DONDE ENCONTRARNOS

Nuestra unidad forma
parte del Hospital General
Hospital Universitario Gregorio
Hlgiamo Marafion.

Infantil
éComo llegar?

C/ Doctor Esquerdo Direccion: Calle Maiquez,
9, 28007, Madrid, Espana

Metro: Linea 6 (O’Donnell), Linea 4 (Goya) y Linea 9 (Sainz de Baranda)
Autobds: 2, 15, 28, 30, 56 143, 156, 202, 203, 215, E2, E3, N6, N8 N27

Secretaria

Secretaria de Pediatria se ubica en la 32 planta del Hospital Materno-Infantil. Se accede
desde la calle Doctor Castelo niumero 54

Unidad HSC:
Paciente pediatrico:

¢ Consultas Externas: Hospital Materno-Infantil, 12 planta, pasillo A, consultas 3, 6y
8.

+¢ Hospitalizacidn: Hospital Materno- Infantil, 32 planta pasillos A, By D.

+¢ Hospital de Dia Endocrinologia: Hospital Materno-Infantil, 12 planta, pasillo A,
consulta 2.

INFORMACION DE CONTACTO

Correo electrénico: hiperplasiasuprarrenalcongenita@salud.madrid.org

Teléfono contacto (Secretaria): 91-5290032/ 91-5290037 (Horario: 08:00 a 15:00 h, dias
laborables)

Pagina web:
https://www.comunidad.madrid/hospital/gregoriomaranon/profesionales/unidades-
multidisciplinares/unidad-hiperplasia-suprarrenal-congenita

‘;E Hospital General Universitario
SaludMadrid Gregorio Maraﬁén

GUIA DE ACOGIDA PARA PACIENTES Y FAMILIARES
UNIDAD DE HIPERPLASIA SUPRARRENAL CONGENITA
(PEDIATRIA)

La Unidad de Hiperplasia Suprarrenal Congénita del Hospital General Universitario
Gregorio Marafidn estd compuesta por un equipo multidisciplinar que lleva a cabo
una actividad asistencial para el diagndstico, tratamiento y atencién médica de
pacientes que padecen formas cldsicas de Hiperplasia Suprarrenal Congénita.

Contamos con una amplia experiencia en el tratamiento de esta patologia,
atendiendo a pacientes tanto de la Comunidad de Madrid como de otras
comunidades autdonomas.

Ponemos a su disposicion nuestra Unidad, con todos los medios necesarios y un
equipo de profesionales con una alta capacitacidon y experiencia, reconocida a nivel
nacional e internacional.
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¢Qué es la Hiperplasia Suprarrenal Congénita?

La Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) es una enfermedad hereditaria que afecta a
las glandulas suprarrenales.

Se caracteriza por una insuficiencia en la produccion de cortisol y/o aldosterona y por
una excesiva produccién de andrégenos debido a un fallo en el proceso de sintesis de
estas hormonas causado como consecuencia del mal funcionamiento de los genes que
las codifican.

éCudles son los efectos de la HSC en los nifos?
Depende del género y del grado de deficiencia (leve o grave). Existen varias formas de
HSC:

* HSC clasica con pérdida salina: Es la forma mas grave. Las glandulas suprarrenales
no producen cortisol ni aldosterona (la hormona que retiene sal en el cuerpo) y
producen demasiado andrégeno (hormona masculina). Los niflos tendrdn un
aspecto normal al nacer. Las primeras sefales de HSC son pérdida de peso,
problemas de alimentacion y vomitos. Perderdn sal y agua a través de la orina. Las
nifias, ademads, presentan los genitales con un aspecto masculinizado. Sin embargo,
estos bebés son de sexo femenino y poseen vagina, Utero y ovarios. Es importante
detectar y tratar precozmente esta afeccion para evitar los problemas de la pérdida
de sal (deshidratacidn) y en las niflas muy virilizadas evitar la asignacién incorrecta
de género.

* HSC clasica sin pérdida salina o virilizante simple: las glandulas suprarrenales
producen aldosterona pero no suficiente cortisol y demasiado andrégeno. Es una
enfermedad menos grave pero que precisa tratamiento.

* Otras formas: existen formas leves cuyos sintomas aparecen en la infancia tardia o
adolescencia.

¢Qué aporta nuestra Unidad al tratamiento de estas enfermedades?

Nuestro equipo de especialistas tiene una gran experiencia en el diagndstico vy
tratamiento de esta enfermedad. Somos centro de referencia del Programa de la
Comunidad de Madrid de Cribado Neonatal de Hiperplasia Suprarrenal Congénita,
desde su implantaciéon en 1990 y contamos con la Certificacion de Calidad de AENOR
desde 2016.

Asimismo, entendemos que el manejo y toma de decisiones en esta patologia puede
ser desafiante y nuestro enfoque es proporcionar la atencién mas avanzada,
multidisciplinar y comprensiva. También ofrecemos asesoramiento genético en los
casos que asi lo requieran.

AYUDANOS A MEJORAR

Por favor, responde a la encuesta
vinculada a este QR para conocer tu
opinion sobre nuestra unidad. No te
llevara mucho tiempo. jGracias!

QUIENES SOMOS?

Nuestro equipo de expertos incluye endocrinélogos pediatricos y de adultos,
cirujanos, genetistas, ginecélogos y otros profesionales de la salud especializados en el
manejo de esta enfermedad. Estamos comprometidos a brindarle la mejor atencién
posible y a mejorar su calidad de vida.

Coordinadora de la Unidad:
* Dra. Maria Sanz Fernandez
Equipo médico:
Endocrindlogos:

* Dra. Marina Mora (pediatria)

* Dra. Amparo Rodriguez (pediatria)

* Dr. Rogelio Garcia (adultos)

* Dra. Maria Miguélez (adultos)

* Dr. Manuel Sdnchez

Cirugia general, plastica, ginecologia y urologia:

* Dra. Maria Fanjul

* Dra. Beatriz Berenguer
* Dra. Patricia Menéndez
* Dr. Gabriel Ogaya

* Dr. Ifaki Amunategui
Bioguimica y genética:

* Dia. M.2 Dolores Ibafiez
* Dhia. Elena Llorente

* Dfia. Maria Arriba

Salud Mental:

* Dr. Jorge Vidal

Equipo de enfermeria

. Dfia. Gema Manzano
*  Dfa. Maria Rofso




