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Un año muy difícil para los niños
y los adolescentes

Manel del Castillo
Director gerente
Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona

Me gustaría comenzar estas palabras 
agradeciendo vuestro inestimable apoyo. 
El de todas las familias y asociaciones 
de pacientes que nos habéis ayudado, 
especialmente, a seguir impulsando la 
investigación de las enfermedades que 
afectan a vuestros hijos e hijas. El de un 
gran conjunto de empresas y fundacio-
nes que habéis hecho de los pequeños 
valientes vuestra mejor causa. Y el de 
un incontable número de personas que, 
tanto si habéis vivido de cerca como si no 
la enfermedad de un niño, os habéis su-
mado a nuestros proyectos llenos de ge-
nerosidad y compromiso social. 

Este apoyo ha sido aún mucho más im-
portante, si cabe, en un año especial-
mente difícil para los niños y los adoles-
centes. Porque cuando la esperanza de 
dejar atrás el terrible año vivido se palpa-
ba en la sociedad, en Sant Joan de Déu 
empezábamos a vislumbrar que una 
nueva y silenciosa “pandemia” se estaba 
haciendo evidente. En el primer trimestre 
de 2021 ya habíamos atendido un 47% 
más de urgencias de salud mental que 
el mismo periodo del año anterior. Pero 
lo que entonces no sospechábamos era 
que, al acabar el año, íbamos a tener un 
60% más de ingresos por trastornos de 
la conducta alimentaria y que 1.045 ado-
lescentes iban a llegar a nuestros servi-

cios de urgencias por tentativas de sui-
cidio. 

La salud mental empezó a ganar minu-
tos y páginas en los medios de comuni-
cación y, mientras todos iban tomando 
conciencia sobre esta dura realidad, no-
sotros tuvimos que adaptarnos a pasos 
agigantados para dar respuesta al ele-
vado número de pacientes: refuerzos en 
urgencias y apertura de nuevas camas, 
plan de apoyo a la red comunitaria, equi-
pos de atención domiciliaria… Una adap-
tación que ha estado a la altura de las cir-
cunstancias, gracias al gran compromiso 
de los profesionales de la Unidad de Sa-
lud Mental, así como del constante apo-
yo de todos vosotros, nuestros donan-
tes. 

La variante Ómicron también hizo cam-
biar tendencias. Si hasta 2020 el virus 
SARS-CoV-2 había dejado cierto respi-
ro a los más pequeños, el alto volumen 
de contagios en niños y adolescentes, 
especialmente una vez iniciado el curso 
escolar, supuso un cambio drástico en 
la dinámica de las familias, los colegios 
y nuestro centro. Una situación que nos 
llevó a prestar un nuevo servicio a nues-
tro entorno más cercano, y que se tradu-
jo en casi 55.000 pruebas PCR realiza-
das en centros escolares y universitarios. 

Una vez más, los donantes habéis esta-
do detrás de esta labor colectiva, ya que 
vuestro apoyo a la plataforma Kids Coro-
na nos ha permitido demostrar que medir 
anticuerpos en saliva era una estrategia 
útil y fácil para detectar la infección del 
nuevo virus.

Pero no quisiera despedirme sin compar-
tir también los buenos momentos de este 
año lleno de dificultades. Con ilusión, he-
mos vivido la apertura de La Casa de So-
fia, el primer centro sociosanitario de Es-
paña para niños y niñas con enfermedad 
crónica compleja. Hemos puesto en mar-
cha la Unidad del Dolor Pediátrica, úni-
ca por sus características en el ámbito 
infantil. También hemos inaugurado el 
Córtex, el centro neurálgico del Hospital, 
desde donde monitorizamos la actividad 
del centro y regulamos el flujo de pacien-
tes en tiempo real. Y hemos sido testigos 
de la mayor beca concedida por el Insti-
tuto de Salud Carlos III para un proyec-
to de investigación: 1,7 millones de euros 
para el ensayo clínico en niños de la tera-
pia CAR-T ARI, liderado por la Dra. Susa-
na Rives.

Os damos a todos, una vez más, nuestro 
más sincero agradecimiento. Sois un or-
gullo para nuestra institución.

Muchas gracias.

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es, por volumen de 
actividad pediátrica, el tercer centro europeo y el primero de 
España, así como la primera maternidad de Cataluña. 

A lo largo de 2021, hemos realizado y atendido, entre pediatría 
y obstetricia:

3.458 
nacimientos

24.217 
hospitalizaciones

116.945 
urgencias

15.484 
intervenciones quirúrgicas

21.187 
tratamientos en
Hospital de Día

15.769
pacientes con una 
enfermedad minoritaria305.269*

visitas en consultas externas

*125.539 

de forma telemática

1.502 
visitas en domicilio

La actividad de 
2021 en datos
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3  Una placenta artificial para 
aumentar la supervivencia de los 
prematuros extremos

El equipo de BCNatal (Hospital Sant Joan de Déu - Hospital Clínic) 
ha presentado un proyecto único en Europa: construir una pla-
centa artificial que permita mantener al neonato en un entorno 
parecido al útero materno. Con ella, podremos aumentar la su-
pervivencia de los prematuros extremos y minimizar las secuelas 
neurológicas que sufren muchos de ellos.

1 Primer trasplante pediátrico 
cruzado de riñón de grupo 

sanguíneo incompatible en España

Hemos llevado a cabo, junto al Hospital Clínic, un trasplante cru-
zado de riñón de una persona adulta a una niña de ocho años con 
grupos sanguíneos incompatibles. Una intervención pionera en 
España que ha permitido que Candela, que sufría un síndrome ne-
frótico desde los 20 meses de vida, tenga el riñón que hacía tan-
tos años esperaba.

2  
Una terapia genética pionera para 
la distrofia hereditaria de retina

Noa nació con una distrofia hereditaria de la retina que amenaza-
ba con dejarla totalmente ciega. Pero por primera vez en nuestro 
país, hemos tratado esta enfermedad con una terapia genética 
para evitar la ceguera de la pequeña de doce años. Hasta ahora, 
no se disponía de ningún tratamiento para combatir esta enfer-
medad y las personas que la padecían acababan perdiendo total-
mente la visión.

6  Medir anticuerpos en saliva, 
una manera eficaz de detectar 
infecciones por SARS-CoV-2 

La saliva es una muestra fácil de obtener y de gran utilidad para 
medir anticuerpos frente a la COVID-19 en la población infantil. 
Esta conclusión se desprende del estudio que realizamos, junto al 
Instituto de Salud Global de Barcelona (ISGlobal), con un segui-
miento a más de 1.500 niñas y niños que asistieron a casales o 
campamentos de verano en Barcelona en 2020. Esta estrategia 
ha sido muy útil para medir la incidencia de casos en entornos es-
colares y guiar decisiones sobre el tipo de medidas a adoptar.

5  Primera cirugía en España con 
realidad aumentada de una grave 
desviación de columna 

Nuestro Servicio de Ortopedia y Traumatología ha empleado, por 
primera vez en España, la realidad aumentada en una interven-
ción de escoliosis. La paciente que se ha beneficiado de esta no-
vedosa tecnología es una joven de Bilbao de 16 años que sufría 
una escoliosis con una curvatura de 70 grados que la obligaba a 
caminar inclinada hacia un lado. 

9  Musicoterapia a domicilio para 
los niños que necesitan atención 
paliativa

Hemos puesto en marcha un servicio de musicoterapia a domi-
cilio para los niños y niñas que sufren enfermedades graves que 
amenazan o limitan su vida o enfermedades crónicas complejas y 
requieren atención paliativa. Esta iniciativa pretende favorecer el 
bienestar del niño y facilitar su interacción con los padres. 

En 2021 nos hemos tenido que seguir adaptando a una situación marcada por 
la pandemia, pero nuestros profesionales no han dejado de afrontar nuevos 
retos para ofrecer los mejores tratamientos y la mejor atención a nuestros pa-
cientes. Parte de estos logros han sido posibles gracias a la colaboración de 
entidades, empresas y personas que nos ayudan a llevar a cabo nuestros pro-
gramas de investigación y a disponer de la tecnología más avanzada. 

Algunos de los hitos más significativos han sido: 

Hitos del

2021

10  Un centro de control para mejorar 
la gestión de nuestro Hospital

Hemos estrenado un centro, parecido a una sala de control de un 
aeropuerto, mediante el cual podemos acceder y evaluar en tiem-
po real un gran volumen de datos claves sobre el funcionamiento 
del Hospital, con el objetivo de regular el flujo de pacientes y mejo-
rar la gestión hospitalaria. El espacio, bautizado con el nombre de 
Córtex, integra, además de este centro de mando (Command Cen-
ter), un sistema de monitorización de pacientes (eCare) y un servi-
cio de contacto con los pacientes y sus familias (Contact center).

4  Reducir el riesgo de tener un bebé 
con bajo peso con la dieta y el 
‘mindfulness’

Un estudio coordinado por investigadores de BCNatal (Hospital 
Sant Joan de Déu y Hospital Clínic-IDIBAPS) y la Universitat de 
Barcelona demuestra por primera vez que intervenciones basadas 
en la dieta mediterránea o en el mindfulness (atención plena) para 
reducir el estrés durante el embarazo disminuyen la frecuencia 
de bajo peso al nacer entre el 29 y el 36%, y otras complicaciones 
de la gestación para las cuales hasta hoy no se había identificado 
ningún tratamiento.

8  Fabricamos y suministramos 
reproducciones de órganos 
impresas en 3D 

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es el primer hospital de 
Cataluña que puede fabricar y suministrar a otros centros hospi-
talarios reproducciones de modelos anatómicos impresos en 3D 
para la planificación de cirugías muy complejas, después de reci-
bir la correspondiente licencia por parte de la Generalitat de Cata-
lunya y de la Agencia Española de Medicamentos.

7 Recuperar la movilidad tras un 
ictus

 
Hemos conseguido que un joven de 16 años que había sufrido un 
ictus recupere la movilidad perdida, con un tratamiento que se ha 
administrado por primera vez a un menor en Cataluña. 
El joven llegó con una parálisis completa en la parte derecha de su 
cuerpo y recibió por vía intravenosa una medicación para disol-
ver el coágulo y restablecer el flujo sanguíneo. Sin este tratamien-
to, probablemente habría quedado incapacitado de forma perma-
nente. 
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¿Por qué 
necesitamos 
vuestra ayuda?
El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es una entidad sin áni-
mo de lucro, que pertenece a la Orden Hospitalaria de los Her-
manos de San Juan de Dios, una institución con 500 años de 
historia cuya misión es curar y cuidar a las personas en situa-
ción de vulnerabilidad. 

Gracias al concierto con la Administración, nuestro centro 
atiende de forma pública a todos los niños y niñas de Catalu-
ña, así como de toda España, que son derivados desde sus co-
munidades autónomas. Pero también tratamos a niños de todo 
el mundo de forma privada, que acuden a nuestro hospital en 
busca de una cura para sus graves enfermedades, la mayoría 
de ellos, financiados por los gobiernos de sus países o por enti-
dades sin ánimo de lucro.

La ayuda de la sociedad siempre ha estado presente en los 154 
años de historia de nuestro centro. En un inicio, siendo un hos-
pital de beneficencia, la solidaridad era necesaria para aten-
der a todos los niños enfermos. Hoy en día, las donaciones son 
imprescindibles para llevar a cabo proyectos que no están fi-
nanciados de forma pública, como las actividades de distrac-
ción emocional de nuestros pacientes – arte, música, payasos, 
intervenciones asistidas con perros, etc–; la investigación de 
las enfermedades que afectan a nuestros valientes, ya que la 
mayoría de ellas son minoritarias; la mejora y la ampliación de 
nuestras infraestructuras; la adquisición de equipos médicos 
de vanguardia; las ayudas a nuestras familias con más dificul-
tades; los proyectos asistenciales que son impulsados sin con-
tar con recursos económicos previos; así como los proyectos 
de cooperación internacional para niños de otros países más 
desfavorecidos.

Contar con la solidaridad de nuestra sociedad nos permite 
atender a nuestros pequeños valientes de la forma en que ellos 
y sus familias se merecen. Sin duda, vuestra ayuda nos impul-
sa para que podamos ser un hospital de vanguardia, investiga-
dor, innovador y mucho más humano.

DONA

Son muchos los programas, proyectos y líneas de investigación que hemos podido 
llevar a cabo en 2021 gracias a vuestra solidaridad. De hecho, son tantos, que nos es 
imposible explicarlos todos en estas limitadas páginas. En esta memoria, no obstan-
te, encontraréis un gran abanico de proyectos muy diversos realizados con vuestras 
donaciones que, además de dar buena muestra de vuestra generosidad, también po-
nen de manifiesto la constante preocupación y la incansable labor de nuestros profe-
sionales en curar y cuidar, cada vez más y mejor, a todos nuestros pequeños valien-
tes. Muchas gracias por hacer posible todo esto y mucho más.

Lo que habéis hecho posible
Programas y proyectos financiados con donaciones

COOPERACIÓN 
INTERNACIONAL

AYUDAS A
LAS FAMILIAS

PROGRAMAS 
ASISTENCIALES

INVESTIGACIÓN

PROGRAMAS DE 
HUMANIZACIÓN

INFRAESTRUCTURAS/
EQUIPAMIENTOS
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La experiencia de los niños y niñas en el hospital influye directamente en 
su recuperación. Humanizar su estancia significa no solo velar por su salud 
emocional, sino también respetar y promover sus derechos como niños, 
que no se deben perder por el hecho de estar hospitalizados. 

Para conseguirlo, adaptamos el entorno a sus necesidades, con espa-
cios adecuados para ellos, asegurándonos que comprenden y que siguen 
aprendiendo y jugando, minimizando su dolor y las situaciones estresantes 
y facilitando que sus familias siempre estén a su lado. 

Con este objetivo, que la experiencia de nuestros pacientes sea lo más 
positiva posible, llevamos a cabo las diferentes actividades del programa 
Hospital Amic, pionero en España, que toma como guía la Carta Europea 
de los Derechos de los Niños y las Niñas Hospitalizados. 

Seguro que muchos de nuestros pequeños pacientes y sus familias ten-
drán un buen recuerdo de los payasos de hospital que les hicieron reír en 
momentos complicados, de los perros que les ayudaban a seguir avanzan-
do, de las sesiones de arte con las que expresaban tanto de su interior o de 
las sesiones de musicoterapia con las que conectaron rápidamente. Activi-
dades de entretenimiento y distracción emocional coordinadas todas ellas 
por la responsable de nuestro equipo de especialistas en “Child Life”. 

PROGRAMAS DE 
HUMANIZACIÓN

ARTE 
EXPRESIVO

766
beneficiarios

1.008
sesiones

PAYASOS DE 
HOSPITAL

14.320 
beneficiarios

MUSICOTERAPIA

1.028
beneficiarios

2.170
sesiones

INTERVENCIONES 
ASISTIDAS CON 
PERROS

9.934 
sesiones

Acoger, acompañar y cuidar 
a nuestros pacientes
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“Siento que aquí he 
encontrado a otra 
maravillosa familia”

“La música la 
estimula a mostrar 
su lado más 
comunicativo”

“Una humanización 
que va más allá de 
la distracción del 
paciente”

Mercedes Jabalera
Directora de Calidad y Experiencia 
del paciente del Hospital Sant Joan 
de Déu Barcelona

Cuando me diagnosticaron leucemia tenía 
10 años. Apenas entendía lo que significa-
ba, pero lo que sí entendí es que el trata-
miento sería muy largo y tendría que ha-
cer largos ingresos en el hospital. Aunque 
pronto supe que este hospital no es exac-
tamente como los demás. A mi habitación, 
que estaba decorada con dibujos diverti-
dos y tenía mucha luz, empezaron a en-
trar unas enfermeras muy simpáticas que 
me trataban con mucho cariño. No solo se 
preocupaban por mi tratamiento, también 
sacaban tiempo para hablar conmigo o ju-
gar a las cartas.

Tras ellas venían algunos terapeutas, 
como la chica que me proponía manuali-
dades, los músicos que tocaban con ins-
trumentos coloridos, la fisioterapeuta con 
la que bailaba coreografías divertidas y la 
voluntaria que me hacía masajes en los 
pies (reflexoterapia). Y después venían los 
Pallapupas, que siempre me sacaban una 

sonrisa y más de una risa. No solo me visi-
taban en la habitación: en algunas de mis 
entradas a quirófano, me acompañaban 
(a mí y a mis padres) y me ayudaban a re-
lajarme antes de que la anestesia hiciera 
su efecto. Creo que la risa es muy impor-
tante en cualquier tratamiento largo y duro 
como fue el mío, especialmente si se trata 
de niños y niñas. Y no hay que olvidarse de 
los voluntarios, que me acompañaron en 
muchos momentos, tanto en planta como 
en el Hospital de Día, invitándome a leer, a 
jugar o, simplemente, a hablar sobre cómo 
iba el día.

Ha habido malos momentos, no hay que 
negarlo. Pero de una experiencia así de 
dura también se pueden sacar buenos re-
cuerdos y cosas positivas, como la oportu-
nidad de participar en un spot de Navidad 
del hospital y en la presentación del vídeo 
resumen de la Memoria Solidaria del hospi-
tal en 2018.

Es importante que todos contribuyamos 
al bienestar de los niños con cáncer, no 
solo con hospitales más amables y ale-
gres, sino también haciendo que los in-
vestigadores cuenten con más fondos. De 
hecho, de toda esta experiencia nació la 
idea de crear mi propio proyecto solidario 
para ayudar a la investigación del cáncer 
infantil en Sant Joan de Déu: LEUCO’S by 
Ingrid. Un proyecto que ya lleva recaudado 
más de 100.000 euros y para el que recibí 
el apoyo del departamento de Atención al 
Donante del Hospital.

Cuando oía a mis padres decir: “Estamos 
en buenas manos, es un gran hospital”, 
creo que tenían toda la razón, porque en el 
Hospital Sant Joan de Déu no sólo me han 
ayudado a superar mi enfermedad, sino 
que siento que he encontrado allí a otra 
maravillosa familia.

En cierta medida, la humanización en el Hos-
pital Sant Joan de Déu Barcelona forma par-
te de nuestro ADN fundacional. Este hecho 
viene dado, principalmente, porque el valor 
que define a todos los centros de la Orden 
de San Juan de Dios es el de la hospitalidad, 
entendida como la capacidad de acoger, 
acompañar, cuidar y promover a la perso-
na en situación de vulnerabilidad según sus 
necesidades, manteniéndola siempre en 
el centro de nuestro interés. Pero además, 
cuando construimos hace más de 15 años 
nuestro modelo de humanización, no duda-
mos en alinearnos con la Carta Europea de 
los Derechos de los niños y niñas hospitali-
zados, aprobada por el Parlamento Europeo 
en 1984, garantizando así su necesario cum-
plimiento.

Con estas dos premisas esenciales defini-
mos la humanización como un elemento 
nuclear y de alcance global, que involucra a 
todas las personas de la organización y que 
cuenta con la participación activa de pa-
cientes, familias y profesionales. Es precisa-
mente la humanización la que determina el 
modelo de atención de nuestro hospital, el 

cual incorpora aspectos asistenciales y otros 
como los espacios arquitectónicos, los ser-
vicios y los medios que ofrecemos a los pa-
cientes y sus familias.

En definitiva, humanizar para Sant Joan de 
Déu es poner en el centro al paciente y su 
familia, para dar respuesta a sus necesida-
des de manera holística. Hemos desarrollado 
un Modelo de Atención Integral que contem-
pla, además de los aspectos físicos y biológi-
cos, los psicológicos, sociales y espirituales.

El proceso asistencial se organiza para ofre-
cer esta atención centrada en nuestros pa-
cientes y desarrolla elementos esenciales, 
entre los que destacamos el modelo de cui-
dados de enfermería, que promueve la au-
tonomía y el empoderamiento de los niños 
y sus familias; el plan de atención psicoso-
cial y espiritual, que se diseña y adapta se-
gún los ámbitos y necesidades específicas; 
el plan de información y comunicación, que 
promueve una actitud compasiva por parte 
de los profesionales y la participación acti-
va de los pacientes y las familias en su plan 
asistencial.

Envolviendo todo este proceso, implementa-
mos elementos de soporte y servicios para 
los pacientes y familias. Aquí es donde se 
destaca la labor de nuestros voluntarios, las 
actividades lúdicas y de entretenimiento que 
ofrecemos a través del programa Hospital 
Amic, así como el apoyo incuestionable en 
alojamiento, alimentación u otros servicios 
de soporte.

Paralelamente se ha realizado un gran es-
fuerzo con un plan de obras que ha permitido 
la creación de estructuras y espacios físicos 
cocreados con pacientes, familias y profe-
sionales. En todos ellos destacan el confort, 
la amplitud, la luz natural, la ambientación, el 
color… así como la creación de zonas especí-
ficas para las familias y para los niños, entre 
otros muchos aspectos humanizados.

Sin duda, hemos logrado que nuestro mode-
lo contribuya a que la vivencia de la hospi-
talización sea lo más normalizada posible 
y genere una experiencia positiva, hecho es-
pecialmente relevante en el caso de los ni-
ños con un elevado grado de vulnerabilidad, 
como son los niños gravemente enfermos.

Quiero destacar especialmente que, detrás 
de todo este logro, también están nuestros 
donantes. Sin ellos, hubiese sido imposi-
ble impulsar muchos de los programas de 
nuestro modelo asistencial, como la Unidad 
de Cuidados Paliativos o la nueva Unidad del 
Dolor. Tampoco hubiésemos tenido un “Espai 
de Famílies”, una singular UCI o un Hospital 
de Día lleno de intimidad y luminosidad, entre 
otras muchas infraestructuras. Las ayudas 
directas a nuestras familias con más nece-
sidades tampoco serían posibles y, las acti-
vidades lúdicas de Hospital Amic, como las 
intervenciones asistidas con perros, los pa-
yasos de hospital o la musicoterapia serían 
imposibles de financiar. Sin duda, todos ellos 
nos ayudan a poner en práctica el modelo de 
hospital humanizado que queremos.

Yo misma, como madre de una niña con 
necesidades especiales, he podido com-
probar los beneficios de este tipo de tera-
pia al ver como, poco a poco, se crea un 
vínculo entre la musicoterapeuta y mi hija. 
El rechazo a algo nuevo se va venciendo 
hasta conseguir una atención total. Es su 
espacio de conexión, y lo demuestra rela-
jándose, emitiendo sonidos y ofreciendo la 

mejor de sus sonrisas cuando la melodía o 
la canción le transmite bienestar o la esti-
mula para mostrar su lado más comunica-
tivo. Ver a Bruna conectada con la música 
y con su entorno es un regalo para toda la 
familia, que también podemos compartir 
las sesiones y disfrutar del momento to-
dos juntos. 

Conoce más sobre la 
humanización en el Hospital 
Sant Joan de Déu Barcelona

DOSIER CORRESPONSABLES

Las empresas pueden ser las promotoras de 
las actividades de entretenimiento de una de 
las habitaciones de nuestro hospital duran-
te todo un año. Esta es la finalidad del pro-
grama Myroom, que hemos lanzado en 2021, 
conscientes de la preocupación de muchas 
empresas por la salud de los niños y niñas 
más vulnerables y de su compromiso con el 
cumplimiento de los Objetivos de Desarrollo 
Sostenible. 

¡Primeras
en sumarse!

ESCUDER, COLORANTES 
INDUSTRIALES, AÚNA DISTRIBUCIÓN, 

ROCHE DIAGNOSTICS, COL·LEGI 
OFICIAL D’AGENTS COMERCIALS 

DE BARCELONA, VISTA ROSES MAR, 
GLS, BUFETE JIMENEZ Y ASOCIADOS, 

AIRPORT GURUS Y MEROIL
HAN SIDO LAS PRIMERAS EMPRESAS 
EN RECIBIR SU SELLO DE EMPRESA 

DONANTE DE MYROOM POR HABERSE 
SUMADO EN 2021.

¡Muchas gracias!
Más información:
Departamento de Atención al Donante
93 600 36 60
atenciondonante@sjd.es

La implicación de las empresas 
con la salud emocional de los 
niños hospitalizados

Íngrid Marín
Valiente del Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona

Natàlia Tintoré 
Madre de Bruna, beneficiaria del 
programa de musicoterapia a 
domicilio
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El compromiso de ofrecer la mejor asistencia 

PROGRAMAS 
ASISTENCIALES 
FINANCIADOS

CON
DONACIONES

Unidad Pediátrica 
del Dolor
Hemos creado esta Unidad en 2021 con el 
objetivo de abordar el dolor puntual y, muy 
especialmente, el dolor crónico que mu-
chas enfermedades generan desde la in-
fancia y que llega a ser muy incapacitante. 
Está integrada por un equipo de profesio-
nales formados en pediatría, anestesiolo-
gía, enfermería y psicología que, a su vez, 
se apoyan en todos los recursos profesio-
nales existentes en el Hospital Sant Joan 
de Déu (trabajadores sociales, profesio-
nales en Child Life, la Unidad de Oncología 
Integrativa, etc.) para lograr sus objetivos. 
Cerca de 200 pacientes han sido atendi-
dos en los primeros meses de esta nove-
dosa Unidad dentro del ámbito de la pe-
diatría. 

SJD a casa
La hospitalización en casa, siempre que 
sea posible, es una realidad desde hace 
años en el Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona. Los beneficios para los niños y ni-
ñas atendidos y para sus familias son tan 
evidentes, que cada año muchos de nues-
tros servicios realizan más intervenciones 
en domicilio. La Unidad de Salud Mental 
también ha creado en 2021 equipos de 
visita domiciliaria, obteniendo unos ex-
celentes resultados. Más de 1.500 visitas 
domiciliarias han sido realizadas durante 
el año por nuestros profesionales. Una la-
bor que hubiese sido mucho más difícil de 
llevar a cabo sin la cesión solidaria de ocho 
vehículos para los equipos clínicos. 

Unidad de 
Oncología 
Pediátrica 
Integrativa (UOPI)
Impulsamos la UOPI en 2019 con el ob-
jetivo de ofrecer a los niños y niñas con 
cáncer un enfoque holístico, centrado en 
el paciente, bajo un estricto rigor científi-
co y con criterio médico para disminuir las 
toxicidades de los tratamientos y mejorar 
su calidad de vida. Se trata de una Unidad 
pionera en España y única en su plan-
teamiento en Europa, ya que en nuestro 
centro los tratamientos complementarios 
–acupuntura, aceites esenciales, reflexo-
terapia, etc.– se integran en el plan tera-
péutico y en el abordaje global del pacien-
te. Gracias a las donaciones, contamos 
con esta Unidad de Oncología Integrativa, 
un distintivo de excelencia asistencial en 
países como Estados Unidos, pionero en 
este campo. En 2021, ha beneficiado a 
más de 400 pacientes.

Esther Martínez,
pediatra y directora de 
la Unidad de Oncología 
Pediátrica Integrativa

Programa de 
atención a los 
pacientes con VIH
En el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona 
acompañamos a los niños y adolescentes 
con VIH en su desarrollo, no solo ofrecién-
doles la atención clínica que necesitan, 
sino también la psicoemocional, educa-
tiva y social. Todo ello con el objetivo de 
capacitarles en su autocuidado y su inde-
pendencia para la vida adulta. En 2021, el 
programa ha atendido a 24 pacientes in-
fectados y a 200 que, no estando infecta-
dos, sí que están afectados por el virus en 
su entorno familiar.

Programa C2P2
Desde 2012, contamos con un programa 
destinado a los pacientes con enfermeda-
des crónicas complejas asociadas a fragi-
lidad y multimorbilidad. Se trata de un gru-
po creciente de pacientes que cuentan con 
un gestor personalizado de su caso y una 
atención integral que aborda tanto el as-
pecto clínico, como el psicológico, el social 
y el espiritual. Gracias a la atención coordi-
nada de todos los profesionales, las fami-
lias tienen acceso a todos los servicios de 
una forma más ágil y, cuando es posible, 
también en casa. Hemos atendido este 
2021 a 331 pacientes a través de C2P2, de 
los cuales, 133 se han incorporado al pro-
grama por primera vez.

Programa 
‘Sentim’ 
Todas las familias que pasan por la expe-
riencia de tener un hijo gravemente en-
fermo necesitan tener un espacio don-
de hablar de lo que están sintiendo, de las 
emociones, los conflictos y las angustias 
que les genera la enfermedad. A través del 
programa “Sentim”, además de expresar 
sus sentimientos, las familias son trata-
das por un equipo de profesionales que les 
ayudan a llevar mejor su situación. Afortu-
nadamente, en 2021 se han podido recu-
perar las sesiones de forma presencial, y 
23 familias, cuyos hijos presentan patolo-
gías muy diferentes, se han incorporado 
a este programa pensado y creado para 
ellas.
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TEVIST
Los estudios evidencian que los niños ex-
puestos a violencia en el hogar están tan 
afectados y tienen el mismo índice de pro-
blemas psíquicos, físicos, sociales, esco-
lares… que los directamente maltratados. 
Para detectar estos casos y atender a es-
tos niños y niñas de forma integral, hace 
16 años el Hospital Sant Joan de Déu im-
pulsó el programa Testigo de Violencia (TE-
VIST), que en 2021 ha evaluado a 11.218 
niños y niñas en los cinco CSMIJ donde se 
lleva a cabo, de los cuales se han incorpo-
rado al programa 521 pacientes.

Unidad 
Terapéutica 
Acompanya’m
En 2018 pusimos en marcha el primer 
centro residencial terapéutico, educativo 
y asistencial que hay en España para tra-
tar a niños y adolescentes con trastornos 
mentales graves, asociados a una vulnera-
bilidad clínica, familiar o social. La Unidad 
atiende casos que están bajo la tutela de 
la Generalitat de Catalunya, así como ni-
ños que, estando con los progenitores, re-
quieren de una atención especializada de 
elevada intensidad. Su objetivo es conse-
guir la recuperación de los jóvenes y faci-
litar que vuelvan a su entorno, evitando la 
estigmatización y la exclusión social. Para 
ello, ofrece un tratamiento personalizado y 
comunitario, que integra aspectos clínicos, 
familiares, sociales y educativos.

Unidad de 
Conducta Suicida
El último dato registrado de menores falle-
cidos por suicidio en España es de 2020, y 
fueron 300. Se espera que la cifra final de 
2021 alcance un récord histórico. El sui-
cidio infantil es una realidad muchas ve-
ces silenciada que desde el Hospital Sant 
Joan de Déu hemos tratado con especial 
atención. La Unidad de Conducta Suicida 
se creó en 2013 para ayudar a estos chi-
cos y chicas que desean quitarse la vida. 
En 2021, hemos atendido a 1.045 niños y 
adolescentes que han llegado a urgencias 
por haberlo intentado. 

Unidad de 
Conductas 
Adictivas 
Sufrir un trastorno adictivo durante la ado-
lescencia está asociado a múltiples pro-
blemas médicos, de salud mental, acadé-
micos y familiares, y genera un reto para 
todas las personas que acompañan al 
paciente. La Unidad de Conductas Adicti-
vas se creó en 2007 para abordar prin-
cipalmente la problemática del consu-
mo de drogas en la adolescencia, pero en 
los últimos años se han incrementado de 
manera exponencial los casos de adic-
ciones tecnológicas. Desde Sant Joan de 
Déu atendemos a estos chicos y chicas 
adaptándonos a sus necesidades y a las 
de sus familias. En 2021, los profesionales 
de esta Unidad han atendido a 63 pacien-
tes nuevos y, junto a los pacientes ya en 
tratamiento, han realizado 956 visitas de 
seguimiento.

Programa
‘Sí Familias’
Los trastornos psicóticos cuando se inician 
en la infancia y en la adolescencia gene-
ran un gran sufrimiento y un elevado ries-
go de exclusión social, tanto a los pacien-
tes como a sus familias. El programa “Sí 
Familias” ofrece al entorno más cercano 
de los afectados una ayuda psicológica y 
social para que puedan obtener el máximo 
provecho de los recursos que la comuni-
dad pone a su alcance. De esta manera, se 
quiere empoderar a las familias para que 
puedan afrontar la enfermedad de su hijo 
o hija. 

Programa  
‘Bite by Bite’
Desde el Servicio de Salud Mental se ha 
puesto en marcha un programa de carác-
ter innovador, único en el territorio, para 
atender a los niños y niñas de 0 a 5 años 
con un trastorno de evitación o restric-
ción de la ingesta alimentaria (ARFID, por 
sus siglas en inglés), que, si no se trata 
adecuadamente desde la primera infan-
cia, puede tener graves consecuencias. 
En los últimos dos años hemos observa-
do un aumento de casos (alrededor del 
30%) derivados desde nuestro Servicio de 
Gastroenterología y de Pediatría, cada vez 
de edades más precoces. No existe trata-
miento especializado para pacientes con 
ARFID en los CAPS ni CDIAPs, por lo que 
todos los casos se asumen desde nuestra 
Unidad. Gracias a las donaciones, en 2021 
hemos podido incorporar profesionales de 
ámbitos diversos a los equipos. 

Programa 
‘Enllaçats’
Se trata de una iniciativa de la Unidad 
Unim TEA del Hospital Sant Joan de Déu 
para promover acciones que permitan me-
jorar el bienestar de los niños y niñas con 
trastorno del espectro del autismo y de sus 
familiares, en el contexto social y educati-
vo. Para ello, creamos recursos educativos 
para que las familias tengan información 
de calidad y oferta de talleres; impulsamos 
la atención y detección en edades tempra-
nas (de 0 a 4 años); y llevamos a cabo ac-
ciones de sensibilización social en las es-
cuelas para fomentar el conocimiento del 
autismo entre los alumnos y el profesora-
do. En 2021, 157 familias han participado 
en este programa.

Programas 
diversos 
de salud 
mental

Las enfermedades mentales son patolo-
gías altamente estigmatizantes que gene-
ran un alto nivel de carga emocional para 
los pacientes y para las familias. Cuando 
se trata de niños, niñas y adolescentes, el 
nivel de alarma aumenta, dado que afecta 
al proceso madurativo, personal, acadé-
mico y social en un momento crucial del 
desarrollo.

En 2021, la alerta social sobre la salud 
mental de los niños y adolescentes se ha 
hecho evidente por el elevado incremento 
de casos. En el Hospital Sant Joan de Déu 
hemos recibido un 60% más de urgencias 
por trastornos de la conducta alimenta-
ria (TCA) y, si cada año atendíamos a unos 
300 jóvenes de media por tentativas de 
suicidio, la cifra final de 2021 ha superado 
los 1.000 pacientes. 

La nueva realidad nos ha obligado a po-
ner en marcha un plan de choque para 
afrontar el gran incremento de actividad: 
refuerzo en urgencias, plan de apoyo a la 
red comunitaria y apertura de los Hospita-
les de Día en fin de semana para los casos 
de TCA, planes específicos de tratamiento 
en el hogar, equipo de atención domicilia-
ria para casos complejos y de tentativas 
de suicidio, equipos guías para jóvenes de 
entre 12 y 25 años con trastorno mental y 
adicciones, etc. Nuevamente, los donantes 
han vuelto a ser imprescindibles para ha-
cer posible la contratación de profesiona-
les y reforzar así los equipos.

Pero además de este plan de choque, he-
mos seguido impulsando el resto de pro-
gramas de apoyo a la salud mental no 
concertados.

Equipo de profesionales Child Life

Este equipo, también pionero en España, 
está integrado por cinco profesionales for-
madas en el método de atención emocio-
nal “Child Life”, originario de EEUU. Su labor 
es la de reducir al mínimo los efectos ad-
versos que sufren los niños cuando tienen 

vivencias o están en entornos potencial-
mente estresantes, a través de diversas 
técnicas de juego o distracción. El trabajo 
que realizan se extiende desde la prepa-
ración quirúrgica hasta el proceso de re-
cuperación, y también intervienen en los 

procedimientos potencialmente dolorosos 
o de alto estrés emocional para los niños 
y niñas. El equipo ha llevado a cabo 9.338 
intervenciones durante 2021 y ha prepara-
do antes de la cirugía a 550 niños y fami-
lias diferentes.

En 2021, nuestra Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos y la Unidad Funcional 
de Abuso al Menor (UFAM) han sido concertadas por la Administración Pública. 

Desde estas páginas, queremos agradecer una vez más a todos los donantes que 
nos han ayudado a crear y a hacer crecer a lo largo de los años estas dos unidades. 

Francisco Villar, director 
de la Unidad de Conducta 
Suicida, ha publicado el libro 
Morir antes del suicidio, un 
manual de prevención del 
suicidio en la adolescencia.

“Este trabajo, que ha conseguido 
llevar la ayuda más allá de los muros 
del hospital, se ha logrado, en parte, 
gracias a la colaboración de nuestros 
donantes. Quiero agradeceros el 
apoyo recibido durante todos estos 
años, y me gustaría que os sintierais 
parte de este proyecto, porque sin 
vosotros, sería más complicado 
llevarlo a cabo, incluso dentro de 
nuestro centro”. 

Francisco Villar
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Programa 
de ayudas 
puntuales
Al lado de 
las familias 
que más lo 
necesitan

En 2021 
hemos 
ayudado a

1.027 
familias 

Desplazarse cada día al hospital, alojarse 
fuera de casa para poder estar cerca de un 
hijo ingresado, desayunar, comer y cenar 
cada día en el centro, financiar reparacio-
nes de audífonos, nuevas gafas u ortodon-
cias vitales para la salud o tener que asu-
mir gastos no cubiertos por el sistema de 
salud público. La enfermedad de un niño 
representa no solo una sacudida emocio-
nal para las familias, que cambia toda su 
dinámica, sino que también supone tener 

que enfrentarse a nuevos gastos econó-
micos difíciles de asumir por muchas de 
ellas.

El equipo de Trabajo Social de nuestro 
hospital evalúa la situación económica de 
cada familia para poder ayudar a las que lo 
necesiten. Una vez más, gracias a las do-
naciones recibidas, hemos podido facilitar 
la vida a las familias y, con ellas, a nues-
tros pacientes.

APOYO Y AYUDA A 
LAS FAMILIAS

Preocupados también por su bienestar

“Hemos recibido una ayuda 
para poder comprar un 
bipedestador para casa, 
que ha permitido que Iliana 
se pueda poner en pie. 
Ha sido muy valioso para nosotras todo el 
acompañamiento que hemos recibido, te-
niendo en cuenta además en la situación en 
la que nos encontrábamos cuando empezó 
la pandemia y me quedé sin trabajo.”

Rocío Herrera, 
madre de la valiente 
Iliana Sarmiento 

 

ALIMENTACIÓN
1.021
ayudas a

306 familias

ORTODONCIAS
NO ESTÉTICAS

1.012
ayudas

INTÉRPRETES
241

ayudas

AYUDAS 
PUNTUALES 

para gastos sin 
cobertura pública: 

149 familias 
beneficiadas

 

ALOJAMIENTO
285

familias 
beneficiadas

NECESIDADES DE

DEPENDENCIA
17 ayudas

TRANSPORTE
261

familias 
beneficiadas
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El 
voluntariado

PortAventura Dreams, más que una 
experiencia lúdica para las familias
En 2021, 49 familias y 53 pacientes de nuestro hospital han po-
dido disfrutar de una estancia de seis días totalmente gratuita en 
el Village de PortAventura y de las atracciones del parque. Se trata 
del proyecto PortAventura Dreams, que ofrece un espacio de res-
piro, convivencia familiar, distracción y diversión para las familias 
con hijos con enfermedades graves. Pero la iniciativa va más allá 
de esta necesaria distracción familiar, pues el equipo de Child Life 
de nuestro hospital prepara previamente con las familias selec-
cionadas un reto para cumplir durante estos días, que favorezca el 
bienestar y el tratamiento o recuperación del paciente. El segui-
miento posterior de estos retos confirma los beneficios de esta 
estancia, que ayuda a aliviar por un momento las horas hospita-
larias.

La pandemia provocada por la COVID-19 
ha marcado un cambio en muchas de las 
dinámicas de nuestro centro, que se ha te-
nido que adaptar a las nuevas circunstan-
cias. El equipo de voluntarios y voluntarias 
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona 
ha seguido al pie del cañón, renovándo-
se para seguir ofreciendo su valiosa la-
bor, mejorando su organización para crear 
equipos de trabajo eficaces que han dado 
respuesta a medida que hemos ido reem-
prendiendo y normalizando nuestra acti-
vidad. 

¿Por qué son tan 
importantes para las 
familias nuestros 
voluntarios y voluntarias?
■ Promueven actividades y espacios de juego 

que permiten a los niños expresar senti-
mientos, comunicarse, distraerse y disfru-
tar. 

■ Acompañan a los niños cuando sus padres 
deben ausentarse de la habitación durante 
las comidas u otros momentos puntuales, 
para que nunca estén solos.

■ Realizan una gran labor de apoyo en dife-
rentes áreas como el Bloque Quirúrgico, la 
Unidad de Cuidados Intensivos; Urgencias; 
Neonatología; Hospital de Día o el Área de 
Salud Mental.

■ Atienden y preparan los encargos y los en-
víos de la Botigueta solidària física y online 
(15 voluntarias colaboran en ella), y entre-
gan muchos de ellos en las habitaciones de 
nuestro centro.

■ Pero, sobre todo, hacen que 
el Hospital sea un lugar más 
acogedor y aún más humano.

Un apoyo aún 
más vital para 
las familias 
durante la 
pandemia

“Las trabajadoras 
sociales, médicos y 
enfermeras son como 
ángeles que Dios nos ha 
puesto en el camino”
Mi hijo ha estado muy delicado de salud, 
incluso ha estado ingresado en la UCI, por 
una inflamación cerebral que le provocaba 
convulsiones hasta que perdía el conoci-
miento. Llevamos meses aquí y hemos pa-
sado momentos muy duros, pero estamos 
muy agradecidos con el Hospital, con los 
trabajadores sociales, con los médicos y 
enfermeros y con la ayuda espiritual que 
hemos recibido. Son para nosotros como 
ángeles que Dios nos ha puesto en el ca-
mino. 

Ana (trabajadora social) es una perso-
na maravillosa que siempre ha estado a 

mi lado, procurando que no me encuentre 
sola. Cuando veía que no me quería sepa-
rar de mi hijo en la UCI, me decía: “Tienes 
que comer, y tienes que descansar”. Y me 
daba tiques de comida y nos facilitó un 
alojamiento para que no tuviéramos que 
venir cada día desde Igualada. Al princi-
pio, no quería moverme del hospital, pero 
ahora sí, porque tengo una niña de 7 años 
que también me necesita. También nos 
proporcionaron una chica para que se que-

dara una vez por semana con mi hijo, pero 
la verdad es que aún me cuesta dejarlo, 
porque pienso que cuando me vaya, algo 
pasará, y me pongo nerviosa. 

Mi marido y yo no sabemos cómo pagarles 
tanta amabilidad, tanta ayuda, el carisma 
y la humanidad que han tenido con mi hijo 
y con toda la familia. Y pienso que tene-
mos suerte, si comparo la situación de mi 
familia en Ecuador, donde si se enferma tu 
hijo y no tienes dinero, no sabes qué hacer. 

Mary Macias, 
madre del valiente Darlin Santos

“Hacer voluntariado es de las mejores 
decisiones que he tomado en mi vida”
Hace más de diez años que soy voluntaria en el Hospital Sant 
Joan de Déu. He estado al lado de las familias y de los niños en 
el Bloque Quirúrgico, en la Unidad de Radiología, en las habita-
ciones, en la Botigueta Solidaria … Sin duda, hacer este volun-
tariado es de las mejores decisiones que he tomado en mi vida. 
He aprendido el valor de los pequeños gestos, el de la escucha 
activa, el del silencio, el del poder de un abrazo… Y, sin duda, 
ahora tengo mucha más conciencia sobre la importancia de la 
salud de todos mis seres queridos. 

Mercedes Rey-Stolle 
Voluntaria 

170
voluntarios y voluntarias

22.000
horas de dedicación 
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INFRAESTRUCTURAS 
Y EQUIPAMIENTOS

¡Os presentamos
La Casa de Sofia!

Esther y Erola
explican su experiencia 

en La Casa de Sofia

Crecemos y nos renovamos para seguir estando 
a la vanguardia en la atención a los pacientes

Informar, 
sensibilizar y 
promover la 
salud mental

Sant Joan de Déu lanzó esta plataforma 
digital en 2020 para dar respuesta a las 
inquietudes y malestar generado por la 
pandemia de la COVID-19 en relación a la 
salud mental y el bienestar emocional de 
la ciudadanía. Un año después de su naci-
miento, el portal se ha consolidado como 
una herramienta útil y como un referente 
sobre salud mental. 

La fuerza de este proyecto radica en la co-
creación de sus contenidos, elaborados 
por profesionales del ámbito de la salud, 
del sector social y de la educación, usua-
rios, familiares y asociaciones. La plata-
forma cuenta con la colaboración de más 
de 300 expertos y publica contenidos muy 
diversos, como artículos, posts, vídeos, 
entrevistas y testimonios en primera per-
sona, y también promueve encuentros di-
gitales y directos de Instagram donde los 
usuarios pueden plantear sus dudas a los 
profesionales. 

79.247
usuarios en 2021
Un crecimiento de un 

265% respecto al 
año anterior

Ponemos a disposición de las familias, y de toda la sociedad, información 
fiable y de calidad que las empodere en la gestión correcta de la enfer-
medad de sus hijos o en la crianza de los niños y adolescentes de casa, a 
través de nuestras plataformas digitales. Compartimos nuestros conoci-
mientos, y ellas, su experiencia y testimonio. 

Promoción online
de la salud
Plataformas digitales para 
compartir conocimiento

Recursos e información para las 
familias de pacientes con errores 

congénitos del metabolismo.

1.079.055
usuarios en 2021

GUÍA METABÓLICA
metabolicas.sjdhospitalbarcelona.org

El portal de la salud y el bienestar 
para las familias.

10 millones
usuarios en 2021

FAROS 
faros.hsjdbcn.org

El espacio para las familias de 
niños con DM1.

435.187
usuarios en 2021

GUÍA DIABETES
diabetes.sjdhospitalbarcelona.org

Hemos puesto en marcha La Casa de 
Sofia, el primer centro de atención a 
niños y niñas en situación de cronicidad 
compleja o de enfermedad avanzada 
del Estado. Este dispositivo está 
promovido por CatSalut y el Plan director 
sociosanitario, y desarrollado por Sant 
Joan de Déu, en colaboración con el 
Hospital Vall d’Hebron y el Consorci 
Corporació Sanitària Parc Taulí. 

El principal objetivo de este centro de aten-
ción intermedia es evitar el ingreso en el 
hospital de agudos cuando no sea nece-
sario, retrasando al máximo una posible 
hospitalización de larga duración, y facili-
tar también el proceso del alta hospitalaria 
antes de volver al domicilio. También está 
pensado como una opción para aquellas 
familias que prefieren o no pueden acoger 
la muerte de su hijo o hija en su domicilio.

Una mejora en la atención al paciente 
crónico pediátrico

Se estima que en Cataluña podría haber 
unos 3.000 niños y niñas en situación de 
enfermedad avanzada y una cifra similar 
en situación de cronicidad compleja, que 
podrían beneficiarse de este tipo de centro 

en algún momento de su evolución clínica. 
Hasta ahora, el sector sanitario no disponía 
de un centro de atención intermedia para 
estos pacientes, y La Casa De Sofia signifi-
ca un hito en este sentido. 

Este nuevo centro forma parte de un pro-
yecto más amplio, llamado Red Únicas, 
promovida por el Hospital Sant Joan de 
Déu, en la que participan 25 grandes hos-
pitales de todas las comunidades autóno-
mas. El objetivo es garantizar una atención 
integral a los pacientes pediátricos con 
enfermedades minoritarias. Su desarrollo 
está pendiente de la obtención de fondos 
europeos.

Una historia personal en su origen

El nuevo centro lleva el nombre de La Casa 
de Sofia porque uno de sus impulsores ha 
sido Jordi Cruz, padre de Sofia, una niña 
que no pudo superar una enfermedad mi-
noritaria. Precisamente, los pacientes con 
estas patologías son los principales usua-
rios de las instalaciones, puesto que mu-
chos de ellos tienen una evolución progre-
siva y una afectación multiorgánica que 
les aboca a una situación de cronicidad 
compleja o avanzada.

La Casa
de Sofia
Primer centro 
sociosanitario 
para niños con 
enfermedad 
crónica 
compleja o 
avanzada
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Nuevo núcleo de 
comunicaciones 
y salas de juego
Un espacio pensado 
para las familias y los 
profesionales

SJD Pediatric 
Cancer Center 
Barcelona
Un centro creado entre 
todos y para todos

También en 2021 hemos inaugurado el núcleo de comunicacio-
nes, un nuevo espacio de comunicación vertical con el que se 
cierra el plan de reformas 2005-2020 del centro, que tiene como 
objetivo conectar dos edificios históricamente separados: la hos-
pitalización infantil y la maternidad. 

Este nuevo espacio incorpora salas de juego en seis plantas de 
hospitalización pediátrica, cada una pensada para una franja de 
edad concreta. Para diseñarlas, el Equipo de Calidad y Experien-
cia del paciente ha implicado a los profesionales, a las familias y 
a los pacientes, para conocer sus necesidades y sus propuestas. 

Además, también hay espacios de soporte como, por ejemplo, 
salas donde los profesionales pueden reunirse con las familias 
cuando hay que abordar cuestiones que requieran intimidad. Y 
hay previsto un servicio de lavandería, especialmente útil para fa-
milias que requieren estancias largas. En la zona de nuevo acce-
so del vestíbulo, las familias y los pacientes pueden entretenerse 
durante los tiempos de espera con proyecciones. Allí, pueden co-
nocer a gran parte de los donantes que nos ayudan anualmente, 
ya que se proyectan sus nombres y logos de forma continuada 
como reconocimiento a su generosidad.

Gracias a la comunicación entre plantas y la presencia de salas 
de juego, se logrará reducir la necesidad de desplazamientos ver-
ticales y hacer un mejor uso de los ascensores, que en este espa-
cio son más amplios y accesibles y reducen el tiempo de espera. 

Uno de los mayores proyectos de infraestructuras del Hospital 
Sant Joan de Déu Barcelona es la creación del SJD Pediatric 
Cancer Center Barcelona. A lo largo del año las obras han seguido 
avanzando y, con gran ilusión, se espera su inauguración en 
junio de 2022. Cuando ese momento llegue, os explicaremos con 
gran detalle cómo será nuestro centro oncológico, el primero de 
España y uno de los más grandes de Europa. Mientras tanto, os 
invitamos a conocer cómo estaban las obras en el mes de febrero 
de 2021 de la mano de una de nuestras valientes, Judit Pelfort.

Apadrina una 
sala de juego

Las nuevas salas de juegos pueden ser 
apadrinadas por las empresas que quie-
ran colaborar con el Hospital Sant Joan 
de Déu, en el marco del 50 aniversario 
de su actual ubicación en Esplugues de 
Llobregat. Esta celebración ha recibido 

la consideración de Acontecimiento de 
Excepcional Interés Público en la última 
Ley de Presupuestos Generales del Esta-
do, lo cual permite a las empresas hacer 
deducciones fiscales excepcionales, de 
hasta el 90 % de su donación. 

una realidad
El SJD Pediatric Cancer Center 

Barcelona, a punto de ser 
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INVESTIGACIÓN
EN ENFERMEDADES 

QUE AFECTAN A
LA INFANCIA

La incansable labor de conocer 
y curar las enfermedades 
graves de nuestros pacientes

Institución 
CERCA
El Institut de Recerca Sant Joan de 
Déu ha sido reconocido como Cen-
tre de Recerca de Catalunya (CER-
CA) por la Generalitat de Catalunya. 
CERCA reconoce nuestra investiga-
ción con unos estándares de cali-
dad y un modelo de gobernanza que 
promueve el desarrollo científico de 
excelencia. Contar con este reco-
nocimiento nos permite acceder a 
nuevos recursos económicos que 
nos ayudarán a 
seguir avanzan-
do en el desarro-
llo científico.

Siguen 
creciendo 
los ensayos 
clínicos
A lo largo del año, nuestra Unidad de 
Ensayos Clínicos, pionera en España 
en el ámbito pediátrico, ha llevado a 
cabo 218 ensayos clínicos y 77 estu-
dios observacionales. 

La esperada 
respuesta para 
las familias
Desde la creación del Centro Daniel 
Bravo Andreu, en 2017, hemos podido 
diagnosticar a 2.325 pacientes con 
una enfermedad minoritaria, 444 de 
ellos en 2021. Muchas de estas fami-
lias han estado años en busca de un 
diagnóstico exacto. 

Más de 300 profesionales, entre clínicos e investigadores, trabajan en el 
Institut de Recerca Sant Joan de Déu para encontrar la cura a muchas de 
las enfermedades graves que afectan a nuestros pacientes, la mayoría de 
ellas minoritarias. La filantropía de la sociedad, así como la obtención de 
becas competitivas, son vitales para impulsar y dar continuidad a la inves-
tigación.

Las líneas de investigación llevadas a cabo por nuestros profesionales son 
muy numerosas. Por eso, tan solo podemos detallar algunas de ellas en 
esta memoria.

Equipamientos 
de vanguardia
La tecnología que 
nos permite innovar y 
avanzar

Algunos de los equipos financiados por nuestros donantes en 
2021 han sido:

 Retinógrafo-Angiógrafo de campo amplio y contacto para el 
Servicio de Oftalmología.

 Equipo de ecocardiografía avanzada y ecógrafo portátil para el 
Área del Corazón.

 Equipo de telemedicina para la Unidad de Cuidados Paliativos.

 Cámara y escáner intraoral para el Servicio de Odontología.

 Gafas de realidad aumentada para el Servicio de Neurocirugía.

 Ecógrafo cutáneo para el Servicio de Dermatología.

 2 equipos de neuromodulación para el Servicio de Neurología.

Contar con equipos médicos de vanguardia marca la diferencia, 
porque nos permiten llevar a cabo cirugías pioneras y con mucha 
mayor seguridad en el proceso; nos facilitan unos diagnósticos 
mucho más precisos y rápidos; y nos llevan a impulsar trata-
mientos completamente innovadores en busca de una cura y de 
una mejor calidad de vida de nuestros valientes.

A lo largo de 2021, hemos podido adquirir, gracias a las donacio-
nes, 18 grandes equipos por un valor superior al millón y me-
dio de euros. Para nuestros profesionales es de vital importancia 
contar con este soporte para realizar aún mejor su trabajo. Pero 
para muchos de nuestros pacientes significa aún mucho más, ya 
que la tecnología nos permite innovar en los tratamientos y reali-
zar procesos que pueden curarles, antes impensables. 

Equipo de 
neuromodulación 
no invasiva.

Dr. Joan Sánchez 
de Toledo, jefe del 
Área del Corazón, 
utilizando el equipo 
de ecocardiografía 
avanzada.
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Plataforma
Kids Corona
Hemos contribuido al conocimiento de la 
COVID-19 investigando si los niños y niñas 
tienen cierta protección natural contra el 
virus y cómo afecta a las mujeres embara-
zadas. Para ello, hemos impulsado la pla-
taforma Kids Corona, creada gracias a las 
donaciones de empresas, entidades y par-
ticulares, en la que investigadores de todo 
el mundo, profesionales de la salud y ciu-
dadanía han unido esfuerzos para encon-
trar respuestas a las siguientes preguntas:

¿Los niños y niñas se infectan menos 
que los adultos? 

Hemos realizado un ambicioso estudio a 
411 familias donde ha habido un caso de 
COVID-19, y hemos concluido que, aunque 
los niños y niñas se infectan igual que los 

adultos, la enfermedad se manifiesta en 
ellos de manera mucho más leve.

¿Los niños y niñas pueden transmitir 
la enfermedad?

Gracias a un ensayo pionero de nuestro 
hospital hecho a 1.905 participantes de 
casales de verano, sabemos que los niños 
y niñas sí son transmisores, pero conta-
gian 6 veces menos que los adultos, y que 
la transmisión es menor cuanto más pe-
queño es el niño. Este estudio nos ha per-
mitido conocer cómo se transmite el coro-
navirus en un entorno similar al escolar y 
prepararnos para la vuelta al cole.

¿Por qué los niños y niñas desarrollan 
la enfermedad de forma más leve?

En diferentes estudios hemos recogido 
muestras para poder identificar en la mi-
crobiota de los niños posibles marcado-
res diferenciales que puedan actuar como 
protectores frente al virus. La inmunidad 

también puede ser un factor protector en 
los niños y niñas. Se cree que su inmuni-
dad innata (la defensa de primera línea) 
podría ser superior a la de los adultos y 
permitiría controlar mejor la fase inicial de 
la enfermedad.

¿La COVID-19 genera problemas en 
fetos y futuros niños?

Hemos analizado 874 casos de mujeres 
embarazadas. Los resultados muestran 
que la mayoría han desarrollado la infec-
ción de manera asintomática o con sín-
tomas leves. Además, hemos observado 
que el hecho de tener infección por SARS-
CoV-2 no incrementa el riesgo de pérdida 
gestacional, parto prematuro, preeclamp-
sia, estrés fetal o muerte perinatal, entre 
otros. Por el contrario, este riesgo se ve au-
mentado en los casos en los que la infec-
ción presenta síntomas. También hemos 
podido comprobar que no hay infección 
vertical del virus de la madre al feto a tra-
vés de la placenta. 

Enfermedades
infecciosas
La pandemia ha supuesto para el equipo inves-
tigador de enfermedades infecciosas un doble 
reto: continuar con las líneas de investigación 
llevadas a cabo durante años –citomegalovirus, 
tuberculosis, enfermedades prevenibles con va-
cunas, infecciones en pacientes de cuidados in-
tensivos, etc.– y responder rápidamente a mu-
chas de las nuevas incógnitas planteadas por el 
coronavirus SARS-CoV-2. Sarcoma de Ewing 

Nuestros investigadores han podido reproducir, en modelo animal, 
un tumor de Ewing en diferentes fases de su evolución para co-
nocer cómo se produce la resistencia a la medicación. Asimismo, 
también han demostrado que el resultado del injerto de la biopsia 
en el modelo animal, si es exitoso o no, es un elemento relevante 
para determinar el pronóstico de la enfermedad en el paciente.

Neuroblastoma
Son varios los proyectos que avanzan en relación a este tumor del 
sistema nervioso central. El primero de ellos consiste en la elabo-
ración de una plataforma para clasificar los neuroblastomas en 
función de criterios epigenéticos –alteraciones del genoma que 
pueden servir de marcador para establecer la agresividad del tu-
mor– con el objetivo de ofrecer un diagnóstico más preciso. El 
segundo, estudia los mecanismos de quimiorresistencia que sue-
len aparecer en los neuroblastomas de alto riesgo. Y, por último, 
el estudio basado en la inmunoterapia con anticuerpos anti-GD2, 
que ha demostrado que el tratamiento combinado con naxitamab, 
quimioterapia corta e intensiva, cirugía completa y radioterapia ha 
dado los mejores resultados de supervivencia de esta enfermedad 
a nivel mundial.

Consecuencias de la 
pandemia en la salud 
mental de los niños y 
adolescentes
Hemos llevado a cabo un estudio para 
analizar el impacto que la situación de la 
pandemia ha generado en niños y adoles-
centes, de entre 4 y 18 años, del que pode-
mos extraer las siguientes conclusiones:

Rabdomiosarcoma
Tras cinco años de trabajo intenso, uno de nuestros estudios ha 
podido demostrar, en primer lugar, que el fármaco ipatasertib tie-
ne un efecto antitumoral si se utiliza en la dosis adecuada; pero 
además, que el gen PRKG1 es un biomarcador eficaz para reco-
nocer los tumores que van a responder al tratamiento con dicho 
fármaco. Unos resultados que abren la puerta a un futuro ensayo 
clínico en niños.

Leucemias y otras 
enfermedades de la sangre
Diversos estudios siguen evolucionando con varios objetivos. Por 
un lado, se avanza en la implementación de nuevas técnicas para 
la caracterización molecular completa de la leucemia, con el ob-
jetivo de mejorar el diagnóstico y aumentar la sensibilidad del 
seguimiento de la enfermedad residual, tanto de la leucemia lin-
foblástica como de la mieloide aguda. Asimismo, un estudio del 
mismo grupo investigador también se centra en la prevención de 
la toxicidad de los tratamientos intensos. 

En cuanto a los trabajos realizados en el campo de la inmuno-
terapia, cabe destacar los tratamientos realizados con células 
CAR-T-19 para las leucemias linfoblásticas agudas agresivas. El 
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona comenzó a trabajar en 2016 
con esta innovadora terapia, convirtiéndose en unos de los pri-
meros hospitales de Europa en llevarla a cabo, y siendo el único 
hospital de España en participar en el ensayo clínico realizado por 
la empresa Novartis a nivel mundial. Además, hemos trabajado 
en el desarrollo de un nuevo proyecto CAR-T-19, completamen-
te académico e independiente de la industria farmacéutica, en 
colaboración con el Hospital Clínic de Barcelona. Este estudio ha 
recibido en 2021 la mayor subvención competitiva concedida por 
el Instituto de Salud Carlos III –1,7 millones de euros– y estudiará 
la seguridad y efectividad en pacientes de 0 a 18 años del CAR-T 
ARI-0001, nombre que recibe este proyecto en memoria de Ariana 
Benedé, la joven paciente que impulsó una iniciativa de recauda-
ción de fondos para poder implantar en España la terapia CAR-T.

Siguiendo en la línea de la inmunoterapia, otro estudio en marcha 
intenta identificar los factores de riesgo de fracaso del tratamien-
to con células CAR-T, todo ello, con el objetivo de determinar cuá-
les son los pacientes que responderán al tratamiento con células 
CAR-T como terapia única, y cuáles necesitarán un trasplante de 
médula posterior. 

Un importante 
ensayo clínico 
internacional
ALLTogether es un ensayo clí-
nico internacional, impulsado 
por la Sociedad Española de 
Hematología y Oncología Pe-
diátricas (SEHOP), que ofre-

ce tratamientos innovadores 
como la inmunoterapia en pri-
mera línea y que permite apli-
car un tratamiento personali-
zado para cada paciente, más 
eficaz y menos tóxico, para 
curar su enfermedad. Para que 
España pueda entrar en este 
ensayo clínico se requiere de-
sarrollar previamente unas téc-
nicas muy precisas de labora-

torio y cumplir unos requisitos 
muy rigurosos de controles de 
calidad. En el último año, nues-
tro hospital y el Niño Jesús de 
Madrid han trabajado para im-
plementar las condiciones ne-
cesarias de diagnóstico y se-
guimiento de la leucemia para 
el nuevo protocolo, que empe-
zará próximamente.

Más líneas en 
estudio
El equipo de investigación del 
cáncer infantil también lidera 
proyectos en osteosarcoma, 
retinoblastoma, tumores rab-
doides e histiocitosis.

Cáncer infantil
El equipo del Laboratorio de Oncohematología 
del Hospital Sant Joan de Deú nació hace más 
de 15 años y, en la actualidad, está formado 
por 50 profesionales. Algunas de las líneas 
de investigación en las que trabajan son las 
siguientes:

■ En la población sin antecedentes de salud mental, los problemas emocionales y de 
conducta se han multiplicado en más del doble durante el confinamiento, sobre todo 
en los niños menores de 11 años, con síntomas de depresión y ansiedad. 

■ En la población con un trastorno del espectro autista se observa un incremento del 
49% en la crisis de conducta durante el confinamiento y, en los casos en los que no 
hay asociada una discapacidad intelectual, un empeoramiento a partir del inicio del 
curso escolar.

■ Los niños con trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH) han incremen-
tado su sintomatología y aumentado los trastornos del sueño y la ansiedad.
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SJD CaRe 4 Kids
Integrado por un equipo de cardiólogos, 
especialistas en cuidados intensivos y en 
cirugía cardiovascular, neonatólogos, in-
genieros, analistas de datos, etc., este 
proyecto tiene como objetivo avanzar en 
el diagnóstico, tratamiento y pronóstico a 
largo plazo de los niños y niñas afectados 
por enfermedades del corazón. 

CORTEX-eCare
A través del uso de las nuevas tecnologías, 
se ha generado una nueva línea de traba-
jo en este centro de control remoto, donde 
se monitorizan a todos los pacientes con 
problemas de salud cardiovascular, tanto 
en el hospital como en domicilio. En él, ex-
pertos en cardiología trabajan con bioin-
genieros, analistas de datos y expertos en 
inteligencia artificial para crear algoritmos 
que nos ayuden a mejorar la manera de 
tratar a nuestros pacientes. Siguiendo en 
esta línea, el programa Alccelerate usa la 
inteligencia artificial y el aprendizaje auto-
mático (machine learning) para dotar de 
capacidad predictiva a nuestro sistema de 
monitorización, anticipando así el riesgo de 
deterioro de los pacientes y facilitando el 
alta médica cuando su estado lo permite.

Proyecto CoALEs
Este proyecto, dirigido a niños y niñas con 
coartación de aorta –una enfermedad 
congénita minoritaria de difícil manejo–, 
tiene como objetivo mejorar los resulta-
dos y el manejo clínico de estos pacientes 
a través del machine learning. La interpre-
tación de la información de cada pacien-
te, de forma continua y completa desde la 
vida fetal hasta la primera infancia, facili-
tará la evaluación de cada individuo, apo-
yando las decisiones médicas y facilitando 
la participación de los padres en la toma 
de decisiones de su bebé.

Investigación 
en pacientes 
intervenidos de 
cardiopatías
Los niños y niñas sometidos a cirugías 
cardíacas durante los primeros años de 
vida pueden presentar secuelas impor-
tantes relacionadas con el neurodesarro-
llo. Con el objetivo de mejorar la calidad de 
vida de estos pacientes, se están llevando 
a cabo diversos estudios para analizar los 
mecanismos de lesión cerebral en bebés 

que nacen con alguna cardiopatía congé-
nita. Uno de ellos es el proyecto TinyBrains, 
para desarrollar un nuevo aparato de neu-
romonitorización no invasiva que permiti-
rá conocer la causa del daño cerebral pro-
ducido, previsiblemente, durante la cirugía 
cardiaca. 

Investigación en 
pacientes con 
tratamientos 
oncológicos
Los niños y niñas que reciben tratamien-
tos oncológicos tienen cinco veces mayor 
riesgo de desarrollar una enfermedad car-
diovascular que el resto de la población. 
Los estudios que se llevan a cabo desde 
la Unidad de Cardio-Oncología se centran 
en la detección precoz del daño cardía-
co mediante nuevos marcadores y téc-
nicas de imagen. Estos trabajos buscan, 
en primer lugar, estudiar los mecanismos 
de toxicidad cardíaca en estos pacientes 
y, en segundo lugar, mejorar los métodos 
de diagnóstico del daño en el miocardio e 
identificarlo cuando todavía no es evidente 
en las pruebas de diagnóstico por la ima-
gen o en los marcadores en sangre habi-
tuales.

Diagnóstico 
bioquímico
El grupo de investigación en medicina me-
tabólica y mitocondrial lleva a cabo un pro-
yecto basado en el análisis metabolómi-
co dirigido al estudio de las enfermedades 
que tienen un impacto directo en el meta-
bolismo. En los últimos años han desarro-
llado diversas acciones, en colaboración 
con otros centros investigadores, entre los 
cuales destaca el estudio de la enferme-
dad de Huntington’s, con el que han de-
mostrado que estos pacientes presentan 
una deficiencia de tiamina –vitamina B1–, 
abriendo una nueva posibilidad terapéu-
tica para esta enfermedad actualmente 
intratable. 

Investigación en 
epilepsia
El grupo de investigación en epilepsia lle-
va a cabo un proyecto con el que pretende 
crear un registro de pacientes y de diag-
nósticos para estudiar de forma prospec-
tiva y longitudinal los diferentes tipos de 
epilepsia infantil. Este detallado registro de 
datos servirán como biomarcadores para 
la detección temprana de estos trastornos 
y permitirá la personalización precoz de la 
terapia.

Enfermedades 
autoinmunes 
neurológicas
La Unidad de Inmunología Clínica e Inmu-
nodeficiencias estudia en profundidad la 
respuesta inmune de los pacientes afec-
tados por graves enfermedades autoin-
munes neurológicas. A través del uso de 
técnicas nuevas y complementarias, tiene 
como objetivo dilucidar los mecanismos 
implicados en el desarrollo de la enferme-
dad, de cara a dirigir un tratamiento espe-
cífico y personalizado con más posibilida-
des de éxito y menos efectos secundarios.

Proyecto BRAIN
El estudio del cerebro y sus enfermedades es uno de los 
mayores retos que afronta la ciencia y la sociedad en su 
conjunto desde hace décadas. No obstante, la mayoría de 
las investigaciones se centran en patologías que suceden 
durante el envejecimiento, como el alzhéimer o el párkinson. 
En cambio, el cerebro del niño, aún en desarrollo, ha sido 
hasta ahora menos estudiado. Sin embargo, comprender el 
funcionamiento del cerebro en desarrollo, podría alumbrar el 
camino hacia la prevención de las enfermedades del adulto. 

Fruto de la necesidad palpable de conocer más el cerebro 
infantil, el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona cuenta 
con el Proyecto BRAIN, que tiene dos grandes objetivos:

1. Cambiar el paradigma de estudio de estas 
enfermedades en los niños y niñas, basado 
tradicionalmente en un enfoque a través de los 
síntomas, para avanzar hacia una perspectiva basada 
en los mecanismos de la enfermedad. Para ello, nuestro 
hospital plantea una visión integrativa del estudio de 
cada caso, aportando el conocimiento de expertos 
de diversas especialidades y el uso de las nuevas 
tecnologías. 

2. Desarrollar terapias innovadoras y personalizadas.

 En este sentido, Sant Joan de Déu ha desarrollado una 
plataforma de terapias de diferente naturaleza, distri-
buidas en terapia de neuroestimulación cerebral, terapia 
moduladora a través del metabolismo y la plasticidad 
neuronal y, por último, terapia génica y celular.

Gracias a las donaciones reci-
bidas, hemos podido impulsar 
la Unidad de Neuromodula-
ción no invasiva, basada en la 
estimulación eléctrica o mag-
nética del cerebro de nuestros 
pacientes.

Así, nuestros profesionales ya 
pueden utilizar las técnicas 
de estimulación cerebrales 
no invasivas – muy seguras 
e indoloras– para tratar una 
gran variedad de síntomas 
muy comunes en muchas en-

fermedades neurológicas y 
psiquiátricas: síntomas moto-
res, cognitivos, emocionales y 
conductuales.

Esto hace que pacientes con 
distonías, depresión mayor, 

TDAH, enfermedades del neu-
rodesarrollo, epilepsia o tras-
tornos del espectro del autis-
mo, del movimiento o de la 
conducta alimentaria puedan 
beneficiarse de estos nuevos 
tratamientos.

La Unidad de Neuromodulación

Enfermedades
Cardíacas
Diversos equipos trabajan en líneas de investi-
gación relacionadas con las patologías del co-
razón. Desde hace años, la Unidad de Arritmias 
avanza en el conocimiento sobre las causas 
que ocasionan la muerte súbita cardíaca y el 
desarrollo de herramientas para el tratamiento 
de las arritmias. Y más recientemente, se han 
puesto en marcha nuevos proyectos como:

Investigación
en neurociencias
Dentro de este grupo de investigación hay un 
gran número de profesionales que tratan de 
arrojar luz a muchas de las incógnitas que plan-
tean las enfermedades que afectan al cerebro. 
Desde 2019 gran parte de las líneas de traba-
jo se engloban bajo el Proyecto BRAIN, pionero 
en Europa, que busca nuevos tratamientos para 
las enfermedades del cerebro en desarrollo. 

28 29
M

em
or

ia
 d

e 
pr

oy
ec

to
s 

fin
an

ci
ad

os
 c

on
 d

on
ac

io
ne

s 
· 2

02
1

Pe
qu

eñ
os

 v
al

ie
nt

es
, g

ra
nd

es
 c

au
sa

s



Hermanamiento 
con el hospital 
Saint John of God 
de Mabesseneh 
Más de 15 años apoyando 
a los niños y madres de 
Sierra Leona

Defectos congénitos de glicosilación
Los profesionales del Servicio de Neurología, en coordinación con otro centro universita-
rio, tienen en marcha un proyecto de desarrollo de un modelo de levadura que supone una 
forma innovadora de estudiar los trastornos congénitos de la glicosilación (CDG) menos 
frecuentes, pero igualmente graves desde el punto de vista clínico. La idea es manipular 
la levadura, que posee muchas proteínas que se asemejan a las proteínas implicadas en 
los CDG humanos, para incluir la mutación y el defecto que queremos estudiar y observar 
qué tratamiento farmacológico es capaz de mejorar la función de RFT1 y las alteraciones 
celulares. Una vez seleccionados los fármacos que los consiguen en la levadura, se reali-
zará también el estudio en células de mamíferos ya descritas con la misma alteración.

Investigación en canalopatía KCNQ2
La canalopatía KCNQ2 es una enfermedad neurológica de debut precoz, sin tratamien-
to específico, que se diagnostica mediante estudios genéticos. Los síntomas clínicos son 
muy variables en los pacientes, pero pueden provocar una afectación neurológica severa. 
En los dos últimos años, en Sant Joan de Déu hemos trabajado en un proyecto multicén-
trico que nos ha permitido conocer en profundidad el amplio espectro de características 
clínicas de esta enfermedad. También, hemos correlacionado la clínica de los pacientes 
con la disfunción del canal KCNQ2 y hemos analizado si existen alteraciones de los io-
nes (potasio principalmente) en el líquido cefalorraquídeo en RN con canalopatía KCNQ2 y 
otras causas de convulsiones neonatales. Los resultados de este estudio se han publica-
do en la revista de impacto Pediatric Neurology.

Ensayo clínico en síndrome de Rett
En 2021, el Equipo de Investigación del síndrome de Rett, ha iniciado un ensayo clínico, 
con un tratamiento neuroprotector, que durará todo un año. Este tratamiento ha sido dise-
ñado en el laboratorio de metabolismo sináptico del Hospital Sant Joan de Déu y se ha po-
dido empezar en pacientes, tras haberse llevado a cabo el ensayo preclínico en modelos 
animales con esperanzadores resultados.

Asimismo, también se ha iniciado otro ensayo con estimulación eléctrica personaliza-
da con el objetivo de mejorar la atención, el lenguaje y, por consiguiente, la capacidad de 
aprendizaje en las pacientes.

Hemodinámica 
y metabolismo 
cerebral
El objetivo general de este estudio es 
cuantificar, de manera no invasiva, el flujo 
sanguíneo cerebral y el metabolismo neu-
ronal en bebés con convulsiones y ence-
falopatía evolutiva-epiléptica precoz, y ver 
si la alteración de estos dos biomarcado-
res se relaciona con un riesgo de mal pro-
nóstico neurológico, como los trastornos 
del desarrollo o de la movilidad. El estudio 
también analizará la respuesta metabólica 
cerebral a los tratamientos.

Investigación 
en distrofias 
musculares 
congénitas
Nuestra Unidad de Enfermedades Neuro-
musculares está formada por un equipo 
multidisciplinar con experiencia en el diag-
nóstico, el tratamiento y la investigación 
de estas patologías. Este equipo trabaja en 
diversas líneas de investigación, como el 
proyecto para conocer la “Historia Natu-
ral de las distrofias musculares de cintu-
ras por déficit de sarcoglicanos” y el de 
“Medicina personalizada para las distrofias 
musculares congénitas por déficit de colá-
geno VI”, con el cual pretenden desarrollar 
terapias avanzadas, modelos fisiológicos y 
herramientas diagnósticas precisas.

PROGRAMAS DE
COOPERACIÓN 

INTERNACIONAL

Por el derecho universal a la salud

El Equipo de Reumatología Pediátrica de Sant Joan de Déu forma 
parte del grupo investigador Grup d’Estudi de Malalties per Disfun-
ció Immune en Pediatria (GEMDIP), enmarcado dentro de la línea 
de respuesta adaptativa, metabolismo e inmunobiología del Ins-
titut de Recerca Sant Joan de Déu. Entre las líneas de trabajo del 
equipo, destacan las de la artritis idiopática juvenil, las de enfer-
medades autoinflamatorias y las de la enfermedad de Kawasaki. 
Asimismo, e incorporando el uso de la tecnología, el equipo tiene 
en marcha el proyecto de “Mejoría en la monitorización, atención y 
calidad de vida de los pacientes con artritis idiopática juvenil” (MA-
CAI), cuyo objetivo es la monitorización regular de los pacientes 
mediante dispositivos ponibles (wearables) y otras nuevas tecno-
logías para detectar brotes de la enfermedad y mejorar su calidad 
de vida.

Nuestro Servicio de Dermatología Pediátrica trata todas las enfer-
medades de la piel, uñas y pelo de nuestros pacientes, desde las 
más comunes, hasta enfermedades congénitas o adquiridas mi-
noritarias, especialmente en su expresión más severa. Es un ser-
vicio pionero en el tratamiento, diagnóstico e investigación de he-
mangiomas, malformaciones venosas, malformaciones linfáticas, 
malformaciones arteriovenosas, síndromes de sobrecrecimiento 
asociados a malformaciones vasculares, etc. En 2021, además, 
ha seguido impulsando la investigación en el síndrome de ma-
croencefalia-malformación capilar, un trastorno genético poco 
frecuente que puede provocar, entre otras manifestaciones, un 
aumento anormal de una o varias partes del cuerpo y alteraciones 
vasculares de la piel. Los estudios de nuestros profesionales han 
permitido avanzar a nivel clínico en el diagnóstico genético y en la 
implementación de terapias dirigidas a investigación.

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona está hermanado, des-
de hace más de 15 años, con el centro que la Orden Hospita-
laria de los Hermanos de San Juan de Dios gestiona en Sierra 
Leona, el Saint John of God Catholic Hospital of Mabesseneh. 

Nuestros pediatras, enfermeras y otros profesionales viajan 
periódicamente al hospital africano para intercambiar conoci-
mientos y dar apoyo a los profesionales autóctonos que traba-
jan allí. Desde Barcelona intentamos también mejorar sus ins-
talaciones y proveerles de material. Además, hemos fundado 
una escuela de enfermería donde se han graduado un número 
importante de enfermeras, algunas de las cuales trabajan en el 
hospital, pero la mayoría lo hacen en centros de salud comu-
nitaria. 

Los programas que llevamos a cabo en Sierra Leona no serían 
posibles sin el apoyo de empresas, fundaciones y donantes 
particulares que desde el inicio están ayudando a los niños y 
niñas enfermos de Mabesseneh.

Investigación en
enfermedades 
reumáticas

Investigación en
enfermedades 
dermatológicas

Hospital Saint John of God en Sierra Leona
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Programa

Programa PCCB Charity Fund

El programa de cooperación para 
niños con cáncer

Una esperanza para muchos niños 
de países con pocos recursos

“Creo que en los momentos más 
difíciles es cuando no podemos 
fallar como sociedad.

Tenemos claro, en nuestra compañía, que 
colaborar con los programas de coopera-
ción internacional del Hospital Sant Joan 
de Déu significa estar al lado de los niños 
y niñas que injustamente, por haber naci-
do en un país u otro, no tienen las mismas 
oportunidades. Llevamos más de 10 años 
apoyando estos programas solidarios y nos 
sentimos orgullosos de hacerlo”. 

Nuevo hermanamiento con San Juan de Dios de Manizales, en Colombia
Hemos iniciado un nuevo hermanamiento con la Clínica San Juan de Dios de Manizales, en Colombia, un centro especializado 
en salud mental y tratamiento de adicciones a niños y adolescentes. Ubicado cerca de Medellín y Cali, en una zona azotada 
por la presencia de las narco-guerrillas y donde el índice de consumo de tóxicos en menores es muy alto, este hospital ha po-
dido estrenar un nuevo centro de atención a las adicciones gracias a una donación. Desde nuestro hospital les hemos acom-
pañado y formado para desplegar el modelo de atención en este nuevo centro. Ahora iniciamos un camino junto a ellos en el 
que seguro que podremos intercambiar conocimientos y experiencia. 

En 2021, a pesar de que hemos seguido 
sufriendo serias dificultades con los tras-
lados a causa de la pandemia, 19 niños y 
niñas de países con pocos recursos han 
podido ser tratados gracias a este progra-
ma. Todos ellos tenían enfermedades gra-

ves y necesitaban acceder a un tratamien-
to médico-quirúrgico de alta complejidad 
que difícilmente podrían encontrar en sus 
países de origen.
Desde que iniciamos este programa de 
cooperación internacional, en el año 2004, 

Cuida’m ha cambiado la vida a 381 niños, 
algunos de ellos a través de las cuatro mi-
siones de cirugía cardíaca que hemos rea-
lizado en Perú. De todos ellos, 192 proce-
dían de Latinoamérica, 171 de África, 11 de 
Asia y 7 de Europa del Este.

Empezamos 2021 despidiendo al pequeño 
David Arnulfo, de México, que pudo regre-
sar a su país después de recibir tratamien-
to contra el cáncer en nuestro Hospital. 
Y le siguieron Munineath Try, de Cambo-
ya, y Teresa Valentina, de Guatemala, que 
también nos dijeron adiós para volver a su 
casa recuperados. Y hemos dado la bien-

venida a Rafasha Kenzi, de Indonesia, a 
quien aún estamos tratando de un retino-
blastoma. 

Hemos podido atender a estos cuatro va-
lientes gracias al programa PCCB Chari-
ty Fund, que nos permite tratar a niños y 
niñas que tienen cáncer, de familias sin 

recursos que viven en países donde les re-
sulta imposible acceder al tratamiento que 
necesitan. El programa cubre los gastos de 
traslado y manutención del paciente y de 
un acompañante adulto responsable del 
menor, que siempre debe ser derivado por 
su oncólogo de origen. 

Apadrina el tratamiento de un niño en 
Sierra Leona
En Sierra Leona la sanidad no es pública y la población, sin apenas recursos, retrasa el 
momento de acudir al hospital cuando enferma. A veces llegan muy tarde, cuando la en-
fermedad está muy avanzada. Para evitarlo, impulsamos el programa Apadrina el trata-
miento de un niño en Sierra Leona, que con los años ha creado un ecosistema de socios 
y empresas que sufragan la parte que pagan las familias por el tratamiento del niño en el 
hospital de Mabesseneh. 

Estos dos últimos años han sido complicados, pues la crisis económica del país, con la 
devaluación de la moneda, ha hecho encarecer el precio de los productos hospitalarios, y 
la pandemia ha reducido las donaciones externas. Aún así, gracias al esfuerzo y la solida-
ridad de los donantes, hemos podido seguir atendiendo y curando a muchos pequeños.

2.074 niños y niñas atendidos en 2021

Rehabilitación nutricional
Abordamos el problema de la desnutrición en las poblaciones rurales situadas alrededor 
de la ciudad de Lunsar, en Sierra Leona, donde los índices de mortalidad maternoinfantil 
son muy altos. Y lo hacemos desde todos los ámbitos, mediante la prevención, el apoyo y 
el tratamiento, con programas de formación, alimentación, tratamiento médico y segui-
miento particular de los casos. 

Después de un año complicado a causa de la crisis provocada por la COVID-19, este pro-
grama ha vuelto a recuperar poco a poco la normalidad. Tanto es así, que en 2021 hemos 
colaborado con la apertura de una clínica en Mangue, impulsada por la ONG Juan Ciudad, 
para mejorar la atención a las madres y niños afectados por desnutrición. 

5.989 niños y niñas atendidos en 2021

Ezequiel Pérez Villoria
Administrador de Villa Reyes S.L.

Ezequiel Pérez junto al Hermano Fernando Aguiló, responsable del programa de Hermanamiento, 
y el Hermano Michael Koroma, director de Saint John of God Hospital.

19 niños y niñas han 
sido tratados en 2021 

gracias al programa 
Cuida’m

CARLOS FERNANDO HERNÁNDEZ

DAVILA NAELLE MAYOUT

GABRIELA ESTEFANIA HERNÁNDEZ

FATOUMATA ZARA

MANUEL MAURICIO MELÉNDEZ

IAN DANIEL CARBAJAL

LAMIN JAWO

ABDOULIE TOURAY

AKIYA GIZA

ANGEL PATRICIO LOJÁN

LARISSA KHALESSI

KARY REGINA ZELAYA

BRANDON DIEGO ARCOS

FABIO RAFAEL AROCHA

AOMAR ABEIDA SID AHMED

YAYHA RAMOUZ

MARIAMA TOURAY

EBONY MIRANDA 

Rafasha Kenzi, el último pequeño paciente atendido 
a través del PCCB Charity Fund
Rafasha Kenzi, el último pequeño paciente atendido 
a través del PCCB Charity Fund
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‘Bombers amb 
causa’ resiste  
a la pandemia
El proyecto Bombers amb causa ha conti-
nuado con su tarea solidaria en 2021 y, a 
pesar de las dificultades de la pandemia, 
ha recaudado 76.540 euros. Esta inicia-
tiva solidaria nos ha permitido financiar 
proyectos de investigación en enfermeda-
des infantiles y programas de atención a la 
infancia en riesgo de exclusión. Desde su 
inicio, en 2011, ha aportado 619.556 euros, 
gracias a la implicación de los bomberos, 
de las familias y los niños participantes y 
de colaboradores importantes como los 
fotógrafos profesionales y los ilustradores.

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha 
recibido de Bombers amb causa una beca 
con una dotación de 42.733 euros para el 
proyecto de investigación MACAI, cuyo ob-
jetivo es mejorar la vida de los pacientes 
con artritis idiopática juvenil. El resto se ha 

destinado a otros centros de San Juan de 
Dios, para seis proyectos sociales relacio-
nados con la infancia con problemas de 
salud mental y con enfermedades cróni-
cas, así como para proyectos destinados a 
menores migrantes.

https://www.bombersambcausa.org/

¡Entre todos 
construimos 
una sociedad 
más justa y 
solidaria!

‘Des-Nudos’, un 
documental para 
romper estigmas 
sobre salud mental
La Orden Hospitalaria San Juan de Dios ha 
producido el documental Des-Nudos con 
el objetivo de hablar sobre salud mental 
de manera desacomplejada, rompiendo 
prejuicios y haciendo visibles realidades 
a menudo silenciadas y fuertemente es-
tigmatizadas. En él, siete jóvenes hablan 
de manera íntima y muy personal con una 
persona de su entorno cercano sobre el 
trastorno de salud mental que les afecta. 
Un canto de amor y esperanza a la vida y a 
los vínculos y relaciones humanas que nos 
unen y nos sostienen, muy necesario en 
un momento en el que la crisis provoca-
da por la pandemia ha empeorado la salud 
mental de muchos niños y adolescentes. 

Des-Nudos está dirigido por Txell Esteve y 
Diana Casellas y realizado por Marc Juan, 
y ha contado con la financiación del Mi-
nisterio de Sanidad, Consumo y Bienestar 
Social.

Magic Line SJD, 
11.000 personas 
caminando por un 
mundo mejor 
La Magic Line SJD ha celebrado su novena 
edición, recuperando la esencia de antes 
de la pandemia. La movilización ciudadana 
en favor de San Juan de Dios no ha parado 
de crecer, y este año los participantes han 
recorrido los caminos de Barcelona, Ma-
llorca, Madrid y Lleida. Las 11.000 perso-
nas solidarias que se han sumado a esta 
acción ya emblemática han conseguido 
recaudar 269.000 euros para financiar 
distintos proyectos sociales y sanitarios. 
En estos nueve años, la Magic Line SJD ha 
conseguido dos millones de euros. 

https://www.magiclinesjd.org/

Actividades acuáticas para 
mejorar la salud mental
¿De qué manera las actividades físicas acuáticas pueden mejorar 
la calidad de vida y el bienestar de las personas con un trastor-
no mental severo? Esto es lo que pretende descubrir el innovador 
estudio de investigación “Deporte y salud mental. La práctica de 
actividades deportivas en piscinas como herramienta de inclusión 
social‘“, promovido por la Fundación Fluidra y San Juan de Dios. 
Gracias a este proyecto, 233 personas atendidas en el Parc Sani-
tari Sant Joan de Déu participarán en distintas actividades acuáti-
cas que pueden mejorar aspectos como su autonomía y la capa-
cidad relacional. 

Garantizar la movilidad a 
personas en situación de 
sin hogar
Las personas en situación de sin hogar atendidas en Sant Joan de 
Déu Serveis Socials Barcelona pueden moverse gratuitamente en 
transporte público por la ciudad y cercanías, gracias a un acuer-
do con TRAM y Moventia que desde hace cinco años ha ayudado 
a más de 2.200 personas. Esta alianza supone la aportación de 
60.000 euros anuales, que facilita que las personas beneficiarias 
puedan asistir a sus actividades formativas, de trabajo o búsque-
da de trabajo, ir a las visitas médicas, recuperar la red de relacio-
nes sociales y familiares, realizar actividades de refuerzo de so-
cialización y cualquier otro tipo de gestión y actividad coordinada 
con los técnicos de San Juan de Dios.

Mucho más de
San Juan de Dios
Sensibilizar y promover la 
solidaridad para cuidar a las 
personas más vulnerables

https://solidaritat.santjoandedeu.org/documental-des-nudos/

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios 
tiene en España 80 centros sanitarios, so-
ciales, sociosanitarios, docentes y de in-
vestigación, que atienden a cerca de un 
millón de personas al año. Para cuidar a 

las personas más vulnerables y mejorar su 
calidad de vida, queremos contar y con-
tamos con la complicidad de la sociedad, 
promoviendo acciones solidarias y progra-
mas de sensibilización. 
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Si algo hemos aprendido en 2021 es que 
nuestra comunidad es imparable, que no 
nos falla en los momentos más críticos y 
que se las ingenia para idear nuevas fór-
mulas y seguir ayudando a nuestros pe-
queños pacientes. Las 260 iniciativas 
solidarias organizadas a nuestro favor y 
los 1.065.000 euros recaudados así lo de-
muestran. Unos fondos con los que hemos 
podido financiar programas asistenciales 
y, sobre todo, nuestros proyectos de inves-

tigación para avanzar en la cura de los ni-
ños y niñas enfermos. 

Entre estas actividades, queremos desta-
car el esfuerzo que han hecho las escue-
las, pese a la situación que tenían, para 
celebrar a lo largo del curso la cuarta edi-
ción de la Chocolatada solidaria por la in-
vestigación del cáncer infantil, con la que 
han conseguido la valiosa cifra de 205.000 
euros. 

Las iniciativas solidarias organizadas a favor de nuestro hospital han sido 
un buen indicativo de la recuperación paulatina y la vuelta a la “normali-
dad” de toda la sociedad, que poco a poco ha ido saliendo de una época 
marcada por la pandemia de la COVID-19. Así, durante el primer semestre 
del 2021, la mayoría de eventos presenciales se cancelaron a causa de las 
restricciones sanitarias, y a partir de la segunda mitad del año, volvimos a 
encontrarnos para reemprender o impulsar actividades solidarias. 

En 2021 también hemos podido disfrutar 
de espectáculos que aúnan la solidaridad 
y el arte o la música como tándem infalible 
para sensibilizar. Entre ellos, destacamos 
la séptima edición de la Zambomba Soli-
daria, que volvió a acercarnos a la tradi-
ción navideña andaluza y donó a nuestro 
hospital cerca de 25.000 euros. 

Pero si hay iniciativas que realmente, año 
tras año, se multiplican y acostumbran a 
tener mucho éxito son las que se basan 
en productos solidarios. El secreto de este 
éxito: productos normalmente elabora-
dos a mano por nuestros valientes y sus 
familias y una gran red de colaboraciones 
en su distribución. Este año extraño, con 
muchos meses en los que no ha habido 
ni stands, ni ferias, ni mercadillos solida-
rios, las redes sociales han vuelto a jugar 
un papel importante. Con esfuerzo y es-
quivando obstáculos, han seguido su tra-
yectoria exitosa iniciativas ya conocidas 
por todos nosotros, como Escuts solidaris 
#PelsValents, que han añadido a su catá-
logo nuevos productos como las masca-
rillas y que han conseguido la friolera de 
121.000 euros; o LEUCO’S by Ingrid, con 
sus leucocitos de fieltro, mascarillas y go-

rros quirúrgicos; los productos decorativos 
de Una Navidad de ilusión; los elemen-
tos de bisutería con la ilustración de Álex 
de Dona’m ales; el Calendari solidari de la 
Policía de Terrassa; o la ropa de segunda 
mano del Market solidario, que han con-
seguido cada una de ellas más de 30.000 
euros para nuestro centro.

Y no nos olvidamos de las centenares de 
iniciativas, fiestas, productos y eventos 
que habéis llevado a cabo pensando en 
nuestros pequeños valientes y en sus fa-
milias. 

¡A todos os damos infinitas gracias!

Además, el deporte ha seguido protago-
nizando un gran número de eventos en 
2021. Eventos que en muchas ocasiones 
se han tenido que adaptar a la situación, 
como la Catalonia 5k Global Virtual Race, 
con la que Catalonia Hotels consiguió re-
caudar 30.000 euros para el SJD Pedia-
tric Cancer Center Barcelona. Pero hemos 
celebrado también la vuelta presencial de 

muchas iniciativas ya conocidas por to-
dos, como los torneos XAP de golf y pádel, 
que nos aportaron 60.000 euros; la míti-
ca Cursa Nits de la Lluna Plena de Sitges, 
que reunió a centenares de participantes 
y más de 30.000 euros para oncología; el 
tradicional torneo de pádel #ForçaMiquel; 
la emotiva Caminada dels Guerres Memo-
rial Jaume Bou; la Cursa Rotary El Prat; o 

la Carrera contra el cáncer infantil para 
recordar a Marta, la princesa valiente, ce-
lebrada en Yecla (Murcia). Y si hablamos 
de deporte, también cabe destacar el reto 
solidario Corre por los Grin, impulsado por 
un grupo de atletas que participaron en la 
prueba Northwest Triman (Ironman), re-
caudando 45.000 euros para las enferme-
dades del neurodesarrollo. 

LA FUERZA DE LA COMUNIDAD

¡Muchas gracias a todos por contagiar 
solidaridad y ofrecer esperanza!

1.065.000 €
iniciativas solidarias
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Gala Inseparables 2021
Más de 2.200 personas de once países 
diferentes han participado en la gala vir-
tual que hemos organizado por segundo 
año para recaudar fondos. Una velada 
inolvidable con la que hemos consegui-
do 65.000 euros para los proyectos es-
cogidos por los participantes.

Ve la gala del 2021

La Noche solidaria 
‘Festival Jardins 
Pedralbes’
Hemos vuelto a celebrar una velada soli-
daria en uno de los jardines más emble-
máticos de la ciudad de Barcelona, que ha 
contado una vez más con la actuación de 
Sara Baras. Hemos destinado los 127.000 
euros recaudados al SJD Pediatric Cancer 
Center Barcelona. 

Torró Solidari RAC1
La séptima campaña navideña, impul-
sada junto a Torrons Vicens y RAC1, ha 
alcanzado en 2021 un nuevo récord de 
recaudación: 279.338 euros que hemos 
destinado al proyecto de investigación 
de enfermedades neuronales BRAIN. 

El cumple de Mia es el 
regalo de muchos más
Mia, afectada por una cardiopatía congé-
nita, ha celebrado su cumpleaños con una 
fiesta divertida pero también muy especial, 
en la que los regalos se convierten en do-
naciones para la investigación en cardio-
patías. Así lo decidieron sus padres, des-
pués de que pasara por nuestro hospital: 
“Queremos contribuir de esta manera a la 
investigación, que es el único futuro, pero 
también le damos a nuestra hija un extra 
de valores. Hoy es Mia, pero mañana pue-
de ser cualquiera, y se necesita investigar”. 

Iván y su libro solidario
Navy (Iván al revés) viaja a un mundo espi-
ritual con la misión de devolver al universo 
el equilibrio amenazado. Este es el argu-
mento de Lycanth-boy, la novela de auto-
ficción que Iván Pastor ha decidido escribir 
para dar forma a todas las ideas que pa-
san por su cabeza y para contribuir a la in-
vestigación de la histiocitosis de células de 
Langerhans, el cáncer que padece desde 
la infancia. Una obra que refleja el universo 
de este valiente y con la que podemos ex-
traer más de una lección. Como él explica, 
“si hay algo que me ha enseñado mi en-
fermedad es que tenemos que aprender a 
aceptar aquello que nos pasa y que no nos 
gusta. Aceptarlo no es resignarse: es asu-
mir que aquello que nos sucede, bueno o 
malo, es parte de nosotros y nos tiene que 
ayudar a crecer”. 

Pequeños gestos con mucha 
esperanza
A veces son las iniciativas más pequeñas las que más nos 
sorprenden y emocionan. Acciones que salen del corazón 
de nuestros valientes, de las familias y de muchas otras 
personas solidarias, y que llegan directas al nuestro.

Nuestros eventos,
vuestra causa
Gracias por acompañarnos y apoyar, un año más, 
las acciones solidarias que impulsamos desde el 
Hospital Sant Joan de Déu Barcelona. En 2021 hemos 
organizado diversos eventos para recaudar fondos para 
atender a nuestros pacientes, y vosotros habéis estado 
allí, convirtiendo nuestra propuesta en vuestra causa. 

¡Sin vosotros, 
no hubiera 
sido posible! 
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Gracias a la colaboración estable de Stikets, Petit oh!, Pasito a Pasito, Oli&Carol, Nici, 
Natura, Mr. Wonderful, Molins Jorba Online, Magic Box Toys, Kusiwawa, Karuna, Diset, 
Jovi, Grup de Dones “El Pati de Mataró”, Coco Au Lait, Búho Barcelona, Bóboli, AS de Tré-
bol, Blond Clothing, Amazon, Alma, Al Agua Patos, Mayoral y una red estable de perso-
nas voluntarias que realizan productos artesanos, podemos nutrir de productos nuestra 
tienda solidaria y recaudar fondos para los proyectos financiados con donaciones. 

Y gracias a nuestras 15 voluntarias, podemos tenerla en funcionamiento cinco días a la 
semana, durante siete horas al día. 

¡Muchas gracias a todos! 

La compra de productos 
solidarios, tanto en la 
Botigueta Solidaria de 
nuestro hospital, como en 
el portal digital Regala Sant 
Joan de Déu, han alegrado 
y provocado sonrisas a 
muchas personas, y, muy 
especialmente, a muchos de 
nuestros pequeños valientes 
y a las mamás de nuestra 
maternidad, que los han 
recibido en sus habitaciones 
de la mano de sus familiares 
e, incluso, de nuestros 
voluntarios, a lo largo de la 
pandemia.

Regala Sant 
Joan de Déu

Las asociaciones de pacientes desempe-
ñan una gran labor en nuestro hospital y 
son un gran apoyo para las familias de ni-
ños y adolescentes con enfermedades mi-
noritarias, graves o crónicas. 

Gracias a ellas, a su implicación y motiva-
ción, hemos podido llevar a cabo diver-
sos proyectos que no reciben financia-
ción pública. Son a menudo el motor de 
la investigación de enfermedades graves 
poco frecuentes, como el cáncer infantil o 
las enfermedades metabólicas, neurológi-
cas y genéticas. Y también nos ayudan a 
mejorar la atención a los pacientes y a sus 
familias, a través de proyectos asistencia-
les como el refuerzo de la atención psico-
lógica o las nuevas figuras de gestores de 
casos. 

Más de sesenta asociaciones colaboran 
con nuestro hospital y nos ayudan a curar 
y cuidar mejor a nuestros pacientes con 
enfermedades complejas.

Las 
asociaciones, 
grandes 
aliadas de 
nuestro 
hospital

LOS PEQUEÑOS 
VALIENTES, 
TU MEJOR 
CAUSA

DONA
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PROGRAMAS 
ASISTENCIALES

2.065.917 €

INFRAESTRUCTURAS/
EQUIPAMIENTOS 

2.658.923 €

INVESTIGACIÓN

3.616.582 €

9.586.986 €

CIFRAS MÁS RELEVANTES DE 2021

COOPERACIÓN 
INTERNACIONAL

493.729 €

PROGRAMAS DE 
HUMANIZACIÓN

515.020 €

TOTAL
DONACIONES

AYUDAS A
LAS FAMILIAS

236.815 €
ASOCIACIÓN MIRADAS QUE HABLAN DUPLICACIÓN MECP2 • ROTARY CLUB D’ EL PRAT  • AIRPORT GURUS  • FUNDACIÓN PARA LA INVESTIGACIÓN DEL NEUROBLASTOMA  • 
LABOGAR • INICIATIVA “BIRDIE SOLIDARIO EDUARD ROUSAUD” • AGEFRED • CALBET ELECTRODOMÈSTICS • INCIATIVA SOLIDÀRIA “MEMORIAL JAUME BOU - CAMINADA DELS 
GUERRERS” • ASOCIACIÓN LA PRINCESA VALIENTE  • ARGENTA PATRIMONIOS EAFI  • ASOCIACIÓN PROYECTO ALPHA  • FERNANDO CASTIÑEIRAS • INICIATIVA SOLIDÀRIA 
“SOM GROCS” • CRISTINA CABALLERO NAREJO • MAGIC LINE 2021 • FAMÍLIA GAMBÚS BERNAT • RENTAURO • FUNDACIÓ MIR-PUIG • INICIATIVA SOLIDARIA “IV PROAM GOLF 
FUNDACIÓN LEO MESSI” • INICIATIVA SOLIDÀRIA “BATEGA CONTRA EL CÀNCER INFANTIL”  • GAES SOLIDARIA  • AENAR - MIRADAS MÁGICAS • BANSABADELL VIDA  • TEAM 
RYNKEBY ECKES - GRANIN  • INICIATIVA SOLIDÀRIA “QUIMFANTS”  • EMBAMAT • ASOCIACIÓN LA VIDA CON HERNIA DIAFRAGMÁTICA CONGÉNITA  • ASSOCIACIÓ CATALANA 
DE FIBROSI QUÍSTICA • FUNDACIÓ PRIVADA MIARNAU  • GINVEST ASSET MANAGEMENT SGIIC  • INICIATIVA SOLIDÀRIA “GLOBUS PELS VALENTS” • FUNDACIÓN TEAMING  • 
ASSOCIACIÓ GUALBA SOLIDÀRIA • INICIATIVA SOLIDÀRIA “IV TORNEIG DE PÀDEL ROSAWEEK” • HP PRINTING AND COMPUTING SOLUTIONS • ASSOCIACIÓ FORÇAME LLORET 
DE MAR • DESARROLLOS EMPRESARIALES TASMANIA • FAMILIA GRAS SAMARANCH • FUNDACIÓ VÍCTOR GRÍFOLS I LUCAS • FUNDACIÓN RENTA CORPORACIÓN • INDOPLAST • 
FUNDACIÓN INOCENTE, INOCENTE • “EN RECORD I MEMÒRIA DE LA NOSTRA FILLA ELENA” • FAMILIA DE PABLO IGLESIAS FRANCO • MARIA RIBÉ DE PONT • NTT DATA SPAIN 
• ROCA TRULL • M-AUTOMOCIÓN • AXACTOR • ASSOCIACIÓ 1000 I UNA NINEKA • GRIFFITH FOODS • DKV • INICIATIVA SOLIDARIA “CELIA BOOKTUBER CONTRA EL SARCOMA 
DE EWING” • CREVIN • ROCHE • GRUP D’ANIMADORS PROFESSIONALS • INICIATIVA SOLIDÀRIA “POLSERA CÀNCER INFANTIL ANDBANK - SHIORI” • INICIATIVA SOLIDARIA “LA 
FUERZA DE LEO”  • LABELIA  • CONCIERTO SOLIDARIO PORFINVIERNES - LUZ DE GAS  • AÚNA DISTRIBUCIÓN  • COFIDIS • FUNDACIÓN ANA CAROLINA DÍEZ MAHOU • COCA 
SOLIDÀRIA BY DANIEL JORDÀ • ALPLA IBÉRICA  • FUNDACIÓN ESPAÑOLA DE HEMATOLOGÍA Y ONCOLOGÍA PEDIÁTRICAS • ASSOCIACIÓ AMICS DE BOULEMBOU • COMERCIA 
GLOBAL PAYMENTS ENTIDAD DE PAGO • INICIATIVA SOLIDARIA “NADANDO POR EL CÁNCER INFANTIL MALLORCA - BARCELONA” • SURIS • SHINE STAR • BROWN-FORMAN SPAIN • 
INICIATIVA SOLIDÀRIA “CALENDARI TAXISTES VOLUNTARIS” • TEAMS MOTOR • SERVIHABITAT SERVICIOS INMOBILIARIOS • FUNDACIÓN UPS ESPAÑA • OKAIDI SPAIN • INICIATIVA 
SOLIDÀRIA “SHURIKAN STARS” • FUNDACIÓN TIEMPO DE ESPERANZA • ASSOCIACIÓ GINKGO - BERGA • ASOCIACIÓN SYNGAP 1 ESPAÑA • CERTIS EMPRESA CONSTRUCTORA • 
ELECTRO A.D. • INTERNATIONAL POLICE ASSOCIATION (IPA) • FAMILIA PÉREZ CÀNOVAS • ÒPTICA & AUDIOLOGIA UNIVERSITÀRIA • SABA INFRAESTRUCTURAS • VEOLIA SERVEIS 
CATALUNYA • VIVIAN JORBA PRATGINESTÓS • ASSOCIACIÓ ANIOL, SEMPRE AMB UN SOMRIURE • INICIATIVA SOLIDÀRIA “PETITS VALENTS SANT CELONI” • INICIATIVA SOLIDARIA 
“LAS COSAS DE JESÚS” • T-SYSTEMS ITC IBERIA • ASOCIACIÓN EL CAPITÁN MARCELO • TE CONNECTIVITY SPAIN • INICIATIVA SOLIDARIA “PULSERA POR LA INVESTIGACIÓN DEL 
CÁNCER INFANTIL” • ASOCIACIÓN GEORGINA DE MIGUEL ANTOJA • AACIC • OR ASOCIACIÓN • ASSOCIACIÓ LA LLUITA D’ARNAU • BMOTION • ZOOPA

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA GRINPATIAS  • FUNDACIÓN NOELIA  • VILLA-REYES  • FUNDACIÓN INFANCIA SOLIDARIA  • CASA 
TARRADELLAS • FUNDACIÓ DE L’ESPERANÇA - FUNDACIÓ “LA CAIXA” • GENERALITAT DE CATALUNYA: DEPARTAMENT DE 
DRETS SOCIALS • INICIATIVES SOLIDÀRIES “BOMBERS AMB CAUSA” • AFANOC • LILIANA GODIA • INICIATIVA SOLIDÀRIA 
“NITS DE LA LLUNA PLENA SITGES” • INICIATIVA SOLIDÀRIA “DONA’M ALES” • ASSOCIACIÓ MUA SOLIDARIS • FUNDACIÓN 
ANTONIO CABRÉ  • POLICÍAS POR Y PARA LOS VALIENTES  • FUNDACIÓ FAMÍLIA VILA-SABORIT • FUNDACIÓN ANDRÉS 
MARCIO  • GENERALITAT DE CATALUNYA: DEPARTAMENT D’IGUALTATS I FEMINISMES  • ASOCIACIÓN PABLO UGARTE  • 
INICIATIVA SOLIDÀRIA “LEUCO’S BY ÍNGRID” • MARKET SOLIDARIO 4A. EDICIÓN  • CATALONIA HOTELS & RESORTS  • 
ASOCIACIÓN RETTANDO AL SÍNDROME DE RETT  • ASSOCIACIÓ SOMRIURES VALENTS DUCHENNE  • GAES - AMPLIFON  • 
FAMÍLIA ARTIGAS ANDILLA • INICIATIVA SOLIDARIA “UNA NAVIDAD DE ILUSIÓN” • FUNDACIÓN PKU • BECA ARLET VILA • 
FESTIVAL ZAMBOMBA SOLIDARIA • FUNDACIÓN AMIGOS DE NONO • INICIATIVA SOLIDÀRIA “FORÇA MIQUEL” • ASOCIACIÓN 
NEN • SAMS ASOCIACIÓN • FUNDACIÓN MARIA TERESA RODÓ • ASTRID HERR • AMETLLER ORIGEN • FUNDACIÓ DAMM • 
AUDICONSULTORES ADVOCATS I ECONOMISTES • ASOCIACIÓN MI PRINCESA RETT  • PENGUIN RANDOM HOUSE GRUPO 
EDITORIAL • ASOCIACIÓN MACROCEFALIA MALFORMACIÓN CAPILAR ESPAÑA • CIPRÉS AZUL • FAMILIA CARBÓ VALLE • 
FUNDACIÓ CARMEN I Mª JOSÉ GODÓ • G2-9DOS Y ASOCIADOS • TRANSMURAL BIOTECH • ASOCIACIÓN TODOS CONTRA LA 
HISTIOCITOSIS • AECC • FUNDACIÓN PALIACLINIC

FUNDACIÓN LEO MESSI • FUNDACIÓ BARÇA • STAVROS NIARCHOS FOUNDATION • MARIA ÀNGELS RECOLONS 
MORER • FUNDACIÓ “LA CAIXA” • ANDBANK • ESTEVE • FUNDACIÓ NOU MIL·LENI • GRUPO SIMM • FUNDACIÓN 
INVEST FOR CHILDREN  • FUNDACIÓ JOAN RIBAS ARAQUISTAIN  • FUNDACIÓ DANIEL BRAVO  • ROSALIA 
GISPERT BARRAL • FUNDACIÓN UNO ENTRE CIEN MIL • FUNDACIÓ PRIVADA BOSCH AYMERICH • ASOCIACIÓN 
“PULSERAS CANDELA” • FUNDACIÓ PORTAVENTURA • INICIATIVA SOLIDÀRIA “XOCOLATADA SOLIDÀRIA” • 
INICIATIVA SOLIDÀRIA “TORRÓ SOLIDARI RAC1”  • ASOCIACIÓN BENÉFICA ANITA  • FUNDACIÓ DE MÚSICA 
FERRER-SALAT • QUADIS • ANTONIO DE LA SOTILLA TAPIAS I OLGA CASAS LEÓN • NIT SOLIDÀRIA FESTIVAL 
JARDINS PEDRALBES • INICIATIVA SOLIDÀRIA “ESCUTS #PELSVALENTS” • FUNDACIÓ INFANTIL ENRIQUETA 
VILLAVECCHIA • MANGO • FUNDACIÓ PRIVADA D’INVESTIGACIÓ SANT PAU • XAVIER RUBIRALTA I AINA FLUXÀ • 
G3T • FUNDACIÓN CRIS CONTRA EL CÁNCER • BARBERAN • FUNDACIÓ GLÒRIA SOLER  • GRUP CONSTANT 
“TORNEIG BENÈFIC XAP” • FUNDACIÓN ÁUREA • FUNDACIÓ CREATIA • FUNDACIÓ PROBITAS • ASOCIACIÓN 
CONTRA EL RABDOMIOSARCOMA 

Nuestro agradecimiento
Desde el Hospital Sant Joan de Déu Bar-
celona os queremos dar las gracias por 
vuestra confianza y apoyo a la labor que 
realizamos. Es realmente un orgullo y una 
satisfacción ver cómo formáis parte de la 
historia de nuestro centro. Y cómo nues-
tros pequeños valientes, son también 
vuestra gran causa. 

Todos y cada uno de vosotros sois igual de 
importantes y necesarios. Y aunque es-
tas páginas sean limitadas y no podamos 
mencionaros a todos, queremos transmiti-
ros nuestro enorme agradecimiento. 

DISTRIBUCIÓN POR TIPOLOGÍA DE DONANTE

12%
ASOCIACIONES DE 

FAMILIAS

38%
FUNDACIONES Y OTROS

31%
PARTICULARES Y EVENTOS

19%
EMPRESAS
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Departamento de Atención al Donante

Pg. Sant Joan de Déu, 2

08950 Esplugues de Llobregat

(Barcelona)

Tel. (+34) 93 600 63 30

E-mail: atenciondonante@sjd.es

www.sjdhospitalbarcelona.org

DONA

#ParaLosValientes
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