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La nova Unitat de Cures L'SJD Pediatric Cancer
Intensives Center Barcelonaq, cada

&
La primera fase de la nova Unitat de Cures Intensives, oberta a I'octubre de 2017, ha suposat un gran canvi per cop mes a prop

als nostres professionals, els nostres pacients i les seves families. Tecnologia de darrera generacio, i una cura

especial per preservar la intimitat i el confort del pacient i el seu acompanyant, protagonitzen aquest nou espai La nostra campanya per crear el centre oncologic infantil més gran d'Eu-
de I'Hospital. [Pdg. 08] ropa va recaptar 15 milions d'euros en tan sols nou mesos, després del
seu llangcament al febrer del 2017. Aviat comencaran les obres de la pri-
mera fase! [Pdg. 33]

|

-

Un espai molt
especial per
a les nostres
families

L'atencié a les families dels nostres
pacients és ara molt més personal
i comfortable gracies al nou “Espai
de Families”. [Pdg. 08]

(]
El primer
exosquelet
[ 5.3 L]

pediairic

En colaboracié amb diverses insti-
tucions, I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona va incorporar al 2017 el
primer exosquelet per rehabilitar els

pacients amb deteriorament de la
musculatura. [Pdg. 25]

Laboratoris
amb
equipaments
d’avantguarda

Comptar amb tecnologia molt
avancada i extremadament po-
tent és vital per avancgar en la in-
vestigacio de les malalties rares.
Al 2017 els nostres laboratoris van
ser equipats amb aparells d'Gltima
generacio. [Pdg. 09]

Més de 250 accions solidaries

Moltissimes persones van organitzar arreu d'Espanya accions solidaries molt diverses per recaptar fons per a I'Hos-
pital. El programa Hospital Amic, I'SJD Pediatric Cancer Center Barcelona i la investigacié de malalties infantils greus
han estat els projectes més recolzats. [Pdg. 28]

Els assaigs clinics pioners, I'altima esperanca
per a moltes families

La nostra Unitat d'Assaigs Clinics, juntament amb els investigadors del laboratori d'investigacié d'onco-hemato-
logia, van posar en marxa diversos assaigs pioners al 2017. Es el primer pas per seguir avancant en la lluita contra
una malaltia que cada any afecta 1.200 nous casos a Espanya. [Pdg. 15]
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Simplement, inoblidable

Realment, aquest 2017 ha estat
per a I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona un any inoblidable. | no
tan sols perqué haguem fet 150
anys de vida, un fet que ens enor-
gulleix i ens situa com una de les
fres entitats amb més historia de
la ciutat de Barcelona. Siné fambé
per que hi hem arribat amb molta
forca i un munt de projectes, al-
guns de molta projeccid i enver-
gadura.

Només havien passat
sis setmanes de l'any

e o1 15 00 rer jOrAcies infinites per la

ens vam aventurar a

laner uno compens. VOSTIa confiancga i ajuda!

amb un objectiu econo-

mic d'unes xifres, 30 ESfem convenguts que,

milions d'euros, que

fan vertigen. Tot i qixi, amb VOSU”TGS, farem

guan ens centravem en

que encara no tfenen cura i podrem
oferir una esperanca als nens que
els pateixen.

Gracies als donants fundadors,
les families dels nostres pa-
cients, les empreses i un nombre
increible de donants particulars i
iniciatives solidaries, vam arribar
a les campanades de cap d’any
amb la gran satisfaccié d’haver
aconseguit la meitat del nostre
objectiu i de poder comencar en

la importancia de fer a

150 anys mes.

Barcelona un dels cen-
fres d'oncologia pediatrica més
grans del mén, res ens feia dubtar.

Perquée sabem que només aixi
guanyarem la batalla  contra
aquesta greu malaltia que, tot i
ser minoritaria, causa un dany
devastador en les families que
la pateixen. Només aixi podrem
avangar en la investigacié i mi-
llorar els tractaments actuals que
curen el cancer perd deixen se-
queles, algunes d’elles molt greus.
| perquée només aixi podrem des-
cobrir tractaments per als cancers

gt R Ut
i d s

breu la primera fase del SJD Pe-
diatric Cancer Center Barcelona.
Pero també sentim I'enorme tris-
tesa d'haver perdut en el cami a
tres dels pacients protagonistes
que ens van ajudar en la campan-
ya i a d'altres valents companys
de planta a qui la malaltia no els
va donar una altra oportunitat.

L'any 2017, a més, ens va regalar
més fites per recordar. Un dels
nostres projectes solidaris més
emblematics, les polseres “Can-
dela’, va celebrar que portava un

Compartim un futur

carregat d‘il.lusions
&)

milié d’euros recaptats en només
tres anys i va rebre, a més, un
premi mai imaginat per les mi-
lers i milers de persones que vo-
luntariament teixeixen amb molt
d’'afecte aquestes polseres plenes
d’esperanca: el Premi Unicef 2017
en la categoria “Moviliza”.

També vam viure moments de
molta illusié en inaugurar, per fi,
espais al nostre Hospital com els
que portavem somiant anys i que
son realitat gracies a
vosaltres: la nova Uni-
tat de Cures Intensi-
ves, el centre d’inves-
tigacio i diagnostic
de malalties rares,
“I'Espai de Families”, la
nova escola “La Mag-
nolia” i la nova sala de
jocs.

Tampoc oblidarem
d’aquest any tan especial l'orgull
que hem sentit en veure la illusié
amb qué heu organitzat, arreu
d’Espanya, més de 240 iniciatives
solidaries en benefici de projectes
de I'Hospital que sén possibles
gracies a les donacions.

No ens cansarem
mai de donar-vos les
gracies.
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Coneix meés I'Orde Hospitalari dels
Germans de Sant Joan de Déu

I
H-J
, Y

Hno. José Luis Fonseca, Superior provincial.

¢El nostre fundador, Sant Joan de ser un autenfic campié d'aques-
Déu, va ser un baluard de solida- ta solidaritat. Ell era plenament
ritat? conscient que el projecte que duia
enfre mans era cosa de Déu i, en
consequencia, no podia dur-lo a
terme fot sol. Per aix0, va convo-

Juan Ciudad, que aixi es deia en
la vida civil el nostre fundador, va

car permanentment a la ciutada-
nia perque I'ajudés, demanant fa-
vors i almoina tant a les persones
que creia que fenien recursos com
apellant a la solidaritat universal
recorrent didriament els carrers
de Granada cridant “Germans,
feu-vos el bé a vosaltres matei-

"

X0S'.

El valor fonamental de I'Orde és
I'Hospitalitat pero sempre ens
hem considerat una institucio so-
lidaria ¢{Com les encaixem?

Sota la nostra manera institu-
cional d'entendre [I'hospitalitat,
aquesta compren tot I'univers del
que se suposa de les coses ben fe-
tes, els valors i I'ética de I'actuar.
Perd resulta dificil, de vegades,
separar I'hospitalitat de la solida-

acaba per incloure aquella solida-
ritat juntament amb el respecte, la
responsabilitat, la professionalitat
i I'espiritualitat, que sén els valors
que ens han d’identificar com a
institucio.

¢Quina ha estat I'evolucié de la
solidaritat dins de 'OH?

Ja des de Juan de Dios I'Orde sem-
pre ha comptat amb la ciutadania
en els seus projectes; diria més,
els projectes que posa en marxa
I'Orde s6n de la ciutadania.

Per aixo, els llavors coneguts com
“germans almoiners” ja cons-
fruien hospitalitat promovent la
solidaritat de les persones a les
quals sollicitaven el seu suport
visitant i demanant casa per casa.

ritat; aquesta li dona un matis fo-
namental a la primera en el sentit
que, en la recerca d'una societat
meés justa i responsable, la solida-
ritat pren un protagonisme essen-
cial. No obstant aixo, I'hospitalitat

L'evolucio de la societat ha fet que
calgués una nova organitzacio per
atendre a les moltes persones que
volen collaborar en els nostres
projectes. | recentment hem arri-

bat a tal nivell de solidaritat, més
enlld dels benefactors, que sén
les persones que ens ofereixen el
seu temps per completar I'acom-
panyament a qui pafeix. Son els
voluntaris.

| en I'actualitat apareix una nova
figura: voluntaris ja no tan sols
assistencials, que estan al costat
del malalt i necessitat, sind perso-
nes que desitgen donar-nos el seu
temps i coneixement expert en de-
ferminats temes que ens ajuden a
ser millors i més eficagos agents
d’hospitalitat.

Amb aquest increment, quantita-
fiu i qualitatiu, de persones que se
sumen a la causa, juntament amb
la proximitat del mén que esdevé
una aldea global, hem aconseguit
també que la solidaritat ens ajudi
a eixamplar I'hospitalitat, fent-la
més universal, als paisos empo-
brits i en vies de desenvolupa-
ment.

Cinc segles regalant hospitalitat
arreu del mon

L'Orde Hospitalari Sant Joan de Déu és una institucié nascuda al segle
XVI. En l'actualitat estd present a 55 paisos i als cinc continents. Esta
formada per 1.061 Germans, uns 45.000 professionals, més de 8.000 vo-
luntaris i 300.000 donants. Des de l'inici, els Germans de Sant Joan de
Déu desenvolupen i transmeten un projecte d'assistencia que ha variat
molt en les seves formes i expressions, perdo que manté com a eix central
I'acollida i atencid a persones malaltes i necessitades de tot el mon.

Aquesta entrega per les persones més vulnerables, sigui a causa de la
seva malalfia o deguda a la seva limitacié de recursos, els porta a posar
en marxa i desenvolupar programes internacionals d’accié social i salut.
L'Orde Hospitalari esta considerat una de les organitzacions infernacio-
nals de cooperacio sense anim de lucre més grans. Des del valor de I'hos-
pitalitat vol impulsar el desenvolupament i benestar de la nostra societat.

L'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona pertany a I'Orde Hos-
pitalari Sant Joan de Déu, una
institucié amb més de 500 anys
d’historia que vetlla per la salut,  Gracies a la solidaritat dels socis,
la dignitat i lainclusié socialde  donants, voluntaris i cotlabora-
les persones en situacio vulne- dors, podem continuar treballant
rable. per les persones que més ho ne-
cessiten...perqué ens mouen els
FETS QUE REALMENT IMPORTEN.

o dependencia, els infants que
pateixen alguna malaltia i les
persones que no tenen llar.

Sant Joan de Déu compta amb
diversos centres per atendre les
persones amb trastorns de salut

mental, discapacitat intellectual  solidaritat.santjoandedeu.org

Sant Joan de Déu u Solidaritat

Tota gran obra comenca amb el
primer pas d’una gran persona

Darrere de la nostra obra hi ha Juan Ciudad, una persona senzilla que va
néixer el 8 de marg de 1495 a la localitat portuguesa de Montemor-o-No-
Vo, perd que a partir dels 12 anys es va traslladar a Toledo on va viure la
resta de la seva infantesa. Va ser criat i educat cristianament i a I'adoles-
cencia va ser pastor. Amb 28 anys es va allistar com a soldat a les fropes
del compte d'Oropesa i durant uns anys va desenvolupar una vida militar.

Quantenia 43 anys, el seu cami el va portar a Granada, on va exercir de ve-
nedor de llibres. Alla va sentir predicar a San Juan de Avila, el Mestre Avila,
i va experimentar una commocié espiritual tan gran que va comencar a
donar veus i crits, fet que el portaria a ser jutjat per boig i reclos a I'Hos-
pital Real granadi. En el seu tancament, Juan pateix a les seves carns el
tracte que es donava als inferns i va prendre consciéncia de quina havia
de serla seva missid. Quan va aconseguir sortir, va assumir el compromis
d’atendre malalts, pobres i necessitats, practicant un intens apostolat.

Va comencar a tenir curda de pobres i malalts, i per poder fer-ho, demana
almoina per la ciutat de Granada on la seva caritat va esdevenir famosa,
fins al punt que el Bisbe va comencar a dir-li Juan de Dios. Aviat alguns
companys es sumen a la seva obra i ajuden a fer encara més gran la seva
tasca, i aconsegueix fundar un hospital en el que ja s’entreveia la seva
innovadora assisténcia als malalts.

Entregat completament a fer el bé, és famds en vida per episodis com
el que li va moure a participar en el desallotjament dels malalts durant
un gran incendi que va tenir lloc a I'Hospital Real de Granada I'any 1549.
També, sense pensar-s’ho dues vegades, es va llengar a rescatar un jove
que s'ofegava al riu Darro i, d'aquesta heroicitat, va patir una greu pul-
monia que va debilitar la seva salut greument fins a la mort, I'any 1550.
Curiosament, Juan de Dios va morir en la mateixa data que va néixer, el 8
de marc, a I'edat de 55 anys.

Va ser beatificat pel papa Urbano
VIIl 80 anys després de la seva
mort i canonitzat pel papa Ale-
jandro VIII I'any 1690. Es, a més,
padré dels hospitals i malalts des
del 1886, padro dels infermers des
del 1930 i padro dels bombers des
del 1953.
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HOSPITAL AMIC
El programa que vetlla pels drets dels
infants hospitalitzats

Les dades més rellevants d’'Hospital Amic el 2017

N°DE | 671
VOLUNTARIS | (52 dels quals sén

CIRURGIES | 7.214
AMBULATORIES | pacients

TRACTAMENTS A |11.715
HOSPITAL DE DIA | pacients

Els nens mai deixen de ser nens
mentre la seva edat ho indiqui.
Sén nens a I'escola, al parc, quan
juguen, quan estimen, quan pa-
teixen. Quan estan de vacances
i quan per circumstancies de la
vida han d'estar en un hospital. |

Aquesta és la ra6 de ser del pro-
grama Hospital Amic. Pioner a
Espanya en I'dmbit de la huma-
nitzacié dels hospitals pedidtrics,
té un clar objectiu: complir tots
els punts de la Carta europea dels
drets dels nens hospitalitzats.

personal, en la redistribuci6 d'es-
pais, en la incorporacié de profes-
sionals especialistes en minimit-
zar l'ansietat del nen i les seves
families, en la presencia dels pa-
res en tot moment ...

ACTIVITATDE | 20.715

TAXISTES VOLUNTARIS)

ACTIVITAT | 612

ACTIVITATDE | 301

- per a nosaltres, per a I'Hospital Hospital Amic és el resultat d'un PALLASSO0S acienTs . D’ART—TERAP’AI acienTs . L’ESCOLA GCienTS .
Sant Joan de Déu, aixd és una evi-  Semblen drets facils de complir,  gran esforg comd, per a un Gnic i D’HOSPITAL eneficiaris TALLER GRAFIT eneficiaris eneficiaris
° ° dencia i una prioritat. Per aixo, tre-  perp en la realitat, impliquen can-  gran objectiu: que els nostres Pe-
H OS p Itu I Am I c ballem per curar i cuidar aquests  vis profunds en la dinamica de tits Valents estiguin el millor pos-
Petits Valenfs. Per aixo, mirem que  treball de qualsevol centre hos-  sible durant el seu pas per I'Hos-
la seva estada al nostre centre si-  pitalari: en la programacié d'in-  pital.
gui el més positiva possible. tervencions, en l'organitzacié del ACTIVITAT DE 1.143 ACTIVITAT DE 5.439 ACTIVITAT DE 40 associacions
MUSICOTERAPIA I | pacients GOSSOS DE | interaccions L'ESPAI PER A | vinculades
TALLER DE CANT | Deneficiaris TERAPIA | 0 consultes ASSOCIACIONS |1.465
1.669 activitats de
sessions de 2.063 suport

musicoterapia

14

concerts a
espais comuns

intervencions
individualitzades
amb pacients

1.000 cessions

d'espais a les
associacions amb
2.500 persones
participants

La Solidaritat que agraeix la
solidaritat

La primera noticia

GUIA PER AL PROFESSIONAL

Les veus de les families

Entrevistes, tallers, dinamiques de treball conjuntament
amb els nostres professionals... Els pares sén un pilar fona-

Perque s’assemblia estara
casa

L'any 2017 hem estrenat un projecte molt especial: els “Am-
baixadors”. Sén un grup de persones voluntaries, formades
especificament, que representen a I'Hospital en actes de
diversa indole, especialment en els que organitzen les fa-
milies i entitats que recapten fons per als nostres projectes.
A més, els ambaixadors fan visites guiades dins del recinte
hospitalari de donants i futurs collaboradors. Sén persones
solidaries que agraeixen la solidaritat.

La vida a I'Hospital ha de ser per als nostres pacients el més
semblant a la vida fora. Per aixo, celebrem cada aniversari,
el Nadaliel dia de Reis, el carnestoltes, Sant Jordi, la castan-
yada, la fi de curs escolar... Tot se celebra igual que a casa!l

mental que ens ajuda a millorar. En un pas més enlla de la
humanitzacié que caracteritza la nostra institucio, I'equip
d’Experiencia del Pacient treballa colze a colze amb les fa-
milies. Fruit d’aquesta fasca coordinada ha sorgit la “Guia de
la primera noticia”, un valués manual molt util per a tots els
professionals de la salut que han de fer front al dificil mo-
ment de comunicar un diagnostic.
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| aqui el nostre
decaleg dels seus
drets basat en la
Carta europea

MILLOR A CASA

El primer dret d'aquesta carta europea diu que un nen ha d'ingressar en un hospital només si
és absolutament imprescindible. | aixi ho fem, potenciant les cirurgies ambulatories -les que
no requereixen ingrés- i els tractaments a I'Hospital de dia. Per a ells i les seves families, la
recuperacio és millor si es pot fer a casa.

L'edifici de I'Hospital esta pensat per acollir les families i el disseny esta orientatf als nens.
Comoditat per a les persones que vetllen pel benestar del pacient i un mén de fantasia per
al petit, lluny de les fredes parets d'un hospital convencional. Papallones, flors, habitacions
amb dibuixos personalitzats, fobogan en comptes d'escala, parcs infantils... L'entorn esta
dissenyat i pensat per i per al nen. Des dels uniformes de les infermeres, fins a la senyalit-
zacio.

AMB EL PARE | LA MARE

L'ingrés d'un fill en un hospital no és una situacio facil. Per aixo, el nostre model d'atencid
acull els pares ja que ells coneixen millor que ningu els seus fills. Sempre estan al seu costaft,
acompanyant-los en tof moment. |, quan el pare i la mare tenen necessitat de menjar o de
descansar, els nostres voluntaris estan al costat dels petits en tot moment.

SENSE DOLOR, SI US PLAU

L'hospital sense dolor és un dels pilars fonamentals en el treball assistencial, eliminant qual-
sevol patiment fisic i emocional que pugui ser evitable. Des de les cures a planta fent servir
Efonox -gas analgésic-, fins als multiples mecanismes per distreure'ls com bombolles de
sabd, molinets de vent, carnets i diplomes de valentia. Tot el necessari per, també, donar
afecte i confort en moments en els quals és previsible un procediment incomode per al pa-
cient.

Petits valents, grans causes
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TOT ES MILLOR SENSE ESTRES

A Sant Joan de Déu hi ha professionals d'ambits molt diversos que estan formats en tecni-
ques per afrontar situacions estressants i minimitzar I'ansietat que pateixen els nens. Comp-
ten, a més, amb suports diversos com els pallassos d'hospital, que acompanyen I'infant i
els seus pares fins i tof fins al moment de la induccié anestesica al quirofan; intervencions
assistides amb gossos, musicoterapia, cant, art-terapia, grafit i diferents tallers que allibe-
ren als petits de I'angoixa que estan vivint.

| AL'ESCOLA, ES CLAR

L'Hospital, juntament amb el Departament d'Ensenyament, garanteix la continuitat de I'esco-
laritat. A Sant Joan de Déu tots els nens segueixen el programa d'escolaritzacié corresponent
a la seva edat, ja sigui a la nostra aula hospitalaria en el cas dels infants que poden des-
plagar-se, o bé a I'habitacio, en el cas dels infants que no poden sortir-ne. Cinc professores
exerceixen aquesta imprescindible tasca.

TOTS PARTICIPEN

L'Hospital s'esforga per trobar maneres de fomentar la participacié dels infants. Els nostres
petits pacients que ja saben llegir troben molta informacié detallada en triptics fets, precisa-
ment, perqueé ells la comprenguin.

AL MEU ESPAI, GRACIES!

Els nens fambé tenen vergonya i volen tenir moments d’intimitat. Per aixo, I'Hospital garan-
teix la privacitat en tots els procediments pels quals han de passar durant el seu tfractament
i hospitalitzacio.

A JUGAR!

Jugar, jugar i tornar a jugar. Mai oblidem que els nostres pacients son infants, i que el joc
és vital per al seu desenvolupament ja sigui en llargues o curtes estades. Comptem amb
diverses sales adequades per a diferents franges d'edat. Fins i tot potenciem el joc per als
pacients d'un sol dia i els que han de passar-hi una estona mentre s'esperen per a una visita
medica o la realitzacié d'una prova diagnostica. En aguest sentit, els més de 670 voluntaris
de I'Hospital fan una tasca encomiable amb els petits valents.

TOTS AUNA

Aixi mateix, I'Hospital també facilita el suport entre les families a partir de moviments asso-
ciatius. Aixo vol dir que ningu es sentira sol al nostre hospital. Malalties poc comuns poden
provocar, de vegades, solitud en les families i el sentiment de sentir-se poc recolzades. Sant
Joan de Déu posa a la seva disposicid els mecanismes per contactar entre elles ja sigui a
nivell particular o d'associacions mitjangant I'Espai d'Associacions.
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INFRAESTRUCTURES 1 EQUIPAMIENTS

Un hospital en constant
transformacio

L'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona esta immers en un pla d'obres que el
transformara completament en un centre amb la millor tecnologia d’avantguar-
da i amb el confort necessari per al benestar dels pacients i les seves families.
L'equilibrientre la ciencia i 'humanisme que ens caracteritza també es reflecteix
en el desenvolupament de nous espais i en I'aposta tecnologica. Dins d’'aquesta
gran transformacid, els donants han estat impulsors de projectes molt impor-
tants que s’han inaugurat al 2017.

La nova Unitat de Cures Intensives

A l'octubre de 2017 es va inaugurar
la primera fase de la nova Unitat
de Cures Intensives (UCI). Aquest
primer espai compta amb 500 m?,
10 boxs individuals, espais amplis
per al control de I'equip d'inferme-
ria i zones de magatzem. Es fracta
d'un gran canvi per als professio-
nals, ja que tot estd equipat amb
tecnologia d’avantguarda. Perd
també suposa un gran canvi per
als pacients i les seves families, ja
que el disseny prioritza la intimitat

i el confort del pacient i la seva fa-
milia, dotant els boxs d'un llit pera
I'acompanyat, amb espai per guar-
dar les seves pertinences, amb re-
gulacié independent de temperatu-
ra i TVindividual. També es disposa
de boxs on es pot fer dialisi als pa-
cients que la necessiten sense ha-
ver de desplagar-se.

L'any 2018 I'UCI sumara, a més, la

segona fase i amb ella s‘afegiran
1.600 m2? més, que donaran com

s

a resultat 24 boxs en fotal i zones
diferenciades per als pacients que
requereixen una cura i fractament
molt especific.

Aquesta nova zona de I'Hospital per
a la cura de pacients en estat critic
és una realitat gracies a la donacié
de fres milions d'euros realitzada
per la Fundacio PortAventura.

——

L'espai que mereixien les

families

També a finals de 2017 vam inau-
gurar un espai Unic als hospitals
espanyols i que desitjavem des de
feia anys: un lloc exclusivament
destinat a atendre les families
dels nostres pacients. En els seus
800 m? es troben tots els profes-
sionals i serveis no medics que
fenim a |'Hospital per donar-los
suport: Treball Social, Atencid
Espiritual i Atencié a I'Usuari, el
Departament de Voluntaris, les
especialistes Child Life i I'Espai
d'Associacions. A més, també
aquest Espai de Families és el lloc
destinat a la “Botigueta Metaboli-
ca”, un banc d'aliments per faci-
litar que els pares dels pacients
amb errors congenits del metabo-
lisme puguin adquirir a millor preu
els aliments vitals per a les dietes
restringides en proteines que han

de seguir els seus fills. L'Espai és
també el lloc on hi ha la biblioteca
amb informaci6 per als pares, sa-
les multids per fer tallers destinats
ala seva formacid i entreteniment,
aixi com el lloc que compta amb
una cuina on els professionals del
Servei d'Endocrinologia formen
als pacientsiles seves families en
I'alimentacié que més els convé
segons les diferents malalties que
pateixen.

Es un lloc Unic, arquitectonica-
ment acollidor i calid, en el qual
també es pot establir una comu-
nicacid directa i infima, fan ne-
cessaria en sifuacions especial-
ment complexes. El lloc que les
nostres families es mereixien i que
és una realitat gracies a la Funda-
cié Nou Mil-leni.

El curs escolar va estrenar
I'Escola la Magnolia

També les professores i els pa-
cients que van a la nostra escola
hospitalaria van comencar el curs
en un nou espai. Malgrat que la
majoria reben classe a les seves
habitacions, els infants que poden
sortir a rebre-les al recinte escolar
ho prefereixen ja que alla es rela-
cionen amb altres nensinenesiel
temps se’ls passa molt més rapid.

“La Magnolia” és una realitat im-
pulsada per la familia de José
Manuel Lara i Bosch, defensor
incansable de la cultura i I'educa-
cid i, precisament, a ell van voler
dedicar-li aquest projecte del qual
estan convencguts s’hauria sentit
orgullds.
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El lloc més divertit dins de I'Hospital

Jugar forma part inseparable del
fet de ser un nen i, per aixo, és un
dret basic dins de la Carta Europea
dels Drets dels Infants Hospitalit-
zats. Des de 2017, comptem amb
una nova sala de jocs ubicada a

la 5% planta de I'edifici d’hospita-
litzacié, molt més a prop de les
habitacions que Il'anterior espai
de jocs, circumstancia que fa que
molts infants puguin anar-hi a
divertir-se. La nova Ciberaula té
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molta llum, estd equipada amb
tota mena de joguines i contes
adaptats a totes les edafts, i és una
realitat gracies a la Fundacio Ban-
cdria “La Caixa”.

W

Una obra d’art a la placa de I'Hospital

Cada detfall compta per fer del
nostre centre un lloc confortable i
agradable per a tots els pacients,
les seves families i els professio-
nals. Per qixd, vam sentir una enor-
me satisfaccié quan el reconegut
artista internacional Jaume Plen-
sa va decidir regalar-nos pel nostre
150 aniversari la seva escultura
“Anima 2013" per posar-la a I'en-
trada principal de I'Hospital. Les
seves lletres d’acer inoxidable en 8
alfabets diferents son una metafo-
ra de la diversitat i la globalitat del
nostre moén actual.

El gran benefici de comptar amb I'Optomat

La tecnologia avanga i, amb ella,
s'‘amplien les possibilitats de frac-
tar cada cop millor i amb més
precisié els pacients. Per qixo, la
Unitat d’Oftalmologia celebra que,
gracies a una gran donacid, des de
I'estiu de 2017 compta amb I'Op-
tomat. Es fracta d'un petit aparell
que permet fer fotografies amb un
angle de 200° i altres proves de la

A
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part interna de I'ull de manera no
invasiva, és a dir, sense haver de
dormir el nen nitocar els seus ulls.

Aquest aparell és indispensable
per al seguiment de pacients amb
retinoblastoma (cancer ocular) el
seguiment del qual és indispen-
sable mitjangcant fotografies; i el
dels tumors benignes de la retina
i coroides.

Optomat.

L'Optomat permet, a més, diag-
nosticar i fer seguiment als pa-
cients amb distrofies retinianes -
malalties hereditaries que afecten
a diferents capes de la retina i que
poden produir ceguesa- i tractar
patologies inflamatories i zones
de manca de vascularitzacié de
I'ull que fins ara podien passar
desapercebudes.

Imatge presa per Optomat. Distrofia de retina

Laboratoris amb equipa-

La Fundacié Daniel Bravo va fer

possible que els nostres labora-
foris fossin equipats amb tecno-
logia molt avangada i extremada-
ment potent per a la investigacio.
Hem incorporat dos equips d’'NGS
[next-generation sequencing] que
permeten seqUenciar massiva-
ment I'ADN dels pacients amb
malalties rares; hem adquirit tam-
bé un equip UPLC-MS (Ultra Perfo-
mance Liquid Chromatography+-

ments d’avantguarda

Mass Spectrometry] que permet
analitzar amb més precisié i ra-
pidesa diferents metabolits rela-
cionats amb aquestes malalties. |
un microscopi confocal de super
resolucié STED 3X (Leica) gracies
al qual els nostres investigadors
poden observar en femps real i de
manera extremadament augmen-
tada (fins a 50 nandmetres) I'acti-
vitat molecular dels cultius cellu-
lars i, per tant, teixits vius.

La nova tecnologia que ens
facilita el dia a dia

Cada cop hi ha més donants que
volen aportar el seu granet de so-
rra financant aparells que faciliten
molt la feina didria dels nostres
professionals i beneficien als nos-
fres pacients.

El Servei d’Anestesiologia va po-
der estrena al 2017 fres aparells
gracies a fres donants: un nou
ecograf amb una aplicacié molt
polivalent i de gran ufilitat per a
la collocacié de vies centrals que
disminueix exponencialment el
risc de generar complicacions
greus; un videobroncoscopi amb
el qual poden visualitzar directa-

ment la via aeria, les foses nasals,
la boca, la laringe, la traquea i els
bronquis i aixi fer més facilment el
diagnostic de la patologia i les in-
fubacions de gran dificultat; i, per
Ultim, un laringoscopi franspor-
table i aplicable a tofs els rangs
d’edat als que atenem i amb una
visio externa en camera, anome-
nat GlideScope, que permet una
facil visié de la laringe i facilita la
tecnica d’intubacié. Per la seva
banda, la Unitat de Cures Intensi-
ves també va poder comptar amb
un altre GlideScope gracies a otra
nova donacio.
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INVESTIGACIO
El llarg cami per vencer una malaltia

Les families dels nostres pacients sén els principals aliats dels  Elles cobreixen aquest buit, busquen mil maneres per aconseguir
nostres investigadors. Han viscut en primera persona la impoten-  els recursos necessaris, per fer que els nostres investigadors po-
cia que se sent en saber que la malaltia dels seus fills, només pel  sin tot el seu coneixement i afany en trobar nous tractaments que
fet de ser una malaltia minoritaria, no rep prou fons de la industria  omplin d'esperanca la vida dels seus fills i la dels nens que la pa-

Les nostres linies d'investigacio

Investigar per trobar respostes a les preguntes que es fan els pro-  ciin els nostres pacients. Tot aixd mou als nostres investigadors a
fessionals que visiten els nostres infants; per esbrinar el comiel treballarincansablement entre el laboratoriila consulta, i a arribar
perque de les malalties, per poder trobar els seus punts febles i  a crear grans arees d'investigacio.

idear nous tractaments que les combatin, i, sobretot, per poder

traslladar-los com més aviat millor a la practica perque es benefi-

privada ni de I'administracié publica, per serinvestigada com cal.  tiran en el futur.

La gran aposta de la nostra Unitat
d’Assaigs Clinics

L'Hospital compta, des de 2011,
amb una Unitat d'Assaigs Clinics
pediatrics, la primera d'Espan-
ya, en la qual treballen 15 perso-
nes totalment centrades en fer
avangar la investigacid clinica.
Les seves funcions sén multiples:
ajuden als investigadors a obtenir
els permisos necessaris per fer
I'assaig, coordinen a fots els pro-
fessionals dels diferents serveis
implicats, aixi com als pacients
i les seves families, i a més bus-
guen recursos economics per
dur-los a ferme i promouen que
la industria farmaceutica tingui al
nostre hospital com un dels prin-
cipals centres on dur a terme els
seus necessaris assajos. Es, sens
dubte, el model més eficient que
existeix per agilitzar i facilitar la
marxa de qualsevol estudi.

Des de I'inici de la unitat s'han dut
a terme 241 assaigs i, d'aquests,
145 estaven actius al 2017. Es-
pecial importancia ha tingut I'in-
crement d'assaigs en fase 1, que
permet als pacients accedir a un
nou farmac i, d'aguesta manera,
oferir-los una nova opcié en una
fase molt primerenca, familiarit-
zant-nos aixi amb el maneig d'un
potencial nou tfractament.

Ve

Chmut ol Bt Uil

"Em meravella el gran altruisme dels pares
que accepten que el seu fill entri en un assaig
clinic, tot i saber que poden formar part del
grup que prendra un placebo. Del nostre
treball, el més trist i frustrant és quan el
tractament experimental que vam provar no
obté els resultats esperats i és I'ultima opcio

per a alguns pacients™
Joana Claverol
Directora de la Unitat d’Assaigs Clinics

Un pas de gegant per al
diagnosticilarecercade
les malalties minoritaries

Gracies a la Fundacio Privada

Daniel Bravo Andreu, obrim un centre
innovador per avangar en el coneixement
d’aquestes patologies

A I'Hospital Sant Joan de Déu volem coneixer més i millor
les malalties rares que afecten a nens per descobrir quines
mutacions genetiques les causen, descobrir noves variants
de malalties que ja coneixem i d'altres que causen malalfies
minoritaries desconegudes.

Per aixo, al llarg de I'any 2017 vam posar en marxa el Centre
Daniel Bravo per al diagnostic i la recerca en malalties mi-
noritaries. L'hem batejat aixi en agraiment a la fundacié que
I'ha fet possible mitjangant una donacié de més de 2 milions
d’euros, la Fundacié privada Daniel Bravo Andreu.

El centre estd obert a tots els grups i institfucions que fan
recerca en malalties rares, tant de I'infant com de la pobla-
cié adulta. Integra tres laboratoris en una mateixa planta de
I'Hospital -medicina genética i molecular; bioguimica clini-
ca i anatomia patologica- i incorpora equips tecnologics de
darrera generacio que permeten fer estudis genetics molt
exhaustius i analitzar els efectes biologics que produeixen
les variants genetiques suposadament patologiques.

En aquestes instal.lacions, els nostres investigadors poden
analitzar els gens de I’ADN del pacient buscant alguna va-
riant associada a una patologia. En la majoria dels casos
analitzen al voltant de 7.000 gens associats a malaltia i en
casos seleccionats investiguen el conjunt dels gens hu-
mans.

Per a I'estudi funcional de gens candidats, apliquen tecni-
ques de biologia mol.lecular i cel.lular. Disposen d'un mi-
croscopi confocal de superresolucié STED 3X gracies al
qual poden observar canvis biologics d'aquests variants
genetiques amb una alta resolucié -fins a 50 nanometres- i
analitzar-los en cel.lules en viu per veure com es compor-
ten, una informacidé clau per poder aprendre a combatre la
malaltia que causa.

Disposar d'aquestes potentissimes eines, que superen el
milié d’euros, en ha permeés en tan sols un any diagnosticar
prop de 500 infants que pateixen malalties rares: en alguns
casos ens ha permes confirmar les sospites cliniques que
teniem i en d'altres, descobrir la malaltia que els afectava.

1. Neurociéncies pediatriques

FPKU
(Fenilcetonuria)
i altres defectes
genetics del
metabolisme

Estudiem els mecanismes fisio-
patologics implicats en la fenil-
cetonuria, una malaltia que obliga
els nens que la pateixen a seguir
una dieta molt restringida al llarg
de tota la seva vida. Els nostres
investigadors han assajat nous
tfractaments que permeten millo-
rar el control d'aquesta malaltia i
flexibilitzar aquesta dieta.

Malalties
neuromusculars

Investiguem les distrofies muscu-
lars congenites, que provoquen en
els nens afectats debilitat muscu-
lar des dels primers dies de vida,
i les malalties mitocondrials, que
poden afectar diversos organs
com els musculs, el cervell i el fet-
ge. Estudiem els mecanismes que
causen aquestes malalties per
veure quines funcions estan alte-
rades en les céllules musculars
dels nens afectats i poder compa-

rar I'expressio dels gens en ells en
relacié amb els nens sans. El nos-
tre objectiu: identificar possibles
marcadors que ens permetin el
diagnostic d'aquestes patologies,
que és molt complex, i trobar dia-
nes terapeufiques. Fruit d'aquest
treball els nostres investigadors
han descobert una relacié entre
la sobreexpressié del gen de la
molécula GDF15 i el dany mito-
condrial en céllules musculars.

Malalties
relacionades amb
la comunicacio
neuronal

Moltes malalties neurologiques
pediatriques sén degudes a una
falta de comunicacié neuronal
que esta provocada per errors
genetics que alteren la fransmis-
si6 dels senyals cerebrals. Els
nens que patfeixen aquestes pa-
tologies presenten problemes de
comunicacio, retard intellectual,
dificultat o impossibilitat per ca-
minar... Per avancar en el coneixe-
ment d'aquestes malalties, hem
creat un laboratori per a I'estudi
de la sinapsi neuronal.

També dediquem especial atencio
a lo sindrome de Rett, una malal-
tia degenerativa molt greu que
afecta principalment a nenes. Els
nostres investigadors han desco-
bert que les nenes que pateixen
aquesta sindrome presenten al-
teracions en els receptors de neu-
rotransmissors glutamatergics i
GABAérgics. Aquestes troballes
obren la porta a noves investiga-
cions que permetran testar I'efi-
cacia de diferents farmacs per al
tractament d'aquesta malalfia.

De forma complementaria, han
comencat un projecte que en una
primera fase té com a objectiu de-
finir els "mapes cerebrals" de con-
nectivitat o xarxes de connexions
neuronals en aquestes pacients.
Volen coneixer noves correlacions
entre la modificacié de la funcio
cerebral i els seus mecanismes
fisiopatologics per identificar fac-
tors pronostics que puguin ajudar,
en una segona fase, a iniciar trac-
taments personalitzats.

Trastorns del
moviment
d’origen genetic i
neurometabolic

Alguns nens pateixen, a causa
d'una malalfia d'origen genétic
i neurometabolic, contraccions
involuntaries en els seus mus-
culs que els causen unes torsions
permanents i els impedeixen con-
trolar els seus moviments, cau-
sant-los una gran discapacitat.
Els nostres investigadors treba-
llen per caracteritzar clinicament
aquestes malalties i identificar
biomarcadors. Ja han aconseguit
establir biomarcadors en sang i li-
quid cefaloraquidi, circumstancia
que ha fet que I'Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona sigui designat
pel Ministeri de Sanitat centre
de referéncia per al tractament
d'aquestes malalties.

Nous paradigmes en la
neurologia pediatrica

Les malalties neurologiques pediatriques sén complexes, nombro-
sesiplantegen reptes enormes en el seu tractament. Durant molt de
temps i encara actualment, l'orientacié diagnostica i terapeutica ha
estat guiada gairebé exclusivament pel simptoma o simptomes pre-
dominants. Aixi, la neuropediatria s'ha organitzat i "compartimenta-
litzat" en funcié d'ells: epilepsia, trastorns del moviment, discapaci-
tat intellectual, trastorns d'aprenentatge, etcetera. En base a aixo,
han sorgit subespecialitats que han explorat a fons fot el referent
a cada grup de simptomes. Aquest enfocament, molt practic i per
descomptat necessari, 1€ com a inconvenient principal el fet de diri-
gir el tractament d'aquestes patologies sobre la base del simptoma.
Millorar o arribar a "silenciar" el simptoma és molt important i pot
ser de gran ajuda, pero és encara millor poder modular el mecanis-
me bioldgic que produeix aquest simptoma. Es més, una mateixa
malaltia (causada pel mateix gen mutat) pot produir un repertori de
manifestacions cliniques diverses. Com a exemple, en un pacient el
simptoma predominant pot ser I'epilepsia i en un altre un trastorn
dins de I'espectre aufista, tof patint la mateixa patologia. Aquesta
situacié no és infreqlent.

\F
El cervell és un sistema que inclou codis de funcionament dificils
de desxifrar. Idealment hauriem d‘aproximar-nos a les malalties del
cervell en desenvolupament integrant diferents nivells de complexi-
fat. Aix0 suposa coneixer que passa a nivell molecular, quins camins
biologics estan afectats dins de les neurones i la glia -céHules que
formen el sistema nerviés juntament amb les neurones- com aixo
afecta determinades subpoblacions de cellules nervioses; i poste-
riorment com aquesta disfuncié fa que els circuits cerebrals s'orga-
nitzin d'una manera anomala. En aquest tipus d'avaluacié holistica,
infegradora, és molt important I'edat del pacient, ja que en cada
periode o finestra del desenvolupament, una mateixa malaltia pot
"atacar" de manera diferent. Els avengos en la neurociencia basica
i les noves tecnologies ens estan permetent desenvolupar marca-
dors indicatius de quina manera aquests nivells d'organitzacié al
cervell estan danyats. Aquest és el cami de la neuropediatria del
futuri que ja comencem a implementar a Sant Joan de Déu, la qual
cosa sens dubte permetra als nostres investigadors desenvolupar
fractaments molt més eficagos i personalitzats.

L4 4
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2. Malalties fetals-
pediatriques i del medi

ambient

Influéncia de I'entorn
en el benestar del nen
i 'adolescent

El nen és especialment sensible a
les influencies de I'entorn. Per qixo,
a Sant Joan de Déu estudiem com
els factors mediambientals i I'en-
torn fisic i social en qué viu poden
incidir en el seu creixement. Volem
establir mecanismes per detectar
les patologies relacionades amb
I'entorn, coneixer-ne les causes i
circumstancies i, en base a elles,

dissenyar, aplicar o proposar mesu-
res per prevenir-ne la seva aparicio.

Entorn fetal i
complicacions
obstetriques

Estudiem com influeix I'entorn fetal
-I'exposicid a drogues o la contami-
nacié ambiental, per exemple- en el
futur nadé i quines condicions po-
den provocar que neixi abans d'hora
0 amb un pes baix per a la seva edat
gestacional.

3. Investigacio en el

pacient critic

El pacient critic és especialment
vulnerable davant d'una infeccid.
Per aixd, els nostres investigadors
treballen incansablement per iden-
tificar marcadors que els perme-
tin distingir quan es troben davant
d'una patologia inflamatoria i quan
davant d'una infecciosa, per tal de
combatre-la el més aviat possible i
de la manera més adequada. Amés,

analitzen constantment les infec-
cions nosocomials per mantenir-les
sota control.

Alguns d'aquests pacients presen-
ten problemes respiratoris i ne-
cessiten un suport de ventilacio. A
I'Hospital estudiem quins factors
poden aconsellar la ufilitzacié d'un
suport de ventilacié no invasiu.
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5. Malalties infeccioses

i immunes

Resposta
inflamatoria
sistemica

Estudiem els mecanismes que
causen en els nens immunodefi-
ciencies, malalties autoinflama-
tories (com el déficit de mevalonat
quinasa, criopirinopaties, febre
mediterrania familiar ...) i autoim-
munes sistemiques com la uveitis
associada a l'artritis idiopatica ju-
venil i les vasculitis pediatriques
com la malaltiac de Kawasaki.
Volem idenfificar els gens que
causen aquestes malalties, qui-
na implicacio té l'epigenetica i la
microbiota, i reconeixer vies pato-
gens que permetin desenvolupar
nous tractaments

Infeccions de
transmissio vertical

Treballem per avancar en el co-
neixement de la historia natural i

coneixer els factors associats a la
fransmissio, diagnostic, pronostic
i tractament de les infeccions que
es transmeten de mare a fill - com
és el cas del VIH, el virus de I'he-
patitis Bi C o el toxoplasma- i de
les infeccions per micobacteris
que sén atipiques en la nostra po-
blacié.

Malalties que es
poden prevenir
mitjancant vacunes

El primer contacte de l'especie
humana amb molts microorganis-
mes té lloc durant la infancia. Per
aix0, la vacunacié ha demostrat
seruna eina molt eficag en la lluita
contra les malalties infeccioses.

Per saber quina és la millor estra-
tegia de vacunacié en una pobla-
cié concreta és importantissim
estudiar els microorganismes que
estan presents en aquesta comu-

nitat ja que es diversifiquen gené-
ficament per adaptar-se el millor
possible al medi.

A I'Hospital ens centrem en la vi-
gilancia epidemiologica molecular
de la malaltia pneumococecica, la
tos ferina i la malaltia meningo-
coccica. Investiguem també no-
ves tecniques d'analisi molecular
per agilitzar i abaratir el diagnostic
d'aquestes malalties en un futur.

Tuberculosi

Estudiem noves tecniques que
permetin diagnosticar la tuber-
culosi, saber quines caracteristi-
ques han de fenir els farmacs en
els lactants i nens per dissenyar
noves formulacions que s'adaptin
a les seves necessitats, i investi-
guem quina toxicitat associada
fenen aquests medicaments.

4. Malalties pediatriques amb inici en
etapes primerenques de la vida

Endocrinologia
metabolica

La pubertat precog o la sindrome
de Il'ovari poliquistic es manifes-
ten durant la infancia o l'adoles-
cencia, pero fenen el seu origen
molts anys abans, fins i fot abans
que la persona afectada hagi nas-
cut. Alguns estudis demostren que
poden estar relacionats amb el re-
tard en el creixement del fetus du-
rant el procés de gestacio o el baix
pes en néixer. Els nostres inves-
figadors ftreballen per descobrir
com poden evitar que els nadons
neixin amb baix pes i estudien

tfambé com poden prevenir que els
que ho fan pateixin aquests pro-
blemes en el futur.

Fisiopatologia
neonatal

Els nostres investigadors centren
els seus estudis en aquells fras-
forns que s'originen o es posen de
manifest durant els primers me-
sos de vida del nadé i que fenen
una notable tfranscendéncia en
la seva salut. Volen obtenir tot el
coneixement necessari per trac-
tar-los i millorar el seu desenvolu-
pament a llarg termini.

Origen perinatal de la
diabetis de I'adult

A Sant Joan de Déu treballem in-
tensament per entendre quins
mecanismes moleculars poden
fer que la nutricié durant I'etapa
de desenvolupament neonatfal i
infantil incrementi el risc de patir
diabetis en I'edat adulta. Estudiem
quines intervencions nutricionals
podem dur a ferme durant el pe-
riode de la lactancia materna per
disminuir, mifjangant un suple-
ment amb betaina, el risc que el
nadd pateixi en el futur obesitat i
diabetis fipus 2.

6. Tumors del desenvolupament:
cancer infantil

Reproduim la
malaltia en models
cellulars i animals

Hem creat models celulars i ani-
mals de diferents tumors del
desenvolupament  [neuroblasto-
ma, glioma difds del tronc cere-
bral, rabdomiosarcoma, sarcoma
d'Ewing i retinoblastoma) que re-
produeixen fidelment la malaltia
que pateixen els nostres pacients
perque han estat creats a partir de
mostres de biopsia.

Analitzem com
actuenels
tractaments actuals

Estudiem com actua la quimio-
terapia sobre el tumor, com pene-
tra i es distribueix en I'organisme.
El nostre objectiu és trobar nous
sistemes d'alliberament del far-
mac en l'organisme que resultin
menys agressius i més efectius
que els actuals.

El cancer infantil és diferent del cancer d'adult. S'origina en el complex procés de desenvolupament de I'ésser
huma, durant la formacié d'organs i teixits. No es pot prevenir, t€ una incidencia més baixa i respon de manera
diferent al tractament. Es per aixd que els nens que el pateixen han de ser tractats per equips especialitzats en
oncologia pediatrica. | és per aixo, també, que requereix una investigacio especifica.

Un nou paradigma de
tractaments

A Sant Joan de Déu estem posant
en marxa noves terapies que repre-
senfen un nou paradigma en el trac-
tament d'alguns tipus de cancer.
Consisteix a extreure cellules del
propi pacient, reprogramar-les en
el laboratori mitjangant tecniques
d'enginyeria genética i transferir-les
de nou al pacient perque siguin ca-
paces de reconeixer, atacar i des-
truir les céHules canceroses.

Els principals tumors del
desenvolupament que investiguem son:

Neuroblastoma

Es un tfumor solid extracranial
que s'origina en el sistema
nervios periferic. Hem desco-
bert marcadors genetics que
ens permeten predir la seva
agressivitat i estem estudiant
I'eficacia de diferents medica-
ments.

Glioma difus del tronc
cerebral (DIGP)

Es un tumor cerebral que ara
per ara és incurable. Hem
creat un model animal i hem
iniciat el primer assaig clinic
en el mén d'una vacuna.

Sarcoma d’Ewing

Aquest tumor afecta ossos
i teixits tous. Busquem no-
ves dianes terapeutiques per
tractar amb més probabilitats
d'exit els sarcomes d'Ewing
amb metastasi.

Retinoblastoma

Aquest fumor a la refina es
manifesta durant el desenvo-
lupament de la retina. Estem
fent un assaig clinic per frac-
taramb virus oncolitics els ca-
sos que no responen al tracta-
ment convencional.

Leucémia

Aquest cancer s'origina en
les cellules precursores de la
sang i és el més frequent en la
poblacié infantil. Participem
en assajos per testar una fera-
pia cellular pensada per trac-
tar els pacients amb leucémia
limfoblastica aguda que pa-
feixen recaiguda i no disposen
d'opcions de tractament. Tam-
bé estudiem els efectes se-
cundaris dels tractaments que
reben els nens amb leucemia.

Histiocitosis

Es produeix quan cellules amb
una funcié immunologica ata-
quen els teixits i organs del
nostre cos i els causen danys.
Algunes histiocitosis presen-
fen una alteracié geénica en
la via BRAF i estem estudiant
tractaments inhibidors.

Rabdomiosarcoma

Aquest tumor afecta als teixits
fous. Investiguem nous trac-
tfaments i terapies eficaces
per combatre les formes més
agressives d'aquest fumor i
les recaigudes.



14 b SJ D Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

Memoria de projectes finangats amb donacions - 2017

INVESTIGACIO

7. La diabetis infantil

Els professionals de la Unitat de
Diabetisimplicats eneltractament
de la diabetis fipus 1i les families
dels pacients son conscients que
malgrat tots els avengos tecnolo-
gics que hi ha hagut en les ultimes
decades, el tractament d'aquesta
malaltia requereix constant aten-
cid i innovacio. Per a aixd, el Cen-
tre de la Innovacio de la Diabetis
infantil -CIDI- esta impulsant una
iniciativa per identificar els resul-
tats clinics que sén més rellevants

per als nostres pacientsiles seves
families. També pretén identificar
els factors que s'associen a un mi-
llor control i adaptacio a la diabetis
per poder mantenir un estat fisic i
emocional saludable. Lobjectiu
és evitar complicacions agudes a
llarg termini en una malaltia croni-
ca que requereix constant atencid.
El projecte s'ha posat en marxa
conjuntament amb les organit-
zacions internacionals SWEET i
TldExchange.

En investigacié experimental, CIDI
déna suport al projecte de crea-
cié6 d'un circuit sintetic cellular
que pugui substituir la funcié del
pancrees en la regulacié dels ni-
vells de glucosa a la sang, mit-
jancant la producci6 d'insulina. El
repte actual de I'equip és disposar
d'aquestes cellules, que compo-
sen el circuit, en microcapsules
per introduir-les ja en un model
animal de diabetis.

8. La salut mental
en la infancia i
'adolescencia

Estudiem els trastorns mentals
greus com és el cas de la psico-
si i els trastorns del neurodesen-
volupament, com el TDAH i els
Trastorns de I'Espectre Autista

-TEA-, buscant biomarcadors que
ens permetin detectar-los abans.
A més, avancem en la recerca
de més i millors fractaments per
combatre els seus simptomes.

9. La mort sobtada en infants

La Unitat d'Aritmies de I'Hospital
Sant Joan de Déu avanca dia a dia
en la investigacio de les causes
gue provoquen la mort sobtada
cardiaca i en el desenvolupament
d'eines per al tractament de les
aritmies. Fer un diagnostic el més
aviat possible és de vital impor-
tancia, no només per prevenir un
fatal desenllag, sind també per fer
un pronostic adequat i facilitar que
els pacients i les seves families
puguin tenir una vida el més nor-
malitzada possible.

Petits valents, grans causes

www.sjdhospitalbarcelona.org 15

FLAIXOS INFORMATIUS

L'avancg
contra el
retinoblastoma

El refinoblastoma és un fumor
ocular que afecta, gairebé de
manera exclusiva, a nens i nenes
d’entre 2 i 3 anys, edat en qué
s'acaba de formar la retina. Es un
tumor relativament facil de curar
si es detecta a femps, pero sovint
a un cost molt elevat i molt dificil
d’acceptar per als pares: la pérdua
de l'ull del nen. Els nostres inves-
tigadors porten anys intentant
desenvolupar fractaments molt
mEés precisos i menys agressius.
Fruit d’aquest treball al 2017 es
va posar en marxa un nou assaig
clinic amb virus oncolitics, dirigits
especificament contra les cellu-
les d’aquest fumor. El virus s'in-
jecta directament a l'interior de
I'ull del pacient i elimina de forma
exclusiva les cellules fumorals,
sense afectar-ne les sanes. Quan
acaba la seva funcio, el virus mor.
Els nostres oncolegs esperen que
aquest nou fractament perme-
ti curar aquests pacients evitant
les sequeles que pateixen actual-
ment.

Sabent molt
meés sobre el
neuroblastoma

Els investigadors del laboratori
d’‘onco-hematologia de Sant Joan
de Déu han identificat dos gens
implicats en el desenvolupament
dels neuroblastomes, un dels can-
cers més freqlents en la poblacio
infantil. Han descobert que un re-
ceptor que s'encarrega de regular
el metabolisme del calci a I'orga-
nisme, el receptor-sensor de calci
(CaSR), esta actiu en els neuro-
blastomes benignes i “apagat” en
el cas dels neuroblastomes més
agressius. | han descobert que un
medicament indicat per al trac-
tament de malalties endocrines,
Cinacalcet, pot resultar eficag per
activar el CaSR i alentir el creixe-
ment d'aquests tumors. Ara estan
investigant terapies combinades
amb aquest farmac per augmen-
tariaccelerar el seu efecte.

El grup liderat per Carmen de To-
rres fambé ha descobert una altra
molecula implicada en el com-
porfament dels neuroblastomes:
PTHLH. En els neuroblastomes
benignes la seva accié és posi-
tiva. En canvi, en els més agres-
sius, promou el creixement del
tumor. Els oncolegs ja disposen
d’un tractament per inhibir la pro-
duccié d’'aquesta molécula perd la
importancia del descobriment és
que ara saben que aquest farmac
només esta indicat en alguns neu-
roblastomes.

L'esperanca de
la immunotera-
pia: CART19

El nostre Hospital participa en dos
assaigs clinics sobre el CART 19,
un tractament de immunoterapia
que esta donant resultats molt es-
perancadors per als pacients amb
leucemia limfoblastica aguda que
no respon als tractaments con-
vencionals. Consisteix a extreure
sang del pacient per obtenir lim-
focits T -unes cellules del siste-
ma immunitari- i reprogramar-les
en el laboratori mitjangant en-
ginyeria genetica, perque siguin
capaces de reconeixer, atacar i
destruir les cellules canceroses.
Un cop reprogramades, s6n frans-
ferides de nou al pacient. Més del
80% dels infants que han rebut
aquesta nova fterapia han vist com
la malaltia entrava en remissio
durant els tres primers mesos de
fractament. En un dels assaigs,
Sant Joan de Déu és I'inic hospi-
tal d’'Espanya que hi participa.

El primer gran
pas contra el
terrible DIGP

Fa 5 anys el nostre hospital va
impulsar la realitzacié de biopsies
als pacients afectats per aquest
fumor del sistfema nerviés cen-
tral incurable. Era I'Gnica via per
avancgar en el disseny de noves
estrateégies terapeutiques que
obrissin una perspectiva de cura-
cié. L'estudi d'aquestes mostres
ha permés als investigadors de-
finir d'una manera precisa les ca-
racteristiques moleculars del fu-
mor, crear el primer model animal
de la malaltia sobre el qual assajar
nous tractaments i desenvolupar
una vacuna que s va comengar a
provar al 2017.

El futur estudi
dels tumors
de céllules
germinals

Gracies a una de les nostres fa-
milies, la de la valenta Anita, el
nostre hospital podra enviar aviat
un investigador al prestigiés labo-
ratori Amatruda Lab, a Dallas, per
avancar en la investigacio del fu-
mor de céllules germinals infantil.
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Perque els infants necessiten una
atencio especial

Alguns nens pateixen situacions de gran estres. De vegades, per-
que son victimes de maltractaments o abusos sexuals. De vega-
des, perqué han estat testimonis, els han presenciat en el seu en-
torn més proper. En altres ocasions, perque han de fer front a una
greu malaltia o estan vivint una adolescéncia molt complicada.

La sort de
comptar amb
especialistes
Child Life

Els infants que pateixen una
malaltia greu i que han de ser in-
gressafs o sotmesos a una inter-
vencio quirdrgica complexa ho
recorden tota la vida. Per aixo, és
molt important minimitzar el seu
impacte, donar-los suport psicolo-
gic i emocional. A I'Hospital tenim
professionals especialitzades a
fer-ho: les Child Life. Utilitzen el
joc simbolic i altres recursos que
tenen al seu abast per coneixer les
inquietuds dels nens i donar-les
resposta. Recentment han intro-
duit les intervencions assistides
amb animals mitjangant strea-
ming per oferir una via de contac-
te amb l'exterior als nens que han
de passar setmanes en aillament
causa de la seva malaltia. L'equip
Chil life va realitzar 1.813 sessions
i va atendre 650 pacients I'any
2017.

Donar-los suport és essencial perqué siguin capacgos de desenvo-
lupar capacitats per superar-ho i evitar que la seva salut mental
es ressenti. Aquest suport emocional i acompanyament s'ha de fer
extensiu a tota la familia, especialment en el cas dels infants que
es troben en el procés final de la vida.

"Sentim",
I'espai per
expressar les
emocions

Es molt important que, arran de
la malaltia d’un fill, tots els mem-
bres d'una familia expressinenun
ambient adequat les emocions.
Per aquest motiu I'Hospital va
posar en marxa el projecte Sen-
fim. Mitjancant aquest programa
es promou I'expressié emocio-
nal entre persones, davant dels
propis membres d'una mateixa
familia i d'altres que compar-
teixen una problematica similar.
Aquestes dinamiques de grups
multifamiliars sén una poderosa
eina de treball perque les families
es donin suport mutu. Al 2017 van
participar a Sentim 79 families de
18 especialitats diferents.

Atencio palliativa a I'infant i la seva familia

El final de la vida és un dels pro-
cessos més complexos que re-
quereix d'una atencié i acom-
panyament especialitzat, tant
per al pacient com per als seus
familiars. Si el malalt és un nen,
aquesta complexitat augmenta
precisant professionals altament
qualificats per atendre la persona
i els seus familiars d'una forma
integral (dimensions fisiques, so-
cials, psicologigues i espirituals).
Es per aixd que a I'Hospital comp-
tem amb una Unitat de Cures
Palliatives Pediatriques -la pri-
mera d'aquestes caracteristiques
d'Espanya- que estd integrada

per professionals que vetllen no
només perqué el nen no pateixi
dolor sin6 que fambé acompanyen
a les families en el procés i els do-
nen fot el suport que requereixen
les 24 hores del dia.

Les donacions rebudes al 2017
van permetre que la unitat con-
finués desplegant un projecte de
creixement, iniciat el 2015, per
poder atendre més nens i més
aviat. A més, va permetfre aten-
dre les families en la Unitat de
Dol, potenciar la coordinacié a fot
Catalunya i formar professionals
que fracten o podrien tractar nens

amb necessitats palliatives. Gra-
cies a fof I'equip i el treball coor-
dinat, van atendre 136 pacients,
88 dels quals van ser nous casos,
amb una edat mitjana de 8,8 anys.
Van realitzar 1.874 visites i van
respondre 2.865 trucades de fa-
miliars. Un total de 50 nens i ne-
nes van morir I'any passat, 7 d'ells
fora de Catalunya. Dels atesos per
la nostra unitat fins a I'Gltim mo-
ment, 24 d'ells van morir a I'Hos-
pital i 19, acompanyats per la seva
familia i per I'equip, a casa.

Petits valents, grans causes
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La Unitat Funcional
d’Atencio al Menor - UFAM

Molts nens que pateixen maltrac-
taments o son victimes d'abusos
sexuals son agredits per una per-
sona molt propera. Els efectes
son devastadors en el menor que,
sovint, a més de patir els abusos,
veu com el seu entorn es frag-
menta i enfronta. A Sant Joan de
Déu comptem amb un equip de
professionals especialitzats que

donen suport emocional a aquests
nens perque puguin superar-ho.
Ells formen la UFAM, una unitat
pionera a Espanya en aquest am-
bit que I'any 2017 va atendre 333
pacients i que ha vist reconeguda
la seva trajectoria de més de 20
anys amb el premi a I'excel-léncia
del Col-legi de Metges de Barcelo-
na.

El programa d'infants
testimonis de violencia - TEV/

Un percentatge important dels in-
fants que sén atesos als centres
de salut mental han estat testi-
monis de violencia domestica,
han presenciat maltractaments
a casa. Per agjudar-los a superar
aquesta situacid i oferir-los altres

models de relacié sans, a Sant
Joan de Déu vam crear fa 15 anys
el programa TEVI, considerat com
a bona practica pel Ministeri de
Sanitat. Al 2017 I'equip de TEVI va
valorar 8.815 pacients i va trac-
tar-ne 234 dins del programa.

Projecte
"Enllacats”

Amb I'dGnim d'investigar, fer un
acompanyament terapeutic i sen-
sibilitzar la societat sobre els Tras-
torns de I'Espectre Autista (TEA)
neix el projecte Enllagats. Darrere
del seu impuls, no hi sén només
els professionals de ['Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona, sind
també diverses iniciatives de fa-
milies. Acompanyar-los i facilitar
recursos educatius amb informa-
cié de qualitat, basada en fonts
contrastades i amb evidencia
cientifica, és una de les prioritats
d’Enllagats.

En base a aquesta linia, destaca el
projecte de traduccié del "Manual

"

d'Atencié Primerenca del Model
Denver per a pares", realitzat en
collaboracié amb I'Associacié
Autisme Avila, que aviat s'editara
en castella gracies a la implicacié
que han tingut les families i a les

;

donacions que s’han rebut per fer-
ho possible. Enllagats, a més, ha
posat en marxa linies d'investiga-
ci6é pioneres, i programes especi-
fics d'infervencid per als pacients
i les seves families

Programes contra I'obesitat infantil

Un dels greus problemes de salut
publica del segle XXI és I'obesitat
infantil. Per qixo, el Servei d'Endo-
crinologia treballa amb els centres
de primaria que, no tan sols abor-
den als pacients amb pautes de
prevencid, siné que també duen a
terme les primeres intervencions.
Pero quan aquestes primeres in-
tervencions no tenen éxit i es re-
quereix un tractament molt més
intensiu, deriven als pacients al
nostre hospital.

Mitjangant un treball de ferapia
familiar, el servei té en marxa
dos grans programes. Un d'ells
és “Prevengo”, que, mitjancant

tallers  grupals, telemedicing,
l'acompanyament d'una  nutri-
cionista i coach, tallers de cuina
i unes polseres intelligents per
al control de I'activitat dels nens,
aconsegueix reeducar habits que
gjudaran a prevenir malalties
greus quan siguin adults. Al pro-
grama Prevengo, hi parficipen 60
pacients, d'enfre 6 i 12 anys i, gra-
cies a ell, la taxa d'abandonament
del fractament s'ha reduit del 15%
al 8%.

L'altre gran projecte es diu "Sumar
per restar” i en ell s'inclouen 30
nens i nenes d'entre 12 i 18 anys
amb greus problemes d'obesitat

als quals se'ls vol evitar la cirur-
gia bariatrica. Els pacients reben
beques esportives amb activitats
dirigides per un monitor especia-
litzat en la materia. A més, rea-
litzen tallers de cuina coordinats
per un nutricionista i reben suport
psicologic i social per professio-
nals especialifzats. Una de les
activitats que més els agrada sén
les sorfides en grup com a motiva-
cid i premi al gran esforg realitzat.
Un gran esforg que s'aprecia en
els resultats: redueixen un 8% del
greix corporal i 6 centimetres en el
perimetre de cinfura i, sobretot, el
seu estat metabolic experimenta
una gran millora.
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El programa

d’acompanyament a
pacients amb VIH

A I'Hospital tractem actualment
30 infants i adolescents amb VIH
i fem seguiment a més de 300
infants fills de mares infectades
que, tof i que no estan infectats,
si que estan afectats en el seu
entorn pel virus. Acompanyar-los
en el seu desenvolupament, do-
nant-los no tan sols I'atencid cli-
nica que necessiten sind també
la psicoemocional, social i de
qualsevol tipus que calgui per ca-
pacitar-los en la seva autfocura i
la seva total independeéncia en la
vida adulta, és l'objectiu del pro-
grama.

Especialment important és la nos-
tra intervencidé en la pre-adoles-
céncia, moment en el qual se'ls
informa de la seva malaltia i, mi-
tjangant activitats educatives i 1d-
diques amb un grup d'iguals, se'ls
comenga a preparar per al seu
futur. La trobada amb altres nens

que fambé han de conviure amb
aquesta malaltia és vital.

Des de la Unitat de Malalties In-
feccioses, a més, s'incideix es-
pecialment en la importancia que
aquests pacients no abandonin
I'escolaritzacio, ja que és I'Unica
manera de garantir el seu futur
i que adquireixin la capacitat de
defensar els seus drets i d'evitar
que se sentin exclosos. Una de les
intervencions per evifar el fracas
escolar és dur a ferme una ava-
luacié neurocognitiva per identi-
ficar les dificultats i dissenyar un
pla de treball per millorar-les. A
més, les donacions rebudes tam-
bé faciliten beques educatives,
ajudes per a menjador escolar, ad-
quisicié d'ulleres o audiofons... tot
el que cal per al desenvolupament
normal del nen i que generen unes
despeses que no poden ser afron-
tades per la familia.

“Normalitzar i socialitzar és fonamental i
els ajudem en tot el proces”

Claudia Fortuny

Pediatra de la Unitat de Malalties Infeccioses

Les conductes addictives en la infancia i

'adolescencia

Una de les principals preocupa-
cions socials existents és el con-
finuat increment de conductes
addictives en la infancia i I'ado-
lescencia. Per aixo, des de l'any
2007 I'Hospital compta amb la
Unitat de Conductes Addictives de
I'Adolescent (UCAD). Inicialment Ia
seva finalitat principal era atendre
els nois i noies amb problemes de
consum de substancies, especial-
ment cannabis. No obstant qixo, a
partir de 2008 es va comengar a
registrar un augment considerable
de visites per addiccié a les noves
tecnologies, principalment vincu-
lades als videojocs en linia.

Els professionals de la unitat tre-
ballen amb aquests dos tipus
d'addiccions, toxiques i compor-
tamentals, i s'han especialitzat en
els adolescents que presenten un
diagnostic dual, és a dir, un tras-
torn mental i un trastorn addictiu
alhora. En aquest ambit, actua-
litzen i innoven constantment en
funcié de les necessitats de cada
pacient. La UCAD ofereix de forma
individualitzada un servei d'ava-
luacio, diagnostic diferencial i in-
tervencio, sempre implicant les
families, per aconseguir una bona

adheréncia al fractament i un
abordatge comprensiu. El treball
en terapia de grup és també un pi-
lar fonamental. Al 2017 més de 89
pacients van acudir per primera
vegada a la unitat, realitzant més
de 900 visites individuals. A més,
es van dur a ferme 15 sessions en

grup en les quals van participar
90 persones. |, parallelament, els
professionals van dur a terme una
important tasca docent mitjancant
conferencies amb més de 900 as-
sistents i, per descomptat, una im-
portant tasca investigadora.

El suicidi, un problema de

salut publica

El suicidi és una de les primeres
causes de mortalitat en adoles-
cents i adults joves d'entre 15 29
anys. A Espanya i Catalunya, ocu-
pa entre la segona i la tercera cau-
sa de mortalitat depenent de I'any.
S'estima que hi ha 20 infents de
suicidi per cada suicidi, perd en
I'adolescencia aquestes dades
s6n molt més grans. L'Organitza-
cié Mundial de la Salut indica que
és un problema de salut publica
i que la seva prevencio hauria de
ser un imperatiu a nivell mundial.
A I'Hospital Sant Joan de Déu fa
més de 20 anys que abordem
aquesta problematica, perd a més
I'any 2013 vam crear un programa
especific d'atencié a aquests pa-
cients que ha esdevingut un dis-
positiu de referencia que ofereix
atencié sociosanitaria als ado-
lescents que presenten intents de
suicidi, alt risc de suicidi i, fambé,
a les seves families.

A més de l'atencid, el programa
de suicidi estd promovent estudis
d'investigacié que aportin llum a
un problema que genera tant de
patiment. Algunes linies d'investi-
gacié ens han permes classificar
els diferents adolescents oferint

fractaments gjustats a cada perfil.
De la mateixa manera, hem pogut
identificar el perfil d'adolescents
amb major risc de repetir I'intent
de suicidi. Actualment estem
abordant la influéncia de les xar-
xes socials en aquesta problema-
fica. Des de l'inici del programa
d'atencié, hem hagut de fer front
tant a la influéncia com al mal Us
de les xarxes socials per part dels
nostres pacients, pero els feno-
mens "La Balena Blava" i la série
"13 Reasons why" van comportar
un increment de la problematica
I'any 2017 que han situat aquest
objectiu d'estudi com una priori-
tat. 293 pacients i les seves fami-
lies, unes 1.172 persones, van ser
ateses l'any passat pels nostres
professionals.
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Gracies per estar aqui'

Tu dones alegria
i esperanca als
Petits Valents de
I'Hospital Sant
Joan de Deu.

¥
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@ Segueix donant-nos suport a

www.focebook.com/SJDHospitalBorcelona/

www.sjdhospitalbarcelona.org
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AJUDES A LES FAMILIES

Les preocupacions afegides
quan apareix una malaltia

Les families han de fer front a noves situacions que

de vegades les superen

Precisament, amb  I'objectiu
d’acompanyar-les en tot el procés
i gjudar-les en els moments ne-
cessaris, treballa I'equip de Treball
Social. A més d'acompanyar emo-
cionalment a les families, bus-
quen els recursos que necessiten
en les ajudes publiques existents
i les donacions rebudes. Aquesta
tasca és especialment necessaria
en els casos en que la malaltia ha
deixat molt malmesa I'economia
familiar.

Allotjar-se fora de casa durant
llargs periodes degut a lingrés
d’'un fill, esmorzar, dinar i sopar
fots els dies a I'Hospital, haver de
desplacar-se diariament per rebre

fractament, financar reparacions
d’audiofons, noves ulleres, orfo-
doncies imprescindibles per de-
glutir, comprar llits articulats quan
la malaltia ho fa imprescindible...
sén només algunes les despeses
que han d'assumir de manera
obligada. A I'Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona oferim ajuts per su-
perar aquestes dificultats un cop
s‘avalua el cas.

També donem el suport a domicili
necessari a les families que tenen
cura del seu fill amb greus pato-
logies a casa, per tal que puguin
disposar d’'una mica de femps lliu-
re i reposin forces per poder seguir
cuidant d'ells.

El 2017 vam ajudar a un
total de 1.052 families

132 amb ajuts per a l'allotjament

379 amb ajuts per al transport

323 amb ajuts per a I'alimentacio a I'Hospital
59 amb ajuts per a intérprets

120 amb ajuts per a ortodoncies

34 amb ajuts economics puntuals

5 amb ajuts per al domicili

“Gracies a les donacions rebudes
familia vulnerable, penso que I'atencio a les families que facilitael =~ podem posar les coses més facils a
Servei de Treball Social de I'Hospital és primordial perqué ens ajuda les families”

a orientar-nos i a comprendre la complexitat de la situacio més enlla  pgyid Nadal

de I'uspecte purament médic. Hi ha un canvi radical en I'entorniles  cop del Servei de Treball Social

prioritats de la familia, i tenir una visio global del que representa a

la vida de tots és un suport indispensable”

“Com a mare d’'una nena amb una malaltia rara i, per tant, com a

Natalia Tintoré
Mare de la Bruna, pacient de neurologia

Mai no es dona tant,
com quan es dona esperanca

Agraim a totes les families dels nostres petits valents que, amb la seva incansable implicacid,
ens permeten avancar a través de la recerca

=l coneixement de
ltres errors del metabolisme
arco

sperangal
ndedeu.org
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COOPERACIO INTERNACIONAL

Ens preocupen els
infants d'aquiiels

d'arreu del mon

PETITS
PACIENTS

2017

MABEL CHE FALL
GUINEA BISSAU. 10 ANYS
PEUS EQUINOVARS

NATHAN OHIN
GHANA. 2 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA

SAITO LEONEL
PERU. 9 ANYS
MALFORMACIO ANUS RECTAL

SAAD ACHEBAH
MARROC. 2 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA

FAMA THIAM
SENEGAL. 14 ANYS
ESTENOSI ESOFAGICA PER INGESTA DE CAUSTIC

BA SAIKOU
GAMBIA. 2 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA - CIV

DIEGO MANUEL SANCHEZ
PERU. 11 ANYS
TETRALOGIA FALLOT

WIAM LACCHAB
MARROC. 6 ANYS
ESCOLIOSI

FABIANA MARIA PARMIGINI
VENEGUELA. 2 ANYS
TANCAMENT DE TRAQUEOTOMIA

ADJI SAHRA DIOP
SENEGAL. 2 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA - CIV

ALEJANDRO GONZALEZ PATINO
BOLIVIA. 12 ANYS
HEMANGIOMA AL GLAND

MOUHAMED DIOP
SENEGAL. 6 ANYS
FRACTURA D’HUMER

JASSIM KCHIRID
MARROC. 11 ANYS

TRAUMATISME FACIAL EVISCERACIO

ZIAD ELAKKARI
MARROC. 4 MESOS
LESIO DE PLEXE BRAQUIAL

in

YASSIN BAH
GAMBIA. 14 ANYS

DOBLE LESIG A LA VALVULA MITRAL

Fa més de catorze anys que I'Hospital té en
marxaprogrames decooperacidinternacional.

A Sant Joan de Déu vivim la des-
esperacié dels pares d'infants de
molts paisos en vies de desenvo-
lupament que ens contacten bus-
cant una curacio per als seus fills.
Cada dia constatem que el dret a
la salut és menys universal del que

MAITE CONDORI
PERU. 5 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA

MATEO ZITLALPOPOCA
MEXIC. 5 MESOS
LESIO DE PLEXE BRAQUIAL

EMMANUELA YEBOAH
GHANA. 13 ANYS
CARDIOPATIA CONGENITA

COUMBA DIOP
SENEGAL. 14 ANYS
PSEUDO ARTROSI DE TiBIA

hauria de ser. Per aixo, per palliar
la injusticia de néixer en un lloc o
un altre del planeta, vam crear el
programa Cuida’m i I'Agermana-
ment amb I'Hospital Saint John of
God de Sierra Leone.

cuidam.

Quan cal tractar a un nen en un
hospital altament tecnificat, I'dni-
ca manera que hi ha d'ajudar-lo és
que viatgifins aun centre d'aques-
fes caracteristiques. D'aqui que el
programa Cuida’m traslladi a Bar-
celona nens i nenes de qualsevol
pais del moén que requereixen una
intervencié quirdrgica gracies al
suport de les entitats que apadri-
nen cada un dels casos a fravés
de les seves donacions.

L'any 2017 el programa va tractar
19 petits pacients que, si es su-
men als que s’han fet en anys an-
teriors, s‘apugen a un fotal de 284
casos des de I'inici del programa
al 2004.
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L'hospital germa
SaintJohn of God de
Sierra Leone

Tots els centres de I'Orde dels Ger-
mans de Sant Joan de Déu dels
paisos desenvolupats estan ager-
manats amb algun centre de I'0r-
de ubicat en un pais més desfavo-
rit. El nostre hospital de Barcelona
ho estd amb el de Mabesseneh, a
Sierra Leone, un dels paisos més
pobres del mon i assetjat ferog-
ment pel virus de I'Ebola fa dos
anys.

Des del nostre hospital busquem
els recursos necessaris per mi-
llorar les instal.lacions del centre
africa, ajudem a finangar els trac-
taments dels nens -la sanitat no

és gratuita al pais-, realitzem te-
lemedicina i també enviem a pro-
fessionals perque puguin aportar
coneixement als pediatres, obste-
tresial'equip d'infermeria. A més,
donem formacid als estudiants de
I'escola d’infermeria creada alla i
on per primera vegada I'any 2017
es va iniciar la formacié en el grau
superior d’infermeria anomenat
State Registered Nurse.

Al llarg del 2017 es va continuar
potenciant el programa Savemo-
therhood per reduir la mortalitat
maternal, ja que Sierra Leone té la
taxa mundial més alta per aquest

tipus de defuncions. Mitjangant la
promocio de la salut entre les do-
nes embarassades i les lactants,
el programa segueix donant resul-
tats molt positius.

També, l'any passat vam viure
amb molt d’entusiasme el 50 ani-
versari del centre de Mabesseneh
i, per celebrar-ho, es van desplacar
a I'hospital africa el nostre direc-
tor meédic, Miquel Pons; el Germa
general de I'Orde, Jesus Etayo, i el
President de la Republica de Sierra
Leone, Ernest Bai Koroma.

1.627

infants van ser atesos a
I"hospital gracies a les
donacions del nostre
programa teaming
Apadrina un tractament
d’un nen a Sierra Leone

Ny
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INNOVACIO

La vocacio d'una innovacio al
servei dels pacients

Des de la creacid del Departament d'Innovacid, I'any 2009, I'Hospital no ha deixat de
crear projectes per donar resposta a aquells problemes que els nostres professionals,
pacients i les seves families han de fer front cada dia i per als quals encara no hi ha una
resposta. El cami no sempre és facil quan es tracta d'innovar, perqué els recursos son
insuficients i els projectes solen tenir un preu elevat. Tot i les dificultats, els resultats sén
tan impactants que tothom té clar que cal posar-los en marxa.

Hany escull els
colors del seu nou
brac

A Espanya es calcula que hi ha unes
90.000 persones que han patit alguna
amputacié. Un dels problemes a qué
s’han d’enfrontar els nens és que les
protesis disponibles al mercat tenen
un pes elevat que els dificulta I'Us.

Aquesterael cas delaHany, aquiseli
va dissenyari fabricaruna ma amb la
nostra impressora 3D. Per a aquesta
valenta de set anys, la seva nova ma
no només té I'avantatge que pesa una
desena part menys que les protesis
que havia provat, sind que a més esta
feta amb els seus colors preferits.

Petits valents, grans causes
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Qui va dir por?

La realitat virtual també pot ser aplicada per
donar solucié a un problema amb el qual
diariament es troben els professionals que
han de retirar guixos als seus pacients. La

poril'angoixa que solen tenir els nens, els fa
que fins i tot percebin dolor. Mentre els pa-
cients porten posades unes ulleres i es dis-
treuen amb el contingut projectat a través

d'un mobil, els professionals poden retirar
de forma facil i sense angoixa el guix de la
zona immobilitzada.

Crat pots for ol Portal del pacient

o9 = o

EL T

L'Hospital liquid 4.0

Avancar cap a una medicina més collabora-
fiva, proactiva i personalitzada; iincremen-
tar I'evidencia cientifica de I'eficiencia i I'efi-
cacia de les fecnologies digitals com a eines
clau en la prestacié de serveis de salut, s6n
els grans objectius d'aquest projecte en el
qual les noves fecnologies de la informacid i
la comunicacié (TIC) sén protagonistes.

L'any 2017, els pacients i els professionals
han estrenat el nou Portal del Pacient: una
manera que permet als pares dels nostres
pacients comunicar-se amb els especialis-
tes que atenen als seus fills sense necessi-
tat de desplagar-se a I'hospital.

La rehabilitacio
diaria, millor a casa

Els pacients que tenen trastorns motors
greus com a consequéncia d'una paralisi o
de lesions cerebrals, patologies neuromus-
culars o lesions medullars necessiten fer
rehabilitacié cada dia. Per aixo, la familia ha
de desplagar-se a centres especifics, condi-
cionant completament el ritme familiar.

Fruit d'aquesta situacio, els nostres profes-
sionals han dissenyat un sistema de rehabi-
litacié de la marxa de baix cost que permet
fer els exercicis diaris, vitals per al pacient,
des de casa.

El primer exosquelet
pediatric:
I’'Exo-trainer

En collaboracié amb diverses institucions,
I'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha
incorporat al 2017 el primer exoesquelet per
a la rehabilitacié de la marxa en pacients
pediatrics. El seu objectiu és evitar el defe-
riorament de la musculatura dels pacients
afectats dAtrofia Muscular Espinal (AME),
que pel fet d’'haver d'estar molt de temps
asseguts i a causa de la debilitat dels seus
musculs, pateixen greus dificultats respira-
tories. Retardar I'aparicié de les complica-
cions d'aquesta malaltia és un dels objec-
tius principals i I'exosquelet facilita aquesta
fasca.

Les respostes
multiples del servei
de 3D

Des de fa anys I'Hospital treballa amb mo-
dels 3D a peticié dels professionals. Tot va
comencar per donar resposta a un pacient
d'oncologia, a qui se li va salvar la vida as-
sajant una i altra vegada la seva intervencio
quirdrgica amb repliques exactes del seu
gran i complex fumor. Perd ara, els models
3D s6n d'us quotidia per a 6 serveis molt di-
ferents del nostre centre.

Intervencions quirdrgiques maxillofacials,
traumatologiques, oncologiques, cardia-
ques, neurologiques o plastiques es plani-
figuen previament gracies a aquesta nova
eina de preparacio quirdrgica.

Els exercicis de
rehabilitacio de
Pedro Tomads

Un altre dels problemes que els professio-
nals del Servei de Rehabilitacié volien re-
soldre era el dels pacients amb malalties
degeneratives. Aquests nens han de fer
rehabilitacié de totes les seves extremitats,
perd a causa de la diversitat d'afeccions que
tenen, de vegades no poden utilitzar els dis-
positius ortésics de suport a la rehabilitacio.
Aquest era el cas de Pedro Tomds a qui, per
ajudar a fer la rehabilitacio, se li va desen-
volupar un conjunt de 2 ortesis utilitzant el
disseny 3D CAD i les tecnologies d'impressio
3D.
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WEBS DE SUPORT A LES FAMILIES
Ens preocupen els nostres pacients

i els de tot el mon

Les families dels pacients i els pro-
fessionals sanitaris formen el mi-
llor equip possible per lluitar contra
les malalties i fins i tof, per preve-
nir-les.

Les families dels pacients poden
proporcionar als professionals una
informacié valuosissima sobre la
malaltia que pateix el seu fill per-
que detecten simptomes que po-
den passar desapercebuts en una
consulta medica.

| els professionals, a la vegada,
poden ajudar a les families empo-
derant-les, facilitant-les fots els
coneixements i eines perque siguin
capaces d'oferir la millor cura als
seus pefits a casa.

Aquest intercanvi d’informacié en-
fre sanitaris i families permet mi-
llorar I'atencié dels infants malalts,
avancar en el coneixement de les
malalties pedidatriques i en la recer-
ca de nous tractaments. | Internet
esdevé un canal de comunicaci6
idoni per fer possible aquest infer-
canvi més enlla de I'Hospital.
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A I'Hospital treballem per curar els infants
perd també per evitar que emmalalteixin.
Per aix6 fem promocié de la salut a través
d’un portal on line on les families i profes-

2.392.332 visites anuals
6.554 visites diaries

sionals que freballen amb infants poden
trobar informacié rigorosa i recursos educa-
fius per a la canalla sobre aspectes com la
nutricié, salut i seguretat.

59% visites provinents de fora d'Espanya
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Capacitem els pares d’'infants amb malalties
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GUIA METABOLICA

www.guiametabolica.org

Els errors congenits del metabolisme o
malalties metaboliques sén un grup molt
nombrds de patologies -unes 700- que es-
tan causades per alteracions a I'’ADN que
alteren el funcionament correcte de les
cellules i els organs. Algunes d'aquestes
malalties s6n tractades mitjangant una die-

Nombre de visites: 1.257.908
Visites a Espanya: 16%
Visites internacionals: 84%*

ta restrictiva i farmacs orfes, pero d'altres
no tenen de moment un tractament efectiu.
Al portal guia metabolica les families poden
trobartota la informacié sobre la malaltia del
seu fill, consultar els seus dubtes als nostres
especialistes i contactar amb altres families
de malalts.

*Els pacients al nostre entorn estan molt controlats i tenen més facil portar el dia a dia d'aquestes malalties. En canvi, a molts paisos

aquest fet no succeeix i Guia Metabolica és el seu Unic recurs.

GUIA DIABETIS

www.diabetes-cidi.org

Conviure diariament amb una malaltia
com la diabetis exigeix prendre decisions
constantment. Per ajudar a les families en
aquest procés, resoldre els seus dubtes i fer
que guanyin confianga en el control de la

Nombre de visites: 865.385
Visites a Espanya: 33,23%
Visites a Llatinoamerica: 66,77 %

malaltia del seu fill, hem creat un portal on
poden frobar molta informacio, contrastada
i rigorosa, sobre la diabetis més prevalent
en els infants, la diabetis fipus 1.

Us de la calculadora de racions d'hidrats de carboni: 18.552*

*Un 47% més que l'any anterior.

Impliquem els pares en la recerca
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RARE COMMONS

www.rarecommons.org

A I'Hospital atenem 15.000 infants que pa-
teixen malalties rares. D'algunes d’aquestes
malalties, no tenim més de 4 pacients. Com
podiem investigar-les si no disposem de
prou casos? Creant una plataforma on line,
Rare Commons, per connectar amb el major
nombre possible d’'afectats d’arreu del mén.
Només aixi hem pogut comencar a dissen-

11 malalties investigades
Més de 600 families participants

yar projectes d'investigacidé. Rare Commons
ha estat reconeguda internacionalment fins
al punt que la Comissid Europea ha decidit
subvencionar la creacié d'una plataforma a
nivell europeu, Share4Rare, que es pilotara
amb dos grups de malalties poc frequents:
tfumors pediatrics i malalties neuromuscu-
lars.
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Sense vosaltres, seria impossible!

Al 2017 més de 250 iniciatives solidaries van
ser realitzades arreu d’Espanya per ajudar a
finangar els projectes de I'Hospital que sén
possibles gracies a les donacions. Exactament
252! Un 50% més que les que es van fer I'any
anterior. Aquest increible nombre d'accions es
van transformar en gairebé 900.000 euros
per investigar; millorar les infraestructures de
I'Hospital, fer que el nostre centre confinui sent
el més humanitzat possible; ajudar a les fami-
lies que més ho necessiten, fer realitat la infer-

vencid quirdrgica de nens de paisos en vies de
desenvolupament les vides dels quals perillen
per no fenir accés a un hospital alfament tec-
nificat ...

Tot aixo ha estat
possible gracies a
vosaltres!

Darrere de cada persona, associacid, esco-
la, empresa o institucié que heu impulsat una
accié solidaria a benefici nostre hi ha un gran
cor. | també, n'hi ha dins de cadascuna de les
persones que us han ajudat a que el resultat
hagi estat tot un exit. Una innombrable xarxa
solidaria a la qual donem infinites gracies per
haver pensat en I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona com a entitat beneficiaria de les
vostres iniciatives i, en consequencia, en els
nostres petits valents.

DIVENDRES 10 |
DASSABTE 11 DE
HOVEMARRE

| MERCAT SOLIDARI

En nom de tots, de I'Orde dels Germans de Sant Joan de Déu, del nostre
hospital, dels professionals, pero sobretot en nom dels nostres pacients i
les seves families, us donem un milié de gracies.

ou tots increibles!

bt e bt = | e

a\m- FI]ETESI] i

SOLIDARIES
12 HOCTUBRE 2017
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Les mil maneres d'ajudar

Una de les coses que hem apres amb vosaltres és que tots som capacgos de
fer alguna cosa per ajudar. Qualsevol idea, per senzilla o simple que sembli,
si s'organitza amb ilusio i afecte, pot transformar-se en éxit. | a més, pot

ser sostenible en el temps. Nosaltres tenim moltes mostres d'aixo.

“Cistella Solidaria”, un tforneig de
basquet, va complir la seva dese-
na edicid el 2017, gairebé 170.000
euros sumats! Perd, a més, aques-
ta capacitat de repetir la il.lusio
també es va veure en la 7a edicid
del “Vi Solidari Masroig”, la 6a del
concert anual “Entre Mares”, la 5a
de la cursa “Nits de la Lluna Ple-
na” de Sitges i del torneig de padel
“Forga Miquel”, lo 4a de la cursa
“Holla Genis”, la cursa de la PKU/
ATM “Corre per ells”, el concert
nadalenc “Zambomba Solidaria” i
I'espectacle “Verberett” a Malaga i
la 3a de “1.000 y una nineka”.

Altres es van endegar I'any pas-
sat i ens van sorprendre per com
eren de diferent i pel resultat que
van fenir. Alguns exemples van
ser la iniciativa "Vi Magic by Colet",
el mercat de roba i complements
de 2a ma #ParalLosValientes, les
samarretes #Tothebrave i les de
I""Equip Invencible", la "Megapa-
nera" en la qual tot el municipi de
Calella estava implicat, el concert
"Luces Solidarias", la iniciativa
"Déjate tomar el pelo” a la qual es
van sumar perruquers de tot Es-
panya, el llibre "Unicament Laura"
i, com a darrer exemple, la inicia-
tiva del "Calendari Solidari" de la
Policia Local de Terrassa i la seva
seglent idea d™escuts solidaris
#ParalLosValientes", encara acti-
va el 2018 i en la qual ja s'hi han
implicat més de 80 cossos de la
policials.

exemples també del 2017 com
"Zumbabrera”, organitzada per
una monitora de Zumba, i el de
les "Galetes Solidaries", impulsada
per una persona afeccionada a fer
galetes, demostren que és real-
ment la vostra illusié i obstinacio
el veritablement important: totes
dues iniciatives van superar els
20.000 euros!

No volem deixar d'esmentar el
gran exemple d'educacié en va-
lors que estan fent els collegis i
les AMPA a través d'accions so-
lidaries. EI Family Day del collegi
Oak House, la jornada ludicoes-
portiva de I'Escola Mare de Déu de
Montserrat d'Olesa i I'Escola Garbi
Pere Vergés, les carreres escolars
de la petita Escola Monmany i I'Es-
cola Verge de la Salut de Sant Feliu
de Llobregat, fotes dues amb tres
edicions i resultats increibles en
participacio i recaptacio, van ser
alguns exemples de I'any passat.

I, finalment, destaquem la quan-
titat d'aniversaris, casaments i
celebracions familiars en qué heu
pensat en ajudar als nostres va-
lents, en lloc de rebre regals ma-
terials. Us estem molt agraits per
haver-vos animat a realitzar les
vostres propies campanyes en la
nostra plataforma:
www.paralosvalientes.com.
Gracies per compartir els mo-
ments especials de les vostres
vides!

Moltes vegades ens dieu que vo-
leu ajudar-nos, perd que no se us
ocorre com, que nomeés sabeu fer
el que feu a la vostra professié o
el vostre hobby. No obstant aixo,

Sens dubte, sense vosalires, tot
Qix0 seria impossible.

Un milié de gracies!

Les nostres families y les seves
associacions organitzen la major
part de les accions solidaries que
es fan en benefici de I’Hospital.

jMoltes gracies per impulsar tants
projectes, especialment en la
investigacio!
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Adiels Ligees mi va posar al mes de ey, 50 anys deaprés dhaver-lo
estrrmal, of vestit de nivis que va poriar quan en tenks 24. Ella § el
s i, Jasgaim Camnpe, cobebriven lon noces d'er i, ot i que va
scr imna gran festa, amb 140 coervidats | grans moenents, uss de los
eoses que mis - lusid els fs & kaver pogut compartis Palegria aseh
Phespital Sast Joan de Déa. 1 & que squest matrimon] resbdent &
Barcelons va demanar als cosvidats que no ol fssln eap regal. “A
sqecsta edal besim casa |els armaris plens, esaltres tesim de tal,
sl o vam dir que o vollen fer-nos un deiall no oo coenpressln
e, sinh gue bgroascabn e al mimens de mingee que haviem
obert, qae ho donsries twl & Sast Joan do Dies”, explica Cempo.
Extry hols =18 parclis va "srrodeair” la sirs- van recallir 12.000
mutes. “Vam enar els dos & Ihospital & estreger & wee § va ser mal
banke®, rocernda Casspa, que scabs de for 75 asya.
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Un any inoblidable per a les polseres “Candela”

Comta ety 2017

d

Al 2017 els nostres pacients d'on-
cologia, les seves families i moltes
persones que elaboren i regalen
a canvi d'un donatiu les polseres
"Candela" - porten el nom de la
nena que va comencar a fer-les a
I'Hospital de Dia després que una
de les nostres voluntaries li en-
senyés- van comengar l'any veient
com tots els mitjans de comunica-
cié es feien resso d'una fita real-

ment increible: havien aconseguit
sumar 1 milié d'euros en tan sols
fres anys.

Poc després, I'Associacié polse-
res “Candela” va rebre la felic no-
ticia que se les concedia el premi
UNICEF, en la categoria MOVILIZA
2017. Pero aviat li van arribar al-
fres com el de Valores Humanos
de Onda Cero Castellon o el premi

Fundraising 2017 de I'Asociacion
Espaiiola de Fundraising.

Malgrat que els reconeixements
sempre s'agraeixen per |'esforg
realitzat, el premi que somien rebre
els nostres pacients, les seves fa-
milies i totes les persones implica-
des en el moviment de les polseres
"Candela" és el que, algun dia, cap
nen amb cancer sigui vengut per
aquesta terrible malaltia. Per aixo,
van seguir amb la seva gran tasca
de recaptar fons per al Laboratori
d'Investigacié de Onco-Hematolo-
gia de I'Hospital Sant Joan de Déu
i van sumar la increible xifra de
450.000 euros recaptats al 2017.
Una xifra que els va omplir de tan-
ta illusié com quan el 18 de maig
van lliurar una "Candela" al mateix
Papa Francisco!

La polsera solidaria per la
investigacio del cancer infantil

Des de fa set anys, aquesta pol-
sera d'alegres colors inspirada en
les paraules del poema del valent
Carlos mentre intentava compren-
dre la malaltia que estava vivint,

llueix en els bracos de milers de
persones. Ja ha aconseguit supe-
rar la xifra de 500.000 euros de re-
captacidé i, tan sols al 2017, va su-
perar els 60.000 euros recaptats.

TN

Gracies per ser veritables artistes!

Per poder comunicar a la socie-
tat que necessitem comptar amb
la seva agjuda, és important tenir
imatges reals que donin suport a
la nostra comunicacid. Per aixo,

Sessid fotografica realitzada per Noemi de la

Pefia de manera altruista

estem sempre molt agraits quan
les nostres families permeten que
els seus fills, els nostres pacients,
participin en les sessions de fofos
i els videos que realitzem. Al 2017,

3

Fotografies realitzades pel fotoperiodista Edu Ponces

de manera altruista

el repte de comunicar la campan-
ya de captacid de I'SJD Pediatric
Cancer Center Barcelona, amb un
objectiu de 30 milions d'euros, ens
va portar a demanar-vos la vostra

participacié més que mai. Us do-
nem les gracies a fots per haver
estat tan generosos, i als vostres
fills, per haver estat uns veritables
artistes!

-

Col.laboracié altruista del realitzador i director de cinema,
Carlos Marqués Marcet, premi Goya el 2014 y Gaudi 2017

Ens agradaria recordar especial-
ment als valents que van parti-
cipar i que lamentablement ja no
estan amb nosaltres.

e

Escena final del video de llangament de la campanya,
amb la participacié de Leo Messi.

qeee T ey

o
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SOLIDARIA

I no podem deixar de
donar les gracies a...

Les empreses que ens van
donar els seus productes.

Les entitats socials i les que
personen que van fer la linia
“Feta ma”.

Les voluntaries que cada dia

ens regalen el seu temps. Milions de

| a totes les persones que gracies!
al 2017 van comprar a la

Botigueta Solidaria
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XIFRES MES RELLEVANTS DE 2017

DONACIONS DESTINADES A DONACIONS DESTINADES AL

SJD PEDIATRIC CANCER CENTER BARCELONA AL 2017

15.674.030 €

TOTAL DONACIONS
8.776.050 €

DISTRIBUCIO DE TIPOLOGIA DE DONANTS 3%
15% PG 1QUES
49% 24% weusioes 9%

FUNDACIONS | ASSOCIACIONS PARTICULARS PER FAMILIES EMPRESES

Sk 1 J0p. e D )

! ¥ { - 4\
R
» = ¢ RIS
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|
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*En la data de publicacié d'aquesta memaoria, maig de 2018, les donacions superaven els 26 milions d'euros.
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MOLTES

GRACIES!

A I'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona tenim la sort

de comptar amb un gran ndmero de persones, families,

empreses, fundacions i entitats que creuen en la nostra
feina i ens donen el seu ajut any rere any.

Tots sou iguals d'importants i necessaris, i malgrat que no
podem mencionar-vos a tots en aquestes pagines,

volem donar-vos el nostre enorme agraiment.

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

Petits valents, grans causes www.sjdhospitalbarcelona.org 35

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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El nostre agraiment als que ho heu fet possible!

“Gracies als oncolegs i
investigadors per continuar
investigant i fer-nos sentir
que la pérdua dels nostres
fills no han estatenva”
. itat i les : i Estela Campaiid.
i aressin a la nostra unifa ; o
" ue fots els nens que ingre . : millor . - - Mare del Pol
S\gg;n amilies siguin afesos @@ S ’nfc:efc:a&élgeci?nb una f '
. : an ( 3 HALA AT » . .
ble. Les instakacions de 1a Bt~ . n Gracies als dinos y les Chil
manera p_)oss entiun espléndid espai disponible, perrT]ETfU Fobrici y dL.Ife,
T emologia eXce : ore agraits per abricio va poder suportar millor
desig € ' i st ; .
%uieiqrizzrr el sgport que necessitavem per fer realitaf 0qUe els ingressos a I'Hospifal*
a P de feiaanys”"
) | qual somiavem des
projecte amb &

Sonia Gonzdlez. Mare del Fabricio.

“Molt agraida amb els donants de la
ludoteca, ens va permetre disposar d’un
moment per treure emaocions”

Paola Sanchez. Mare de I'Alicia.

Francisco José Cambra

“Gracies a la musicoterapia, el meu
Director de 10 Unitat de Cures \ntensives

fill Marc millora el seu estat d’anim i li
permet equilibrar les seves emacions”
Silvia Garcia. Mare del Marc.

“Gracies per creure fermament
s e, S que els nens necessiten tenir
va descobrir la seva passio i G
e it pallassos, ja que els anima, els
treu de I'avorriment i els ajuda a
passar millor el dia”
nyyll do

; | / Soraya Cerrato. Mare de la Noa.

|es seves donacr>r= r:js o o orts. M) o
j segura "

regal, gsuna m
corren, plens
rempaio P 0
descriure o MV
amb el seu sUP

Esther Pallarés. Mare de la Sara.

"Gracies per la vostra generositat. Ens permet fer coses que,
d'altra manera, seria impossible. Ens heu ajudat amb "angels

AT
Juan José Luzur'
Cap del servei d Anestes

de la guarda

" infermeres gestores de casos que acompanyen
els pacients i les seves families al

llarg del procés de malalties

complexes. També ens heu ajudat amb dispositius que ens

ermeten visualitzar per ecografia les venes dels menuts a

\aborar amb
aci itats que al 2017 van cO
es gracies d les entita L e
Dol"‘::\s‘pitu% mitjangant |a donacio dels s?u:f) pro‘fliuc;t::ucﬁv“ms
temps professionul; cedint els seus espais i realitZ

| xar. |, 2 | IOgICS per d 1. 1. f |

gestionar el dolor i 'ansiefat en diferents edats; i amb moltes

Fundacio . palau Robert
altres petites coses que ens ojuden @ aconseguir coses grans" . Alemany

. Enriquetd . Penguin Random
Tl : - Auto Fashion villavechia House
Emma Gomez
Directora d'Infermeria

0 FUﬂdOCi() SUﬁO\ . Pefit oh!

- Grupo Nomo . Pinfatelotu

- Hizfex - Plataforma

. Hotel Barceld Editorial
Sants . publi 2000

- HP . Puig

. Impact Media . pukas Barcelond
. Josma Sport Gol . Team’s Motor

. La Capsa de Trons . Textura

- Luca Bynn . Ticketea Unife

. Mango . United Labels

. MasRoig Vi Solidari . Valliformosa

. Memory Ferrandiz . Vueling

- Muiji . Wild Republic

Brands
. Atrapalo
. AV Services
. Bobo Choses
. Boboli
. Compos Estela
. Carglass
. Centro Ancora
. Cotton Sail
- . Diset
- Wy =W | ; ; . Eix Vertical
"Moltissimes gracit e v
i grans do:gﬁ;?i;;:;;”f:j‘;’]}‘:n Zﬁf’ /sslserl;zt;rrr;s,;ﬂzﬁssz T Gracies a tots els investigadors per seguir somiant amb

' . Escoles Amigues
] : . Eureka kids
#ParaLosValien i : gun dia un fractament efic { 3
i tes pfzrlfer reahrgf e! projecte amb qué somiem alguna malaltia greu minoritari Gg pfer a tots els nens amb R bocsa
s de fa molts anys: I'SJD Pediatric Cancer Center Barcelon convengudes que fa i ritaria. | gracies a totes les families 1 . Feba
Sou increiblement generosos! a o Y iy :inac;:j Investigacio és I'inica via desperanga i F i
g ' i sense fi per trobar idees i
i . A per a impulsar-la” €es | recaptar fon

Ofelia Cruz pulsar-la s

Sivols coneixer els projectes de I'Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona, explicar-nos una idea, dedicar-nos part
. Fiestas Guirca

. Nicci
. Nogales Barcelona
Directora Clinica de la Unitat d'Onco-hematologia . Norma Ed'nonu\

! ) . Frigicoll
i 3 -t : . Fundacid El Somn!t
ma Perrier .
. ==y s Nens
Obra Social Infancia sy del

del teu tfemps, organitzar una accié solidaria o fer un
donatiu, aqui t'informem!

També pots escriure’ns a
puntinfo@sjdhospitalbarcela.org
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Sl mal has perdut la
capacitat d'alegrar-te

S1 pots somriure quan
ningu ho fa

Sidénes als que
tenvolten per sequir endavant

Si demostres 'afecte
als teus sense haver de parlar

Sl expresses les emocions
cantant, rient o jugant

Si tens el poder de convertir
la por en forga

Sl saps esperar a que
tot millori

S1 pots omplir un silenci
amb una nallada

Sl tens dolor 1 en una
estona |'oblides

Si dius bon dia malgrat
no sigui el millor

S1no escatimes en
dir t'estimo

Sl ésun
sentiment que viu en tu

Si talegres d'estar
envoltat dels teus en
tot moment

S1 saps que posar-te millor
també depen de tu

Sino timporta el teu estat
sinod que tots els altres
estiguin bé

Sl saps que cada dia 1
cada petit esforg compta

S1 saps que de tot es pot
treure alguna part bona

Si t'alimentes d'afecte
Si coneixes la satisfaccio

de lluitar encara que a
vegades et sigui dificil

_ -
Y

Sicreus en alld en que
ningu hi crey, en els
poders magics, en la
,en que és
possible crear una
realitat diferent

Si, per sobre de tot,
segueixes gaudint
de ser un nen

Llavors, si fas qualsevol
d'aquestes coses, ets un

Petit Valen{

b SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

ies a tots els petits valents
ontagiar-nos les vostres ganes
| ‘de lluitar cada dia




ENTREVISTA

"Tot el que recaptem per investigar
ens sembla poc”

Olga Vazquez i Jorge Lépez, Pares d'en Jesus.

Es diuen Olga Vdzquez i Jorge Lopez pero a
I'Hospital tothom els coneix com els pares del
Jesus. Porten 15 anys recaptant fons per investigar
la malaltia que no va poder superar el seu fill, un
neuroblastoma, i son la familia que més anys porta

gjudant al nostre laboratori d’investigacio d’onco-
hematologia. Reconeixen que és dificil seguir any
rere any perqueé de vegades, explica en Jorge, “et
desanimes”. Pero les ganes de lluitar contra el
cancer infantil, com va lluitar el Jesus, poden més
que el desanim.

En veure'ls entrar a I'Hospital els
seus rostres s'omplen d'alegria en
retrobar-se amb tantes persones
que van omplir d’estima els vuit
anys de lluita del Jesus. Pero tam-
bé es percep en les seves mirades

la tristesa d'estar a Sant Joan de
Déu sense ell, alla on van viure
molts anys intensos com a fami-
lia i durant els quals van apren-
dre tantes coses importants de la
vida. En seure’'ns amb ells per en-

trevistar-los i saber com es troben
de salut després dels problemes
de salut que han patit en els da-
rrers anys, en Jorge expressa amb
serenitat: “vaig fenir un fill amb
una gran fortalesa i va serun gran
lluitador. Per aixd, ara, tingui els
problemes médics que fingui, no
finc dret a queixar-me de res”.

Van arribar al nostre hospital per
primer cop l'any 2003, derivats
pel seu pediatra. “El Jesus tenia
un mal a I'esquena i a I'abdomen
que no hi havia manera d'alleuge-
rir", explica 1'Olga. Aviat va arribar
el terrible diagnostic del neuro-
blastoma, un cancer molt més
freqUent en infants amb menys
edat que la del Jesus, que llavors
fenia deu anys, i a qui la imminent
adolescencia no donava fantes
esperances sobre la seva possible
evolucié. Tot i aixi, els fres junts
van esdevenir uns auténtics “gue-
rrers”, impulsats per la forga i I'im-
petu del Dr. Jaume Mora -oncoleg
i actual direcfor cienfific don-
co-hematologia-. “Unes ganes de
lluitar en equip”, diu el Jorge, que
fins i tot els va portar a convertir
el Jesus en el primer pacient del
nostre Hospital que va ser fras-
lladat a Nova York per provar un
tractament amb anticossos que,
actualment, ja es pot rebre al nos-
fre centre.

Quan van comencar a ser cons-
cients que calia recaptar fons per
a la investigacio?

Jorge: Des del primer moment ja
ens va dir el Dr. Mora que feien fal-
ta recursos. Que el cancer infantil
no rebia els fons necessaris per
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avancar al ritme que calia.

I van comencar a ajudar des
d’aquell moment?

Olga: No. Al principi, quan fens un
fill amb aquest diagnostic només
pots plantejar-te cuidar-lo. Perd
després, quan veus tot el que fan
per guarir-lo, et sorgeix la necessi-
tat de fer-ho.

I llavors...

0: Va ser al 2006 quan al Jorge se
li va acudir fer la iniciativa de la
“Loteria de Nadal” ja que ell té una
administracié i un estanc, i era
quelcom que coneixia i podia fer
mentre seguiem en la lluita amb
el Jesus.

Pero també fas “les coses del Je-
sus”...

0: Si, perd aquesta idea la vaig
comencar al 2010. Vaig veure que
una mare feia polseres, molt sen-
zilles, i vaig comencar a fer-ne
i vendre. jAl Jesus li encantava
ajudar-me i li regalava a les infer-
meres! Després, com que s6c pro-
fessora i aix0 de les manualitats
m’agrada molt, vaig comengar a
fer un altre fipus d'objectes per
vendre.

l... quants diners porteu recap-
tats en aquests anys?

J: Doncs no ho sé.. Més de
300.000 euros segur, no ho sé ben
bé. Pero totf el que recaptem pera
recerca ens sembla poc.

Que sentiu quan veieu que en I'ac-
tualitat son moltes les families
que ens ajuden, pero també mol-
tes persones que no han tingut
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familiars a Sant Joan de Déu?

J: Doncs sento que entre tots hem
fetuna Servei d’Oncologia i Hema-
tologia que és un referent inferna-
cional i aixo ha fet que moltes més
persones la coneguin i es sumin a
ajudar a la recerca.

En I'actualitat el 20% dels infants
amb cancer encara no aconse-
gueix superar-lo... Com sera per
a vosaltres el dia que el 100% es
curin?

J: Sentiré que hem posat un gra-
net de sorra per fer-ho possible.

0: jUff! Sense dubte, serd el dia
més felic de la meva vida pero
també el més trist perqué pel Je-
sus aquest dia arriba tard.

Queé us endueu de la vostra expe-
riéencia a I'Hospital?

J: Bondat!

0: Exacte, bondat i molta huma-
nitat.

Després de gairebé una hora
d'entrevista, plena de re-
cords i de moments d’emo-
cié, descobrim que encara
a I'Olga i al Jorge els queden
moltes ganes de lluitar i que
fenen un gran compromis
personal amb fot I'equip
d’investigacid del cancer in-
fantil. Esperen que almenys
la perdua del seu fill no hagi
estat en va i que algun dia
tots els petits valents es pu-
guin curar.
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