Proyectos intramurales 2018

1. TiTULO: INFLAM-App-PED. Una aplicacién para mejorar el control de los pacientes con
enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Rosa Ana Mufioz Codoceo.
SERVICIO: Gastroenterologia y nutricidn.
RESUMEN:

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) engloba una serie de enfermedades caracter
inflamatorio y crénico que requiere un seguimiento continuado, con un gran impacto asistencial
y econdmico, que afecta emocional y psicolégicamente al paciente y su entorno. Un porcentaje
muy creciente de casos de Ell se diagnostica en edad pediatrica, en una etapa vital en la que el
paciente es especialmente vulnerable a los efectos fisicos y emocionales de este diagndstico.

Con este proyecto se pretende disefiar una aplicaciéon para smarthphones dirigida a pacientes
con enfermedad inflamatoria intestinal. Incluira funciones que ayuden a llevar un mejor control
de la misma, como un diario de sintomas, recordatorios para la toma de medicacidn, citas
hospitalarias o vacunacién y una funcién de incidencias en la que, a través de algunas preguntas
simples, la aplicacién detecte si el paciente debe contactar con la unidad. Ademds, dispondra de
consejos nutricionales, sobre actividad fisica e informacién sobre medicacién, basados en las
recomendaciones de las guias de consenso internacionales y en lenguaje comprensible para los
pacientes pediatricos.

Se ofrecera a los pacientes de la unidad el uso de esta aplicacién y se valorara tras un periodo
minimo de 6 meses de uso si se consigue mejorar sus conocimientos sobre la enfermedad, la
repercusion psicolégica, la adherencia al tratamiento, la reduccién en el nimero de
consultas/llamadas a nuestra unidad, la reduccién en absentismo, el control nutricional, la
repercusion clinica y en definitiva la calidad de vida.

2. TITULO: Estudio del crecimiento tumoral local y metastdsico y de la respuesta inmune
adaptativa asociada tras la agresion quirdrgica, en el modelo de trasplante ortotdpico
de neuroblastoma

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Ana Lourdes Luis Huertas.
SERVICIO: Cirugia Pediatrica.
RESUMEN:

El neuroblastoma es el tumor sélido extracraneal mas frecuente en la infancia, con una
incidencia de 8-9 casos/1000000 nifios < 15 afios. Constituye el 7% del cancer pediatrico y
supone la tercera causa de muerte de origen oncoldgico, siendo el responsable del 15% de todos
los fallecimientos por esta causa en este grupo de edad (1, 2).

Se origina en células del sistema nervioso, y se localiza con mayor frecuencia el abdomen y térax.
Muchos pacientes padecen tumores metastasicos desde el diagndstico, rapidamente
progresivos y con un prondstico infausto. Estos pacientes pertenecientes al grupo de “alto
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riesgo” y presentan aun en la actualidad una mortalidad en torno al 50%. Esto se debe a su
tendencia precoz a la progresién y al elevado indice de recaidas, que en la mayoria de los casos
se manifiestan durante los dos primeros afios de seguimiento, y en muchos casos a los pocos
meses del tratamiento quirdrgico.

Este proyecto se centra en el estudio del neuroblastoma (NB), y los mecanismos relacionados
con la inmunidad, que pueden afectar a su crecimiento o actividad tumoral. La observacién de
que los pacientes con neuroblastomas mas agresivos, presentan recaidas a los pocos meses del
tratamiento quirdrgico, hace plantearnos el desarrollo de un modelo de neuroblastoma
experimental que reproduzca esta situacién. Este modelo nos permitira estudiar los procesos
mediante los cuales el ambiente de inflamacidn generado tras una intervencién quirdrgica,
influyen en la funcion de las células de la inmunidad que participan en el control y progresion
del tumor.

3. TITULO: Valor diagndstico y prondstico de los marcadores bioldgicos en sangre y liquido
cefalorraquideo en pacientes con dano cerebral agudo y en pacientes criticos con riesgo
de lesion cerebral.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dr. Alberto Garcia Salido.
SERVICIO: Unidad de Cuidados Intensivos.
RESUMEN:

El dafio cerebral agudo es la primera causa de discapacidad del paciente pediatrico. La
exploracién clinica y las pruebas complementarias no son siempre suficientes para establecer
un prondstico certero. Los niveles en sangre de determinadas proteinas (obtenidos con un
andlisis de sangre) se elevan en pacientes con dafio cerebral agudo, pero la mayoria de los
estudios se han realizado en adultos en los que las enfermedades son diferentes a las de los
nifios. Se pretende establecer la correlacidn de estos niveles en sangre en diferentes momentos
de la evolucidn, con el prondstico a medio plazo de los pacientes con dafo cerebral agudo, de
manera individual y en conjunto (el poder prondstico de sus niveles en conjunto podria ser
mayor que por separado). Si existe una buena correlacién, el conocimiento de la evolucidn del
paciente seria mas preciso y se podria individualizar y optimizar el tratamiento para mejorar la
evolucidn en cada paciente. Ademas, la informacidn a las familias seria de mayor calidad, mas
certeray completa, evitando en lo posible la incertidumbre sobre del prondstico de su hijo. Por
otra parte, estos niveles podrian ser utiles para diagnosticar posibles complicaciones
neuroldgicas en pacientes criticos ingresados por otras causas, pero en los que podrian aparecer
complicaciones cerebrales que son dificiles de diagnosticar de manera precoz por la situacion,
ya que la exploracion clinica es incompleta y realizar otras pruebas complementarias supone un
riesgo a veces inasumible. El diagndstico precoz con un andlisis a pie de cama y el tratamiento
inmediato de estas complicaciones podria sin duda mejorar la evolucion neurolégica en este tipo
de pacientes.

4. TITULO: Estudio prospectivo de monitorizacién de niveles de actividad de asparraginasa
en pacientes con nuevo diagndstico de leucemia linfoblastica aguda tratados con el
protocolo sehop-pethema 2013.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dr. Alvaro Lassaletta Atienza.



SERVICIO: Oncohematologia.

RESUMEN:

Los pacientes con leucemia linfoblastica precisan tratamiento con quimioterapia para su
curacion. Uno de los farmacos mas importantes en este tratamiento es la Asparraginasa, pero a
veces existen limitaciones a la hora de usarlo. Sabemos que existen pacientes que tanto al
comienzo del tratamiento como en las siguientes dosis sufren una inactivacion silente al
medicamento. Esto consiste en que el propio cuerpo crea defensas que “atacan” al
medicamento, destruyéndolo cada vez que se administra y por tanto no dejando que haga su
efecto. A través de una analitica de sangre se pretende averiguar si aparecen las defensas contra
el medicamento y decidir si es necesario alguna modificacidn en tu tratamiento con el objetivo
final de poder ajustar su tratamiento y finalmente asi mejorar su supervivencia.

5. TIiTULO: Esofagitis eosinofilica (EEo) y microbiota esofagica. Caracterizacion del patrén
de la microbiota esofédgica y estudio de biomarcadores de linfocitos intraepiteliales
duodenales en pacientes con EEo.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Gloria Dominguez-Ortega.
SERVICIO: Gastroenterologia y nutricion. Endocrinologia.
RESUMEN:

Los microorganismos presentes en la mucosa intestinal, pueden modular la respuesta
inflamatoria a esta enfermedad. El estudio pretende describir el patrén de la microbiota
esofdgica y duodenal y las células del sistema inmune implicadas, en pacientes pediatricos con
esofagitis eosinofilica (EEo). Para ello se procesaran muestras mediante técnicas especificas de
laboratorio y se analizaran estadisticamente los hallazgos bioldgicos y clinicos. Este proyecto
puede ser util en la identificacién de nuevas dianas para el tratamiento y seguimiento de estos
pacientes.

6. TITULO: Registro y unidad de seguimiento de supervivientes a largo plazo de cancer
infantil en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. Blanca Herrero Velasco.
SERVICIO: Oncohematologia.
RESUMEN:

El proyecto consiste en la creaciéon de un Registro y una Unidad de Supervivientes a largo plazo
de Céancer Infantil en el Servicio de Oncologia del Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus.

En el servicio de oncologia se diagnostican unos 100 pacientes al afio, con una supervivencia en
torno al 80% a los 5 afios. Del desarrollo de este proyecto se beneficiaran mas de 1500
supervivientes tratados desde 1990 en el Hospital del Nifio Jesus.

La Unidad de Supervivientes a largo plazo es una unidad multidisciplinar para atender de forma
integral las necesidades médicas y psicosociales de los supervivientes de un cancer pediatrico.



Estos pacientes precisan un seguimiento tanto de la enfermedad oncolégica como de las
complicaciones derivadas de su tratamiento, ya que un porcentaje elevado desarrollara algun
efecto secundario.

El objetivo no es sobrevivir a un cancer infantil, la meta es vivir, y hacerlo de la mejor manera
posible. Esta unidad contribuird a mejorar la calidad de vida de los supervivientes a largo plazo
de un cancer en la infancia o adolescencia.

7. TITULO: Perfiles clinicos y Diagndstico en nifios con Trastornos de Alimentacién de Inicio
Temprano

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Dra. Montserrat Graell Berna.
SERVICIO: Psiquiatria y psicologia.
RESUMEN:

Los Trastornos del Comportamiento Alimentario (TCA) en nifios menores de 13 afios son menos
frecuentes que en la adolescencia. Sin embargo, producen graves alteraciones del desarrollo
fisico, psicoldgico, social y familiar en los nifios que los padecen. Ademas, la forma en la que se
presentan estos trastornos a esta edad es muy diversa y de rapida instauracion.

Con este estudio se pretende describir las caracteristicas clinicas de los nifios y nifias entre 6 y
13 afios de edad (incluidos) con diagndstico de TCA, que hayan realizado tratamiento en la
Unidad de Trastornos del Comportamiento Alimentario del Hospital Nifio Jesus desde mayo de
2007 hasta diciembre 2017. Si mejoramos el diagndstico de estos pacientes, podremos optimizar
sus opciones de tratamiento.

8. TITULO: Situacién de los supervivientes de tumores cerebrales diagnosticados en la
infancia.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dr. Alvaro Lassaletta Atienza
SERVICIO: Oncohematologia.
RESUMEN:

El objetivo del estudio es conocer la situacién actual de los nifios que han sobrevivido a un tumor
cerebral después de 10 afios de su diagndstico y tratamiento en el Hospital Nifio Jesus. Ademas
de hacer una evaluacion completa de las secuelas derivadas de su enfermedad y tratamiento,
planteamos la aplicacion de encuestas de calidad de vida a ellos 0 ayudados por sus padres, para
identificar los principales factores que limitan su dia a dia e identificar posibles intervenciones
gue permitan mejorarla. Se evaluaran ademas las alteraciones neuroldgicas relacionadas con los
procesos de aprendizaje que repercuten en su rendimiento académico y posterior desarrollo
vocacional. Pretendemos incentivar y continuar con el estudio y registro de los principales
problemas de salud en los supervivientes de cancer, para a través del seguimiento, mas alla de
la etapa inicial de diagndstico y tratamiento, e identificar su repercusidn a nivel social y familiar,
para trabajar en su rehabilitacion integral que permita una mejoria de su calidad de vida en las
diferentes etapas y que pueda continuar ademds un seguimiento adecuado cuando llegue a la
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edad adulta. Queremos no solo curar a los pacientes sino curarlo en las mejores condiciones
posibles para que puedan tener una vida futura lo mas normal posible.

9. TITULO: Validacién del Score MaRIA en la Entero-RM en poblacién pediatrica y su
aplicacién en el seguimiento de la enfermedad inflamatoria intestinal

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Dra. Rosa Ana Mufioz Codoceo.
SERVICIO: Gastroenterologia y nutricidn.
RESUMEN:

La resonancia magnética es una prueba de imagen que no emite radiaciones ionizantes y no es
invasiva para el paciente. El objetivo de este estudio es validar la escala MaRIA en la entero-RM
en la edad pedidtrica, con el fin de establecer si existe una correlacidn con los hallazgos de la
ileonoscopia y los obtenidos a través de esta prueba de imagen.

En el caso de demostrarse esta correlacion en la poblacién pediatrica, permitiria utilizarlo como
herramienta en el seguimiento en pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal, en
sustitucion de la endoscopia. Debido a la naturaleza de la patologia subyacente, que precisa de
un seguimiento de por vida, las disponibilidad de una prueba de imagen no invasiva y que no
utiliza radiacidn ionizante, en el caso de demostrarse util, modificaria de forma importante el
manejo de estos pacientes.

10. TiTULO: caracterizacién y variables asociadas a la psicopatologia de la primera infancia
(0-6 afios). Correlatos con variables parentales.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Dra. Montserrat Graell Berna.
SERVICIO: Psiquiatria y psicologia.
RESUMEN:

Este proyecto de investigacion se dirige a la descripcidon y caracterizacién de los trastornos
psicopatoldgicos en una muestra de pacientes de 0 a 6 afios. Ademas, se analizara su potencial
asociacion con diferentes aspectos individuales y psicosociales: nivel de desarrollo, habilidades
sociales, capacidad de mentalizacién, conductas adaptativas, calidad de vida y comorbilidad
psiquidtrica. Finalmente, se estudiara la relacidn entre estos aspectos y diferentes
caracteristicas correspondientes a los cuidadores principales de los nifios: psicopatologia, estrés
asociado al rol parental, emocién expresada y capacidad de cuidado.



