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Crecemos contigo

Somos un hospital de titularidad privada sin animo de
lucro que desde hace mas de 145 ainos ofrecemos atencion
sanitaria a mujeres, ninos y adaf@scentes.
Siempre hemos mantenido u recha vi CQ
la ciudad. Durante muchos aios, e ital se anerar
y mantener gracias a las aportaciones deé
En los aios 70 la asistencia paso a ser conCe
Servicio Cataldan de la Salud y las necesidades
sanitarias quedaron cubiertas.
Pero en Sant Joan de Déu queriamos mds, ¢
ofrecer un plus a nuestros pacientégmlueria
iniciativas que permitieran reducir e acta
de la hospitalizacion en los nifios y § [
poner en marcha nuevos programas!
estan conceriado
que son muy
de atencion
en su entorn
Queriamos ava
el fratamiento d
nuevos para aqu
no tiene cura...

0S

0S

Investigacion para mejorar
s enfermedades y encontrar otros
cientes que sufren una que aun

dad respondio. Nuestros nifio
marles Petits Valents- sus familias,
s, instituciones, empresas de
undaciones y voluntarios se han
recursos que lo hagan posible.

a mem q nes en tus manos podras conocer
hemos hecho a lo largo de 2015 gracias a tanta
eramos que estas pdginas permitan hacerte una
importante que es para nosotros seguir contando
con tu inestimable implicacion.

iUn millon de gracias!
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7.701 pacientes atendidos
en el Hospital de Dia

7.608 pacientes atendidos
en quiréfano

6.399 pacientes atendidos
en plantas de hospitalizacion

¢

877 pacientes atendidos

1.556 sesiones de musicoterapia

24 horas de conciertos

80 horas de musica en las salas

de espera

300 pacientes atendidos

144 horas de taller

.

3.818 pacientes atendidos
en los espacios comunes

1.753 pacientes de
intervenciones directas con
animales

122 pacientes atendidos
en el faller de lectura

/

»

380 pacientes atendidos

-

300 pacientes atendidos

Hospital Amic

Payasos de hospital *

Los Pallapupas, nuestros payasos de hospital, ayudan a los
nifos que tienen que ser operados con una particular tera-
pia, la de la risa, a entrar en quiréfano tranquilos y jugando.
También visitan a los pacientes ingresados y a los que vienen
a recibir fratamiento ambulatorio en

el Hospital de Dia. B .
Josep no movia la mano

derecha. Le pusieron a
Flash, el perrito, en el regazo
y levantoé la mano para
acariciarlo. jFue increible!”

Voluntarios*

Cerca de 600 personas dedican des-
interesadamente parte de su tiempo a
venir al Hospital para acompafiar alas
familias en los momentos mds dificiles
y cuidar de los nifios mientras los pa-
dres deben ausentarse. El afio pasado
ampliaron este acompafiamiento mds alld de las paredes del
Hospital gracias a un grupo de 45 taxistas voluntarios. Ellos
trasladan gratis en su dia libre a los nifios sin recursos que
tienen que acudir al centro a recibir tratamiento.

Gloria Viladrich
Madre de Josep, Pequefio Valiente

Musicoterapia y taller de canto’

Las musicoterapeutas de la Associacié Resso ayudan a los
nifios ingresados a expresar sus emociones. La musica es,
ademds, un estimulo perfecto para los que tienen que hacer
rehabilitacion y para estimular a los que padecen una enfer-
medad neuroldgica.

Ademds, hacemos un taller de canto con los pacientes
de salud mental para ayudarles a mejorar su estado animico
a través del control de la respiracién que requiere cantar.

Durante los ultimos diez afios, la musica se ha ido ex-
tendiendo por el Hospital y ya estd presente en todos sus
rincones. Las notas musicales llenan las salas de espera para
reducir el estrés de grandes y pequefios. También el vestibulo
del Hospital, donde periédicamente se celebran conciertos
con musicos voluntarios.

Intervenciones asistidas con perros *

Las intervenciones asistidas con animales son una herra-
mienta muy efectiva para motivar a los nifios en su proceso
de recuperacion, reducir su estrés y mejorar su estado animico.
Ayudan a los pacientes a superar el miedo, los motivan a hacer
rehabilitacion o reforzar conductas o actitudes. Los perros
de nuestra Unidad de intervenciones asistidas con animales,
que es pionera en Espafia, recorren con sus adiestradores las
plantas de hospitalizacién, las consultas externas y urgencias
para dejarse acariciar y hacer juegos con los pacientes que
lo necesitan. En 2015, ademds, la Unidad puso en marcha el
taller de motivacion a la lectura.

Arteterapia y Taller de grafiti®

Los nifios y adolescentes ingresados por un trastorno mental
exteriorizan a fravés del arte emociones y sentimientos que
no serian capaces de manifestar con palabras. Por ello, en
el Hospital realizamos sesiones de artes pldsticas e incluso
un taller de grafiti.

“Son como de la familia.
Siempre estdn pendientes
de lo que necesitas, de lo
que te pasa, de como pueden
ayudarte... Gracias por existir.”
Eva Florido
Madre de Ainhoa, Pequefia Valiente




Hospital Amic

“Utilizamos el juego y el arte
con una finalidad terapéutica.
Nos permiten aproximarnos al
nifio o adolescente y ver como

se relaciona con su medio
y con sus iguales.”

Angeles Lépez
Jefa de enfermeria del Servicio
de psiquiatria i psicologia

LA HUMANIZACION EN NUESTRO HOSPITAL

En el Hospital Sant Joan de Déu trabajamos para curar a los nifios pero, también
queremos que su experiencia en el Hospital sea lo mas positiva posible. Por ello,
hace once afios impulsamos Hospital Amic, un programa que incluye toda una
serie de iniciativas para ayudar a los nifios y sus familias a superar el estrés

y la ansiedad que pueden sufrir a consecuencia de la enfermedad, y ofrecerles
alternativas de ocio y de distraccion durante su estancia.
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Investigacion

Oncologia infantil’

El cdncer infantil es muy diferente del cdn-
cer de adultos: tiene una incidencia mucho
mds baja, no se puede prevenir, requiere de
terapias diferentes y responde a los trata-
mientos también de manera muy distinta.
Porellolos resultados de las investigaciones
de cdncer de adulto no son extrapolables
al cdncer infantil y es necesario impulsar

“Faltan ensayos clinicos en
nifios para evaluar la eficacia
de los tratamientos contra la

tuberculosis y para determinar
la dosis de administracién mads
adecuada. Ajustar la dosis del
adulto en funcion del peso no
deberia ser la solucién.”

Anton Noguera
Responsable de la linea de
investigacion en tuberculosis

investigaciones especificas.

En Sant Joan de Déu nuestros investigadores trabajan
estrechamente con los médicos que atienden a los pacien-
tes. Cada vez que se diagnostica un nuevo caso, analizan
en el laboratorio las caracteristicas del tumor para ajustar
el prondstico con los médicos -saber como evolucionard, si
hay mds riesgo de que se haga resistente a los tratamientos...
-y determinar cudl es el mejor tfratamiento para combatirlo.
Del mismo modo, los oncélogos trasladan a los investigadores
las preguntas para las que todavia hoy no tienen respuesta.
Por qué, por ejemplo, dos pacientes con el mismo cdncery el
mismo tratamiento responden de manera diferente. El trabajo
de los investigadores estd orientado a responder este fipo
de preguntas con el objetivo de ofrecer el mejor tratamiento
a cada nifio.

Fruto de este trabajo conjunto, en los dltimos diez afios
hemos conseguido, entre otros logros, desarrollar modelos
animales de diversos fumores, paso imprescindible para
poder testar nuevos farmacos y fratamientos. También he-
mos sido capaces de desarrollar ensayos clinicos pioneros,
como el que iniciaremos en breve para pacientes con glioma
difuso de tronco —un tumor sin cura actualmente- o el que
ya hemos iniciado para preservar el ojo de nifios afectados
por el retinoblastoma, un fumor ocular que sélo afecta a la
poblacién infantil. Trabajamos también en un nuevo ensayo
para pacientes con neuroblastomas muy agresivos, con el
objetivo de estudiar la efectividad de un medicamento indicado
para ofra enfermedad y que hemos descubierto que puede
detener el crecimiento de este fumor.

Como resultado de todo este trabajo, los indices de su-
pervivencia de nuestros pacientes son cada vez mds elevados
y, en los casos en que la curacién no es posible, los nifios
afectados viven mds tiempo y con mejor calidad de vida.

Enfermedades infecciosas

El SIDA, la hepatitis, la meningitis, la neumonia y muchas
enfermedades mds que se investigan en el Hospital Sant
Joan de Déu tienen un aspecto en comun: son enfermedades
infecciosas. Algunas de ellas se pueden prevenir con vacunas
y, sino se diagnostican y tratan a tfiempo, pueden ser mortales.

Los microorganismos *

Desde que nacemos, nuestro cuerpo es colonizado por millones
de microorganismos. Algunos de ellos viven en una simbiosis
permanente en nuestra piel, el fracto digestivo, las vias respi-
ratorias altas y en muchos otros tejidos de nuestro organismo.
Afortunadamente la mayoria de estos "micro-colonizadores”
son beneficiosos y contribuyen a nuestra salud. Pero también
los hay patégenos que nos provocan infecciones. En Sant

Joan de Déu estudiamos los dos fipos y como interaccionan.
En cuanto alos microorganismos patégenos, nuestros esfuer-
zos se centran en el estudio de las bacterias causantes de la
neumonia y la tosferina con diferentes objetivos:

— Queremos desarrollar técnicas de diagndstico rapidas y
sencillas que nos permitan tratar lo antes posible la infec-
cion porque un diagnéstico precoz puede ser clave para la
supervivencia del nifio.

— Estudiamos los factores que predisponen a la infeccidn,
como el mal uso de antibidticos, y las medidas que previenen
la infecciéon como es la vacunacion.

— Estudiomos cémo prevenir la tosferina en bebés mediante
la vacunacién a la madre durante el embarazo.

La investigacion de los microorganismos buenos es mds re-

ciente. Gracias a lainformacién que nos aportan las técnicas

de secuenciacién masiva, ahora sabemos que los microor-
ganismos que colonizan nuestro organismo dependen de
varios factores como, por ejemplo, si el parto es por cesdrea

o sies vaginal, o si el bebé es alimentado con leche materna

“Uno de los factores que
diferencia nuestro laboratorio
de investigacion de otro es el
hecho de que todos nuestros
proyectos de investigacion
se originan a partir de un
conocimiento muy detallado
de como se comportan estos
tumores en los pacientes.
De manera que siempre
estdn muy orientados a dar
respuesta a cudles son las
dificultades de su diagnéstico
y su fratamiento.”

Carmen de Torres
Investigadora principal del
laboratori d'Oncologia

\

o artificial. La diferente composicion de estos microorganis-
mos o microbiota inciden en nuestra salud futura. Nuestros
investigadores estdn estudiando cémo nuestro estilo de vida
afecta a estos microorganismos y cémo interaccionan los que
son beneficiosos con los patégenos para reaccionar frente
alas infecciones.

La tuberculosis ®

Cada afio 140.000 nifios mueren en fodo el mundo a consecuen-
ciade la tuberculosis. Aunque desde hace décadas contamos
con fdrmacos para tratar esta enfermedad, se comercializan
en pastillas, una formulacién que resulta poco adecuada para
administrar a nifios y dificil de ajustar en la dosis que requiere
cada paciente. Por eso, nuestros investigadores colaboran en
la bisqueda de nuevas formulaciones mds adecuadas como
puede ser el jarabe.
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DE LA MANO DE LA INVESTIGACION PARA OFRECER LA MEJOR ASISTENCIA

Vencer una enfermedad grave es una carrera de fondo y la investigacion,
el camino hacia la meta. En el caso de las enfermedades infantiles, este
camino estd lleno de obstdculos. Uno de los principales es la falta de recursos
economicos para impulsar la investigacion, dado que se trata de enfermedades
raras, muy poco frecuentes. El bajo interés de la industria es compensado
por un gran numero de familias que cada dia organizan mil y una actividades
para conseguir los fondos necesarios.

La mitad de nuestro presupuesto de investigacion ya proviene de
donaciones y este porcentaje alcanza el 75% en el caso de la investigacion
del cancer infantil. Gracias al apoyo de la sociedad, 150 investigadores
trabajan en el Hospital sin descanso para conocer mejor las enfermedades
y encontrar el tratamiento mds idoneo para combatirlas.

“En muchas infecciones el
-- . tiempo es clave. Hacer un
: diagndstico preciso y precoz
es fundamental para evitar Fr
que la infeccion evolucione

rapidamente y ponga en
peligro la vida del nifio.”

Carmen Mufioz-Almagro
Coordinadora del grupo de
Investigacion en enfermedades
infecciosas pedidtricas.
Responsable del Departamento
de microbiologia molecular

—

|
y
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“Continuaremos poniendo
nuestro grano de arena en
la investigacion del cancer
infantil. Queremos poner punto

final a esta enfermedad.”

Estela Campafid
Madre de Pol
En recuerdo de todos los Pequefios
Valientes que, como Pol, han marchado




Memoria de proyectos financiados con donaciones

EIVIH*

Algunos adolescentes hijos de madres seropositivas contra-
jeron el virus del SIDA al nacer, llevan afios medicdndose y
tendrdn que seguir haciéndolo durante el resto de sus vidas.
En el Hospital estudiamos qué efectos pueden tener a largo
plazo estos tratamientos.

També

Existen otros virus menos conocidos como el citomegalovirus,
que sila madre la contrae durante el embarazo puede causar
graves secuelas en el recién nacido. La mds comun, la sor-
dera. En el Hospital trabajamos para detectar estos casos lo
antes posible para prevenir complicaciones y, también, para
avanzar en el tratamiento que reciben estos nifios y mejorar
su calidad de vida.

Enfermedades reumaticas en nifios°

Se calcula que en Espafia hay entre 8.000 y 10.000 nifios
que padecen una enfermedad reumdtica. La artritis, el lupus,
la acrodermatitis, la esclerodermia, la fibromialgia o la os-
teoporosis son algunas de ellas y, en muchos casos, pueden
aparecer a edades muy tempranas.

En el Hospital existen grupos de investigacion centrados
en diferentes patologias que intentan mejorar la calidad de
vida de los pacientes. Entre sus lineas de investigacion estdn
las enfermedades autoinflamatorias, producidas por una al-
teracion del sistema inmune innato. Su objetivo es establecer
un diagndstico en aquellos pacientes que sufren cuadros de
fiebre recurrentes por causas desconocidas y que podrian
estar causadas por una enfermedad autoinflamatoria.

La uveitis asociada a la artritis idiopatica juvenil, la en-
fermedad reumdtica mds frecuente en los nifios, es otra de
las dreas de interés de nuestros investigadores. Se trata de
una complicacién que se manifiesta en el 20% de los nifios
con artritis y que afecta a los ojos. En muchas ocasiones,
cuando el paciente detecta algin sintoma, ya hay una pérdida
importante de vision.

Inmunodeficiencias primarias °

Algunos nifios nacen con un defecto genético en el funcio-
namiento de su sistema inmunitario que los hace mds vul-
nerables a sufrir infecciones frecuentes y reiteradas y que,
en algunos casos, pueden poner en peligro su vida. Sufren
una inmunodeficiencia primaria, una enfermedad rara por su
baja prevalencia. En la actualidad, ya se han descrito mds de
300 formas de inmunodeficiencias primarias pero todavia
hay muchas mds por identificar.

En el Hospital investigamos para identificar cudles de los
niflos que vienen al centro tienen este defecto inmunitario.
Llegar a este diagndstico es de vital importancia para actuar
con tratamientos de refuerzo de las defensas que eviten nuevas
infecciones futuras y mejoren totalmente la calidad de vida.

Una de las lineas de investigacién de este equipo, que
recibe muestras de pacientes de diversos hospitales espafioles
y de algunos latinoamericanos, se centra en conocer cudles
son los factores inmunolégicos que predisponen a sufrir
infecciones graves por microbacterias y ofras infecciones
intracelulares.

Todo este conocimiento no solo mejorard el diagnéstico
y el prondstico de los nifios afectos, sino que permitird cono-
cer como funciona el sistema inmunitario en el ser humano
expuesto a su entorno. Nos permitird idear terapias basadas
en la potenciacién inmunolégica junto a tratamientos mds
cldsicos como son los antibiéticos o anfivirales

La alimentacion postnatal
del bebé prematuro’

En Espafia 31.000 embarazos no llegan a término. Los recién
nacidos muy prematuros son los que nacen antes de las 32
semanas y, por su inmadurez, pueden presentar complica-
ciones algunas de ellas inmediatas y otras que aparecen en
su desarrollo a largo plazo.

Un alto porcentaje suele presentar un fracaso de cre-
cimiento durante sus primeros meses de vida extrauterina.
Esto se debe, en parte, a la falta de marcadores adecuados

que indiquen a los profesionales que la nutricién que se les

aporta es la adecuada.

Nuestra linea de investigacion tiene como objetivo prin-

cipal identificar las dosis de
nutrientesy las frayectorias de
crecimiento éptimas, asicomo
biomarcadores precoces, que
nos permitan mejorar la segu-
ridad y la eficacia del soporte
nutricional postnatal. Conello,
se evitaria la desnutricién en
el periodo neonatal asi como
los efectos adversos a corto
y largo plazo.

“2015 fue el afo... aparece
en nuestras vidas Rare

Commonsy, con la plataforma,

todo un elenco de personas
maravillosas que ponen
a nuestra disposicion
las herramientas para
conseguir uno de nuestros
objetivos como asociacion:
compartir conocimiento,

Rare Commons*®

www.rarecommons.org

Hay algunas enfermedades
muy poco frecuentes de las
que sélo se dan unos pocos
casos en fodo el mundo. Hasta
ahora, nuestros investigadores
tenian muchas dificultades
para avanzar en su conoci-

Marta Sdnchez-Baena

Secretaria de la Asociacion
Espafiola de CDG

datos médicos y experiencias
en un entorno seguro. jEs
nuestra oportunidad para

contribuir como familias en la
investigacion sobre CDG!”

Madre de Elena, Pequefia Valiente.

miento porque no disponian

de muestras representativas de pacientes para impulsar la

investigacion clinica y el posible desarrollo de estudios de

nuevas opciones terapéuticas.

Aprovechando el potencial que ofrecen las nuevas tecnologias,

hemos creado una plataforma online, Rare Commons, que

pone en contacto a familias de pacientes con enfermedades

minoritarias, médicos e investigadores de todo el mundo

para que, mediante el intercambio de informacién, puedan

avanzar juntos en el conocimiento y mejoras terapéuticas

de estas enfermedades. Actualmente la plataforma tiene

proyectos activos sobre:

— El sindrome de Lowe

— Defectos congénitos de la glicosilacién (CDG)

— Distrofias hereditarias de la retina

— Enfermedades neurodegenerativas con acimulo cerebral
de hierro (ENACH)

Unidad de ensayos clinicos’

Un ensayo clinico permite estudiar cémo se comporta un
farmaco nuevo en una enfermedad determinada, su nivel de
seguridad en el paciente y también su eficacia. Son fratamien-
tos que no estdn en el mercado ni se pueden comprar en la
farmacia porque se encuentran en la fase previa de estudio.

Es un proyecto de investigacién que estd totalmente
controlado a nivel legal y ético, y en el que se sigue un proto-
colo muy estricto. Estd escrito por cientificos muy expertos,
tanto en el dmbito de la enfermedad a tratar como en el
fratamiento a evaluar.

En todos los casos se explica detalladamente a las fami-
lias qué riesgos y beneficios puede comportar para sus hijos
participar en el ensayo. Saben que los beneficios pueden ser
nulos porque a un grupo de pacientes se les administra un
placebo, pero entienden que ésta es la metodologia que se
debe seguir. La gran mayoria acepta que sus hijos participen,
aunque ello implique que tengan que hacer mds controles y
visitas al Hospital. La legislacion espafiola exige, ademds, que
los nifios mayores de 12 afios también deben consentir de
forma voluntaria y auténoma participar en un ensayo clinico.

Ensayos clinicos en marxa 94

Estudios observacionales 138

Unidad de ensayos clinicos
pedidtricos nimero 1 en Espafia
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“Nos han puesto todos los
medios y facilidades para
que nuestro hijo pueda seguir
el ensayo. Incluso fueron a
Canarias a pincharle para
que el tfratamiento no nos
impidiese las vacaciones!
No sé como agradecerlo!”

“Nuestro deseo es verlos
crecer. Nuestra labor,
investigar para conseguirlo.”

< Isabel Iglesias
Investigadora del Servicio
de neonatologia

— 6
Nuria Valverde
Madre de John, ,' !
Pequeno Valiente
“No todas las infecciones
repetidas en nifios estdn
motivadas por una
enfermedad genética, pero
si que hay signos que son
claros. Por este motivo,
trabajamos para difundir \
los signos de alarma de las
inmunodeficiencias primarias,
juntamente con la asociacion
de pacientes ACADIP
(www.acadip.org), a todos los
pediatras”

Laia Alsina
Responsable de la linea
de investigacion de las
inmunodeficiencias primarias
pedidtricas.

3

“Hay tratamiento para estas
enfermedades. La dificultad
radica en llegar a su correcto
diagndstico para poderlas
tratar. Nuestro hospital es
referente internacional y
vemos pacientes de diferentes
paises en busca de un
diagnéstico.”

Jordi Antén
Jefe de la Unidad de reumatologia.
Presidente de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia Pedidtrica

“Muchas enfermedades
minoritarias no tienen ningin
tratamiento. Las familias de
nifos que sufren una de estas
enfermedades saben que el
ensayo clinico es la Gnica
manera de investigarla para
llegar a curarla. Quizds no a su
hijo, pero si a otros nifios que
pueden sufrirla en un futuro.”

“En los paises desarrollados
cada vez nacen menos nifios
con SIDA pero tenemos
muchos pacientes ya
adolescentes que llevan afos
recibiendo medicacion.”

Joana Claverol
Coordinadora de la Unidad
de ensayos clinicos

Claudia Fortuny
Responsable de la linea
de investigacion en VIH
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Innovacion

APORTAMOS VALOR A LA SOCIEDAD INNOVANDO EN EL CUIDADO DEL PACIENTE Y EL TRABAJO DE LOS PROFESIONALES

Nuestros profesionales detectan, en el ejercicio de su trabajo, nuevas
necesidades y tienen ideas para paliarlas y mejorar la atencion de

sus pacientes. En el Hospital les ayudamos a hacer realidad estas ideas
y a encontrar financiacion para llevarlas a cabo.

De esta manera nacieron proyectos como Funny Friends. Un
juego que anima a los pacientes pedidtricos con enfermedades
respiratorias crénicas a soplar y hacer sonar una flauta co-
nectada a una plataforma web 'y, sin casi darse cuenta, hacer
la rehabilitacién que necesitan controlada en todo momento

por nuestros fisioterapeutas en el Hospital.

También estamos desarrollando un sistema robético de
bajo coste que ayude a los nifios que no pueden caminar a
hacer rehabilitacién de la marcha. Ademds, y como Gltimo
ejemplo, estamos trabajando conjuntamente con 5 paises de

la Unién Europea en la creacién de un labo-
ratorio portatil que permita hacer andlisis de
infecciones respiratorias en cualquier punto
de asistencia -ahora se tienen que trasladar
a un laboratorio central- para poder obtener
el resultado mds rdpido y aplicar lo antes
posible el fratamiento mds idéneo.

“Potenciamos el espiritu
emprendedor entre los
profesionales del Hospital
y su entorno. Damos apoyo
y acompaiiamiento al
desarrollo de ideas tanto

internas como externas,

protegiendo la propiedad
intelectual y el desarrollo de
prototipos para que las ideas
lleguen finalmente
al mercado.”

Jaume Pérez Payarols
Director del Departamento de
innovacidn e investigacion
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Ayudas a las familias

LA FAMILIA, EL ENTORNO ESENCIAL PARA EL NINO

La hospitalizacion de un hijo altera gravemente su entorno familiar y a menudo
desequilibra su economia. A veces, el nifio sufre una enfermedad poco frecuente
que no se trata en su lugar de residencia y los familiares deben desplazarse
temporalmente a vivir a otra ciudad. Si ya viven alli, tienen que ir y venir a diario
al Hospital, comer fuera de casa... En cualquier caso, los gastos a los que tienen
que hacer frente se disparan. En el Hospital Sant Joan de Déu les ofrecemos
ayudas para superar estas dificultades.

O oee . ”Trubuju.rr'los para ayudar
AYUdUS a las familias a las familias a que puedan
centrar toda su atencion en
lo que es verdaderamente
importante, su hijo.”

Ayudas para comidas: 310 Las familias que tienen un nifio ingresado
familios deben enfrentarse a gastos extras porque
Ayudas fransporte: 349 familias fienen que ir cada dia al Hospital, comer en el
Ayudas puntuales: 41 familias centro, dormir en Barcelona si son de fuera...
En Sant Joan de Déu evaluamos la situacion
de cada familia para ofrecer apoyo a las que
tienen mds dificultades con:

David Nadal
Jefe del Servicio de trabajo social

Ayudas intérprete: 36 familias

Ayudas ortodoncia: 94 familias

Familios alojadas: 135 — Tickets de restaurante.

Atencién domiciliaria — Servicio de transporte al Hospital a las familias con nifios

especializada: 9 familias que tienen que venir con frecuencia a hacer tratamiento.

Total familias con ayudas: 974 — Servicio de mediacion e intérprete para facilitar la co-
municacion.

— Tratamientos de ortodoncia para los nifios con enferme-
dades graves de familias con pocos recursos.

— Ayudas para proétesis, audifonos, gafas y otros productos
sanitarios que pueden requerir los nifios y no estan cubiertos
al 100% por la sanidad publica.

Atencion domiciliaria°®

El dia a dia de las familias con un nifio gravemente enfermo
es dificil. En el Hospital les ofrecemos apoyo durante todo el
proceso, no solo mientras estdn ingresados, sino también
cuando se van a casa y hasta que el nifio se recupera.

Disponemos de un programa que ofrece alas familias una
ayuda a domicilio por parte de profesionales especializados,
para que los cuidadores dispongan de un fiempo libre.

“Recibir este tipo de ayuda C I b C

es muy importante porque MOSPITAL
nos hace la vida mds fdcil.
Realmente para mies
imprescindible”

Igra Arshad
Pequena Valiente
Recibe ayuda del servicio de
acompafiamiento y respiro
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Programas asistenciales

financiados con donaciones

*/

Mds de 320 pacientes atendidos
por la Child Life

Q

~

Child Life"

Los instantes previos a una operacién son muy estresantes
para el nifio y para su familia. Una especialista en enfermeria,
psicologia y formada en la especialidad de Child Life en EEUU
los acompafia en este proceso y les da apoyo emocional y
psicoldgico. A los nifios, les explica mediante un juego sim-
bélico con un mufieco en qué consiste la intervencion, y los
acompafia a quiréfano y a la Unidad de cuidados intensivos
para que conozcan a las personas que los atenderdn. A los
padres, los visita mientras el nifio estd en el quiréfano para
darles herramientas de contencién psicoemocional v, si es
conveniente, proporcionarles informacion.

246 pacientes atendidos por
sospecha de maltratos

173 nifias y 73 nifios

1/3 de los casos se confirma
la sospecha

|:=|

UFAM®

Algunos nifios son victimas de abusos sexuales, en
muchos casos por parte de una persona de su entorno
mds cercano. En Sant Joan de Déu trabajamos para
que los nifios no vuelvan a pasar por esta situacion,
para que no sufran secuelas, puedan superar estas
experiencias tan fraumdticas y vivan una vida plena.
Desde el afio 1995 contamos con una unidad espe-

“Las secuelas que puede sufrir
un nifo que ha presenciado
una agresion en casa son tan
graves como las que tendria si
la agresion la hubiera sufrido
él directamente”

Fernando Lacasa
Director programa TEV/

105 pacientes atendidos

1.498 visitas domiciliarias

2.260 consultas telefénicas

3%

5.898 pacientes evaluados

229 pacientes atendidos dentro
del programa Testimonio
de Violencia (TEVI)

cializada en la atencién a los menores con sospecha

de haber sido victimas de abusos.

Hospital sin dolor’

Queremos evitar o reducir el malestar que algunos nifios
sufren cuando se les hace un pequefio procedimiento como
puede ser una cura, un sondaje o cuando se les retira una via.
Por eso, nuestros profesionales de enfermeria disponen en
la planta de un kit para no hacer dafio que contiene diferen-
tes farmacos y otros dispositivos para evitar que los nifios
experimenten dolor. También tienen un kit de distraccién que
contiene pequefios juguetes ~adaptados a todas las edades-
para que el nifio centre su atencion en el juego y lo aleje del
miedo, la ansiedad que le genera el procedimiento y le hace
aumentar su percepcion de dolor.

Cuidados paliativos *

Algunos nifios sufren enfermedades tan graves y todavia
sin cura que es previsible que no lleguen a la edad adulta.
Los profesionales de nuestra Unidad de cuidados paliativos
ofrecen todo el apoyo y atencién necesaria al nifio para que
tenga la mejor calidad de vida en el proceso final de su vida y a
sus familias, fodo el acompafiamiento y ayuda que requieran.

TEVI®

Uno de cada cinco nifios que es atendido en un centro de
salud mental es testigo de violencia en su hogar. Las conse-
cuencias de haber presenciado esta violencia de manos de
un ser querido son devastadoras: tienen mds probabilidades
de sufrir trastornos de estrés postraumdtico, problemas so-
ciales, sufrir aislamiento, bajo rendimiento escolar... En Sant
Joan de Déuimpulsamos en 2005 un programa para detectar
todos los casos, y mejorar el diagndstico y tfratamiento de
estos pacientes.

“El nifio tiene que saber,
en la medida de su edad y
capacidad, qué se le hard
para que vaya a quiréfano

tranquilo. Estd demostrado
que cuanta mds ansiedad
experimenta un nifio antes de
la operacion, mds dolorosa
es su recuperacion y mds
analgésicos requiere.”

Nuria Serrallonga
Especialista Child Life
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LA EXCELENCIA EN LA ASISTENCIA

Cualquier experiencia traumatica que un nifo viva durante la infancia

la recordard toda la vida. Por ello, en Sant Joan de Déu hemos impulsado
programas que les ayudan a afrontar situaciones dificiles en el Hospital
como es someterse a una intervencion quirdrgica, y para superar otras
experiencias traumaticas que pueden vivir en su entorno. Son programas
que no estdn cubiertos por la sanidad publica y que hacemos posible
gracias a donaciones de la sociedad civil.

“Nuestro reto es que los
pacientes no sufran dolor,
por pequeiio que seq, ni en

un gran procedimiento como
puede ser una intervencion
quirdrgica ni en un pequefo
procedimiento como puede ser
la retirada de una via”

w

Encarna Gémez
Infermera programa
“Hospital sense dolor”

“Cuando se descubre que un
< menor ha sufrido abusos por
.| parte de una persona de su en-
torno mds proximo, se produce
un descalabro y fracturas en
la familia que repercuten en el

“La posibilidad de que muera
un nifio genera un impacto
enorme en el propio nifo,
la familia y los profesionales
que le atienden. Es necesario
intervenir de forma interdisci-
plinar no solo para que fallezca
de la mejor manera posible,
sino para que viva con la mejor
calidad de vida hasta que
muera. Y después de la
muerte, es necesario seguir
acompaiando a la familia
en el duelo.”

Sergi Navarro
Jefe de la Unidad de cuidados
paliativos

niiio. En la UFAM trabajamos
con los nifios pero también con
sus familiares para tratar de
reducir este impacto.”

Marta Simé
Médico pediatra de la UFAM




14

Memoria de proyectos financiados con donaciones

Cooperacion
internacional

PORQUE LA SALUD TIENE QUE SER UN DERECHO EN CUALQUIER PARTE DEL MUNDO

Nacer en un lugar u otro es resultado del azar. Pero cuando se sufre una enfer-
medad, este azar es determinante. En Sant Joan de Déu trabajamos para que
todos, vivan donde vivan, tengan derecho a la salud y a una asistencia sanitaria
digna. Queremos contribuir también a la mejora de los sistemas sanitarios de
estos paises para que puedan atender en mejores condiciones a su poblacion.

204
H 1
Cuidam
Programa 2015 Hace 11 afios impulsamos este programa solidario para ofrecer
16 nifios fratados en Barcelona tratamiento alos nifios de paises desfavorecidos que sufren

enfermedades graves que pueden curarse mediante una
compleja intervencion, pero que no se practica en su pais o,
si se practica, no disponen de recursos para pagarla. Estos
niflos son intervenidos en nuestro hospital y devueltos a casa
sanos o con una calidad de vida muy mejorada.

12 paises diferentes

240 pacientes desde el inicio
del programa

‘ Hermanamiento de Sierra Leona*

7 profesionales delHospiiatsont - Desde hace diez afios, el Hospital Sant Joan de Déu esta her-
Jaan de Déu expatriados manado y mantiene una colaboracién estable con el Hospital
854 pacientes otendidos gracias— Saint John of God de Sierra Leona, uno de los paises mds
al programa solidario “Apadrina” pobres del mundo. Desde Barcelona contfribuimos aportando

desantdoanae ey conocimientos y recursos para mejorar la formacion de los

profesionales, la asistencia, las infraestructuras y los equipos
del hospital africano.

Pediatras, enfermeras y otros profesionales de nuestro
hospital viajan periédicamente al centro de Mabesseneh para
apoyar a los profesionales sanitarios autéctonos. También
les enviamos material y buscamos recursos que permitan
financiar y mejorar su hospital.

Después del terrible brote de Ebola, los profesionales
del centro han puesto en marcha programas de atencién a
pacientes en las comunidades, ya que el miedo a acudir a los
hospitales es generalizado entre la poblacién. Esto ha incidido
en la gravedad de muchas otras patologias en nifios y adultos.

“El hermanamiento nos

ha permitido formar
profesionales en diferentes
disciplinas, mejorar las
infraestructurasy, en
definitiva, atender mejor a los
pacientes que nos llegan.”

Michael Koroma
Director del Hospital Saint John of God
Mabesseneh (Sierra Leona)

“Les agradecemos la gran
oportunidad que dieron
a nuestro hijo Adridn de
operarse en Barcelona 'y
deseamos que contintien
esta gran labor que hacen
ayudando a familias de bajos
recursos como la nuestra”

Endrina Echenique
Madre de Adridn,
Pequeno Valiente cuidam
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Webs de apoyo

I f d L
LA SALUD DE LOS PEQUENOS, RESPONSABILIDAD DE TODOS

Queremos ayudar a las familias de los nifios que padecen una enfermedad gra-
ve a ganar confianza y capacidades para asumir los cuidados que requieren sus
hijos después del diagndstico.

Trabajamos para curar a los niios, pero también para que no enfermen. Por
eso hacemos promocion de la salud, porque educar a los nifios en habitos salu-
dables puede evitar que sufran algunas enfermedades durante la edad adulta.

1.429.043 visitas

Consultada por familias de mds de
100 paises de todo el mundo

FAROS'

www.faros.hsjdbcn.org

A través del portal FAROS hacemos promocién de la salud y
ofrecemos alas familias informacién sobre hdbitos saludables
relacionados con aspectos de nutricién, salud, seguridad,
desarrollo y aprendizaje, entre otros. El portal también ofrece
recursos para formar a los nifios como cuentos, libros, juegos
y ofras aplicaciones.

Desarreiio y aprendizaje

FA\ROS & pordaldetosalid para. s fonitins.

Segutided

“Gracias a FAROS he aprendido
definitivamente qué diferencia
existe entre una gripe y un
resfriado, y muchas otras
cosas mds.”

Gemma Vilaburges
Seguidora de FAROS

Nutricién

&°

1.228.593 visitas

109 Dudas médicas atendidas

Guia Metabdlica’®

www.guiametabolica.org

& nuesires hijos

e ¥ iea
S para i salud nuuammn?

‘mutaacer ey cymasice rifos cexde

Suguridad
o iLas manos limpis avaan erdvrmedones
sabean vides|

Salud

mupacka da lavids deica pfos e o

i Bijo tisna una Hngea . LEs nomal?

Al igamigon e cfree Srgasce del e b, s

Consultada por familias de mds de
100 paises de todo el mundo

&

320.458 visitas

7.766 consultas a la calculadora
de raciones de la Guia Diabetes

Uno de cada 1.000 nifios nace con una enfermedad metabdlica ™ s -
que hace que sus células y 6rganos no funcionen bien. Algunos
de estos nifios deben seguir una dieta extremadamente rigida
para no enfermar gravemente. En el Hospital hemos creado
un portal donde ofrecemos
a las familias informacién
rigurosa sobre estas enfer-
medades -hay mds de 700
diferentes-, recetas aptas
para estos pacientes, consejos
para mejorar su calidad de
vida y un espacio donde las
familias pueden compartir
Sus experiencias.

EABAS Camiita

“La Guia Metabélica es el
instrumento pionero, tinico

e imprescindible donde
poder encontrar informacion
contrastada por profesionales.
En ella hallamos respuesta a
todas las preguntas que nos
formulamos los padres que
tenemos hijos con este tipo de

, . s enfermedades.”
Guia Diabetes

Mei Garcia
Madre de Pequena Valiente
con citrulinemia

www.guiadiabetis.org

Ladiabetes es una enfermedad
que obliga a los nifios que la
padeceny asus familias a hacer
muchos controles a lo largo del dia y a tomar decisiones, en
funcion de los resultados, que a menudo les generan dudas. J
Para hacerles mds fdcil el manejo de la enfermedad y que
ganen confianza y autonomia en la toma de decisiones, hemos
creado un portal web que ofrece informacién rigurosa y deta-

llada sobre la diabetes Tipo 1, la mds prevalente en los nifios.

m3tabdlica
[0 eow comaeios

Cémo podemas ay

"La Guia Diabetes es,
actualmente, la mejor
referencia en el dmbito de la
diabetes infantil. Encontramos
de manera fdcil e inteligible
informacion prdctica,
consejos de profesionales,
experiencias de otros padres,
novedades relacionadas en
investigacion y actividades
de difusion y conocimiento.
ilmprescindible!”
Jordi Layola

Padre de Pequefia Valiente
con diabetes Tipo 1
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Infraestructuras,
3U|pum|en’ros '

ecuacion de espacios

“El trasplante de progenitores
hematopoyéticos es clave
para la curacion de muchos

nifos con enfermedades
hematolégicas, oncolégicas y
otras de cardcter genético.”

Isabel Badell
Jefa de la Unidad de trasplante de
progenitores hematopoyéticos

Camaras de autotrasplante’

Algunos nifios tienen que ser sometidos a un trasplante de
progenitores hematopoyéticos, mds conocido popularmente
como frasplante de médula dsea. Para evitar que su organis-
mo rechace el tfrasplante, los médicos deben administrarles
antes un fratamiento que elimina la enfermedad y reduce
sus defensas, pero que también les hacen mds vulnerables
a contraerinfecciones. Por ello, deben seringresados en una
cdmara de aislamiento durante un periodo de tiempo. En el
Hospital hemos construido recientemente cuatro de estas
cdmaras siguiendo las normativas de seguridad mds recientes.

Espacios de juego’

Nuestros pacientes son nifios y les encanta jugar. Por eso,
en el Hospital disponemos de numerosos espacios de juego.
Este afio, los mufiecos de PortAventura se han instalado en
el centroy hacen las delicias de los nifios mientras esperan.
Son la primera sefial visible de la gran colaboracién que el
parque femdtico mantiene con el Hospital y que se materia-
lizard muy pronto con la construccidn de la nueva Unidad de
cuidados intensivos pedidtricos que financiard integramente
la Fundacién PortAventura. También se hard un parque ludico
frente al Hospital.

“Que el Hospital se transforme

pensando en los nifios hace
que sea un espacio ideal para
pasar un momento muy dificil
en nuestras vidas.”

Silvia Lépez
Madre de Marc, Pequefio Valiente

VvV
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CRECER PARA DAR UN MEJOR SERVICIO

Un hospital estd en permanente transformacion. Siempre hay que incorporar
nuevos aparatos, reformar espacios, ampliar otros que se han quedado
pequeios... Gracias a las donaciones, en Sant Joan de Déu podemos incorporar
los equipamientos mds avanzados y disponer de infraestructuras de excelencia.

En el Hospital, ademds, cuidamos hasta el dltimo detalle el disefio de
nuestras instalaciones porque estamos convencidos de que un entorno lleno de
colores y muy alejado de la imagen fria de los hospitales convencionales, puede
mejorar la experiencia de nuestros pacientes. Por ello, ponemos especial cuidado
en que los espacios que vamos reformando no sean solo funcionales y respondan
a las necesidades clinicas, sino que también resulten agradables a los niiios.

La botigueta*

La botigueta de Sant Joan de Déu es mds que un comercio.
Es un espacio de sensibilizacién donde la venta se convierte
en una maravillosa excusa para establecer un didlogo que
permite explicar a quien la visita cémo el hospital comple-
menta la actividad asistencial de acuerdo a su principal valor,
la hospitalidad, y sus proyectos solidarios.

La botigueta es una tienda solidaria en todos los sentidos.
No podria abrir las puertas sin la complicidad de 22 personas
voluntarias que gestionan su dia a dia. Los productos que se
venden son confeccionados de manera voluntaria por enti-
dades y personas vinculadas al Hospital, o son donados por
empresas como una forma de colaboracién, que en el caso
de Béboli, Nicci y Eureka Kids es continuada en el fiempo.
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Entre todos
lo haceis posible

Habéis participado con muchisima ilusién en todos nuestros
eventos y los habéis convertido en todo un éxito.

”

6° Noche solidaria “Ajuda’ns a créixer
800 asistentes

28 de noviembre de 2015.

Hotel Ars. Barcelona.

Fiesta de los Pequeiios Valientes
Mds de 10.000 asistentes

26 de septiembre de 2015

Jardines del Palau Robert. Barcelona

Aq B
E g&%’{%

alenls

Dia dels Petits Valents a PortAventura
3.100 asistentes

22 de noviembre de 2015

Parque temdtico PortAventura

También habéis conseguido idear y hacer crecer proyectos
para recaudar fondos que, en ningdn momento, hubiéramos
imaginado la magnitud que alcanzarian.

Las pulseras “Candela”

330.000 € recaudados el 2015

Y una infinidad de quilémetros de hilos entrelazados por nuestros
Pequefios Valientes, sus familias y muchos amigos que se han sumado.

La pulsera solidaria con el cdncer infantil

220.000 € recaudados el 2015

Gracias a las famosas “bolitas enfadaditas” dibujadas por el Pequefio
Valiente Carlos cuando sufria su enfermedad.

Y también habéis realizado mds de 100 eventos a lo largo de
todo el afio que, ademds de sorprendernos por la cantidad de
ideas originales que tenéis, han aportado a nuestros proyectos
donaciones de mds de 300.000 €

canara - Nonis SOLDARI

TA S en favor del
HOSPTAL SANT JOAN DE DEU de Barcelona

ACTIVIDADES
D aE 4 000

Colabora con nesctres en |a investigacién
del Sindroms de A E =

THATMATTER.ORG

08ocT 15

12 BE BESEMBRE DE 2015
APARCA

LA COMPETICLQ wee

LA SOLIDARITAT

-
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Nos gustaria daros las gracias porque, realmente, a lo largo de 2015
nos habéis acompanado en todo momento. {Tan solo os podemos decir
que sois increibles!
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Fundacio Port Aventura Fundacio Obra Social
Fundacio Probitas Fundacio Privada Cellex

Fundacio Privada Gloria Soler Elias

Vueling Fundacion Leo Messi Fundacion Aurea
Fundacion VIC Asociacion Pablo Ugarte

Fons Catala Cooperacio Fundacio Creatia TACEC
Fundacion Andrés Marcio Nifios

Antoni Serra Santamans Fundacion Inocente
Pepsico Iberia Fundacio Villavecchia Maria Valls Calvo Sorea Associacio
2015 Fundacio Privada Rosa Oriol Cris contra el cancer
elrabdiosarcomaAssociacio Nen Generalitat Catalunya Volkswagen
Garcia Camic’s Associacio Proyecto Pol Fernando
Corporacion H10 Hoteles Panini Group Asociacion Miradas que Hablan
House Familia Sansalvado Nice Things Asociacion Coco Esperanzay
Banco Santander Esteve DKVAguas FontVellay Lanjaron Asociacion
Children Ayuntamiento de Villanueva de Avila

SET CA Fondo Biorett Red Pop

Rock & Law Palau Robert Emotion Experience Hi-Tex Afanoc Cistella Solidaria Forca
amb causa Verberret Grupo Nomo Seguirem Vivint Cursa PKU Corre perells Camic's

AAVV Villanueva de Avila Mi Princesas Rett Bike 4 Rett Rettando al Sindrome de

En el Hospital Sant Joan de Déu tenemos la fortuna de contar con un gran
nimero de personas, familias, empresas, fundaciones y entidades que creen
en nuestro trabajo y nos dan su apoyo aiio tras aifio. Todos sois igual de
importantes y necesarios, y aunque no podemos mencionar a todos en estas
paginas, queremos transmitiros nuestro agradecimiento mads sincero.
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"La Caixa" Polseres Candela Polsera Solidario
Ministerio de Sanidad Igualdad y Asuntos

Galenicum Health Merce Ros Serra Novartis
Fundacion Carmen y M"José Godo Ajunfament
G3T Cristina Castella Asociacion Princesa Rett
Fundacio Daniel Bravo Andreu Fundacio Mercedes
contrala Laminopatia Fondo Alicia Pueyo Fundacio

Inocente Fundacio Vallformosa Liliana Godia
Forca AME Fundacio Ordesa Fundacio Joan Ribas Araquistan BML
Todos contralo histiocitosis Covidien Villa Reyes Asociacion contra
Espaia Fundacio Nou Mil-leni Cassi degli Italiani Fundacion Nuria
Castifieiras Asociacion Adrian Gonzalez Lanza OR Asociacion
Fundacion BBVAAECC Uno de 50 Superh FECYT Penguin Random
Vida Susana Ortiz Solsona ADECCO Voluntaris Abertis Rakel Bermeo
Corazonde Leon Hasma Production Rotary Club Igualada Invest for
and carry Associacio oncologica Dr. Amadeu Pelegri Associacio

Diputacion de Avila Hotel Fairmont Juan Carlos | Lara Blazquez
Miquel Masroig Vi solidari Cursa Lluna plena Somos uno Calendari de bombers
Col-legi Europa Sant Cugat Tot Eshorratiben controlat Som-hi Luke Bufete Jausas
Rett Territorios Solidarios BEVA Yo me uno al reto Proyectos Mi grano de arena

iMuchas gracias!



Tu tambieén
puedes formar
parte de la
memoria de
los Pequenos
Valientes

El Hospital Sant Joan de Déu pertenece a la Orden
Hospitalaria San Juan de Dios, una entidad religiosa
sin dnimo de lucro que desde hace mds de 500 afios
acoge y cuida a las personas mds vulnerables: las
que no disponen de un hogar, las que sufren algun
trastorno mental, una discapacidad intelectual o se
encuentran en una situacién de dependencia, las que
tienen pocos recursos y los nifios hospitalizados.

Gracias a la solidaridad de los socios, donantes,
colaboradores y voluntarios, San Juan de Dios puede
irmds alld de la asistencia bdsica, llevar a cabo
varios programas sociales para mejorar la calidad
de vida de todas estas personas y favorecer su
integracion en la sociedad.

Entra en www.amicssantjoandedeu.org
y descubre todo lo que puedes hacer.

Cuenta solidaria

ES38 2100 3887 04 0200059713

jAyudanos a cuidar de las personas que mds nos
necesitan!

Hazte socio de San Juan de Dios.
www.solidaritat.santjoandedeu.org

San Juan de Dios u Solidaridad



