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Gracias por vuestra generosidad

Un afio mds tengo la oporfunidad de dedicar unas pa-
labras de agradecimiento a fodas las personas, empre-
sas, fundaciones, asociaciones de pacientes y entidades
muy diversas gue nos apoydis con vuestra generosidad
afio fras afo.

Gracias a vosofros, podemos hacer un gran numero de
programas y proyectos que serian muy dificiles de llevar a
cabo de ofro modo. Para nuestra institucion es un motivo
de orgullo que credis en la labor diaria de nuestros profe-

Los datos
de nuestra

actividad o
en 2024

El Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona es, por
volumen de actividad
pediatrica, el primer centro
del Estado espafiol y el
fercero a nivel europeo,
asi como la primera
maternidad de Catalufia.
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3.559

nacimientos

24.584

hospitalizaciones

130.396

urgencias

327.283

visitas a CCEE
(109.595 de ellas telemdticas)

sionales y en la mision del Hospital Sant Joan de Déu y la
Orden de los Hermanos de San Juan de Dios.

En esta memoria enconfraréis algunos de los proyectos
realizados en 2024 con vuestro impulso. Todos ellos son
imporfantisimos para nuestro cenfro, pero me gustaria
destacar, el inicio de las obras del edificio Unicas SJD y
el enorme compromiso de la Fundacion Amancio Orte-
ga con esfe nuevo centro, cuya construccion ha finan-
ciado en su integridad. Asimismo, fambién quiero resaltar
la inauguracion y la acreditacion de nuestra Plataforma
de Terapias Avanzadas, en lo que ya hemos iniciado la
elaboracion de fratamientos personalizados como la in-
munoterapia CAR-T. Confiamos en seguir avanzando en
el desarrollo de ferapias personalizadas, tan importantes
para muchos de nuestros pacientes que estdn diagnosti-
cados de alguna de las mads de 7.000 enfermedades ra-
ras que existen.

Muchas gracias, nuevamente, por darnos vuestra con-
fianza.

Atentamente,
Manel del Castillo
Director gerente, Hospital Sant Joan de Déu Barcelona.
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& visitas a domicilio

ﬁ 17.287
intfervenciones
quirdrgicas
25.721
frafamientos en los
Hospitales de Dia

24.408

pacientes atendidos
con una enfermedad
minoritaria




El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es una entidad
sin dnimo de lucro, que pertenece a la Orden Hospitalaria
de los Hermanos de San Juan de Dios, una institucién con
500 afios de historia cuya mision es curar y cuidar a las
personas en situacién de vulnerabilidad.

Gracias al concierto con la Administracion, nuestro centro
atiende de forma publica a todos los nifios y nifias de
Catalufia, asi como de toda Espafia, que son derivados
desde sus comunidades auténomas.

Con la ayuda de las donaciones podemos financiar un

gran nimero de proyectos que no estdn cubiertos con el
concierto publico, como la investigacion, las actividades

de distraccion emocional- arfe, musica, payasos, infer-
venciones asistidas con perros, etc- la creacion y mejora
de nuestras infraestructuras; la adquisicion de equipos
médicos de vanguardia; las ayudas a nuestras familias con
mds dificultades; el impulso de nuevas y pioneras unidades
asistenciales; asi como los proyectos de cooperacion inter-
nacional para nifios de otros paises mds desfavorecidos.

Contar con tu ayuda nos permite atender a nuestros pe-
quenos valientes de la forma en la que ellos, y sus familias,
Se merecen.

iMuchas gracias!

, grandes
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Programas y proyectos
financiados con
donuCioneS PROGRAMAS DE

COOPERACION

. INTERNACIONAL
En esta memoria 0s presentamos algunos de

los programas y proyectos que hemos podido
realizar en 2024 gracias a vuestra ayuda.

Creados para cuidar de la salud emocional de
nuestros pacientes, asi como velar, respetary

PROGRAMAS DE promover que se cumplan los Derechos de los
HUMANIZACION Nifios y las Nifias hospitalizados.

Conoce la importancia y los beneficios de
este proyecto, pionero en el dmbito de la

humanizacion de hospitales en Espafia.



https://www.youtube.com/watch?v=qV8HZeCMA24&t=3s

Datos de actividad de Hospital Amic en 2024
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2.746 sesiones realizadas
1726 beneficiarios

20.251 beneficiarios directos
43928 beneficiarios indirectos

3.460 sesiones realizadas
1.394 paciente beneficiarios

98 sesiones realizadas

177 pacientes beneficiarios

beneficiarios en
infervenciones
individuales

9.182 pacientes

beneficiarios en
intervenciones grupales

é\ 3.820 pacientes

INTERVENCIONES
ASISTIDAS CON
PERROS

6.281

infervenciones

2.617

pacientes y familias
beneficiarios

41
beneficiarios directos

94
QlYJ?RGf‘)AFiTIO beneficiarios indirectos

ACTIVIDAD DE
CHILD LIFE

Sonia Tordera
Coordinadora del Programa
Hospital Amic

Hospital Amic nace con la voluntad de fransformar la expe-
riencia hospifalaria de los nifios y nifias, sus familias y fam-
bién de los profesionales que los acompafiamos. Cuando el
juego, la musica, los payasos, los perros o el arte enfran en
el Hospital, se produce una cosa mdgica: el centro deja de
ser solo un lugar de dolor o miedo y se convierte en un espa-
cio de acogida, expresion y, a veces, incluso divertido.

Con este enfoque humanizador, perseguimas un objetivo
muy claro: que los nifios, jovenes y sus familias puedan vivir,
tanto como sea posible, la vida de nifios y jovenes que los
corresponde. Lo hacemos reduciendo la angustia, facili-
fando la adaptacion a la hospitalizacion y favoreciendo la
recuperacion, pero fambién promoviendo la normalidad vy la
cofidianidad, para que puedan sentirse, al maximo posible,
COMO casa.

Recuerdo a un paciente que, durante una preparacion para
una cirugia cardiaca, me dijo: “Lo que me preocupa es Si
vendrdn los musicos y podré focar el tambor como un fam-
borilero mientras estoy aqui” Y ofro le decia a sus padres: “Yo
quiero ir al hospital de los colores, al divertido, al que pinta-
mos en la habitacion.” Son frases como estas las que nos
recuerdan por qué hacemos lo que hacemos: curar y cuidar.

iGracias a todos los que nos ayuddis a hacerlo posible!

, grandes




Memoria de proyectos financiados con donaciones - 2024

Marta Muixi
Madre de Sira

Después de nuestra estancia en Sant
Joan de Déu queremos transmitir nues-
fro mds sincero agradecimiento a todos
los profesionales y voluntarios que nos
han acompariado y han hecho que un
momento amargo como es que fu hija
de siete afios fenga que pasar por una
infervencion quirdrgica, sea ahora un
recuerdo muy dulce.

Mds alld del aspecto puramente asisten-
cial, lo gque nos ha quedado grabado es
el acompafiamiento de Sonia Tordera'y
fodo el equipo de Child Life. Conectaron
con Sira para ayudarla a vivir con sere-
nidad el proceso que fenia por delante,
acompafidndola antes, durante y des-
pués de la intervencion. El dia antes de
la visita, nos dedicé una hora que, para
nosotros, fue mucho mds que esto. Sira
y su hermana gemela, Naira, que no se
queria perder nada, escucharon aten-
famente las explicaciones sobre como
seria la operacion, como se dormiria e,
incluso, visitamos la Sala Arcoiris -donde
esperariamos el dia siguiente para entrar
a quiréfano- y una habitacion como en
la que estariomos después. Conocer los
espacios, entender los procedimien-

fos, poder hacer preguntas y hacerlo
acompanada de la familig, dio a Sira la
paz necesaria para ir muy franquila y
preparada al dia siguiente.

Una vez hospitalizada en planta, estoy
segura de gue el momento que recorda-
rd para siempre, es la visita de Fuet, uno
de los perros de terapia, que la acompa-
fiaba y la distraia mientras la enfermera
le sacaba la via con fodo el cuidado del
mundo. Ademads, el equipo de artefe-
rapia le habia preparado material para
que, cuando la visitara su hermana,
pudieran decorar juntas dos gatitos que
guardamos con mucho carifio como

un valioso recuerdo. Estos detalles de
humanizacion del enforno hospitalario
no son nada menores, y menos, cuando

los pacientes son nifos y nifias. Son los
momentaos que ella recuerda y comparte
cuando explica como fue su estancia en
el Hospital.

Sabemos que este acompafiamiento
emocional, que ha sido tan importante
para nosotros, solo es posible gracias a
las donaciones de personas e institucio-
nes. Os agradecemos de fodo corazon
vuestra generosidad, que es clave para
que Sant Joan de Déu sea un lugar don-
de pasan cosas fan maravillosas como
las que hemos vivido nosofros. Gracias.

empresa
donante

Situ empresa quiere colaborar

con la humanizacion en

nuestro hospital, solo tienes que
sumarte al programa Myroom

Inférmate en:

atenciondonante@sjdhospitalbarcelona.org



mailto:atenciondonante%40sjdhospitalbarcelona.org?subject=

Para ofrecer la mejor asistencia a nuestros pacientes
y sus familias, nuestro hospital crea nuevas unidades
asistenciales y nuevos programas que, en muchas

PROGRAMAS ocasiones, son impulsados y sostenidos en el tiempo

ASISTENCIALES gracias a las donaciones.

FINANCIADOS CON
DONACIONES

Nace el programa
SEGUIM

El programa de seguimiento
a largo plazo del paciente
oncoldgico

El cancer infantil es una enfermedad que, gracias a los
avances médicos, ha visto incrementadas significativa-
mente las fasas de supervivencia. Sin embargo, los efectos
secundarios a largo plazo derivados de fratamientos como
la quimioterapia, radioterapia y cirugia plantean importantes
desafios para la salud y el bienestar de los supervivientes.
Estudios recientes indican que, aproximadamente, dos de
cada fres nifios que superan el cancer desarrollan al menos
una complicacion fardia relacionada con la terapia recibida
y, una de cada cuatro de estas complicaciones, puede ser
grave o potencialmente mortal. Estos problemas incluyen
afectaciones en el desarrollo fisico, la salud cardiovascular,
endocrina y neuropsicoldgica, entre ofros.

Para dar una respuesta a la necesidad de ofrecer una aten-
cion infegral, especializada y confinuada a estos pacientes
se ha creado el proagrama SEGUIM, cuyo objetivo principal es
garantizar una calidad de vida 6ptima mediante la defeccion
precoz y el fratamiento oporfuno de las secuelas, asi como
la implementacion de estrategias de prevencion personaliza-
das. Esto incluye una coordinacion estrecha con diferentes
especialidades médicas, incluyendo oncologia pedidtrica,
pediatfria general, psicologia, frabajo social, neuropsicologia,
enfermeria y especialidades complementarias como salud
medioambiental y la Unidad de Oncologia Pedidtrica Integra-
tiva (UOPI).

SEGUIM representa un espacio seguro y especializado donde
los nifios y jovenes que han superado el cdncer pueden en-
confrar el apoyo necesario para afrontar los refos asociados
al estado a su condicion. El objetivo no es solo mejorar su
salud fisica, sino fambién contribuir a su bienestar emaocio-
nal, social y cognitivo, asegurando una fransicion exitosa
hacia la edad adulta.

800 pacientes atendidos
el primer afio

, grandes
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Inauguramos el Laboratorio
de Oncologia Molecular

En estas instalaciones se lleva a cabo
el Programa de Oncologia de Precision

El Programa de Oncologia de Preci-
sion -POP- es uno de los pilares del
diagnaostico, pronadstico y tratamien-

o de los pacientes de cancer infantil.

El programa se despliega gracias al
Laboratorio de Oncologia Molecular,
que se cenfra exclusivamente en la
actividad de asistencia molecular del
cancer pedidtrico y esta infegrado
en el Servicio de Laboratorio del
Hospital Sant Joan de Déu.

El objetivo de este laboratorio es
ofrecer soporte al Area de Oncologia
dando respuesta a las necesidades
de andlisis molecular especificas
para cada tumor, con el fin de indi-
vidualizar la terapia de los pacientes
en funcion de las caracteristicas

genéticas del fumor. Para ello, el
laboratorio trabaja en coordinacion
con el equipo de oncologia pediatri-
ca, el Laboratorio de Investigacion
de Oncologia y con el Servicio de
Anafomia Patoldgica.

Con el avance en el conocimiento de
la biologia molecular de los fumores
pedidtricos, se van definiendo las ca-
racteristicas genéticas (mutaciones,
cambios epigenéticos, alteraciones
en las vias de sefializacion molecu-
lares, entre ofros) que desempefian
un papel relevante en el comporta-
miento clinico de estos fumores.

El equipo del Laboratorio de Oncolo-
gia Molecular estd especializado en
estudios moleculares, secuenciacion

masiva (NGS) del tumor, andlisis

del perfil de mefilacion del ADN
(metiloma) y en el desarrollo de
nuevas técnicas que permiten, entre
ofros, el andlisis de marcadores en
biopsia liquida. Esfos andlisis han
ayudado a mejorar el diagnostico de
los tumores solidos, la estratificacion
de los pacientes segun su riesgo y la
monitorizacion de la respuesta a los
fratamientos.

¢Qué ofrece el Programa de Oncolo-
gia de Precision?

El POP es un programa que infegra
el andlisis preciso y especifico de las
caracteristicas genéticas y mole-
culares para cada fumor, junfo a su
valoracion preclinica de respuesta a
farmacos en modelos animales, y @
los datos clinicos y caracteristicas
individuales de cada paciente.

La planificacion del fratamiento
necesita del frabajo conjunto de un
equipo multidisciplinar de profe-
sionales (comité de tumores) con
conocimiento especifico y profundo
de los fumoares pedidtricos. Esfe
comité realiza reuniones periddicas
para analizar los casos y estudiar las
disfintas estrategias ferapéuticas

de forma personalizada para cada
paciente, con el objetivo de definir

el mejor fratamiento, disminuir la
toxicidad y las secuelas a largo plazo
derivadas del fratamiento.

El Laboratorio de Oncologia Molecular
frabaja en la identificacion de dianas
ferapéuticas que ofrezcan potencial
beneficio clinico a pacientes que

han recibido previamente lineas de
fratamiento estdndar. La tecnologia
y herramientas moleculares que se
emplean permiten analizar y estudiar
en detalle cada uno de los fumores
que afectan a los pacientes.

El POP estd disponible para pacien-
tes ingresados en el SJD Pediatric
Cancer Center Barcelona y pacientes
de otfros centros hospitalarios (nacio-
nales e internacionales) cuyo caso
requiere alguno de los estudios de
precision que se solicitan al Labora-
torio de Oncologia Molecular.

+600 pacientes

beneficiados desde 2019




Un novedoso programa
para el control de la
diabetes

La Unidad de Diabetes ha creado un programa para
hacer seguimiento de forma personalizada a los 700 pa-
cientes que tratan desde la unidad, el cual permite una
mejor calidad de vida del nifio o la nifia, asi como de la
familia. Aprovechando los beneficios que ofrece la tec-
nologia a fravés de la telemonitorizacion en tiempo real,
en lugar de citar periédicamente cada 3 0 4 meses como
indican las guias clinicas que responden a un esquema
clasico de atencion médica, hacen el control a distancia
de todos sus pacientes -cloud care- y proporcionan una
asistencia inmediata a aquellos que lo requieren.

un 40% Menos de visitas
a urgencias de los pacientes con
diabetes

Roque Cardona
Jefe de la Unidad de
Diabetes

Este modelo nos permite
hacer una asistencia
mucho mds proactiva.
Somos capaces de anti-
ciparnos a lo que puede
ocurrir con los valores de
glucosa y ponernos en
contacto con los pacien-
tes si es necesario.

iMas programas que haces posible!

Unidad de Oncologia
Pediatrica Integrativa
(UoPI)

Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los
pacientes con cancer y ayudar a disminuir las
foxicidades de los fratamientos, desde el rigor
cienfifico y con criterio médico, mediante trata-
mientos diversas como la nutricion oncoldgica, la
acupuntura pedidtrica, los aceites esenciales, la
reflexologia, la meditacion y el masaje oncoldgico.

+500 +1.500 90

Pacientes tratados Tratamientos Visitas semanales
en la UOPI de acupuntura de nutricion
30 3 1°
Sesiones semanales  Sesiones semanales publicacién en
de masaje y de mindfulness revista Cancers

reflexologia grupal

Unidad Pediatrica
del Dolor

Esta unidad especializada, que ha incorpora-
do la medicion del dolor como una 5° cons-
tante en nuestro hospital, ofrece a los distin-
fos servicios médicos un equipo especializado
y multidisciplinar para infervenir ante cual-
quier sifuacion de dolor.

167 pacientes

tratados por dolor crénico

1.466

interconsultas resueltas
por dolor agudo

, grandes
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Gestoras de pacientes

Este equipo de profesionales ofrece apoyo, en
coordinacion con fodos los agentes implicados
en las diferentes etapas de la enfermedad de los
pacientes con enfermedades cronicas-comple-

jas, facilitando la comunicacion entre las fami-

lias y el equipo médico, planificando y promo-
viendo la educacion sanitaria de los cuidadores
principales y capacitando al paciente y la familia
para fomentar el autocuidado en su enforno ha-
bitual.

+80 0 pacientes beneficiarios

La Casa de Sofia

Este centro pionero en Espafa para la atencion
del paciente crénico complejo o con enferme-
dad avanzada, fiene como objetivo evitar cuando
sea posible el ingreso en el hospital de agudos,
atender al paciente para darle estabilidad clini-
cay darle la mejora funcional necesaria anfes
de volver a casa. También es un soporte tras el
alta clinica para evitar reingresos, un espacio de
acompafiamiento y capacitacion de los cuida-
dores y una opcion para las familias cuyos hijos
estan en situacion de final de vida y eligen vivir
ese proceso en un centro. Cuenta con el soporte
de CafSalut, pero las donaciones son necesarias
para financiar los programas de humanizacion o
la compra de nuevos equipos de vanguardia, en-
fre ofros.

261 ingresos en La Casa de Sofia

Programa SJD a casa

El Hospital atiende a mds de 330 pacientes que
estdn hospitalizados en domicilio, con un equi-
po de 45 profesionales que se desplazan con 17
vehiculos destfinados a este fin, 12 de los cua-
les, han sido cedidos para el uso de los equipos
clinicos por Teams Motor, Quadis, M Automo-
cion y SEAT.

+2.300 visitas en domicilio

Cada afio, en La Casa de Sofia, se decora un
gran darbol de Navidad de la mano de Edna. Ella
conoce muy bien, por propia experiencia, la la-
bor que se lleva a cabo en este centro de Sant
Joan de Déu




Programa C2P2

Dirigido a los pacientes con enfermedades cro-
nicas complejas fiene como objetivo ofrecer
una atencion integral que aborda fanto el as-
pecto clinico, como el psicoldgico, el social y el
espiritual. La atencion coordinada de fodos los
profesionales, permite a las familias acceder

a fodos los servicios de una forma mas dgil v,
cuando es posible, fambién a La Casa de Sofia y
a la hospitalizacion en domicilio.

334 pacientes beneficiarios

Programas de salud
mental

Algunos de los programas asistenciales que
reciben ayuda de la solidaridad en el ambito de
la salud mental son: Henka, para promover el
bienestar emacional y la resiliencia de los jéve-
nes; Minerva, para el tratamiento de los tras-
tornos de la conducta alimentaria (TCA) muy
graves en nifias y adolescentes incluyendo el
ingreso de toda la familia; TEVIST, destinado

a los nifios y nifias festigos de violencia en el
hogar; “Si families”, impulsado para dar ayu-
da psicoldgica y social al enforno mds cercano
de los pacientes que tienen frasfornos psico-
ficos o “Enllagats”, el cual promueve acciones
que permiten mejorar el bienestar de los nifios
y nifias con frastorno del espectro del autismo
(TEA) en su contexto social y educativo.

Cuando un hijo enferma, también lo hace toda la familia.
Cambia toda su dindmica de forma repentina y, en la mayoria

e

, grandes

de las ocasiones, genera gastos inesperados que no todas las
familias pueden asumir. Desde el Equipo de Trabajo Social y de
Hospitality se evalua la situaciéon econémica en cada caso para

APOYO Y AYUDA
A LAS FAMILIAS

poder ayudar a las familias que lo necesiten.

1.153 familias han recibido mas de

TRANSPORTE

1101 ayudas

beneficiadas
ALOJAMIENTO ¢¢ X
4.167 ORTODONCIAS | l INTERPRETES
pernoctaciones @ NOESTETICAS O] 500 servicios
realizadas 1.074 ayudas ] de traduccion
279 tamilias 154 tamilias 178 tamilias
beneficiadas beneficiadas beneficiadas
ALIMENTACION Q NECESIDADES DE @ OTROTIPO DE
18.306 /—_’]) DEPENDENCIA AYUDAS
ayudas a /_ 30 ayudas @ PUNTUALES
342 familias 8 familias 93 ayudas

beneficiadas 34 familios

beneficiadas




Memoria de proyectos financiados con donaciones - 2024

C = rable, familias con ofras personas dependientes
Un I'eSle'O ngCIGS ul a su cargo, nifios y nifias con enfermedades de
larga evolucion, sobrecarga de los cuidadores con
prog rama RESPI R posibilidad de claudicar en el cuidado del hijo o la
hija enfermo y para familias que no fengan acceso

Este programa contribuye a mejorar la calidad a ofros recursos de caracteristicas similares.

de vida de los cuidadores principales y de foda la
familia, proporcionando un tiempo de descanso
fisico y emocional a todo el entorno directo del
nifio o nifia enfermo.

RESPIR se realiza en el domicilio, pero fambién en
La Casa de Sofia. Durante ese fiempo, unas cuida-
doras especialmente formadas por la Fundacion
de Atencion a la Dependencia (FAD) se responsa-
bilizan del cuidado del paciente, para descanso de

Este recurso es especialmente importante para sus progenitores. Pero fambién se puede ofrecer
los progenitores que fienen poco soporte de red un respiro no domiciliario, a través de casales y
formal o informal, situacion econémica desfavo- colonias especializadas.

Alexandra y Jose, padres de Mel

Mel tiene casi dos anos vy, su dia a dia, requiere vigilancia y cuidados continuos debido al sindrome de Pfei-
ffer del que fue diagnosticado. No lo podemos llevar a la guarderia ya que cualquier virus respiratorio pue-
de tener consecuencias muy graves para ély, por las noches, tenemos que estar pendientes porque debe
dormir con la mascarilla de la CPAP —jalgo realmente muy complicado en un nifio tan pequefio porque se
lo quita! - asi que vamos muy cansados. Sus primeros casi 24 meses de vida nos han requerido estar en
el hospital continuamente. Para nosotros no es facil encontrar a una persona que pueda cuidar de Mel, ya
que es importante que tenga disponibilidad y flexibilidad para adaptarse a nuestras necesidades. Ademds,
cuidar de él requiere tener una formacion especifica para que pueda hacerlo con la seguridad que requie-
re. Por eso, poder contar con el programa RESPIR, que nos han ofrecido desde el Servicio de Trabajo Social
ha sido una gran ayuda. Especialmente tras las infervenciones, donde hemos acabado muy agotados.
Ariadna es la cuidadora que va a casa cuando la hemos requerido. Enseguida hizo un estrecho vinculo con
Mel, iél se pone muy confento cuando la ve! Que se lo pueda llevar al parque, mientras nosofros podemaos
hacer cosas en casa o, sencillamente, descansamos, es muy importante. La ldstima es que solo podemaos
disponer de 72 horas de este servicio. iNos encantaria que al menos pudieran ser el doble de horas porque
es realmente una ayuda reall Somos conscientes de que RESPIR se financia gracias a la ayuda de los do-
nantes, por eso esperamos que el programa, con la ayuda de fodos, pueda seguir creciendo y ampliando el
servicio en mas tiempo y en muchas mas familias que puedan acogerse.

Mel, junto a sus padres, en el Espai Families del Hospital




De la mano de
las asociaciones

Cuando fe dan el diagnostico de la
enfermedad de un hijo es vital senfir
el apoyo de ofra familia que estd
viviendo lo mismo que la tuya. Cons-
cienfes de que para nuestras familias
este hecho es muy importante, en el
Hospital Sant Joan de Déu contamos
con un Espai d’Associacions para
que sea muy fdcil el acceso a las 80
asociaciones gue pueden encontrar-
se en nuestro centro.

El solidario acompainamiento de nuestros voluntarios

Mireia Espinet
Jefa del Servicio de Voluntariado

Es dificil describir con palabras todo lo que hacen y repre-
sentan los voluntarios y voluntarias en el Hospital Sant
Joan de Déu. Estan en todas partes, siempre disponibles,
siempre atentos. Son un pilar estratégico que aporta un
valor real, fangible y humano. El Hospital sencillamente no
funcionaria igual sin su presencia. Ofrecen fiempo, escu-
cha, presencia, sensibilidad... y lo hacen con una genero-
sidad que desborda. Acompafian, apoyan a las familias y
a los pacientes, y fambién entretienen con propuestas que
alivian, distraen y conectan, como el programa La Fdbrica
de Magia, que transforma la espera en ilusion. Forman
equipos plenamente integrados en el dia a dia de los
profesionales, sumando aquella humanidad que, a veces,
no cabe dentro de los profocolos. Asilo sentfimos muchos,
y asi lo expresa fambién nuestro gerente cada vez que se
dirige a ellos: “jEl Hospital no seria el mismo sin vosotros!”

, grandes
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INFRAESTRUCTURAS
Y EQUIPOS DE
VANGUARDIA

La apertura de la
Plataforma de Terapias
Avanzadas

Las ferapias avanzadas constitfuyen una nueva estrate-
gia ferapéutica que ofrece esperanza y nuevas oportfu-
nidades a nifos y nifias con enfermedades minoritarias
que, por ahora, no disponen de tratamientos eficaces.
Con el objetivo de desarrollar y fabricar nuevas ferapias
enfocadas a la poblacion pedidtrica, el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona ha inaugurado una Plataforma
de Terapias Avanzadas, ubicado dentro del edificio del
SJD Pediatric Cancer Center Barcelona, la cual cuenta

Plataforma de
Terapias Avanzadas!

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona estd en pleno proceso
de fransformacion, bien sea a través de la remodelacion de
espacios o de la creacion de nuevos dispositivos y centros.
Todo ello con el objetivo de estar siempre a la vanguardia
clinica y tecnoldgica, asi como el de ofrecer un entorno mds
confortable y amigable para los pacientes y sus familias.

con el certificado de Normas de Correcta Fabricacion
(NCF]) exigido por la Agencia Europea del Medicamento.

Dentro de estfas instalaciones destaca el proyecto de
desarrollo y produccion de células CAR-T, gque beneficia
a los pacientes con leucemia linfobldstica aguda que

no han respondido a los fratamientos convencionales.
Pero ademas de este fipo de terapia celular, también se
llevan a cabo proyectos de ferapia génica e ingenieria de
fejidos.

La plataforma de Sant Joan de Déu no solo permite la
produccion de terapias desarrolladas intfernamente, sino
que fambién estd abierfa a colaboraciones con ofras
instituciones y empresas farmacéuticas, ampliando asf
el alcance y el impacto de estas terapias innovadoras.

las terapias avanzadas con @
la Dra. Alessandra Magnani!



https://www.youtube.com/watch?v=YSjMLGZeU2E
https://www.youtube.com/watch?v=tGtW9NH1tYc

o &

El Centro de Medicina de Precision Unicas SJD inicia

sus obras

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha iniciado las
obras de un centro monogrdfico destinado a la asisten-
ciay la investigacion de las enfermedades raras: Unicas
SJD.

Este edificio, que concentrard fodos los espacios asisten-
ciales y de investigacion para el diagnéstico y fratamien-
fo de las patologias poco frecuentes de origen genétfico e
inmunoldgico, se convertird en uno de los complejos mas
grandes del mundo dedicados a los enfermedades raras

cuando entre en funcionamiento.

Acto de celebracién de la 1° piedra del edificio Unicas SJD

El nuevo centro forma parte de las nuevas estructuras
del proyecto urbanistico “Porfa Barcelona”, que prevé la
creacion de un campus biomédico en la zona para ace-
lerar la implantacion de fecnologias emergentes en el
campo de la salud.

Unicas SJD serd, ademds, uno de los nodos de la Red
Unicas, integrada por 30 hospitales de toda Espafia, que
ha sido impulsada por el Hospital Sant Joan de Déu y la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER),
para para garantizar que los nifios con patologias minori-
farias tengan acceso a un diagnostico y al mejor frata-
miento, independientemente del lugar en el que residan.

La Red Unicas estd coordinada por el Ministerio de Sani-
dad y por los gobiernos autondmicos a través del Consejo
Interterritorial del Sistemna Nacional de Salud y tiene co-
mo objetivo dar respuesta a fodas las necesidades que
plantean estas patologios.

Un edificio hecho realidad gracias a la
Fundacion Amancio Ortega

Momento de la firma del convenio de colaboracién entre la Fundacién Amancio Ortega,
representada por Flora Pérez, y el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, representado por 8
Manel del Castillo, director gerente del centro. 'g
>
El edifico Unicas SJD serd una realidad gracias a la Fun-
dacion Amancio Ortega, quien financia la constfruccion y
el equipamiento con una donacién que asciende a cerca !
de 60 millones de euros. &

Con una superficie de mas de 16.000 metros cuadra-
dos y cinco plantas de altura y dos plantas en sdfano, el
centro dispondra de las instalaciones mds avanzadas
para la investigacion y fratamiento de las enfermedades
minoritarias: diversas plataformas para realizar estudios
de gendmica, metabolémica y radidmica, asi como un
cenftro de caracterizacion multimodal infantil. También
podrd ofrecer nuevas terapias como la terapia géenica y
celular o la neuromodulacion y la estimulacion cerebral
profunda.

La importante implicacion de la
Administracion

Cabe destacar que Unicas SJD estard ubicado a unos
250 metros del edificio principal del Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona, gracias a la cesion del terreno con-
cedido por el Ayuntamiento de Esplugues de Llobregat.
Asimismo, la actividad asistencial que se realice estard
concertada con el sistema publico de salud, dentro de la
actividad global del propio hospital.
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Un edificio singular

El nuevo edificio se construird en la avenida de Ahrens-
burg, a caballo entre los municipios de Barcelona y
Esplugues de Llobregat, y ha sido especialmente disefia-

do para ofrecer externamente una imagen de su funcion.

Por ello, la fachada principal estara formada por una
serie de franjas vertficales de inclinaciones variables en
alegoria a las geometrias que se encuentran en los cro-
mosomas Y, el atrio central, se conformard con bandas
que se plegardn sabre si mismas en forma de espiral, al
igual que se estructuran las cadenas de protfeinas. Este
singular disefio ha sido creado por batlleiroig, quienes
colaboraran de forma alfruista con el proyecto.

Las plantas asistenciales han sido especialmente
disefiadas para facilitar que los nifios afectados de una
enfermedad rara puedan ser visitados en un dia y en un
mismo espacio, en consultas infegradas, por profesio-
nales de distinfos servicios. Esto permitird consolidar e

L4

el centro Unicas SJD?

iMucho mas que un edificio!

Desde hace mads de una década, la filantropia ha sido
clave para que el Hospital Sant Joan de Déu haya podido
avanzar de forma relevante en el campo de las enfer-
medades minoritarias. En este sentfido, destaca el apoyo
de la Fundacion “la Caixa” y la Fundacié Privada Daniel
Bravo Andreu, principales mecenas del sector de salud y
de investigacion en Catalufia.

Pero ademds, Unicas SJD también cuenta con la colabo-

impulsar una iniciativa que el Hospital empezd a aplicar
hace siefe afios en algunas enfermedades raras en
concreto para facilitar, por un lado, el intercambio de
conocimientos sobre estas enfermedades entre los dife-
rentes especialistas que las tratan vy, por ofro, favorecer
la conciliacion familiar y laboral. La iniciativa, llamada
one day of care, no solo ha logrado reducir el nimero de
dias que las familias deben venir al Hospital -un hecho
frascendente atendiendo a que muchas vienen de foda
Espafia- sino fambién mejorar el seguimiento de estos
nifios, reducir los ingresos, las visitas a urgencias y las
operaciones.

Unicas SJD también dispondrd de instalaciones que
permitan pofenciar la atencion a distancia de estos
pacientes - un Clinical Command Center que ofrecerd la
posibilidad de monitorear a los pacientes a distancia y
que dispondrd de un sistema para geolocalizarlos- e in-
tercambio de conocimientos entre los profesionales que
los fratan mediante un servicio de telemedicina.

racién del grupo Stornoway, de la Fundacion Leo Messi
y la Stavros Niarchos Foundation quienes hardn posible
el desarrollo de ofras plataformas claves para la atencion
de estos pacientes, como es el caso del Clinical Com-
mand Center, en fase inicial de funcionamiento.

También hay que subrayar el apoyo de las asociacio-
nes de pacientes, asi como iniciativas ciudadanas tan
relevantes como el Torré Solidari de RAC1 y de Torrons
Vicens., que han permitido llevar a cabo diferentes pro-
yectos de investigacion y desarrollar nuevas terapias que
se infegrardn en el nuevo centro.



https://www.youtube.com/watch?v=-EuCqxHrCwQ&t=13s

Equipos de vanguardia que impulsan la asistencia

En 2024 nos habéis permitido comprar nuevos equipos para diversos servicios médicos que nos han permitido mejorar
lo atencion que ofrecemos a nuestros pacientes, asi como, la labor diaria de nuestros profesionales. iMuchas gracias por

hacerlo posible!

Emili Inarejos

Jefe del Area de Diagnéstico por la imagen,
Medicina Nuclear y Radiologia Intervencionista

“Laincorporacion de la
tecnologia SmartSpeed a
nuestra maquina de reso-
nancia magnética ha mar-
cado una clara diferencia
en la manera de atender a
nuestros pacientes. En un
hospital como el nuestro
cada detalle cuenta. Esta
fecnologia nos permite
obfener imdagenes de alta
calidad en mucho me-
nos tiempo, hecho que nos ayuda a reducir el tiempo de
los estudios y, en muchos casos, evitar la necesidad de
anestesia. Esto representa un gran beneficio fanto para
los nifios como para sus familias, porque disminuye el
malestar, el esfrés y la angustia que puede generar una
prueba como una resonancia. Ademds, los estudios mads
corfos y eficientes nos permifen frabajar en un entorno
mds tranquilo, con nifilos mds relajados, y esto se fraduce
en mejores imagenes y diagndsticos mas precisos. Lo
hacemos pensando en el bienestar de nuestros pacien-
fes y también de sus padres, porgue sabemos que la
experiencia asistencial fiene un impacto real. No se frata
solo de hacer buena medicina, sino de hacerla con sensi-
bilidad y con una mirada centrada en el nifio”.

Equipo del Servicio de
Nefrologia

“La hemodidlisis es una terapia que genera un impacto
fisico y psicoldgico importante en la vida de los pacien-
fes. A pesar de ser una terapia puente al frasplante renal,
el momento de la enfermedad en la que los pacientes
acceden a ella y los importantes cambios de hdbitos de
vida que conlleva hacen muy dificil en muchos casos

su aceptacion, mds aun en la edad pedidtfrica. Aungque

a dia de hoy desgraciadamente no podemos evitarla en
muchos casos, el contar con la ultima tecnologia para
hacerla mas segura y eficiente nos ayuda a mejorar la
calidad de vida de nuestros pequefos, haciendo mas
laxas sus restricciones en el dia a dia. Gracias a nues-
fros donantes hemas podido cumplir el suefio de adquirir
3 nuevos equipos de hemodidlisis de Ultima generacion
con los que podremas llevar a cabo esta realidad, optimi-
zando la ferapia en edades precoces de la vida, donde se
pueden asociar mayores complicaciones, e infentando
que este proceso sea lo mas llevadero posible”.

#ParalLosValientes

grandes



https://www.paralosvalientes.com/?lang=es

En el Institut de Recerca Sant Joan de Déu y el propio
INVESTIGACION Hospital trabajan mds de 300 profesionales, entre clinicos
EN ENFERMEDADES e investigadores, para encontrar la cura a muchug de las
QUE AFECTAN A enfermedodes gra\{es gue‘ofecmn a nuestros pumentt'as, la
LA INEANCIA mayoria de ellas minoritarias o ultrararas. La filantropia de la
sociedad, asi como la obtencidn de becas competitivas, son
vitales para impulsar y dar continuidad a la investigacion.

Algunos datos de las enfermedades minoritarias

Suincidencia es de EI 50% de los
N 5 casos por cada afectados no tienen ,Nl decada 3
3 10.000 personas un diagnéstico preciso ninos afectados por
5 una enfermedad
S Entre un 70% y 80% El tiempo medio MIROHIARG
‘_2 de ellas afectan a que una familia 1o Ileggru g
g los nifios tarda en conseguir cumplir los
5 un diagnastico en SHIEOGHIOS
. En conjunto son es de 6 afos
E 7.000 enfermedades
5 diferentes En Espafia hay

3 millones de personas

El 94% de ellas no afectadas con una

tienen un tratamiento enfermedad minoritaria

aprobado (30 millones en Europal)

|

La busqueda incansable |
La esperada Ha realizado

° L4 o

de un diagnostico respuestadel 4158
Centro Daniel diagnésticos

El Hospital Sant Joan de Déu, con un censo historico de Bravo Andreu -
mds 28.000 nifios y nifias tratados por una enfermedad en /7 anos
rara, es un centro de referencia nacional e internacional Creado en 2017
en la atencion a pacientes pedidatricos con enfermeda- para el diagnostico En 2024
des minoritarias. En 2024 hemos atendido en nuestras y la investigacién ha dado la
consultas a 24.408 pacientes con mas de 1.400 patolo- de enfermedades
gias diferentes y, muchas familias, han encontrado aqui minoritarias respues’ru a

el diagndstico que llevaban afios buscando. 754 familias




La gran labor de la
Unidad de Investigacion
Clinica Pedidatrica

Con mds de 220 ensayos clinicos con medicamen-
tos en activo, de 30 dreas terapéuticas diferentes, y

con 15 ensayos con dispositovos sanitarios en curso,

la Unidad de Investigacion Clinica Pedidtrica de Sant
Joan de Déu es la mas grande de Espafia y la se-
gunda de Europa. Una auténtica puerta abierta a los
avances de la ciencia para mds de 75 investigadores
del Hospital y para un gran nimero de empresas de la
industria farmecéutica. Pero, sobre todo, nuestra uni-
dad es el camino hacia la esperanza para muchas fa-
milias y pacientes con graves enfermades.

Joana Claverol

Jefa de la Unidad de
Investigacion Clinica
Pedidtrica

“Para destacar un hito en estos 14 afios
que llevo en la Unidad de Investigacion
Clinica diria uno muy genérico pero muy
confundente: hay pacientes, hay nifios,
que estan hoy aqui, gue no estarian si no
hubieran pasado por un ensayo clinico.”

mas de la Unidad de
Ensayos Clinicos!

, grandes



https://www.youtube.com/watch?v=IXy9QCLfBA0
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Impulsando una terapia
CAR-T accesible y
desarrollada en Europa

En los ultimos afios, los fratamientos contra el cancer
han evolucionado gracias a la infroduccion de la inmuno-
ferapia, especialmente con una ferapia llamada CAR-T.
Esta terapia innovadora consiste en modificar las célu-
las del sistema inmunitario del propio paciente (células T)
para que reconozcan y destruyan las células cancerosas.
La ferapia CAR-T ha mostrado resultados impresionan-
fes en el fratamiento de la leucemia linfobldstica aguda
y otros cdnceres de sangre, ofreciendo esperanza a pa-
cienfes gque tenfan pocas opciones y mejorando su cali-
dad de vida en comparacion con fratfamientos intensivos
como la guimioterapia y el frasplante de médula 6sea.

El Hospital Sant Joan de Déu fue unos de los primeros
centfros del mundo, y el primero en Espafia, en aplicar la
terapia CAR-T 19 a pacientes pedidtricos a través de un
ensayo clinico que una empresa farmacéutica america-
na estaba llevando a cabo en nifios.

Tratamientos CAR-T de dificil acceso

El problema principal que tienen los tratamientos CAR-T
desarrollados por farmacéuticas es que son extremada-
mente costosos. Este hecho hace que sean inaccesibles
para muchos pacientes en el mundo, incluso en Europa.
Pero ademds existe ofra circunstancia y es que, actual-
mente, los fratamientos CAR-T estdn aprobados solo pa-
ra casos avanzados de leucemia linfobldstica aguda, es
decir, para pacientes con segundas recaidas o recaidas
después de un trasplante de médula 6sea. Esfo plantea
la pregunta de si es realmente necesario esperar a una
segunda recaida y por qué no ofrecer CAR-T anfes, evi-
fando quimioterapias muy infensivas y, en algunos ca-
sos, el trasplante de médula 6sea, que estd asociado con
efectos secundarios graves y una peor calidad de vida.

Una terapia CAR-T accesible y desa-
rrollada en Europa

Para abordar este problema, el Hospital Clinic de Barcelo-
na, en colaboracion con el Hospital Sant Joan de Déu, ha
desarrollado, sin dnima de lucro, una terapia CAR-T mds
asequible: los células ARI-0001. Estas células se fabri-
can en la plataforma de inmunoterapia del Hospital Clinic
y, desde noviembre de 2024, también en la Plataforma
de Terapias Avanzadas del Hospital Sant Joan de Déu.
Esta terapia con células CART ARI-0001 ha sido proba-
da en ensayos clinicos en adultos y nifios con leucemias
linfobldsticas agudas en recaida y ha demostrado ser tan
eficaz como las opciones comerciales, pero a un coste
mucho menor. Ademds, el proceso de produccion e infu-
sion de las células ARI-0001 es mas rdpido, lo que reduce
el tiempo de espera para los pacientes. En 2021, la Agen-
cia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS) aprobd esta terapia para pacientes adultos con
este fipo de leucemias en recaida y, actualmente, hay un
ensayo clinico en curso en Europa que busca la aproba-
cion de la Agencia Europea de Medicamentos (EMA] para
adultos. Con este ensayo clinico, nuestro objetivo es ob-
fener fambién su aprobacion para pacientes pedidtricos.




Un impacto positivo y duradero en la
medicina europea

El hecho de conseguir que un CAR-T académico sea
aprobado por la EMA tendria un enorme impacto. Seria la
primera vez que una agencia del medicamento aproba-
ra una terapia CAR-T no industrial y, las implicaciones
de una aprobacion de este tipo, serian muy importantes.
En primer lugar, tfendria un menor coste para el Sistema
Nacional de Salud (SNS) asi como para otros sistemas de
otros paises, pero ademas, facilitaria el acceso a muchas
mads personas de paises con menos recursos y abri-

ria una nueva via para ofros productos CART y ferapias
avanzadas para pacientes con enfermedades minorita-

rias en los que la industria no tenga interés en desarrollar,

como son muchas enfermedades pedidtricas. De hecho,
muchos de los ensayos clinicos con ferapias avanzadas,
una vez demostrada su posible eficacia, no llegan a los
pacientes por falta de inferés por parte de la industria pa-
ra invertir en su desarrollo.

Cabe destacar que este ensayo clinico tiene una aplica-
bilidad no sélo en el tratamiento de pacientes pedidtri-
cos con leucemia linfobldstica aguda, sino que supone
un punto de partida para potenciar una red pedidtrica de
ferapia celular avanzada en Espafia con el objetivo de
ampliar las indicaciones de estos tratamientos persona-
lizados.

El ensayo clinico pedidtrico: un paso
hacia la aprobacion en Europa

Para lograr la aprobacion por parte de la EMA nos solici-
taron un ensayo clinico fase 2 que demuestre la eficacia
de este tratamiento en nifios y adolescentes. Los resul-
tados obtenidos en el ensayo clinico fase 1 mostraron
que era un fratamiento bien tolerado y habia datos pre-
liminares de eficacia. Sin embargo, se necesita tratar a
mas pacientes para confirmar esta eficacia y recibir la
aprobacion de la Agencia. Para llevar a cabo ese nuevo
ensayo el equipo de investigacion de Sant Joan de Déu,
liderado por la Dra. Susana Rives, recibio una ayuda del
Instituto de Salud Carlos Il de 1.705.884 euros para tra-
tar a 30 nifios y adolescentes con leucemia linfobldsti-
ca aguda en primera recaida en un ensayo clinico llevado
a cabo en 5 centros de Espafia. Este ensayo, abierto en
febrero de 2023, también ha necesitado la ayuda de do-
naciones de empresas y particulares para hacer frente a
fodo el coste.

, grandes
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FetalLife: la incubadora
liquida para prematuros

El grupo de investigacion de Medicina y Cirugia Fetal ha
seguido impulsando a lo largo de 2024 su proyecto de in-
cubadora liquida para bebés extremadamente prematu-
ros. Esfe es uno de los pocos grupos investigadores en el
mundo que fratan de avanzar en esta innovadora forma
de tratar a los recién nacidos, que no han llegado a térmi-
no, a fravés de una placenta arfificial.

Se frata de una verdadera incubadora liquida, un sistema
que recrea un enforno similar al Utero materno, permi-
fiendo que el bebé permanezca conectado a su cordon
umbilical y confinde recibiendo oxigeno y nufrientes co-
mo haria de forma natural.

Este sistema de placenta artfificial permite que estos be-
bés permanezcan en un estado fetal durante mas tiem-
po, lo que facilita la maduracion de sus organos, a dife-
rencia de la incubadora tradicional. Esto no solo mejora
sus posibilidades de supervivencia, sino que fambién re-
duce significativamente los riesgos de complicaciones
graves. En ofras palabras, al mantenerse en un enforno
similar al dtero materno, los bebés tienen menos proba-
bilidades de enfrentar secuelas a largo plazo, como pro-
blemas cardiacos, respiratorios o de desarrollo cognitivo,
lo que les da una mejor calidad de vida y una oporfunidad
de crecer con menos limitaciones.

La placenta artificial también tiene un gran potencial en
paises en vias de desarrollo, donde los bebés prematu-
ros nacidos antes de las 28 0 32 semanas a menudo en-
frentan serias dificultades debido a la falta de recursos
meédicos.

Otros proyectos de
investigacion de
coordinacion europea

ERDERA

(European Rare Diseases Research Alliance)

El objetivo del Programa ERDERA es ofrecer soluciones
fangibles para conseguir mejores resultados dentro del
ambito de las enfermedades raras. Como ejemplo, desta-
can la obtencion de un diagndstico en un plazo de 6 me-
ses para las enfermedades ya idenfificadas o, para las no
idenfificadas, inclusion en una base de datos global de
diagnostico e investigacion. Asimismo, prefenden avan-
zar con las 1.000 nuevas terapias aprobadas para ofrecer
un fratamiento a los pacienfes que aun no fienen ningun
fipo de opcidn terapéutica -el 94% de las enfermedades
raras no fienen-. Esto implica acelerar la preparacion pa-
ra ensayos clinicos y ajustarse a la normativa para facili-
tar la aprobacion.

JANE-2

Este proyecto pretende crear 7 nuevas redes de expertos
en oncologia en Europa, entre las que se encuentra la red
de jovenes supervivientes, liderada por el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona.




Otras lineas de investigacion en enfermedades raras

Gracias al resultado de la camparia del Torrd Solidari de RACL y de Torrons Vicens, en 2024 se pudieron impulsar los
siguientes proyectos de investigacion realizados, la mayoria de ellos, enfre profesionales de Sant Joan de Déu y otros
cenfros investigadores de Catalufia.

Nuevas herramientas y modelos fisiolégicos para
valorar la eficacia de las terapias basadas en
edicion génica para la distrofia muscular por déficit
de coldgeno V1. Cenfro colaborador: Instituto de
Bioingenieria de Catalufia (IBEC).

Secuenciacion de genoma y metiloma de lectura
larga de forma simultdnea para el diagnéstico

de pacientes pedidtricos con enfermedades mi-
noritarias no diagnosticadas. Centro colabora-

dor: Fundacion privada Instituto de Salud Global
Barcelona (ISGlobal), instituto universitario de inves-
figacion adscrito en la Universidad de Barcelona.

Generacion de Datos Sintéticos para la
Investigacion en Fenilcetonuria (PKU). Centro cola-
borador: Barcelona Supercomputing Center.

Andlisis integral de datos clinicos y transcriptémi-
cas para identificar biomarcadores en pacientes
con encefalopatia GNAOL.

Identificacion no invasiva y precoz mediante
espectroscopia Raman del retinoblastoma. Centro
colaborador: Instituto de Ciencias Fotdnicas (ICFO).

LOS PEQUENOS
VALIENTES,

TU MEJOR
CAUSA

10.

Cribado y reposicionamiento de fdrmacos para
encontrar nuevas terapéuticas para la neuropatia
de Charcot-Marie-Tooth causada por variantes cli-
nicas del gen GDAPL. Centro colaborador: Barcelona
Supercomputing Center [BSC).

Inhibicion de la expresion de MAGEL2 como posible
terapia para el sindrome de Schaaf-Yang. Cenfro
colaborador: Universidad de Barcelona.

Anomalias vasculares raras: inteligencia artificial
para identificar oportunidades terapéuticas. Centro
colaborador: Barcelona Supercomputing Center
(BSC, Barcelona).

Adelante con la metdstasis: La relevancia de la ex-
presion de Podoplanina en el neuroblastoma. Centro
colaborador: Instituto de Bioingenieria de Cataluiia
(IBEC).

Diseccidn de la disfuncién de los circuitos excitato-
rios e inhibitorios en el cortex prefrontal durante la
cognicion social en un modelo de raton de Sindrome
de Rett. Cenfro colaborador: Instituto de Bioingenieria
de Catalufia (IBEC).

, grandes



https://colabora.sjdrecerca.org/dona-investigacion?lang=es
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Las lineas de investigacion llevadas a cabo por nuestros profesionales
son muy numerosas y abarcan un amplio abanico de patologias.

En esta memoria no podemos explicaros todas, pero si detallaremos
todos los grupos de investigacion que trabajan en el Institut de
Recerca Sant Joan de Déu.

Cancer infantil

Con 21 afios de historig, en
el Laboratorio de Oncologia
del Cancer Infantil de Sant
Joan de Déu trabagjan mas
de 50 profesionales que es-
tan llevando a cabo proyec-
fos como:

Epigenética del cdncer
pedidtrico

Investigacion centfrada en la idenfifica-
cion de las vulnerabilidades epigeno-
micas especificas de los fumores del
desarrollo, con el objetivo de buscar
terapias personalizadas para mejorar el
bienestar y el prondstico del paciente. El
grupo se centra en los tumores rabdoi-
des malignos.

Genomica traslacional
Este grupo de investigacion integra la

capacidad cientifica en el campo de la
gendmica y la bioinformatica, con la
experiencia y el conocimiento de las
alteraciones genéticas especificas v el
confexta clinico de los tumores solidos
que afectan en la infancia. El objefivo
principal es identificar nuevos biomar-
cadores y dianas ferapéuticas que
permitan avanzar en el fratamiento y el
manejo clinico de los pacientes.

Sarcomas e histiocitosis

Los investigadores que infegran este
grupo fienen como objetivo generar co-
nocimiento sobre los sarcomas propios
del desarrollo, asi como en la histioci-
fosis de células de Langerhans, para
aplicarlos en la mejora del diagnadstico,
el prondstico y el fratamiento.

Tratamiento del cancer
pediatrico

El frabajo que realiza este grupo esta
cenfrado en la urgente necesidad

clinica de los pacientes que fienen

peor pronadstico. Para ello, desarrollan
proyectos de laboratforio que parfen de
pequefias muestras biopsiadas de los
fumores de estfos pacientes, con los que
crean modelos de laboratorio que sirven
para experimentar nuevos fratamientos.
Fruto de este frabajo preclinico han de-
sarrollado ensayos clinicos en fase 1, por
ejemplo, para nifios con cancer de refina
y del cerebro.

Leucemias y hemopatias
pedidtricas

La investigacion traslacional que reali-
zan estas investigadores estd orientada
a aplicar, en la prdctica asistencial, los
avances en el diagnostico bioldgico y los
fratamientos mads innovadores en los
pacientes con enfermedades hematol6-
gicas. Leucemias agudas, insuficiencias
medulares, alteraciones de la hemosta-
sia o inmunoterapia y ferapia celular son
algunas de las lineas que llevan a cabo.




Neurociencias

Dentro de estfe grupo de investigacion
hay un gran numero de profesionales
que fratan de arrojar luz a muchas de las
incognitas que plantean las enfermeda-
des que afectan al cerebro. Desde 20189,
gran parte de las lineas de frabajo se
engloban dentro del marco del Proyecto
BRAIN, pionero en Europa, el cual busca
nuevos fratamientos para las enferme-
dades del cerebro en desarrollo.

Investigacion aplicada
da las enfermedades
neuromusculares

La investigacion que desarrolla este
grupo se enmarca en el estudio de

los aspectos fisiopatoldgicos de las
enfermedades neuromusculares con el
objetivo de identificar dianas ferapéuti-
cas, mejorar el diagndstico patoldgico y
molecular de los pacientes y promover
la investigacion en este campo generan-
do nuevos recursos como colecciones
de cultivos primarios de fibroblastos y
mioblastos, colaborando con ofros gru-
posy formando personal investigador.

Cerebro neonatal

La vocacion investigadora del grupo
esta dirigida a responder preguntas que
surgen desde la practica clinica y persi-
gue generar nuevos conocimientos en
enfermedades, 0 agresiones cerebrales,
en el periodo fetal, perinatal o neona-
tal. La investigacion estd centrada en
biomarcadores diagnodsticos y pronos-
ficos de naturaleza clinica, bioguimica,
neurofisioldgica y de neuroimagen, asi
como en aspectos terapéuticos del
dafio cerebral adquirido alrededor del
nacimiento o en el periodo neonatal. Las
principales lineas se cenfran en el dafio
hipdxico-isquémico perinatal, infarfo
arterial cerebral, maduracion del SNC y
patologia adquirida del prematuro, asi
como en el dafio cerebral fetal de etiolo-
gia inflamatoria-infecciosa.

Investigacion en salud
mental infantojuvenil

El objetivo general de este grupo se
centra en la investigacion clinica de
disfintos frasftornos psiquidtricos, ha-
ciendo especial énfasis en los relacio-
nados con el neurodesarrollo. El estudio
de la psicosis de inicio en la infancig,

el frastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, el frastorno del espectro
autista y los frastornos en la conducta
alimentaria y la conducta autolesiva son
las lineas principales en las que centran
sus trabajos.

Epilepsia y trastornos del
movimiento en pediatria

El objetivo que persigue este grupo estd
centrado en la generacion de conaoci-
miento en el diagnastico, asi como en

el fratfamiento, de enfermedades que
cursan con epilepsia compleja o fras-
fornos del movimiento. Realizan inves-
figacion clinica y fraslacional, haciendo
uso de fecnologias innovadoras como la
neuroimagen avanzada, HD-EEG, HFO's,
mapping cerebral y gendmica para el
desarrollo de biomarcadores diagnosti-
cos en encefalopatias epilépticas y del
desarrollo, epilepsias focales estfructura-
les farmaco-refractarias y trastornos del
movimiento.

Neurometabolismo
pedidatrico: mecanismos de
comunicacion neuronal y
terapias personalizadas

Este grupo de investigadores realiza una
investigacion fraslacional, centrada en el
diagndstico y desarrollo de fratamientos
que modulan la bioquimica cerebral y los
mecanismos de comunicacion neuronal
en enfermedades monogénicas que
alteran el metabolismo cerebral.

Medicina de
precision en
enfermedades
raras

Medicina metabolicay
mitocondrial

La investigacion de estfe grupo estd
orientada al paciente, incidiendo prin-
cipalmente en aspectos fenotipicos
clinicos y bioguimicos, en las bases
moleculares de las enfermedades
metfabdlicas hereditarias y en aspec-
fos terapéuticos. En colaboracion con
ofros grupos basicos, fambién traba-
ja sobre las bases fisiopatoldgicas de
algunas de estas enfermedades.

Neurogenética y medicina
molecular

, grandes

Los profesionales de este grupo inves- :
figan las enfermedades raras neuro- r
genéticas que afectan al desarrollo y
el funcionamiento del sistema nervio-
so central y periférico. La aproxima-
cionincluye el andlisis genético y ge-
nomico en muestras de pacientes, y
biologia experimental para el estudio
de la fisiopatologia y terapéutica en fi-
broblastos de pacientes, asi coma en
modelos celulares y animales. Este
equipo investigador, junto al Insfitu-
to Pedidtrico de Enfermedades Raras,
ofrece el "Programa de Diagnadstico y
Terapias Traslacionales”, cuyo objeti-
vo principal es estudiar las variantes
genéficas de significado incierto ha-
lladas en los estudios gendmicos de
los pacientes, que por si solas no per-
miten alcanzar el diagnadstico.

Genomica para
el diagnostico de
enfermedades raras

Este grupo se focaliza en las
herramientas gendmicas y en su
pofencialidad para el diagnostico,
concretamente en el marco de las
enfermedades neuroldgicas, pero
fambién para ofras enfermedades
raras de origen genéfico.
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Respuesta adaptativa, metabolismo
e inmunobiologia

Endocrinologia metabdlica

Este grupo realiza una investigacion
orienfada al paciente, incidiendo prin-
cipalmente en el estudio longitudinal y
prospectivo de aspectos epigenéticos,
clinicos y bioguimicos de bebés con bajo
peso al nacer, asi como, de las adoles-
centes con sindrome del ovario poliquis-
fico. También investiga el desarrollo de
estrategias preventivas y terapéuticas
dirigidas a reducir o evitar las comorbili-
dades asociadas a estos frastornos.

Ambiente y complicaciones
en el embarazo

Este grupo realiza una investigacion
orientada al estudio de la exposicion
prenatal a sustancias de abuso (tabaco,
alcohol y drogas) y téxicos ambientales
(aire, agua y sustancias quimicas) en
los grupos de restriccion de crecimiento
fetal en comparacion con la exposicion
existente en los fefos con peso adecua-
do para la edad gestacional.

Investigacion en neonatologia

El grupo nacio con la inquietud de
explorar procesos con frascendencia

en la morbilidad femprana y durante el
desarrollo. Se centfra en esfudiar como la
enfermedad neonatal y las expaosiciones
precoces pueden deferminar efectos in-
mediafos y ofros que se manifestaran en
la infancia, o incluso, en la edad adulta.

Otros grupos clinicos

investigadores

Disfuncion inmunolégica

y respiratoria en el nifio
critico

Este grupo de investigacion enmarca

su frabajo alrededor de los Cuidados
Infensivos Pediatricos, destacando es-
pecialmente la investigacion clinica en
el dmbito de la disfuncién inmunoldgica,
la respuesta inflamatoria y la afectacion
respiratoria.

Enfermedades alérgicas en
la infancia y la adolescencia

Formado por pediatras alergdlogos, este
grupo clinico que diagnostica y frata a
un gran ndmero de pacientes, investiga
sobre los mecanismos fisiopatoldgicos
de las enfermedades alérgicas y la
respuesta a frafamientos inmunomodu-
ladores.

Enfermedades infecciosas y
microbioma

La investigacion que desarrolla este
grupo se enmarca en el estudio de los
aspectos clinicos, microbioldgicos, mo-
leculares y terapéuticos de las enferme-
dades infecciosas pedidtricas. Se frata
de un equipo multidisciplinar compuesto
por investigadores especializados en
pediatria, microbiologia, bioinformdtica,
bioestadistica y gestion.

Enfermedades metabdlicas
de origen pedidtrico

Formado por un grupo multidisciplinar
de profesionales, integrado por médicos,
nutricionistas, bidlogos y biogquimicos,
este grupo lleva a cabo una investiga-
cién orientada al paciente. Principal-
mente, se centran en el estudio de los
mecanismos moleculares involucrados
en el desarrollo de enfermedades meta-
badlicas de origen pedidtrico.

Estudio de enfermedades
por disfuncion inmune en
pediatria

Los investigadores que infegran este
grupo estudian aquellas enfermedades
de la infancia causadas por una disfun-
cion del sistema inmunitario, como las
inmunodeficiencias primarias y secun-
darias, los enfermedades reumaticas,
autoinmunes y autoinflamatorias.

Enfermedades
cardiovasculares en el
desarrollo

Integrado por médicos de disfintas es-
pecialidades (neonatdlogos, cardidlogos,
intensivistas, cirujanos, efc), asi como
psicologos, bidlogos, bidlogos molecula-
res, técnicos de laboratorio y cientificos
ingenieros, este grupo aporta un enfoque
multidisciplinar a los refos que planfea
la investigacion en enfermedades car-
diovasculares en edades precoces de la
vida. Ademads, ha desarrollado modelos
experimentales que permiten estudiar

el comportamiento de la lesion cere-
bral en un modelo animal pedidtrico de
circulacion extracorporea, lo que facilita
el planteamiento de nuevas estrategias
ferapéuticas.

Cirugia ortopédica y traumatologia, Imagen diagnéstica
y terapéutica, Oftalmologia pedidtrica, Influencia del

entorno en el bienestar del nifio y del adolescente y
Odontologia hospitalaria y medicina periodontal.




Convencidos de que el acceso a la salud debe ser realmente
un derecho universal, desde el Hospital Sant Joan de Déu
fratamos de aportar nuestro pequefio grano de arena con
diversos programas de cooperacion internacional.

Program

cuidam.

Veinte aios de historia gracias a
una gran cadena de solidaridad

Sara Victoria
Pulido

Venezuela

Una de los

14 pacientes
intervenidos en
2024 a través del
programa Cuida'm

En el afio 2004, el Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona, junto a un
comité impulsor formado por DKV,

la Fundacié El Somni dels Nens y la
Orden Hospitalaria de los Hermanos
de San Juan de Dios puso en marcha
el programa Cuida'm con el propésito
de dar una posibilidad de tratamiento
médico-quirdrgico a nifios y nifas sin
recursos, de cualquier lugar el mundo,
que no pudiesen encontrar una alfer-
natfiva de fratamiento en sus paises
de origen.

Ao largo de estas dos décadas, han
sido 434 intervenciones quirurgicas
las realizadas, fodas ellas, gracias a
una gran cadena de solidaridad com-
puesta por un gran numero de donan-

fes, que financian los costes de las

cirugias, la logistica y la manutencion;

asi como por los equipos clinicos del
hospital que, de forma alfruista, inter-
vienen a fodos estos pequenos pa-
cientes.

De todas las patologias fratadas, las
cirugias cardiacas, las cirugias ge-
nerales y las traumatolégicas han
sido las mds numerosas. La mayo-
ria de ellas, realizadas a nifios y ni-
fias procedentes de Latinoaméricay
del continente africano. En totfal, han
sido mas de cincuenta paises de ori-
gen, enfre los que se incluyen varios
de Asiay de la propia Europa -Europa
del Este-.

PROGRAMAS DE

COOPERACION
INTERNACIONAL

El programa Cuida'm también ha po-
dido realizar cinco misiones médicas
a Pert, concretamente al Hospital
Instituto Nacional de Salud del Nifio
San Borja en Lima, donde nuestros
profesionales pudieron realizar inter-
venciones cardiacas, cateterismos
terapéuticos y consultas diagnos-
ficas a 146 ninos y nifas, gracias al
apoyo de los donantes financiado-
res. Ademas, pudieron compartir su
conocimiento y formar a los equipos
médicos del pais andino en técnicas
quirdrgicas y profocolos de anestesia
y cuidados infensivos.

Sin duda alguna, cada una de las vi-
das a las que se ha tratado de ayudar
a fravés del programa son fodas inol-
vidables, pero para nuestros profesio-
nales ha habido algunos casos que
han supuesto grandes refos como,
por ejemplo, la separacion de dos sia-
mesas procedentes de Mauritania, o
la compleja intervencion de Edwidge,
una nifia de Ruanda con un fumor
craneal, cuya intervencion suponia un
gran riesgo vital para ella y que pudo
realizarse con mayor seguridad a fra-
vés de la planificacion en 3D.

Todos y cada uno de los donantes de
programa Cuida’m a lo largo de los
veinte afios de historia han sido vito-
lesy, por supuesto, igual de importan-
tes. No obstante, es relevante desto-
car el papel que durante afios tuvo la
Fundacion Probitas, quien hizo posi-
ble 112 infervenciones en diez afios de
colaboracion, la de la Fundacié Nou
Millenni, que en ocho afios ha permi-
tido fratar a 45 pacientes y la de Villa
Reyes, que ademds de llevar apoyan-
do al programa dieciocho afios con-
secutivos, ha financiado tres de las
cinco misiones y ha permitido inter-
venir a 53 pacientes.

, grandes
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iConoce mucho mas del
programa Cuida’m!

Programa de
Hermanamiento

Uno de los mds de 400 centfros que
fiene la Orden Hospitalaria de San Juan
de Dios en el mundo se encuentra

en una pequena poblacion llamada
Mabesseneh, en Sierra Leona. Desde
hace mds de 15 afios, nuestro hospital
fiene un programa de hermanamiento
con el Saint John of God Hospital para
ayudarles en la afencion a los nifos,
nifias y mujeres embarazadas de este
pais africano que se situa entre los
mds pobres del mundo en los rankings
anuales y donde la sanidad no es cien
por cien gratuita.

+6.600 +1.500

nifos y nifas nifos y nifas

< de 5 afios valorados < de 5 afios pudieron ser hospitalizados
dentro del programa y tratados gracias al programa

de Malnutricion Apadrina el tratamiento de un

nifio en Sierra Leona



https://www.youtube.com/watch?v=v7nQjVrWSMw

Programa PCCB
Charity Fund

Através del programa PCCB Charity
Fund, el Hospital Sant Joan de Déu trata
a nifios y nifias con cancer, de fami-
lias sin recursos, que viven en paises
donde les resulta imposible acceder al
fratamiento que necesitan. El programa
cubre los gastos de fraslado y manu-
fencion del paciente, asi como de un
acompafiante adulto responsable del
menor, que siempre debe ser derivado
por su oncologo de origen.

3 pequenos pacientes
incorporados al programa
en 2024 ANDRE | SENEGAL

El mejor regalo posible

La Botigueta Solidaria del hall del Hospital, el carrito de
productos de regalo del SJD Pediatric Cancer Center, asi
como el portal virtual Regala Sant Joan de Déu se han
convertido en el mejor lugar donde adquirir un regalo
para muchas de nuestras familias y amigos. El secreto
de su éxito radica en el carifio de las voluntarias que han
colaborado en estos punfos de venta a lo largo de 2024,
asf como en la calidad de los productos que han donado
Boboli, Bobo Choses, Brownie Spain, Biho Barcelona,
Mr. Wonderful, Muy mucho, Nait Nait, Natura Selection,
Foimpex, Top Toys, Oli&Carol, Lindt y Karuna Social
Shop.

iMuchas gracias por vuestra generosidad!

DANNA | VENEZUELA

JOHN | TANZANIA

, grandes



https://regala.sjdhospitalbarcelona.org
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Programa Unicas

Un cambio de paradigma
en la atencion de los
niNos y ninas con
enfermedades raras

Unicas se crea para poder
propiciar la mejor atencion de
fodos los nifios y nifias que
fienen una enfermedad rara.

Es un programa impulsado

por el Hospital Sant Joan de
Déu Barcelona y o Federacion
Espaiiola de Enfermedades
Raras (Feder), que estd liderado
por el Ministerio de Sanidad y
en el que participan 30 hospita-
les de tfoda Espafia, los cuales
se integran en la Red Unicas.

Unicaz

Raras pero no invisibles

La realidad de las enfermedades raras

Una enfermedad rara es aquella que afecta a un maxi-
mo de 5 personas por cada 10.000 habitantes. Se estima
que existen unas 7.000 enfermedades raras diferentes y,
en Espafa, 3 millones de personas estan afectadas por
alguna de ellas. EI 50% de los nifios y nifias con alguna de
estas enfermedades no tienen un diagnostico v, para el
94% de las enfermedades raras, no existe un fratamiento
especifico. Las familias fardan una media de 6 afos en
lograr un diagndstico en nuestro pais —aunque la reali-
dad para un 20% de ellas se alarga hasta los 10 afios de
espera- y, muchas veces, cuando por fin lo consiguen,

es farde para acceder a una ferapia gue pueda ayudarles
o, tfristemente, descubren que no hay ninguna alternati-
va de fratamiento ni linea de investigacion en marcha. De
hecho, el 35 % de los fallecimientos en nifios menores
de 1 aiio se debe a una enfermedad rara.

Ademas, enfrentarte a la realidad de convivir con alguna
de estas enfermedades en casa comporta comorbilidad
-coexistencia de dos 0 mds enfermedades en un mis-
mo individuo, generalmente relacionadas-, cronicidad y
evolucion degenerativa de la misma, asi como dispersion
geografica, lo que dificulta encontrar un Unico centro cer-
ca de casa en el que fener todas las respuestas necesa-
rias para hacer el seguimiento y el fratamiento de tu hijo
o hija.

La realidad de las enferme-
dades raras es muy compleja
para las familias afectadas




El modelo Unicas SJD

Para dar respuesta a las necesidades de las familias con
hijos e hijas con enfermedades raras, y dentro de los pa-
rametros que el programa Unicas tiene como objetivos
prioritarios, el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona ha
creado una serie de programas que centran sus esfuer-
zos en transformar la realidad en la atencion de estos
pacientes y sus familias.

Algunos de estos programas, creados para dar una res-
puesta global a nuestros pacientes son:

Programa de atencion integral 360° para los pacientes
con enfermedades raras, con un equipo multidisciplinar,
apostando por la generalizacion de la figura de las Ges-
foras de casos y el programa One Day Care - en el que en
un Unico dia fodos los especialistas clinicos atienden a
los pacientes de una patologia especifica de forma coor-
dinada-, asi como la incorporacion del soporte psicoso-
cial y las unidades de fransicion a centros de adultos.
Asimismo, el hospital cuenta con programas especificos
de afencion a la cronicidad y cuidados paliativos pedid-
fricos, a fravés de la creacion de un centro sociosanitario
para nifios y adolescentes -La Casa de Sofia- y el desa-
rrollo de la atencion domiciliaria.

Programa de aceleracion de diagnéstico y diagndstico
de precision, para poder facilitar un diagnéstico rdpido v
preciso a las familias afectadas, como primer paso pa-
ra avanzar en el tratamiento de las enfermedades raras.
Este programa se lleva a cabo, en primer lugar, a través
del cribado neonatal, asi como la aplicacion y desarrollo
de nuevas técnicas diagnosticas gendmicas, radidmica,
metabolémica, genética molecular y diagndstico neuro-
fisioldgico de precision. Dentro de este aspecto destaca-

mos el programa de Diagnaéstico Genético Rapido en ni-
fios criticamente enfermos - coordinado entre la Unidad
de Cuidados Intensivos, los servicios médicas implicados
en cada caso y el Servicio de Genética Médica y de Gené-
fica de Laboratorio del Hospital-, asi como el Programa
de Pacientes Sin Diagndstico- liderado desde el Servicio
de Genética-, para pacientes que han agotado fodas las
vias estandares de diagnadstico y gue no han llegado a
ser hospitalizados en estado crifico, pero que hacen visi-
tas recurrentes al hospital por sinfomatologias comple-
jas muy diversas y que precisan de un estudio genético
amplio.

Programa de terapias avanzadas, orienfado al desarro-
llo de nuevos fratamientos, con especial atencion a la te-
rapia génica y celular, que ya estd obteniendo resultados
muy esperanzadores para enfermedades que hasta la
fecha carecian de fratamiento. Para el desarrollo de este
programa el Hospital Sant Joan de Déu cuenta con una
Plataforma de Terapias Avanzadas en la que se elabo-
ran fratamientos bioldgicos de terapias personalizadas.
Asimismo, el Hospital también cuenta con la primera Uni-
dad de Investigacion Clinica Pedidtrica de Espafia, en la
gue se ponen en marcha ensayos de creacion propia, asi
como ofros impulsados por la industria, facilitando asi el
acceso a nuevos fratamientos a nuestros pacientes. Con
ello se pretende cambiar la realidad actual en la que tan
solo el 6% de las enfermedades raras fiene un fratamien-
o especifico.

, grandes

Programa de inteligencia de datos, que aglufina la infor-

macion necesaria para el diagnostico, fratamiento y se-

guimiento de los pacientes, incorporando algoritmos de :
inteligencia artfificial y la busqueda de gemelos digitales, :
asi como un ecosistema de datos de enfermedades raras
para desarrollar proyectos de investigacion.

Programa de telemedicina (Cértex), que ofrece servicios
de telemedicina avanzada, con afencion no presencial,
felemonitorizacion y seguimiento de pacientes de mane-
ra remota.

Participacion y colaboracion, a través del impulso de
politicas dentro del propio Hospital con la implicacion de
las familias a fravés del Consejo de Familias, asi como

el empoderamiento a fravés de la Escuela de Salud para
pacientes y cuidadores. Asimismo, la colaboracion tam-
bién se establece fuera del centro a través de la Red Uni-
cas, en la que se integran 30 hospitales de toda Esparia y
en la que se trabaja para ofrecer una equidad en la aten-
cion a los pacientes con enfermedades raras en fodas
las comunidades auténomas, fodo ello, a través de pro-
gramas impulsados por el Ministerio de Sanidad.

Unicas SJD: la respuesta
alarealidad de las
enfermedades raras
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Un nuevo edificio

Dentro del amplio programa Unicas SJD, el Hospital
Sant Joan de Déu estd creando un Centro de Medici-
na de Precision, a muy pocos metros del propio cen-
fro hospitalario, especializado en el fratamiento y la
investigacion de las enfermedades raras pedidiricas.
Muchos de los programas descritos con anterioridad
se llevardn a cabo en esta nueva infraestructura que
serd una realidad gracias o la Fundacién Amancio
Ortega.

El viaje de Nica

Uno de los grandes retos a los que
nos enfrentamos en las enfermeda-
des raras pediatricas es la disminu-
cion en el tiempo de diagnastico. En
este sentido, el Hospital Sant Joan

de Déu, ademads de crear sus propios
programas para acelerar el diagnosti-
co de nuestros pacientes, ha impul-
sada junto a la Federacién Espaiiola
de Enfermedades Raras -FEDER-, y
la colaboracion de Alexion, la campa-
fia llamnada El viaje de Nica.

Los fondos recaudados por esta cam-

pafia de microdonaciones se des-

finardn a ampliar los recursos de

IMPaCT-GENGMICA, programa de investigacion que
forma parte de la iniciativa IMPACT impulsada por el
Instituto de Salud Carlos Ill'y coordinado desde CIBE-
RER, cuyo objetivo es ofrecer un diagndstico genomi-
co de alta complejidad, que se realice de forma equi-
fativa en todo el territorio nacional. El viaje de Nica
permitird incrementar el nimero de pacientes pedid-
fricos sin diagnastico de los hospitales infegrados en

la Red Unicas para que puedan acceder a estas téc-
nicas de diagndstico avanzado, realizados en los fres
centros nodo incluidos en este programa.

Sin duda, acelerar el diagndstico de todos ellos es
crucial para identificar muchos mds casos, seguir
avanzando en la investigacion y llegar a generar nue-
v0S ensayos clinicos que permitan la creacion de te-
rapias especificas.



https://www.elviajedenica.org/es/nicas/102
https://www.youtube.com/watch?v=-EuCqxHrCwQ&t=13s

Orden Hospitalaria de

San Juan de Dios

Provincia de Espafia

Conoce mds de San Juan de Dios

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios fiene en Espafia 80 centros sanitarios, sociales, sociosanitarios, docentes y
de investigacion, que afienden a cerca de un millén de personas al afio. Para cuidar a las personas mads vulnerables y

mejorar su calidad de vida, contamos con la complicidad de la sociedad, promoviendo acciones solidarias y programas

de sensibilizacion.

Emergencia DANA: personas ayudando a personas

El octubre de 2024 vivimos una fra-
gedia sin precedentes provocada por
la DANA. Una vez mds, la solidaridad
emergio con fuerza, haciendo que Va-
lencia y toda Espana salieran a la calle
para ayudar a quien mas lo necesita-
bo.

Con el liderazgo de nuestro centro
Sant Joan de Déu Valéncia respondi-
mos inmediatamente, ofreciendo apo-
yo a los municipios afectados por las
inundaciones. Activamos unidades de
emergencia en Torrent, Aldaia, Mas-
sanasa, Picanya, Catarroja, la Torre v
Paiporta, frabajando con una solidari-
dad cercana y un mapeo cuidadoso de
las vulnerabilidades, que permitio ofre-
cer una afencion domiciliaria que foda-
via hoy confinua activa.

En un primer momento, cubrimos las
necesidades bdsicas, llegando inclu-
S0 en bicicleta a zonas donde el barro
impedia cualquier otro fipo de acceso.
En una segunda fase, pudimos ofrecer
una atencion domiciliaria especializa-
da en el ambito sociosanitario. Ade-

mas de garantizar estas necesidades
urgentes, defectamos situaciones de
vulnerabilidad estfructural, como pro-
blemas de salud fisica, mental o eco-
nomica, que se vieron agraviados por
la propia emergencia. El equipo técni-
co, formado por psictlogos, enferme-
ros y frabajadoras sociales, ha reali-
zado un fofal de 1.021 infervenciones
sociales domiciliarias.

También coordinamos a mas de 600
personas voluntarias para apoyar en

fareas de limpieza y distfribucion de ali-
menfos y articulos de primera necesi-
dad en algunos de los pueblos afec-
fados.

Con el impulso de la Orden Hospitala-
ria San Juan de Dios Provincia de Es-
pafia, desde la Obra Social activamos
una campafia de captacion de fondos
que ha conseguido recaudar mds de
150.000 euros, destinados a atender a
mas de 16.000 personas afectadas en
fodo el ferritario valenciano.

BOMBERS AMB CAUSA bate récord de recaudacion

Gracias al calendario, el proyecto Bom-
bers amb Causa ha batido su récord
de recaudacion con 114.875 euros en
2024. El proyecto, promovido por los
Bombers de la Generalitat de Catalun-
ya, los de Barcelona y Andorra, y por
los Pompiers d'Aran, cuenta fambién
con una suma de iniciativas como la
FestaVal de Esparreguera y la carrera
Vertical Montserrat. Desde 2011 se han
conseguido 915.836 euros.

En el caso del calendario, las sesiones
fofogrdficas han vuelto a dibujar son-
risas a fodos los nifios que han parti-

cipado. Y, la épica y exclusiva Vertical

Montserrat, con sus 2.180 peldafios,
sigue superdndose gracias a un ma-
yor nimero de equipos de empresa.

Este afo, el Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona ha recibido una beca de in-

vestigacion, dotada con 30.000 eu-

ros para el fratamiento del refinoblas-

foma. El resto de lo recaudado se ha

destinado a ofras cinco centros SJD,

financiando siete proyectos sociales
relacionados con la infancia con pro-
blemas de salud mental, enfermeda-
des crénicas y menares migrantes.

pasado los pequenos
valientes con los

®

Bombers amb Causa!

, grandes



https://www.youtube.com/watch?v=zs9GWsL4_F0
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La fuerza de la comunidad

iniciativas solidarias

IR570X000LE

recaudados

Por una sociedad mas justa

Todos los eventos realizados a beneficio del Hospital y
el Institut de Recerca Sant Joan de Déu tienen algo en
comun. Nacen de la voluntad de hacer mucho mds que
un forneo, una carrera, un festival de danza, una cho-
colatada, una obra de teatro o una caminata solidaria.
Se generan por el impulso de una persona, un colectivo,
una entidad o una empresa con la voluntad de hacer una
sociedad mds justa y ser parte del cambio. Todas estas
iniciafivas se convierten en recursos economicos adicio-
nales que nos permiten llegar donde los programas con-
cerfados con la Sanidad Publica no llegan: crear espe-
ranza a fravés de la investigacion de las enfermedades
graves pedidtricas, asi como implementar programas
asistenciales que mejoran la calidad de vida de los nifios
y nifias que las padecen.

Entre fodas las iniciativas solidarias, queremos remarcar
que algunas de ellas se llevan a cabo desde hace afios,
demostrando un alto nivel de compromiso y asumien-
do un gran esfuerzo personal. Entre ellas se encuen-
fran: Escuts Solidaris #Pelsvalents, Market Solidario,
Policias X los Valientes, Nits de la Lluna Plena Sitges,
Torneig de padel #forcamiquel, Dona’m Ales, Cursa so-
lidaria Rotary El Prat, Vi Solidari Masroig, Zambomba
Solidaria, Cursa solidaria de Jesus, Torneig de padel
Rosaweek, Shurikan Star, Caminada dels Guerrers-
Memorial Jaume Bou, Fem cami Arnau, Fiesta Blanca de
Torrevieja, Trofeu de tennis Georgina de Miguel Antoja,
Montserrat Everesting, Una Navidad de llusién, Llerre by
Jordi, Cursa solidaria Ciutat de Esplugues, Carrera por
la PKU Corre per ells, Caminem per tu Pol y el Tortell i
Coca solidaria by Daniel Jorda.




En 2024 hemos vuelto a montar un buen cacao con la 7°
edicion de la Chocolatada solidaria. Concretamente, 701
centros escolares, empresas y enfidades de toda Espafia
han celebrado una merienda o desayuno solidario con

chocolate caliente con un objetivo comun: dar esperanza

a los nifios y nifias que conviven con un cancer. Cada

faza representa un compromiso colectivo gue fransforma
este pequefio gesto en apoyo real. El esfuerzo ha valido la
penay se ha tfransformado en 350.132 euros destfinados

a la investigacion del cancer infantil.

iEntra en www.chocolatadasolidaria.org y conoce

mucho mads de esta iniciativa!

Cabe destacar la gran colaboracion de las
asociaciones de pacientes y el increible
esfuerzo que han realizado entre todas ellas
para conseguir recaudar, y donar, la increible
cifra de 1.354.000 euros. Este importe ha
sido vital para seguir impulsando los pro-
gramas asistenciales no concertados y las
lineas de investigacion de las enfermedades

graves que afectan alos pequenos valientes.

La Asociacion Pulseras Candela ha celebrado su 10° aniver-
sario en 202

organizadas
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Jaume Mora, director cientifico del Laboratorio de Investigacion del Céncer
Infantil, junto a familiares de pacientes en una de las chocolatadas solidarias
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https://chocolatadasolidaria.org
https://chocolatadasolidaria.org
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Nos gustaria agradecer a fodas las personas que han
decidido transformar una celebracion familiar en un acto
de generosidad, renunciando a los regalos de su boda,
boda de oro, comunién o cumpleafios, a cambio de una
donacion al proyecto que mds ilusion les hacia apoyar.

Las empresas sensibles con el cumplimiento de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible fambién se movilizan
por la salud de los nifios y nifias gravemente enfermos.
Muchas de ellas donan parte de sus beneficios anuales
dentro de su politica de responsabilidad social, ofras or-
ganizan eventos o acciones diversas en las que implican
a empleados, proveedores y clientes. Entre las iniciati-
vas empresariales de 2024 podemos destacar la venta
solidaria de libros del Grupo Planeta, el torneo de padel
del Grupo Constant, lo campafia de Navidad del Espacio
Gastrondmico El Nacional, |as diversas acciones soli-
darias de Movento Stern, la cena benéfica de Ametller
Origen, la vuelta ciclista de Ecke-Granini o la campafia
de redondeo solidario de Areas.

nuestros eventos y accio
solidarias, todo un exifo:

Sin vosotros seria imposi
lograr la recaudacion queé
ha alcanzado en la'Nochg
solidaria Hospital SantJe
de Déu, la Gala Inseparal
y las campanas navidene
Just el que volial, la Lofe
de Navidad y el Torro Solit
RAC1 de Torrons Vicens:

iMuchas gracias
por acompanarn




%) PROGRAMAS
ASISTENCIALES

TOTAL
DONACIONES

13.184.414 €
8

INVESTIGACION

INFRAESTRUCTURAS Y
EQUIPOS DE VANGUARDIA

o @ 900.235 €

i1 TERNACIONAL

319.023 €
PROGRAMAS DE
AYUDAS A HUMANIZACION
LAS FAMILIAS 799 322 £

302.124 €

44% 25% 21% 10%

FUNDACIONES Y OTROS PARTICULARES Y EVENTOS EMPRESAS

ASOCIACIONES
DE PACIENTES




iMuchas gracias por vuestro apoyo!

Desde el Hospital Sant Joan de Déu Barcelona os queremos dar las gracias por vuestra
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FUNDACIO
PRIVADA

FUNDACIO
VILA CASAS

nens amb cancer
ASSOCIACIO AFANOC

confianza e inestimable apoyo. Sin lugar a dudas, nuestros pequenos valientes se han
convertido también en vuestra gran causa, y todo lo que nos permitis hacer con vues-
fra implicacion, les beneficia directamente a ellos y a sus familias. Aunque no podamos
mencionaros a todos, nos gustaria transmitir que cada uno de vosotros sois igual de

importantes y necesarios, y 0s estamaos enormemente agradecidos.
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INICIATIVA SOLIDARIA FORCA MIQUEL - MAGIC LINE 2024 - INICIATIVA SOLIDARIA DONA'M
ALES -« INICATIVA SOLIDARIA CURSA ROTARY CLUB D’EL PRAT - LILIANA GODIA - FUNDACION
ANTONIO CABRE - ASOCIACION AENAR-MIRADAS MAGICAS « FAMILIA MESTRES - H10 HOTELS -
ASOCIACION DE CARDIOPATIAS CONGENITAS -AACIC- - FUNDACIO D'ONCOLOGIA ENRIQUETA
VILLAVECCHIA - GENERALITAT DE CATALUNYA-DEPARTAMENT DE DRETS SOCIALS | INCLUSIO -
ASOCIACION PABLO UGARTE - INICIATIVAMASROIG VI SOLIDARI - FUNDACION ALADINA - FAMILIA
LABINTSEV - FUNDACION XANA - INICIATIVA ZAMBOMBA SOLIDARIA - ASOCIACION CONTRA
EL RABDOMIOSARCOMA - FUNDACION ANDRES MARCIO - FUNDACION NOELIA - FUNDACION
MANUEL LAO - ASOCIACION BPAN SPAIN « SEAT - QUADIS - INICIATIVES SOLIDARIES BOMBERS
AMB CAUSA - SUSANA | JAVIER FAUS - EMBAMAT - GRUPO CONSTANT - ASSOCIACIO ALBERT
SIDRACH - FUNDACION INFANCIA SOLIDARIA - ASOCIACION ESPANOLA DE GRINPATIAS -
ASOCIACION UNIDOS CONTRA EL DIPG - FUNDACIO FUTBOL CLUB BARCELONA - FUNDACION
MARTIN ALVAREZ MUELAS - FUNDACION SALVAT - FUNDACION SEPLA AYUDA - FAMILIA ARTIGAS
ANDILLA - ASSOCIACIO NEN -BECA ARLET VILA - FUNDACION PARA LA INVESTIGACION DEL
NEUROBLASTOMA - ESPACIO GASTRONGMICO EL NACIONAL - SYNGAP1 ESPANA - LASENOR -
ASOCIACION EL CAPITAN MARCELO - FUNDACION TEAMING - AIRPORT GURUS - ASSOCIACIO
JESUS ES MOU - ASSOCIACIO DUCHENNE SOMRIURES VALENTS - FUNDACION MARIA TERESA
RODO - FAMILIA TRES CASAS - FAMILIA CARABELLIDO ARMENGOL - G2-9D0S Y ASOCIADOS -
AGUSTIN SENDRA | FERRER + AGROCITRUS MINGLANILLO

BROWNIE - INICIATIVA SOLIDARIA LAS COSAS DE JESUS - ASSOCIACIO GEORGINA DE MIGUEL ANTOJA - CAIXABANK -
RENTAURO - INICIATIVA SOLIDARIA ROSAWEEK - INICIATIVA SOLIDARIA UNA NAVIDAD DE ILUSION - INICIATIVA SOLIDARIA
SHURIKAN STARS - INICIATIVA SOLIDARIA MEMORIAL JAUME BOU, CAMINADA DELS GUERRERS + PENGUIN RANDOM HOUSE
GRUPO EDITORIAL - ZETA ESPACIAL - TEAM RYNKEBY - ECKES GRANINI - AGEFRED - GRUPO VARELA - INICIATIVA SOLIDARIA
FIESTA BLANCA - WITTE STRAAT FEEST - ASOCIACION RETTANDO AL SINDROME DE RETT - COMERCIA GLOBAL PAYMENTS -
M-AUTOMOCION - MENKES INTERNATIONAL ASSOCIATION - GALA GIROINFANT ROTARY CLUB DE GIRONA - INICIATIVA MINIDON
OKAIDI - REVA HEALTH EUROPE - INICIATIVA SOLIDARIA MONTSERRAT - EVERESTING - BANCO DE SABADELL - CURSA SOLIDARIA
CIUTAT D'ESPLUGUES - FUNDACION DE ESTUDIOS PORTUARIOS - INICIATIVA SOLIDARIA POLICIA LOCAL D' ESPLUGUES DE
LLOBREGAT - ASSOCIACIO FORGAME LLORET DE MAR - ASSOCIACIO CATALANA DE FIBROSI QUISTICA FUNDACION TUBB4A -
SABA - SAMS ASOCIACION - LOVELY NESS DIMAANO RAMIREZ - ASOCIACION CUQUI CONTRA EL CANCER -« INICIATIVA SOLIDARIA
NESTLE CARES - AMAZON BCN1 - AMAZON BCN2 - INICIATIVA SOLIDARIA LA SONRISA DE ERIC - ASOCIACION ESPANOLA
COFFIN-SIRIS - INICIATIVA SOLIDARIA LLERRE BY JORDI - AGENCIA DE L'HABITATGE DE CATALUNYA - P. SAS PONT - ACNEFI
- ASSOCIACIO CATALANA DE LES NEUROFIBROMATOSIS + ARAG SE - ASOCIACION ESPANOLA SINDROME DE STURGE WEBER -
ASOCIACION SINDROME STXBP1 - AXACTOR - CENTRO OFTALMOLOGICO DE CANARIAS - CERTIS EMPRESA CONSTRUCTORA -
JIMENEZ Y ASOCIADOS - JOSE DAVID MARCO VELASCO - FERRER & OJEDA - FUNDACIO PRIVADA ANTONI MARRO | MAURI -
FUNDACION LA NINETA DELS ULLS - IMCOVEST - THE VOLLRATH COMPANY LLC - TOYTOWNKIDS - GRUP CUROS - FUNDACIO
CMJ GODO - ASOCIACION PROYECTO ALPHA « FUNDACION DR. MELCHOR COLET - PARKER HANNIFIN MANUFACTURING SPAIN -
POINTBLEU DESIGN - ERNESTO VENTOS - MUSICAL ADN - ASSOCIACIO STUDIO X FUNKY - INICIATIVA SOLIDARIA FEM CAMI
ARNAU - ASOCIACION LA MAGIA DE EVA - INICIATIVA SOLIDARIA ENCUENTRA TU CAMINO BY LEYRE - VIl CURSA NOCTURNA PER
LA SALUT - COFIDIS ESPANA - GAES SOLIDARIA - INICIATIVA SOLIDARIA CURSA DE L'ARENAL DE LLEVANT - INICIATIVA SOLIDARIA
CAMINEM PER TU, POL! - AJUUNTAMENT DE SANT LLORENG DE SAVALL - INICIATIVA SOLIDARIA MEMORIAL AIDA ALBA DORCA -
OPTICA | AUDIOLOGIA UNIVERSITARIA - ASSOCIACIO GINKGO APAC BERGUEDA - ASSOCIACIO TEMPS DE LLEURE SANT VICENG
DELS HORTS - FAMILIA NAVARRO PUIG « FAMILIA NAVARRO GASPART - TEAMS MOTOR - INICIATIVA FESTA NADAL, GUALBA
SOLIDARIA - TRANSPORTS CALSINA | CARRE - AMICS SANT JOAN DE DEU IGUALADA - VI CURSA DE LA DONA A CALAFELL -
INICIATIVA SOLIDARIA SEMPRE AMUNT - INICIATIVA SOLIDARIA AN IRONMAN FIGHT « GRUPO INDUKERN - INICIATIVA SOLIDARIA
SUMA'T AL RETT - ASSOCIACIO DE BALL ALOCUBANO - ASSOCIACIO CATALANA DE MUNICIPIS « MARIA SAMPER RIBERA -
DECHRA VETERINARY PRODUCTS - ASSOCIACIO GLOBUS PELS VALENTS - ASSOCIACIO QUIMFANTS « AMPA COLLEGI SAGRAT COR
SARRIA + ASSOCIACIO ONCOLOGICA DR. AMADEU PELEGRI - INICIATIVA SOLIDARIA ERIC CONTRA LA LEUCEMIA - SERVIHABITAT -
INICIATIVA SOLIDARIA PER SEMPRE MARTA - HOTEL MONTEMAR MARITIM - MOMA - ELECTRO A.D. - PIZZA MARKET - VIVIAN JORBA
PRATGINESTOS - FUNDACIO ABADIA DE MONTSERRAT 2025 - FUNDACION NURIA GARCIA - GEZE - GRIFFITH FOODS - INICIATIVA
SOLIDARIA PANES CREATIVOS BY DANIEL JORDA - PULSERA SOLIDARIA POR LA INVESTIGACION DEL CANCER INFANTIL -
TEAMING T-SYSTEMS ITC IBERIA - TE CONNECTIVITY ELECTRONICS - ARCOL « ASSOCIACIO PROINFANTS - AMUNT ACCIO PER LA
JUSTICIA SOCIAL - INICIATIVA SOLIDARIA EN MEMORIA D’EN JAVIER RIGAU - RUN4JRP - OR ASOCIACION - INICIATIVA SOLIDARIA
CYCLING & CANCER - MEDIOLANUM - ELISENDA VICENT JUNYENT - COL:LEGI OFICIAL D'AGENTS COMERCIALS DE BARCELONA -
ARGAR - ASOCIACION DE PADRES DE NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER DE ALMERIA Y PROVINCIA « CARS FOR SMILES -
ASOCIACION TODOS CONTRA LA HISTIOCITOSIS - ASSOCIACIO LA LLUITA D’ARNAU - CLINICUM ASSEGURANCES - COLORANTES
INDUSTRIALES - ELDRACHER « ESTRADA & PARTNERS ASESORES INMOBILIARIOS SL « ETNIA BARCELONA FOUNDATION - MOXY
BARCELONA - ESCUDER - HENRI PALOMAKI - FUNDACION AMIGOS DE JUANITO - CORPORACION FISIOTERAPIA - GESTCAP EAFN -
INFORMATICA MEDICO FARMACEUTICA - TWENTYTU HOSTEL BARCELONA - INSTITUTE BCN ESTHETICS - MEROIL - NEINOR
HOMES - QUIMIVITA - GRUPO RAYFLEX - GRUPO RINA - SELENTA GROUP - SISTEMAS CATALUNYA - HEALTHCARE CONCIERGE BY
BONOTAXI « THOR ESPECIALIDADES - VEGA INSTRUMENTOS -« INICIATIVA SOLIDARIA MUCHO A MUCHO, MARTA MOYA - INICIATIVA
SOLIDARIA IPA HOSPITALET - LAURA ESPADALE FOTOGRAFIA
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SJ Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

Departamento de Atencion
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



