generen fiabilidad en lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas
diagnosticas y terapéuticas en el campo de la Medicina Paliativa
Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area de Medicina
Paliativa Pediatrica requiere el aseguramiento de la formacion de los
profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial que se
presta, aportando una mejora en la calidad de vida en la transicion a
la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la
eficiencia de los procesos y la mejora del ratio coste/ beneficio.

Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso
a determinados puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional
adecuado con acreditacion oficial.

La formacion en la Pediatria y sus areas especificas no contempla el
enfoque paliativo ni prepara a los profesionales para prestar atencion

de calidad los pacientes que van a morir.

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumeran en la siguiente tabla Excel la relacion de lo que se consideran elementos diferenciales
entre el area funcional de capacitacion profesional de un Especialista en Pediatria y sus Areas espe-
cificas frente al area funcional del Area Especifica correspondiente (Cuidados Paliativos Pediatricos).
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REALIZACION DE TECNICAS Y EXPLORACIONES

INVASIVAS

NO INVASIVAS

ESCALAS

Canalizacion de vias centrales y
periféricas

Ecografia abdominal

Escalas de sedacion

Colocacion de dispositivos
subcutaneos

Ecografia toracica

Escalas de analgesia

Manejo de bombas de infusion

Electrocardiograma

Escalas de abstinencia

Cambio de traqueostomia

Fisioterapia respiratoria

Escala de coma de Glasgow

Manejo de aspirador de secreciones

Ecografia musculoesquelética

Escala de Menten

Paracentesis

Ecografia transcraneal

Muerte encefalica

Toracocentesis

Monitorizacion domiciliaria

Escalas de delirio

Artrocentesis

Videollamada

Escalas de valoracion funcional
(Karnofsky. PPS)

Ventilacion con bolsa y mascara

Capnografia

Escalas de valoracion de sintomas

(Edmonton ESAS)

Ventilacion mecanica no invasiva

Escalas valoracion pronostico
supervivencia: PPl y PaP score

Ventilacion mecanica invasiva

Escalas de complejidad

Manejo de respiradores

Manejo de maquinas asistentes para
la tos

Resucitacion hidrica

Sondaje nasogastrico

Sondaje traspilorico

Manejo de gastrostomias

Manejo de yeyunostomias

Manejo de colostomias

Manejo de bombas de alimentacion

Sondaje vesical

Manejo de vesicostomias

Puncion lumbar

Cura de Glceras y heridas

Bloqueos regionales con control
ecografico

Gasometria capilar

Puncion suprapubica

INTERPRETACION DE TECNICAS Y EXPLORACIONES

PRUEBAS FUNCIONALES

LABORATORIO

RADIOLOGIA

Pulsioximetria

Hemograma

Radiografias

Capnografia

Bioquimica de sangre

Ecografias

Electrocardiograma

Reactantes de fase aguda

TC de craneo

Ecografia abdominal

Citoquimica orina

TC de torax

Ecografia toracica

Liquido cefalorraquideo

RM de craneo

v
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Presion intracraneal

Liquido pleural

Densitometria

Electroencefalograma

Liquido ascitico

TC de abdomen

Graficas de ventilacion invasiva y no

invasiva

Cultivos y antibiogramas

PET-TAC

Escalas de sedacion

gasometria

Gammagrafia

Escalas de analgesia

Escalas de abstinencia

Escala de coma de Glasgow

Ecografia musculoesquelética

MANE)O DE TRATAMIENTOS DE ALTA COMPLEJIDAD

FARMACOLOGICOS DISPOSITIVOS DIETETICOS TRATAMIEN]'OS NO
(MEDICAMENTOS) FARMACOLOGICOS
Antibioticos Oxigenoterapia Nutricion enteral Rehabilitacion
Antivirales Oxigenoterapia de alto flujo | Dietas monoméricas Fisioterapia
Antifingicos Ventilacion no invasiva Oligomeéricas Psicologia

Antihipertensivos

Ventilacion invasiva

Poliméricas

Mindfulness

Antiarritmicos

Dialisis peritoneal

Formula para insuficiencia
renal

Musicoterapia

Antiagregantes

Via central

Formula para insuficiencia
hepatica

Terapia ocupacional

Anticoagulantes

Via subcutanea

Formula MCT

Fibrinoliticos y Drenaje pleural Proteinas
antifibrinoliticos
Hemoderivados MCT

Diuréticos

Suplementos H de C

Insulinoterapia

Nutricion parenteral

Antiepilépticos

Sueroterapia

Analgesia opioide

Analgesia no opioide

Analgesia coadyuvante

Bloqueos por infiltracion de
anestésicos locales

Bloqueos de nervios
periféricos

Bloqueos centrales

Oxido nitrico

Sedacion inhalatoria

Hipnoticos

Relajantes musculares

Antiacidos

Quimioterapia

Farmacos emergencia
metabolica

Farmacos en insuficiencia
renal
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Farmacos en insuficiencia
hepatica

Toxina botulinica

inotropicos

Sueroterapia

MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS

Enfermedades derivadas de la prematuridad y sus complicaciones

Enfermedades neurologicas graves

Dano cerebral adquirido no recuperable

Enfermedades neuromusculares

Enfermedades metabolicas graves

Enfermedades neumologicas graves

Enfermedades oncohematologicas

Paciente inmunodeprimido

Sindromes de inmunodeficiencias graves

Enfermedades gastrointestinales graves

Paciente postrasplantado

Enfermedades cardiologicas graves

Enfermedades nefrourologicas graves

Enfermedades endocrinologicas graves

Enfermedades infecciosas graves

Enfermedades del sistema 6seo y locomotor graves

Enfermedades dermatologicas graves

Enfermedades psiquiatricas graves

OTRAS DIFERENCIAS

Trabajar en un equipo interdisciplinar

Capacidad de liderazgo dentro del equipo

Identificar a los pacientes con una enfermedad limitante o0 amenazante para la vida y que son subsidiarios de recibir CPP

Poner en el centro de la atencion al paciente y a su familia

Dar un enfoque integral a la atencion de los pacientes y sus familias

Reconocer las necesidades clinicas del paciente y su familia

Identificar los factores que marcan el punto de inflexion o el cambio de trayectoria en la vida del paciente

Demostrar una comprension clara de la fisiologia, fisiopatologia y neurofarmacologia del dolor

Control de sintomas. Manejar sintomas intratables

Manejar las necesidades cambiantes de la alimentacion e hidratacion en el contexto de los CPP

Formular un enfoque racional en la prescripcion, en cuanto a la polifarmacia y a las interacciones farmacologicas

Entender la farmacodinamia y farmacocinética de los opioides

Conocer las relaciones de conversion de los opioides

Evaluar y manejar los efectos secundarios a los tratamientos

Conocer y realizar la sedacion paliativa

Facilitar la rehabilitacion
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\ A

Reconocer las necesidades psicologicas del paciente y su familia

Reconocer las necesidades sociales del paciente y su familia

Reconocer las necesidades espirituales del paciente y su familia

Asesoramiento a otros profesionales sanitarios

Entender y reconocer el proceso final de vida

Manejar situaciones de incertidumbre en cuanto al prondstico y a la probabilidad de muerte

Facilitar el alta del hospital al paciente en el proceso final de vida a otros entornos como el domicilio

Habilidad en la toma de decisiones. Toma de decisiones dificiles

Realizacion de planes anticipados de decisiones

Habilidades de comunicacion. Comunicacion de malas noticias

Realizar la adecuacion de las medidas terapéuticas

Tener en cuenta la opinion de los pacientes

Comprender las necesidades de las familias

Disefnar un proceso para resolver los desacuerdos que puedan surgir en relacion con el mejor interés del paciente

Ser capaz de confirmar y certificar la muerte de un paciente

Manejo en la donacion de 6rganos y tejidos

Atencion al duelo

Manejar los conflictos éticos y juridicos en los CPP

Demostrar habilidades para gestionar problemas éticos

Apoyar la transicion a los servicios de adultos

Reconocer el impacto de trabajar bajo situaciones estresantes

Buscar mecanismos de apoyo tanto personales como organizacionales para desarrollar resiliencia y reducir el riesgo
de burn outy fatiga por compasion

Ser responsable de la educacion sanitaria a pacientes y familiares

Ser responsable de formacion a otros profesionales

Contribuir a las actividades de investigacion

Contribuir al conocimiento social de los cuidados paliativos pediatricos

Aprender a trabajar el entorno domiciliario

Incorporacion de la telemedicina y las nuevas tecnologias en el cuidado del paciente

Proporcionar atencion 24 horas en entorno domiciliario

3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Pediatria y sus Areas Especificas.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

Ver punto 2.2 de este documento.
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Desde el punto de vista de la atencion en Cuidados Paliativos Pediatricos, se establecen dos tipos de
centros:

«  Centros de nivel Ill: centros con plena capacitacion docente. Hablamos de centros de nivel Ill aque-
llos que cumplan los siguientes requisitos:

- Atencion de todo el espectro de edad pediatrico (de los 0 a los 18 afios).

- Atencion integral paliativa que incluye el trabajo multidisciplinar de pediatras, enfermeras,
psicologos y trabajadores sociales.

- Atencion de pacientes con cualquier tipo de patologia que sea tributaria de recibir atencion
paliativa.

- Atencion de pacientes, como minimo de lunes a viernes. Para atender a las necesidades de
los pacientes tributarios de cuidados paliativos es necesario ofrecer una atencion continuada
durante todos los dias del afno, incluyendo sabados, domingos y festivos, sin embargo, son
pocos los recursos que disponen de este horario de atencion en Espana.

- Realizacion de sesiones docentes regulares.
- Centros con compromiso docente y proyectos de investigacion.

+  Centros de nivel Il: con capacitacion docente parcial. Unidades en las que, para completar la forma-
cion, serian imprescindibles rotaciones complementarias por unidades de nivel IIl.

En octubre de 2020 los recursos que ofrecen Cuidados Paliativos Pediatricos en Espaia, segln los datos
recogidos por el GAT de epidemiologia de PedPal son:

I. Unidades de tercer nivel:
+  En Andalucia:
- Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla.
- Hospital Regional Universitario de Malaga. Malaga
«  En Aragon:
- Hospital Universitario Materno Infantil Miguel Servet. Zaragoza
« En Cataluna:
- Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona
- Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona
- Hospital Parc Tauli. Sabadell
+ Enla Comunidad de Madrid:
- Hospital Universitario Infantil Nino Jesds. Madrid
« Enla Comunidad Valenciana:
- Hospital General Universitario de Alicante. Alicante
- Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia.
+  Enla Comunidad Autonoma de las Islas Baleares:
- Hospital Universitario Son Espases. Palma de Mallorca
- En Murcia:

- Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia
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Il. Unidades de segundo nivel:

En Andalucia:

Hospital Universitario Torrecardenas. Almeria

Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz

Hospital Universitario Reina Sofia. Cordoba

Hospital Materno Infantil Virgen de las Nieves. Granada

Hospital Universitario Juan Ramaon Jiménez. Huelva

En Asturias:

Hospital Universitario Central de Asturias.

En Castilla-La Mancha:

Hospital Universitario Virgen de la Salud. Toledo

En Castillay Ledn:

Hospital Universitario de Burgos. Burgos
Complejo Asistencial Universitario de Salamanca. Salamanca
Hospital General de Segovia. Segovia

Hospital Universitario Rio Hortega. Valladolid

En Cataluna:

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Barcelona
Hospital Universitario Dr. Josep Trueta. Gerona
Hospital Universitario Joan XXIIl. Tarragona

Hospital Arnau de Vilanova. Lleida

En la Comunidad de Madrid:

Fundacion Vianorte-Laguna. Madrid.

En la Comunidad Valenciana:

Hospital General Universitario de Elche. Alicante

En la Comunidad Autdonoma de Canarias:

Hospital Universitario Nuestra Senora de la Candelaria. Tenerife

Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno-Infantil de Gran Canaria. Las Palmas de
Gran Canarias

En el Pais Vasco:

Hospital Universitario Cruces. Bilbao.

En Extremadura:

Hospital Materno Infantil de Badajoz. Badajoz
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3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

Las competencias que hay que desarrollar en Medicina paliativa pediatrica y su evaluacion se adjuntan
en un documento aparte (Anexo 1).

Los contenidos de la formacion son los recogidos por el plan de estudios europeo (Syllabus) de Cuida-
dos Paliativos Pediatricos (Anexo 2).

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

En base al reconocimiento actual de la especialidad por el Ministerio de Sanidad se considera un
tiempo de especializacion minimo de 4 ahos (aunque seria recomendable 5 anos), distribuido de la
siguiente forma:

-« Un periodo troncal comiin de 3 afos en Pediatria y sus Areas Especificas: residencia en hospital de
nivel I1/11l que ofrezca atencion a pacientes de todas las edades pediatricas.

+ Un periodo de 1 ano de formacion en Cuidados Paliativos Pediatricos: durante este periodo si el
centro del residente no cumple todos los criterios senalados para ser considerado un centro de Nivel
Il la formacion de este debe realizarse en forma de modulos en distintos centros, completando al
menos una rotacion ininterrumpida de una duracion total de 4 meses por una unidad de Nivel IIl.

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

Sera una evaluacion teorico-practica, con la realizacion de un dosier escrito donde se documentara y
se pondra de manifiesto la adquisicion de las competencias requeridas segln los objetivos descritos y
los conocimientos técnicos auditados. La memoria sera evaluada por el tutor.

Cabe la posibilidad de realizacion de un examen tedrico al finalizar el periodo de rotacion.
Ademas, el residente debe realizar actividades relacionadas con la investigacion:
« Participacion de actividades cientificas: congresos, sociedades cientificas, etc.

+  Publicacion (sin importar orden de autoria) de al menos un articulo sobre atencion paliativa pediatrica.

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

De forma ideal, el médico pediatra podra capacitarse para ejercer la Medicina Paliativa Pediatrica tras
una formacion minima de 1 aino mediante su participacion en una unidad de cuidados paliativos de
nivel lll, o bien haber cursado al menos 1000 horas de formacion especifica en este campo.

3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

Nuestra propuesta es la siguiente:
+  Estar en situacion de servicio activo en el centro o la unidad docente acreditada de que se trate.

+  Contar con una experiencia minima de 3 aflos desempefnando una actividad asistencial especifica
de su especialidad en el mismo centro o unidad docente acreditada.
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Experiencia docente. Acreditacion como docente en formacion continuada en los dos Gltimos anos.

Haber participado en un proyecto de investigacion o comunicacion cientifica, relacionado con la
especialidad de cuidados paliativos pediatricos en los dltimos 5 anos.

4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

4.1. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.2. NOMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR CENTRO Y POR COMUNIDAD
AUTONOMA QUE ESTAN DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.4, ESTIMACION DE LOS PEDIATRAS ESPECIALIZADOS NECESARIOS ACTUALMENTE

La informacion de los cuatro puntos anteriores se resume en las siguientes tabla, que recoge los recur-
sos nacionales y la estimacion de necesidades actuales.
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Premisas:
- En cada hospital de tercer nivel deberia haber un pediatra especializado.

+ En comunidades con baja prevalencia podria ser suficiente con profesionales especializados con
dedicacion parcial.

+ Se han establecido unas ratios globales de 200 pacientes con necesidades paliativas por pediatra
especializado con formacion avanzada. Contando con una formacion basica en primaria y una for-
macion intermedia de los especialistas que atienden ninos con alta prevalencia de necesidades
paliativas (oncologos, neonatdlogos, neuropediatras...).

« El modelo de atencion de cada comunidad puede condicionar estas ratios, por ejemplo, por la
organizacion de la Atencion Primaria, considerandola una pieza fundamental que debe tener una
formacion general en atencion paliativa.

+  Potencial aumento de la complejidad en enfermedad cronica avanzada.
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

11. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

La actividad en Endocrinologia Pediatrica a nivel internacional se inicia en 1962, con la creacion en
Europa del Paediatric Endocrinology Club por el Profesor Andrea Prader, director del Hospital Univer-
sitario de Nifos (Kinderspital) de Zdrich, que evolucionaria posteriormente a Sociedad Europea de
Endocrinologia Pediatrica (European Society for Pediatric Endocrinology [ESPE]). El objetivo de la ESPE
eray es profundizar en el conocimiento y en la practica clinica de los problemas del nino y adolescente
en el area de la endocrinologia y de la diabetes.

Es a partir de 1976 cuando se plantea armonizar la educacion y el entrenamiento a través de un pro-
grama europeo de formacion en Endocrinologia Pediatrica, y a partir de 1999 cuando la Union Europea
de Especialidades Médicas reconoce la Endocrinologia Pediatrica como una subseccion de la Pediatria.
Desde entonces, la especialidad es reconocida por diferentes paises europeos. A lo largo de los anos, el
Programa Europeo de Formacion en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes ha ido evolucionando (Sylla-
bus). La version de 2013 fue aprobada por la Academia Europea de Pediatria en su congreso de Bruselas
de 2014, y recientemente, en abril de 2021 se ha publicado una actualizacion del mismo (Anexo 2).

En 2016, en la revista Hormone Research in Pediatrics, la ESPE resume los argumentos en favor de una
subespecialidad médica en el area de la Endocrinologia Pediatrica, que asegure el cuidado de los
aspectos endocrinologicos del nino y del adolescente, separada e independiente de la Pediatria y de
la Endocrinologia (Anexo 3). Se plantea su desarrollo después de una formacion completa en Pediatria,
asegurando asi que se dispone de un profundo conocimiento previo del crecimiento y maduracion
fisica, intelectual psicosocial y emocional del nifo, asi como todos los aspectos endocrinologicos y
metabolicos del nifo y del adolescente.

En la actualidad, diferentes paises europeosy otros de América o Asia disponen de un programa estable-
cido de formacion, y de una especialidad en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes Infantil, que asegura la
calidad de la asistencia dispensada y el avance del conocimiento cientifico. Los servicios o unidades de
Endocrinologia Pediatrica en los paises desarrollados son los responsables de atender todo el espectro
de patologia endocrinologica, incluyendo la diabetes mellitus, de la poblacion pediatrica y adolescente.

En Espana no existe una regulacion para la formacion de especialistas en Endocrinologia Pediatrica y Dia-
betes Infantil. Trabajar para su consecucion es una prioridad para la Sociedad Espanola de Endocrinologia
Pediatrica, es una necesidad que sin ninguna duda se vera reflejada en una mejor atencion a los pacientes.
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1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SivF NoO

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

SOCIEDAD ESPANOLA DE ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA

1.5. ACRONIMO

SEEP

1.6. PAGINA WEB

La politica de comunicacion de la Sociedad Espanola de Endocrinologia Pediatrica se estructura en
torno a tres elementos divulgativos: el portal web, envio de mailings y newsletters a socios, y la red
social Twitter.

La web www.seep.es se estructura como un repositorio de informacion dirigida a profesionales dedica-
dos a la Pediatria y a la endocrinologia pediatrica, asi como a pacientes y a familiares afectos de algin
problema endocrinolégico. Posee dos interfaces: una para miembros de la sociedad que da acceso a
la informacion corporativa y de grupos de trabajo, y otra abierta al piblico, con acceso libre y gratuito
a informacion médica, actividades docentes, y becas/premios. En el periodo 2020-2021 presentd una
media 6000 visitas/mes, lo cual supuso un 58% de aumento respecto al mismo periodo del afio previo.
Aunque la mayor parte de visitantes procede de Espana, la web es consultada por personas de otros
paises, fundamentalmente Estados Unidos y Latinoamérica. Se trata de una web acreditada con el sello
WMA, que otorga el Colegio de Médicos de Barcelona y que se renueva anualmente mediante auditoria
de contenidos y apariencia.

Los contenidos de la web estan organizados en areas:

+  La SEEP (historia de la SEEP, juntas directivas,
estatutos, codigo ético, normas para la solicitud
de socio y de acreditacion por la AEP).

Aduuil:ﬁcioqes en
. Endocrinologia Pedidhica
«  Grupos de trabajo. delasetr

«  Congresoy reuniones de la SEEP.

- Tablén de anuncios. * _ F‘ih

«  Protocolos y guias de practica clinica. .

+  Publicaciones de la SEEP. 45PE-dearming n.
«  Proyectos colaborativos.

+  Enlaces de interés.

[ BN
« Informacion a pacientes. : : i
]
i i

«  Area restringida a socios.

P gean=aa
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Las newsletters dirigidas a socios se envian con una periodicidad trimestral y en ellas se incluyen con-
tenidos destacados en relacion a actividades organizadas por la sociedad, para aumentar su difusion y
favorecer la participacion. El mailing se envia ocasionalmente y su contenido versa sobre asuntos que
requieren atencion inmediata por parte de socios

La cuenta de Twitter de la SEEP cumple una funcion de difusion de actividades organizadas por la
sociedad y dirigida a piblico general. En la actualidad, la cuenta es seguida por mas de 2000 usuarios,
y se sitlla en un nimero de seguidores similar a otras sociedades como la de la Sociedad Europea de
Endocrinologia Pediatrica (ESPE), la Sociedad Internacional para la Diabetes Pediatrica y del Adoles-
cente (ISPAD). El contenido divulgado en el periodo 2020-2021 recibié mas de 26 000 impresiones.

1.7. FECHA DE CREACION

La SEEP se cred en 1978.

1.8. APROBADA POR LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

SiMF NoO

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

Sid NOO

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

La Sociedad Espanola de Endocrinologia Pediatrica SEEP se crea en 1978 como Seccion de Endocrino-
logia Pediatrica de la AEP, con la forma juridica de asociacion. El primer congreso se realizo en 1979
en Barcelona, y desde entonces se realiza un congreso anual. En 1991 pasa a denominarse Sociedad
Espanola de Endocrinologia Pediatrica. La gestion econdémica se lleva desde la Fundacion Sociedad
Espafola de Endocrinologia Pediatrica (FSEEP).

Datos actuales de la SEEP:
+ Ndmero de socios en activo 234. N.2 global de socios: 291, incluyendo a 57 socios eméritos.
« Ndmero de socios acreditados por la AEP en activo: 94.
+  Grupos cientificos de trabajo: 9:

- Diabetes.

- Tiroides.

- Hiperplasia suprarrenal congénita.

- Desarrollo sexual diferente.

- Pubertad precoz.

- Obesidad.

- Pequeno para la edad gestacional.

- Metabolismo fosfocalcico.

- Bioética.
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«  Congresos anuales organizados: 43.

+  Congresos de las Sociedades Internaciones de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes (ESPE o ISPAD)
organizados en Espana: 4.

«  Cursos anuales de posgrado organizados: 27.

«  Cursos bianuales de posgrado de diabetes: 14.

+  Cursos bianuales de avances en diabetes: 13.

«  Curso anual de actualizacion de patologias endocrinologicas: 8.

+  LaSEEP edita una revista desde 2010 con el nombre de Revista Espanola de Endocrinologia Pediatrica.
+ Convocatoria anual de 14 Premios y becas de la FSEEP para incentivar la investigacion.

La SEEP tiene una estrecha relacion con la Sociedad Espanola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN), y
la Sociedad Espafola de Diabetes (SED).

La SEEP trabaja con las sociedades cientificas internacionales del area: la European Society for Pedia-
tric Endocrinology (ESPE) y la International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD). Se
han organizado 3 congresos internacionales en Espana de la ESPE organizados por miembros de la
SEEP (Zaragoza, 1992; Madrid, 2002 y Barcelona, 2015) y uno de la ISPAD (Valencia, 2016). Con la Socie-
dad Latinoamericana de Endocrinologia Pediatrica (SLEP), la SEEP tiene un convenio de colaboracion
e intercambio de profesionales. Varios miembros de la SEEP han sido galardonados con premios des-
tacados de la ESPE. Recientemente la SEEP se ha incluido dentro de la ESPE Affiliated Society Scheme,
con el fin de mantener una colaboracion funcional mas estrecha entre ambas sociedades.

Diferentes socios han publicado tratados y libros de Endocrinologia Pediatrica (varias ediciones): M.
Pombo, J. Argente et al., R. Gracia, J. P. Lopez Siguero y B. Garcia Cuartero, ). Argente y L. Soriano, entre
otros, asi como guias diagnostico-terapéuticas en Endocrinologia Pediatrica, monografias, manuales
de cursos posgrado, libros de educacion diabetologica para pacientes, y documentos para pacientes
afectos de otras enfermedades endocrinologicas. También se han realizado y editado graficas espano-
las de crecimiento.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos




ENUMERACIf)J\I DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA LA
JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de
una ruta formativa con alto nivel de especializacion que contribuya
a reforzar la capacidad del profesional en la resolucion de los
problemas de la practica en el area especifica de Endocrinologia
Pediatrica.

Endocrinologia Pediatrica 1 87

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Endocrinologia
Pediatrica en todo el territorio nacional participando del Principio de
Cohesion del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion
de puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde con las
necesidades de atencion en el area de Endocrinologia Pediatrica.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la
competencia técnica en el area de la Endocrinologia Pediatrica que
generen fiabilidad en lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas
diagnosticas y terapéuticas en el campo de la Endocrinologia
Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area de la
Endocrinologia Pediatrica requiere el aseguramiento de la formacion
continuada de los profesionales como garantia de la calidad clinicay
asistencial que se presta, aportando una mejora en la calidad de vida
en la transicion a la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la
eficiencia de los procesos y la mejora del ratio coste/ beneficio.

Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso
a determinados puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional
adecuado con acreditacion oficial

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumera en los cuadros siguientes la relacion de lo que se considera elementos diferenciales entre
el area funcional de capacitacion profesional de un Especialista en Pediatria y sus Areas especificas
frente al area funcional del Area Especifica correspondiente (especialidad pediatrica).

MANEJO DE FARMACOS DE ALTA COMPLEJIDAD

EJE ENDOCRINO ENFERMEDAD FARMACOS
Hipotalamo/ Hipofuncion hipotalamo/ | Terapia hormonal sustitutiva (GH, levotiroxina, glucocorticoides, ADH,
hipofisis hipofisis estradiol o testosterona)
Tumores hipofisarios e Antitumorales y hormonas sustitutivas (GH, levotiroxina,
hipotalamicos glucocorticoides, ADH, estradiol o testosterona)
Crecimiento Hipocrecimiento Hormona de crecimiento (GH)
IGF1
Talla alta analogos de la somatostatina y otros inhibidores del crecimiento
Tiroides Hipotiroidismo Levotiroxina
Antitiroideos (metimazol, propiltiouracilo y metimazol)
Terapia con | radioactivo

v
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A
Gonadas Hipogonadismo Testosterona
Hiperfuncion gonadal Antiandrogenos
Hipogonadismo Estrogenos/progesterona
Pubertad precoz Analogos de GNRH
Tumores gonadales Antitumorales
Suprarrenal Insuficiencia suprarrenal/ | Glucocorticodes

hiperplasia suprarrenal
congeénita

Mineralcorticoides

Androgenos/estrogenos

Tumores suprarrenales

Antitumorales

Metabolismo
Ca/P

Hipoparatiroidismo

1-25(0H) vitamina D y calcio

Calciomiméticos

Alteraciones del
metabolismo Ca/P

Calcio, fosfato y vitamina D

Osteogénesis imperfecta

Bisfosfonatos

Metabolismo Dislipemias Hipolipemiantes
lipidico
Metabolismo de | Diabetes Insulina humana, analogos de insulina rapida (lispro, aspart y

los hidratos de
carbono

glulisina)

Insulina humana, analogos de insulina lenta (glargina y degludec)

Antidiabéticos orales

Glucagon

Hipoglucemia con
hiperinsulinismo

Inhibidores de la secrecion de insulina - diazoxido, etc.

Hipoglucemia

Glucosa, glucocorticoides

Hipoglucemia

Diazoxido, octreotido, nifedipono, glucagon y sirolimus

Metabolismo

Diabetes insipida central

Arginina vasopresina

hidrico
Alteraciones en Obesidad Analogos GLP1y control dietético
la nutricion
Identidad de Diversidad en identidad | Analogos de GNRH
genero de genero Estradiol o testosterona
MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS
EJE ENDOCRINO ENFERMEDAD

Hipotalamo-hipofisis

Patologia tumoral de hipofisis e hipotalamo

Hipopituitarismos congénitos

Crecimiento Talla baja

Talla alta

Pequeno para la edad gestacional

Sindromes genéticos de alteraciones crecimiento
Tiroides Hipotiroidismo

Hipertiroidsmo

Tiroiditis

Tumores tiroideos

Resistencia a hormonas tiroideas

v
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A

Gonadas

DSD - hipogonadismo hipergonadotropo

DSD - hipergonadismo hpogonadotropo

DAD - disgenesia gonadal

DSD - alteraciones de la sintesis de androgenos

DSD - resistencia a los androgenos

Pubertad precoz

Pubertad retrasada

Tumores gonadales

Suprarrenal

Insuficiencia suprarrenal

Hiperplasia suprarrenal congénita

Sindrome de Cushing

Tumores suprarrenales - feocromocitoma, paraganglioma, carcinoma, etc.

Metabolismo Ca/P

Raquitismos

Osteogénesis imperfecta

Hipoparatiroidismo

Hiperparatiroidsmo

Pseudohipoparatiroidismo

Hipercalcemias

Hipocalcemias

Hiper-/hipofosfatemia

Tumores paratiroides

Metabolismo lipidico

Dislipemias

Metabolismo hidrocarbonado

Diabetes tipo 1

Diabetes monogénicas

Diabetes tipo 2

Hipoglucemia

Hiperinsulinismo - insulinoma

Metabolismo hidrico

Diabetes insipida central

Hipoaldosteronismo

Hiperaldosteronismo

Pseudohipoaldosteronismo

Nutricion Obesidad
Sindrome metabélico
alteracion nutricional
Anorexia nervosa
Género Diversidad de género

Tumores neuroendocrinos

Tumores Neuroendocrinos

Neoplasia endocrina maltiple tipo 1

Neoplasia endocrina maltiple tipo 2

Feocromocitoma - paraganglioma

Sindromes neoplasicos asociados a alteraciones genéticas (NF1, C Carney, SDHs,
CDKN1B, PRKAR1A)

Otros

Sindromes genéticos con alteraciones endocrinas

Sindrome poliglandular autoinmune tipo 1

Sindrome poliglandular autoinmune tipo 2
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MANEJO DE TECNOLOGIA TERAPEUTICA DE ALTA COMPLEJIDAD

EJE ENDOCRINO ENFERMEDAD TERAPIA TECNOLOGICA
Pancreas endocrino Diabetes Infusores de perfusion continua de insulina
tipo 1

Infusores continuos de insulina con sensor continuo de glucosa
(sistema integrado)

Infusores continuos de insulina con sensor continuo de glucosa
(sistema integrado) con sistema de suspension en hipoglucemia

Infusores continuos de insulina con sensor continuo de glucosa
(sistema integrado) con sistema de suspension en riesgo de hipoglucemia

Infusores continuos de insulina con sensor continuo de glucosa, con
sistema de suspension en riesgo de hipoglucemia y administracion basal
automatizada de insulina (asa cerrada)

Sistemas de descarga de datos online: sensores continuos de glucosa
e infusores de insulina. Consultas no presenciales

3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Tras completar una formacion de 3 afos de Pediatria.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se han seleccionado una serie de centros en base a los requisitos planteados en el Syllabus europeo de
endocrinologia pediatrica de 2021, y a los datos recogidos mediante una encuesta cumplimentada por
los hospitales de Espafia con asistencia en Endocrinologia Pediatrica, a solicitud de la junta directiva
de la SEEP, entre mayo y agosto de 2021 (Anexo 4).

Los centros propuestos estan acreditados por la Comision Nacional de Especialidades para formar resi-
dentes y disponen de servicios de Pediatria con el desarrollo de todas las especialidades pediatricas,
incluyendo cuidados intensivos pediatricos y neonatales, servicio de urgencias de Pediatria, servicio
de cirugia pediatrica y de neurocirugia. Son centros con capacidad para atender cualquier situacion del
campo de la Endocrinologia y diabetes del paciente pediatrico y del adolescente.

Los equipos de endocrinologia pediatrica son consolidados incluyendo un minimo de: 3 especialistas a
tiempo completo, 1 enfermera educadora en diabetes y 3 miembros de la SEEP. Son grupos que mantie-
nen actividad de investigacion en Endocrinologia Pediatrica y cumplen las recomendaciones sugeridas
por el Syllabus 2021 para ser centros formadores.

Por lo anteriormente expuesto, estos son los centros propuestos para formar especialistas en los ele-
mentos diferenciales descritos en el punto 2.2:

+  Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela. Santiago de Compostela

+  Hospital General Universitario Gregorio Maranon. Madrid.
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«  Hospital Infantil Universitario La Paz. Madrid

« Hospital Infantil Universitario Miguel Servet. Zaragoza

+ Hospital Infantil Universitario Nifio Jesis. Madrid

+  Hospital Materno Infantil de Malaga. Malaga

«  Hospital Materno-Infantil de Gran Canaria. Las Palmas de Gran Canaria
«  Hospital Universitario Cruces. Barakaldo, Bilbao

«  Hospital Universitario de Navarra. Pamplona.

+  Hospital Universitario Materno Infantil Vall d’'Hebron. Barcelona

+ Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona

+ Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla.

+  Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia.

3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

Definicion de la ACE de Endocrinologia Pediatrica

En términos generales, la Endocrinologia Pediatrica (EP) es un area de conocimiento especifica den-
tro de la Pediatria, tal como lo reconoce la Asociacion Espanola de Pediatria. Es una especialidad de
organo y sistema, que estudia al nino y al adolescente en determinadas circunstancias, y siempre en el
ambito de la Endocrinologia y la Diabetes.

Sus principales capacidades son:

+ Atencion a pacientes con patologia endocrinologica y diabetes, desde el nacimiento hasta el final
de la adolescencia, incluyendo desde procesos leves hasta aquellos que compartan un riesgo vital.

+ Larealizacion de procedimientos y técnicas propios de la especialidad.

+ Garantizar la coordinacion, capacitacion y supervision de todos los miembros de los equipos de
Endocrinologia Pediatrica, y el desarrollo de una labor asistencial centrada en el paciente y su
familia.

+ Laincorporacion de la docenciay de la investigacion como parte inseparable de su practica clinica
asistencial.

Situacion Internacional de la formacion en Endocrinologia Pediatrica

La Union Europea de Especialistas Médicos (UEMS) establecio el consenso de acreditacion europea
(European Accreditation Council for Continuing Medical Education [EACCME]) en enero del afio 2000 con
el objetivo de luchar por un desarrollo de alto nivel en la educacion médica continuada (CME).

La Sociedad Europea de Endocrinologia Pediatrica (ESPE) desarrolloé un European Training Syllabus in
Paediatric Endocrinology and Diabetes en 2013, cuyo texto fue aprobado por la Seccion de Pediatria
de la UEMS (www.eurospe.org/education/edication_training). Sobre la base de dicho documento, en
abril de 2021 se ha publicado una actualizacion que define el contenido, herramientas y competencias
para una completa formacion en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes (www.eurospe.org/media/2459/
etr-ped-endocrinology-espe-approved-24april2021-final.pdf) (Anexo 2). Este documento detalla el
entrenamiento requerido para formar especialistas preparados para trabajar en un centro terciario
(Tertiary Specialist in Pediatric Endocrinology).

I 91




92 I Libro Blanco de las ACES Pediatricas 2021

Actualmente no existen boards para la especialidad de Endocrinologia Pediatrica. Sin embargo, esta-
mos en camino a través de esfuerzos comunes de ESPE (Sociedad Europea de Endocrinologia Pedia-
trica) y de la European Academy of Pediatrics (EAP) de elaboracion de boards europeos, examenes que
no confieren una licencia, pero si un indicador de calidad para los profesionales que los realizan.

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO (transposicion del Syllabus 2021)

El programa de formacion especifico en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes (Anexo 1) se basa en la
adaptacion por parte de la SEEP del Syllabus 2021 de la Sociedad Europea de Endocrinologia Pedia-
trica (ESPE), que detalla el proceso de formacion de un especialista de tercer nivel en Endocrinologia
Pediatrica y Diabetes Infantil, capaz de abordar situaciones habituales y otras de mayor complejidad,
que acontezcan en cualquiera de los ambitos que incluye la especialidad, que de forma resumida son
las siguientes situaciones:

« Talla bajay talla alta.
« Trastornos adrenales.
« Trastornos gonadales y de la diferenciacion sexual.
« Alteraciones hipofisarias/hipotalamicas.
- Trastornos tiroideos.
- Diabetes infantil y sus complicaciones.
Hipoglucemia.
Alteraciones de la pubertad.
Incongruencia de género.
Alteraciones del metabolismo del calcio/fosforo.
Alteraciones del metabolismo hidrocarbonado y lipidico

Alteraciones endocrinologicas derivadas de los tratamientos de enfermedades oncologicas, o
secundarias a otros procesos cronicos.

« Obesidad de causa endocrinologica u obesidad exogena que asocie morbilidad.
Trastornos de la conducta alimentaria.
Alteraciones endocrinologicas y del crecimiento en la etapa fetal

Pruebas diagndsticas de parametros endocrinos (pruebas funcionales, pruebas de imagen, analisis
hormonal) en edad pediatricay en la adolescencia.

«  Nuevas tecnologias terapéuticas de procesos endocrinos y metabolicos.

El programa de formacion para lograr la ACE en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes requiere unos
conocimientos teoricos y unas habilidades técnico/practicas que se detallan a continuacion. En el por-
tal ESPE e-learning, accesible desde www.seep.es, existe material formativo que se puede consultary
el Syllabus incluye un anexo con bibliografia actual muy resenable.

Los equipos formadores han de ser consolidados de endocrinologia pediatrica, y estar integrados en
un servicio de Pediatria en el que estén desarrolladas todas las especialidades pediatricas. Deben
incluir personal de enfermeria con formacion en educacion diabetolégica y en pruebas de funcion
hormonal. El periodo de formacion debe asegurar un entrenamiento en la asistencia de patologia
endocrinologica y diabetes en todos los posibles escenarios clinicos, que incluyen:
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Unidad de cuidados intensivos.

Plantas de hospitalizacion de lactantes, escolares y adolescentes.
Unidad neonatal.

Servicio de urgencias.

Cirugia pediatrica, Neurocirugia y otras areas quirdrgicas infantiles.

Los equipos deben de tener una relacion fluida laboral con especialistas de otras areas en intima rela-
cion con la endocrinologia pediatrica, destacando:

Especialistas de Pediatria.
Profesionales del resto de las especialidades pediatricas.
Endocrindlogos de adultos.

Especialistas en cirugia pediatrica, neurocirugia, urologia infantil, u otras especialidades quirirgi-
cas pediatricas.

Profesionales de servicios de genética (basica y clinica).
Profesionales del laboratorio de hormonas.

Especialistas de radiodiagnostico.

Asimismo, los equipos de endocrinologia pediatrica formadores deben de tener una relacion estrecha
con otros especialistas que son esenciales en el manejo de algunos pacientes afectos de patologia endo-
crinologica incluyendo: dietista, psicologo clinico, psiquiatra infantil, fisioterapeuta y trabajador social.

Tras finalizar el periodo de formacion el nuevo especialista en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes
debe de haber adquirido las siguientes capacidades:

Atender adecuadamente a pacientes con cualquier patologia de la subespecialidad (informacion,
planteamiento diagnostico, solicitud e interpretacion de exploraciones complementarias y actitud
terapéutica).

Relacion funcional con el laboratorio de hormonas y conocimiento dptimo de los resultados hor-
monales.

Relacion con pediatras de hospitales comarcales y centros de salud, y capacidad para disenar/
consensuar protocolos de trasferencia de pacientes.

Relacion con endocrindlogos pediatras de otros centros y capacidad para consensuar criterios de
actuacion.

Relacion con especialistas de otras especialidades pediatricas, de endocrinologia de adultos, de
genética clinica, etc., integrando o coordinando equipos multidisciplinares en las situaciones clini-
cas en las que se estime necesario.

Entrenamiento en realizar comunicaciones, publicaciones y trabajos de investigacion.

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

Durante el periodo de formacion de 2 anos en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes Infantil se reco-
mienda desarrollar unos itinerarios formativos especificos que son:

Servicio de Endocrinologia y de Ginecologia: especial dedicacion a protocolos de transicion, equi-
pos multidisciplinares y programas de formacion de pacientes (1-2 meses).
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- Laboratorio de Hormonas (1-2 meses).
« Laboratorio de Genética (1-2 meses).

+  Servicio de Radiologia Pediatrica (1 mes): dedicacion a exploraciones hipotalamo-hipofisarias,
tiroideas, de la glandula suprarrenal, del pancreas endocrino y de las gonadas

«  Rotacion externa en centro de referencia internacional (2-3 meses).

El resto del tiempo se formara en la asistencia del equipo de Endocrinologia Pediatrica del centro for-
mador, en todas sus facetas:

+  Consultas externas.

+ Hospital de dia de pruebas funcionales.

- Plantas de hospitalizacion pediatricas.

«  Pacientes con patologia endocrinolégica ingresados en UCIP.

- Pacientes con patologia endocrinolégica ingresados en la unidad neonatal.

- Pacientes con patologia endocrinolégica que acudan a Urgencias.

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

Cada persona en formacion tiene un tutor que le supervise a lo largo de los 2 afos de formacion. En
los centros formadores el niimero de personas en formacion no puede superar al de tutores. Se reco-
mienda la planificacion de una sesion de tutorizacion trimestral para llevar a cabo una evaluacion
progresiva y continua.

El Syllabus de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes detalla un sistema de evaluacion para competen-
cias especificas basado en niveles de desarrollo definidos por la UEMS (Anexo 2). Se establecen 5 cate-
gorias de adiestramiento asociadas a una necesidad mayor o menor de supervision:

1 2 3 4 5
Adiestramiento Ha asistido como | Capaz de Capaz de Puede ponerlo Totalmente
observador ejecutarlo con ejecutarlo, pero en practica sin cualificado para
ayuda puede requerir ayuda hacerlo de forma
ayuda autonoma
Supervision Precisa Supervision Supervision Supervision No requiere
supervision directa indirecta ocasional supervisiony
completa puede supervisar
a otros

Se describe cualitativamente el grado de cumplimiento necesario para asignar cada uno de los 5 nive-
les de puntuacion a las 7 competencias:

« Conocimientos teoricos.

« Habilidades clinicas.

- Tratamiento y seguimiento de pacientes.

+ Razonamiento/juicio clinico y toma de decisiones.

- Comunicacion y trabajo en equipo.
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+ Capacidad de sintesis de informacion y redaccion escrita.
+  Ejercicio de autorreflexion.

Para que la formacion sea completa se requiere de un adiestramiento en todos los elementos diferen-
ciales de la especialidad (punto 2.2). El Syllabus propone una clasificacion de las competencias esen-
ciales en 3 categorias que se asignan a todos los contenidos de la especialidad.

Categorias:

«  B: competencia basica (debe de haberse alcanzado en formacion pediatrica troncal).
« C: competencia esencial que debe alcanzarse al final del periodo de formacion.

- D: competencia que seria deseable alcanzar durante la formacion.

A modo de ejemplo, se incluye la tabla orientada a talla baja con las categorias en cada uno de los
aspectos que abarca:

TALLA BAJA
Medidas antropométricas C Sindrome de Turner C
Manejo de estandares de crecimiento normal B Talla baja disarmonica C
Método LSM B Sindrome de Noonan C
Concepto de talla baja/retraso de crecimiento B Otras rasopatias D
Papel de GH, Levotiroxina, estradiol y C Otros sindromes con talla baja (S. de Aarskog, D
testosterona en crecimiento y maduracion CHARGE, Down, Kabuki, Robinow, Rubinstein-
Osea. Taybi y Seckel)
Clasificacion de talla baja C PEG sin catch-up C
Déficit de GH C S. de Silver-Rusell y otros sindromes con PEG C, D
Resistencia a la GH C Desnutricion C,D

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

Siguiendo el European Training Syllabus in Paediatric Endocrinology and Diabetes, la formacion com-
pleta en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes Infantil, requiere de una formacion especifica de 2 anos,
realizada tras un periodo troncal comin de Pediatria de 3 anos.

3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

Se debera de crear una Comision Nacional de Especialidades de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes
Infantil nombrada por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, que incluya como repre-
sentantes técnicos a algunas personas en representacion de la SEEP. Esta comision sera la que gestione
el nombramiento de los centros hospitalarios formadores, los tutores, y la reacreditacion de estos,
siguiendo las recomendaciones de la ESPE y de la UEMS, que se estima necesaria cada 5 anos.

Los requisitos que deberian de cumplir los tutores de los centros para ser acreditados son:

«  Estar en posesion de la acreditacion como especialista en Endocrinologia Pediatrica otorgada por
la AEP/SEEP.

- Estar en situacion de servicio activo, en el centro o en la unidad docente acreditada.
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« Contar con una experiencia minima de 5 anos a tiempo completo, desempenando una actividad
asistencial especifica en Endocrinologia Pediatrica y Diabetes, en el mismo centro o en otra unidad
docente acreditada.

« Experiencia docente: participacion como docente en temas de endocrinologia pediatrica y diabe-
tes, formando parte de actividades de formacion continuada organizadas por sociedades cientifi-
cas a nivel nacional o internacional, en los 2 Gltimos anos.

«  Participar en proyectos de investigacion o comunicacion cientifica, relacionados con la especiali-
dad de Endocrinologia y Diabetes de forma habitual.

Requerimientos para los hospitales acreditados para formar especialistas en Endocrinologia Pedia-
trica y Diabetes Infantil

Los centros formadores deberan estar acreditados por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienes-
tar Social para la docencia posgrado de Endocrinologia Pediatrica y Diabetes, y disponer de recursos
humanos, materiales, funcionales y de patologia atendida, que garanticen la adecuada formacion de
los futuros especialistas. En una primera fase, se partira de centros acreditados por la comision Nacio-
nal de especialidades para formar pediatras. En caso de existir la acreditacion “europea” en Endocri-
nologia Pediatrica y Diabetes Infantil, constituira un valor anadido.

Detallamos las caracteristicas que deberian de cumplir los equipos de endocrinologia Pediatrica de los
hospitales formadores:

« Un equipo de endocrinologia Pediatrica con un minimo de 3 personas expertas que lleven traba-
jando mas de 5 anos a tiempo completo, en un hospital con un nimero suficiente de pacientes que
garanticen el entrenamiento en cada patologia (Anexo 1). El equipo debe de integrar al menos 3
miembros de la SEEP y 1 educador en diabetes.

« El nimero de personas en formacion no debe superar al de formadores. Cada persona en forma-
cion debe tener asignado un tutor con el que se reunira cada 3 meses durante el primer afno y
después cada 3/6 meses

« Los equipos han de tener relacion laboral habitual (reuniones programadas, sesiones, comités
etc.) con profesionales, de otros servicios que incluyen genética clinica, radiodiagndstico, genética
molecular, medicina nuclear, neurocirugia, urologia, servicio de endocrinologia y laboratorio de
hormonas.

«  Existencia de equipo diabetologico integrado por endocrinélogo pediatra y educador en diabetes.
Es deseable que participen otros profesionales como nutricionista, trabajador social y psicologo.
Si no forman parte del equipo, ha de ser posible una derivacion sencilla de los pacientes que lo
requieran.

« Trayectoria consolidada en trabajos de investigacion.
« Demostracion de actividades formativas:
- Sesiones clinicas periodicas.
- Asistencia a reuniones locales/nacionales/internacionales.

- Disposicion de material de formacion en Endocrinologia pediatrica y diabetes infantil (en
papel y formato electronico).
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4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

41 NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

En la siguiente tabla se reflejan los 43 centros hospitalarios en los que se pueden desarrollar de forma
completa las actividades descritas en elementos diferenciales, y su distribucion por CC. AA. Son todos
aquellos con un equipo de Endocrinologia Pediatrica que cuenta con 2 o mas facultativos a tiempo
completo, y personal de enfermeria con formacion como educador en diabetes.

NOMBRE DEL HOSPITAL/CC. AA. PROVINCIA
CATALUNA

Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Hospital Parc Tauli (Sabadell) Barcelona
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta Girona
Hospital Santa Creu i Sant Pau Barcelona
Hospital Universitario Vall d’Hebron Barcelona
ARAGON

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa Zaragoza
Hospital Infantil Universitario Miguel Servet Zaragoza
NAVARRA

Complejo Hospitalario de Navarra Navarra
EXTREMADURA

Hospital San Pedro de Alcantara Caceres
Hospital Universitario Materno-Infantil de Badajoz Badajoz
MURCIA

Complejo Hospitalario de Cartagena Murcia
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca Murcia
ISLAS CANARIAS

Hospital Materno Infantil de Gran Canaria Las Palmas
Hospital Universitario Nuestra Sefora de Candelaria Tenerife
Hospital Universitario de Canarias Tenerife
ANDALUCIA

Hospital Virgen Macarena Sevilla
Hospital Grupo Instituto Hispalense de Pediatria Sevilla
Hospital Virgen Rocio Sevilla
Hospital Materno-Infantil Torrecardenas Almeria
Hospital Clinico Universitario de Granada Granada
Complejo Hospitalario de Jaén Jaén
Hospital Materno-Infantil Regional de Malaga Malaga
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\ A
EUSKADI
Hospital Universitario Donostia Gipuzkoa
Hospital Universitario Cruces Bizkaia
Hospital Universitario Basurto Bizkaia
Hospital Universitario Araba Araba
CASTILLA Y LEON
Hospital Universitario de Salamanca ‘ Salamanca
CANTABRIA
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla ‘ Cantabria
COMUNIDAD VALENCIANA
Hospital General Universitario de Alicante Alicante
Hospital Universitario y Politécnico La Fe Valencia
COMUNIDAD DE MADRID
Hospital Universitario de Getafe Madrid
Hospital General Universitario Gregorio Maraiion Madrid
Hospital Materno Infantil 12 de Octubre Madrid
Hospital Infantil Universitario Nino Jesis Madrid
Hospital Universitario Puerta de Hierro (Majadahonda) Madrid
Hospital Ramon y Cajal Madrid
Hospital Universitario Severo Ochoa Madrid
Hospital Universitario La Paz Madrid
ISLAS BALEARES
Hospital Universitario Son Espases Palma de Mallorca
GALICIA
Hospital Materno Infantil Teresa Herrera A Coruna
Complexo Hospitalario Universitario Santiago de Compostela A Coruna
Hospital de Pontevedra Pontevedra
Complexo Hospitalario Universitario de Vigo Pontevedra

Los datos completos de la encuesta realizada muestran esta distribucion de hospitales:

+  Centros de referencia: hospitales propuestos para formar especialistas: 13 (detallados en punto
3.2).

+  Hospitales de nivel medio (30): centros que cuentan con al menos 2 facultativos a tiempo completo
y personal de enfermeria con formacion en educacion diabetologica.

+  Resto de hospitales (83): en estos centros, por falta de 2 facultativos a tiempo completo o de per-
sonal de enfermeria con formacion en educacion diabetologica, no se considera que pueden dar
asistencia integral a todas las actividades descritas en elementos diferenciales.

El Anexo 5 muestra los resultados globales de la encuesta en todos los hospitales incluyendo recursos
de personal y asistencia sanitaria.



Endocrinologia Pediatrica

4.2. PROFESIONALES POR CENTRO Y POR COMUNIDAD AUTONOMA QUE ESTAN
DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO “ELEMENTOS
DIFERENCIALES”

Especialistas en Endocrinologia Pediatrica activos en Espaiia

Se ha estimado el nimero adecuado de profesionales dedicados a la Endocrinologia Pediatrica y Dia-
betes infantil, en base a 2 parametros:

+ Resultado de una encuesta (Anexo 4) detallada enviada a todos los hospitales de Espafa, desde la
junta directiva en 2021.

+ Numero de miembros de la SEEP en activo.
Resultados de la encuesta

Actualmente hay 140 especialistas en Endocrinologia Pediatrica trabajando en Espana a tiempo com-
pleto y 134 educadores en diabetes. Ademas, existen 144 pediatras con dedicacion parcial a la endo-
crinologia pediatrica. Estimando una dedicacion parcial del 50% de la jornada, actualmente existe
demanda para trabajar 212 especialistas en Endocrinologia Pediatrica en Espana.

El reparto de estos recursos humanos es variable entre las CCAA. Calculando la proporcion entre “pobla-
cion menor de 18 anos/nimero de END-PED”, la media en Espana es de 38 972. Es decir, por cada 38 972
menores de 18 anos, hay un especialista en Endocrinologia Pediatrica trabajando.

RESULTADO DE LA ENCUESTA SOBRE RECURSOS PERSONALES EN ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA DE ESPANA
(SEPTIEMBRE 2021). DATOS DE POBLACION RECOGIDOS EN EL INE (2020)

CC.AA. END-PED END-PED | EDUCADORES | MIEMBROS | POBLACION | POBLACION RATIO: RATIO:
TIEMPO TIEMPO SEEP CC.AA. MENORDE | POBLACION | POBLACION
COMPLETO PARCIAL 18 ANOS MENORDE | <18 ANOS/
18 ANOS/ | EDUCADOR
END-PED
Comunidad 26 15 15 28 6752 763 1220786 36 441 81385
de Madrid
Cataluna 23 30 29 27 7 669 999 1408 685 37 070 48 575
Andalucia 21 14 14.5 20 8 501 450 1589 119 56 754 109 594
Euskadi 10 7 5 1 2199 711 364 205 26 978 72 841
Galicia 9 12 7 7 2 696 995 383190 29 476 54 741
Comunidad 10 29 24 21 5 045 885 891 097 36 371 37129
Valenciana
Canarias 8 1 7 4 2 244 423 349271 41090 49 895
Extremadura 4 0 5 5 1057 999 173 727 43431 34 745
Castillay Leon 5 13 6 6 2387 370 342729 29 802 57 121
Murcia 5 6 3 4 1513 161 308 484 38 560 102 828
Aragon 5 4 4 8 1331280 221733 31676 55 433
Navarra 3 0 3 3 657 776 122 168 40 722 40722
Cantabria 3 0 2 1 583 904 92 312 30770 46 156
Islas Baleares 3 0 2.5 1 1219 423 196 970 65 656 78 788
Castilla la 2 7.5 4.5 7 2 049 455 367 621 64 494 81693
Mancha
Asturias 2 3 2 3 1013 018 133 138 38 039 66 569
La Rioja 1 3 1 2 316 197 54 596 21838 54 596
TOTAL 140 144,5 134,5 157 47 450 795 8270 026 38 972 61 487
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Miembros en activo de la SEEP (septiembre de 2021)

En el directorio de socios actualmente constan 291 socios incluyendo 57 eméritos. Esto hace un total
de 234 socios en activo.

Teniendo en cuenta ambos parametros, el nimero de especialistas en Endocrinologia Pediatrica acti-
vos en Espana en 2021 oscila entre 220-240.

Recursos de personal de los centros con capacidad de desarrollar actividades diferenciales

En la siguiente tabla se detallan los 43 centros que pueden desarrollar de forma completa las activi-
dades descritas en elementos diferenciales, agrupados por comunidades autonomas incluyendo el
nimero de profesiones y sus categorias:

« Adjuntos a tiempo completo.
« Adjuntos a tiempo parcial.
« Jefe de servicio o de seccion.

«  Educadores en diabetes.

CENTROS QUE PUEDEN DESARROLLAR DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS EN ELEMENTOS
DIFERENCIALES, AGRUPADOS POR CC. AA., INCLUYENDO EL NUMERO DE PROFESIONALES

NOMBRE DEL HOSPITAL/CC. AA. PROVINCIA NUMERO DE ADJUNTOS EDUCADORAS JEFE DE
ATIEMPO | ATIEMPO DIABETES SERVICIO/
COMPLETO PARCIAL SECCION

CATALUNA

Hospital Sant Joan de Déu Barcelona 5 2 4 1

Hospital Parc Tauli (Sabadell) Barcelona 2 1 2 0

Hospital Universitari Dr. Josep Trueta Girona 2 5 1 0

Hospital Santa Creu i Sant Pau Barcelona 2 1 1 0

Hospital Universitario Vall d’Hebron Barcelona 3 2 2 1

ARAGON

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa Zaragoza 2 0 1 0

Hospital Infantil Universitario Miguel Servet Zaragoza 3 0 2 1

NAVARRA

Complejo Hospitalario de Navarra Navarra 3 0 3 0

EXTREMADURA

Hospital San Pedro de Alcantara Caceres 2 0 2 0

Hospital Universitario Materno-infantil de Badajoz 2 0 2 0

Badajoz

MURCIA

Complejo Hospitalario de Cartagena Murcia 2 0 1 0

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Murcia 3 0 1 0

Arrixaca

CANARIAS

Hospital Materno Infantil de Gran Canaria Las Palmas 3 0 2 0

Hospital Universitario Nuestra Sefora de la Tenerife 2 1 2 0

Candelaria

Hospital Universitario de Canarias Tenerife 2 1 2 0
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ANDALUCIA
Hospital Virgen Macarena Sevilla 3 0 2 0
Hospital Grupo Instituto Hispalense de Sevilla 2 0 1 0
Pediatria
Hospital Universitario Virgen del Rocio Sevilla 3 0 1 0
Hospital Materno-Infantil Torrecardenas Almeria 2 1 1 0
Hospital Clinico Universitario de Granada Granada 2 0 1 0
Complejo Hospitalario de Jaén Jaén 2 0 1 0
Hospital Materno-Infantil Regional de Malaga 3 2 2 0
Malaga
EUSKADI
Hospital Universitario Donostia Gipuzkoa 2 0 1,5 0
Hospital Universitario Cruces Bizkaia 3 1 2 1
Hospital Universitario Basurto Bizkaia 2 0 0,5 0
Hospital Universitario Araba Araba 2 0 1 0
CASTILLA Y LEON
Hospital Universitario de Salamanca ‘ Salamanca ‘ 2 ‘ 1 ‘ 1 ‘ 0
CANTABRIA
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla ‘ Cantabria ‘ 3 ‘ 0 ‘ 2 ‘ 0
COMUNIDAD VALENCIANA
Hospital General Universitario de Alicante Alicante 2 0 1 0
Hospital Universitario y Politécnico La Fe Valencia 2 1 2 1
COMUNIDAD DE MADRID
Hospital Universitario de Getafe Madrid 2 0 1 0
Hospital General Universitario Gregorio Madrid 3 1 1 0
Maraion
Hospital Materno Infantil 12 de Octubre Madrid 3 2 1 0
Hospital Infantil Universitario Nifo Jesis Madrid 3 0 1 1
Hospital Universitario Puerta de Hierro Madrid 3 0 1 0
(Majadahonda)
Hospital Universitario Ramon y Cajal Madrid 2 2 2 0
Hospital Universitario Severo Ochoa Madrid 2 0 2 0
Hospital Universitario La Paz Madrid 4 2 2 1
ISLAS BALEARES
Hospital Universitario Son Espases Palma de 3 0 2,5 0

Mallorca
GALICIA
Hospital Materno Infantil Teresa Herrera A Coruna 2 1 1 0
Complexo Hospitalario Universitario A Coruia 3 0 2 0
Santiago de Compostela
Hospital de Pontevedra Pontevedra 2 0 1 0
Complexo Hospitalario Universitario de Vigo | Pontevedra 2 0 1 0
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4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

En el Anexo 6 se describe la experiencia de los 43 centros sanitarios, desagregados por CC. AA,, que
desarrollan de forma completa las actividades descritas como elementos diferenciales. Los datos que
se aportan han sido recogidos entre los meses de mayo-agosto de 2021 a través de una encuesta a
solicitud de la junta directiva de la SEEP (Anexo 4).

Se detallan la descripcion de la actividad asistencial (pacientes nuevos, consultas sucesivas, nimero
de pacientes con patologias concretas) y de investigacion que se realiza.

4.4. ESTIMACION DE LOS PEDIATRAS ESPECIALIZADOS NECESARIOS ACTUALMENTE

Prevision de futuras necesidades asistenciales

Existen campos importantes con prevision de incremento de las necesidades asistenciales en un futuro
cercano:

+ Ladiabetes mellitus se ha incrementado en un 3,5% al afno en las dltimas décadas, incremento que
se esta produciendo sobre todo a expensas de los ninos con edades inferiores a los 5 afos. La com-
plejidad de la atencidn a estos pacientes, con la aplicacion de los avances tecnoldgicos (sistemas
integrados, uG o infusores de insulina) demanda un mayor tiempo de dedicacion, una gran espe-
cializacion de los endocrinologos pediatricos y la creacion de equipos diabetologicos pediatricos,
con educadores formados.

+ Elaumento de la prevalencia de obesidad y sobrepeso en la edad pediatrica demanda una mayor
atencion tanto en asistencia primaria como especializada. También se han incrementado las
comorbilidades secundarias a la obesidad como el sindrome metabdlico, patologia claramente
hospitalaria. La atencion a estos pacientes exige un equipo multidisciplinar y posiblemente una
consulta especifica.

Durante los 2 dltimos anos, a raiz de la pandemia, se ha incrementado el nimero de consultas
motivadas por pubertades tempranas o precoces. Se desconoce la causa de dicho cambio vy, por lo
tanto, como va a evolucionar.

« La Endocrinologia Pediatrica es una especialidad viva con una constante incorporacion de situa-
ciones clinicas nuevas que demandan de una asistencia adecuada. Un ejemplo es la incorporacion
desde hace 6-7 afnos del tratamiento a menores con incongruencia de género o en situacion de
transexualidad. Este tipo de consulta se esta incrementando a gran ritmo y requiere de endocrino-
logos pediatricos formados que integren las unidades de identidad de género, y hagan un segui-
miento optimo de la salud fisica global de estos menores.

+ La aplicacion de las nuevas metodologias genéticas (paneles de secuenciacion masiva, exoma o
genoma) permite detectar menores que portan variantes genéticas de enfermedades endocrinol6-
gicas a los que hay que hacer un seguimiento clinico adecuado para intentar evitar, o en su defecto
prevenir, el impacto del diagnostico de una enfermedad.

Por otro lado, existen otras circunstancias que hacen prever un incremento de la demanda asistencial
en los proximos anos, destacando el planteamiento siguiendo recomendaciones internacionales y que
ya se lleva a cabo en muchas CC. AA,, de hacer un control hasta los 18 anos de edad a pacientes afec-
tos de patologias cronicas, como son la mayoria dentro del contenido de Endocrinologias Pediatrica 'y
diabetes.
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Estimacion de especialistas en Endocrinologia Pediatrica a acreditarse anualmente
Para esta estimacion, hemos tenido en cuenta los siguientes datos:
+ Namero actual de endocrindlogos pediatricos activo en Espana: 220-240.

+ Incremento previsto de la demanda de actividad asistencial del 10% en los proximos 10 anos, en
base a los razonamientos expuestos.

- Edad de socios activos de la SEEP: el 35% tiene mas de 55 anos, con lo que es previsible que 90-95
especialistas dejen de trabajar en los 10 proximos anos.

«Ndmero de centros hospitalarios acreditados inicialmente para formar especialistas: 13.

Estimamos que una formacion de 10-12 especialistas por ano seria adecuada para iniciar una forma-
cion planificada que garantice la progresiva sustitucion de los especialistas en Endocrinologia Pedia-
trica activos y la cobertura del incremento asistencial esperado.
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

1.1. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

ERRORES INNATOS DEL METABOLISMO

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

Los errores congénitos del metabolismo nacen unidos al desarrollo de la Pediatria. Desde la primera
descripcion en 1908 de Sir Archibald Garrod de lo que era un error congénito del metabolismo, donde
hizo una primera referencia a la alcaptonuria, albinismo, cistinuria o pentosuria hasta nuestros dias ha
sido una parte importante y especifica de la medicina en edad infantil.

Posteriormente, en los anos 30, se describio la fenilcetonuria, y Folling asocio por primera vez a dos
hermanos con retraso en el desarrollo con la presencia de una sustancia en orina que llamo acido
fenilpirdvico. En 1951, un quimico inglés Louis I. Woolf describi6 la posibilidad de disminuir el dafio de
los pacientes con fenilcetonuria, al retirar de la dieta la fenilalanina. Dos anos mas tarde Bickel disefio
el primer producto proteico sin fenilalanina, con el que trato de forma satisfactoria a una nina.

En 1958 se inician los primeros programas de cribado neonatal en Inglaterra y Estados Unidos. En Es-
pana se comienza en 1968, y se universalizarse a finales de los afos setenta.

El diagnostico de los errores congénitos del metabolismo ha crecido de la mano de los avances tecno-
logicos de laboratorio, evolucionando de los métodos colorimétricos hasta la deteccion por espectro-
metria de masas. Y del gran desarrollo del diagnostico genético en los Gltimos anos.

Otras especialidades pediatricas siempre han compartido campos con los errores del metabolismo,
principalmente la neurologia, la nutricion, la nefrologia pediatrica, etc.

A partir del siglo XXI, con el desarrollo de las subespecialidades, se han incorporado cada vez mas
profesionales a la asistencia de los errores congénitos del metabolismo. Muchas asociadas a consultas
de referencia del cribado neonatal.

Actualmente, el grado de complejidad de estos pacientes y el aumento de los casos a raiz de la am-
pliacion del cribado neonatal, ha vuelto imprescindible la necesidad de pediatras formados especifi-
camente en este campo.
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1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SivF NO O

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

Sociedad Espanola de Errores Innatos del Metabolismo.

1.5. ACRONIMO

SEEIM

1.6. PAGINA WEB

www.seeim.org

1.7. FECHA DE CREACION

13 de febrero de 2009

1.8. APROBADA POR AL ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

Siv NO O

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

SiF NO O

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

La Sociedad de Errores Innatos del Metabolismo (SEEIM) esta constituida desde el afio 2004 y fue reco-
nocida por la AEP el ano siguiente, 2005.

Esta area especifica de la especialidad de Pediatria esta recogida en el Libro Blanco de las Especialida-
des Pediatricas de la Sociedad Espanola de Pediatria. No existe en nuestro medio especialidad médica
de adultos correspondiente.

Esta sociedad esta estrechamente relacionada con la Asociacion Espanola de Errores Congénitos del
Metabolismo (AECOM), que integra genetistas y bioquimicos, ademas de pediatras y otros especialistas
de la medicina de adultos.

La relacion entre ambas sociedades es cientifica, y su colaboracion en estos anos ha permitido la di-
fusion y formacion de los especialistas interesados en el area de los errores innatos del metabolismo
(EIM). La actividad hasta la fecha de la sociedad ha consistido en la elaboracion de distintos protoco-
los, consensos sobre aspectos especificos, realizacion de cursos basicos sobre los temas formativos
correspondientes al area de la especialidad.
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Hasta la fecha, la SEEIM ha sido la responsable de la acreditacion de los profesionales con dedicacion
y competencias especificas en la especialidad, reconociendo en dicha acreditacion la capacidad, cono-
cimientos, habilidades y experiencia clinica en el tratamiento de los pacientes con EIM de una forma
prevalente en su asistencia diaria.

Se han desarrollado 7 reuniones bienales durante la celebracion del Congreso Nacional de la Asocia-
cion Espanola de Pediatria, asi como ha acreditado otras actividades formativas.

Dentro de las actividades de la sociedad, ha habido una relacion intensa y proxima con los programas
de cribado neonatal de Espafa, contribuyendo con la elaboracion del documento de consenso “Pro-
gramas de cribado neonatal en Espana: Actualizacion y propuestas de futuro”, junto con el resto de las
sociedades relacionadas con el cribado neonatal.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemioldgicos

Avances cientificos

En base al analisis realizado se detectan las siguientes:

ENUMERACION DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA LA JUSTIFICACION
DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una ruta
formativa con alto nivel de especializacion que contribuya a reforzar la
capacidad del profesional en la resolucion de los problemas de la practica en el
area especifica de Errores Innatos del Metabolismo.

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Errores Innatos del
Metabolismo en todo el territorio nacional participando del Principio de X X X X
Cohesion del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion de
puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde con las necesidades de X X X | X | X
atencion en el area de Errores Innatos del Metabolismo.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la competencia
técnica en el area de Errores Innatos del Metabolismo que generen fiabilidad en | X X X
lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas diagnosticas y
terapéuticas en el campo de la Errores Innatos del Metabolismo.
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El aumento de la cronicidad de la patologia en el area Errores Innatos del
Metabolismo requiere el aseguramiento de la formacion continuada de los
profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial que se presta,
aportando una mejora en la calidad de vida en la transicion a la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la eficiencia de
los procesos y la mejora del ratio coste/beneficio.

Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso a
determinados puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional
adecuado con acreditacion oficial.

Coordinacion de la atencion multidisciplinaria de la atencion de los pacientes
con errores congénitos del metabolismo.

Valoracion y evaluacion de los resultados del cribado neonatal en errores
congeénitos del metabolismo.

Mantenimiento de la formacion continuada especifica en errores congénitos del
metabolismo en otros especialistas.

metabolismo.

Liderar y coordinar proyectos de investigacion en errores innatos del

Coordinar con las unidades de farmacia y asistenciales de los botiquines 'y
farmacos segln los niveles asistenciales.

Coordinacion y contacto con las autoridades sanitarias.

Piblica.

Asesoramiento de las autoridades sanitarias en programas de cribado de Salud

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

INDICACION DE PRUEBAS

FUNCIONALES

LABORATORIO

ANATOMIA PATOLOGICA

RADIOLOGIA

Ventilacion asistida

Interpretacion de
resultados de bioquimica

Biopsia muscular

Resonancia magnética
cerebral

Depuracion renal asistida

Amonio

Biopsia hepatica

Resonancia magnética
cardiaca

Monitorizacion de presion
intracraneal

Acidos organicos

Biopsia de piel

Ecografia abdominal

Monitorizacion de EEG

Acilcarnintinas

Puncion lumbar

Ecocardiograma

Indicacion de pruebas
funcionales

Glucosaminoglicanos

Fibroscan hepatico

Test del ayuno para
metabolismo intermediario

Metabolitos intermediarios:

glucosa, acidos grasos
libres, lactato y cuerpos
cetonicos

Test del glucagon

Lipidos y lipoproteinas

Test de respuesta
cofactores, B12, BH4

Metabolitos peroxisomales:
VLCFA, pristanoato, fitatos...
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Test de sobrecarga de
proteinas

Purinas y primidinas

Actividades enzimaticas
especificas en SNC

Neurotransmisores en LCR

Test del alopurinol

Colesterol y otros esteroles

Porfirinas, bilirrubina

Interpretacion de
resultados de genética

Analisis liquido
cefalorraquideo

REALIZACION

DE PRUEBAS

DIAGNOSTICAS

TERAPEUTICAS

Test de sobrecarga proteicas

Accesos vasculares larga duracion

Test de respuesta cofactores

Reservorios subcutaneos

Test de la marcha

Trasplante hepatico

Test de funcion respiratoria

Trasplante de células hematopoyéticas

Interpretacion de ECG basico

Terapia enzimatica sustitutiva

Valoracion dietas nutricionales restrictivas

INTERPR

ETACION

PRUEBAS FUNCIONALES

LABORATORIO

Test de sobrecarga lipidos

Monitorizacion de glucemia continua

Test de respuesta cofactores

Controles de aminoacidos en sangre seca

Test de ayuno

Controles de cetonuria

Test de glucagon subcutaneo

Espectrometria de masas en tandem

Test de lactato/isquemia

Interpretacion de acilcarnitinas

Test de repuesta a heparina

Interpretacion de acidos organicos en orina

Test de respuesta a carnitina

Perfiles de transferrinas

Test de sobrecarga aminoacidos

Test de alopurinol

Test de respuesta a vitaminas y cofactores

Test de ejercicio

MANEJO DE FARMACOS ALTA COMPLEJIDAD

FARMACOS

DIETETICOS (medicamentos)

Cofactores enzimaticos

Dietas controladas en proteinas

Quelantes del amonio

Dietas controladas en hidratos de carbono

Vitaminas liposolubles

Dieta controlada en lipidos

Neurotransmisores

Suplementos en aminoacidos

Tratamientos enzimaticos sustitutivos.

Suplementos de nutricion enteral

Carnitina

Suplementos de hidratos de carbono

Antioxidantes

Manejo de descompensaciones

v
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\ A

Acidos grasos esenciales Regimenes de emergencia

Vitaminas hidrosolubles

Terapias con chaperonas

Terapia génica

MANEJO ENFERMEDADES CRONICAS

Trastorno del metabolismo de los aminoacidos:

Fenilcetonuria

Tirosinemia

Homocistinuria

Enfermedad del jarabe de arce

Hiperornitinemia

Alkaptonuria

Trastorno del metabolismo de los acidos organicos:

Acidemia propionica

Acidemia metilmalonica

Acidemia Isovalérica

Manejo de las descompensaciones de las enfermedades intercurrentes

Aciduria glutarica tipo 1

Déficit en trastornos de la B oxidacion

Trastornos del transporte de la carnitina

Trastornos del metabolismo de los carbohidratos:

Enfermedades de depositos del glucogeno

Fructosemia

Galactosemia

Fructosa 1,6 bifosfatasa

Déficits del metabolismo de las cetonas

Enfermedades de deposito lisosomal:

Mucopolisacaridosis

Mucolipidosis

Niemann Pick

Leucodistrofias

Gangliosidosis

Trastornos del metabolismo de los lipidos

Enfermedades mitocondriales

Esfingolipidosis

Gaucher

ASMD

Fabry
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3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Pediatria y sus Areas Especificas.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

Los centros adecuadamente acreditados en la asistencia de la especialidad de Errores Innatos del Me-
tabolismoy que dispongan de una unidad docente acreditada para dicha especialidad podran impartir
la docencia para la especialidad.

Los requisitos de las unidades docentes para la formacion en Errores Innatos del Metabolismo se de-
sarrollaran segin lo dispuesto en el articulo 26.3 la Ley 44/2003 de 21 de noviembre, de ordenacion
de las profesiones sanitarias. Las resoluciones de acreditacion y las solicitudes de aquellas unidades
que los deseen se haran de conformidad con lo previsto en el articulo 26.3 de la Ley 44/2003, de 21 de
noviembre. Se detallaran el nimero de plazas acreditadas, la entidad titular, la gerencia u 6rgano de
direccion coordinador de la infraestructura y la sede de la Comision de Docencia. Segiin la normativa
vigente se realizaran las medidas de control de calidad y evaluacion que refiere la citada ley.

Para la acreditacion docente de los centros se exigira que dispongan de aquellos servicios que se pre-
cisen para desarrollar el plan formativo.

Los centros que no tengan todos los servicios que se refieren en el plan formativo, pueden establecer
alianzas y acuerdos de colaboracion con otras unidades o centros para completar la formacion.

3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

La subespecialidad de Errores Congénitos del Metabolismo se refiere a trastornos hereditarios que afec-
tan las reacciones bioquimicas del cuerpo. Hay muchas enfermedades metabolicas que pueden afectar
la funcion de cualquier sistema de 6rganos y pueden presentarse a cualquier edad.

Los pediatras estan unidos a este tipo de enfermedades ya que se han unido a la Pediatria desde el
origen de la especialidad, al ser el grupo de edad preferente en el que se presentan, y desde hace 50
anos en el desarrollo del cribado neonatal de enfermedades metabdlicas.

Este programa tan solo quiere ser una guia que sea punto de partida de una formacion extensa e inte-
gral dentro del mundo de la medicina (Anexo 1).

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

Propuesta de rotacion para el area especifica de errores innatos del metabolismo:
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Rotaciones obligatorias:

Consulta/unidad de enfermedades metabdlicas: 9 meses (preferentemente unidad de referencia
para resultados de cribado neonatal o centro CSUR).

Consulta de Neurologia: 3 meses (especialmente en consulta con pacientes con enfermedades
metabdlicas).

Consulta/unidad de nutricion hospitalaria: 3 meses en centro con unidad de errores congénitos
del metabolismo.

< Consulta de genética o dismorfologia: 3 meses.

« Laboratorio especializado en enfermedades metabolicas y laboratorio de cribado neonatal:
3 meses.

Consulta metabolicos adultos: 3 meses.

Se facilitara la rotacion externa en Unidades especificas que contribuyan a completar la formacion del
residente de otros centros a nivel nacional como internacional.

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

Las evaluaciones se realizaran segln el Real Decreto 183/2008, de 8 de febrero, donde se desarrolla el
plan formativo de las especialidades, como refiere dicho Real Decreto las evaluaciones tendran una
parte formativa y otra sumativa, anual y final.

Para ello se deberan presentar los méritos adquiridos durante el tiempo de formacion, y que como en
otras especialidades deberan justificarse por medio de los instrumentos establecidos, como son:

Las entrevistas periodicas de tutor y residente, siempre mas de 4 al aiio y que deben reflejarse en el
libro del residente. El libro del residente como soporte operativo de la evaluacion formativa. Los infor-
mes de evaluacion de cada rotacion. El portafolio docente etc.

La formacion llevara un grado de responsabilidad y de autonomia progresivas. Y sera obligatorio la
realizacion de guardias de atencion continuada en las rotaciones que asi lo requieran. Y la cumpli-
mentacion de otros méritos formativos, como la investigacion, los conocimientos tedricos minimos
exigibles, y la realizacion de un examen practico al finalizar cada afio formativo. Todos estos méritos
seran necesarios para poder dictar una calificacion final, que se ceiiira a lo descrito en el articulo 221
del RD 183/2008 de 8 de febrero.

El articulo 22.1 del RD 183/2008 de 8 de febrero, establece las normas de calificacion final como positiva
0 negativa, y pudiéndose presentar los diversos supuestos previstos en el apartado 3 de dicho Real
Decreto y reclamaciones reglamentarias.

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

Duracion de la formacion de a 24 meses.

Debido a la complejidad de la patologia, la baja prevalencia de cada proceso, y la afectacion sistémica
de estos pacientes, es necesario realizar una formacion especifica de 24 meses.

3.4. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

Los tutores segiin el Articulo 24 del Real Decreto 639/2014, de 25 de julio, deberan cumplir las caracte-
risticas que se exigen:
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Los tutores perteneceran a las unidades docentes acreditadas para la formacion en areas de capa-
citacion especifica a la comision de docencia a la que estén adscritas las unidades docentes de las
especialidades especificas.

Los tutores estaran representados en la comision de docencia especifica de cada area de capaci-
tacion especifica. En cada area existira por lo menos un tutor que ejercera las funciones corres-
pondientes de acuerdo con lo previsto en los articulos 11, 12, 14 y 15 del Real Decreto 183/2008, de
8 de febrero.

Los tutores del periodo de formacion en areas de capacitacion especifica, ademas de ser espe-
cialista en Pediatria y sus Areas especificas y estar en servicio activo, y estaran en posesion del
diploma de area de capacitacion de Errores Innatos del Metabolismo expedido por la Sociedad
de Errores Innatos del Metabolismo y reconocido por la Asociacion Espanola de Pediatria, segln
recogen las bases de la Sociedad.

4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

4.1. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

Son los mismos hospitales que en el punto 4.2., donde se indican el nimero de profesionales que se
dedican de forma preferente a errores innatos del metabolismo.

4.2. PROFESIONALES POR CENTRO Y POR COMUNIDAD AUTONOMA QUE ESTAN
DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO “ELEMENTOS
DIFERENCIALES”

Andalucia:
Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla): nimero de profesionales: 2.
Hospital Materno-Infantil de Malaga: nimero de profesionales: 2.

Cataluia:

Hospital Universitario Sant Joan de Déu (Barcelona): nimero de profesionales: 14 pediatras (sin
dedicacion exclusiva).

Hospital Universitario Vall d’Hebron (Barcelona): nimero de profesionales: 6 pediatras (sin dedi-
cacion exclusiva).

Comunidad Valenciana:

Hospital Universitario y Politécnico La Fe (Valencia): nimero de profesionales: 2; seccion - unidad:
Nutricion y Metabolopatias.

Region de Murcia:

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca (Murcia): nimero de profesionales: 2; seccion -
unidad: Gastroenterologia, Nutricion y Metabolopatias.
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Islas Baleares:

Hospital Universitario Son Espases (Palma): nimero de profesionales: 1; seccion-unidad: Neuropedia-
tria y Metabolopatias.

Castillay Leon:
- Hospital Universitario Rio Hortega (Valladolid): nimero de profesionales: 3.

- Hospital Universitario de Burgos (Burgos): niimero de profesionales: 1; consulta de seguimiento de
fenilcetonuria.

Galicia:

Complejo Hospitalario Universitario de Santiago (Santiago de Compostela): niimero de profesio-
nales: 3.

Madrid:
Hospital Universitario La Paz: nimero de profesionales: 2.
Hospital Universitario Ramon y Cajal: nimero de profesionales: 2.
Hospital Universitario 12 de octubre: nimero de profesionales: 4.
Hospital Universitario Infantil Nifio Jesis: niUmero de profesionales: 2.
Pais Vasco:
Hospital Universitario de Cruces (Barakaldo): nimero de profesionales: 2.
Extremadura:
+  Hospital Materno Infantil de Badajoz: nimero de profesionales: 2.
Castilla-La Mancha:
Hospital Universitario de Albacete: nimero de profesionales: 1.
Canarias:
«  Hospital Universitario Materno Infantil de Las Palmas: nUmero de profesionales: 2.
« Hospital de La Candelaria de Tenerife: niimero de profesionales: 1.
Aragon:
+  Hospital Universitario Miguel Servet (Zaragoza): namero de profesionales: 2.
Comunidad Foral de Navarra:
Hospital Universitario de Navarra: niimero de profesionales: 1.
Cantabria:

Hospital de Universitario Marqués de Valdecilla (Santander): nimero de profesionales: 1.
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4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

En funcion de los criterios siguientes se han definido las Unidades como de distintos tipos de comple-
jidad:

Baja: centro especializado de referencia de alguna enfermedad dentro del cribado neonatal se baja
complejidad (por ejemplo, fenilcetonuria).

Media: centro especializado de referencia de cribado neonatal, de cualquier enfermedad metabodlica,
sin cumplir criterios de hospital exclusivamente pediatrico, y con consulta dedicada a enfermedades
metabolicas, y que no cumple criterios de referencia CSUR o MetabERN. Disponibilidad de los recursos
de otras subespecialidades pediatricas, asi como de Unidades de Cuidados Intensivos, neonatales y
Pediatricos.

Alta: centro especializado de referencia de cribado neonatal, de cualquier enfermedad metabdlica,
que cumple criterios de hospital exclusivamente pediatrico, y con consulta dedicada a enfermedades
metabdlicas de amplia experiencia (tiempo mayor de 15 afios) y nimero de pacientes elevado, que dis-
ponen de todas las especialidades pediatricas necesarias para el control de los pacientes, y tiene ca-
pacidad de atender cualquier patologia, pero que no cumple criterios de referencia CSUR o MetabERN.

Muy alta: centros de referencia acreditados CSUR, o que cumplen las condiciones previas y son de re-
ferencia a nivel europeo MetabERN.

1. Nivel asistencial especializado en pacientes de enfermedades metabdlicas, considerando los
de mayor nivel los centros de referencia CSUR nacionales, y los centros acreditados por la red
europea MetabERN. Estos centros reciben por definicion pacientes desde cualquier otro centro
hospitalario de Espafa sin restriccion.

2. Que sean centros de referencia de cribado neonatal de errores complejos del metabolismo, en
relacion con el nimero de recién nacidos que cubre cada centro y del nimero de enfermeda-
des detectadas en cada uno de ellos.

3. Qué sea un hospital de tamafo >300 camas.
4. Hospital exclusivamente pediatrico.

5. Presencia de unidades de apoyo diagnostico (laboratorio de metabolopatias, anatomia pato-
l6gica, farmacia, radiologia)

6. Cirugia Infantil Compleja.

7. Presencia de unidad de Cuidados Intensivos pediatricos y neonatal, con manejo y experiencia
en pacientes con errores congénitos del metabolismo

8. Presencia de otras subespecialidades del ambito pediatrico necesarias en el buen control del
paciente con errores congénitos del metabolismo.

Relacion desglosada por comunidades autonomas por orden alfabético:

1. Andalucia

Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla:

I. Actividad asistencial:
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V.

1. Centro CSUR de Enfermedades Metabolicas Congénitas.

2. Centro de referencia de cribado neonatal de Andalucia Occidental.

3. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
4. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

5. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional, nu-
merosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos. Organizador de congresos nacionales de
la especialidad. Y de cursos monograficos de errores congénitos del metabolismo a nivel nacional.

Experiencia clinica: amplia experiencia en enfermedades del metabolismo intermediario y de en-
fermedades lisosomales.

Grado de complejidad: muy alta.

Hospital Materno-Infantil de Malaga:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
2. Centro de cribado de Andalucia Oriental y de Ceuta.

3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la Universidad como profesor/es asociado/s asistencial. Organizador de cursos
anuales especificos de formacion de la especialidad a nivel nacional.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal de referencia con >30 000 recién nacidos ano, y de
referencia para la Ciudad Autonoma de Ceuta. Hospital pediatrico de alta complejidad con dispo-
nibilidad de todas las especialidades pediatricas.

Grado de complejidad: alta.

2. Aragon

Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza:

Asistencial:

1. Diagndstico y seguimiento de Errores Innatos del Metabolismo (EIM) diagnosticados por cri-
bado neonatal o por sintomatologia.

2. Centro de referencia de cribado neonatal de errores congénitos del metabolismo de Aragon.

3. Consulta especializada en errores congénitos del metabolismo con experiencia de mas de
30 anos.

4. Dispone de laboratorio especializado en errores innatos del metabolismo.
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5. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
6. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial. Organizador de cursos
monograficos sobre la especialidad.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de referencia de cribado neonatal de Aragon y La Rioja de mas de 15 000
recién nacidos/ano. Y centro de referencia regional de pacientes con enfermedades metabélicas
hereditarias de diagnostico clinico.

Grado de complejidad: alta.

3. Principado de Asturias

Hospital Central de Asturias:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de Asturias o por sin-
tomatologia.

2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal con niimero >5000 recién nacidos al aho.

Grado de complejidad: media.

4. Islas Baleares

Hospital Universitario Son Espases de Palma de Mallorca:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de las Islas Baleares o
por sintomatologia.

2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal >9000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: media.
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5. Islas Canarias

Hospital Universitario Nuestra Seiiora de Candelaria:

IV.

V.

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de Tenerife y sus islas
o por sintomatologia.

2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

4. Dispone de todos los recursos de subespecialidades necesarias para la atencion del paciente
complejo.

Actividad docente: hospitalaria de Residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estu-
diantes de medicina de la Universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal de >6000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: alta.

Complejo Hospitalario Universitario Insular - Materno Infantil de Canarias:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de Gran Canaria y de
sus islas o por sintomatologia.

2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

4. Dispone de todos los recursos de subespecialidades necesarias para la atencion del paciente
complejo.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

. Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,

numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos. Organizador de congreso nacional de
la especialidad.

Experiencia clinica: cribado neonatal con nimero de >6000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: alta.

6. Cantabria

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla de Santander:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de Cantabria o por
sintomatologia.

2. Centro con experiencia en enfermedades del metabolismo hereditario desde hace mas de 20
anos.
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3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad Investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos. Organizador de congreso nacional de
la especialidad. Numerosa actividad investigadora relacionada con la especialidad.

Experiencia clinica:

«  Centro de referencia de mas de 3500 recién nacidos ano.

+  Casos nuevos diagnosticados: 45/ano.

«  Actividad en consulta asistencial: 330 casos /ano; menores de 14 anos: 230 casos /ano.
+ Actividad de ingresos hospitalarios: Estancia media de los ingresados: 7 dias.

Grado de complejidad: alta.

7. Castilla-La Mancha

Complejo Hospitalario Universitario de Albacete:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de Residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estu-
diantes de medicina de la Universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: cribado neonatal de centro de referencia de >7000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: media.

8. Castillay Leon

Hospital Universitario del Rio Hortega/Hospital Universitario de Valladolid:

Actividad asistencial:

1. Centro de referencia de cribado neonatal de Castilla y Leon, de errores innatos del metabo-
lismo (excepto fenilcetonuria de las provincias de Burgos y Soria).

2. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.
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V.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica:

« Centro de cribado neonatal de >13000 recién nacidos al afo.

+  Casos nuevos diagnosticados: 15/ano.

«  Actividad en consulta asistencial: 200 casos/ano; menores de 14 afios: 230 casos/ano.
«  Actividad de ingresos hospitalarios: 20.

+  Estancia media de los ingresados: 2 dias.

Grado de complejidad: media.

Hospital Universitario de Burgos:

IV.

V.

Actividad asistencial:

1. Centro de referencia de cribado neonatal de fenilcetonuria de las provincias de Burgos y Soria.
2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

3. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a Congresos.

Experiencia clinica.

Grado de complejidad: Baja.

Centro de referencia de cribado neonatal de fenilcetonuria para Burgos y Soria.

9. Cataluna

Hospital Universitario Sant Joan de Déu de Barcelona:

Actividad asistencial:

1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.

2. Centro reconocido por la red europea MetabERN.

3. Centro de referencia de cribado neonatal.

4. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
5. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

6. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.
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IV. Experiencia clinica:

V.

+  Centro de cribado de >30 000 recién nacidos ano.
+  Consultas de referencia de enfermedades metabolicas diferenciadas por patologia.

Grado de complejidad: muy alta.

Hospital Universitario del Vall d’Hebron de barcelona:

Actividad asistencial:

1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.

2. Centro reconocido por la red europea MetabERN.

3. Centro de referencia de cribado neonatal.

4. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
5. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

6. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado de >30 000 recién nacidos ano. Consultas de referencia de
enfermedades metabolicas diferenciadas por patologia.

Grado de complejidad: muy alta.

10. Extremadura

Hospital Materno Infantil de Badajoz:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
2. Centro de cribado neonatal de Extremadura.

3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica:

+  Casos nuevos diagnosticados: 10/ano.

- Actividad en consulta asistencial: 250 casos/afo; menores de 14 anos: 150 casos/ano.
+ Actividad de ingresos hospitalarios: Estancia media de los ingresados: dias.

Grado de complejidad: media.
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11. Galicia

Complejo Hospitalario de Santiago:

Actividad asistencial:
1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.
Centro reconocido por la red europea MetabERN.

Centro de referencia de cribado neonatal de Galicia.

oW

Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
5. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
6. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estu-
diantes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial. Master propio en
enfermedades metabolicas hereditarias.

Actividad investigadora: unidades de apoyo diagnostico (laboratorio de metabolopatias, anatomia
patologica, farmacia, radiologia). Organizador de congreso nacional de la especialidad y de nume-
rosos cursos monograficos de la especialidad.

IV. Experiencia clinica:
Centro de cribado neonatal de referencia de >23 000 recién nacidos ano.
+  Casos nuevos diagnosticados: 45 casos/afno; 35 menores de 14 afos.
- Actividad en consulta asistencial: 400 pacientes en seguimiento.
V. Grado de complejidad: muy alta.
12. Madrid

Hospital Materno-Infantil Hospital Universitario La Paz:

Actividad asistencial:

1. Diagndstico y seguimiento de Errores Innatos del Metabolismo (EIM) diagnosticados por cri-
bado neonatal o por sintomatologia.

2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
3. Centro de referencia de cribado neonatal de Madrid.
4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos. Organizacion de cursos sobre la espe-
cialidad.

Experiencia clinica:
- Centro de cribado neonatal >15 000 recién nacidos ano.
Disponibilidad de recursos de alta complejidad, por ejemplo, trasplante hepatico pediatrico.

Grado de complejidad: alta.



Errores Innatos del Metabolismo

Hospital Universitario Infantil del Nifio Jesiis:

IV.

V.

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
2. Centro de referencia de cribado neonatal de Madrid.

3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal >15 000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: alta.

Hospital Universitario Ramon y Cajal:

V.

Actividad asistencial:

1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.

2. Centro de referencia de cribado neonatal de Madrid.

3. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
4. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

5. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica:

«  Centro de cribado neonatal >15 000 recién nacidos ano.

«  Casos nuevos diagnosticados: /afo.

- Actividad en consulta asistencial: casos/ano; menores de 14 afios: casos/afno.
+ Actividad de ingresos hospitalarios: estancia media de los ingresados: 7 dias.

Grado de complejidad: muy alta.

Hospital Universitario 12 de Octubre:

Actividad asistencial:

1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.
2. Centro reconocido por la red europea MetabERN.

3. Centro de referencia de cribado neonatal de Madrid.

4. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia,
con experiencia desde hace mas de 20 anos.
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5. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
6. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica:
«  Centro de cribado neonatal >15 000 recién nacidos ano.
«  Consultas especializadas.

Grado de complejidad: muy alta.

13. Comunidad de Murcia

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca:

Actividad asistencial:

1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal de Murcia y Melilla o
por sintomatologia.

2. Laboratorioy consulta de seguimiento con amplia experiencia en cribado neonatal desde hace
mas de 20 anos.

3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a Congresos.

Experiencia clinica:
Centro de cribado neonatal de >15 000 recién nacidos.

Centro de cribado neonatal de amplia experiencia desde hace mas 20 anos, uno de los pione-
ros y con mayor nimero de enfermedades metabdlicas incluidas en el cribado.

Grado de complejidad: alta.

14. Comunidad Foral de Navarra

Hospital Universitario de Navarra:

Actividad asistencial:
1. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
2. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

3. Apoyo de enfermeria y dietista especializados en EIM.
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Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica: centro de cribado neonatal >5000 recién nacidos ano.

Grado de complejidad: media.

Pais Vasco

Hospital Universitario de Cruces:

Actividad asistencial:

1. Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.
2. Centro reconocido por la red europea MetabERN.

3. Centro de referencia de cribado neonatal del Pais Vasco.

4. Consulta especializada en errores innatos del metabolismo de larga experiencia desde hace
mas de 30 anos.

5. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
6. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.
7. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.

Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad como profesor/es asociado/s asistencial.

Actividad investigadora: participante en proyectos de investigacion a nivel europeo y nacional,
numerosas publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

Experiencia clinica:

«  Centro de cribado neonatal de mas de 15 000 recién nacidos ano.

+  Casos nuevos diagnosticados: 45/afno.

«  Actividad en consulta asistencial: 330 casos/ano; menores de 14 afos: 230 casos/afo.
+ Actividad de ingresos hospitalarios: estancia media de los ingresados: 7 dias.

Grado de complejidad: muy alta.

16. Comunidad Valenciana

Hospital Universitario y Politécnico La Fe:

Actividad asistencial:

—

Centro CSUR de enfermedades metabolicas congénitas.
2. Diagnostico y seguimiento de EIM diagnosticados por cribado neonatal o por sintomatologia.
3. Tratamiento farmacologico, nutricional y rehabilitador de los EIM.

4. Apoyo de enfermeriay dietista especializados en EIM.
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Il. Actividad docente: hospitalaria de residentes de Pediatria (nacional e internacional) y de estudian-
tes de medicina de la universidad de Valencia como profesor/es asociado/s asistencial.

Ill. Actividad investigadora: integrante del Instituto de Investigacion Sanitaria del HUiP La Fe Participa-
cion en Proyectos 1+D, publicaciones cientificas, asistencia a congresos.

IV. Experiencia:
«  Centro de cribado neonatal de >37 000 recién nacidos ano.

«  Casos nuevos diagnosticados 45/ano

+  Casos nuevos (estudiados) diagnosticados y no EIM 100 casos/afo.

. Revisiones 330 casos /ano; menores de 14 afios: 230 casos/afo.
+  Estancia media de los ingresados: 7 dias.

V. Grado de complejidad: muy alta.

COMUNIDAD HOSPITAL CENTRO | CENTRO | CENTRO | COMPLEJIDAD
AUTONOMA CSUR | METABERN | CRIBADO/
RECIEN
NACIDOS

N.2DE
FACULTATIVOS
ESPECIALISTAS

ACTUALES

RECOMENDACION
DE ESPECIALISTAS
EN DEDICACION
EXCLUSIVA

Hospital
Universitario Si No Si/>30 000 Muy alta
Virgen del Rocio

Andalucia :
Hospital

Materno Infantil No No Si/>30 000 Alta
de Malaga

Hospital
Aragon Universitario No No Si/>10 000 Alta
Miguel Servet

Hospital

. Universitario ; R
Asturias No No Si/>5000 Media
Central de

Asturias

Hospital
Universitario No No Si/>9000 Media
Son Espases

Islas
Baleares

Hospital

Materno Infantil B R
No No Si/>6000 Media
Insular Las

Palmas

Canarias -
Hospital

Universitario
Nuestra Senora
de Candelaria

No No Si/>7000 Media

Hospital

. Universitario B,
Cantabria i No No Si/>3000 Alta
Marques de

Valdecilla

Hospital
Universitario No No Si/>15 000 Media
de Albacete

Castilla-
La Mancha

v




Errores Innatos del Metabolismo

Castillay
Leon

Hospital
Universitario
Rio Hortega/
Hospital
Universitario de
Valladolid

No

No

Si/>13 000

Media

Hospital
Universitario de
Burgos

No

No

Si/>2000

Baja

Cataluna

Hospital
Universitario
Sant Joan de
Déu

Si

Si

Si/>30 000

Muy alta

14* 4

Hospital
Universitario
Vall d’'Hebron

Si

Si

Si/>30 000

Muy alta

6* 4

Extremadura

Hospital
Materno Infantil
de Badajoz

No

No

Si/>70 000

Media

Galicia

Hospital Clinico
Universitario
de Santiago de
Compostela

Si

Si

Si/>150 000

Muy alta

Madrid

Hospital
Materno Infantil
La Paz

No

No

Si/>12 000

Alta

Hospital
Universitario
Infantil Nifo
JesUs

No

No

Si/>12 000

Alta

Hospital
Universitario
Ramon y Cajal

Si

No

Si/>12 000

Muy alta

Hospital
Universitario 12
de Octubre

Si

Si

Si/>12 000

Muy alta

Murcia

Hospital Clinico
Universitario
Virgen de la
Arrixaca

No

No

Si/>15 000

Alta

Navarra

Hospital Virgen
del Camino

No

No

Si/>5000

Media

Pais Vasco

Hospital
Universitario de
Cruces

Si

Si

Si/>15 000

Muy alta

Comunidad
Valenciana

Hospital
Universitario
La Fe

Si

Si

Si/>37 000

Muy alta

*Forman parte de un equipo multidisciplinar.
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GASTROENTEROLOGIA, HEPATOLOGIA Y NUTRICION PEDIATRICA

En los principios del siglo XX nacen las Escuelas de Patologia Digestiva, tanto en Madrid como en Bar-
celonay Granada.

Por otra parte, la especialidad de Pediatria como especialidad independiente nace en 1887 con el pro-
fesor Criado Aguilar. La primera Escuela Profesional de Pediatria se cre6 en Sevilla en 1960 y, en sus
inicios, el papel asignado al aparato digestivo se limitaba practicamente a la diarrea aguda y pocos
cuadros mas de diarrea cronica. El nivel de formacion de los profesionales, con los conocimientos que
entonces se tenian, era francamente mejorable.

En el extranjero nacen los primeros signos de profundizacion de conocimientos en el aparato digestivo
infantil. El mejor conocimiento de dietas sin lactosa o sin proteinas de leche de vaca o preparados de
soja o las empiricas dietas de platanos para los celiacos, hace que estos tratamientos en base a dietas
vayan tomando forma, aunque su manejo era alin empirico. En 1964 se regula la terapia de rehidrata-
cion endovenosay se acrecientan los conocimientos sobre malabsorciones primarias. Progresivamente
los pediatras espanoles se van incorporando a estas nuevas lineas de conocimiento y sus aportaciones
en el campo de la patologia digestiva pediatrica son cada vez mas importantes.

La cascada de conocimientos y técnicas especificas que se van desarrollando, desde la biopsia intes-
tinal por capsula de Watson-Crosby hasta la incorporacion de sofisticadas determinaciones analiticas
tanto en sangre como en heces, hace que su indicacion e interpretacion exija conocimientos mas pre-
cisos. Se hace necesario también conseguir practica en técnicas mas complejas como la endoscopia
pediatrica, las técnicas de imagen, video fluoroscopias y, como colofon, los trasplantes tanto hepaticos
como intestinales. El nacimiento de Unidades Especificas como la de Fibrosis Quistica, Nutricion en
Metabolopatias, Enfermedad Inflamatoria Intestinal, Trasplante Hepatico o Rehabilitacion Intestinal ha
sido fundamental en la consolidacion y desarrollo de la especialidad.
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SiF NO O

SOCIEDAD ESPANOLA DE GASTROENTEROLOGIA, HEPATOLOGIA Y NUTRICION PEDIATRICA

SEGHNP

www.seghnp.org

Como seccion de la AEP, 1976; como sociedad, 1994.

SiF NO O

SiF NO O

La Gastroenterologia Pediatrica en Espana tiene como iniciador indiscutible al Dr. Carlos Vazquez. A partir
de 1960, reline un grupo de pediatras entusiastas que incorporan técnicas novedosas, como la biopsia
intestinal, y aclaran conceptos sobre la malabsorcion intestinal. El grupo que dirige tiene un marcado
aspecto docente y asi son cada vez mas los residentes que se forman en esa incipiente disciplina.

Los primeros contactos se inician en 1974 y se presenta a la AEP el borrador de los primeros estatutos
de la denominada Seccion de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica de la AEP.

En el Congreso de Pediatria de Mallorca en 1975 se propone Sevilla como sede de la Primera Reunion de
la Seccion, que contd con destacados ponentes internacionales entre ellos el entonces presidente de
la Sociedad Europea de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica, Dr. Lindquist, lo que constituyo un re-
frendo internacional a la recién estrenada Seccion Espaniola. La primera Junta de esa Seccion fue presi-
dida por el Dr. Carlos Vazquez, siendo en aquel entonces 29 los miembros numerariosy 8 los agregados.

Cada ano se han celebrado los congresos anuales de la seccion, con una participacion cada vez mayory
con un creciente interés en los temas tratados. Desde entonces y cada 4 anos se elige una nueva Junta
que consta de presidente, secretario, tesorero y tres vocales.



Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

En 1994, bajo la Presidencia del Dr. Carlos Sierra Salinas en nombre de la Seccion, se constituye la
Sociedad Espanola de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica, dejando de ser una seccion de la AEP.

A partir de 1999 se anade al titulo de la Sociedad la Hepatologia, pasando a llamarse Sociedad Espano-

la de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.

Hoy esta integrada por mas de 400 socios, incluyendo numerarios, agregados, asociados y socios de ho-
nor, formando parte un nimero importante de ellos a nivel internacional de juntas de sociedades de la

especialidad y de grupos de experto.

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente
Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

En base al analisis realizado se detectan las siguientes:

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una ruta formativa con
alto nivel de especializacion que contribuya a reforzar la capacidad del profesional en
la resolucion de los problemas de la practica en el area especifica de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica.

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Gastroenterologia, Hepatologia y
Nutricion Pediatrica en todo el territorio nacional participando del Principio de Cohesion
del SNS.

Creacion de perfil profesional acreditado que permita la definicion de puestos de
trabajo en Atencion Especializada acorde con las necesidades de atencion en el area de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la competencia técnica en
el area de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica que generen fiabilidad
en lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas diagnosticas y
terapéuticas en el campo de la Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area de la Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica requiere el aseguramiento de la formacion continuada
de los profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial que se presta,
aportando una mejora en la calidad de vida en el transito a la edad adulta.

X

X X X
X X X
X X
X X X
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La formacion especifica en esta area competencial impacta en la eficiencia de los procesos

y la mejora del ratio coste/beneficio. X X
Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso a determinados X X X X
puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional adecuado con X X

acreditacion oficial.

Se enumera en los cuadros siguientes la relacion de lo que se considera ELEMENTOS DIFERENCIALES en-
tre el area funcional de capacitacion profesional de un Especialista en Pediatria y sus Areas especificas
frente al area funcional del Area Especifica de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.

Endoscopia digestiva alta

Endoscopia digestiva baja

Yeyunostomia

Ileostomia
Rectoscopia

Gastrostomia endoscopica

Capsuloendoscopia
Colangiopancreatografia
Biopsia hepatica

Manometria
Impedanciometria
pH-metria

Test H, espirado

Sondaje
nasoyeyunoduodenal

Sondaje nasogastrico

Calorimetria
Bioimpedanciometria
Biopsia intestinal

Test del aliento
Endoscopia biliar
diagnostica

Dilataciones

Extraccion cuerpo extrano
Varices

Stents

Polipos

Actividad enzimatica

Cuantificacion de grasa en
heces

Proteinas en heces

Hidratos de carbono en
heces

Estudio funcion pancreatica
exocrina

Intolerancia a alimentos

pH-fecal

Cuerpos reductores

Marcadores inflamatorios

Acidos biliares

Microbiologia en heces

Biopsia esofagica

Biopsia de antro

Biopsia de fundus

Biopsia de cuerpo
Biopsia intestinal
Biopsia hepatica

Biopsia intestinal
enzimatica

Ecografia abdominal

Densitometria

Transito

Angiografia

Tips

Embolizacion

Colangiopancreatografia

Biopsia hepatica
transyugular

Biopsia hepatica por
laparoscopia
Colangiorresonancia
Enterorresonancia
Elastografia hepatica
Videofluoroscopia

Fibroendoscopia de la
deglucion

Tomografia axial
computarizada



Endoscopia digestiva alta
Endoscopia digestiva baja
Yeyunostomia

Ileostomia

Rectoscopia
Gastrostomia endoscopica
Capsuloendoscopia
Colangiopancreatografia
Biopsia hepatica
Manometria
Impedanciometria
pH-metria

Test H, espirado

Sondaje nasoyeyunoduodenal

Sondaje nasogastrico
Calorimetria
Bioimpedanciometria
Biopsia intestinal

Test del aliento

Endoscopia biliar diagnostica

Endoscopia digestiva alta
Endoscopia digestiva baja
Yeyunostomia

Ileostomia

Rectoscopia

Gastrostomia endoscopica
Capsulo endoscopia
Colangiopancreatografia
Biopsia hepatica
Manometria
Impedanciometria
pH-metria

Test H, espirado

Sondaje nasoyeyunodenal
Sondaje nasogastrico
Calorimetria
Bioimpedanciometria
Biopsia intestinal

Test del aliento

Endoscopia biliar diagndstica

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

Biopsia esofagica

Biopsia de antro

Biopsia de fundus
Biopsia de cuerpo
Biopsia intestinal

Biopsia hepatica

Biopsia intestinal enzimatica
Dilataciones

Extraccion cuerpo extrano
Varices

Stents

Polipos

Actividad enzimatica

Cuantificacion de grasa en heces
Proteinas en heces

Hidratos de carbono en heces

Estudio de funcion pancreatica exocrina
Intolerancia a alimentos

pH-fecal

Cuerpos reductores

Marcadores inflamatorios

Acidos biliares

Microbiologia en heces
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Bioldgicos Dietas en situaciones especiales
Inmunosupresores Soporte enteral
Antiacidos Soporte parenteral

Antibioterapia

Fluidos y electrolitos

Enfermedad inflamatoria intestinal

Diarrea aguda y cronica y enfermedades congénitas y adquiridas que causan mala digestion y malabsorcion
Anomalias gastrointestinales (Gl) que requieren tratamiento quirGrgico en la infancia temprana
Afecciones gastrointestinales potencialmente mortales

La enfermedad gastrointestinal superior

Alergias nutricionales y enfermedades eosinofilicas gastrointestinales

Trastornos gastrointestinales funcionales

Trastornos de la motilidad

Polipos y tumores

La enfermedad anorrectal

La insuficiencia hepatica aguda

La enfermedad hepatica cronica y terminal y las complicaciones asociadas

Diferentes afecciones de la colestasis infantil

Proceso de trasplante de higado

Enfermedades agudas y cronicas del pancreas en nifios sanos

Necesidades nutricionales complejas que requieren apoyo nutricional

Aspectos de la insuficiencia intestinal reversible e irreversible

Pediatria y sus Areas Especificas.

1. Hospital Universitario La Paz, Madrid
2. Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid

3.  Hospital Universitario Nino Jesls, Madrid



10.
1.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

Hospital General Universitario Gregorio Maranon, Madrid
Hospital Universitario y Politécnico La Fe, Valencia
Hospital Clinico Universitario de Valencia

Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela.
Hospital Central de Asturias, Oviedo

Hospital Universitario Cruces, Bilbao

Hospital Universitario Sant Joan de Déu, Barcelona
Hospital Universitario Vall d’'Hebron, Barcelona

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca, Murcia
Hospital Universitario Virgen del Rocio, Sevilla

Hospital Universitario Reina Sofia, Cordoba

Hospital Regional Universitario Carlos Haya, Malaga
Hospital Virgen del Camino, Pamplona

Hospital Materno-Infantil de Las Palmas

Hospital Universitario Miguel Servet, Zaragoza.

Hospital Alvaro Cunqueiro, Vigo

Hospital Universitario Virgen de la Macarena, Sevilla.

Ademas, estableciendo las alianzas necesarias, pueden incluirse también los siguientes:

1.

2.

10.

1.

12.

13.

14.

15.

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, Santander
Hospital Arnau de Vilanova, Lleida

Hospital de Terrassa, Terrassa

Hospital Universitario Germans Tries i Pujol, Badalona
Hospital Universitario Josep Trueta, Girona

Hospital Mutua de Terrassa, Terrassa

Hospital Universitario de Donostia, San Sebastian
Hospital Universitario Virgen de las Nieves, Granada
Hospital Universitario Son Dureta, Palma de Mallorca
Hospital Parc Tauli, Sabadell

Hospital San Joan de Reus, Reus

Hospital Universitario Puerta de Hierro, Madrid
Hospital Universitario Ramon y Cajal, Madrid
Hospiltal General de Alicante, Alicante.

Complejo Hospitalario Universitario de A Coruna, A Corufna
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Es escasa la normativa referente al desarrollo de las competencias especificas de cada area de capaci-
tacion de la Pediatria, a pesar de que, en el afio 1978, la Asociacion Espanola de Pediatria (AEP) reconoce
y acepta 13 subespecialidades pediatricas, entre ellas la de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica,
creandose a partir de ese momento las secciones correspondientes dentro de la AEP.

La sociedad cientifica que representa a la especialidad en nuestro pais es la Seccion de Gastroente-
rologia y Nutricion de la Asociacion Espafola de Pediatria desde 1976 hasta 1992 y, posteriormente, la
Sociedad Espafola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGHNP). En el afio 2011,
la SEGHNP establecio los criterios especificos en el Area de Capacitacion Especifica de las unidades de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica que deben cumplir los servicios o unidades que
pretendan ser acreditadas para la formacion de futuros especialistas. En lo referente al area de Gas-
troenterologia, un servicio debe disponer de un nimero suficiente de procesos asistenciales elaborados
e implantados que sistematicen la actividad asistencial de mayor prevalencia. En el conjunto de proce-
sos clinicos desarrollados deberan incluirse, al menos, los correspondientes a enfermedad inflamatoria
intestinal, enfermedad péptica y reflujo gastroesofagico, esofagitis eosinofilica, fracaso intestinal, enfer-
medad celiaca, fibrosis quistica, diarrea aguda y cronica, estrefiimiento, sangrado digestivo, trastornos
de la motilidad intestinal, trastornos funcionales gastrointestinales, insuficiencia pancreatica exocrina,
pancreatitis e indicaciones de trasplante intestinal. En el area de Nutricion: indicacion y técnica de ali-
mentacion enteral y parenteral, dieta de restriccion en alergias e intolerancias alimentarias, control nu-
tricional y dietas en errores innatos del metabolismo, nutricion en enfermedad cronica renal, cardiaca,
hepatica, gastrointestinal, hematologica y pulmonar, nutricion en el quemado, nutricion del paciente
quirargico, fallo de medro, anorexia nerviosa. En el area de Hepatologia: hepatitis virales, hepatopatia
autoinmune, colestasis, enfermedades metabolicas hepaticas, enfermedad hepatica por deposito de
grasa de etiologia no alcohdlica, cirrosis hepatica y sus complicaciones, fallo hepatico agudo, indicacion
del trasplante hepatico.

Posteriormente, en el afio 2019, la SEGHNP presento el Informe sobre Diploma de Acreditacion y Diplo-
ma de Acreditacion Avanzada en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica, un documento
de propuesta sobre diplomas de acreditacion de profesionales en el Area de Gastroenterologia, Hepa-
tologia y Nutricion Pediatrica basandose en las directivas del Real Decreto 639/2015 de 3 de julio sobre
requisitos para la creacion de Diplomas de Acreditacion y Diplomas de Acreditacion Avanzada, que dota
a las sociedades cientificas de los elementos para elevar a la Comision de Formacion Continuada del
Ministerio de Sanidad propuestas en esta materia.

En el desarrollo de este documento se hace referencia a los aspectos formativos relacionados de la
Orden SCO/3148/2006 de 20 de septiembre, que especifica el programa oficial de la Pediatria y sus
Areas Especificas, pero sin detallar los aspectos referentes a cada una de estas areas. En relacion con
el Area de Capacitacion en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica, se hace referencia a
los siguientes puntos de la Ley:

Articulo 4: habilidades en nivel 2 y nivel 3 (interpretacion transito, biopsia intestinal, hepatica, etc.).

Articulo 7.1.b) 4, 5, 20, contenido clinico docencia: fisiopatologia del aparato digestivo, metabolismo,
etc.

Articulo 7.2.b), Pediatria preventiva: nutricion y alimentacion.

Anexo: valoracion del estado nutricional, etc.



Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

El informe de la SEGHNP toma como base, en el aspecto competencial, el inico documento realizado
hasta la fecha a nivel europeo, que es el Syllabus elaborado por el Education Task Force de la European
Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition (ESPGHAN), aprobado en abril de 2019
(Anexo 2).

Segln el syllabus de la ESPGHAN, el objetivo de la formacion del especialista en Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica es la adquisicion de las competencias necesarias para desarrollar la
especialidad en cualquier hospital y poder manejar problemas complejos relacionados con su area de
conocimiento (Anexo 1).

Se propone un itinerario formativo estructurado en dos fases. Una primera fase para la adquisicion
de las competencias generales al Area de Capacitacion Especifica en Gastroenterologia, Hepatologia y
Nutricion Pediatrica, que podra seguirse de una segunda fase, opcional, para la adquisicion de compe-
tencias avanzadas en los dominios de la especialidad que el médico en formacion considere necesarias
para sus expectativas personales o profesionales.

Siguiendo las directrices de la AEP y la ESPGHAN, el periodo de formacion basica sera de 2 afnos, que
tendran lugar los Gltimos afnos de la residencia en Pediatria y sus Areas Especificas.

Durante esta fase, el médico residente y futuro especialista en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutri-
cion Pediatrica adquirira las competencias expuestas con anterioridad, tanto en las areas de conoci-
miento clinico como en el ambito de las técnicas y pruebas de laboratorio propias de nuestra area de
conocimiento.

Se propone que este tiempo de formacion de 2 anos se divida en tres periodos de dedicacion prefe-
rente a las 3 areas de la especialidad: Gastroenterologia (12 meses), Hepatologia (6 meses) y Nutricion
(6 meses).

De forma opcional, el especialista en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica prolongara
su formacion durante un periodo de 12 meses tras finalizar la residencia en Pediatria y sus Areas Espe-
cificas.

De forma ideal, el especialista en periodo de formacion avanzada contara con algin tipo de relacion
contractual con el hospital donde lo realice, ya sea como contrato de guardias, contrato de actividad o
cualquier otra de las modalidades disponibles.

El disefio de este itinerario formativo avanzado se adaptara a las necesidades del médico en formacion
con el objetivo de que pueda adquirir las competencias avanzadas que mas se adapten a sus expecta-
tivas profesionales o personales.

En el Anexo 1 se definen las competencias avanzadas que podra adquirirse durante la formacion avan-
zada en cada uno de los dominios de la especialidad.

Considerando las competencias planteadas en los distintos dominios, se contemplan varias posibilida-
des de evaluacion, no excluyentes:
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Mini-CEX: observacion directa de la practica real, junto con evaluacion.
Observacion directa de los diversos procedimientos (ODP).

Memoria de los distintos procedimientos realizados.

Discusion basada en un caso clinico (DBC).

Evaluacion 360° Informacion confidencial sobre el desempefo del residente, que es recogida de
forma estructurada y procede de multiples observadores (8-12): personal de enfermeria, auxiliares,
administrativos, residentes, adjuntos, pacientes y sus familiares.

Auditoria de registros médicos (historias clinicas, informes de derivacion o alta de urgencia).

En su syllabus (Anexo 2), la ESPGHAN establece como necesario un periodo de formacion clinica de, al
menos, 24 meses ininterrumpidos, aunque en algunos paises el periodo necesario puede ser mas largo.
Esto no debe sorprendernos demasiado, aunque el periodo de formacion de nuestros residentes de es-
pecialidad sea de 12 meses, ya que, segiin el acuerdo obtenido en Espana en la reunion de presidentes
de las sociedades y secciones de especialidad (27/03/93, Acta 1/93), que fue posteriormente ratifica-
do en la Asamblea General de la Asociacion Espafola de Pediatria en su XXIV Reunién Anual (Murcia,
10/10/93), la duracion deberia ser de 24 meses.

Como se ha expuesto previamente, de forma opcional, el especialista en Gastroenterologia, Hepatolo-
gia y Nutricion Pediatrica podra prolonga su formacion en una segunda fase durante un periodo de 12
meses tras finalizar la residencia en Pediatria y sus Areas Especificas, para la adquisicion de competen-
cias avanzadas en los dominios que considere de la especialidad.

Los tutores deben ser especialistas en el Area de Capacitacion Especifica (ACE) en Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica (GHNP). Por tanto, deben ser pediatras especializados en la investi-
gacion, diagnostico y tratamiento de las enfermedades gastrointestinales, hepaticas y nutricionales de
acuerdo con el saber cientifico y el consenso de las sociedades médicas. Su actividad debe desarro-
llarse en el ambito de la medicina hospitalaria y unidades especificas, que ofrecen un amplio rango de
procedimientos diagnosticos y terapéuticos.

Requisitos:
Titulacion: especialista en Pediatria.

Poseer la Acreditacion en el Area de GHNP refrendada por la Asociacion Espanola de Pediatria
(AEP) a propuesta de la Sociedad Espanola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica
(SEGHNP).

Experiencia: un minimo de 5 anos atendiendo a pacientes pediatricos con enfermedades gastroen-
terologicas, hepaticas y nutricionales, tras la finalizacion de la especialidad de Pediatria. Se debera
documentar adecuadamente una relacion contractual con un centro sanitario pediatrico, en el que
se atienda un volumen importante de pacientes con enfermedades en esta area.

Conocimientos actualizados: demostrar asistencia frecuente a cursos o congresos de la especiali-
dad, reconocidos por la Sociedad Espanola, Europea o Americana de Gastroenterologia, Hepato-
logia y Nutricion Pediatrica en los Gltimos 5 afos. Ser autor de un minimo de dos publicaciones,
referidas a las enfermedades Gastroenterologicas, Hepaticas o Nutricionales en los Gltimos 5 afnos.
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Tareas del tutor:

1. Acompanar en el aprendizaje.

2. Provocar el deseo de saber.

3. Ayudar a comprender.

4. Aprender cony del residente.

5. Ayudar a preguntar y responder.

6. Responder las preguntas.

7. Guiar en la basqueda del conocimiento.

8. Ensenar a investigar.

9. Orientar en el desarrollo curricular.

10.  Animar en la dificultad.

11.  Ayudar a superar el fracaso.

12.  Evaluar a los residentes.

13.  Servir de referente profesional.

14.  Compartir la experiencia.

15. Impulsar la mejora del ejercicio profesional.

16. Dialogar con los residentes y el equipo sobre la practica clinica.

17.  Organizar las rotaciones.

18. Garantizar el cumpli miento del programa docente.

19. Integrar un equipo de docentes en una institucion sanitaria.

20. Investigar sobre la practica docente.

Andalucia:
Hospital Universitario Virgen del Rocio, Sevilla.
Hospital Universitario Virgen de la Macarena, Sevilla.
Hospital Universitario Reina Sofia, Cordoba.
Hospital Regional Universitario Carlos Haya, Malaga.

Aragon:

Hospital Universitario Miguel Servet, Zaragoza.
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Asturias:
Hospital Central de Asturias, Oviedo.
Canarias:
Hospital Materno-Infantil, Las Palmas.
Cataluna:
Hospital Universitario Sant Joan de Déu, Barcelona.
Hospital Universitario Vall d"Hebron, Barcelona.
Galicia:
Hospital Universitario Clinico de Santiago de Compostela.
Hospital Alvaro Cunqueiro, Vigo.
Madrid:
Hospital Universitario La Paz, Madrid.
Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid.
Hospital Universitario Nifo Jesis, Madrid.
Hospital Universitario Gregorio Maranon, Madrid.
Murcia:
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca, Murcia.
Navarra:
Hospital Virgen del Camino, Pamplona.
Pais Vasco:
Hospital Universitario Cruces, Bilbao.
Comunidad Valenciana:
Hospital Clinico y Politécnico La Fe, Valencia.

Hospital Clinico Universitario de Valencia.
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4.2. NOMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR CENTRO Y POR COMUNIDAD
AUTONOMA QUE ESTAN DESARROLLANDO LAS ACTIVIDADES DESCRITAS COMO
“ELEMENTOS DIFERENCIALES”

TOTAL DE PROFESIONALES POR CC. AA.
CC. AA. NUMERO DE PEDIATRAS GASTROENTEROLOGOS | PEDIATRAS GASTROENTEROLOGOS
CENTROS A TIEMPO COMPLETO A TIEMPO PARCIAL

Andalucia 17 43 2
Aragon 4 3 4
Asturias 6 2 8
Baleares 6 2 7
Canarias 3 9 1
Cantabria 1 2 0
Castilla-La Mancha 8 4 9
Castillay Leon 8 4 9
Cataluna 29 25 44
Extremadura 2 5 0
Galicia 8 17 4
Madrid 25 44 30
Murcia 7 4 7
Navarra 2 2 1
La Rioja 2 0 2
Comunidad

Valenciana 2 2 6
Pais Vasco 6 6 3
TOTAL 156 194 137

NUMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR COMUNIDAD AUTONOMA, PROVINCIA Y CENTRO

Andalucia
PROVINCIA HOSPITAL JEFE DE SERVICIO JEFE DE SECCION FEA
Hospital Regional 0 ] 4
3 Universitario de Malaga
Malaga
Hospital Comarcal
. 0 0 1
Axarquia
Hospital Universitario
. . 0 0 4
3 Reina Sofia
Cordoba .
Hospital Infanta
. 0 0 1
Margarita (Cabra)
Hospital Universitario ] 0 1
Virgen de las Nieves (+2 a tiempo parcial)
Granada . .
Hospital Universitario
. 0 0 1
San Cecilio
B Complejo Hospitalario
Jaen R 0 0 2
de Jaen
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Almeria

Cadiz

Sevilla

Huelva

Total

Aragon

Zaragoza

Teruel

Huesca

Total

Asturias

Asturias

Total

Hospital Universitario
Torrecardenas

Hospital de Poniente

Hospital Punta de
Europa (Algeciras)

Hospital Universitario
Puerta del Mar

Hospital Universitario de
Jerez de la Frontera

Hospital Universitario
Virgen del Rocio

Hospital Universitario
Virgen Macarena

Hospital Universitario de
Valme

Instituto Hispalense de
Pediatria

Hospital Universitario
Juan Ramon Jiménez

17 centros

Hospital Universitario
Miguel Servet

Hospital Clinico
Universitario Lozano
Blesa

Hospital Obispo Polanco

Hospital General
Universitario San Jorge

4 centros

Hospital Universitario
Central de Asturias

Hospital de Gijon

Hospital Universitario
San Agustin de Avilés

Hospital de Mieres
Hospital Valle de Nalon

Hospital de Arriondas

6 centros

38
(+2 a tiempo parcial)

2
(+ 2 a tiempo parcial)

1atiempo parcial
1a tiempo parcial

3
(+4 a tiempo parcial)

2
(+1 a tiempo parcial)

2 atiempo parcial
2 atiempo parcial

1atiempo parcial
1a tiempo parcial
1atiempo parcial

2
(+ 8 a tiempo parcial)



Islas Baleares

Mallorca

Menorca
Eivissa

Total

Islas Canarias

Las Palmas

Tenerife

Total

Cantabria

Total

Castilla-La Mancha

Albacete

Ciudad Real

Hospital Universitario
Son Espases

Hospital Universitario
Son Llatzer

Hospital Comarcal Inca

Hospital Manacor

Hospital General Mateu
Orfila

Hospital Can Misses

Hospital Universitario
Materno-Infantil Las
Palmas

Hospital Universitario
Materno-Infantil Nuestra
Sra. Candelaria

Hospital Universitario
de Canarias Tenerife

3 centros

Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla

1 centro

Hospital General
Universitario de Albacete

Hospital General
de Almansa

Hospital General
Universitario de Ciudad
Real

Hospital General
de Tomelloso

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

1
(+2 tiempo parcial)

1
(+1 tiempo parcial)

1tiempo parcial
1tiempo parcial

2 tiempo parcial

2
(+ 7 a tiempo parcial)

3
(+1 a tiempo parcial)

8
(+1 a tiempo parcial)

1
(+1 a tiempo parcial)
2 a tiempo parcial

2 atiempo parcial

1a tiempo parcial
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Cuenca

Guadalajara

Toledo

Total

Castillay Leon

Burgos
Ledn
Palencia

Salamanca

Soria

Valladolid

Zamora

Total

Cataluna

Tarragona

Hospital Virgen de la Luz

Hospital Universitario de
Guadalajara

Hospital Universitario de
Toledo

Hospital de Dia de
Talavera

8 centros

Complejo Asistencial
Universitario de Burgos

Complejo Asistencial
Universitario Leon

Hospital Rio Carrion
Palencia

Hospital Universitario de
Salamanca

Hospital de Soria

Hospital Universitario
Clinico de Valladolid

Hospital del Rio Ortega

Hospital Virgen de la
Concha

8 centros

Hospital Universitario
Sant Joan de Reus

Hospital Joan XXl

Hospital de Sant Pau i
Santa Tecla

Hospital de Tortosa
Verge de la Cinta

1atiempo parcial

2 atiempo parcial

4
(+9 a tiempo parcial)

2 atiempo parcial

1a tiempo parcial

1atiempo parcial

1
(+2 a tiempo parcial)

1atiempo parcial

2 atiempo parcial

3
(+9 a tiempo parcial)

1

(+1 tiempo parcial)
1

(+1 tiempo parcial)

2 atiempo parcial

2 a tiempo parcial



Barcelona

Girona

Lleida

Total

Hospital de Igualada

Hospital Universitario
General de Catalunya

Hospital Universitario
Sant Joan de Déu

Hospital Universitario
Vall d’'Hebron

Hospital Universitario
de Vic

Hospital Residencia Sant
Camil

Hospital del Mar

Hospital Sant Jaume de
Calella

Hospital Sant Joan de
Reus Manresa

Hospital de Granollers

Hospital Universitario de
la Sant Creu y Sant Pau

Hospital Universitario
German Trias i Pujol

Hospital de Sant Boi
Hospital de Mataro

Hospital Parc Tauli de
Sabadell

Hospital Mutua Terrassa

Hospital de Terrassa

Hospital HM Nens

Hospital de Martorell
Hospital de Figueres
Hospital de Palamos

Fundacio Hospital d'Olot
i Comarcal de la Garrotxa

Hospital Universitario Dr.
Josep Trueta

Hospital Santa Caterina
(Salt)

Hospital universitario
Arnau de Vilanova

29 centros (incluye
centros privados)

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

2 atiempo parcial
1
(+2 a tiempo parcial)
7
(+2 a tiempo parcial)

4
(+2 a tiempo parcial)

1a tiempo parcial

2 atiempo parcial
1a tiempo parcial

1a tiempo parcial

1a tiempo parcial

1a tiempo parcial

1
(+1 a tiempo parcial)

1
(+2 a tiempo parcial)

1atiempo parcial

1atiempo parcial
2

1
(+1 a tiempo parcial)
1
(+2 a tiempo parcial)
2
(+5 a tiempo parcial)
1a tiempo parcial
1atiempo parcial

1a tiempo parcial

1a tiempo parcial

3 a tiempo parcial

1a tiempo parcial

2 atiempo parcial

22
(+44 a tiempo parcial)
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Extremadura

Badajoz

Caceres

Total

Galicia

A Coruna

Lugo

Orense

Pontevedra

Total

La Rioja

La Rioja

Total

Hospital Materno Infantil

Infanta Cristina

Hospital San Pedro de
Alcantara

2 centros

Hospital Universitario
A Coruna

Complejo Hospitalario
Universitario de Ferrol

Complejo Hospitalario

Universitario de Santiago

de Compostela
Hospital Lucus Augusti

Hospital Da Maina,
Burela

Complejo Hospitalario

Universitario de Ourense

Complejo Hospitalario
Universitario de
Pontevedra

Complejo Hospitalario
Universitario de Vigo

8 centros

Complejo Hospitalario
San Millan 1 San Pedro

Hospital Fundacion
Calahorra

2

2
(+1 a tiempo parcial)

2
(+1 a tiempo parcial)

2 a tiempo parcial

17
(+4 a tiempo parcial)

1atiempo parcial

1atiempo parcial

2 a tiempo parcial



Madrid

Madrid

Total

Hospital Universitario
Infantil La Paz
Hospital Universitario
12 de Octubre
Hospital General
Universitario Gregorio
Maranon

Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesls
Hospital Clinico San
Carlos

Hospital Universitario
Puerta de Hierro
Majadahonda
Hospital Universitario
Ramon y Cajal
Hospital Universitario
Fundacion Jiménez Diaz
Hospital Universitario
de Getafe

Hospital Universitario
Fundacion Alcorcon
Hospital Universitario
de Méstoles

Hospital Universitario
de Fuenlabrada
Hospital Universitario
Severo Ochoa
Hospital Universitario
Infanta Sofia
Hospital Universitario
Principe de Asturias

Hospital Universitario
Infanta Leonor

Hospital Universitario
Rey Juan Carlos
Hospital Universitario
del Sureste

Hospital Universitario
del Henares

Hospital Universitario
Infanta Cristina
Hospital Universitario
del Tajo

Hospital Universitario
Infanta Elena
Hospital de El Escorial
Hospital Universitario
de Torrejon

Hospital Universitario
General de Villalba

25 centros

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

1
(Hepatologia)

0

1
(Pediatria)

0

1
(Pediatria)

0

1
(Pediatria, a tiempo
parcial)

0

1 (a tiempo parcial)

14

2 atiempo parcial

2
(+1 a tiempo parcial)

1a tiempo parcial

1
(+2 a tiempo parcial)

3 atiempo parcial
2 atiempo parcial

2 a tiempo parcial

1a tiempo parcial

2 a tiempo parcial
1atiempo parcial
1a tiempo parcial
2 a tiempo parcial
1a tiempo parcial

3 atiempo parcial
1atiempo parcial

1a tiempo parcial

1a tiempo parcial

38
(+29 a tiempo parcial)
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Murcia

Murcia

Total

Navarra

Navarra

Total

Pais Vasco

Alava

Bilbao

Gipuzkoa

Total

Hospital Clinico
Universitario Virgen
de la Arrixaca
Hospital Virgen

del Castillo (Yecla)

Hospital General

Universitario Santa Lucia

Hospital General
Universitario Los Arcos
del Mar Menor

Hospital Rafael Méndez

de Lorca

Hospital Comarcal
del Noroeste
(Caravaca de la Cruz)

Hospital de la Vega
Lorenzo Guirao

7 centros

Hospital Universitario
de Navarra

Hospital Reina Sofia
de Tudela

2 centros

Hospital Universitario
de Araba

Hospital Universitario
Cruces

Hospital Universitario
de Basurto

Hospital Universitario
Donostia

Hospital de Mendaro

Hospital de Zumarraga

6 centros

1
(+1 a tiempo parcial)

1atiempo parcial

1atiempo parcial

2 atiempo parcial

1atiempo parcial

1atiempo parcial

4
(+7 a tiempo parcial)

1atiempo parcial

1
(+1 a tiempo parcial)

1
(+1 a tiempo parcial)

1atiempo parcial
1a tiempo parcial

6
(+3 a tiempo parcial)



Comunidad Valenciana

Valencia

Alicante

Castellon

Total

Hospital Clinico
Universitario de Valencia

Hospital de Xativa

Hospital Universitario
y Politécnico La Fe

Hospital de Manises

Hospital Universitario
Dr. Peset

Hospital General
de Valencia

Hospital General
de Requena

Hospital IMED Gandia
Hospital de Alzira

Hospital Vithas Valencia
9 de Octubre

Hospital de Sagunto

Hospital Marina Baixa
de Denia

Hospital General
de Elche

Hospital Universitario
del Vinalopd

Hospital San Juan
de Alicante

Hospital General
de Alicante

Hospital Villajoyosa
Hospital de la Vega Baja

Hospital General
Universitario de Elda

Hospital Universitario
de La Plana

Hospital General
Universitario
de Castellon

Hospital Comarcal
de Vinaros

22 centros

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica

1atiempo parcial

1a tiempo parcial

1atiempo parcial

1atiempo parcial

1atiempo parcial

1atiempo parcial

21
(+6 a tiempo parcial)
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

11. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

Hematologia y Oncologia Pediatricas

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

La Hematologia y Oncologia Pediatricas constituyen una disciplina médica que engloba un conjunto
de conocimientos y habilidades con aplicacion a unas areas funcionales especificas de la edad pedia-
trica: las enfermedades hematologicas, tanto neoplasicas como no neoplasicas, y los tumores solidos
malignos.

La especial singularidad del nino y del adolescente y sus enfermedades hicieron que a partir de me-
diados del siglo pasado se fueran creando unidades especificas en los grandes hospitales para el tra-
tamiento de estas enfermedades. Asimismo, se crearon sociedades cientificas dedicadas a la mejora
del manejo de estos pacientes como la SIOP y SIOPE. En Espana las primeras Unidades de Hemato-On-
cologia pediatrica se crearon a partir de los afos 60-70.

El manejo de los pacientes en unidades especificas ha contribuido a la enorme mejora en los resulta-
dos de supervivencia de los nifos, que alcanza en la actualidad en nuestro pais el 80% y la reduccion
progresiva de las secuelas a largo plazo.

1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SiF NO O

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

SOCIEDAD ESPANOLA DE HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA PEDIATRICA

1.5. ACRONIMOS

SEHOP
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1.6. PAGINA WEB

www.sehop.org/

1.7. FECHA DE CREACION

En abril de 2007 fue aprobada su creacion siendo registrada en el Ministerio del Interior en el grupo 1/
seccion 1/591731 con sede en C/Aguirre 1, bajo derecha, 28009 Madrid, con fecha de 22 de noviembre
de 2007.

1.8. APROBADA POR AL ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

Siv NO O

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

SiF NO O

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

Hasta los anos 60 la atencion a los nifios con neoplasias malignas en Espana era minima, basicamente
centrada en los cuidados al final de la vida. A partir del afio 1965 se producen dos hitos en Espana que
cambian esta situacion: la creacion y apertura de los hospitales infantiles de la Seguridad Social, en
los que se crean las primeras unidades con dedicacion exclusiva a la Onco-Hematologia Pediatrica vy,
en segundo lugar, la celebracion en 1969 de la | Reunion de la Sociedad Internacional de Oncologia
Pediatrica (SIOP). A raiz de esta reunion se crea el Club de Oncologia Pediatrica (1972-1976). En 1977 se
cred la Seccion de Oncologia Pediatrica, dentro de la AEP.

En 1979 desde SEOP se propone la creacion en Valencia del Registro Nacional de Tumores Infantiles
(RNTI) que inicia su actividad en 1980 y que en la actualidad cuenta con mas de 25 000 casos recogidos.

En abril de 1993 se fundan y constituyen la Sociedad Espafola de Oncologia Pediatrica (SEOP) y la
Sociedad Espafiola de Hematologia Pediatrica (SEHP) cuyos fines son fomentar el desarrollo de la On-
cologia y la Hematologia pediatricas en Espana. EL 15 de diciembre de 1998 se constituyo la Fundacion
de la Sociedad Espafiola de Oncologia Pediatrica (FSEOP) para el desarrollo de la investigacion clinicay
basica en Oncologia Pediatrica, garantizar la calidad de vida de los supervivientes y mejorar la calidad
de la atencion a los ninos y adolescentes con neoplasias malignas.

En el ano 2007 las asambleas de las dos sociedades acuerdan su fusion en la denominada Sociedad
Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP) que celebra su Asamblea constituyente el 23
de mayo de 2008 y posteriormente la FSEOP pasa a llamarse Fundacion de la Sociedad de Hematologia
y Oncologia Pediatricas (FSEHOP).
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2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

En base al analisis realizado se detectan las siguientes necesidades.

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una ruta formativa

con alto nivel de especializacion que contribuya a reforzar la capacidad del
profesional en la resolucion de los problemas de la practica en el area especifica de
Hematologia y Oncologia Pediatricas.

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Hematologia y Oncologia
Pediatricas en todo el territorio nacional participando del Principio de Cohesion del X X | X
SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion de puestos de
trabajo en Atencion Especializada acorde con las necesidades de atencion en el area X X | X | X
de Hematologia y Oncologia Pediatricas.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la competencia
técnica en el area de Hematologia y Oncologia Pediatricas que generen fiabilidad en X X
lineas de investigacion y ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en la ejecucion de técnicas diagnosticas y

P - P I X X X
terapeéuticas en el campo de la Hematologia y Oncologia Pediatricas.
El aumento de la cronicidad de la patologia en el area Hematologia y Oncologia
Pediatricas requiere el aseguramiento de la formacion continuada de los X x | x
profesionales como garantia de la calidad clinica y asistencial que se presta,
aportando una mejora en la calidad de vida en la transicion a la edad adulta.
Formacion especifica en esta area competencial que impacta en la eficiencia de los X X ¥
procesosy la mejora del ratio coste/ beneficio.
Prever su aportacion como mérito profesional para el acceso a determinados puestos x | x x | x
de trabajo.
Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional adecuado con X x| x

acreditacion oficial.

\ v
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\ A

Dar respuesta a la constante evolucion de los conocimientos cientificos y tecnologicos
en Ciencias de la Salud y a la necesidad de abordar patologias complejas o de menor X | X | X | X
prevalencia que requieren profesionales altamente especializados.

Crear una infraestructura que permita la formacion en esta area competencial
que responde a la necesidad detectada tanto por los profesionales, como las

L . . p . . X X X X X
organizaciones sanitarias y comunidades autonomas, asi como por el Consejo
Nacional de Especialidades Médicas.
Potenciar la organizacion en los centros de tercer nivel, facilitando la autogestion de X X X
esta area, para aspirar al uso mas eficiente de los recursos.
Instaurar la formacion esencial en la metodologia y disefio de ensayos clinicos X x | x

multicéntricos en esta area competencial.

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumera en los cuadros siguientes la relacion de lo que se considera elementos diferenciales entre
el area funcional de capacitacion profesional de un Especialista en Pediatria y sus Areas especificas
frente al area funcional del Area Especifica correspondiente (especialidad pediatrica).

INDICACION DE PRUEBAS

Aspirado/biopsia de médula 6sea

Leucemia aguda linfoblastica

Leucemia aguda mieloblastica

Linfomas no Hodgkin

Enfermedad de Hodgkin

Neutropenias congénitas

Aplasia medular

Estudio de pancitopenia

Anemias neonatales

Estadiaje tumoral de neoplasias solidas

Citogenética

Neoplasias hematologicas

Inmunofenotipo por citometria

Neoplasias hematologicas

Técnicas FISH/PCR

Neoplasias hematologicas

Gammagrafia MIBG/PET-TAC

Estadiaje tumoral en tumores solidos

Secuenciacion masiva/NGS (estudios genéticos)

Trombopenias hereditarias

Neutropenias congénitas

Aplasia medular constitucional/sindromes mielodisplasicos

Sindromes hemofagociticos

Inmunodeficiencias celulares y humorales

Tumores solidos

Neoplasias hematologicas
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Dosificacion de factores

Sindromes hemorragicos

Estudio funcion plaquetar/agregometria

Sindromes hemorragicos

dosificacion de proteina C/S/AT Ill y estudios genéticos trombofilia

Trombosis neonatal y de origen desconocido

Trombosis pediatrica (TVP, ACV)

REALIZACION DE PRUEBAS

Aspirado de médula osea

Biopsia de médula dsea

Puncion lumbar

Quimioterapia intratecal

Sedo-analgesia para procedimientos

Comunicacion de malas noticias

Cuidados paliativos

Terapéutica del dolor pediatrico

Manejo del paciente neutropénico

Infecciones en el paciente neutropénico

Manejo antibioterapia, antifiingicos y antiviricos en el paciente
neutropénico

INTERPRETACION
Reconocimiento de signos y sintomas de sospecha de neoplasias
malignas
Hemograma

Frotis de sangre periférica: interpretacion

LCR: interpretacion

Aspirado de médula 6sea

Informes de citometria de flujo y biologia molecular

Pruebas de coagulacion: interpretacion TP, TPTA, factores
coagulacion, funcion plaquetar (PFA-100), agregometria, proteina C,
proteina Sy AT lll, dimeros D

Bioquimica

Marcadores tumorales: enolasa, alfa-fetoproteina, beta-HCG...

Pruebas de imagen (TAC, RM) en Oncologia Pediatrica

Pruebas genéticas: secuenciacion masiva
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MANEJO DE FARMACOS DE ALTA COMPLEJIDAD

Quimioterapia oral e intravenosa

Inmunoglobulinas intravenosa y subcutanea

Antibioterapia

Rituximab

Inmunoglobulina de conejo/caballo

Otros inmunosupresores: micofenolato mofetilo, sirolimus

Analogos de la trombopoyetina: eltrombopag, romiplostin

Factores de crecimiento granulocitico: G-CSF, GM-CSF, G-CSF
pegilada

Eritropoyetina

Analgesia menor

Analgesia mayor

Nutricion parenteral

Nutricion enteral

Hemoterapia

Terapéutica del nifio con fiebre y neutropenia

Profilaxis antiinfecciosa: antiflingicos, antivirales

Terapéutica del nifio con dolor cronico/agudo

Tratamiento del sindrome lisis tumoral

CAR-T

Tratamientos biologicos-inmunoterapia

MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS

Hemoglobinopatias hereditarias

Drepanocitosis

Neutropenias congénitas

Trombopenias cronicas

Anemias aplasicas constitucionales

Trasplante de progenitores hematopoyéticos

Complicaciones TPH: EICH y EVOH

Cuidados paliativos

Dolor pediatrico

Seguimiento a largo plazo de supervivientes de cancer infantil:
efectos tardios (cardiacos, endocrinos, metabdlicos, oseos, etc.)

Manejo comunicacion malas noticias
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3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Pediatria y sus Areas Especificas.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona
Hospital Universitario La Paz. Madrid

Hospital Universitario Infantil Nifio Jesis. Madrid
Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona
Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia

Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla

3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

Este programa formativo ha sido disefiado en forma de modulos que contienen todos los aspectos ted-
ricosy practicos relacionados con los abordajes diagnosticos y terapéuticos que son esenciales para la
formacion en Hematologia y Oncologia Pediatricas. Ademas, también se pretende que los especialistas
en formacion se familiaricen con la metodologia de la investigacion y los aspectos éticos pertinentes
para el manejo clinico y la investigacion.

El objetivo final es asegurar un programa estandar de formacion similar en toda Europa, permitiendo
a los especialistas en Hematologia y Oncologia Pediatricas ejercer su especialidad en una unidad de
Hematologia y Oncologia Pediatricas de un hospital terciario nacional o internacional.

Los modulos que habra que desarrollar seran los siguientes:
1. Aspectos generales.
2. Practica clinica.
3. Diagnostico, tratamiento y seguimiento.
4. Investigacion.
5. Formacion continuada.

6. Tercer ano opcional en un campo especifico: neoplasias hematologicas, tumores solidos y
tumores del SNC u otras areas afines a la Onco-Hematologia pediatrica y trasplante de proge-
nitores hematopoyeéticos.
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3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES
En el apartado anterior se realiza una propuesta de itinerario formativo que abarcara los 3 afos que se
consideran necesarios para adquirir los conocimientos y a la experiencia necesarios para la formacion

completa del especialista en Hematologia y Oncologia pediatricas. Las personas a formar deberan
acreditar la formacion en todos los modulos propuestos.

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

El grado de cumplimiento exigible para alcanzar la acreditacion no sera nunca inferior al 80% de todos
los objetivos de formacion detallados en este documento. Para ello sera imprescindible la documen-
tacion de toda la actividad desarrollada en cada modulo (asistencia, conocimientos, procedimientos,
comunicaciones y proyectos de investigacion) y la evaluacion al finalizar el periodo formativo.

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

2-3 anos.

3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

De acuerdo con la normativa de formacion de residentes.

4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

4. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

Comunidad autonoma de Catalufa:

+  Hospital Universitario Vall d'Hebron. Barcelona

+ Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona
Comunidad autonoma de Madrid:

+  Hospital Universitario La Paz. Madrid

+  Hospital Universitario Infantil Nifio Jesis. Madrid
Comunidad Valenciana:

« Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia
Comunidad autonoma de Andalucia:

« Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla
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4.2. NOUMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR CENTRO Y POR COMUNIDAD
AUTONOMA QUE ESTAN DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

CENTRO PEDIATRAS HEMATO- PEDIATRAS JEFE DE SERVICIO | JEFE DE SECCION
ONCOLOGOS A BECARIOS/
TIEMPO COMPLETO FELLOWS
Hospital Universitario
. . 8 1 0 1
Virgen del Rocio
Hospital Universitario
10 2 1 1
La Paz
Hospital Universitario
. 13 M 2 3
Sant Joan de Déu
Hospital Universitario
R . 9 7 1 1
Infantil Nino Jesus
Hospital Universitario
P 8,5 2 0 1
y Politécnico La Fe
Hospital Universitario . 3 ; ]
Vall d’Hebron

4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

En la tabla siguiente se describe la experiencia, nimero de pacientes nuevos tratados por aino, revisio-
nes, centros de referencia a nivel nacional (CSUR) y otros elementos que nos parecen de interés en el
campo formativo, asi como la capacidad formativa de cada centro.

CENTRO CSURPOR | ACTIVIDAD | RECAIDAS/ NUMERO | NOMERO DE | NOMERO DE | CAPACIDAD DE
PATOLOGIA MEDIA ANO DE TPH/ PRIMERAS | REVISIONES | FORMACION DE
PACIENTES AUTOLOGO/ | CONSULTAS ANO ESPECIALISTAS
NUEVOS/ ANO
ANO
Hospi
o'splta.l ' NB
Universitario
. SP 118 12,6 10,3/5,3 334 5485 1
Virgen del
; TPH
Rocio
Hospital SP
Universitario TPH 127 26,7/9,7 364 6402 3
La Paz RB
Hospital
Universitario
RB 271 47 8/6 1182 6239 5
Sant Joan de
Déu
Hospital
Universitario
. RB 132 46 30/12 8990 8
Infantil Nino
Jesis
Hospi
o.splta.l . NB
Universitario
.. SP 109 12,7/8,7 409 7118 1a3
y Politécnico
TPH
La Fe
. NB
Hospital sp
Universitario RB 104 30/6 699 8874 3
Vall d'Hebron
TPH

NB: neuroblastoma; RB: retinoblastoma; SP: sarcoma pediatrico; TPH: trasplante de progenitores hematopoyéticos.
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UNIDADES DE HEMATO-ONCOLOGIA

CC.AA

HOSPITAL

DIRECTOR

JEFE DE
SECCION

COORDINADOR

FEA PED

FEA
HEMATO

FELLOW

BECARIO

OTROS
CONTRATOS

RESIDENTES
CON INTENCION
DE REALIZAR
SUBESPECIALIDAD
2021202

JUBILACIONES
PREVISTAS
20212025

(5 Afi0S)

JUBILACIONES
PREVISTAS
202131
(10 Afi0S)

Galicia

Complejo
Hospitalario
Universitario
A Coruna

Complejo
Hospitalario
Universitario
Santiago

Complejo
Hospitalario
Universitario Vigo

Asturias

Hospital
Universitario
Central de
Asturias (0)

Hospital
Universitario
Central de
Asturias (H)

Cantabria

Hospital
Universitario
Marqués de
Valdecilla (H)

Pais Vasco

Hospital
Universtiario
Cruces

0,5

23

Hospital
Universitario de
Donosti

Navarra

Complejo
Hospitalario
de Navarra

Aragon

Hospital
Universitario
Miguel Servet

Cataluna

Hospital
Universitario Sant
Joan de Déu (H
y0)

12

Hospital
Universitario Vall
d’Hebron

Hospital Parc
Tauli

Hospital
Universitario de
Badalona

Hospital
Universitario de
la Santa Creu i de
Sant Pau

Valencia

Hospital
Universitario y
Politécnico La Fe

85

Hospital Clinico
de Valencia

Hospital General
Universitario de
Alicante

Murcia

Hospital Clinico
Universitario
Virgen de la
Arrixaca
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Castilla-
La Mancha

Hospital
Universitario
de Albacete

Hospital
Universitario
de Toledo

Andalucia

Hospital
Universitario
de Torrecardenas

Hospital
Materno-Infantil
de Malaga (0)

Hospital
Materno-Infantil
de Malaga (H)

Hospital
Universitario
Virgen de las
Nieves

Hospital
Universitario
Virgen del Rocio

(©)

Hospital
Universitario
Virgen del Rocio

(H)

Hospital
Universitario
Virgen Macarena

Hospital
Universitario
Reina Sofia (0)

Hospital
Universitario
Reina Sofia (H)

Hospital
Universitario
de Jerez (H)

Hospital
Universitario
Puerta del Mar

(H)

Extremadura

Hospital
Universitario
de Badajoz (H)

Hospital
Universitario
Badajoz (0)

Castilla
y Leon

Hospital
Universitario
de Valladolid

Hospital
Universitario
de Salamanca

Hospital
Universitario
de Burgos

Hospital
Universitario
de Ledn
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Madrid

Hospital
Universitario
Infantil Nifio
Jesis

Hospital General
Universitario
Maranon

Hospital
Universitario
La Paz

Hospital
Universitario
12 de Octubre

Hospital
Universitario
Ramon y Cajal

Hospital HM
Monteprincipe

Hospital
Quironsalud

Islas
Baleares

Hospital
Universitario
Son Espases

Islas
Canarias

Hospital
Universitario
Nuestra Sefora
de Candelaria

Hospital
Universitario
Insular de Gran
Canaria (0)

Hospital
Universitario
Insular de Gran
Canaria (H)

Hospital
Universitario
de Canarias

TOTAL

1

25

140,5

26

15,5

72

28

18/ano

H: Hematologia; 0: Oncologia.
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

11. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

INFECTOLOGIA PEDIATRICA

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

La Infectologia Pediatrica es el conjunto de conocimientos, habilidades y competencias adquiridas
extensamente y en profundidad en el campo de las enfermedades infecciosas en los ninos. Dada la
complejidad creciente de la infectologia y las peculiaridades del nifo, es fundamental que el médico
que intervenga en la prevencion, diagnostico y tratamiento de los ninos disponga de los conocimientos
especificos sobre estas enfermedades en la poblacion infantil.

La patologia infecciosa constituye el principal motivo de consulta de la poblacion pediatrica tanto en
Atencion Primaria y en los Servicios de Urgencias Hospitalarias.

Capacitacion en Infectologia Pediatrica en Europa, EE. UU. y Canada

Las enfermedades infecciosas pediatricas son, desde hace muchos anos una subespecialidad pediatri-
ca en EE. UU., Canada y algunos paises europeos, con importante presencia y actividad en los hospita-
les infantiles de tercer nivel. En la mayoria de estos paises, los especialistas que tratan las enfermeda-
des infecciosas en nifos son pediatras con Capacitacion Especifica en Infectologia, y realizan su labor
asistencial de manera independiente a los especialistas que atienden poblacion adulta.

Su presencia, se considera una apuesta avanzada por la calidad asistencial, y se ha demostrado que
la inversion realizada en estas unidades es compensada por el ahorro que genera la mejor utilizacion
de recursos hospitalarios, antimicrobianos, disminucion de la infeccion nosocomial, estancias médicas
evitadas y un impacto esencial en la disminucion de las resistencias a antibioticos en la poblacion
general.

En Europa, la European Union of Medical Specialities (UEMS) es el 6rgano representativo de los médi-
cos especialistas en la Union Europea y sus paises asociados y pretende promover una formacion de
calidad en cuidados médicos y la libre circulacion de médicos especialistas en la UE. Nace en Bruselas
en 1958 actualmente son miembros 34 paises y representa unos 1,4 millones de médicos especialistas.
Estan representadas 50 disciplinas médicas, con 41 secciones reconocidas como especialidades inde-
pendientes.
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La Infectologia es una de las especialidades médicas reconocida por la UEMS, que ha establecido cola-
boracion con la European Society of Clinical Microbiology and Infectious Diseases (ESCMID) desde 2002.
Las Infectologia esta reconocida como una especialidad independiente en Europa por los Gobiernos
nacionales en Italia, Croacia, Eslovenia, Grecia, Turquia, Suiza, Hungria, Polonia, Portugal, Holanda,
Dinamarca, Suecia, Noruega, Reino Unido, Irlanda, Islandia, Francia (2009). No esta reconocida o solo
parcialmente en Bélgica, Austria, Alemania (salvo en 2 de 15 estados) y Luxemburgo.

En el documento dedicado a la formacion en Infectologia de UEMS-ID (http://uems-id.eu/index.php/
training) no se habla de la atencion pediatrica ni de las enfermedades especificas de la Pediatria. De
ahi que en varios paises de la UE se haya desarrollado una subespecialidad pediatrica especifica (pae-
diatric infectious diseases [PID]) para atender el area de las enfermedades infecciosas en nifios.

En 2010, desde la European Society for Paediatric Infectious Diseases (ESPID) se realizd una encuesta
para analizar la situacion de los diferentes paises. En 8 de 12 paises la subespecialidad de PID esta
reconocida (Paises Bajos, Israel, Alemania, Dinamarca, Grecia, Reino Unido, Turquia y Suiza). Suiza es el
Unico pais que tiene reconocida la subespecialidad conjunta adultos/Pediatria, y en el resto es inde-
pendiente de los adultos. Los paises que no tienen reconocida la subespecialidad de PID son Lituania,
Italia, Espanay Francia.

El Reino Unido es uno de los paises con subespecialidad de enfermedades infecciosas pediatricasy, a
nuestro modo de ver, un ejemplo a seguir, porque, tras una formacion basica de Pediatria, existe una
capacitacion en PID que consiste en un periodo formativo remunerado (al igual que la residencia) con
un programa especifico de formacion supervisado y con portfolio que incluye formacion en clinica e
investigacion durante 2-3 afos (http://www.rcpch.ac.uk/training-examinations-professional-develop-
ment/postgraduate-training/sub-specialty-training/allergy).

La Sociedad Europea de Enfermedades Infecciosas Pediatricas (ESPID) publica en 2005 un documento
dedicado a la especializacion en infecciosas pediatricas con los requerimientos y el programa de for-
macion europeo de la especialidad. Tras este proceso, sera la European Board of Pediatrics quién dara
el reconocimiento. Desde ESPID, se ha creado un programa de formacion comin para todos los paises
de la UE que asegure el reconocimiento y permita el trabajo en los diferentes paises. Este proyecto
[leva varios afios en marcha y cuenta con un borrador (http://www.espid.org/content.aspx?Group=e-
ducation&Page=pid_training), pero no se ha culminado porque varios paises, entre los que se incluye
Espana, carecen del reconocimiento especifico de la subespecialidad.

En EE. UU. existen programas de subespecialidad en Infectologia Pediatrica desde los anos sesenta,
aunque la Sociedad de Infectologia Pediatrica no se cre6 hasta 1985 y el titulo oficial (board certified)
no existio hasta 1995. Para poder ejercer como médico especialista en Infectologia Pediatrica, tras
realizar la residencia en Pediatria, se requiere completar 3 afos adicionales de formacion en una ins-
titucion con reconocida capacidad para la formacion en esta subespecialidad (fellowship). Los centros
deben acreditarse, presentando unos requisitos minimos, lo que es aprobado y supervisado por la
Accreditation Council for Graduate Medical Education (ACGME), organizacion privada profesional, que
revisa el programa de formacion la mayoria de las especialidades médicas

Tras finalizar los tres anos, el médico subespecialista debera realizar un examen organizado por la
American Board of Pediatrics, haber desarrollado un proyecto de investigacion y realizado una publi-
cacion.

En Canada, la especialidad de Infectologia Pediatrica esta reconocida desde la misma época que en
EE. UU. Se imparte en 8 hospitales universitarios del pais y la duracion de esta (mediante la realizacion
de un sistema fellowship) es de 2-3 afios tras haber acabado la formacion MIR en Pediatria, previa se-
leccion mediante méritos académicos y entrevista.
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Grupo de trabajo de Investigacion y Formacion de SEIP

La SEIP cuenta con un grupo de trabajo especifico, denominado Grupo de Investigacion y Formacion,
para la evaluacion de los centros formativos, siguiendo las directrices del documento de acreditacion
de centros europeas publicadas en 2005 por la Sociedad Europea de Enfermedades Infecciosas Pedia-
tricas (ESPID). Este grupo es el responsable de supervisar la acreditacion de Centros, de la elaboracion
del programa formativo, asi como de garantizar la calidad de la formacion en Infectologia Pediatrica
que estan recibiendo nuestros pediatras. El desarrollo del programa se realizara en unidades docentes
acreditadas para tal fin. La formacion debe basarse en el principio de responsabilidad progresiva y
supervision que rige en la formacion especializada.

1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SiMF NO O

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

SOCIEDAD ESPANOLA DE INFECTOLOGIA PEDIATRICA

1.5. ACRONIMOS

SEIP

1.6. PAGINA WEB

www.seipweb.es

1.7. FECHA DE CREACION

Junio de 2000.

1.8. APROBADA POR LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

SiMF NO O

1.9. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

Sid NO O

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

La Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatrica (SEIP) se fundo en junio de 2000 en Tenerife, como
una asociacion médico-cientifica sin animo de lucro, constituida al amparo de la Ley 191/1964, de 24 de
diciembre, reguladora del Derecho de Asociaciones, y demas disposiciones complementarias. Forma
parte de la Asociacion Espanola de Pediatria, junto con otras sociedades y secciones pediatricas.
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La primera junta directiva, compuesta por los socios fundadores de la SEIP, incluyo a miembros ilustres
de nuestra sociedad cientifica: Dr. Javier de Aristegui Fernandez (primer presidente), Dra. Teresa Hernan-
dez-Sampelayo Matos, Dr. Carlos Rodrigo Gonzalo de Liria, Dr. Fernando Alvez Gonzalez, Dr. Fernando del
Castillo Martin, Dr. Jesis Ruiz Contreras, Dr. José Antonio Gomez Campdera, Dr. Francisco Jesis Garcia Mar-
tin, Dr. José Maria Bertran Sanges, Dra. Maria Isabel de José Gomez y Dra. M2 José Mellado Pena.

Tiene unos objetivos Gnicamente cientificos, desarrollandose su actividad y fines en el seno de la Aso-
ciacion Espanola de Pediatria. Los fines de la SEIP son:

«  Promover el desarrollo del conocimiento de las enfermedades infecciosas en la edad pediatrica
desde el feto a la adolescencia.

«  Favorecer el estudio y difusion de los conocimientos, técnicas diagnosticas y terapéuticas aplica-
das a las enfermedades infecciosas de la edad pediatrica, no solo entre los pediatras dedicados
especificamente a la infectologia, sino también entre el resto de los pediatras y facultativos con
actividades afines.

«  Promover el establecimiento de unidades de enfermedades infecciosas en departamentos y servi-
cios de Pediatria de los hospitales, asi como la cualificacion del personal de estas.

- Organizar, patrocinar y promover conferencias, cursos, congresos y reuniones organizadas por
miembros de la sociedad, con el fin de difundir y actualizar los conocimientos en Infectologia
Pediatrica, y de los grupos de trabajo que se desarrollen dentro de esta.

«  Estimular, coordinary planificar la actividad docente e investigadora, a nivel nacional e internacio-
nal, en su ambito de actuacion especializada.

« Establecer relaciones con las distintas secciones o sociedades de la Asociacion Espaniola de Pedia-
tria, asi como con otras sociedades cientificas nacionales e internacionales.

«  Creary coordinar los grupos de trabajo de la seccion.

«  Elegir a los representantes en los aspectos cientificos y administrativos, frente a otras sociedades
o Administracion piblica, tribunales o comisiones, cuando su presencia sea requerida.

« Organizar y realizar todas aquellas reuniones cientificas, publicaciones y demas actuaciones con-
ducentes a materializar los puntos anteriores.

Desde su creacion ha contado con 6 presidentes y sus correspondientes juntas directivas y ha crecido
sostenidamente contando en la actualidad con mas de 300 socios. Tiene importantes lazos de cola-
boracion con las Sociedades de Infectologia de Latinoamérica y Europa y cuenta con un cuerpo de
jovenes socios que desarrollan un gran trabajo tanto en el area asistencial como investigador, siendo
una de las sociedades mas prolificas cientificamente. Ha trabajado intensamente en el area formativa,
organizando numerosos cursos de Infectologia Pediatrica que han sido siempre de gran interés para
los pediatras. Hoy en dia con la cada vez mas frecuente emergencia de enfermedades infecciosas, no
se entiende la Pediatria sin una formacion especifica en Infectologia.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

A nivel mundial, las enfermedades infecciosas pediatricas siguen siendo, segiin datos de la OMS, la
principal causa de morbilidad y mortalidad infantil, con una importante repercusion en la calidad de
vida actual y futura de nuestros ninos.
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En paises desarrollados como el nuestro, a pesar de disponer de excelentes programas de vacunacion
que evitan gran parte de las enfermedades transmisibles, las infecciones son, después de los acciden-
tes, la segunda causa de morbilidad, consumo de recursos sanitarios y mortalidad infantil.

Ello es debido a la creciente complejidad de la Pediatria que origina:

+  Supervivencia cada vez mayor de pacientes muy vulnerables a la infeccion que antes fallecian en
la infancia: grandes prematuros, inmunodeficientes, nifios trasplantados, pacientes oncologicos,
ninos infectados por VIH, enfermos cronicos... etc.

< Avances en la atencion de pacientes pediatricos en Unidades de Criticos, Cuidados Intensivos
Pediatricos y Neonatales, y Servicios Quirdrgicos (cirugia intraGtero, cirugia neonatal, trasplantes,
cirugia de grandes malformaciones, quemados, etc.), que utilizan técnicas sofisticadas y agresivas
que favorecen las infecciones graves y de muy dificil tratamiento. En estas Unidades, es cada vez
mas necesaria la implantacion de programas de optimizacion antibiotica y prevencion de infeccion
nosocomial, que han demostrado una importante disminucion de costes, con mejoria evidente de
la morbilidad y mortalidad asociada a la infeccion. Como es logico estos programas precisan de la
figura de un infectdlogo pediatrico capacitado y formado en esta Area compleja de capacitacion.

- Diagnostico intraltero o perinatal de infecciones graves congénitas, que competen exclusivamente
al infectologo pediatrico experto (citomegalovirus, toxoplasmosis, varicela, herpes, VIH, Chagas,
Zika etc.), que, en la actualidad, suponen un desafio en cuanto a tratamiento precoz del binomio
gestante-feto para evitar la infeccion del nino o en caso de infeccion establecida tratamientos muy
sofisticados para conseguir curacion o control de la infeccion cronica.

+  Enfermedades emergentes debidas a las nuevas formas de vida, costumbres, inmigracion, viajes,
adopcion internacional, cooperacion internacional, etc., siendo cada vez mas frecuente la nece-
sidad de formacion especifica en enfermedades tropicales pediatricas y patologia importada por
parte de nuestros infectologos pediatras.

+  Necesidad de unidades de consejo al menor viajero internacional y simultaneamente de unidades
especificas y acreditadas de vacunacion pediatrica internacional (fiebre amarilla, encefalitis, rabia
etc.) desarrolladas por infectologos pediatricos cualificados.

«  Aparicion de nuevas enfermedades infecciosas.

« Alertas internacionales en enfermedades infecciosas que afectan a neonatos, lactantes, ninos y
adolescentes (Ebola, coronavirus, gripe A, SARS, zika, etc.) y que deben ser manejados por los res-
ponsables expertos en infectologia pediatrica.

Alrededor del 60% de las consultas en las urgencias de Pediatria hospitalarias estan ocasionadas por
patologia infecciosa y un porcentaje similar de la hospitalizacion, tanto mayor cuanto menor es la
complejidad hospitalaria. En los hospitales terciarios surgen las complejas patologias infecciosas aso-
ciadas a los enfermos cronicos, trasplantados e inmunodeprimidos antes mencionados. Dichas patolo-
gias precisan un pediatra excelentemente formado en infectologia, que conozca no solo las patologias
infecciosas y sus tratamientos, sino que esté familiarizado con la peculiaridad del organismo del nino,
su particular respuesta a la infeccion; las patologias infecciosas mas frecuentes en el periodo neonatal
y las principales implicaciones de las infecciones congénitas, en lactantes, preescolares, escolares y
adolescentesy la farmacocinética y toxicidades de determinados farmacos cuando se utilizan en nifos
de distintas edades y comorbilidades.

Un aspecto mas de la especificidad de esta especialidad es la intervencion que realiza el pediatra
infectologo, en la adecuacion vacunal tanto de menores inmigrantes o adoptados internacionalmente
como de ninos que van a ser sometidos a trasplante o postransplante o en el curso de una inmunode-
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presion o en inmunodeficiencias cronicas establecidas congénitas o adquiridas. El pediatra infectologo
debe estar familiarizado ademas de con el calendario vigente, con los regimenes especiales, vacunas
extra o pautas de revacunacion o booster o de interferencias con tratamientos o entre vacunas.

Por otra parte, las inmunodeficiencias primarias (IDP) constituyen hoy en dia un campo de creciente
investigacion y desarrollo. Consideradas como enfermedades “raras”, en su conjunto abordan mas de
300 enfermedades descritas hasta la fecha, que exigen a los pediatras que atienden estas patologias
un continuo aprendizaje y actualizacion para un adecuado abordaje diagnostico y terapéutico.

La complejidad de la patologia infecciosa pediatrica hace indispensable la existencia de especialis-
tas en Enfermedades Infecciosas Pediatricas, que formando parte de unidades especializadas pue-
dan llevar a cabo la atencion de los nifos enfermos, asi como la investigacion necesaria, en nuevos
tratamientos para nuestra poblacion y la formacion de nuevos infectologos pediatricos. El grado de
especializacion que se ha desarrollado en la actualidad en todos los ambitos, hace imposible que el
pediatra general pueda manejar adecuadamente los grandes avances en Infectologia, al igual que en
otras muchas especialidades pediatricas.

Por todo ello consideramos justificado y de caracter esencial que la Infectologia Pediatrica se englobe
como un ACE independiente y especifico dentro de la Pediatria.

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos

ENUMERACION DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA LA JUSTIFICACION
DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de una ruta
formativa con alto nivel de especializacion que contribuya a reforzar la

. . .. .. X X X
capacidad del profesional en la resolucion de los problemas de la practica en el
area especifica de Infectologia Pediatrica.
Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Infectologia Pediatrica en X x | x| x X

todo el territorio nacional participando del Principio de Cohesion del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la definicion de
puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde con las necesidades de X X | X | X | X | X
atencion en el area de Infectologia Pediatrica.

Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la competencia
técnica en el area de Infectologia Pediatrica que generen fiabilidad en lineas de | X X | X | X X
investigacion y ensayos clinicos.
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Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas diagnosticas y
terapéuticas en el campo de la Infectologia Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area Infectologia Pediatrica
requiere asegurar la formacion continuada de los profesionales como garantia
de la calidad clinica y asistencial que se presta, aportando una mejora en la
calidad de vida en la transicion a la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la eficiencia de
los procesos y la mejora del ratio coste/beneficio.

Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso a
determinados puestos de trabajo.

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional
adecuado con acreditacion oficial.

Capacitacion para el liderazgo de equipos multidisciplinarios con otros
profesionales implicados en el cuidado de pacientes con enfermedades
infecciosas (microbidlogos, cirujanos pediatricos, inmunoélogos, especialistas en
medicina preventiva, otras especialidades pediatricas etc.).

Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional
adecuado con acreditacion oficial.

Disponer de profesionales especializados en infectologia pediatrica que puedan
cubrir las necesidades asistenciales en todo el territorio nacional.

Capacidad de adaptacion a las enfermedades infecciosas emergentes.

Formacion y creacion de equipos multidisciplinares para el abordaje de las
infecciones por microorganismos multirresistentes.

Capacitacion para el liderazgo de equipos multiprofesionales de Programas de
Optimizacion de Uso de Antibioticos en Pediatria.

Capacidad de liderar equipos para el control de pandemias y emergencias
sanitarias infecciosas.

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumera en los cuadros siguientes la relacion de lo que se considera elementos diferenciales entre
el area funcional de capacitacion profesional de un Especialista en Pediatria y sus Areas especificas

frente al area funcional del Area Especifica correspondiente (especialidad pediatrica).

INDICACION DE PRUEBAS

LABORATORIO ANATOMIA PATOLOGICA

RADIOLOGIA

Test diagnosticos rapidos de

. . Biopsia adenopatias
enfermedades infecciosas

Ecografia toracica a pie de cama

Cultivos

Ecografia cervical a pie de cama

Técnicas de biologia molecular

Ecografia articular basica a pie de
cama

Técnicas serologicas

Radiografia de torax en la infeccion
pulmonar

Tinciones microbiologicas basicas
(test de Gram/test de Zielh-Neelsen)

Pruebas de imagen en la infeccion
osteoarticular
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Test para el estudio del

sistema inmunitario (cuantificacion Pruebas de imagen en la infeccion

de inmunoglobulinas, poblaciones urinaria

linfocitarias)

. Pruebas de imagen en la infeccion

Estudios de respuesta vacunal
del SNC

Estudios de oxidacion y fagocitosis TC en enfermedades infecciosas
Gammagrafia en enfermedades
infecciosas
RM en enfermedades infecciosas
Indicaciones de PET-TAC

REALIZACION DE PRUEBAS
DIAGNOSTICAS

Toma de muestras microbiologicas

Puncion articular

Puncion lumbar

Toma de muestras en infecciones relacionadas con catéteres
y derivacion ventriculo-peritoneal

Manejo basico de ecografia a pie de cama

LABORATORIO

Valoracion de los aislamientos microbiologicos en las distintas
muestras

Lectura interpretada del antibiograma

Técnicas de biologia molecular microbiologia

Serologias

Produccion de anticuerpos vacunales

Estudios de la funcion inmunitaria: inmunoglobulinas, poblaciones
linfocitarias, test de oxidacion y fagocitosis...

MANEJO DE FARMACOS ALTA COMPLEJIDAD
FARMACOS

Antibioticos

Antifingicos

Antiparasitarios

Antivirales

Antirretrovirales

Inmunomoduladores

Profilaxis antimicrobiana

Tratamiento sustitutivo con inmunoglobulinas

Vacunas
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MANEJO ENFERMEDADES CRONICAS

HIV

Inmunodeficiencias primarias

Fiebres periodicas

Infecciones de transmision vertical

OTRAS CARACTERISTICAS DIFERENCIALES

Programa de optimizacion de antibioticos en Pediatria (PROA)

El infectologo es el clinico capacitado para desarrollar, evaluary
liderar los programas de optimizacion de uso de antimicrobianos.
En Pediatria estos programas deben llevarse a cabo por
subespecialistas en enfermedades infecciosas

Manejo de infecciones multirresistentes

Participacion en el equipo de control de la infeccion nosocomial en
las Unidades Pediatricas

Profilaxis antimicrobiana en situaciones especiales

Cribado de infeccion pretrasplante

Vacunacion y profilaxis del viajero internacional

Vacunacion en situaciones especiales: inmunodeprimidos,
oncologicos

Manejo de enfermedades infecciosas emergentes. Unidades de
aislamiento

Manejo de pandemias

Diagnostico y tratamiento de infecciones de transmision sexual en
menores (ITS)

Manejo de patologia infecciosa importada

3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

A la especialidad de Infectologia Pediatrica solo se accede desde Pediatria y sus Areas Especificas.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES.

Requisitos para obtener la acreditacion como centro docente
La SEIP ha establecido a través de su grupo de trabajo de formacion en Infectologia Pediatrica, una se-

rie de criterios para que los diversos centros hospitalarios se acrediten como centros donde se puede
formar pediatras en Infectologia Pediatrica.
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Existen dos tipos de centros. En primer lugar, estan aquellos que disponen de todos los medios para
ofertar la capacitacion completa en Infectologia Pediatrica, pudiéndose realizar la formacion en todos
y cada uno de los modulos que constituyen el programa formativo. Estos centros son hospitales tercia-
rios, de referencia para patologia pediatrica compleja, disponen de unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales y Pediatricos, tienen una importante actividad quirdrgica, y realizan trasplantes de 6rgano
solido y de precursores hematopoyéticos. Sin embargo, también existen centros que estan acreditados
para la formacion en algiin modulo/area del programa formativo. No cuentan con todos los medios
necesarios para realizar el cumplimiento integro de la formacion. Sin embargo, son punteros en algin
area concreta (tropicales, VIH pediatrico...), 0 en ellos trabajan expertos de reconocido prestigio dentro
de la Infectologia Pediatrica. Se contempla, por tanto, poder realizar parte de la formacion en dichos
Centros, en aquellos modulos para los que estén acreditados, completando posteriormente la rota-
cion en otros hospitales. Los centros que no puedan ofrecer el médulo formativo completo deberan
establecer un convenio por escrito con el centro de referencia, avalado por SEIP, que garantice poder
ofrecer la formacion complementaria al centro interesado.

Caracteristicas del centro hospitalario con acreditacion

El centro hospitalario en el que se ubica la unidad docente debe ser un hospital general acreditado
para la docencia médica de posgrado (sistema MIR) por el Consejo Nacional de Especialidades Médicas.

El hospital debe disponer de los servicios necesarios para proporcionar a todos los residentes la opor-
tunidad de alcanzar los objetivos educativos y de formacion en Infectologia Pediatrica. En este sentido,
debera disponer de una unidad, seccion o servicio de enfermedades infecciosas pediatricas acreditado
para la docencia de posgrado (sistema MIR), asi como con servicios de Microbiologia, Medicina Preven-
tiva, Inmunologia, Medicina Interna o Enfermedades Infecciosas de adultos, Urgencias, Hemato-On-
cologia Pediatrica (preferiblemente con un programa de trasplante de médula dsea), Neonatologia,
Cuidados Intensivos Pediatricos y Neonatales y Cirugia Infantil (preferiblemente con un programa de
trasplante de 6rgano sélido).

Como se ha comentado, en el caso de que un centro dispusiera de suficientes recursos para propor-
cionar formacion en enfermedades infecciosas, pero careciese de alguno de estos servicios esenciales,
la unidad docente podria acreditarse siempre que se garantice, mediante un acuerdo escrito con otra
unidad docente en enfermedades infecciosas, la posibilidad de enviar residentes para periodos de
rotacion de duracion adecuada en la correspondiente area deficitaria.

El centro dispondra del acceso a una biblioteca central suficientemente dotada de textos y monogra-
fias sobre enfermedades infecciosas, medicina interna y microbiologia, y acceso a sistemas de blsque-
da informatizados.

Caracteristicas de la unidad docente

La unidad docente debe contar con un programa escrito especifico de formacion para el médico inter-
no residente de especialidad, que incluya periodos especificos de formacion en microbiologia, area de
hospitalizacion, interconsultas, consultas externas generales y consultas externas de enfermedades
importadas, VIH pediatrico e inmunodeficiencias primarias.

La unidad de Centros con acreditacion completa dispondra de al menos 2 médicos adjuntos con dedi-
cacion exclusiva a la infectologia pediatrica y con espacios fisicos independientes dentro de la estruc-
tura del centro hospitalario.
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En concreto, se establecen como imprescindibles la disponibilidad de una sala de hospitalizacion pro-
pia, con un minimo de 5-10 camas propias o compartidas como consultoria y un area de consultas ex-
ternas. El médico residente dispondra de espacio fisico que le permita independencia suficiente para
el estudio y el trabajo personal. La unidad docente dispondra de un equipamiento adecuado para el
desarrollo de la actividad asistencial en enfermedades infecciosas. La unidad docente debe disponer
de medios suficientes para la docencia como equipamiento para realizar presentaciones en publico,
ordenadores personales con conexion a Internet y acceso a bibliotecas electronicas.

Organizacion y gestion de la unidad docente

El futuro especialista en enfermedades infecciosas debe integrarse en una unidad docente, no sola-
mente capacitada para transmitir conocimientos, habilidades y actitudes, sino que ademas ofrezca una
organizacion suficiente que le garanticen una estabilidad y planificacion del trabajo durante su periodo
de formacion.

La unidad docente debe acreditar una actividad asistencial suficiente para garantizar una experiencia
adecuada al residente durante su formacion. A modo orientativo, sugerimos los parametros minimos
de actividad de una unidad docente en enfermedades infecciosas. En el area de hospitalizacion: 200-
300 ingresos por ano; area de interconsultas: 50-100 o mas pacientes por ano; consultas externas espe-
cificas de enfermedades infecciosas: 200 pacientes nuevos al afo, y pacientes con infeccion por el VIH:
al menos 20 pacientes en seguimiento activo.

La unidad docente debe garantizar un programa de actividades docentes periddicas que incluira como
minimo dos sesiones docentes semanales, incluyendo clinicas, bibliograficas y monograficas periodi-
cas. El residente debe participar activamente en esas sesiones, parte de las cuales deben estar adap-
tadas a sus necesidades de formacion. La unidad docente debe asegurar la disponibilidad de tiempoy
recursos suficientes para que el residente y los propios médicos de plantilla acudan a cursos, reunio-
nesy congresos de nivel y solvencia reconocidos.

El residente en formacion debera poder desarrollar habilidades y recursos para ser capaz, no solo
de interpretar correctamente la investigacion biomédica, sino también de llevar a cabo trabajos de
investigacion por si mismo. Por tanto, es imprescindible que esté definida, al menos, una linea de in-
vestigacion estable en la unidad docente, y que la unidad organice como minimo un curso o master de
Infectologia Pediatrica al ano. Al final del ano el residente debe haber publicado algiin trabajo en una
revista o haber iniciado la tesis.

En todos los centros habra una persona de contacto que organice las rotaciones y la docencia. La pre-
sencia de un tutor responsable en cada centro es imprescindible. El tutor debera evaluar al residente
y se podran incluir comentarios acerca del desarrollo del programa (dificultades, mejorias a realizar...).

En SEIP el comité de Formacion examinara anualmente como ha ido la formacion en cada centro me-
diante la memoria aportada por el médico residente.

Periodicamente se cuelgan en la web los centros y los responsables y la ficha de evaluacion de cada
centro.

Para la acreditacion se publicara en la web de la SEIP un documento a cumplimentar por las unidades
que deseen ser acreditadas y se valoraran las caracteristicas de cada centro por el comité. En este
punto se sera estricto y no se acreditaran centros que no cumplan los requisitos. La Junta Directiva de
la SEIP dara el Gltimo visto bueno a la decision del comité.
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Ficha para evaluacion de los Servicios de Infectologia Pediatrica:
«  Nombre del hospital y datos de filiacion:
«  Persona de contacto (teléfono, correo electronico):
;Existe unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si/No.
;Existe una actividad concreta de Infecciosas, aunque no haya unidad? Si/No.
Facultativos disponibles para esta actividad:
Facultativo 1, 2, 3...
Formacion: licenciado, doctorado, profesorado de la universidad.
;Cuantos anos de experiencia profesional tienen?
Cuantos anos de ellos dedicados principalmente a Infecciosas.

Especializacion dentro de Infecciosas (inmunodeficiencias, infecciosas general, patologia
importada...).

Cartera de servicios de la unidad:
Interconsultas/nosocomial (poner Si/No y n.2 aproximado al afo):
Cirugias:
- General.
- Cardiaca.
Médicas pediatricas (Digestivo...):
Oncologia.
UCIP.
Neonatos.
- Trasplante progenitores hematopoyéticos (TPH):
- Auto-TPH.
- Alo-TPH.
+  T.organo s6lido:(TOS, TPH, UCIP,UCI neonatal): Si/No.
* VIH: Si/No.
« Inmunodeficiencias 1.2: Si/No
«  Patologia Importada/tropicales: Si/No.
Hospitalizacion: Si/No (camas llevadas directamente o compartidas):
Control de Infeccion nosocomial: Si/No.
Consulta (especificar tipo y n.2 pacientes/ano).
Otras capacidades de la Unidad (poner Si/No vy si existen especificar brevemente):
+ Investigacion: estudios en curso.
«  Cursos de Infectologia Pediatrica.

«  Master de Infectologia Pediatrica.
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- Sesiones del servicio: n.2 y tipo.

+  Sesiones con otras unidades: especifica posibilidad de rotacion por Microbiologia.
+  Posibilidad de rotacion por Medicina Preventiva.

+  Posibilidad de rotacion por seccion de Infectologia de adultos.

+  Posibilidad de rotacion por Unidad de Medicina Tropical y consejo al viajero.

«  Programa de formacion de la unidad (escrito): de obligado cumplimiento.

;Existe un tutor/es?

;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria?

Rotacion en el extranjero y colaboracion con paises en vias de desarrollo.

Desde SEIP se estimulara la rotacion en Centros Extranjeros y la colaboracion con paises con recursos
limitados.

Esta pendiente el inicio de una beca para rotar en centros de estas caracteristicas. Se publicara en la
web y, mediante curriculum, se aceptaran a los posibles rotantes.

Se recogeran centros para rotar en el extranjero con las diferentes especialidades de cada sitio y se
evaluaran en funcion de los datos y opiniones que vayan aportando por los diferentes rotantes.

1. Se considerara rotacion valida para la formacion en Infectologia Pediatrica, si esta se realiza
en un centro acreditado, siguiendo las recomendaciones del Grupo de Formacion de SEIP, ya
sea en enfermedades infecciosas en general o en un campo/modulo en concreto (por ejemplo,
inmunodeficiencias primarias, tropicales, VIH...).

2. En caso de que sea una actividad de colaboracion con paises con recursos limitados, no se
tendra en cuenta para la formacion si el centro no cuenta con personal docente, patologia
infecciosa suficiente, o no cumple otros requisitos relatados anteriormente necesarios para la
acreditacion.

Hospitales que disponen de unidades de Infectologia Pediatrica con acreditacion docente para
la formacion en Infectologia Pediatrica

Hospitales con acreditacion completa

En la actualidad hay 7 hospitales en nuestro pais con acreditacion para realizar la formacion com-
pleta en Infectologia Pediatrica, y que disponen de recursos humanos y materiales para garantizar
el cumplimiento integro del programa formativo del ACE aprobado por la SEIP. Estos centros son el
Hospital Regional Universitario de Malaga y Hospital Universitario Virgen del Rocio en Andalucia;
el Hospital Universitario Vall d’Hebron y Hospital Universitario Sant Joan de Déu en Catalufa, el
Hospital Universitario 12 de Octubre, Hospital General Universitario Gregorio Maranon y el Hospital
Universitario La Paz en Madrid.

Andalucia

Hospital Regional Universitario de Malaga

Direccion: Avda. Arroyo de los Angeles, s/n. 29011 Malaga.
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Persona de contacto:

«  David Moreno Pérez

«  Teléfono: 951292 393/951 292 192

«  E-mail: dmp.malaga@gmail.com

Ficha para la evaluacion de los servicios de infecciosas:
;Existe unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
;Existe una actividad concreta de Infecciosas, aunque no haya unidad? Si.
Facultativos hay disponibles para esta actividad: 3.
Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento: Si.
;Existe un tutor/es? Si.

;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria?: Si.

Hospital Virgen del Rocio (Sevilla)

Seccion de Enfermedades Infecciosas e Inmunologia Pediatrica.

Direccion: Hospital Infantil, Hospital Universitario Virgen del Rocio, 41013 Sevilla.
Persona de contacto:

+ Olaf Neth

«  Teléfono: 0034-955012991

+  Fax: 0034-955013465

«  E-mail: olafneth@yahoo.co.uk, olafw.neth.sspa@juntadeandalucia.es

Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:

«  ¢Existe Unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.

- ¢Existe una actividad concreta de Infecciosas, aunque no haya unidad? Si.

«  Facultativos hay disponibles para esta actividad: 5

+  Programa de formacion de la unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
«  ;Existe un tutor/es? Si.

«  ;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.

Cataluna

Hospital Universitario Vall d’'Hebrén (Barcelona)

Unidad de Patologia Infecciosa e Inmunodeficiencias de Pediatria

Direccion: Passeig de la Vall d'Hebron 119-129, 08035 Barcelona.

Web de Unidad de Patologia Infecciosa e Inmunodeficiencias de Pediatria: www.upiip.com.
Persona de contacto para solicitar rotacion:

«  Pere Soler-Palacin

«  Teléfono: 934893140

«  E-mail: psoler@vhebron.net
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Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:
+  ;Existe Unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
«  Facultativos hay disponibles para esta actividad: 5.
+  Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
+  ;Existe un tutor/es? Si.
+  ;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.
Hospital Universitario Sant Joan de Déu (Barcelona)
Unitat d’Infectologia Pediatrica, Servei de Pediatria.
Direccion: Passeig Sant Joan de Déu 2, 09850 Esplugues (Barcelona).
Persona de contacto:
+  Responsable de la Unidad: Dra. Claudia Fortuny Guasch:
- E-mail: cfortuny@hsjdbcn.org.
- Teléfono 932804000, extension 70218.
+  Secretaria de Docencia: Montse Delgado Giménez:
- Email: montse@hsjdbcn.org.
- Teléfono: 932804000, extension 73380.
Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:
- ;Existe Unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
+  Facultativos disponibles para esta actividad: 5.
+ Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
+  ¢Existe un tutor/es? Si.

- ;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.

Madrid

Hospital Universitario 12 de Octubre (Madrid)
Unidad de Enfermedades Infecciosas e Inmunodeficiencias Pediatricas.

Direccion: Cta. de Andalucia s/n, km 5,4. 28041 Madrid. Teléfono de consulta Inmunodeficiencias: 913
908 569.

Personas de contacto:

+ Jesis Ruiz Contreras (jruizc.hdoc@salud.madrid.org).

+  Pablo Rojo Conejo (projo.hdoc@salud.madrid.org).

Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:

+  ;Existe Unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.

+  Facultativos disponibles para esta actividad: 5.
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Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas pediatricas:
«  ;Existe Unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
«  Facultativos disponibles para esta actividad: 5.
Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
;Existe un tutor/es? Si.
;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.
Hospital General Universitario Gregorio Marafion (Madrid)
Seccion de Infecciosas Pediatricas.
Direccion: C/ Dr. Esquerdo 46. 28007 Madrid.
Persona de contacto:

Jesls Saavedra Lozano.

Teléfono: 915290115.
E-mail: jesaave@yahoo.es.
Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:
«  ¢Existe unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
«  Facultativos hay disponibles para esta actividad: 5.
+  Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
«  ¢Existe un tutor/es? Si.
- ¢Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.
Hospital Materno-Infantil La Paz (Madrid)
Unidad de Enfermedades Infecciosas Pediatricas y Tropicales. Servicio de Pediatria.
Direccion: Hospital Infantil La Paz. Segunda Planta. Paseo de la Castellana 261. 28046 Madrid.
Persona de contacto:
«  Fernando Baquero Artigao.
«  Teléfono: 917277443,
«  E-mail: fbaqueroartigao@gmail.com.
Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas:
;Existe unidad de Infecciosas reconocida en el centro? Si.
Facultativos hay disponibles para esta actividad: 7.
Ficha para evaluacion de los servicios de infecciosas pediatricas:
;Existe unidad de infecciosas reconocida en el centro? Si.
Facultativos disponibles para esta actividad: 5.
Programa de formacion de la Unidad (escrito): de obligado cumplimiento; si.
;Existe un tutor/es? Si.

;Existe una biblioteca con posibilidad de acceder a articulos de Pediatria? Si.
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Otros centros con acreditacion parcial

Existen varios centros, que han sido acreditados por la SEIP para la formacion de pediatras en deter-
minadas areas/modulos de la Infectologia Pediatrica. Estos centros disponen de facultativos especia-
listas de prestigio, con especializacion concreta en algin area dentro del campo de las enfermedades
infecciosas pediatricas, que son los responsables de la formacion en dicho centro.

En la actualidad se esta llevando a cabo desde SEIP, y en concreto desde su grupo de formacion, un
proceso de actualizacion y revision de los Centros acreditados, asi como de valoracion de nuevos po-
sibles centros de formacion.

Para mas informacion, contactar con la secretaria cientifica de la Sociedad, Leticia Martinez-Campos

(e-mail: Imartinezcampos@gmail.com).

CIUDAD NOMBRE DEL HOSPITAL PERSONA DE CONTACTO CONTACTO
Almeria Hospital Universitario Torrecardenas Dra. Leticia Martinez Campos | Imartinezcampos@gmail.com
. . L Dra. Maria Isabel Sanchez .
Cadiz Hospital Universitario Puerta del Mar Codez mscodez1990@gmail.com
Granada Hospital Universitario Virgen de las Nieves Dr. Juan Luis Santos Pérez jlsantosperez@gmail.com
Cordoba Hospital Universitario Reina Sofia Dra. Beatriz Ruiz Saez bruizsaez@gmail.com
Huelva Hospital Universitario Juan Ramon Jiménez Dr. Borja Croche Santander lourinho_man@hotmail.com
Zaragoza Hospital Universitario Lozano Blesa Dra. Pilar Collado Hernandez | pilarcolladohernandez@gmail.com
. L Dr. Miguel Lafuente lafuentemiguel@gmail.com
Zaragoza Hospital Universitario Miguel Servet . . .
8 P g Dra. Matilde Bustillo mbustillo@salud.aragon.es
Oviedo Hospital Universitario Central de Asturias Dra. Maria Alonso Alvarez maruchi.al.al@gmail.com
Palma de . L . N . . .
Mallorca Hospital Universitario Son Espases Dr. Joaquin Duenas Morales joaquin.duenas@ssib.es
Las Palmas . L .
Hospital Universitario de Gran Canaria . L . .
de Gran P P Dra. Maria Elena Colino Gil ecolgil@gmail.com
. Doctor Negrin
Canaria
Salamanca | Hospital Universitario de Salamanca Dr. Rubén Garcia Sanchez rubennigue@hotmail.com
Dr. Carlos Rodrigo Gonzalo crodrigo.germanstrias@gencat.cat
Badalona Hospital Universitario Germans Trias i Pujol | de Liria . gog - g '
L mariamendez24@gmail.com
Dra. Maria Méndez
Terrassa Consorci Sanitari de Terrasa Dra. Marina Fenoy Alejandre Mfenoy@CST.CAT
Girona Hospital Universitario Dr. Josep Trueta Dr. Borja Guarch Ibanez bguarch.girona.ics@gencat.cat
Badajoz Hospital Materno Infantil de Badajoz Dra. Ana Grande Tejada anagrandetejada@gmail.com
Santiago de . . . . . .
8 Hospital de Santiago de Compostela Federico Martinon Torres federico.martinon.torres@sergas.es
Compostela
. L Dr. José Antonio Couceiro . . .
Pontevedra | Hospital Universitario de Pontevedra Giaano jacouceiro@gmail.com
. L Dra. Sara Guillén Marti ill lud.madrid.
Getafe Hospital Universitario de Getafe e 'ara uillén Martin/ sguillen@salu ma ria.org
Beatriz Soto beasoto80@gmail.com
. Hospital Universitario Fundacion Jiménez Dra. Ana Belén Jiménez . .
Madrid P P J L J abjimenez@fjd.es
Diaz Jiménez
. . L . Dra. Maria José Cilleruelo . . .
Madrid Hospital Universitario Puerta de Hierro Ortega ) mjose.cilleruelo@salud.madrid.org
Madrid Hospital Infantil Universitario Nifio Jesiis Dra. Marta Taida Garcia Ascaso | martagarciaascaso@gmail.com
Madrid Hospital Clinico San Carlos Dr. José Tomas Ramos josetomas.ramos@salud.madrid.org
Baracaldo Hospital Universitario Cruces Dra. Itziar Astigarraga Aguirre | itziar.astigarraga@osakidetza.eus
Bilbao Hospital Universitario de Basurto Dra. Elisa Garrote egarrtellanos@gmail.com
. Hospital Clinico Universitario Vi de L . .
Murcia 0§p| atLiinico Universitario Virgen de fa Dra. Ana I. Menasalvas Ruiz amenasalvas@hotmail.com
Arrixaca
Santander | Hospital Universitario Marqués de Valdecilla | Dra. Beatriz Jiménez Montero | b.jimenez.montero@gmail.com
. . L S Dra. Ana Isabel Piqueras .
Valencia Hospital Universitario y Politécnico La Fe Arenas q piqueras_ana@gva.es
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3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

Esta propuesta de programa de formacion ha sido elaborada por el Grupo de Trabajo de Formacion de
la SEIP y ha sido aceptada por la SEIP.

Este programa esta estructurado en modulos. Cada modulo precisa una serie de conocimientos basicos
y especificos, asi como la adquisicion de habilidades practicas. Se incluyen al final una serie de técni-
cas recomendables que deben ser realizadas y dominadas sin problemas por el interesado, asi como la
rotacion por otras areas de manera opcional y complementaria.

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

Para el desarrollo de la estancia formativa el residente de Gltimo ano/pediatra durante el afio de capa-
citacion, se involucrara de manera directa en el funcionamiento de la Unidad de Infectologia Pediatrica
en la que realice su formacion.

Para ello el pediatra en formacion en Infectologia Pediatrica, durante sus dos anos de formacion par-
ticipara en la atencion de pacientes:

- Ingresados en la planta de hospitalizacion de Infectologia Pediatrica (6-8 meses).

-+ Ingresados en otras unidades de hospitalizacion seguidos en programa de interconsulta (UCIPedia-
trica, Neonatologia, Cirugia Pediatrica, Oncohematologia...) (6-8 meses).

Pacientes atendidos en las distintas consultas especializadas (Infectologia General, consulta de
inmunodeficiencias, consulta de infeccion por VIH pediatrico, ITS, consulta de Patologia Impor-
tada y Atencion al nifio viajero/migrante, asesoramiento de vacunas en situaciones especiales...).
Asistencia semanal durante los meses de rotacion en la Unidad de hospitalizacion/ interconsultas.

Equipo PROA-Pediatrico, participando en sus consultorias y en sus reuniones diarias (2-4 meses).
Otras rotaciones especificas:

«  Servicio de Microbiologia: Rotacion de 1 mes para familiarizarse con las principales areas del labo-
ratorio de Microbiologia, trabajo realizado en cada seccion, técnicas mas habituales y la interpre-
tacion de sus resultados.

«  Seccion de Inmunodeficiencias primarias. Rotacion de 1 mes en una Unidad/seccion especifica de
Inmunodeficiencias Primarias o asistencia semanal a la consulta especifica de IDP en los hospitales
que dispongan de consulta monografica.

Unidad de Patologia importada. Rotacion de 1 mes en la Unidad de Medicina Tropical-Patologia
Importada o asistencia semanal a la consulta especifica de IDP en los hospitales que dispongan de
consulta monografica.

Rotaciones optativas:
< Unidad de Infectologia de pacientes adultos. 1 mes.
« Unidad de Onco-Hematologia Infantil. 1-2 meses.

+  Servicio de Medicina Preventiva: 1 mes.
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Participara, tanto a nivel docente como discente, en las sesiones clinicas impartidas en el servicio, tan-
to a nivel hospitalario como de la propia seccion. En ocasiones, estas sesiones se realizaran de manera
conjunta con otros servicios/secciones del hospital, como la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatri-
cos, unidades quirdrgicas, Onco-Hematologia Infantil, Inmunologia o Microbiologia.

Para un abordaje integral, realizara rotaciones por distintos servicios o secciones de interés por su
relacion con la patologia infecciosa infantil (Microbiologia, Medicina Preventiva, Inmunologia Clinica,
Unidad de Infectologia de pacientes adultos...).

Se completara la formacion con la asistencia a congresos y reuniones especificos/relacionados de la
subespecialidad en los que participara de manera activa con comunicaciones cientificas.

Durante el periodo formativo participara en proyectos de investigacion, tanto a nivel interno del propio
servicio como a nivel nacional. Con la posibilidad de colaborar en las redes nacionales de los distintos
grupos de trabajo de SEIP (red de investigacion para el estudio de osteomielitis RIOPED, infeccion por
Sars CoV2 EPICO, tuberculosis pTBnet, infeccion VIH pediatrica-CORISPE...).

3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

Durante cada periodo formativo en el area de capacitacion, el pediatra contara con la supervision de
los adjuntos de la Unidad/Servicio de Infectologia Pediatrica.

Para la evaluacion periddica de competencias en cada area (Anexo 1) se reunira con el tutor responsa-
ble de cada rotacion de manera mensual.

A diario, durante los meses de la formacion, el pediatra-infectologo propondra pautas de actuacion o
posibilidades diagnostico-terapéuticas en las distintas situaciones presentadas a lo largo de la estan-
cia formativa, tanto a nivel de ingreso hospitalario como de Consultas Externas.

Los tutores llevaran a cabo la supervision, corrigiendo e informando de las distintas opciones dis-
ponibles para el abordaje de las diferentes patologias. Para la evaluacion, segiin las competencias a
evaluar, se utilizara la discusion basada en casos clinicos, auditoria de registros médicos (valorando las
historias clinicas, las respuestas de notas de interconsulta de los pacientes en seguimiento en unidad
de hospitalizacion, interconsultas o consultas externas durante el periodo de formacion).

Se evaluara su intervencion activa y progresiva en las sesiones de la Unidad y con otras unidades segiin
el programa previsto.

Se valorara la asistencia y participacion en reunionesy congresos de la especialidad, (comunicaciones
y articulos cientificos sobre revisiones y casos clinicos de interés remitidos a congresos y revistas es-
pecificos) asi como la colaboracion en proyectos de investigacion.

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

Es requisito indispensable para la capacitacion estar en posesion del titulo de Pediatria.

Ademas del titulo de Pediatria, se exigira un minimo de 2 anos de formacion especifica en enferme-
dades infecciosas (el primer afio puede corresponder al dltimo afo de la residencia de Pediatria si
se ha focalizado en su totalidad en las enfermedades infecciosas y el segundo ano corresponde a un
ano de master en infectologia pediatrica o un ano trabajado en una unidad de infectologia pediatrica
acreditada).
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3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

En cada una de las rotaciones del periodo formativo, el pediatra infectdlogo en formacion contara con
la supervision de un tutor acreditado.

Los tutores con acreditacion para la formacion de especialistas en Infectologia Pediatrica deberan ser
adjuntos de las unidades/servicios acreditados para la formacion, con un minimo de 5 anos de expe-
riencia en el area de Infectologia Pediatrica.

Aquellos especialistas en Infectologia Pediatrica que, aunque no trabajen en un centro acreditado
para la formacion, dispongan de adecuado reconocimiento y experiencia personal o trabajen en una
unidad de reconocido prestigio a nivel nacional en un campo determinado de la Infectologia Pediatrica
(por ejemplo, patologia importada, inmunodeficiencias primarias, infecciones de transmision sexual...)
también podran actuar como tutores de un determinado periodo formativo.

Para las rotaciones optativas en otros servicios relacionados (por ejemplo, Microbiologia, Medicina
Preventiva, Infectologia de adultos...) el tutor sera el colaborador docente encargado de la evaluacion
y supervision de los rotantes de otros servicios.

4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

4. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.2. NOMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR CENTRO Y POR COMUNIDAD
AUTONOMA QUE ESTAN DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

Situacion actual de la Infectologia Pediatrica en nuestro pais

Para conocer la situacion actual de la Infectologia Pediatrica en nuestro pais, desde la junta directiva
de SEIP, se remitio a todos los socios una encuesta durante el tercer trimestre de 2020. En el formulario,
se les preguntaban diversas cuestiones sobre las caracteristicas del servicio de Pediatria, presencia o
no de Unidad de Infectologia Pediatrica, nimero de adjuntos dedicados a actividades de Infectologia
Pediatrica de forma parcial o total, capacidad docente del servicio y nimero de residentes formados
por ano. En otro formulario se les preguntaba sobre la posibilidad de formacion especifica de espe-
cialistas en Infectologia Pediatrica seglin los requisitos exigidos a los centros en el plan de formacion
diseniado por el grupo de formacion de SEIP.



Infectologia Pediatrica 1 191

Para lograr una mayor difusion, se contacto con los pediatras pertenecientes a las diferentes redes de
trabajo y registros nacionales de Infectologia Pediatrica y, en aquellas provincias en las que no dispo-
niamos de informacion de ningiin centro, se contacto con los jefes de Servicio de Pediatria.

Las principales conclusiones que hemos obtenido son:

1. Lainformacion obtenida, nos da una idea muy clara y actualizada de la situacion de la Infec-
tologia Pediatrica en Espana. Como se puede observar en el mapa, la mayoria de los profesio-
nales con dedicacion a Infectologia Pediatrica se concentran en grandes centros de referencia
de 3 comunidades autonomas (Madrid, Catalufia y Andalucia).

2. Solo el 55% de los centros disponen de una unidad de Infectologia Pediatrica con adjuntos
con dedicacion total y cuatro comunidades auténomas (Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha,
Asturias y La Rioja), no disponen de ninguna unidad de referencia en toda la comunidad. En
algunas provincias de la geografia no se dispone de ningln facultativo con formacion especi-
fica en Infectologia Pediatrica en ninguno de los hospitales de la provincia.

3. La mayoria de los centros que contestaron se encuentran acreditados para la formacion de
residentes de Pediatria (el 38% de los mismos son grandes centros con >6 residentes de Pedia-
tria/afio en formacion).

4, Casi un 50% (36 centros) creen que disponen de los requisitos solicitados por la SEIP para la
formacion en Infectologia Pediatrica (7 centros con acreditacion total ya reconocida, mas 5
nuevos centros que la han solicitado y 24 que han solicitado una acreditacion parcial).

Centros que disponen de Unidad de Infectologia Pediatrica por provincias

Namero de centros

= = MWWt o

ingln centro
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;La unidad de Infectologia Pediatrica dispone de camas de hospitalizacion? 32 (78,1%) de las Unidades
de Infectologia Pediatrica disponen de camas de hospitalizacion.

PARKY

Bs MNo
Listado de centros por comunidades
HOSPITAL PROVINCIA MUNICIPIO UNIDAD DE N.2 DE CAPACIDAD
INFECTOLOGIA ADJUNTOS PARA
PEDIATRICA INFECTOLOGIA ACREDITARSE
PEDIATRICA COMO UNIDAD
DE REFERENCIA
PARA FORMAR
INFECTOLOGIA
PEDIATRICA
Andalucia
Hospltal de . Almeria ELEjido Si Si, parcialmente*
Poniente-El Ejido
Hospital
Materno-Infantil | Almeria Almeria Si Si, parcialmente*
Torrecardenas
Hospital Costa Malaga Marbella No No
del Sol
Hospital
Regional Malaga Malaga Si Si
Universitario de & &
Malaga
Hospital
Universitario _ _ .
h Huelva Huelva Si Si, parcialmente*
Juan Ramon
Jiménez
Hospital
Universitario Cadiz Cadiz Si Si, parcialmente*
Puerta del Mar
Hospital
Universitario _
. Granada Granada Si No
Virgen de las
Nieves
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A
Hospital
Universitario Cordoba Cordoba Si Si
Reina Sofia
Hospital .
. o . . . Ya esta
Universitario Sevilla Sevilla Si .
X . acreditados
Virgen del Rocio
Hospital
Universitario Sevilla Sevilla Si Si, parcialmente
Virgen Macarena
Aragon
Hospital Clinico
Universitario Zaragoza Zaragoza Si Si, parcialmente*
Lozano Blesa
Hospital
Universitario Zaragoza Zaragoza Si Si, parcialmente*
Miguel Servet
Asturias
Hospital
Universitario . . . .
Asturias Oviedo No Si, parcialmente*
Central de
Asturias
Hospital
Universitario de | Asturias Gijon No No
Cabuenes
Islas Baleares
Hospital
) P L. Palma de B . .
Universitario Son | Baleares Si Si, parcialmente*
Mallorca
Espases
Islas Canarias
Hospital
Universitario Santa Cruz de Santa Cruz de No No
Nuestra Senora Tenerife Tenerife
de Candelaria
Hospital
Materno-Infantil p . p .
Las Palmas Las Palmas Si, parcialmente Si, parcialmente*
Las Palmas de
Gran Canaria
Hospital Dr. José .
. Las Palmas Arrecife No No
Molina Orosa
Cantabria
Hospital
Universitario R .
. Cantabria Santander Si No
Marques de
Valdecilla
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A

Castilla-La Mancha

Hospital
Universitario de
Guadalajara

Guadalajara

Guadalajara

No

No

Hospital
Universitario
Virgen de la
Salud

Toledo

Toledo

No

No

Complejo
Hospitalario
Universitario de
Albacete

Albacete

Albacete

No

No

Hospital Virgen
de la Luz

Cuenca

Cuenca

No

No

Hospital General
Universitario de
Ciudad Real

Ciudad Real

Ciudad Real

No

No

Castillay Leon

Hospital
Universitario de
Salamanca

Salamanca

Salamanca

No

Si, parcialmente*

Complejo
Asistencial
Universitario de
Leon

Ledn

Ledn

No

No

Complejo
Asistencial de
Segovia

Segovia

Segovia

No

No

Hospital
Universitario de
Burgos

Burgos

Burgos

No

No

Hospital
Universitario Rio
Hortega

Valladolid

Valladolid

No

No

Cataluna

Hospital General
de Granollers

Barcelona

Granollers

No

No

Hospital de la
Santa Creu i Sant
Pau

Barcelona

Barcelona

Si

No

Hospital
Universitario Vall
d’Hebron

Barcelona

Barcelona

Si

Ya esta
acreditados

Hospital
Universitario
Germans Trias i
Pujol

Barcelona

Badalona

Si

Si
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Hospital
Universitario
Sant Joan de Déu

Barcelona

Esplugues de
Llobregat

Si

Consorci Sanitari
de Terrassa

Barcelona

Terrassa

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario de
Girona Dr. Josep
Trueta

Gerona

Gerona

No

1,5

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario de
Tarragona Joan
XX

Tarragona

Tarragona

No

No

Extremadura

Hospital San
Pedro de
Alcantara

Caceres

Caceres

No

No

Hospital Materno
Infantil de
Badajoz

Badajoz

Badajoz

Si

No

Galicia

Hospital Clinico
Universitario
de Santiago de
Compostela

A Coruna

Santiago de
Compostela

Si, parcialmente*

Complejo
Hospitalario
Universitario de
Ferrol

A Coruna

Ferrol

No

No

Complexo
Hospitalario
Universitario de
Pontevedra

Pontevedra

Pontevedra

Si

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario
Lucus Augusti

Lugo

Lugo

No

No

La Rioja

Hospital San
Pedro de
Alcantara

La Rioja

Logrono

No

No

Madrid

Hospital General
Universitariio
Gregorio
Maranon

Madrid

Madrid

Si

Ya esta
acreditados

Hospital
Universitario
Fundacion
Alcorcon

Madrid

Alcorcon

No

No
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Hospital
Universitario
Puerta de Hierro

Madrid

Majadahonda

Si

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario
Fundacion
Jiménez Diaz

Madrid

Madrid

No

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario de
Getafe

Madrid

Getafe

No

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario
Infantil Nifio
Jesls

Madrid

Madrid

Si

Si, parcialmente*

Hospital
Universitario
Infanta Elena

Madrid

Valdemoro

No

No

Hospital
Universitario
Ramon y Cajal

Madrid

Madrid

No

No

Hospital
Universitario 12
de Octubre

Madrid

Madrid

Si

Ya esta
acreditados

Hospital
Universitario
de Torrejon de
Ardoz

Madrid

Torrejon de Ardoz

No

No

Hospital
Universitario de
Fuenlabrada

Madrid

Fuenlabrada

No

No

Hospital
Universitario del
Sureste

Madrid

Arganda del Rey

Si

No

Hospital
Universitario
General de
Villalba

Madrid

Collado Villalba

Si

No

Hospital
Universitario La
Paz

Madrid

Madrid

Si

Ya esta
acreditados

Hospital Clinico
San Carlos

Madrid

Madrid

Si

Si, parcialmente*

rcia

Hospital
Universitario
Santa Lucia

Murcia

Cartagena

Si

Si, parcialmente*

Hospital Clinico
Universitario
Universitario
Virgen de la
Arrixaca

Murcia

Murcia

Si

Si
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A

Navarra

Complejo
Hospitalario de | Navarra Pamplona Si 1 No
Navarra

Pais Vasco

Hospital
Universitario Guiplzcoa San Sebastian Si
Donostia

Hospital

. o . . Ya esta
Universitario Vizcaya Bilbao Si

acreditados
Basurto

Hospital
Universitario Vizcaya Baracaldo Si
Cruces

1 Si, parcialmente*

Comunidad Valenciana

Hospital Clinico

. Valencia Valencia Si 1 Si, parcialmente*
de Valencia

Hospital
Universitario Dr. | Valencia Valencia No 0 No
Peset

Hospital
Universitario y Valencia Valencia Si
Politécnico La Fe

Consorcio
Hospital General
Universitario de
Valencia

Valencia Valencia Si

Hospital
Quironsalud de Valencia Valencia Si
Valencia

2 Si, parcialmente*

Hospital Marina

. Alicante Villajoyosa No 1 No
Baixa

Hospital General
Universitario de | Alicante Alicante No 1 No
Alicante

Hospital
Universitario
Sant Joan
d'Alacant

Alicante San Juan Si 2 No

Hospital General
Universitario de | Castellon Castellon No 0 No
Castellon

Propuesta de necesidades:

1. Dada la frecuencia y variedad de la patologia infecciosa en Pediatria, ya comentada en aparta-
dos anteriores del documento, y la complejidad creciente de las infecciones en Pediatria (gran-
des prematuros, unidades de Cuidados Intensivos, Onco-Hematologia, Trasplantes, inmunodefi-
ciencias primarias, unidad de dialisis, patologia importada, infecciones de transmision sexual...)
creemos que todas las comunidades autonomas deberian contar con, al menos, una unidad de
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Infectologia Pediatrica de referencia con 2-3 adjuntos con dedicacion exclusiva (si bien esto debe-
ria aumentar en comunidades autonomas con muchas provincias y dispersion geografica como
Andalucia, Cataluna o Castilla-Ledn).

En hospitales de nivel 3 con unidades de gran complejidad (UCI Pediatrica y Neonatal, Unidad de
Onco-Hematologia y Programa de Trasplante Hematolégico u Organos Sélidos) y de referencia a
nivel regional o nacional, este nimero deberia aumentar en funcion de las necesidades de cada
centro.

2. Todas las provincias deberian contar en el hospital de mayor nivel, con al menos un facultativo
(segiin poblacion de referencia 1-2 especialistas) con dedicacion total o parcial a la Infectologia
Pediatrica (en funcion de las caracteristicas del hospital, poblacion infantil, localizacion geogra-
fica, camas pediatricas, necesidades del servicio).

3. En el momento actual se dispone de un buen niimero de centros, distribuidos por distintas comu-
nidades con capacidad para la formacion (total o parcial) de los futuros especialistas en Infecto-
logia Pediatrica.

Con los requerimientos actuales serian necesarios un minimo de 25 especialistas mas sobre los 141 ac-
tuales con capacitacion en Infectologia Pediatrica, para cubrir las deficiencias detectadas, y la forma-
cion de al menos una unidad de Infectologia Pediatrica en las comunidades de Castilla-Leon, Castilla
la Mancha y Asturias.

Asumiendo un 5% de jubilaciones anuales, ademas, cada ano se necesitarian unos 8-10 especialistas
nuevos/ano en Infectologia Pediatrica/ano.

Necesidades por comunidades: actuales/deficiencias.

Andalucia: 26. Extremadura: 2/+2.
Aragon: 3/+1. Galicia: 8/+2.
Asturias: 2/+1. Madrid: 41.

Islas Baleares: 2/+1. Murcia: 3/+2.

Islas Canarias: 3/+2. Navarra: 1/+1.
Castilla-La Mancha: 5/+2. Pais Vasco: 4/+1.
Cantabria: 2. Valencia: 12/+2.
Castillay Leon: 5/+3. Ceuta: 0/+1.
Cataluna: 22/+1. Melilla: 0/+1.
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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

11. DENOMINACION DEL AREA ESPECIFICA

INMUNOLOGIA CLINICA, ALERGOLOGIA Y ASMA PEDIATRICA

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA

A partir de 1967, la AEP promociona la creacion de secciones de diversas especialidades pediatricas,
algunas de las cuales se han constituido posteriormente en sociedades. La AEP acepto la creacion de
la Seccion de Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica en 1972; la puesta en marcha real fue en
1.976, durante el Congreso Nacional de Pediatria, en Barcelona, tras una reunion previa en Segovia.
La creacion se justifico por la necesidad de conocer cuantos pediatras tenian esta especialidad como
dedicacion preferente o Unica, el grado de conocimientos y el desarrollo de unidades hospitalarias o

privadas. En 1995 se transformo en Sociedad, lo que permitio adecuar los Estatutos a las necesidades
especificas de la especialidad.

1.3. SOCIEDAD CIENTIFICA

SiF NO O

1.4. DENOMINACION DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

SOCIEDAD ESPANOLA DE INMUNOLOGIA CLINICA, ALERGOLOGIA Y ASMA PEDIATRICA

1.5. ACRONIMO

SEICAP

1.6. LOGOTIPO

SEICAP




202 I Libro Blanco de las ACES Pediatricas 2021

1.7. PAGINA WEB

www.seicap.es

1.8. FECHA DE CREACION

Registro: desde 1976.

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio de Interior el 20 de junio de 1995,
con el nimero nacional 145 252.

Concedido el Registro de Marca Nacional publicado en el Boletin Oficial de la Propiedad Industrial
(BOPI) de 18-2-2010.

«  Reconocimiento de utilidad publica: BOE 26-6-2012.

1.9. APROBADA POR LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

SiMF NO O

1.10. ;ESTA DESARROLLADO A NIVEL EUROPEO EL SYLLABUS DE LA ESPECIALIDAD
PEDIATRICA?

Siv NO O

1.11. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTIFICA

A partir de 1967 la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP) promociona la creacion de secciones de diver-
sas especialidades pediatricas, algunas de las cuales se han constituido posteriormente en sociedades.

La AEP acepto la creacion de la Seccion de Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica en 1972, aunque
la puesta en marcha real no fue hasta 1976, durante el Congreso Nacional de Pediatria, que tuvo lugar
en Barcelona, después de una reunion previa que se celebrd tiempo antes en Segovia. La creacion de
esta seccion se justifico por la necesidad de conocer el nimero de pediatras que tenian esta especia-
lidad como dedicacion preferente o (nica, el grado de conocimientos y el desarrollo de las unidades
hospitalarias o privadas de la especialidad. Al inicio se plantearon trabajos para realizar en cominy en
las primeras reuniones de la sociedad solo se admitieron comunicaciones libres. Este rodaje fue muy
positivo, a partir del mismo la Seccion se desarrolld notablemente. En 1995 tuvo lugar la transforma-
cion en sociedad, lo que permitio adecuar los estatutos a las necesidades especificas de la especiali-
dad y sus socios.

En estos mas de 40 anos, se han sucedido juntas directivas y se han celebrado multiples reuniones y
congresos, se han creado diversos comités dedicados al estudio de varios aspectos de la especialidad
y se han publicado diversos documentos de posicion de la sociedad. Desde 1996, la revista Allergolo-
gia et Inmunopathologia es el drgano oficial de difusion de la Sociedad, lo que ha permitido divulgar
ampliamente los trabajos de esta.

Nuestro futuro depende en parte del reconocimiento del Area de Acreditacion Especifica en Inmunolo-
gia Clinica y Alergologia y Asma Pediatrica, lo que supondra el reconocimiento oficial de muchosy bue-
nos profesionales dedicados desde hace anos a este area de la Pediatria, asi como el reconocimiento
de las maltiples unidades de Inmunologia, Alergia y Asma Pediatrica que llevan mucho tiempo funcio-
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nando en nuestro sistema sanitario y el desarrollo de otras nuevas, segiin la necesidades de nuestra
poblacion, por el aumento progresivo en las Gltimas décadas de la patologia alérgica e inmunologica.
Se calcula que en la actualidad un 30-35% de los ninos de los paises desarrollados presentan mani-
festaciones de enfermedades alérgicas, con estimaciones de llegar a un 50% en las proximas décadas.

Juntas directivas:
* 2019-2021:
- Dra. Mercedes Escarrer Jaume, presidenta.
- Dra. Montserrat Alvaro Lozano, vicepresidenta.
- Dr. Sergio José Quevedo Teruel, secretario.
- Dr. Juan Carlos Cerda Mir, tesorero.
- Dr. Oscar Asensio de la Cruz, vocal.
- Dr. Juan Carlos Julia Benito, vocal.
- Dra. Ana Maria Prieto del Prado vocal.

+2021-2023:

- Dra. Ana Martinez-Canavate Burgos, presidenta.
- Dra. Maria Mesa del Castillo Paya, vicepresidenta.
- Dr.Sergio José Quevedo Teruel, secretario.

- Dr.Juan Carlos Cerda Mir, tesorero.

- Dr. Miguel Tortajada Girbés, vocal.

- Dra. Ana Maria Prieto del Prado, vocal.

- Dr. Oscar Asensio de la Cruz, vocal.

2. ANALISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD

CATEGORIAS DE CLASIFICACION DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales

Nuevas modalidades asistenciales

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente

Desarrollos tecnologicos

Necesidades organizativas administraciones sanitarias

Cambios demograficos/epidemiologicos

Avances cientificos
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ENUMERACI()!\I DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA LA
JUSTIFICACION DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio espanol de
una ruta formativa con alto nivel de especializacion que contribuya
a reforzar la capacidad del profesional en la resolucion de los X
problemas de la practica en el area especifica de Inmunologia Clinica,
Alergologia y Asma Pediatrica.

Normalizar y sistematizar la formacion continuada en Inmunologia
Clinica, Alergologia y Asma Pediatrica en todo el territorio nacional X X X X
participando del Principio de Cohesion del SNS.

Creacion de un perfil profesional acreditado que permita la
definicion de puestos de trabajo en Atencion Especializada acorde

. . - PR X X X X X
con las necesidades de atencion en el area de Inmunologia Clinica,
Alergologia y Asma Pediatrica.
Generar profesionales con formacion acreditada y aumento de la
competencia técnica en el area de Inmunologia Clinica, Alergologia y X X X

Asma Pediatrica que generen fiabilidad en lineas de investigacion y
ensayos clinicos.

Capacitacion especifica y autonomia en su ejecucion de técnicas
diagnosticas y terapéuticas en el campo de la Inmunologia Clinica, X X X X
Alergologia y Asma Pediatrica.

El aumento de la cronicidad de la patologia en el area de la
Inmunologia Clinica, Alergologia y Asma Pediatrica requiere el
aseguramiento de la formacion continuada de los profesionales como X X X X
garantia de la calidad clinica y asistencial que se presta, aportando
una mejora en la calidad de vida en la transicion a la edad adulta.

La formacion especifica en esta area competencial impacta en la

Lo . . . X X
eficiencia de los procesos y la mejora del ratio coste/beneficio.
Podra preverse su aportacion como mérito profesional para el acceso X X X X
a determinados puestos de trabajo.
Asegurar la asistencia cualificada al paciente por parte del profesional " " .

adecuado con acreditacion oficial.

Area de Capacitacion Especifica

En 1995, el Consejo Nacional de Especialidades Médicas (CNEM) aprobd el concepto y la definicion de
Areas de Capacitacion Especifica, estableciendo los siguientes requisitos para poder serlo:

Definicion: “Es el conjunto de conocimientos, habilidadesy actitudes anadidos en profundidad o exten-
sion a los recibidos en el periodo de formacion como especialista y desarrollados sobre una parte del
contenido de una o mas especialidades en que ya exista interés asistencial y cientifico suficiente y una
dedicacion significativa de un grupo de especialistas”.

La AEP acepto la creacion de la Seccion de Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica en 1972. La
puesta en marcha real fue en 1976, durante el Congreso Nacional de Pediatria, en Barcelona, tras una
reunion previa en Segovia. La creacion se justifico por la necesidad de conocer cuantos pediatras tenian
esta especialidad como dedicacion preferente o Unica, el grado de conocimientos y el desarrollo de
unidades hospitalarias o privadas. En 1995 se transformo en Sociedad, lo que permitio adecuar los
Estatutos a las necesidades especificas de la especialidad.
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Se han celebrado miltiples reuniones y congresos, se han creado comités y se han publicado docu-
mentos de posicion de la sociedad. Desde 1996, la revista Allergologia et Imnmunopathologia es el
organo oficial de difusion, que ha permitido divulgar los trabajos.

Actualmente nuestra sociedad tiene 12 grupos de trabajo y mas de 350 Socios que realizan su actividad
en mas de 50 unidades de Alergia Pediatrica, con alto nivel de calidad asistencial y produccion cienti-
fica.

La SEICAP se orienta hacia los profesionales elaborando guias, protocolos asistenciales, documentos
de consenso y cursos para pediatras de Atencion Primaria; se orienta hacia los pacientes y sus fami-
lias mediante documentos explicativos, apoyo y asesoramiento a las asociaciones de pacientesy con
una web que incluye alertas sanitarias; y hacia la sociedad en general mediante su presencia en redes
sociales y medios de comunicacion.

Esto se refleja en el reconocimiento por parte de la sociedad, la opinion piblica y las asociaciones de
pacientes, asociaciones cientificas nacionales e internacionales, como la EAACI, y organismos plblicos
como el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

La SEICAP pretende sustentar el futuro de nuestra especialidad mediante la mejora del nivel formativo,
investigador y docente, desarrollando talleres, cursos, masteres y formacion en hospitales pediatricos
para obtener la acreditacion europea como pediatra alergologo.

Relacion con la AEP

Originalmente se cred la Seccion de Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica en el seno de la AEP
en 1976. En el ano 1995 se constituye la Sociedad Espanola de Inmunologia Clinica y Alergologia Pedia-
trica. En el afo 2015, en Asamblea se decide el cambio de nombre a Sociedad Espafiola de Inmunologia
Clinica, Alergologia y Asma Pediatrica.

Desde el inicio se mantiene una relacion de permanente cooperacion institucional con la AEP y sus
secciones, a través de la colaboracion en el Congreso Nacional de la AEP y en diversas actividades en
el ambito de los fines de ambas sociedades.

Destaca en los dltimos anos la labor de la profesora Maria Anunciacion Martin Mateos, vocal de espe-
cialidades de la AEP durante un tiempo, como impulsora del reconocimiento de un Area de Capacita-
cion para la Alergologia Pediatrica.

Relacion con la Sociedad Espaiiola de Alergia e Inmunologia Clinica (SEAIC)

La relacion de nuestra sociedad con la SEAIC se desarrolla en un plano de colaboracion entre socieda-
des. Una parte de los socios de la SEICAP lo son también de la SEAIC.

Coincidiendo con el espiritu de la Ley 44/2003 de 21 de noviembre de Ordenacion de las Profesiones
Sanitarias y la legislacion posterior, nuestra sociedad ha procurado relacionarse con las sociedades
afines de forma cooperativa y transparente. La puesta en practica de esta filosofia se demuestra con la
elaboracion conjunta de numerosos documentos avalados por ambas sociedades, como, por ejemplo:

«Consenso para el manejo de la inmunoterapia oral con huevo.
+  Alergologica 2005/Alergologica 2015.

+  Guia GALAXIA (Guia para la Actuacion en Anafilaxia).

+  Guia GEMA (Guia Espafola para el Manejo del Asma).

+ Guia ITO (Guia de Induccion de Tolerancia Oral).

- Protocolos de Alergologia e Inmunologia Clinica de la AEP.
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Las dos sociedades mantienen entre si y con otras instituciones afines una activa colaboracion en
diversos terrenos, destacando especialmente las relaciones con las asociaciones de pacientes, con el
fin de alcanzar de la mejor manera posible los fines comunes en muchos casos.

A nivel de participacion en los grupos de trabajo, significados miembros de SEAIC son miembros de los
grupos de trabajo de SEICAP.

Relacion con otras sociedades y asociaciones

Sociedad Espafiola de Neumologia Pediatrica (SENP). Con esta Gltima se ha participado en el desarrollo
de guias de manejo del asma (GEMA).

Relacion con la Sociedad de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGHNP), con el
Comité de Nutricion de la AEP y con la Sociedad de Neonatologia (SENEO) en la elaboracion de un con-
senso conjunto de Prevencion primaria de APL en la primera semana de vida.

Nuestros socios han participado activamente en charlas y sesiones tanto en los congresos de la AEP
como en los de la SEPEAP.

La SEICAP ha sido admitida en mayo 2016 como miembro de la European Academy of Allergy and Cli-
nical Immunology (EAACI) (http://www.eaaci.org/organisation/national-societies/nas-member-socie-
ties.html).

La SEICAP colabora de forma activa con eventos realizados con sociedades internacionales, como la
participacion en la Escuela de Anafilaxia, celebrada el 6 de junio del 2015, como una actividad desta-
cada en el Congreso de la European Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI).

La Academia Europea de Inmunologia Clinica y Alergologia (EAACI) ha celebrado elecciones en mayo de
2019, para pertenecer a los comités de distintas secciones y grupos de interés y en ellas han resultado
elegidos tres miembros de la SEICAP. La Dra. Marta Vazquez dentro de la Pediatric Section, el Dr. Luis
Moral ha sido elegido miembro del Drug Allergy Interest Group, y la Dra. Montserrat Alvaro ha sido ele-
gida dentro del Immunotherapy Interest Group.

En la actualidad, la Dra. Montserrat Alvaro Lozano es vocal de la Seccion de Pediatria de la European
Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI), donde forma parte del comité que dirige esta
seccion, compuesto por siete miembros de distintos paises europeos, y encargado de la organizacion
del Pediatric Allergy and Asthma Meeting (PAAM), celebrado cada dos afios y que reiine a los mayores
expertos en Alergia Pediatrica.

La relacion con otras sociedades con objetivos similares es constante como ocurre con la Sociedade
Portuguesa de Inmuno-Alergologia Pediatrica, Sociedade Portuguesa de Alergologia y Societa Italiana
d’Allergia Pediatrica. Destacando el apoyo prestado en todo momento a nuestra sociedad por el pro-
fesor Lopez Dos Santos.

Existe una fluida relacion con asociaciones de pacientes, como por ejemplo AEPNAA o Immunitas Vera.
Dichas relaciones han dado lugar a jornadas de formacion sobre alergia en el nifio para profesorado
de centros de ensenanza, elaboracion de documentos como el protocolo de actuacion ante reacciones
alérgicas en la escuela, o actividades como la “Carpa del nifio alérgico”, con informacion abierta a toda
la ciudadania en el marco del congreso anual de SEICAP. Algunos miembros de SEICAP son integrantes
del comité de asesoramiento cientifico de AEPNAA.

La SEICAP concede todos los anos Ayudas de Intervencion Social, con estas ayudas se pretende pro-
porcionar recursos para de forma aislada o en cooperacion con otras instituciones u organizaciones,
desarrollar proyectos de interés social o humanitario. Se entenderan de interés social o humanitario
aquellos programas o actividades encaminados a la consecucion de una mejora en las condiciones de
vida de los ninos, especialmente aquellos afectos de asma, enfermedades alérgicas o inmunologicas.
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La dotacion de la ayuda es de 10 000 euros.

La SEICAP organiza todos los ahos campamentos para ninos alérgicos, aproximadamente 5 al afo.
A través de la pagina web de la sociedad, en la seccion de familiares se ofrece amplia informacion,
de manera pablica sin restriccion de acceso, sobre los problemas alérgicos de los ninos, ademas de
proporcionar dietas de exclusion para las principales alergias alimentarias. Existe un foro para padres
donde colaboran activamente los socios de la SEICAP. Especial mencion requiere la importante cam-
pana realizada durante los Gltimos anos, en los colegios, sobre educacion sanitaria en anafilaxia.

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumera en los cuadros siguientes la relacion de lo que se considera elementos diferenciales entre
el area funcional de capacitacion profesional de un especialista en Pediatria y sus Areas Especificas
frente al area funcional del Area Especifica correspondiente (especialidad pediatrica).

INDICACION DE PRUEBAS

FUNCIONALES LABORATORIO ANATOMIA PATOLOGICA RADIOLOGIA

Espirometria Determinacion IgE Biopsia piel Radiografia de torax
especifica

Broncodilatacion Test de activacion de Citologia de esputo
basofilos

Pletismografia Test de transformacion Biopsia epitelio nasal
linfoblastica

Prueba de esfuerzo Isaac-multiplex

FeNO (éxido nitrico
exhalado)

Prueba intraepidérmica

Prick test

Prick-prick

Prueba epicutanea

Administracion controlada
alimentos

Administracion controlada
farmacos

Desensibilizacion/
inmunoterapia oral
alimentos

Desensibilizacion/
inmunoterapia oral
farmacos
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REALIZACION DE PRUEBAS

DIAGNOSTICAS

TERAPEUTICAS

Espirometria

Biopsia piel

Broncodilatacion

Inmunoterapia neumoalérgenos

Prueba de esfuerzo

Inmunoterapia himenopteros

FeNO

Inmunoterapia alimentos

Pletismografia

Prueba intraepidérmica

Intradermorreaccion

Prueba epicutanea

Prick-prick

Administracion controlada alimentos

Administracion controlada farmacos

INTERPRETACION

PRUEBAS FUNCIONALES

LABORATORIO

Espirometria

Rast

Broncodilatacion

Test de activacion de basofilos

Prueba de esfuerzo

Tes de transformacion linfoblastica

FeNO

Pletismografia

Administracion controlada alimentos

Administracion controlada farmacos

Desensibilizacion alimentos

Desensibilizacion farmacos

MANEJO DE FARMACOS DE ALTA COMPLEJIDAD

FARMACOS DIETETICOS
Biologicos Formula hidrolizada
Inmunosupresores Formula elemental

Inmunoterapia

Formula de soja

Corticoides

Formula de arroz

Inhibidores leucotrienos

Broncodilatadores

Antihistaminicos

MANEJO DE ENFERMEDADES CRONICAS

Asma extrinseca

Rinoconjuntivitis persistente

Alergia alimentaria

Dermatitis atopica

Alergia himenopteros

Alergia a farmacos

Inmunodeficiencias
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OTRAS DIFERENCIAS

Manejo de la anafilaxia

Valoracion nutricional en pacientes alérgicos
pediatricos

Crecimiento en pacientes alérgicos

Manejo psicologico

Atencion ambito escolar/familiar

Actividad fisica paciente asma

Teniendo en cuenta que la Pediatria es una especialidad médica independiente basada en el conoci-
miento y las habilidades requeridas para la prevencion, el diagnostico y el tratamiento de todos los
aspectos de las enfermedades que afectan a los ninos de todas las edades desde el nacimiento hasta
el final de la adolescencia, hasta los 18 anos. No se trata solo del reconocimiento y tratamiento de
enfermedades en lactantes, nifios y adolescentes. También abarca la salud infantil, que incluye todos
los aspectos del crecimiento y desarrollo y la prevencion de enfermedades. La influencia de la familia
y otros factores ambientales también desempenan un papel importante en el desarrollo del nifio y el
adolescente, y muchas condiciones requieren una atencion y un seguimiento de por vida antes de una
transicion sin problemas de la atencion a los servicios sanitarios para adultos.

Las enfermedades alérgicas e inmunologicas en la infancia y la adolescencia han aumentado en las
sociedades industrializadas durante las Gltimas décadas siendo una causa importante de morbilidad
en los ninos. El aumento de la prevalencia y los avances en la ciencia médica llevaron al desarrollo en
Espana, Europa y en todo el mundo, de la Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica como una dis-
ciplina médica especifica dentro de la Pediatria, dedicado al diagnostico, tratamiento y prevencion de
enfermedades alérgicas e inmunologicas en ninos y adolescentes.

En concordancia con lo expuesto previamente, la SEICAP, ha elaborado un documento en el que se
describe el Plan Formativo en Alergologia e Inmunologia Clinica Pediatrica, determinando en él los
estandares de conocimientos y habilidades para adquirir las competencias necesarias para la atencion
a nivel especializado de los nifos y adolescentes con patologia inmunologica o alérgica.

3. PROPUESTA DE FORMACION DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MEDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIATRICA
ESPECIFICA

Pediatria y sus Areas Especificas.

3.2. CENTROS EN ESPANA QUE CUMPLEN LOS REQUISITOS NECESARIOS PARA ENTRENAR/
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES

+ Hospital General Universitario de Valencia. Valencia
+  Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia
+ Hospital Parc Tauli. Sabadell

+  Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona
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3.3. PLAN DE FORMACION ESPANOL DE LA ESPECIALIDAD

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECIFICO

Fundamentos

Se fundamenta en el Programa Europeo de Formacion en Alergologia Pediatrica, version de mayo 2017,
definido por el Grupo de Atencion Terciaria de la Academia Europea de Pediatria (EAP) y por la Seccion
de Pediatria de la Union Europea de Médicos Especialistas (UEMS). De esta manera se armoniza con
el resto de los programas formativos en alergia pediatrica de la Union Europea y con el resto de las
especialidades pediatricas en Espana.

Finalidad

Su finalidad es la formacion de especialistas en Pediatria como alergologos e inmundlogos clinicos
pediatricos para:

El mejor cuidado de los ninos y adolescentes con estas patologias a nivel ambulatorio u hospita-
lario, asi como su prevencion.

El desarrollo de su capacidad docente, para formar a su vez a médicos residentes de Pediatria y
pediatras de Atencion Primaria en esta especialidad pediatrica.

+ Elaumento de la actividad investigadora y el progreso cientifico de la misma.

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

Programa de formacion

Esta estructurado en modulos, en cada apartado de esos modulos se especifica si se trata de adquirir
conocimiento (C) o habilidades (H) o ambos, siendo el grado recomendado para cada apartado deter-
minado como sigue:

A. Alto (conocimiento cientifico actualizado).
I. Intermedio (conocimiento de Tratado de Alergologia Pediatrica).
B. Basico (conocimiento de libro de Pediatria General).
Todos los modulos se consideran obligatorios, salvo los modulos Gy R que son opcionales.
Los modulos han sido organizados por areas tematicas especificas, pudiendo algunos de ellos reali-
zarse de manera simultanea.
Lugar de realizacion

Podran realizarse en distintos centros asistenciales pediatricos para la mejor formacion del alumno, pero
al menos uno de ellos debe cumplir los criterios de centro pediatrico acreditado para la formacion en esta
especialidad pediatrica o ser un hospital universitario terciario, con actividad significativa en esta espe-
cialidad pediatrica dentro del Servicio de Pediatria, preferiblemente como unidad o seccion autonoma.

Requisitos del centro formativo

Actividad clinica: el centro de capacitacion debe tener la capacidad de diagnosticar y tratar a pacien-
tes pediatricos de todas las edades, incluidos los adolescentes, con cualquier enfermedad alérgica en
cualquier sistema de o6rganos.
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Realizar una actividad asistencial ambulatoria con una cantidad suficiente de primeras visitas y sucesivas
para permitir la educacion de los alumnos y asegurar que tengan la experiencia suficiente. El nimero de
alumnos debe ajustarse al nimero de pacientes que asisten. También debe haber camas de hospital dis-
ponibles para el ingreso de pacientes con enfermedades alérgicas y para su atencion en hospital de dia.

Deberia haber conferencias clinicas sobre temas especificos y de casos clinicos pacientes de forma
periddica (6ptimamente cada semana).

Actividad cientifica: el centro debe tener la capacidad de realizar investigacion clinica y cooperar con
laboratorios de investigacion, asegurando que los participantes estén involucrados en actividades
cientificas y publicaciones.

Deben adquirir y desarrollar habilidades para la evaluacion critica de los estudios publicados. Por lo
tanto, se deben organizar seminarios de investigacion regulares sobre alergologia pediatrica y disci-
plinas relacionadas.

Personal asistencial: el centro de capacitacion puede consistir en mas de un centro en estrecha cola-
boraciony debe incluir al menos dos pediatras certificados en Inmunologia Clinica y Alergologia Pedia-
trica por parte de la Asociacion Espanola de Pediatria. Parte de la capacitacion clinica y cientifica tam-
bién se puede ubicar en otras unidades, siempre que exista una estrecha colaboracion con el Centro
de Capacitacion.

El personal médico debe tener actividad clinica, docente e investigadora. Es importante contar con
enfermeras y personal no médico con experiencia en pruebas de alergia, funcion pulmonar, trabajo
psicologico y social, nutricion, fisioterapia, etc. y educacion del paciente, que también podrian partici-
par en actividades de ensenanza e investigacion.

Instalaciones: ademas de las instalaciones generales que se supone estan disponibles en un hospital
o clinica promedio, el centro de capacitacion debe proporcionar:

+ Un consultorio para cada médico durante su servicio en la sala de consulta externa.
+ Instalaciones para pruebas cutaneas de alergia.

+ Instalaciones para pruebas de provocacion bronquial no especificas y especificas con ventilacion
adecuada, es decir, con equipo para la evacuacion activa de aire en el lugar de la pruebay pres-
cripciones de seguridad.

+ Instalaciones adecuadas para pruebas de provocacion oral, nasal y conjuntival.

+ Instalaciones para pruebas de funcion pulmonar de diferentes tipos.

- Instalaciones para inmunoterapia con alérgenos cerca de la sala de enfermeras/asistentes.
- Sala de reuniones para el personal.

« Acceso a libros y revistas especializadas en una biblioteca y en Internet.

- Instalaciones generales de ensenanza y aprendizaje, como computadoras, internet, programas de
datos, etc.

Equipamiento: los centros de formacion deben tener disponible el equipo especifico necesario para
el cuidado integral de ninos alérgicos, a fin de poder cumplir los objetivos de aprendizaje del Plan de
Formacion en Inmunologia Clinica y Alergologia pediatrica, incluidos todos los métodos diagnosticos
y terapéuticos pertinentes.

Equipamiento basico esencial:
+  Equipo de oficina pediatrico basico (estetoscopios, otoscopios, basculas, etc.)

«  Extractos de alérgenos para los diferentes tipos de pruebas.
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Preparaciones para pruebas de provocacion bronquial.
Medidores de flujo maximo.
Espirometro/s y equipo de ergometria o tapiz rodante.

Instalaciones para pruebas de provocacion bronquial con equipos para la evacuacion de alérge-
nos/metacolina/aire.

Espaciadores y mascarillas.
Dispositivos inhaladores de placebo.
Refrigerador (es) y congeladores.
Instalaciones para pruebas de ejercicio.

Equipo para la determinacion de oxido nitrico exhalado.

Equipo de emergencia: el equipo necesario para la reanimacion cardio-pulmonar y el tratamiento de
anafilaxia grave de acuerdo con las normas de buenas practicas establecidas.

Equipo deseable.

Rinomanometro o rindbmetro acistico.

Equipo de timpanograma.

Equipo de audiometria.

Equipo para pletismografia.

Equipo de prueba pulmonar en lactantes.

Equipo para ensayo de lavado con gas inerte.

Equipo para pruebas de hiperventilacion de aire frio.
Equipo para broncoscopia flexible.

Equipo para la prueba de pH en el esofago.

Equipos para esofago-gastroscopia, colonoscopia y rectoscopia.

Recursos de laboratorio: todos los estudios de laboratorio actuales pertinentes para investigar a los
ninos alérgicos o inmunodeficientes deben estar disponibles en el centro de capacitacion o en un labo-
ratorio clinico que coopere directamente con el centro de capacitacion.

Otros recursos en estrecha colaboracion:

Un departamento de radiologia con equipo moderno debe estar disponible para una cooperacion
cercana.

Departamento de ORL con médicos con interés en alergologia pediatrica.

Departamento dermatologico con dermatologos interesados en alergologia pediatrica.

Unidad de neumologia pediatrica con capacidad para técnicas de diagnostico neumologico pediatrico.
Nutricionista y gastroenterologo pediatrico con experiencia en alergia pediatrica.

Psiquiatra infantil o trabajador social y psicologo con capacitacion en terapia familiar y terapia
grupal.

Fisioterapeuta u otra persona entrenada en entrenamiento fisico.
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3.3.3. EVALUACION DE COMPETENCIAS

Los capacitadores se reuniran con el alumno al comienzo del programa para definir el contrato edu-
cativo. Las revisiones del progreso deben realizarse a intervalos de 3 meses durante el primer ano de
capacitacion.

Se debe realizar una evaluacion después del primer ano, para revisar las competencias alcanzadas y
permitir el progreso dentro del programa de ensefanza. Las evaluaciones deben ser detalladas y con-
tener las experiencias teoricas y practicas acumuladas por el alumno. Se espera que el alumno también
proporcione una relacion de la capacitacion recibida y los problemas encontrados. Los informes se pre-
sentaran al DPC o al organismo nacional. La evaluacion final deberia ser, idealmente, a nivel nacional.

3.3.4. DURACION DE LA FORMACION

El periodo de formacion y entrenamiento se establece en 24 meses, 12 de ellos podran desarrollarse en
el Gltimo ano de formacion como especialista en Pediatria y sus areas especificas.

3.4. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACION DE TUTORES

El personal de capacitacion en un centro debe incluir al menos dos capacitadores pediatras. El director
del programa de capacitacion (DPC) debe ser pediatra, haber practicado Alergologia Pediatrica durante
al menos 5 anos y tener acreditacion europea de especialista en esta area.

Deberia haber supervisores/capacitadores educativos adicionales que deban brindar capacitacion en
todos los aspectos de la especialidad y realizar una investigacion activa en alergia pediatrica. Cuando
no se puede proporcionar un aspecto de la capacitacion en un centro, sera necesario que el capacita-
dor remita al alumno a otro centro con un capacitador aprobado para tal fin.

Un capacitador es una persona que posee experiencia reconocida en uno o varios aspectos relacio-
nados con la Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica. Tanto los supervisores educativos como los
capacitadores deben haber practicado alergologia pediatrica durante un minimo de 2 anos después de
la certificacion de especialista en el area.

Los capacitadores deben elaborar un programa de capacitacion para el alumno de acuerdo con las
cualidades propias del alumno y las instalaciones disponibles de la institucion. Se requerira una revi-
sion periodica para permitir la flexibilidad y la identificacion temprana de problemas/deficiencias. El
capacitador debe trabajar con el alumno para crear un plan de desarrollo personal (PDP).

Se espera que los capacitadores proporcionen una evaluacion y una valoracion del progreso delalumno
respecto a los objetivos. La evaluacion se debe proporcionar en términos de:

- Formacion y expectativas profesionales.

- Experiencia formativa relacionada con el plan de estudios.

- Logros relacionados con el plan actual.

Para proporcionar una supervision personal y cercana del alumno durante su entrenamiento, el niimero
de alumnos por curso no debe exceder el nimero de capacitadores en el centro.

Organizacion de la formacion

Los siguientes periodos de capacitacion deben proporcionar capacitacion y comprension en los modu-
los indicados del programa de capacitacion.
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La capacitacion se proporciona como minimo durante 18 meses en una o varias secciones o unidades
de Inmunologia Clinica y Alergia Pediatrica: modulos A, B, C, D, E, F, H, I, ), K, L, M, N, 0, P,QyS.

Podran realizarse también en:
Clinica ambulatoria de ORL: médulo E.
Dermatologia pediatrica ambulatoria: modulo H.
Unidad de Neumologia Pediatrica: moédulos D, Fy G (opcional).
Unidad de Inmunodeficiencias: moédulo S.

Laboratorio orientado a la inmunologia (opcional - minimo 1 mes): modulos A, B, C, R (opcional).

Otros requerimientos
Obligatorio:
«  Formacion certificada en soporte vital avanzado pediatrico.

+ Al menos cuatro presentaciones en reuniones cientificas (orales o posters), dos de ellas como pri-
mer autor.

Deseable:

- Experiencia docente con estudiantes de medicina, enfermeria o residentes de Pediatria.

Resultado final de la formacion
El pediatra alergologo e inmunologo clinico al final de su capacitacion debe ser capaz de:

Proporcionar atencion clinica competente en el marco de una unidad de atencion pediatrica ter-
ciaria o especializada, en el ambito de pacientes hospitalizados y ambulatorios, utilizando diversas
modalidades diagnosticas y terapéuticas especializadas.

«  Proporcionar atencion clinica competente como un subespecialista pediatrico autbnomo en un
entorno ambulatorio piblico o privado basado en la comunidad.

Servir de enlace con los laboratorios apropiados y departamentos similares.

Servir de enlace con colegas en Pediatria de Atencion Primaria y en la provision de atencion local
de alta calidad.

Brindar asistencia técnica y consultar con otros especialistas en Atencion Especializada, a saber,
especialistas en Neumologia Pediatrica, Gastroenterologia Pediatrica, Otorrinolaringologia, Der-
matologia, Fisiologia Clinica, Inmunologia Clinica.

Desarrollar un patron integrado de atencion con especialistas en Alergologia de adultos y Neumologia.
Establecer y conducir un programa de investigacion relevante.

Establecery llevar a cabo un programa de garantia de calidad.

Participar en actividades regulares de ensenanza.

< Servir en los 6rganos administrativos pertinentes.
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4. DESCRIPCION DE LA ASISTENCIA SANITARIA

41 NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES
AUTONOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS
COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

4.2 NUMERO DE PROFESIONALES DESAGREGADOS POR CENTRO Y POR COMUNIDAD
AUTONOMA QUE ESTAN DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES
DESCRITAS COMO “ELEMENTOS DIFERENCIALES”

Unidades de Alergia Pediatrica/profesionales que las atienden (adjuntos/jefes de seccion).

Andalucia:

Hospital Universitario Reina Sofia. Cordoba (3).

Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla (6).
Hospital Universitario Virgen de la Macarena. Sevilla (2).
Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada (4).
Hospital Universitario San Cecilio. Granada (3).

Hospital Regional Universitario de Malaga. Malaga (3).
Hospital de Montilla. Montilla. Cordoba (3).

Hospital de la Linea de la Concepcion. Cadiz (1).

Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz (1).

Hospital Universitario Puerto Real. Cadiz (1).

Hospital HLA Jerez Puerta del Sur. Jerez de la Frontera (1). Cadiz.
Hospital Universitario Punta de Europa. Algeciras. Cadiz (1).
Clinica Centro Integral Pediatrico (CIP). Cordoba (1).
Hospital Infanta Margarita. Cabra. Cordoba (3).

Hospital Universitario de Torrecardenas. Almeria (3).

Aragon:

Hospital Universitario Miguel Servet. Zaragoza (2).
Clinica Nuestra Senora del Pilar. Zaragoza (3).

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa. Zaragoza (7).
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Asturias:

-+ Hospital Universitario Central de Asturias. Oviedo (1).

+  Hospital Universitario de Cabuefes. Gijon (1).

Castillay Leon:

Complejo Asistencial de Ledn. Ledn (2).

Hospital del Bierzo Ponferrada. Ledn (2).

Complejo Asistencial Universitario Rio Carrion. Palencia (1).
Complejo General de Segovia. Segovia (2).

Hospital Universitario Rio Hortega. Valladolid (3).

Castilla-La Mancha:

« Complejo Hospitalario Universitario de Albacete. Albacete (3).

Extremadura:

+  Hospital Materno Infantil de Badajoz. Badajoz (2).

Cataluna:

Althaia. Xarxa Assistencial i Universitaria de Manresa. Hospital Sant Joan de Déu (9).
Hospital Arnau de Vilanova. Lleida (1).
Hospital General de Granollers. Granollers (1).
Hospital Universitario Sant Joan de Déu de Barcelona. Esplugues de Llobregat (11).
Hospital Universitario Dr. Josep Trueta. Girona (&).
Hospital Universitario Joan XXIII. Tarragona (2).
Hospital Parc Tauli. Sabadell (5).
Hospital Universitario Vall d’Hebron. Barcelona ().
+  Hospital Universitario Quiron-Dexeus. Barcelona (4).

- Consorci Sanitari de Terrassa (CST) Hospital. Terrassa. Barcelona (8).

Comunidad Valenciana:

Hospital General Universitario de Alicante. Alicante (2).
Hospital General Universitario de Elche. Elche (1).
Hospital Vega Baja de Orihuela. Orihuela. Alicante (2).

Hospital General de Castellon. Castellon (3).
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+  Hospital General Universitario de Valencia. Valencia (2).
+  Hospital Universitario de San Juan de Alicante. San Juan (2).
+  Hospital Universitario de la Ribera. Alzira. Valencia (2).
+  Hospital Piblico Virgen de los Lirios. Alcoy (2).

+  Hospital de Sagunto. Sagunto (2).

+  Hospital Universitario y Policlinico La Fe. Valencia (4).

+ Hospital Universitario Dr. Peset. Valencia (2).

+  Hospital Clinico Universitario de Valencia. Valencia (3).
+  Hospital de Manises. Manises (3).

+  Hospital General de Ontinyent. Ontinyent (2).

+  Hospital Comarcal de Vinaroz. Vinaroz (3).

+  Hospital de Lliria. Lliria (1).

+  Hospital de Dénia-MarinaSalud. Denia (1).

+  Hospital Luis Alcafiz de Jativa. Jativa (2).

+ Hospital Comarcal Francesc de Borja. Gandia (1).
+  Hospital General de Reque