LA CRISIS Y EL DESARROLLO DEL NINO

Con motivo del Dia Universal del Nifo, la Aso-
ciacion Espanola de Pediatria (AEP) recordo a
las autoridades y a la poblacion que, a pesar de
la crisis y de los problemas socioecondmicos,
hay que tratar a ninos y adolescentes de acuer-
do con el compromiso adquirido en la Conven-
cion sobre los Derechos del Nino de 1989. Y es
que en Espana, por el contexto de crisis actual,
se esta restringiendo el aporte econdmico del
Gobierno, y la Educacion y la Sanidad son dos
de las areas que se estan viendo afectadas.

PREMIO A INVESTIGACION EN PEDIATRIA

La Dra. Estibaliz Iglesias, especialista en Reumato-
logia Pediatrica en el Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona y miembro de la Asociacion Espanola
de Pediatria, ha sido galardonada con el Segundo
Accésit de la Beca Mutual Médica 2013 por un pro-
yecto de investigacion sobre el estudio y el diag-
nostico de las enfermedades reumaticas infantiles.

NUEVA ETAPA DE ANALES DE PEDIATRIA

REGLAMENTO GRUPOS DE TRABAJO

En la reunion del pasado 8 de noviembre del
Comité Ejecutivo con los diversos grupos de
trabajo ya constituidos en la AEP, en la que se
ratificd al Dr. Antonio Nieto como responsable
de la direccion y coordinacion de estos equi-
pos, se hizo entrega del nuevo reglamento de
grupos de trabajo aprobado en la reunién de
la Junta Directiva del dia 7 de septiembre.

ESTADO DE LAS ESPECIALIDADES

El pasado 9 de noviembre se reunieron el
Comité Ejecutivo y los representantes de
las diversas sociedades de especialida-
des de la AEP para conocer la situacion
de cada una de ellas y el futuro inmediato
en relacién con las Areas de Capacitacion
Especifica (ACE). Quedd patente que Neo-
natologia sera un modelo para el resto de
las ACE pediatricas.

El nuevo equipo editorial de la revista Anales de Pediatria se ha planteado una nuevos objetivos
para que la produccion cientifica de la Pediatria espanola responda a los estdndares mas altos. Es-
tos pasan por aumentar la calidad e impacto de los manuscritos recibidos, disminuir los tiempos
de respuesta a los autores, mejorar el indice de impacto y cuartil de la revista, e incrementar la
presencia y el reconocimiento de la publicacion en el campo cientifico.

INDICACIONES ‘OFF-LABEL

Casi la mitad de los 573 farmacos que se incluyen
en el Pediamecum tiene al menos una indicacion
‘off-label’, es decir, fuera de la aprobada en la fi-
cha técnica. Esto se debe a que las enfermedades
raras son mas habituales en Pediatria. Por eso es
fundamental la adopcidon de medidas que mejoren
el conocimiento de los pediatras sobre el uso de
farmacos en indicaciones fuera de ficha técnica,
como desvelan los resultados de la encuesta na-
cional OL-PED, del Comité de Medicamentos.

PREMATURIDAD: EL 75% DE LOS
INGRESOS EN NEONATOLOGIA

Pese a que los nacimientos de ninos prematu-
ros son cada vez mas habituales, el cuidado y
seguimiento de estos bebés sigue requirien-
do gran atencién. Por eso nace la Federacion
Nacional de Asociaciones de Prematuros
(FNAP), una iniciativa que parte de la unién de
las Asociaciones de padres de ninos prematu-
ros, promovida por la Sociedad Espanola de
Neonatologia (SENeo).
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Reunion con los grupos de
trabajo de la AEP

El viernes dia 8 de noviembre se desarrollé en la sede de la
Asociacion una reunion del Comité Ejecutivo con los diversos
grupos de trabajo ya constituidos en la AEP. Con la direccion
del Dr. Antonio Nieto, responsable de los grupos, se trataron
diversos puntos, tanto relacionados con lo realizado durante
este ano, como lo propuesto para el proximo.

Se hizo entrega del nuevo “reglamento de grupos de traba-
jo”, aprobado en la reunién de la Junta Directiva del dia 7
de septiembre, que se habia redactado para dar cabida a lo
aprendido durante los ultimos cuatro anos.

En la misma reunién de la Junta Directiva, el Dr. Nieto fue
ratificado como responsable de la direcciéon y coordinacién de
los Grupos de Trabajo.

El Dr. Nieto explicd que una de las normas béasicas desde el
primer reglamento es que todos los grupos terminaban su
nombramiento a los cuatro anos, para no dejar cargas im-
puestas a la nueva Junta Directiva, y que, en ese sentido,
de una manera u otra y en mayor o menor medida, se habian
renovado todos los grupos.

Durante la reunion se invito a los
grupos de trabajo de la AEP a participar
en las multiples actividades formativas

que se contemplan en la Plataforma
CONTINUUM

Como no podia ser de otra manera, una parte importante de
la reunion fue dedicada a la Plataforma CONTINUUM, en la
que es deseable que los diversos grupos participen en alguna
de las multiples actividades que la herramienta contempla,
debatiéndose durante largo tiempo cémo se podia participar.

Las cuestiones econdmicas tuvieron también su tiempo,
poniendo sobre la mesa las dificultades de financiacion que
estan surgiendo Ultimamente, y que se prevén aln mayores
para los préximos anos. Sin duda, habrd que adaptarse a las
posibilidades que existan segun se vayan desarrollando las
circunstancias econémicas.

Intervino en la reunion Virginia Pérez, administrativa de la
AEP, que sera la que lleve todas las labores administrativas de
estos asuntos, dentro del organigrama de la sede de la AEP.

Parte importante de la reunién la llevé Isabel Perancho, de
Planner Media, el gabinete de prensa de la AEP, quien, ade-
mé&s de hacer una exposicion de la difusién realizada hasta
el momento, con las actividades de los grupos de trabajo, y
del incremento habido durante los tres Ultimos anos, habld
sobre el futuro y la importancia que tenia que determinadas
actividades de los grupos de trabajo fueran conocidas por la
poblacion. |

Reunion con las sociedades
de especialidades de la AEP

El pasado dia 9 de noviembre se celebré una reuniéon
en la sede de la AEP entre el Comité Ejecutivo y los
representantes de las diversas Sociedades de Espe-
cialidades que existen en el organigrama de la Asocia-
cién. El objetivo era, sobre todo, conocer la situacion
de cada una de las sociedades de especialidades vy el
futuro inmediato en relacion con las Areas de Capacita-
cién Especifica (ACE).

En primer lugar, la Dra. Empar Lurbe, editora Jefe de
Anales de Pediatria, hizo una exposicion sobre los pro-
yectos de la revista oficial de la AEP, pidiendo la cola-
boracién de las diferentes especialidades pediatricas,
en el sentido que se expone en otra seccién de este
“Noticias AEP".

El Real Decreto de Troncalidad fue uno
de los temas clave de la reunion. Se
prevé que la de Neonatologia sea la

primera Area de Capacitacion Especifica
pediatrica aprobada

Contamos también con la presencia del profesor Fran-
cisco Javier Alvarez Guisésola, presidente de la Comi-
sién Nacional de la Especialidad, que hizo un amplio
informe de cémo estaba en estos momentos el Real
Decreto de Troncalidad y, en espera de su préxima
publicacién, la posible evoluciéon y el desarrollo de las
diferentes ACE pediatricas. Se prevé que la de Neona-
tologia sea la primera aprobada, que de alguna manera
sera el modelo para la incorporacién de otras, lo que se
espera no sea de dificil desarrollo, ya que el RD podria
facilitarlo.

Quedd patente lo abigarrado de la sistematica prevista,
y gque es seguro que se necesitara un arduo trabajo y
unidad de criterios para conseguirlo, por lo que con la ex-
periencia de lo ya realizado y el desarrollo previsto para
Neonatologia, hay que empezar a preparar documenta-
cién y estudios para después hacerlo mas dindmico.

Bajo la direccion del Dr. Nieto, responsable de grupos
de la AEP, se trataron aspectos de funcionamiento in-
terno similares a los de la reunion con los Grupos de
Trabajo, en temas como el desarrollo de la Plataforma
CONTINUUM vy la disponibilidad del gabinete de pren-
sa de la AEP.

Ademas, diversos presidentes o representantes de las
Sociedades Cientificas expusieron lo que ya tenian ade-
lantado, asi como las preocupaciones sobre la implanta-
cion de las respectivas ACE dentro del Sistema Nacional
de Salud. m

Fernando Malmierca Sanchez
Vicepresidente AEP
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Anales de Pediatria: una nueva etapa

Anales de Pediatria, la revista oficial de la Asociacién
Espanola de Pediatria (AEP) y de sus sociedades cienti-
ficas, es reconocida como la de mayor produccion y cali-
dad en la Pediatria Espanola. En septiembre de este ano,
la Junta Directiva de la Asociacion Espanola de Pediatria
designd un nuevo Comité Editorial que afronta con en-
tusiasmo el reto de conseguir los estandares mas altos,
como corresponde al nivel de la Pediatria espanola.

El nuevo equipo editorial plantea una serie de objetivos
que se pueden concretar en:

a) Aumentar la calidad, importancia e impacto de los
manuscritos recibidos.

b) Disminuir los tiempos de respuesta a los autores.

c) Mejorar la situacién de la revista en cuanto al indice
de impacto y cuartil.

d) Aumentar la presencia y el reconocimiento en el
campo cientifico.

Creemos que invitar a autores nacionales e internacio-
nales de prestigio a remitir editoriales y revisiones, asi
como apostar por la publicacién electrénica bilingte (in-
glés y castellano), facilitard el alcanzar estos objetivos.
Pero no sélo eso, la agilidad en la gestién de los ma-

nuscritos recibidos es un elemento clave que ofrece una
vision integral de la calidad del proceso editorial y de la
revista en si misma. El objetivo es que cada manuscrito
tenga un tiempo méaximo de 30 dias desde su entrada en
el proceso de seleccion hasta la decision editorial.

La mejora de la calidad, importancia e impacto de los
manuscritos y la celeridad en su gestiéon son elementos
clave que, sin duda, permitiran incrementar el factor de
impacto v la situacion de la revista en el contexto interna-
cional y su consideracion en los foros cientificos. Somos
conscientes de que el impacto de los cambios introdu-
cidos sélo podra testarse en el transcurso del tiempo,
siendo necesario un minimo de dos anos para observar
con fiabilidad su efecto real.

La consecucion de cada uno de estos objetivos requie-
re el compromiso de todos los agentes involucrados en
Anales. El equipo editorial, con su labor diaria; los revi-
sores, con su continua tarea de seleccion basada en la
excelencia; la editorial, con su trabajo, celeridad y mo-
dernizaciéon constante, y, por supuesto, la Pediatria Es-
panola, representada por la AEP y sus especialidades,
deben ser, sin duda, el motor que proyecte Anales hacia
el futuro. m

Empar Lurbe i Ferrer'?, Laia Alsina Manrique de Lara®, Luis Miguel Rodriguez Fernandez*, Gonzalo Solis Sanchez®

"Consorcio Hospital General Universitario de Valencia, ?CIBER Fisiopatologia de la Obesidad y Nutricion, ISCIIl, Madrid, *Hospital Sant
Joan de Déu, Barcelona,; “Complejo Asistencial Universitario de Ledn, °*Hospital Universitario Central de Asturias, Oviedo

La AEP recuerda que la crisis no puede frenar
el desarrollo de niiios y adolescentes

Con motivo del Dia Universal del Nifo, el pasado 20 de
noviembre, la Asociacion Espanola de Pediatria (AEP) re-
cordé a las autoridades y a la poblacién que a pesar de la
crisis y de los problemas socioeconémicos “hemos de
tratar a ninos, ninas y adolescentes de nuestro pais y de
todo el mundo de acuerdo con lo que se comprometio
en la Convencion Sobre los Derechos del Nifio de 1989".
Segun indico la Dra. Isolina Riafo, coordinadora del Grupo
de Cooperacién Internacional de

mermen las posibilidades de desarrollo de los menores”,
sefalé la Dra. Maite de Aranzabal, coordinadora del Grupo
de Cooperacién Internacional de la Asociacién Espanola de
Pediatria de Atencién Primaria (AEPap).

La situacion sanitaria mundial sigue siendo un ejemplo
claro de injusticia en los derechos infantiles. “Prueba de
ello son las mas de 19.000 muertes diarias de nifios a nivel
mundial por causas evitables (falta
de alimentos, enfermedades pre-

la AEP: “gobiernos y autoridades
deben hacer todos los esfuerzos
para que los derechos de los me-
nores se cumplan. Y nuestra tarea
como pediatras es recordarselo,
asi como denunciar situaciones de

Una de las tareas de los pediatras
es denunciar aquellas situaciones
en las que identifiquen que se esta
produciendo cualquier vulneracion
de los derechos de los ninos y
adolescentes

venibles, higiene, etcétera), algo
que el Grupo de Cooperacion de
la AEP quiere contribuir a visibili-
zar”, anadi6 la Dra. De Aranzabal.
Por eso, el Grupo de Cooperacion

vulneracion de derechos”.

Sin embargo, en Espafa, “en el contexto de crisis actual
se esta restringiendo el aporte econémico del gobierno, y
la educacion y la sanidad se estan viendo afectadas. No po-
demos dejar que esto vaya a mas y que haya diferencias y
falta de cumplimiento en los derechos de los nifnos, ni que

Internacional de la AEP anima a
“todos los gobiernos y organismos internacionales como
la Organizacion Mundial de la Salud o el Banco Mundial a
que apoyen incondicionalmente y exijan el cumplimiento
de la Convencion sobre los Derechos de los nifnos, pues es
la dnica forma de asegurar el compromiso y la inversién de
tiempo y dinero de todos los paises”. B
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El 45% de los medicamentos
pediatricos tiene al menos una
indicacion fuera de ficha técnica

La poblacion pediatrica apenas se ha contemplado como prota-
gonista de la investigacién clinica hasta ahora. De hecho, “en
la Unidn Europea menos del 50% de los farmacos pediatricos
tienen suficientes ensayos clinicos en nifnos, lo que nos obliga a
realizar prescripciones de medicamentos fuera de la indicacion
aprobada en la ficha técnica (‘off-label’)”, explicé el Dr. Roi Pi-
heiro Pérez, Miembro del Comité de Medicamentos Pediatricos
de la Asociacion Espanola de Pediatria (CM-AEP) y del Servicio
de Pediatria del Hospital Universitario Puerta de Hierro de Maja-
dahonda (Madrid), en la jornada E/ acceso de los medicamentos
huérfanos al SNS: financiacion y sostenibilidad, organizada por la
Fundacién para la Investigacion en Salud (FUINSA).

Las enfermedades raras no lo son tanto en Pediatria, y por eso
los medicamentos huérfanos y las indicaciones ‘off-label’ son
maé&s importantes en esta especialidad. De los 573 farmacos
que se incluyen en el vademécum de la AEP (Pediamecum),
el 45% tiene al menos una indicacién ‘off-label’. Por este mo-
tivo se realizd la encuesta nacional OL-PED sobre este tipo
de indicacion, entre cerca de 700 pediatras, cuyos datos mas
destacados presenté el Dr. Pineiro: aunque siete de cada diez
profesionales conocen bien este tipo de medicamentos y cinco
de cada diez conocen el proceso a seguir para su uso, sélo dos
de cada diez pediatras completan los pasos necesarios para su
correcto registro, incluyendo la informacion a los padres vy el
reflejo de su uso en la historia clinica. |

Premio a la investigacion en
enfermedades reumaticas infantiles

La doctora Estibaliz Iglesias, especialista en Reumatologia Pe-
diatrica en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona y miem-
bro de la Asociacion Espafola de Pediatria, ha sido galardonada
con el Segundo Accésit de la Beca Mutual Médica 2013 —do-
tado con 3.000 euros- por un proyecto de investigacion sobre
el estudio y el diagndstico de las enfermedades reumaticas in-
fantiles. Su trabajo se centra en el diagnéstico de la artritis idio-
patica juvenil en los pacientes en los que no se ha demostrado
la existencia de autoinmunidad y que pueden estar incorrecta-
mente diagnosticados, puesto que podrian estar sufriendo una
enfermedad autoinflamatoria hereditaria. |

Nace la Federacion Nacional
de Asociaciones de Prematuros

En Espana, uno de cada 13 ninos nace antes de las
37 semanas de gestacion, representando la causa
del 75% de ingresos de neonatos en los hospitales
espanoles. La prematuridad es una situacion cada
vez mas frecuente debido al retraso de la edad de
la maternidad y el incremento del uso de técnicas
de fertilizacion.

Con el objetivo de mejorar los cuidados de los
bebés, la Sociedad Espafola de Neonatologia
(SENeo), integrada en la Asociacién Espafiola de
Pediatria (AEP), ha promovido el nacimiento de la
Federacion Nacional de Asociaciones de Prematu-
ros (FNAP)

La supervivencia de los bebés
prematuros nacidos en la semana
26 es superior al 80% y por encima

de la semana 28 del 90%

En apoyo de los neonatdlogos, el profesor Luis
Madero, presidente de la Fundacion Espanola de
Pediatria, considera “fundamental reconocer la la-
bor asistencial y humana que realizan”. Entre los
progresos mas importantes en esta especialidad
destacan las evidencias del beneficio que tiene hu-
manizar el entorno en el que estan los bebés y que
los padres sean participes en el desarrollo del nifo.
“El vinculo con el bebé hay que crearlo desde el
primer momento, deben saber que son Utiles para
Sus hijos y ademas supone parte de la integracion
psicologica de la situacion”, subrayé la vocal de la
Sociedad Espafnola de Neonatologia, la doctora Pi-
lar Garcia. En este sentido, la incorporacién de las
técnicas de cuidados centrados en el desarrollo y
en la familia ha supuesto una mejora recalcable. |
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