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Proyectos financiados con donaciones - 2017

La nueva Unidad de Cuidados
Intensivos

La primera fase de la nueva Unidad de Cuidados Intensivos, abierta en octubre de 2017, ha supuesto un gran
cambio para nuestros profesionales, nuestros pacientes y sus familias. Tecnologia de dltima generacion, y un
cuidado especial para preservar la intimidad y el confort del paciente y su acompafiante, protagonizan este
nuevo espacio del Hospital. [Pdg. 08]

]
Uno de los boxes de la nueva Unidad de Cuidados Intensivos

El SJD Pediatric Cancer
Center Barcelona, cada
vez mds cerca

Nuestra campafia para crear el centro oncoldégico infantil mds grande de
Europa recaudo 15 millones de euros, en tan sélo nueves meses, fras su
lanzamiento en febrero de 2017. jPronto empezardn las obras de la pri-
mera fase! [Pdg. 33]

Un espacio
muy especial
para nuestras
familias

La atencién a las familias de nues-
fros pacientes es ahora mucho mds
personal y confortable gracias al
nuevo “Espai de Families” [Pdg. 08]

(]

El primer
exoesqueleto

[ 4 [
pediatrico
En colaboracién con diversas insti-
tuciones, el Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona incorporé en 2017 el
primer exoesqueleto para rehabilitar

a los pacientes con deterioro de la
musculatura. [Pdg. 25]

Mas de 250 acciones solidarias

Innumerables personas organizaron por toda Espafia acciones solidarias muy diversas para recaudar fondos para el
Hospital. El programa Hospital Amic, el SJD Pediatric Cancer Center Barcelona y la investigacion de enfermedades
infantiles graves fueron los proyectos mds apoyados. [Pdg. 28]

Los ensayos clinicos pioneros, la altima
esperanza para muchas familias

Nuestra Unidad de Ensayos Clinicos, junto a los investigadores del laboratorio de investigacion de onco-hemato-
logia, pusieron en marcha varios ensayos pioneros en 2017. Es el primer paso para seguir avanzando en la lucha
contra una enfermedad que cada afio afecta a 1.200 nuevos casos en Espaiia. [Pdg. 15]

Laboratorios
con
equipamientos
de vanguardia

Contar con tecnologia muy avan-
zada y extremadamente potente
es vital para el avance de la inves-
tigacién de las enfermedades ra-
ras. En 2017 nuestros laboratorios
fueron equipados con aparatos de
Galtima generacidn. [Pdg. 09]
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Sencillamente inolvidable

Realmente 2017 ha sido para el
Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona un afio inolvidable. Y no
s6lo porque hayamos cumplido
150 afos de vida, un hecho que

Y porque sélo asi podremos des-
cubrir fratamientos para los cdn-
ceres que aun no fienen cura y
podremos ofrecer una esperanza
a los nifios que los padecen.

nuestros proyectos solidarios mds
emblemadticos, las pulseras “Can-
dela’, celebré que ya llevaba 1 mi-
[16n de euros recaudados en tan
s6lo tres afios y, ademads, recibid

1867—2017
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Conoce mas la Orden Hospitalaria de
los Hermanos de San Juan de Dios

"" -
\

entre las personas que él creia que
tenian recursos, como apelando a

sabilidad, la profesionalidad y la
espiritualidad, que son los valores

Y ya recientemente, hemos llega-
do a tal nivel de solidaridad, mads

nos enorgullece y nos sitia como un premio jamds imaginado por ;. 2 2 ® ‘... ... ...:. .. la solidaridad universal pateando que nos deben identificar como alléd de los benefactores, que son
una de las tres entidades con mds Gracias o los donantes funda- las miles y miles de personas que .. () () ® L ™ .. ° diariamente las calles de Granada institucion. las personas que nos ofrecen su
historia de la ciudad. Sino también  dores, las familias de nuestros  Vvoluntariamente tejen con mucho ° .. ° o e ® ° al grito de “Hermanos, haceos el ) tiempo para completar el acom-
porque hemos llegado a esta edad pacientes, las empresas y a un carifio estas pulseras llenas de ® Qo .. o .. bien a vosotros mismos”. ¢Cual ha sido la evolucion de la pafiamiento a quienes sufren.
con mucha fuerza y con un gran  ndmero increible de donantes  €speranza: el Premio Unicef 2017 .. P ... .. ® o .. solidaridad dentro de la Orden  Ellos son los voluntarios.
ndmero de proyectos, algunos de  particulares e iniciativas solida-  en la categoria “Moviliza”. ... L) .. °0 ° El valor fundamental de la Orden  Hospitalaria?
ellos de gran proyeccion y enver- rigs, llegamos a las campanadas .. . ’.. ... ... es Ic|h hospltullt{ud pero sne.mpr.e Yo desde J e Dios Ia Ord zocfuoolrr:eme aparece un'0| nueva
gadura. de fin de afio con la gran satis-  También vivimos momentos de () .. .. e® o Py nos hemos cor.|s|derf:do una insti- d desde Juan de Lios 1 uraen gura: vo untarios yano solo asts-
mucha ilusion al inau- .0 ....0 ....'. PP PP tucion solidaria, ;como las enca-  siempre ha contado con la ciuda- tenciales, que estdn junto al en-
. ) ) ° ° o : e , ,
Cuando sélo habian 'G o ° ﬁ .f gurar, por fin, espacios o @o ® o ® o° jamos? |d0mu en S;JS proyectos; diria m(:]sl fermo y necesitado, smp personas
pasado seis semanas rac,as INTNni as por en nusstro hospital con . o os proyectos que pone en marcha  que dgsegn darnos su Tlempoys.u
del afio. el 15 de febre- los que llevbamos Bajo nuestro modo institucional la Orden son de la ciudadania. conocimiento experto en determi-
, ~ - .
f0 nos aventuramos o VueSfra conﬁanza ofios sofiando y que AN 0 S gzoigge:oddeor (I;IJI uhnoi\slslrtsoo“?jzdlloeqsljz Por ello, los entonces conocidos nodpS o gue ?—108 GYUdUHUTSGF
lanzar una campafia d son realidad gracias a . i . Y meJores.y .mus encaces agentes
con un objetive eco- yayu a! ESfamos Vosotros: la nueva Uni- supone el “bien hacer’, los valores  como hermanos limosneros’, ya  de hospitalidad.
némico que sélo con o dad de Cuidados In- y la ética del actuar. Pero resulta construian hospitalidad promo-
nombrar la cifra, 30 convenC’dos de que, con tensivos, el centro de Hno. José Luis Fonseca, Superior provincial. qmcn a veces separar Iq hospita-  viendo la solidaridad ‘d?! las per-  Con es're.lnc.remen'ro, cuantitati-
millones de euros. los s investigacion y diag- lidad de la solidaridad; ésta le da sonas a las que solicitaban su vo y cualitativo de personas que
“sinfomas de vértigo” VOSO,”'OSI cump”remos néstico de enferme- z[,)!luesftro fun:uldor, S:n Ju:'l: d.e plenamente co|r|130|in're de que el un mu'rllz fu?.((jjomdemul a Iolpr?e- ugfzzs\gsnando y pidiendo casa  se surr}or:jol la cguso, junto a la
podian aparecer. Sin 150 ~ e dades raras, el “Espai du:’s',, ue un baluarte de solidari-  proyecto qued e[\)/‘a a entre ma-  ra eg edsenl 0 quued. enla Uf- p . gt:rcanla e ";;m 0 Iqube Isehcons—
embargo, cuando nos anos mas. de Families” la nueva ad? nos era cosa de Dios y, en conse-  queda de una sociedad mds justa 5 . ituye como aldea global, hemos
centrabamos en la im- escuela “La Magnélia” cuencia, él solo no podia llevarlo  y responsable, la solidaridad ad-  La evolucién de la sociedad ha  conseguido también que la soli-
. . ., . R i i i i i i hecho que se necesitara una or- i
portancia de hacer realidad en faccion de haber conseguido la y la nueva sala de juegos. ]Jll(;?nnogtlzu{i?wdlluqli/?d?lc?\filC?]U:eostig a cabo. De ahi quelcoqvgczse EIUIer: :ntprotuﬁon;sr::o e§1erl1.t(:j|u:j. gunizogén nueva para atender a sorld.(:dl.r;osdur\]/ud.e' oder;sonf’:horl.u
Barcelona uno de los centros de  mitad de nuestro objetivo y poder fundador. fue un auténtico cam pfermonen'ren}en're g a m%'a s' TO ovstan e.uel 0.1 OSFLO !dud las muchas personas que quieren OSpllm IU - NacIendola ?GS .L(ij
oncologia pedigtrica mds grandes  empezar en breve la primera fase  Tampoco olvidaremos de este afio e6n de’esq solidaridad. El era ?'0 para qugd.e c;yulooro, piciencio .err;mno por ||nc ur eTsu TOI anad colaborar en nuestros proyectos versa'endosdpmses I(Tmpo recidos
del mundo, nada nos hacia dudar. del SJD Pediatric Cancer Center  1an especial el orgullo que hemos p . avores y pidiendo limosna tanfo  junto con el respeto, la respon . yenvias de desarrollo.
Barcelona. Pero también, senti-  sentido al ver la ilusién con la que
Porque sabemos que sélo asi go- ~ MOs la enorme fristeza de haber  habgis organizado, por toda Espa-
naremos la batalla confra esta  Perdido en el camino a tres de los  fa, mas de 250 iniciativas solida-
grave enfermedad que, a pesar  Pacientes profagonistas que nos  rigs para ayudar a los proyectos H H H H
de ser minoritaria, causa un dafio ayudaron en la campafia, y a ofros del Hospital que son posibles gra- Lu Orden y Sus 5 SIQIOS de hIStorlu TOdu grun Obra empleza con el
devastador en las familios que la fantos valientes compafieros de  cias a las donaciones. H H H
o e w planta o quienes 14 enfermedas regalando Hospitalidad primer paso de una gran persona
en la ipves’rigacién y mejorar los no les dio ofra oporfunidad. No nos cansaremos La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios es una institucién cuyo origen Detrds de nuestra obra se encuentra Juan Ciudad, una sencilla persona
tratamientos actuales .que curan nunca de daros las se remonta al siglo XVI. En la actualidad, estd presente en 55 paises y en que nacid el 8 de marzo de 1495 en la localidad portuguesa de Monte-
el cdncer, pero que dejan secue- El 0”92017' ademds, nos regald grucias los cinco continentes. Estd formada por 1.061 Hermanos, unos 45.000  mor-0-Novo, pero que a partir de los 12 afios se trasladé a Toledo donde
las algunas de ellas muy graves. ~ mds hitos para recordar. Uno de : profesionales, mds de 8.000 voluntarios y 300.000 donantes. Desde sus  vivid el resto de su infancia. Fue criado y educado cristianamente y en
inicios, los Hermanos de San Juan de Dios desarrollaron y fransmitieron su adolescencia fue zagal y pastor de ganados. A los 28 afios se alisté
un proyecto de asistencia que ha variado mucho en sus formas y expre- como soldado en las tropas del conde de Oropesa y durante unos afios
siones, pero que mantiene como eje central la acogida y atencién a per- desarrollé una vida militar.
sonas enfermas y necesitadas en todo el mundo. Esta entrega por las
HOSPITAL AMIC ..ooooooeveeeerrrecesssnneeeneneessssne pdg. 04 personas mds vulnerables, sea a causa de su enfermedad o por sulimi-  Cyando tenia 43 afios, su camino o llevo a Granada, donde ejercio de
) tacion de recursos, nos llevo a la puesta en marchay desarrollo de pro-  vendedor de libros. Alli oyd predicar a San Juan de Avila, el Maestro Avila,
INFRAESTRU CTU RAS Y EQUIPAMIENTOS ....... pog 08 gI’GmGS inTemGCionGleS de UCCién SOCiGl y de SGIUd. LO Orden HOSpiTGlGriG y tuvo tan ex'n'uordinorio Conmocién espir”‘uo' que Comenzo' a dur voces
. , . estd considerada una de las mayores organizaciones internacionales de  y gritos, lo que le Ilevé a ser juzgado por loco y ser recluido en el Hospital
CDmpUrT[m Url fUTUr |NVESTIGACION .................................................. pGg. 10 Cooperuc|0'n Sin dn|m0 de |ucr0. Desde el Volor de |0 hosp”o“dod qu|ere RBG| gl’GnGdInO En su enCIBrI’O,JU(]n SUfI’If) en pI’OpIG carne elTrQTO que se
i i z impulsar el desarrollo y el bienestar de nuestra sociedad. i : ienci § i isi6 Juan de Dios fue beatificado por
.I. ITEgI]" d’il.lusions PROYECTOS ASISTENCIALES ..o pdg. 16 p y daba entonces a los infernados y fomd conciencia de cudl seria su mision p

el papa Urbano Vil en 1630 y ca-

® el resto de su vida. Cuando logré salir asumid el compromiso de atender

AYUDAS A LAS FAMILIAS ..o pdg. 19 a los enfermos, los pobres y todos los necesitados practicando, a suvez, ~ Nonizado por el papa Alejandro VIl
| 1 " . . | un intenso ons'[ok]do_ en 1690. ES, GdemdS, p(]Tr(Jn de
4 2 El Hospital Sant Joan de Déu tual o dependencia, los nifios que .
COOPERACION INTERNACIONAL ..................... pag. 22 Barcelona perfenece ala Orden  sufren alguna enfermedad y los los hospnoles' y enfermos desde
o ¢ i INNOVACION pdg. 24 Hospitalaria San Juan de Dios,  personas que no fienen hogar. A partir de enfonces comenzd a cuidar a pobres y a enfermos y, para po- el 1886, patron de los t?nferme—
''''''''''''''''''''''''''''''''''''' i una institucion con mds de 500 . L der hacerlo, pedia limosna por la ciudad de Granada donde su caridad se 08 desde el 1930 y patron de los
, afios de historia que vela porla  Gracias a la solidaridad de los . . . bomberos desde el 1953.
WEBS APOYO A LAS FAMILIAS ......c.ooeeeeeee pag. 26 salud, la dignidad y lainclusion  socios, donantes, voluntarios y hizo famosa, hasta el punto de que el Obispo empezé a llamarle Juan de
i ) social de las personas en situa-  colaboradores, podemos conti- Dios. Pronto se sumaron a su obra algunos compaifieros quienes ayuda-
iSIN VOSOTROS, SERIA IMPOSIBLE!................ pdg. 28 cion vulnerable. nuar frabajando por las personas ron a hacer atin mas grande su labor y lograron fundar un hospital en el
p , ) que mas lo necesitan.. porque que ya se vislumbraba su innovadora asistencia a los enfermos.
C| FRAS MAS RELEVANTES DE 2017 pGg 32 San Juan de Dios cuenta con nos mueven los HECHOS QUE
"""""""" ’ varios centros para atenderalas ~ REALMENTE IMPORTAN.
DONANTES 2017 ..o pdg. 34 personas con franstornos de so- A . Entregado completamente a hacer el bien, Juan se lanz6 a rescatar a un
5 O R R AL B L E ol SN LL LS joven muchacho que se estaba ahogando en el rio Darro. El frio invierno
TABLON DE AGRADECIMIENTOS ...................... pag. 36 y la baja temperatura del agua le llevé a sufrir una pulmonia que debilitd
. San Juan de Dios u Solidaridad completamente su salud. Curiosamente, Juan murié en la misma fecha
ENTREVISTA ...ooiieeeeeeeeeeeeea pdg. 40 en la que nacié, el 8 de marzo, a los 55 afios de edad.
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HOSPITAL AMIC

El programa que vela por los derechos
de los ninos hospitalizados

Los nifios nunca dejan de ser ni-
fios mientras su edad asi lo indi-
que. Son nifios en la escuela, en
p 4 el parque, cuando juegan, cuando
quieren, cuando sufren. Cuando
estdn de vacaciones y cuando por

Esta es la razon de ser del progra-
ma Hospital Amic. Pionero en Es-
pafia en el dmbito de la humaniza-
cién de los hospitales pedidtricos,
fiene un claro objetivo: cumplir
fodos los puntos de la Carta euro-

organizacién del personal, en la
redistribucion de espacios, en la
incorporacion de profesionales
especialistas en minimizar la an-
siedad del nifio y sus familias, en
la presencia de los padres en todo

Pequefios valientes, grandes causas

www.sjdhospitalbarcelona.org

Los datos mas relevantes de Hospital Amic en 2017

CIRUGIAS | 7.214
AMBULATORIAS | pacientes

TRATAMIENTOS EN | 11.715

HOSPITAL DE DiA | pacientes

N°DE | 671

VOLUNTARIOS

(52 de ellos son

TAXISTAS VOLUNTARIOS)

circunstancias de la vida han de pea de los Derechos de los nifios momenfo... ACT’VIDAD DE 20.715 ACT’VIDAD DE 612 ACTIVIDAD DE 301
_ D estar en un hospital. ¥ para noso-  hospitalizados. o PAYASOS DE | pacientes ARTETERAPIAY | pacientes LA ESCUELA | pacientes
® . > TDij 22;2 leHssglgﬂijs:;i‘éosTJgg Parecen derechos simples de Er?sgprlgil e/-\srfrtllgr;c? :clln:?]s;:fll)aadrz Ss HOSP'TAL eneﬁCIGrIOS TALLER GRAFITI eneﬁcmrlos eneﬁC|0r|OS
° ° prior~id0d. Trabajamos para curar  cumplir, pero en la realidad, im-  Unico y gran objetivo: que nues-
H OS p Itu I Am I c y cuidar a estos pequefios valien- p!icgn. cambios pr.ofundos en .Iu fros pequgﬁos valientes estén lo
Qe 50 cotanora on nUBSTID SO0 O e 0 e Moy oo en su poso por ¢ ACTIVIDAD DE|1.143 ACTIVIDAD DE | 5,439 ACTIVIDAD DEL | 40 asociaciones
sea lo mds positiva posible. macién de intervenciones, en la MUSICOTERAPIA ocienT_es_ PERROS DE | interacciones ESPACIO PARA | vinculadas
Y TALLER CANTQ | Deneficiarios TERAPIA SQTS?QGS;J”GS ASOCIACIONES | 1.465

1.669

sesiones de

2.063

actividades de
apoyo

musicoterapia i i .

p R e 1,000 cesones
14 L de espacios a las
conciertos con pacienies asociaciones con

Z0nas comunes

2.500 personas
participantes.

La primera noticia

CLAVES PARA EL PROFESIONAL

Las voces de las familias

Entrevistas, talleres, dindmicas de trabajo junto a nuestros
profesionales... los padres son un pilar fundamental para
ayudarnos a mejorar. En un paso mds dentro de la huma-
nizacién que caracteriza a nuestra institucion, el equipo de
Experiencia del Paciente trabaja mano a mano con las fa-
milias. Fruto de esa labor coordinada ha surgido la “Guia de
la primera noticia”, un valioso manual muy Gtil para todos
los profesionales de la salud que deben enfrentarse al duro
momento de comunicar un diagndstico.

Para que se parezca a estar
en casa

La Solidaridad que agradece
a la solidaridad

La vida en el Hospital debe ser para nuestros pacientes lo
mds parecida a la vida fuera de él. Por ello, celebramos cada
cumpleafios, las Navidades y el dia de Reyes, los carnavales,
Sant Jordi, la castafiada, el final de curso escolar...;Todo se
celebra igual que en casa!

En 2017 estrenamos un proyecto muy especial: los “Emba-
jadores”. Son un grupo de personas voluntarias, formadas
especificamente para ello, que representan al Hospital en
actos de diversa indole, especialmente en los organizados
por familias y entidades que recaudan fondos para nues-
fros proyectos. Ademds, los embajadores realizan las visitas
guiadas dentro del recinto hospitalario de donantes y futu-
ros colaboradores. Son personas solidarias que agradecen
la solidaridad.
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Y aqui nuestro
decalogo de sus
derechos basado en
la Carta europea

MEJOR EN CASA

El primer derecho de esta carta europea dice que un nifio debe ingresar en un hospital si es
absolutamente imprescindible. Y asi lo hacemos, potenciando las cirugias ambulatorias -las
que no requieren ingreso- y los tratamientos en el Hospital de dia. Para ellos y sus familias, la
recuperacion es mejor si se puede realizar en casa.

El edificio del Hospital estd pensado para acoger el acompafiamiento de la familia y el disefio
estd orientado a los nifios. Comodidad para quienes velan por el bienestar del paciente y un
mundo de fantasia para el pequefio, lejos de las frias paredes de un hospital convencional.
Mariposas, flores, habitaciones con dibujos personalizados, fobogdn en vez de escalera, par-
ques infantiles. El entorno estd disefiado y pensado por y para el nifio. Desde los uniformes
de las enfermeras, hasta las sefiales para indicar dénde dirigirnos.

CON PAPAY MAMA

Elingreso de un hijo en un hospital no es una situacion facil. Por eso, nuestro modelo de aten-
cién acoge a los padres ya que, son ellos, los que mejor conocen a sus hijos. Siempre estdn
a su lado, acompafidndoles en todo momento. Y, cuando papd y mamd tienen necesidad de
comer o de despejarse, nuestros voluntarios estdn junto a los pequefios en todo momento.

SIN DOLOR, POR FAVOR

El hospital sin dolor es uno de los pilares fundamentales en el trabajo asistencial, eliminando
cualquier sufrimiento fisico y emocional que pueda ser evitable. Desde las curas en plan-
ta utilizando Etonox -gas analgésico-, hasta los multiples artilugios para distraerles como
pompas de jabon, molinillos de viento, carnets y diplomas de valientes. Todo lo necesario
para, fambién, dar afecto y confort en momentos en los que sea previsible un procedimiento
incémodo para el paciente.

Pequefios valientes, grandes causas
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TODO ES MEJOR SIN ESTRES

En Sant Joan de Déu existen profesionales de dmbitos muy diversos que estdn formados en
técnicas para afrontar situaciones estresantes y cuyo objetivo es minimizar la ansiedad que
sufren los nifios. Cuentan, ademds, con apoyos diversos como los payasos de hospital, que
acompafian al nifio y sus padres incluso hasta el momento de la induccién anestésica en el
quiréfano; hasta las intervenciones asistidas con perros, musicoterapia, canto, artetera-
pia, grafiti y distinfos talleres que liberan a los pequefios de la angustia que estdn viviendo.

YAL COLE, POR SUPUESTO

El Hospital, junto al Departament d’Ensenyament, garantiza la continuidad de la escolariza-
cién. En Sant Joan de Déu todos los nifios siguen el programa escolar correspondiente a su
edad, ya sea en nuestra aula hospitalaria para los que estén en condiciones de desplazarse,
o0 bien en la habitacién, para quienes no puedan salir de ella. Cinco profesoras desempefian
esta imprescindible labor.

TODOS PARTICIPAN

El Hospital se esfuerza por encontrar maneras de fomentar la participacion de los nifios.
Nuestros pequefios pacientes que ya saben leer encuentran mucha informacién detallada en
tripticos y folletos hecha, precisamente, para que ellos la comprendan.

EN MI ESPACIO jGRACIAS!

Los nifios también tienen verguenza y les gusta contar con momentos de intimidad. Por ello,
el Hospital garantiza la privacidad en todos los procedimientos por los que deben pasar
durante su fratramiento y hospitalizacion.

iA JUGAR!

Jugar, jugar y volver a jugar. Nunca olvidamos que nuestros pacientes son nifios, por lo que
el juego es vital para su desarrollo ya sea en largas o cortas estancias. Contamos con varias
salas adecuadas para distintas franjas de edad. E incluso potenciamos el juego para los pa-
cientes de un solo dia y los que tienen que pasar algun tiempo de espera mientras aguardan
para una visita médica o la realizacién de una prueba diagnéstica. En este sentido, los mds
de 670 voluntarios del Hospital hacen una labor encomiable con los pequeiios valientes.

TODOS AUNA

Asimismo, el Hospital también facilita el apoyo entre las familias a partir de movimientos
asociativos. Esto significa que nadie va a sentirse solo en nuestro hospital. Enfermedades
poco comunes a veces pueden provocar soledad en las familias y el sentimiento de sentirse
poco apoyadas. Sant Joan de Déu pone a disposicion de ellos los mecanismos para contactar
entre ellas ya sea a nivel particular o de asociaciones a fravés del Espai d’Associacions.
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INFRAESTRUCTURAS Y EQUIPAMIENTOS

Un Hospital en constante
transformacion

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona estd inmerso en un plan de obras que
lo estd transformando por completo. Con él se pretende lograr un centro con la
mejor tecnologia de vanguardia, asi como con el confort necesario para el bien-
estar de los pacientes y sus familias. El equilibrio entre la ciencia y el humanis-
mo que nos caracteriza, también se refleja en el desarrollo de nuevos espacios
y en la apuesta tecnoldgica. Dentro de esta gran transformacidn, los donantes
han sido impulsores de proyectos muy importantes inaugurados en 2017.

La nueva Unidad de Cuidados Intensivos

En octubre de 2017 se inauguré
la primera fase de la nueva Uni-
dad de Cuidados Intensivos (UCI).
Este primer espacio cuenta con
500 m?, 10 boxes individuales,
espacios amplios para control
del equipo de enfermeria y zonas
de almacén. Se trata de un gran
cambio para los profesionales, ya
que fodo estd equipado con fecno-
logia de vanguardia. Pero también
un gran cambio para los pacien-
tesy sus familias, ya que el disefio

+ 3

prioriza la infimidad y el confort,
dotando a los boxes de una cama
para el acompafiante, con espa-
cio para guardar las pertenencias,
con regulacion independiente de
temperatura y TV individual. Tam-
bién cuenta con boxes que permi-
ten realizar didlisis a los pacientes
que lo necesiten sin necesidad de
tener que desplazarles.

En 2018 la UCI sumard ademds la
segunda fase y con ella se afia-

el

dirdn 1.600 m2 mds, que dard
como resultado 24 boxes en total
y zonas diferenciadas para los pa-
cientes que requieren un cuidado
y fratamiento muy especifico.

Esta nueva zona del Hospital para
el cuidado intensivo de los pacien-
tes en estado crifico es una reali-
dad gracias a la donacién de tres
millones de euros realizada por la
Fundacién PortAventura.

——

El espacio que se merecian

las familias

También a finales de 2017 inau-
guramos un espacio Unico en los
hospitales espafioles y con el que
sofidbamos desde hacia afios: un
lugar exclusivamente destinado
a atender a las familias de nues-
tros pacientes. En sus 800 m? se
encuentran todos los profesio-
nales y los servicios no médicos
que estdn destinados a ayudarles:
Trabajo Social, Atencién Espiritual
y Atencién al Usuario, el Departa-
mento de Voluntarios, las especia-
listas en Child Life y el Espacio de
Asociaciones. Ademds, también
este “Espai de Families” es el lu-
gar destinado a la “Botigueta Me-
tabolica”, un banco de alimentos
para facilitar que los padres de
pacientes con errores congénitos
del metabolismo puedan adquirir
a mejor precio los alimentos vita-
les para las dietas restringidas en

proteinas. El “Espai” es, también,
el lugar donde estd la biblioteca
con informacién para los padres,
salas multiuso para hacer talle-
res destinados a su formacion y
a su entretenimiento, asi como el
lugar que cuenta con una cocina
donde los profesionales del Servi-
cio de Endocrinologia forman a los
pacientes y sus familias en la ali-
mentacién que mds les conviene
segun las distintas enfermedades
que padecen.

Es un lugar unico, arquitectoni-
camente acogedor y cdlido, en el
que también se puede establecer
una comunicacion discreta e inti-
ma, tan necesaria en situaciones
especialmente complejas. El lugar
que nuestras familias se merecian
y que es una realidad gracias a la
Fundacion Nou Mil-leni.

El curso escolar estrend la
“Escola la Magnolia”

También las profesoras y los pa-
cientes que acuden a nuestra es-
cuela hospitalaria empezaron el
curso escolar en un nuevo espa-
cio. A pesar de que la mayoria de
ellos reciben clases en sus habita-
ciones, aquellos que pueden salir
a recibirlas en el recinto escolar lo
prefieren, ya que ahi se relacionan
con otros nifios y nifias y el tiempo

il

se les pasa mucho mds rdpido.

“La Magnodlia” es una realidad im-
pulsada por la familia de José Ma-
nuel Lara i Bosch, defensorincan-
sable de la cultura y la educacion
y, precisamente, a él quisieron
dedicarle este proyecto con el que
estdn seguros de que se hubiese
sentido contento.

Pequefios valientes, grandes causas
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Jugar forma parte inseparable del
hecho de ser nifio y por eso es un
derecho bdsico dentro de la Carta
Europea de los Derechos de los
Ninos Hospitalizados. Desde 2017
contamos con una nueva sala de

El lugar mas divertido dentro del Hospital

juegos ubicada en la 5° planta del
edificio de hospitalizacion, mucho
mds cerca de las habitaciones que
el anterior espacio de juegos, lo
que permite que muchos mds ni-
flos puedan ir a divertirse en ella.

e Lt

La nueva Ciberaula tiene mucha
luz, estd equipada con todo tipo de
juguetes y cuentos adaptados a
todas las edades y es una realidad
gracias a la Fundacién Bancaria
“La Caixa”.

Una obra de arte en la plaza del Hospital

Cada detalle cuenta para hacer de
nuestro centro un lugar confor-
table y agradable para todos los
pacientes, sus familias y los pro-
fesionales. Por eso, sentimos una
enorme satisfaccion al saber que
el reconocido artista internacio-
nal, Jaume Plensa, nos regalaba
su escultura “Anima 2013" con
motivo de nuestro 150 aniversario
para decorar nuestra plaza princi-
pal. Sus letras de acero inoxidable
en 8 alfabetos diferentes son una
metdfora de la diversidad y la glo-
balidad de nuestro mundo actual.

El gran beneficio de contar con el Optomat

La tecnologia avanza y, con ella,
se amplian las posibilidades de
tratar cada vez mejor y con mayor
precision a los pacientes. Por eso,
la Unidad de Oftalmologia celebré
que gracias a una gran donacion,
desde verano de 2017 cuentan con
el Optomat. Se trata de un peque-
flo aparato que permite hacer fo-
fografias con un dngulo de 200° y
otras pruebas de la parte interna

L\

N

del ojo de los nifios de forma no
invasiva, es decir, sin tener que
dormirles, ni tocar sus ojos.

Este aparato es vital en el segui-
miento de pacientes con retino-
blastoma (cancer ocular), cuyo
seguimiento con fotografias es
indispensable; asi como el de los
tumores benignos de la retinay de
coroides.

Optomat.

Permite, ademds, diagnosticar y
seguir a pacientes con distrofias
retinianas -enfermedades heredi-
tarias que afectan a diferentes ca-
pas de la refina y que pueden pro-
ducir ceguera- y tratar patologias
inflamatorias y zonas de falta de
vascularizacién del ojo que hasta
ahora podian pasar desapercibi-
das.

Imagen tomada por Optomat. Distrofia de refina.

Laboratorios con equipa-
mientos de vanguardia

Este afio la Fundacién Daniel Bra-
vo ha permitido equipar nuestros
laboratorios con tecnologia muy
avanzada y extremadamente po-
tente para la investigacién. He-
mos incorporado dos equipos de
NGS (next-generation sequencing])
que permiten secuenciar masiva-
mente el ADN de los pacientes con
enfermedades raras; hemos ad-
quirido también un equipo UPLC-
MS (Uitra Perfomance Liquid Chro-
matography+Mass Spectrometry]

que permite analizar con mads
precision y rapidez diferentes me-
tabolitos relacionados con estas
enfermedades. Y un microsco-
pio confocal de super resolucion
STED 3X (Leica) gracias al cual
nuestros investigadores pueden
observar en tiempo real y de ma-
nera extremadamente aumentada
(hasta 50 nandémetros) la activi-
dad molecular de los cultivos ce-
lulares y, por tanto, tejidos vivos.

La nueva tecnologia que
nos facilita el dia a dia

Cada vez hay mds donantes que
quieren aportar su grano de arena
financiando aparatos que facilitan
mucho el frabajo diario de nues-
fros profesionales y el beneficio
para nuestros pacientes.

Este es el caso del Servicio de
Anestesiologia que pudo estrenar,
gracias a fres donantes, un nuevo
ecografo con una aplicacion muy
polivalente y de gran utilidad para
la colocacion de vias centrales
disminuyendo exponencialmente
el riesgo de generar complicacio-
nes graves. Un videobroncosco-
pio, con el que pueden visualizar

directamente la via aéreaq, las fo-
sas nasales, la boca, la laringe, la
frdquea y los bronquios y realizar
mds fdcilmente el diagndstico de
la patologia, asi como las infuba-
ciones de gran dificultad. Y, por
ultimo, un laringoscopio franspor-
fable y aplicable a todos los ran-
gos de edad a los que atendemos
y con visién externa en cdmara,
llamado GlideScope, que permite
una fécil vision de la laringe y fo-
cilita la técnica de intubacién. Por
su parte, la Unidad de Cuidados
Intensivos, también pudo contar
con otro GlideScope gracias a ofra
nueva donacién.
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INVESTIGACION
El largo camino de vencer una enfermedad

Las familias de nuestros pacientes son los principales aliados de  vestigada como corresponde. Ellas cubren ese vacio, buscan mil
nuestros investigadores. Han vivido en primera persona la impo-  maneras para conseguir los recursos necesarios, para hacer que
tencia que se siente al saber que la enfermedad de sus hijos, por  nuestros investigadores pongan todo su conocimiento y afan en
ser enfermedad minoritaria, no recibe los fondos suficientes de  encontrar nuevos tratamientos que llenen de esperanza la vida de

Nuestras lineas de investigacion

Investigar para encontrar respuestas a las preguntas que se ha-  ca para que se beneficien nuestros pacientes. Todo ello mueve a
cen los profesionales que visitan a nuestros nifios, para desentra-  nuestros investigadores a trabajar incansablemente entre el labo-
fiarel comoy el porqué de las enfermedades, para poder encontrar  ratorio y la consulta y a llegar a crear grandes dreas de investiga-
sus puntos débiles e idear nuevos tratamientos que las combatan  cion.

la industria privada ni de la administracion publica, para ser in-

sus hijos y la de los nifios que la padeceran en el futuro.

La gran apuesta de nuestra Unidad de
Ensayos Clinicos

El Hospital desde 2011 cuenta
con una Unidad de Ensayos Cli-
nicos pedidtricos, la primera de
Espafia, en la que trabajan 15
personas totalmente centradas
en hacer avanzar la investigacion
clinica. Sus funciones son multi-
ples: ayudan a los investigadores
a obtener los permisos necesarios
para hacer el ensayo, coordinan a
todos los profesionales de los di-
ferentes servicios implicados, asi
como a los pacientes y sus fami-
lias y, ademds, buscan recursos
economicos para llevarlos a cabo
y promueven que la industria far-
maceéufica tenga a nuestro hos-
pital como uno de los principales
centros donde llevar a cabo sus
necesarios ensayos. Es, sin duda,
el modelo mds eficiente que existe
para agilizar y facilitar la marcha
de cualquier estudio.

Desde el inicio de la unidad se han
llevado a cabo 241 ensayos y, de
ellos, 145 estaban activos en 2017.
Especial importancia ha tenido el
incremento de ensayos en fase 1,
en la que se permite acceder a un
nuevo fdrmaco y, de este modo,
ofrecer una nueva opcién a los
pacientes en una fase muy tem-
prana, familiarizdéndonos asi con
el manejo de un potencial nuevo
tratamiento.

=

“Me maravilla el gran altruismo de los padres

que aceptan que su hijo entre en un ensayo

clinico, aun sabiendo que pueden formar parte
del grupo que tomara un placebo. De nuestro
trabajo, lo mas triste y frustrante es cuando

el tratamiento experimental que probamos no
obtiene los resultados esperados y es la ultima

opcion para algunos pacientes”

Joana Claverol
Directora de la Unidad de Ensayos Clinicos

Un paso de gigante

para el diagnostico y

la investigacion de las
enfermedades minoritarias

Gracias a la Fundacion Privada Daniel Bravo
Andreu, inauguramos un centro innovador
para avanzar en el conocimiento de estas
patologias

En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona queremos conocer
mds y mejor las enfermedades raras que afectan a nifios para
descubrir qué mutaciones genéticas las causan, descubrir
nuevas variantes de enfermedades que ya conocemos y otras
que causan enfermedades raras desconocidas.

Por eso, a lo largo del afio 2017 pusimos en marcha el Centro
Daniel Bravo para el diagnéstico y la investigacion en enfer-
medades minoritarias. Lo hemos bautizado asi en agradeci-
miento a la fundacién que lo ha hecho posible mediante una
donacién de mds de 2 millones de euros: la Fundacién Privada
Daniel Bravo Andreu.

El centro estd abierto a todos los grupos e instituciones que
hacen investigacion en enfermedades raras, fanto del nifio
como de la poblacién adulta. Integra tres laboratorios en una
misma planta del Hospital -medicina genética y molecular;
bioquimica clinica y anatomia patolégica- e incorpora equi-
pos tecnoldgicos de Gltima generaciéon que permiten hacer
estudios genéticos muy exhaustivos y analizar los efectos
bioldgicos que producen las variantes genéticas supuesta-
mente patoldgicas.

En estas instalaciones, nuestros investigadores pueden ana-
lizar los genes del ADN del paciente buscando alguna variante
asociada a una patologia. En la mayoria de los casos anali-
zan alrededor de 7.000 genes asociados a la enfermedad vy,
en casos seleccionados, investigan el conjunto de los genes
humanos.

Para el estudio funcional de genes candidatos, aplican téc-
nicas de biologia molecular y celular. Disponen de un mi-
croscopio confocal de superresolucién STED 3X gracias al
cual pueden observar cambios biolégicos de estas variantes
genéticas con una alta resolucién -hasta 50 nanometros- y
analizarlos en células en vivo para ver cémo se comportan,
una informacion clave para poder aprender a combatir la en-
fermedad que causa

Disponer de estas potentisimas herramientas nos ha permiti-
do diagnosticar, en tan solo un afio, a cerca de 500 nifios que
sufren enfermedades raras: en algunos casos nos ha permiti-
do confirmar las sospechas clinicas que teniamos y en ofros,
descubrir la enfermedad que les afectaba.

y, sobre todo, para poder trasladarlo lo antes posible a la practi-

1. Neurociencias pediatricas

FPKU
(Fenilcetonuria)
y otros defectos
genéticos del
metabolismo

Estudiamos los mecanismos fisio-
patoldgicos implicados en la fenil-
cetonuria, una enfermedad que
obliga a los nifios que la sufren a
seguir una dieta muy restringida a
lo largo de toda su vida. Nuestros
investigadores han ensayado nue-
vos tratamientos que permiten
mejorar el control de esta enfer-
medad y flexibilizar esta dieta.

Enfermedades
neuromusculares

Investigamos las distrofias mus-
culares congénitas, que provocan
en los nifios afectados debilidad
muscular desde los primeros dias
de vida, y las enfermedades mi-
focondriales, que pueden afectar
a varios érganos como los mus-
culos, el cerebro y el higado. Es-
fudiamos los mecanismos que
causan estas enfermedades para
ver qué funciones estdn alteradas
en las células musculares de los
nifios afectados y poder comparar
la expresién de los genes en ellos

respecto a los nifios sanos. Nues-
tro objetivo: identificar posibles
marcadores que nos permitan el
diagndstico de estas patologias,
que es muy complejo, y encontrar
dianas terapéuticas. Fruto de este
trabajo nuestros investigadores
han descubierto una relacion en-
tre la sobreexpresion del gen de
la molécula GDF15 y el daiio mito-
condrial en células musculares.

Enfermedades
relacionadas con
la comunicacion
neuronal

Muchas enfermedades neurol6-
gicas pedidtricas se deben a una
falta de comunicacién neuronal
que estd provocada por errores
genéticos que alteran la tfransmi-
sion de las sefiales cerebrales. Los
niflos que sufren estas patologias
presentan problemas de comuni-
cacioén, retraso intelectual, dificul-
tad o imposibilidad para andar...
Para avanzar en el conocimiento
de estas enfermedades, hemos
creado un laboratorio para el es-
tudio de la sinapsis neuronal.

También dedicamos  especial
atencién al sindrome de Rett, una
enfermedad degenerativa muy

grave que afecta principalmente
a nifias. Nuestros investigadores
han descubierto que las nifias que
sufren este sindrome presentan
alteraciones en los receptores de
neurotransmisores  glutamatér-
gicos y Gabaérgicos. Estoes ha-
llazgos abren la puerta a nuevas
investigaciones que permitirdn
testar la eficacia de distinfos far-
macos para el tratamiento de esta
enfermedad.

De forma complementaria, han
comenzado un proyecfo que en
una primera fase tiene como ob-
jetivo definir los “mapas cerebra-
les” de conectividad o redes de
conexiones neuronales en estas
pacientes. Quieren conocer nue-
vas correlaciones entre la modi-
ficaciéon de la funcién cerebral y
sus mecanismos fisiopatoldgicos
para identificar factores pronds-
ticos que puedan ayudar, en una
segunda fase, a iniciar tratamien-
tos personalizados.

Trastornos del
movimiento de
origen genéticoy
neurometabolico

Algunos nifios sufren, debido a
una enfermedad de origen genéti-
co y neurometabdlico, contraccio-
nes involuntarias en sus muscu-
los que les causan unas torsiones
permanentes y les impiden con-
frolar sus movimientos, causdn-
doles una gran discapacidad.
Nuestros investigadores trabajan
para caracterizar clinicamente
estas enfermedades e identificar
biomarcadores. Ya han consegui-
do establecer biomarcadores en
sangre y liquido cefalorraquideo,
lo que ha permitido que el Hospi-
tal Sant Joan de Déu Barcelona
sea designado por el Ministerio
de Sanidad centro de referencia
para el tratamiento de estas en-
fermedades.

Nuevos paradigmas en la
neurologia pediatrica

Las enfermedades neuroldgicas pedidtricas son complejas, nu-
merosas y ofrecen enormes refos en su tratamiento. Durante largo
tiempo y adn actualmente, la orientacién diagnéstica y terapéutica
ha estado guiada casi exclusivamente por el sinfoma o sintomas
predominantes. Asi, la neuropediatria se ha organizado y “com-
partimentalizado” en funcién de ellos: epilepsia, trastornos del
movimiento, discapacidad intelectual, trastornos de aprendizaje,
etcétera. En base a ello, han surgido subespecialidades que han ex-
plorado a fondo todo lo referente a cada grupo de sintomas. Este
enfoque, muy prdctico y desde luego necesario, fiene como incon-
veniente principal el hecho de dirigir el tratamiento de estas pato-
logias, en base al sinfoma. Mejorar o llegar a “silenciar” el sintoma
es muy importante y puede ser de gran ayuda, pero es adn mejor
poder modular el mecanismo bioldgico que produce ese sinftoma. Es
mds, una misma enfermedad (causada por el mismo gen mutado)
puede producir un reperforio de manifestaciones clinicas diversas.
Como ejemplo, en un paciente el sintoma predominante puede ser
la epilepsia y en otro un trastorno dentro del espectro autista, aun
padeciendo la misma patologia. Esta situacion no es infrecuente.

\

El cerebro es un sistema que incluye cédigos de funcionamiento di-
ficiles de desentrafiar. Idealmente deberiamos aproximarnos a las
enfermedades del cerebro en desarrollo integrando diferentes nive-
les de complejidad. Eso supone conocer qué pasa a nivel molecular,
qué caminos bioldgicos estdn afectos dentro de las neuronas vy la
glia —células que forman el sistema nerviosos junto a las neuronas-,
coémo esto afecta a determinadas subpoblaciones de células ner-
viosas, y posteriormente como esta disfuncién hace que los circui-
tos cerebrales se organicen de una manera anémala. En este tipo de
evaluacion holistica, integradora, es de suma importancia la edad
del paciente, ya que en cada periodo o ventana del desarrollo, una
misma enfermedad puede “atacar” de forma diferente. Los avances
en la neurociencia bésica y las nuevas fecnologias nos estdn per-
mitiendo desarrollar marcadores indicativos del modo en que estos
niveles de organizacion en el cerebro se encuentran dafiados. Este
es el camino de la neuropediatria del futuro y que ya comenzamos
a implementar en Sant Joan de Déu, lo cual sin duda va a permitir a
nuestros investigadores desarrollar tratamientos mucho mds efica-
ces y personalizados.
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2. Enfermedades
fetales-pediatricasy
del medio ambiente

Influencia del
entornoenel
bienestar del nifioy
del adolescente

El nifio es especialmente sensible
a las influencias del entorno. Por
ello, en Sant Joan de Déu estudia-
mos como los factores medioam-
bientales y el enforno fisico y so-
cial en que vive pueden incidir en
su crecimiento. Queremos esta-
blecer mecanismos para detectar
las patologias relacionadas con el
entorno, conocer sus causas y cir-

cunstancias y, en base a ellas, di-
sefiar, aplicar o proponer medidas
para prevenir su aparicion.

Entorno fetaly
complicaciones
obstétricas

Estudiamos cémo influye el entor-
no fetal -la exposicién a drogas o
loa contaminacién ambiental, por
ejemplo- en el futuro bebé y qué
condiciones pueden provocar que
nazca antes de fiempo o con un
peso bajo para su edad gestacional.

3. Investigacion enel
paciente critico

El paciente critico es especialmente
vulnerable ante una infeccion. Por
ello, nuestros investigadores traba-
jan incansablemente para identi-
ficar marcadores que les permitan
distinguir cudndo se encuentran
anfe una patologia inflamatoria y
cudndo ante una infecciosa, con
el fin de combatirla lo antes posi-
ble y de lo manera mds adecuada.
Ademds, analizan constantemente

las infecciones nosocomiales para
mantenerlas bajo control.

Algunos de esfos pacientes pre-
sentan problemas respiratorios y
requieren un soportfe de ventilacion.
En el Hospital estudiamos qué fac-
tores pueden aconsejar la utiliza-
cion de un soporte de ventilacion no
invasivo.

Pequefios valientes, grandes causas
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5. Enfermedades
infecciosas e inmunes

Respuesta
. .
inflamatoria

o & ]
sistemica
Estudiamos los mecanismos que
causan en los nifios inmunode-
ficiencias, enfermedades auto-
inflamatorias (como el déficit de
mevalonato quinasa, criopirino-
patias, fiebre mediterrdnea fami-
liar..) y autoinmunes sistémicas
como la uveitis asociada a la ar-
tritis idiopatica juvenil y las vas-
culitis pedidtricas como la enfer-
medad de Kawasaki. Queremos
identificar los genes que causan
estas enfermedades, qué impli-
cacién tiene la epigenética y la
microbiota, y reconocer vias pa-
tégenas que permitan desarrollar
nuevos tratamientos

Infecciones de
transmision vertical

Trabajamos para avanzar en el
conocimiento de la historia natu-

ral y conocer los factores asocia-
dos a la tfransmisién, diagnéstico,
prondstico y fratamiento de las
infecciones que se transmiten de
madre a hijo - como es el caso del
VIH, el virus de la hepatitis By C
o el toxoplasma- y de las infec-
ciones por micobacterias que son
atipicas en nuestra poblacién.

Enfermedades
prevenibles con
vacunas

El primer contacto de la especie
humana con muchos microorga-
nismos tiene lugar durante la in-
fancia. Por ello, la vacunacién ha
demostrado ser una herramienta
muy eficaz en la lucha contra las
enfermedades infecciosas.

Para saber cudl es la mejor estra-
fegia de vacunacion en una pobla-
cién concreta es importantisimo
estudiar los microorganismos que
estdn presentes en esta comuni-

dad ya que se diversifican genéti-
camente para adaptarse lo mejor
posible al medio.

En el Hospital nos centramos en
la vigilancia epidemiolégica mo-
lecular de la enfermedad neumo-
cocica, la tosferina y la enferme-
dad meningocécica. Investigamos
también nuevas técnicas de and-
lisis molecular con el objetivo de
agilizary abaratar el diagnéstico de
estas enfermedades en un futuro.

Tuberculosis

Estudiamos nuevas técnicas que
permitan diagnosticar la tubercu-
losis, qué caracteristicas deben
tener los fdérmacos en los lactan-
fes y niflos para disefiar nuevas
formulaciones que se adapten a
sus necesidades, e investigamos
qué foxicidad asociada fienen es-
tos medicamentos.

4. Enfermedades pedidtricas con
inicio en etapas tempranas de la vida

Endocrinologia
metabdlica

La pubertad precoz o el sindrome
del ovario poliquistico se mani-
fiestan durante la infancia o la
adolescencia, pero tienen su ori-
gen muchos afios antes, incluso
antes de que la persona afecta-
da haya nacido. Algunos estudios
demuesfran que pueden estar
relacionados con el retraso en
el crecimiento del feto durante
el proceso de gestacion o el bajo
peso al nacer. Nuestros investi-
gadores trabajan para descubrir
cémo pueden evitar que los behés
nazcan con bajo peso y estudian

también cémo pueden prevenir
que los que lo hacen sufran estfos
problemas en el futuro.

Fisiopatologia
neonatal

Nuestros investigadores centran
susestudiosenaquellostrastornos
que se originan o se ponen de
manifiesto durante los primeros
meses de vida del bebé y que
fienen una notable trascendencia
en su salud. Quieren obtener todo
el conocimiento necesario para
tratarlos y mejorar su desarrollo a
largo plazo.

Origen perinatal de la
diabetes del adulto

En Sant Joan de Déu trabajamos
infensamente con el objetivo de
entender qué mecanismos mo-
leculares pueden llevar a que la
nutricion durante la etapa de de-
sarrollo neonatal e infantil incre-
mente el riesgo de sufrir diabetes
en la edad adulta. Estudiamos qué
infervenciones nufricionales se
pueden llevar a cabo durante el
periodo de la lactancia materna
para disminuir, mediante un su-
plemento con betaina, el riesgo
de que el bebé sufra en el futuro
obesidad y diabetes tipo 2.

6. Tumores del desarrollo:

cancer infantil

El cdncer infantil es diferente del cdncer de adulto. Se origina en el complejo proceso de desarrollo del ser huma-
no, durante la formacién de érganos y fejidos. No se puede prevenir, tiene una incidencia mds baja y responde de
manera diferente al tratamiento. Es por ello que los nifios que lo sufren deben ser tratados por equipos especia-
lizados en oncologia pedidtrica. Y es por ello, también, que requiere una investigacion especifica.

Recreamos la
enfermedad en
modelos celularesy
animales

Hemos creado modelos celulares
y animales de diferentes tumores
del desarrollo (neuroblastoma,
glioma difuso del tronco cere-
bral, rabdomiosarcoma, sarcoma
de Ewing y retinoblastoma) que
reproducen fielmente la enfer-
medad que sufren nuestros pa-
cientes porque han sido creados
a partir de muestras de biopsias.

Analizamos
como actuan los
tratamientos
actuales

Estudiamos cémo actda la qui-
mioterapia sobre el tumor, cémo
penetray se distribuye en el orga-
nismo. Nuestro objetivo es encon-
trar nuevos sistemas de liberacién
del farmaco en el organismo que
resulten menos agresivos y mds
efectivos que los actuales.

Un nuevo paradigma
de tratamientos

En Sant Joan de Déu estamos po-
niendo en marcha nuevas terapias
que representan un nuevo para-
digma en el tratamiento de algu-
nos tipos de cdnceres. Consiste en
extraer células del propio pacien-
te, reprogramarlas en el labora-
torio mediante técnicas de inge-
nieria genética y transferirlas de
nuevo al paciente para que sean
capaces de reconocer, atacar y
destruir las células cancerosas.

Los principales tumores del desarrollo
que investigamos son:

Neuroblastoma

Es un tumor sélido extracra-
neal que se origina en el sis-
tema nervioso periférico. He-
mos descubierto marcadores
genéticos que nos permiten
predecir su agresividad y es-
tamos estudiando la eficacia
de diferentes medicamentos.

Glioma difuso del
tronco cerebral

(DIGP)

Es un fumor cerebral que hoy
por hoy es incurable. Hemos
creado un modelo animal y
hemos iniciado el primer en-
sayo clinico en el mundo de
una vacuna.

Sarcoma de Ewing

Este tumor afecta a huesos
y tejidos blandos. Buscamos
nuevas dianas terapéuticas
para tratar con mayores pro-
babilidades de éxito los sarco-
mas de Ewing con metdstasis.

Leucemia

Este cdancer se origina en las
células precursoras de la san-
grey es el mds frecuente en la
poblacion infantil. Participa-
mos en ensayos para testar
una terapia celular pensada

para fratar a los pacientes con
leucemia linfobldstica aguda
que sufren recaida y no dis-
ponen de opciones de tratfa-
miento. También estudiamos
los efectos secundarios de los
fratamientos que reciben los
nifios con leucemia.

Retinoblastoma

Este tumor en la retina se ma-
nifiesta durante el desarrollo
de la retina. Estamos reali-
zando un ensayo clinico para
tratar con virus oncoliticos los
casos que no responden al
fratamiento convencional.

Histiocitosis

Se produce cuando células
con una funcién inmunolégica
atacan los tejidos y dérganos
de nuestro cuerpo y les cau-
san dafos. Algunas histioci-
fosis presentan una alteracion
génica en la via BRAF y esta-
mos estudiando fratamientos
inhibidores.

Rabdomiosarcoma

Este fumor afecta a los tejidos
blandos. Investigamos nuevos
tfratamientos y terapias efica-
ces para combatir las formas
mds agresivas de este tumory
las recaidas.
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7. La diabetes infantil

Los profesionales de la Unidad
de Diabetes implicados en el tra-
tamiento de la diabetes tipo 1y
las familias de los pacientes son
conscientes de que a pesar de to-
dos los avances tecnoldgicos que
ha habido en las dltimas décadas,
el fratamiento de esta enferme-
dad requiere constanfe atencién
e innovacion. Para ello, el Centro
de la Innovacion de la Diabetes In-
fantil -CIDI- estd impulsando una
iniciativa para identificar los re-
sultados clinicos que son mds re-

levantes para nuestros pacientes
y sus familias. También pretende
identificar los factores que se aso-
cian a un mejor control y adapta-
cién ala diabetes para poder man-
tener un estado fisico y emocional
saludable. El objetivo es evitar
complicaciones agudas a largo
plazo en una enfermedad cronica
que requiere constante atencion.
El proyecto se ha puesto en mar-
cha conjuntamente con las orga-
nizaciones internacionales SWEET
y TldExchange.

En investfigacion experimental,
CIDI da soporte al proyecto de
creacion de un circuito sintético
celular que pueda sustituir a la
funcion del pdancreas en la regula-
cion de los niveles de glucosa en
la sangre, mediante la produccion
de insulina. El reto actual del equi-
po es disponer de estas células,
que componen el circuito en micro
cdpsulas, para introducirlas ya en
un modelo animal de diabetes.

8. La salud mental
en la infanciay la

adolescencia

Estudiamos los trastornos menta-
les graves como es el caso de la
psicosis y los trastornos del neu-
rodesarrollo, como el TDAH y los
Trastornos del Espectro Autis-
ta -TEA-, buscando biomarcado-

res que nos permitan detectarlos
antes. Ademds, avanzamos en la
busqueda de mds tratamientos y
mejores para combatir sus sinto-
mas.

9. La muerte subita en ninos

La Unidad de Arritmias del Hospi-
tal Sant Joan de Déu avanza dia
a dia en la investigacion sobre las
causas que ocasionan la muerte
sUbita cardiaca y en el desarrollo
de herramientas para el trata-
miento de las arritmias. Hacer un
diagndstico lo antes posible es de
vital importancia, no sélo para pre-
venir un fatal desenlace, sino para
hacer un prondstico adecuado y
facilitar que los pacientes y sus
familias puedan tener una vida lo
mds normalizada posible.

Pequefios valientes, grandes causas
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FLASHES INFORMATIVOS

El avance
contra el
retinoblastoma

El refinoblastoma es un fumor
ocular que afecta prdcticamente
de forma exclusiva a nifios y ni-
fias de entre 2y 3 afios, edad en la
que se acaba de formar la retina.
Es un tumor relativamente fdcil
de curar si se detecta a tiempo,
pero muchas veces a un coste
muy alto y muy dificil de aceptar
para los padres: la pérdida del ojo
del nifio. Nuestros investigadores
llevan afios intentando desarrollar
fratamientos mucho mds preci-
S0S y menos agresivos. Fruto de
este trabajo, en 2017 se puso en
marcha un nuevo ensayo clinico
con virus oncoliticos dirigidos es-
pecificamente confra las células
de este tumor. El virus se inyecta
directamente en el interior del ojo
del paciente y elimina de forma
exclusiva las células tumorales
sin afectar a las sanas. Cuando
termina su funcién, el virus mue-
re. Nuestros oncélogos estan muy
esperanzados en que este nuevo
tratamiento permita curar a estos
pacientes evitando las secuelas
que sufren en la actualidad.

Conociendo
mucho mas
sobre el
neuroblastoma

Los investigadores del Laborato-
rio de Onco-hematologia de Sant
Joan de Déu han identificado dos
genes implicados en el desarro-
llo de los neuroblastomas, uno
de los cdnceres mds frecuentes
en la poblacién infantil. Han des-
cubierto que un receptor que se
encarga de regular el metabolis-
mo del calcio en el organismo, el
receptor-sensor de calcio (CaSR),
estd activo en los neuroblasto-
mas benignos y “apagado” en el
caso de los neuroblastomas mds
agresivos. Y han descubierto que
un medicamento indicado para
el tratamiento de enfermedades
endocrinas, Cinacalcet, puede re-
sultar eficaz para activarel CaSRy
ralentizar el crecimiento de estos
fumores. Ahora estdn investigan-
do terapias combinadas con este
farmaco para aumentary acelerar
su efecto.

El grupo liderado por Carmen de
Torres también ha descubierto una
molécula implicada en el compor-
tamiento de los neuroblastomas:
PTHLH. En los neuroblastomas
benignos su accion es positiva.
En cambio, en los mds agresivos,
promueve el crecimiento del fu-
mor. Los oncoélogos ya disponen
de un tratamiento para inhibir la
produccion de esta molécula pero
la importancia del descubrimien-
to radica en que ahora saben que
este fdrmaco sélo estd indicado
en algunos casos.

La esperanza
dela
inmunoterapia:
CART19

Nuestro hospital participa en dos
ensayos clinicos sobre el CART
19, un fratamiento de inmunote-
rapia que estd dando resultados
muy esperanzadores para los pa-
cientes con leucemia linfobldstica
aguda que no responde a los tra-
tamientos convencionales. Con-
siste en extraer sangre del pacien-
te para obtener linfocitos T —unas
células del sistema inmunitario- y
reprogramarlas en el laborato-
rio mediante ingenieria genética
para que sean capaces de reco-
nocer, atacar y destruir las células
cancerosas. Una vez reprograma-
das, son transferidas de nuevo al
paciente. Mds del 80% de los ni-
flos que han recibido esta nueva
terapia han visto cémo la enfer-
medad entraba en remisién du-
rante los tres primeros meses del
tratamiento. En uno de los ensa-
yos, Sant Joan de Déu es el unico
hospital pediatrico de Espafia que
participa.

El primer gran
paso contra el
terrible DIGP

Hace 5 afios nuestro hospital im-
pulso la realizacién de biopsias a
los pacientes afectados por este
tumor del sistema nervioso cen-
tral incurable. Era la Unica via
para avanzar en el disefio de nue-
vas esfrategias ferapéuticas que
abrieran una expectativa de cura-
cion. El estudio de estas muestras
ha permitido a los investigadores
definir de una manera precisa
las caracteristicas moleculares
del fumor, crear el primer modelo
animal de la enfermedad sobre el
que ensayar nuevos tratamientos
y desarrollar una vacuna que se
comenzo a probar en 2017.

El futuro
estudio de
los fumores
de células
germinales

Gracias a una de nuestras fami-
lias, la de la valiente Anita, nuestro
hospital podrd enviar pronto a un
investigador al prestigioso labo-
ratorio Amatruda Lab, en Dallas,
para avanzar en la investigacion
del tumor de células germinales
infantil.
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Porque los ninos necesitan
una atencion especial

Algunos nifios sufren situaciones de gran estrés. A veces, porque
son victimas de maltratos o abusos sexuales. A veces, porque han
sido testigos, los han presenciado en su entorno mds préximo.
En otfras ocasiones, porque tienen que hacer frente a una grave
enfermedad o estan viviendo una adolescencia muy complicada.

La fortuna de
contar con
especialistas
Child Life

Los nifios que sufren una enfer-
medad grave y que fienen que ser
ingresados o sometidos a una in-
tervencion quirdrgica compleja lo
recuerdan toda la vida. Por ello, es
muy importante minimizar su im-
pacto, darles apoyo psicoldgico y
emocional. En el Hospital tenemos
profesionales especializadas en
hacerlo: las Child Life. Utilizan el
juego simbdlico y otros recursos
que tienen a su alcance para co-
nocer las inquietudes de los nifios
y darles respuesta. Recientemen-
te han introducido las intervencio-
nes asistidas con animales me-
diante “streaming” para ofrecer
una via de contacto con el exterior
a los nifios que tienen que pasar
semanas en aislamiento debido
a su enfermedad. El equipo Child
life realizd en 2017 1.813 sesiones
y atendié a 650 pacientes.

Darles apoyo es esencial para que sean capaces de desarrollar ca-
pacidades para superarlo y evitar que su salud mental se resien-
ta. Este apoyo emocional y acompaiamiento se tiene que hacer
extensivo a toda la familia, especialmente en el caso de los nifios
que se encuentran en el proceso final de su vida.

Sentim, el
espacio para
expresar las
emociones

Que todos los miembros de una
familia expresen en un ambien-
te adecuado las emociones que
surgen a raiz de la enfermedad
de un hijo es muy importante.
Por este motivo el Hospital puso
en marcha el proyecto Sentim.
Con él, se promueve la expresion
emocional entre personas, de-
lante de los propios miembros de
una misma familia y de otras que
comparten una problematica si-
milar. Estas dindmicas de grupos
multifamiliares son una poderosa
herramienta de trabajo para dar-
se apoyo mutfuo entre ellas. En
2017 participaron en Sentim 79
familias de 18 especialidades di-
ferentes.

Atencion paliativa en el nifio y su familia

El final de la vida es uno de los
procesos mds complejos que ne-
cesita una atencién y acompafia-
miento especializado, tanto para
el paciente como para sus familia-
res. Si el enfermo es un nifio, esta
complejidad aumenta precisando
profesionales altamente cualifi-
cados para atender a la persona
y sus familiares de una forma in-
tegral (dimensiones fisicas, socia-
les, psicoldgicas y espirituales). Es
por ello que en el Hospital conta-
mos con una Unidad de Cuidados
Paliativos Pedidtricos -la primera
de estas caracteristicas de Espa-
fia- que estd integrada por profe-

sionales que velan no sélo para
que el nifio no sufra dolor sino que
también acompafian a las fami-
lias en el proceso y les dan todo el
apoyo que requieren las 24 horas
del dia.

Las donaciones recibidas per-
mitieron que durante el 2017 la
unidad siguiera desplegando un
proyecto de crecimiento, inicia-
do en 2015, para poder atender a
mds nifios y de forma mds precoz.
Ademds, ha permitido atender a
las familias en la Unidad de Duelo,
potfenciar la coordinacién en toda
Catalufia y formar a profesionales

que traten o podrian tratar a nifios
con necesidades paliativas.

Gracias a todo el equipo y el tra-
bajo coordinado, atendieron a 136
pacientes, 88 de ellos nuevos ca-
sos, con una edad media de 8,8
afios. Realizaron 1.874 visitas y
respondieron a 2.865 llamadas de
familiares. Un total de 50 nifios y
nifias fallecieron el pasado aio,
7 de ellos fuera de Catalufia. De
los atendidos por nuestra unidad
hasta el dltimo momento, 24 de
ellos lo hicieron en el Hospital y 19,
acompafados por su familia y por
el equipo, en casa.

Pequefios valientes, grandes causas
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La Unidad Funcional de
Atencion al Menor - UFAM

Muchos nifios que sufren mal-
fratos o son victimas de abusos
sexuales son agredidos por una
persona muy proxima. Los efec-
tos son devastadores en el menor
gue, a menudo, ademds de sufrir
los abusos, ve cdmo su entorno
se fragmenta y enfrenta. En Sant
Joan de Déu contamos con un
equipo de profesionales especia-

lizados en dar apoyo emocional a
estos nifios para que puedan su-
perarlo. Ellos forman la UFAM, una
unidad pionera en Espafia en este
dmbito que en el afio 2017 atendid
a 333 pacientes y ha visto recono-
cida su trayectoria de mds de 20
afios con el premio a la excelencia
del Colegio de Médicos de Barce-
lona.

El programa de niihos testigos
de violencia - TEV|

Un porcentaje importante de los
nifos que son atendidos en los
centros de salud mental han sido
festigos de violencia doméstica,
han presenciado maltratos en
casa. Para ayudarles a superar
esta situacion y ofrecerles otros
modelos de relacién sanos, en

Sant Joan de Déu creamos hace
15 afios el programa TEVI, consi-
derado como buena prdctica por
el Ministerio de Sanidad. En 2017
el equipo de TEVI valoré a 8.815
pacientes y traté dentro del pro-
grama a 234 de ellos.

Proyecto
Enllacats

Con el dnimo de investigar, hacer
un acompafiamiento terapéutico
y sensibilizar a la sociedad sobre
los Trastornos del Espectro Autista
(TEA) nace el proyecto Enllagats.
Detrds de su impulso, no sélo se
encuentran los profesionales del
Hospital Sant Joan de Déu Barce-
lona, sino diversas iniciativas de
familias. Acompafiarles y facilitar
recursos educativos con informa-
cién de calidad basada en fuen-
tes contrastadas y con evidencia
cientifica es una de las priorida-
des de Enllagats.

En base a esta linea se destaca el
proyecto de traduccién del “Ma-

nual de Atencién Temprana del
Modelo Denver para padres”, reali-
zado en colaboracién con la Aso-
ciacién Autismo Avila, que pronto
se editard en castellano gracias
a la implicacién que han fenido
las familias y a las donaciones

I

recibidas para hacerlo posible.
Enllagats, ademds, ha puesto en
marcha lineas de investigacion
pioneras, asi como programas es-
pecificos de infervencién para los
pacientes y sus familias.

Programas contra la obesidad infantil

Uno de los graves problemas de
salud publica del siglo XXI es la
obesidad infantil. Por eso, desde el
Servicio de Endocrinologia se tra-
baja mano a mano con los centros
de primaria quienes, no sélo abor-
dan a los pacientes con pautas de
prevencidn, sino que fambién rea-
lizan las primeras intervenciones.
Pero cuando hay fracaso de esas
primeras intervenciones y se re-
quiere un fratamiento mucho mds
intensivo, derivan a los pacientes
hasta nuestro hospital.

A través de un trabajo de tera-
pia familiar, el servicio fiene en
marcha dos grandes programas.
Uno de ellos es Prevengo, donde

a través de talleres grupales, te-
lemedicina, el acompafiamiento
de una nufricionista y coach, los
talleres de cocina y unas pulse-
ras inteligentes para el control de
la actividad de los nifios, se logra
reeducar hdbitos que ayudardn
a prevenir enfermedades graves
cuando sean adultos. Dentro del
programa Prevengo participan 60
pacientes, de entre 6 y 12 afios vy,
gracias a él, la tasa de abandono
del tratamiento se ha reducido del
15% al 8%.

El otro gran proyecto se llama “Su-
mar perrestar”, en el que seinclu-
yen 30 nifios y nifias de entre 12
y 18 afios, con graves problemas

de obesidad, a quienes se les pre-
tende evitar la cirugia baridtrica.
Los pacientes reciben becas de-
portivas con actividades dirigidas
por un monitor especializado en
la materia, pero ademads realizan
talleres de cocina coordinados por
un nutricionista y reciben apoyo
psicolégico y social por profesio-
nales especializados. Una de las
actividades que mds les gusta son
las salidas en grupo como moti-
vacion y premio al gran esfuerzo
realizado. Un gran esfuerzo que se
aprecia en los resultados: reducen
un 8% la grasa corporal y 6 centi-
metros en el perimetro de cintura
y, sobre fodo, se aprecia una gran
mejoria en su estado metabdlico.
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El programa de

acompaiamiento a los
pacientes de VIH

En el Hospital tratamos actual-
mente a 30 nifios y adolescentes
infectados de VIH y realizamos
seguimiento de mds de 300 nifios
hijos de madres infectadas que,
aunque ellos no estén infectados,
si que estdn afectados en su en-
forno por el virus. Acompafiarles
en todo su desarrollo, ddndoles no
s6lo la atencidn clinica que preci-
san, sino la psicoemaocional, so-
cial y de cualquier ofra indole que
pueda ser necesaria para capaci-
tarles en su autocuidado y su total
independencia en la adultez, es el
objetivo de este programa. Espe-
cialmente importante es nuestra
intervencion en la pre-adoles-
cencia, momenfo en el que se
les informa de su enfermedad vy,
donde a través de las actividades
educativas y ltdicas con un grupo
de iguales, se inicia la preparacion
para su futuro. El encuentro con
ofros nifios que también tienen

que convivir con esta enfermedad
resulta vital.

Desde la Unidad de Enfermeda-
des Infecciosas, ademds, se hace
hincapié en que estos pacientes
no abandonen la escolarizacion,
ya que es la unica manera de ga-
rantizar su futuro y adquirir la ca-
pacidad de defender sus derechos
y evitar sentirse excluidos. Una
de las intervenciones para evitar
el fracaso escolar es realizar una
evaluacion neurocognitiva para
identificar las dificultades y dise-
fiar el plan de trabajo para mejo-
rarlas. Ademds, tfambién las do-
naciones recibidas facilitan becas
educativas, ayudas para comedor
escolar, adquisicion de gafas o
audifonos... todo lo necesario para
el desarrollo normal del nifio y cu-
yos gastos no pueden ser afronta-
dos por la familia.

“Normalizary socializar es fundamental y
les ayudamos en todo el proceso”

Claudia Fortuny

Pediatra de la Unidad de Enfermedades Infecciosas

Las conductas adictivas en la infancia y la

adolescencia

Una de las mayores preocupacio-
nes sociales existentes es el con-
tinuado incremento de conductas
adictivas en la infancia y la ado-
lescencia. Por ello, desde 2007 el
Hospital cuenta con la Unidad de
Conductas Adictivas del Adoles-
cente ~UCAD-. Inicialmente su fi-
nalidad principal era atender a los
chicos y chicas con problemas de
consumo de sustancias, especial-
mente cannabis. Sin embargo, a
partir de 2008 se empezd a regis-
trar un aumento considerable de
visitas por adiccién a las nuevas
tecnologias, principalmente vin-
culadas a los videojuegos online.

Los profesionales de la unidad
trabajan con estos dos tipos de
adicciones, toxicos y comporta-
mentales, y se han especializado
en los adolescentes que presen-
tan un diagnéstico dual, es decir,
un frastorno mental y un trastor-
no adictivo al mismo tiempo. En
este dmbito, actualizan e innovan
constantemente en funcién de las
necesidades de cada paciente. La
UCAD ofrece de forma individua-
lizada un servicio de evaluacion,
diagndstico diferencial e interven-
cién, siempre incorporando a las

familias, para conseguir una bue-
na adherencia al tratamiento y un
abordaje comprehensivo. El traba-
jo en terapia de grupo es también
un pilar fundamental. En 2017
mds de 89 pacientes acudieron
por primera vez a la unidad, rea-
lizandose mds de 900 visitas in-

dividuales. Ademds, se llevaron a
cabo 15 sesiones en grupo donde
participaron 90 personas. Y, pa-
ralelamente, los profesionales
realizaron una importante tarea
docente a través de conferencias
con mds de 900 asistentes y, por
supuesto, investigadora.

El suicidio, un problema de

salud publica

El suicidio representa una de las
primeras causas de mortalidad en
adolescentes y adultos jévenes de
entre 15 y 29 afos. En Espaia y
Catalufia, ocupa entre la segunda
y la tercera causa de mortalidad
dependiendo del afio. Se esfima
que hay 20 intentos de suicidio
por cada suicidio, pero en la ado-
lescencia estos datos son mucho
mayores. La Organizacién Mundial
de la Salud indica que es un pro-
blema de salud publica y que su
prevencién deberia ser un impera-
fivo a nivel mundial. En el Hospital
Sant Joan de Deu hace mds de 20
afios que abordamos esta pro-
blemdtica, pero ademds en 2013,
creamos un programa especifico
de atencion a estos pacientfes que
se ha convertido en un dispositivo
de referencia que ofrece atencion
socio-sanitaria a los adolescentes
que presentan intenfos de suici-
dio, alto riesgo de suicidio y, tam-
bién, a sus familias.

Ademds de la atencion, el progra-
ma de suicidio estd siendo promo-
for de estudios de investigacion
que aporfen luz a un problema que
genera tanto sufrimiento. Algunas
lineas de investigacion nos han

permitido clasificar a los diferen-
tes adolescentes ofreciendo tra-
tamientos ajustados a cada perfil.
Del mismo modo hemos podido
identificar al perfil de adolescen-
tes con mayor riesgo de repeticion
del intento. Actualmente estamos
abordando la influencia de las
redes sociales en esta problemd-
fica. Desde el inicio del programa
de atencién hemos tenido que
afrontar tanto la influencia como
el mal uso de redes sociales en
nuestros pacientes, pero los feno-
menos “La Ballena Azul” y la serie
“13 Reasons why”, significaron un
incremento de la problemdtica en
2017 que han situado este objeti-
vo de estudio como una prioridad.
293 pacientes y a sus familias,
unas 1.172 personas, fueron aten-
didas el pasado afio por nuestros
profesionales.

Pequefios valientes, grandes causas
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AYUDAS A LAS FAMILIAS

Las preocupaciones anadidas
cuando aparece una enfermedad

Las familias se enfrentan a tantas nuevas situacio-
nes a raiz de la enfermedad, que a veces se sienten

superadas

Precisamente, con el objetfivo de
acompafiarles en todo el proce-
so y ayudarles en los momentos
necesarios, trabaja el equipo de
Trabajo Social. Ademds de acom-
pafiar emocionalmente a las fami-
lias, buscan los recursos que ellas
necesitan a fravés de las ayudas
publicas existentes y a través de
las donaciones recibidas. Esta
labor es especialmente necesaria
en los casos donde la enfermedad
ha erosionado completamente la
economia familiar.

Alojarse fuera de casa durante lar-
gos periodos por el ingreso de un
hijo, desayunar, comer y cenar fo-
dos los dias en el Hospital, despla-
zarse diariamente para recibir tra-

tamiento, financiar reparaciones
de audifonos, nuevas gafas, orfo-
doncias imprescindibles para de-
glutir, adquirir camas articuladas
cuando la enfermedad ya lo hace
imprescindible... son solo algunos
de los gastos que surgen y deben
ser asumidos de forma forzosa.
En el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona ofrecemos ayudas para
superar estas dificultades una vez
evaluados cada uno de los casos.

También damos el necesario apo-
yo en el domicilio a las familias
que cuidan en el hogar a sus hijos
con graves patfologias, para que
puedan tener un poco de tiempo
libre y refomen fuerzas para seguir
cuidando de ellos.

En 2017 ayudamos a
un total de 1.052 familias

132 con ayudas en el alojamiento

379 con ayudas en el fransporte

323 con ayudas para alimentacién en el Hospital
59 con ayudas a través de intérpretes

120 con ayudas en ortodoncias

34 con ayudas econémicas puntuales

5 con ayudas en el domicilio

Nunca se da tanto,

como cuando se da esperanza

Agradecemos a todas las familias de nuestros pequefos valientes que, con su incansable

implicacion, nos permiten avanzar a traves de la investigacion

n el conocimiento de

atros errores del metobolismo
estigocion

* esperanzal
ndedeu.org

“Gracias a las donaciones recibidas
como familia vulnerable, pienso que la atencion a las familias que podemos poner las cosas mads faciles

“Como madre de una niia con una enfermedad rara y, por tanto,
facilita el Servicio de Trabajo Social del Hospital es primordial a las familias”
porque nos ayuda a orientarnos y a comprender la complejidad de la
situacion mas alla del aspecto puramente médico. Hay un cambio
radical en el entorno y las prioridades de la familia, y tener una
vision global de lo que representa en la vida de todos es un apoyo
indispensable”

David Nadal
Jefe del Servicio de Trabajo Social

Natalia Tintoré
Madre de Bruna, paciente de neurologia
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COOPERACION INTERNACIONAL

Nos preocupan los

nifnos de aqui y los de
todo el mundo

PEQUENOS
PACIENTES

2017

MABEL CHE FALL
GUINEA BISSAU. 10 ANOS
PIES EQUINOVAROS

NATHAN OHIN
GHANA. 2 ANOS
CARDIOPATIA CONGENITA

SAITO LEONEL
PERU. 9 ANOS
MALFORMACIGN ANO RECTAL

-
s ®
& o
SAAD ACHEBAH

MARRUECOS. 2 ANOS
CARDIOPATIA CONGENITA

FAMA THIAM
SENEGAL. 14 ANOS

ESTENOSIS ESOFAGICA POR CAUSTICO

BA SAIKOU
GAMBIA. 2 ANOS
CARDIOPATIA CONGENITA - CIV

DIEGO MANUEL SANCHEZ

PERU. 11 ANOS
TETRALOGIA FALLOT

WIAM LACCHAB
MARRUECOS. 6 ANOS
ESCOLIOSIS

FABIANA MARIA PARMIGINI
VENEZUELA. 2 ANOS
CIERRE DE TRAQUEQOTOMIA

ADJI SAHRA DIOP
SENEGAL. 2 ANOS
CARDIOPATIA CONGENITA - CIV

ALEJANDRO GONZALEZ PATINO
BOLIVIA. 12 ANOS
HEMANGIOMA EN GLANDE

MOUHAMED DIOP
SENEGAL. 6 ANOS
FRACTURA HUMERO

JASSIM KCHIRID
MARRUECOS. 11 ANOS

TRAUMATISMO FACIAL EVISCERACION

ZIAD ELAKKARI
MARRUECOS. 4 MESES
LESION DE PLEXO BRAQUIAL

in

YASSIN BAH
GAMBIA. 14 ANOS

DOBLE LESIGN EN VALVULA MITRAL

Hace mads de catorce afios que el Hospital tie-
ne en marcha programas de cooperacion in-

ternacional.

En Sant Joan de Déu vivimos la
desesperaciéon de los padres de
muchos paises en vias de desa-
rrollo que nos contactan buscan-
do una curacién para sus hijos.
Comprobamos diariamente que el
derecho a la salud es menos uni-

MAITE CONDORI
PERU. 5 ANOS
CARDIOPATIA CONGENITA

MEXICO. 5 MESES
LESION DE PLEXO BRAQUIAL

EMMANUELA YEBOAH
GHANA. 13 ANOS
ESTENOSISI VALVULAR

COUMBA DIOP
SENEGAL. 14 ANOS
PSEUDO ARTROSIS DE TIBIA

versal de lo que deberia ser. Por
eso, para paliar la injusta situa-
cién de nacer en un lugar u otro
del planeta, creamos el programa
Cuida’m y el Hermanamiento con
el Hospital Saint John of God de
Sierra Leona.

cuidam.

Cuando es necesario tratar a un
nifo en un hospital altamente
tecnificado, la Unica manera que
hay de ayudarle es hacerle viajar
hasta un centro de esas caracte-
risticas. De ahi, que el programa
Cuida'm traslade a Barcelona a
nifios y nifias de cualquier pais del
mundo que requieran una inter-
vencioén quirdrgica, fodo ello, gra-
cias al apoyo de las entidades que
apadrinan cada uno de los casos a
fravés de sus donaciones.

En 2017 el programa traté a 19 pe-
queiios pacientes que, junto a los
realizados en afios anteriores, su-
maron un total de 284 casos des-
de el inicio del programa en 2004.

Pequefios valientes, grandes causas
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| hermano hospital
aint John of God de
ierra Leona

Todos los centros de la Orden de
los Hermanos de San Juan de Dios
de los paises desarrollados, estdn
hermanados con algln centro de
la Orden ubicado en paises menos
favorecidos. Nuestro hospital de
Barcelona lo estd con el de Ma-
besseneh, en Sierra Leona, uno de
los paises mds pobres del mundo
y azotado ferozmente por el virus
del Ebola hace dos afios.

Desde nuestro hospital busca-
mos los recursos para mejorar las
instalaciones del centro africano,
ayudamos a financiar los trata-
mientos de los nifios -la sanidad

no es gratfuita en el pais-, realiza-
mos felemedicina y, también, en-
viamos a profesionales para apor-
tar conocimiento a los pediatras,
obstetras y al equipo de enferme-
ria. Ademds, damos formacién a
las estudiantes de la escuela de
enfermeria allifundada, donde por
primera vez en 2017 se inicié la
formacion en el grado superior de
enfermeria llamado State Registe-
red Nurse.

Durante 2017 se siguié potencian-
do el programa Savemotherhood
dirigido a reducir la mortalidad
maternal, ya que Sierra Leona tie-

ne la mayor tasa mundial de este
tipo de fallecimientos. A través de
la promocidn de la salud entre las
mujeres embarazadas y las lac-
tantes, el programa sigue dando
unos resultados muy positivos.

También el afio pasado vivimos
con gran entusiasmo el 50 aniver-
sario del centro de Mabesseneh
y, para celebrarlo, se desplazé al
hospital africano nuestro director
médico, Miquel Pons, el Hermano
general de la Orden, Jesus Etayo
y el Presidente de la Republica de
Sierra Leona, Ernest Bai Koroma.

1.627

nifios y nifas fueron
atendidos en el hospital
gracias a las donaciones
de nuestro programa de
teaming Apadrina un
tractament d’un nen a
Sierra Leone

Ny
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INNOVACION

La vocacion de una innovacion
al servicio de los pacientes

Desde la creacion del departamento de innovacidn, en el afio 2009, el Hospital no ha pa-
rado de crear proyectos para dar respuesta a aquellos problemas con los que nuestros
profesionales, los pacientes y sus familias se enfrentan dia a dia y para los que aun no
hay respuesta. El camino no siempre es facil cuando se trata de innovar, porque los re-
cursos son insuficientes y los proyectos suelen ser de importes elevados. A pesar de las
dificultades, los resultados son tan impactantes que no hay duda de la importancia que
tiene ponerlos en marcha.

Hany escoge los
colores de su
nuevo brazo

En Espafia se calcula que hay unas
90.000 personas que han sufrido al-
guna amputacion. Uno de los proble-
mas a los que se enfrentan los nifios
es que, las prétesis disponibles en el
mercado, tienen un peso elevado y les
dificulta su uso.

Este era el caso de Hany, a quien se le
disefio y fabricé una mano con nues-
tra impresora 3D. Para esta valiente
de siete afios, su nueva mano no sélo
fiene la ventaja de que pesa una déci-
ma parte menos que las prétesis que
habia probado, sino que ademds estd
hecha con sus colores favoritos.

Pequefios valientes, grandes causas
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La realidad virtual también puede ser apli-
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que diariamente se encuentran los profesio-
nales que deben retirar yesos a sus pacien-
tes. El miedo y la angustia que suelen tener
los nifios, les lleva incluso a percibir dolor.

=1

Mientras los pacientes llevan puestas unas
gafasy se distraen con el contenido proyec-
tado a través de un mavil, los profesionales
pueden retiran de forma fdcil y sin angustia
la zona inmovilizada con yeso.

Crat pots for ol Portal del pacient

o9 = o

EL T

El Hospital liquido
4.0

Avanzar hacia una medicina mds colabo-
rativa, proactiva y personalizada, ademds
de incrementar la evidencia cientifica de
la eficiencia y la eficacia de las tecnolo-
gias digitales como herramientas clave en
la prestacion de servicios de salud, son los
grades objetivos de este proyecto en el que
las nuevas tecnologias de la informacion y
la comunicacidn (TIC) son protagonistas.

En 2017 los pacientes y los profesionales
estrenaron el nuevo Portal del Paciente: una
manera de comunicarse entre los padres de
nuestros pacientes y los especialistas que
atienden a sus hijos, sin necesidad de acu-
dir siempre al hospital.

La rehabilitacion
diaria, mejor en casa

Los pacientes que tienen trastornos mo-
tores graves debido a pardlisis o lesiones
cerebrales, patfologias neuromusculares o
lesiones medulares requieren hacer reha-
bilitacién diaria. Para ello, la familia debe
desplazarse a centros especificos, condi-
cionando completamente el ritmo familiar.

Fruto de esta situacion, nuestros profesio-
nales han disefiado un sistema de rehabili-
tacion de la marcha de bajo coste que per-
mite hacer los ejercicios diarios, vitales para
el paciente, desde casa.

El primer
exoesqueleto
pediatrico:

el Exo-trainer

En colaboracidn con diversas instituciones,
el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona in-
corporé en 2017 el primer exoesqueleto para
rehabilitacién de la marcha en pacientes
pedidtricos. Su objetivo es evitar el deterio-
ro de la musculatura de los pacientes con
Atrofia Muscular Espinal (AME), quienes por
permanecer mucho tiempo sentados y debi-
do a la debilidad de sus musculos, padecen
graves dificultades respiratorias. Retrasar
la aparicién de las complicaciones de esta
enfermedad es uno de los objetivos princi-
palesy el exoesqueleto facilita esta labor.

Las respuestas
multiples del servicio
de 3D

Desde hace afios el Hospital trabaja con
modelos 3D a peticion de los profesiona-
les. Todo comenzd para dar respuesta a un
paciente de oncologia, a quien se le salvd
la vida ensayando una y otra vez su inter-
vencion quirdrgica con réplicas exactas de
su gran y complejo tumor. Pero ahora, los
modelos 3D son de uso cotidiano para seis
servicios muy diversos de nuestro centro.

Intervenciones quirdrgicas maxilofaciales,
traumatoldgicas, oncoldgicas, cardiacas,
neuroldgicas o pldsticas se planifican pre-
viamente gracias a esta novedosa herra-
mienta de preparacién quirdrgica.

Los ejercicios de
rehabilitacion de
Pedro Tomads

Otro de los problemas que los profesionales
del Servicio de Rehabilitacién querian resol-
ver era el de los pacientes con enfermeda-
des degenerativas. Estos nifios deben hacer
rehabilitacion de todas sus extremidades,
pero debido a la diversidad de afecciones
que fienen, a veces no pueden utilizar los
dispositivos ortésicos de soporte a la reha-
bilitacion.

Este era el caso de Pedro Tomds a quien,
para ayudarle a hacer su necesaria reha-
bilitacion, se le desarrollé un conjunto de 2
ortesis utilizando el disefio 3D CAD y las fec-
nologias de impresion 3D.
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WEBS DE APOYO A LAS FAMILIAS

Nos preocupan nuestros pacientes
y los de todo el mundo

Las familias de los pacientes y los
profesionales sanitarios forman el
mejor equipo posible para luchar
contra las enfermedades, e inclu-
S0, para prevenirlas.

Los padres pueden proporcionar a
los profesionales una informacion
valiosisima sobre la enfermedad
que padece su hijo porque detec-
tan sinfomas que pueden pasar
desapercibidos en una consulta
médica.

Y los profesionales, a su vez, pue-
den ayudar a las familias empode-
randolas, facilitdndoles todos los
conocimientos y herramientas ne-
cesarias para que sean capaces de
cuidar de la mejor manera posible a
sus pequefios en casa.

Este intercambio de informacién
entre profesionales sanitarios y fa-
milias permite mejorar la atencion
de los nifios enfermos, avanzar en
el conocimiento de las enfermeda-
des pedidtricas y en la bisqueda
de nuevos tratamientos. Internet
es un canal de comunicacién id6-
neo para hacer posible este infer-
cambio mds alld del Hospital.
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En el Hospital trabajamos para curar a los
nifios pero también para evitar que enfer-
men. Por eso, hacemos promocion de la
salud a través de un portal online donde las

2.392.332 visitas anuales
6.554 visitas diarias

familias y profesionales que trabajan con
nifios pueden encontrar informacién rigu-
rosa y recursos educativos sobre aspectos
como la nutricién, salud y seguridad.

59% visitas procedentes de fuera de Espafia

Pequefios valientes, grandes causas
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Capacitamos a los padres de niiios con

enfermedades
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GUIA METABOLICA

www.guiametabolica.org

Los errores congénitos del metabolismo o
enfermedades metabdlicas son un grupo
muy numeroso de patologias -unas 700-
que estdn causadas por alteraciones en el
ADN que alteran el funcionamiento correcto
delas célulasylos érganos. Algunas de estas
enfermedades son tratadas mediante una

Numero de visitas: 1.257.908
Visitas en Espafia: 16%
Visitas internacionales: 84%*

dieta restrictiva y farmacos huérfanos, pero
ofras no tienen de momento un tratamiento
efectivo. En el portal Guia Metabdlica las fa-
milias pueden encontrar toda la informacion
sobre la enfermedad de su hijo, y consultar
sus dudas a nuestros especialistas.

*Los pacientes en nuestro entorno estdn muy controlados y les resulta mds fdcil llevar el dia a dia de estas enfermedades. Sin em-
bargo en muchos paises este hecho no sucede y Guia Metabdlica es su Unico recurso.

GUIA DIABETES

www.diabetes-cidi.org

Convivir diariamente con una enfermedad
como la diabetes exige tomar decisiones
constantemente. Para ayudar a las fami-
lias en este proceso, resolver sus dudas
y hacer que ganen confianza en el control

Numero de visitas: 865.385
Visitas en Espaiia: 33,23%
Visitas internacionales: 66,77 %

de la enfermedad de su hijo, hemos creado
un portal donde pueden encontrar mucha
informacién contrastada y rigurosa sobre
la diabetes mds prevalente en los nifios: la
diabetes tipo 1.

Uso de la calculadora de raciones de Hidratos de carbono: 18.552*

*Un 47% mas que el afio anterior.

Implicamos a los padres en la investigacion
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RARE COMMONS

www.rarecommons.org

En el Hospital atendemos a 15.000 nifios
que sufren enfermedades raras. De algunas
de estas enfermedades, no tfenemos mds de
4 pacientes. ;Como podiamos investigarlas
si no disponiamos de suficientes casos?
Creando una plataforma online, Rare Com-
mons, para conectar con el mayor ndme-
ro posible de afectados de todo el mundo.
Sélo asi hemos podido comenzar a disefiar

11 enfermedades investigadas

Mas de 600 familias participantes

proyectos de investigacion. Rare Commons
ha recibido el reconocimiento internacional
hasta el punto de que la Comisidn Europea
ha decidido subvencionar la creacion de una
plataforma a nivel europeo, Share4Rare,
que se pilotard con dos grupos de enferme-
dades poco frecuentes: tumores raros pe-
digtricos y enfermedades neuromusculares.
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iSin vosotros, seria imposible!

En 2017 mas de 250 iniciativas solidarias se
realizaron por toda Espafia para ayudar a fi-
nanciar los proyectos del Hospital que son po-
sibles gracias a las donaciones. jExactamente
252! Un 50% mds que las realizadas en el afio
anterior. Este increible nimero de acciones se
transformaron en casi 900.000 euros destfina-
dos a investigar, a mejorar las infraestructuras
del Hospital, a hacer que nuestro centro siga
siendo lo mds humanizado posible, a ayudar a
las familias que mds lo necesitan, a hacer rea-

lidad la intervencion quirdrgica de nifios de pai-
ses en vias de desarrollo cuyas vidas peligran
por no tener acceso a un hospital altamente
tecnificado...

iTodo esto ha sido
posible gracias a
vosotros!

Tot fent Els Pastorens

-

Detrds de cada persona, asociacion, colegio,
empresa o institucion que habéis impulsado
una accion solidaria a nuestro favor hay un
gran corazon. Y también, lo hay dentro de cada
una las personas que os han ayudado a que el
resultado haya sido todo un éxito. Una innume-
rable red solidaria a quienes damos infinitas
gracias por haber pensado en el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona como entidad benefi-
ciaria de vuestras iniciativas y, en consecuen-
cia, en nuestros pequefios valientes.
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En nombre de todos, de la Orden de los Hermanos de San Juan de Dios,
de nuestro hospital, de los profesionales, pero sobretodo en nombre de
nuestros pacientes y sus familias, os damos un millon de gracias.
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Las mil maneras de ayudar

Una de las cosas que hemos aprendido con vosotros es que todos
somos capaces de hacer algo para ayudar. Cualquier idea, por
sencilla o simple que parezca, si se organiza con ilusién y carifio

puede transformarse en éxito. Y ademas, puede ser sostenible en el
tiempo. Nosotros tenemos muchas muestras de ello.

“Cistella Solidaria”, un torneo de
bdsquet, cumplié su décima edi-
cion en 2017 jcasi 170.000 euros
sumados!. Pero ademds, esta ca-
pacidad de repetir la ilusion, tam-
bién se vio en la 7° edicion del “Vi
Solidari Masroig”, la 6° del concier-
to anual “Entre Mares”, la 5° de la
“Cursa Nits de la Lluna Plena” de
Sitges y del torneo de padel “Forca
Miguel”, la 4° de la “Cursa Holla
Genis”, la “Cursa PKU/ATM Corre
per ells”, el concierto navidefio
“Zambomba Solidaria” y el espec-
tdculo “Verberett” en Mdlaga y la
3°de “1.000 y una nineka”.

Otras empezaron por primera vez
el afio pasado y nos sorprendie-
ron por lo diversas que eran vy el
resultado que tuvieron. Algunos
ejemplos fueron la iniciativa “Vi
Magic by Colet”, el mercadillo de
ropa y complementos de 2° mano
#ParaLosValientes, las camisetas
#Tothebrave y las del “Equipo In-
vencible”, la “Megapanera” donde
todo el municipio de Calella esta-
ba implicado, el concierto “Luces
Solidarias”, la iniciativa “Déjate to-
mar el pelo” en la que se sumaron
pelugueros de toda Espafia, el li-
bro “Unicament Laura”y, como ul-
fimo ejemplo, la iniciativa del “Ca-
lendari Solidari” de la Policia Local
de Terrassa y su siguiente idea de
“escudos solidarios #ParalosVa-
lientes”, aun activaen 2018 yen la
que ya hay implicados mds de 80
cuerpos de la policiales.

Muchas veces nos decis que que-
réis ayudarnos, pero que no Se 0S
ocurre como, ya que solo sabéis
hacer lo que realizdis en vuestra
profesion o vuestro hobby. Sin em-

bargo, ejemplos también de 2017
como “Zumbabrera”, organizada
por una monitora de Zumba, y el
de las “Galetes Solidaries”, impul-
sada por una persona aficionada
a hacer galletas, prueban que es
realmente vuestra ilusién y empe-
fio lo verdaderamente importante:
jambas iniciativas superaron los
20.000 euros!

No queremos dejar de mencionar
el gran ejemplo de educacion en
valores que estdn dando los cole-
gios y las AMPAS a través de ac-
ciones solidarias. ElI Family Day
del colegio Oak House, la jornada
ludico-deportiva de la Escola Mare
de Déu de Montserrat de Olesa y la
Escola Garbi Pere Vergés, las ca-
rreras escolares de la pequefia Es-
cola Monmany y la Escola Verge de
la Salut de Sant Feliu de Llobregat,
ambas con tres ediciones suma-
das y resultados increibles en par-
ficipacién y recaudacion, fueron
algunos ejemplos del afio pasado.

Y, por ultimo, destacamos la can-
tidad de cumpleafios, bodas y ce-
lebraciones familiares en las que
habéis pensado en ayudar a nues-
fros valientes, en lugar de recibir
regalos materiales. Os estamos
muy agradecidos por haberos ani-
mado a realizar vuestras propias
campafias en nuestra plataforma:
www.paralosvalientes.com.
iGracias por compartir los mo-
mentos especiales de vuestras
vidas!

Sin duda, sin vosotros, todo esto
seria imposible.

jUn millon de gracias!

Nuestras familias y sus
asociaciones organizan la mayor
parte de las acciones solidarias que
se hacen a favor del Hospital.

iMuchas gracias por impulsar
tantos proyectos, especialmente,
en la investigacion!

Haod Fala Valer
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Un aiio inolvidable para las pulseras “Candela”

Premins UNICEF
Comitd Expaiio]

d

En 2017 nuestros pacientes de
oncologia, sus familias e innume-
rables personas que elaboran vy
regalan a cambio de un donativo
las pulseras “Candela” - llevan el
nombre de la nifia que comenzé a
hacerlas en el Hospital de Dia tras
haberle ensefiado una de nues-
tras voluntarias- empezaron el afio
viendo cémo todos los medios de
comunicacién se hacian eco de

algo realmente increible: habian
conseguido sumar 1 millén de eu-
ros en tan sélo tres afios.

Poco tiempo después, la Asocia-
cién pulseras “Candela” recibié la
feliz noticia de que se les otorgaba
el premio UNICEF en la catego-
ria MOVILIZA 2017. Pero pronto le
llegaron otros como el de Valores
Humanos de Onda Cero Castellon

o el premio Fundraising 2017 de la
Asociacion Espaiiola de Fundrai-
sing.

A pesar de que los reconocimien-
tos siempre se agradecen por el
esfuerzo realizado, el premio que
suefian recibir nuestros pacientes,
sus familias y todas las personas
implicadas en el movimiento pul-
seras “Candela” es el de que, algun
dia, ningun nifio con cdncer sea
vencido por esa ferrible enferme-
dad. Por eso, siguieron con su gran
labor de recaudar fondos para el
Laboratorio de Investigacion de On-
co-hematologia del Hospital Sant
Joan de Déu y sumaron la increible
cifra de 450.000 euros recaudados
en 2017. jUna cifra que les llend de
tanta ilusién como cuando el 18 de
mayo entregaron una “Candela” al
mismisimo Papa Francisco!

La pulsera solidaria por la
investagicon del cancer infantil

Desde hace siete afios, esta pul-
sera de alegres colores inspirada
de las palabras del poema del va-
liente Carlos mientras trataba de
comprender la enfermedad que
estaba viviendo, luce en los bra-

zos de miles de personas. Ya ha lo-
grado superar la cifra de 500.000
euros de recaudacién y, tan sélo
en 2017, superd los 60.000 euros
recaudados.

iGracias por ser verdaderos artistas!

Para poder comunicar a la socie-
dad que necesitamos contfar con
su ayuda, es importante tener
imagenes reales que apoyen toda
nuestra comunicacion. Por eso,

Sesién fotogrdfica realizada por Noemi de la

Pefia altruistamente.

estamos siempre muy agradeci-
dos cuando nuestras familias per-
miten que sus hijos, nuestros pa-
cientes, participen en las sesiones
de fotos y los videos que realiza-

Fotografias realizadas por el fotoperiodista Edu

Ponces altruistamente.

mos. En 2017, el reto de comunicar
la campafia de captacion del SUD
Pediatric Cancer Center Barcelo-
na, con un objetivo de 30 millones
de euros, nos llevd a pediros vues-

fra participacién mds que nunca.
iOs damos las gracias a todos
por haber sido tan generosos, y a
vuestros hijos, por haber sido unos
verdaderos artistas!

Colaboracién altruista del realizador y director de cine,
Carlos Marqués Marcet, premio Goya en 2014 y Gaudi 2017.

Nos gustaria recordar especial-
mente a los valientes que partici-
paron y que lamentablemente ya
no se encuentran con nosotros.

F1i

Escena final del video de lanzamiento de la campafia,
con la participacién de Leo Messi.
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SOLIDARIA

Y no podemos dejar
de agradecer a...

Las empresas que nos
donaron sus productos.

Las enfidades sociales y las
personas que realizaron la
linea “Hecho a mano”.

Las voluntarias que cada dia
nos regalaron su tiempo.

iMillones de
gracias!

Y a todas las personas que
en 2017 compraron en la
Botigueta Solidaria.
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CIFRAS MAS RELEVANTES DE 2017

DONACIONES DESTINADAS A DONACIONES DESTINADAS AL

SJD PEDIATRIC CANCER CENTER BARCELONA EN 2017

15.674.030 €

TOTAL DONACIONES
8.776.050 €

DISTRIBUCION DE TIPOLOGIA DE DONANTE - 3%
0 PUBLICASS
49% 24% ousons 9%

FUNDACIONES Y ASOCIACIONES PARTICULARES POR FAMILIAS EMPRESAS
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*En la fecha de publicacién de esta memoria, mayo de 2018, las donaciones superaban los 26 millones de euros.
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iMUCHAS
GRACIAS!

En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona tenemos la fortuna

de contar con un gran numero de personas, familias, empresas,

fundaciones, asociaciones y entidades que creen en nuestro
trabajo y nos dan su apoyo afio a afio.

Todossoisigualdeimportantesyrealmente soismuynecesarios;
y aunque no 0s podamos mencionar a todos en estas pdaginas,

queremos transmitiros
nuestro enorme agradecimiento.

FUNDACION LEO MESSI - FUNDACIO DANIEL BRAVO -
INVEST FOR CHILDREN - ANDBANK - ESTEVE -
FUNDACIO CELLEX - FUNDACIO NOU MILLENI -
FUNDACIO PORTAVENTURA - ASOCIACION PULSERAS
CANDELA - FUNDACIO BARCA - FUNDACION
PROBITAS - GENERALITAT DE CATALUNYA:
DEPARTAMENT DE TREBALL, AFERS SOCIALS |
FAMILIES - AMPA COL:LEGI ESTELA - G3T - MANGO -
FUNDACIO GLORIA SOLER « MARIATERESA GUERRA
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CONSUELO GARCIAPIRIZ - FUNDACIG D’'ONCOLOGIA INFANTIL ENRIQUETAVILLAVECCHIA - ASOCIACION
MIRADAS QUE HABLAN DUPLICACION MECP2 - PULSERA SOLIDARIA “POR LA INVESTIGACION DEL
CANCER INFANTIL” - FUNDACION ISABEL GEMIO - ASOCIACION MI PRINCESA RETT - GRUP CONSTANT -
ASSOCIACIO MUA SOLIDARIS « FUNDACION NOELIA - AJUNTAMENT DE BARCELONA - FUNDACIO
OSONA CONTRA EL CANCER - ASOCIACION BENEFICA ANITA - BARBERAN « NESTLE - ROTARY CLUB DE
GIRONA - ASOCIACION ALUDME - LINE SPORTS AND ENTERTAINMENT - FUNDACION ANDRES MARCIO -
BLUEORCHARD MICROFINANCE FUND2 R - BML 2017 - CORPORACION H10 HOTELS - ASOCIACION
CONTRA EL RABDOMIOSARCOMA - CAIXA CATALUNYA - GRUP CULTURAL 4 BARRES - ASSOCIACIO
SOMRIURES VALENTS DUCHENNE - GALA SOLIDARIA “SOMOS UNO” - TORNEIG DE PADEL SOLIDARI
“FORCA MIQUEL” - CURSA SOLIDARIA “NITS DE LA LLUNA PLENA SITGES” - ARENA ENTRENA PADEL
CLUB - LILIANA GODIA - FONDO ALICIA PUEYO - CALENDARI “BOMBERS AMB CAUSES” - ASOCIACION
CRIS CONTRA EL CANCER - FUNDACIO BANCARIA “LA CAIXA” « AECC « ASSOCIACION NEN - ASOCIACION
RETTANDO AL SINDROME DE RETT - FUNDACIO CARMEN | MARIA JOSE GODO - CONCIERTO BENEFICO
“LUCES SOLIDARIAS” « INICIATIVA SOLIDARIA “VI SOLIDARI MASROIG” - FAMILIA CHAMORRO CASADO -
FUNDACION AMIGOS DE NONO - FUNDACION ANTONIO CABRE - ASOCIACION ADRIAN GONZALEZ LANZA -
ROCHE DIAGNOSTICS + MERCADILLO SOLIDARIO “#PARALOSVALIENTES” - INICIATIVA SOLIDARIA
“MAGIC BY COLET” - FUNDACION OAK HOUSE SCHOOL - CIPRES AZUL - CORREDURIA FERRER OJEDA -
FUNDACIO DAMM - RENTAURO - FAMILIA CARBO VALLE - AGBAR - GAES

VILLA-REYES - MUTUA DE GRANOLLERS - INICIATIVA SOLIDARIA “1.000 | UNA NINEKA” - ASSOCIACIO DE COMERCIANTS |
PROFESSIONALS DE SANTA COLOMA DE GRAMANET - FERNANDO CASTINEIRAS - ASSOCIACIO FORGAME LLORET DE MAR -
CEMENTIRIS DE BARCELONA - LLIBRE “UNICAMENT LAURA" - UNQ DE 50 - PANINI ESPANA - CURSA “HOL:LA GENIS” - ASSOCIACIO DE
COMERCIANTS DE CALELLA - INICIATIVA SOLIDARIA “DEIXA'T PRENDRE EL PEL" « INICIATIVA SOLIDARIA “EL EQUIPO INVENCIBLE" -
ASSOCIACIO ANIOL SEMPRE AMB UN SOMRIURE - MEDTRONIC - FUNDACIO ABERTIS - INICIATIVA SOLIDARIA “CAVAS BERTHA" -
FUNDACIO PRIVADA ROTARY CLUB BARCELONA - ADELA & JOAQUIN CAMPO - FAMILIA RUBIRALTA FLUXA - GAS NATURAL FENOSA -
TORNEIG DE BASQUET “CISTELLA SOLIDARIA” - ORASOCIACION - CURSA “LAMILLA MONMANYESA" - CALENDARI SOLIDARI “TAXISTES
VOLUNTARIS” - ASOCIACION GALICIAME - FUNDACION MARIA TERESA RODO - PLANETA CORPORACION - CURSA NOCTURNA
“PER LA SALUT” - FUNDACIO GIRBAU - UNDER A NEW PROJECT - INICIATIVA SOLIDARIA “RETTAMDO AL SINDROME DE RETT” -
INICIATIVA SOLIDARIA “ZUMBABRERA” - FUNDACION OTRO MUNDO ES POSIBLE - HAPPYLUDIC - GRUPO HAFESA SUMINISTROS
PETROLIFERQS - ACADIP - ASSOCIACIO CATALANA TRANSTORNS METABOLICS HEREDITARIS - AMADEU FERRE GAIG - LLURIA -
VINCLE INTERNACIONAL DE TECNOLOGIA | SISTEMES -« CASA SANTIVERI - ASSUT EUROPE IBERICA - CSL BEHRING - ELECTROCLUB -
CINESA - DKV SALUD Y SEGUROS MEDICOS - INDUSTRIAL TECNICO ALIMENTARIA « MULTITRADE SPAIN - INICIATIVA SOLIDARIA
“GALETES SOLIDARIES PETITS VALENTS” - INICIATIVA SOLIDARIA “UNA NAVIDAD DE ILUSION" - WORLDCOO - ILSE GUNTHER
AEBERLI - ASSOCIACIO ONCOLOGICA DR. AMADEU PELEGRI - INICIATIVA SOLIDARIA SHURIKAN BLAU - FESTIVAL “ZAMBOMBA
SOLIDARIA” - ASOCIACION DE ENFERMEDADES DE NEU - MEMORIAL JAUME BOU GARCIA - FARMACIES EUCOCEUTICS - RETTO'S
SOLIDARIOS DE AVILES - ASSOCIACIO CORRESOLIDARIS - ASOCIACION EL SUENO DE AARON - GRUPQ CHATO - INICIATIVA SOLIDARIA
"JORNADA LUDICOESPORTIVA ESCOLA MARE DE DEU DE MONTSERRAT” - CONCERT BENEFIC “ENTRE MARES” - CURSA - MARXA
“PULSERAS CANDELA" - CORPORACIO CATALANA DE MITJANS AUDIOVISUALS - TE CONNECTIVITY SPAIN - OPTICA UNIVERSITARIA -
CURSA “MILLA DE LA SAGRADA FAMILIA CLAROR" - SEGURITEC COSTA BRAVA 2004 - DAD PLASTIC - BASF - FUNDACION ATROFIA
MUSCULAR ESPINAL - MARIA CARME ALCAIDE HORNA - FUNDACIO DR. MELCHOR COLET - OPENTRENDS - RAMBLA S0 - SABA -
GUTSER - DITEC AUTOMOVILES - SEGURCAIXA ADESLAS
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“Gracias a los oncélogos
e investigadores por
continuar investigando
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Soraya Cerrato. Madre de Noa.
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Manigesto

Si nunca has perdido la
capacidad de alegrarte

Si puedes sonreir cuando
nadie lo hace

Sidas alos que
te rodean para sequir adelante

Si demuestras el cariiio
a los tuyos sin tener que hablar

Sl expresas tus emociones
cantando, riendo o jugando

Si tienes el poder de convertir
el miedo en fuerza

Sl sabes esperar a que
todo se ponga mejor

Si puedes llenar un silencio
con una carcajada

Si tienes dolor y en un
rato lo olvidas

Si das los buenos dias aunque
no sean los mejores

SIno escatimas en
te quieros

Sila esalgo
que vive en ti

Si te alegras de estar
rodeado de los tuyos en
todo momento

Sl sabes que ponerte mejor
también depende de ti

Sino te importa tu estado
sino que todos los demas
estén bien

Si sabes que cada diay
cada pequefio esfuerzo cuenta

Si sabes que de todo se puede
sacar algo bueno

Sl te alimentas de cariio

Si conoces la satisfaccion
de luchar aunque a veces
te resulte dificil

Sicrees en lo que
nadie cree, en los
poderes magicos, en la
,en que es
posible crear una
realidad diferente

Sipor encima de todo
sigues disfrutando
de ser un niio

Entonces, si haces cualquiera
de estas cosas, eres un

Petit Valen{

b SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

a todos los pequeios valientes
confagiarnos vuestras ganas
| de luchar cada dia




ENTREVISTA

"Todo lo que recaudamos para investigar,
siempre nos parece poco”

Olga Vazquez y Jorge Lopez, Padres de Jesus.

Se llaman Olga Vazquez y Jorge Lépez, pero para
todos en el Hospital son los padres de Jesus.
Llevan 15 afios recaudando fondos para investigar
la enfermedad que no pudo superar su hijo, un
neuroblastoma, y se han convertido en la familia

que mas anos lleva ayudando a nuestro Laboratorio
de Investigacion de Onco-hematologia. Reconocen
que es dificil seguir afio a afio porque a veces,
explica Jorge, “te desanimas’. Pero las ganas de
luchar contra el cancer infantil, al igual que lo hizo
Jesus, puede mads que el desdnimo.

Al verlos entrar en el Hospital les
ves con unas caras llenas de ale-
gria por el reencuentro con fantas
personas que envolvieron con
carifio los ocho afios de lucha de
Jesus. Pero fambién descubres en

sus miradas, la fristeza de estar
en Sant Joan de Déu sin él, don-
de vivieron muchos afios intensos
como familia y en los que apren-
dieron tantas cosas importantes
de la vida. Al sentarnos con ellos

para entrevistarles y saber como
se encuentran de salud tras los
achaques que han padecido en
los ultimos afios, Jorge expresa
con serenidad: “tuve un hijo con
una gran fortaleza y fue un gran
luchador, por eso ahora, tenga los
problemas médicos que fenga,
no tengo derecho a quejarme de
nada”

Llegaron a nuestro hospital por
primera vez en 2003 derivados por
su pediatra. “Jesus tenia dolores
en la espalday en el abdomen que
no habia manera de aliviar’, ex-
plica Olga. Pronto llego el terrible
diagndstico del neuroblastoma,
un cancer mucho mads frecuente
en nifios con menos edad que la
de Jesus, que entonces tenia diez
afios, y a quien la inminente ado-
lescencia no daba fantas espe-
ranzas sobre su posible evolucion.
Aun asi, los tres juntos fueron au-
ténticos “guerreros’, impulsados
por la fuerza y el impetu del Dr.
Jaume Mora -oncélogo y actual
director cientifico de Onco-hema-
fologia. “Unas ganas de luchar en
equipo”, dice Jorge, que incluso les
llevé a convertir a Jesus en nues-
fro primer paciente frasladado a
Nueva York para probar un trata-
miento con anticuerpos que, ac-
tualmente, es posible recibirlo en
nuestro centro.

¢Cudndo empezaron a ser cons-
cientes de que se necesitaba re-
caudar fondos para investigar?

Jorge: Desde el primer momento
ya nos dijo el Dr. Mora que hacian
falta recursos. Que el cdncer in-
fantil no recibia los fondos nece-
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sarios para avanzar al ritmo que
se necesitaba.

¢Y empezaron a ayudar desde ese
momento?

Olga: No, al principio, cuando fie-
nes un hijo con este diagndstico
s6lo puedes plantearte cuidarlo.
Pero luego, cuando ves todo lo que
hacen para ayudar a curarle, te
surge la necesidad de hacerlo.

Y entonces...

0: Fue en 2006 cuando a Jorge se
le ocurrid la idea de hacer la inicia-
fiva de la “Loteria de Navidad”, ya
que él dispone de una administra-
cién y un estanco, y era algo que
conocia y podia hacer mientras
seguiamos en la lucha con Jesus.

Pero también haces “las cosas de
Jesus”..

0: Si, pero esta idea la empecé
en 2010. Vi como una madre ha-
cia unas pulseras, muy sencillas,
y empecé a hacerlas y venderlas.
ijA Jesus le encantaba ayudarme y
se las regalaba a las enfermeras!
Luego, como yo soy profesora y
lo de las manualidades me gusta
mucho, empecé a hacer otro tipo
de objetos para vender.

y... ¢cudnto llevdis recaudado en
estos afios?

J: jUy! No sé.. mds de 300.000 €
seguro, no lo sé exacto. Pero fodo
lo que recaudamos para investi-
gar, siempre nos parece poco.

¢Qué sentis cuando veis que hoy
en dia son muchas las familias
que nos ayudan, pero también
muchas personas que no han te-
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nido familiares en Sant Joan de
Déu?

J: Pues siento que entre todos
hemos hecho un Servicio de On-
cologia y Hematologia que es un
referente internacional y eso ha
hecho que muchas mds personas
lo conozcan y se sumen a ayudar
en la investigacion.

Hoy en dia el 20% de los nifios con
cancer aun no logra superarlo...
¢como serd para vosotros el dia
en que el 100% de ellos se curen?

J: Sentiré que hemos depositado
un granito de arena para hacerlo
posible.

0: jUff! Sin duda serd el dia mds
feliz de mi vida, pero fambién el
mds friste porque para Jesus ese
dia no lleg6 a tiempo.

¢Qué os habéis llevado de vues-
tra experiencia en el Hospital?

J: jBondad!

0: Exacto, bondad y mucha huma-
nidad.

Tras casi una hora de entre-
vista, llena de recuerdos y
de momentos de emacion,
descubrimos que aun a Olga
y a Jorge les quedan muchas
ganas de luchary que tienen
un gran COmMPromiso per-
sonal con todo el equipo de
investigacion del cdncer in-
fantil. Esperan que al menos
la pérdida de su hijo no haya
sido en vano y que algun dia
todos los pequefios valientes
se puedan curar.

L |
I".,

M* Angeles

T
=STEVE Recolons



