SANT

JOAN
DE DEU

FUNDACIO

Memoria
2004

o
.

Investigacio
Innovacié
Ciéncia i
Compromis






SANT ,
JOAN FUNDACIO
DE DEU

Memoria
2004

-

Investigacio
Innovacio
Ciéncia i
Compromis



Coordinacio edicio: Merce Tura i Editha Tacbas
Impressié: Treballs Grafics, SA

Fundacio Privada per a la Recerca i la Docéncia
Sant Joan de Déu

Santa Rosa, 39-57, 4a planta. Edifici Docent
08950 Esplugues de Llobregat (Barcelona)
Telefon 93 600 97 51 - Fax 93 600 97 71
e-mail: info@fsjd.org - www.fsjd.org

@ Aquesta edicié ha estat impresa en paper reciclat



FUNDACIO SANT JOAN DE DEU MEMORIA 2004 3
| d

Pag.

L PIESENTACIO .....cc ittt e et e et 4
b 1011 (o To (U o o1 o O PRSPPSO PPRT 5
3 ESErUCTUra OFQANITZALIVA ......ocoiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aeeeaeeeeeeeeeeeeeeeeeaennnes 6
3.1 Patronat, Consell EXeCUtiu i CONSEIl ASSESSOT .......uiiiiriiieiiiiiee ettt 6

B T2 @ (o -y 1o [ -1y o - LR PPPUPUPPPPUPPPPN 8
TR I I T 11 o TP PP PP PP PP PPPUPPPPPPPPN 8

@ o 1= o £ U PRSP 9
5 Ambit d’actuacié dins I'Orde Hospitalari de Sant Joan de DEU ...........ccceeveieiieeeeeieieeee e 10
(ST [0 1YZ= TS 1o = Lo [0 RO TP PP P PO PP PPPP P RPPP 12
I. Desenvolupament neuronal i malalties MetabOlQUES ..........eoiiiiiiiiiiiiie et 12

Il. Desenvolupament i creixement en I'edat pediatrica 16

lll. Esquizofrénia i altres traStorns PSICOTICS .....ieeiiiiiiuiiiiiiiiee e ettt e e e e e e e e e e e e e s e e e e e e e e e e nnneeeees 21

IV. Tecnologies SANItaries i FESUITALS .......ccceeiiiiiiee e e e e e e e e e e aaaaaaeas 23

7 Noves iniciatives d’'investigacio amb finangament Privat ..........ccccccoiiiiiiiiiiieei e 26
7.1 Implantacié d'una xarxa de telemedicina oftalmica a Catalunya ...........cccueveeiiiieeiiiiieee e 26

7.2 Laboratori d'investigacio oncolOgiCa PEAIAIIICA . ...cc.vvvreeiieeeeeeeeiiieee e e e e e e s e e e e e e e s e eeeeeeeaeeeennnes 28
7.3 Restriccio postnatal del creixement en nounats de mMolt DAIX PES ......eeeviieeiiiiiiiiiiiiiieee e 29

7.4 Protocol d’estudi per a malalties neurometaboliques en pacients institucionalitzats amb retard mental .... 30
7.5 Estudi i analisi del valor pronostic de la deteccié de la malaltia minima residual en pacients pediatrics
diagnosticats de leucémia aguda limfoblastica, inclosos en el protocol de la Societat Espanyola
d’Hematologia PediatriCa (SHOP) .......ccoiuiiiieiiiiiee ittt ettt e e e e e e abbae e e a 31

7.6 Diagnostic diferencial de 'hemorragia retiniana en nens 32
8. Financament i impacte de les pUblICACIONS ..........uuviiiiiiiiiiie e 33
. PrOJECLES SOCIAIS ...oiiiiiiiiitie ettt e e ettt e e e e e et e et e e e e e 34
9.1 Diversitat cultural i immigracio 34
9.2 Maternitat i salut per a les dones immigrades 35
LS RGN o] (U4 IS To o3 | EU OO PRPPN 36
9.4 Cooperacio Internacional (INCODE) ...........cuviiiiiiuieiirieeiieetiee s s s s e e s s e e e e e e aeaaaaeaaaaaaaeeaaeesseessssssrrnnne 37
10. Organitzacio i partiCipacio €N JOINAUES ..........uuiiiiiiiiiiii ettt a e e e eeaeeas 38
10.1 Salut, diversitat cultural i IMMIGIACIO ........ceeiiiiiiiiiiiieee e e e e e e e e e s e st e e e e e e e e s s nreereaaeeeeeesennnnneeees 38
10.2 La investigacio a debat: sinergies |+D-+i en una SOCIELAt N XAIrXA .......cccvvvverrreeeeeeaaaiiieiirreeeeeseannneeeens 39
10.3 Retard del CreiXement INTFAULETT ........ueiieiee ettt e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e nnneeeees 40
10.4 Una lectura ética sobre 1a salut Mental ...........ccccoiiiiiiiiiiiii e 40
10.5 Urgencies, crisis i talls biografics en els adoleSCENTS ..........ccevviviiiiiiiiiiiiiiiirr e a e e e ea e 41
11. Revista Digital 1+C?: Innovacio, Investigacio, Ciencia i COMPIOMIS ......cc.ceeiiiuiiieeriiiieeniiiee e 42
2 AN od £\ Y/ = L =T ot o] o o] 1 o o USRS PERRP 44
2 == - g Lol =Tt 3o 1 41T PP PRPTPPP 44
12.2 COMPLE 0B FESUITALS ..vvuuiiiieeiee et e e e e ettt e s e e e e e e e e e e e e aaaaeaaaeas 45
12.3 Auditoria 46




4 FUNDACIO SANT JOAN DE DEU MEMORIA 2004

‘Presentacio

La Fundaci6 Privada per a la Recerca i la Docéncia Sant Joan de Déu neix de la
necessitat de crear un ambit d’actuacié conjunt dins de I'Orde Hospitalari de Sant
Joan de Déu per afavorir i coordinar les iniciatives i sinergies dins els camps de la
recerca i la docencia.

L'any 2004 ha estat molt important per a la Fundacié Sant Joan de Déu. Des-
prés d'un periode de constitucio i creixement, la Fundacié s’ha centrat inicialment
en la recerca i s’ha convertit en |'espai integrador de les investigacions que es rea-
litzen als centres de I'Orde de Sant Joan de Déu. Per aconseguir aquest objectiu,
la Fundacio s’ha estructurat per enfortir el treball conjunt amb els altres centres,
tot tenint present que la seva funcio principal €s col-laborar amb els professionals i
facilitar-ne i potenciar-ne la tasca de recerca.

La recerca dels centres de I'Orde que aglutina la Fundacié té com a objectiu
ampliar el coneixement cientific amb la finalitat de millorar I'atencié sanitaria a les
persones que pateixen problemes de salut i, com a agents de salut, col-laborar amb
les administracions a realitzar una tasca de prevenci6. D'altra banda, també és un
objectiu de la Fundaci6 fer particip a la societat de la recerca que es realitza en els
nostres centres. La nostra recerca té, a més, tres elements essencials: la integracio
de les activitats investigadores dins la feina assistencial, la col-laboracio i multidisci-
plinarietat, i la maxima cura dels aspectes étics. A més, entenem l'assistencia i la
recerca com un procés que no nomes ha de tenir en compte els elements biome-
dics individuals, sin6 tambeé els factors personals, familiars i socials que envolten I'a-
paricio i el curs dels problemes de salut. :

La Fundacié s'emmarca dins de l'activitat de I'Orde
de Sant Joan de Déu, el qual, sota el concepte d’hos-
pitalitat, procura acollir, atendre i ajudar les persones
vulnerables o amb problemes de salut. Aquesta inten-
ci0 queda palesa en els nostres centres assisten-
cials, hospitals, serveis socials i comunitats de reli-
giosos, tant al nostre pais com a l'estranger. Es
tracta de centres plurals amb un compromis social
compartit amb altres institucions de caracter public
0 privat que comparteixen una afinitat de motivacio i
una visio compartida.

Finalment, a través d’aquestes linies vull també
agrair als investigadors i col-laboradors dels nostres
centres la seva dedicaci6 i esfor¢ perqué, mitjancant
la recerca, puguem millorar dia a dia la nostra tasca
assistencial.

Germa Joaquim Erra President Fundacié Sant Joan de Déu
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‘Introduccio

Em plau presentar la Memoria del 2004, que conté l'activitat realitzada a la
Fundaci6 tant en 'ambit de recerca, el seu element fonamental, com en altres arees
relacionades amb els centres de Sant Joan de Déu.

La recerca de la Fundacio és tambeé la recerca dels centres que en participen. En
concret, les nostres investigacions se centren en dues arees principals, la salut
maternoinfantil, realitzada a I'Hospital Sant Joan de Déu, i la salut mental, realitza-
da fonamentalment a Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental.

El treball de la Fundacio es fa possible gracies als recursos proporcionats per les
administracions publiques i altres institucions que financen els projectes de recerca
| pels centres, hospitals i Orde de Sant Joan de Déu, que hi col-laboren amb els seus
professionals i infraestructura.

D’altra banda, comptem amb el suport dels col-laboradors de la Fundacié que,
amb el seu ajut i les seves donacions, han proporcionat a la Fundacié uns recursos
que sén primordials per realitzar recerca en els camps de la salut maternoinfantil i
les malalties mentals. Vull destacar que gracies a aquests ajuts s’ha donat un impuls
important al Laboratori de Tumors de desenvolupament, que des de I'any 2003 ha
posat en funcionament la recerca translacional en aquesta area en la Fundacio.

Juntament a les activitats de recerca, la Fundacié ha col-laborat en projectes
assistencials i socials amb altres centres. Entre d’altres, conjuntament amb I'Hos-
pital Sant Joan de Déu, hem posat en marxa un projecte per a l'atencio de la dona
immigrant embarassada i un projecte educatiu sobre la
SIDA a Senegal.

Finalment, m'agradaria destacar que la Fundacio
continua i expandeix els seus serveis de suport als
investigadors a traves de les seves arees d’informacio
de convocatories, de suport a la presentacié de sol-lici-
tuds i de gestio de projectes, de suport metodologic i
d’edicio i traducci6 en anglés.

Aguesta memoria conté I'activitat realitzada durant
I'any 2004. Tanmateix, amb I'objectiu de mantenir-nos
en contacte amb la societat i poder compartir-hi els
nostres treballs i experiencies, comptem durant tot
I'any amb la revista digital |+C? que mensualment es
publica online.

No vull acabar sense agrair a I'equip de la Fundacié i
a tots els col-laboradors la seva feina i dedicacié, que
ha fet possible tota I'activitat que aqui us presentem.

Josep Maria Haro Director Fundacié Sant Joan de Déu
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"Estructura organitzativa

> Patronat, Consell Executiu
| Consell Assessor

Patronat

e Germa Joaquim Erra, superior provincial de I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu

e Germa JesUls Etayo, germa de I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu

» Sr. Constanti Serrallonga, secretari de la Fundacié Sant Joan de Déu

« P. Francisco Alvarez, religiés de Sant Camil

e Dr. Manuel del Castillo, gerent de I'Hospital Sant Joan de Déu

e Dr. Josep Ganduxé, director-gerent de I'institut Catala de la Salut

« Dr. Josep Maria Haro, director d'investigacié de Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental

» Sra. Rosa Mata, directora de I'Escola Universitaria d’Infermeria Sant Joan de Déu

e llm. Sr. Lorenzo Palacin, alcalde d’Esplugues de Llobregat

» Sra. Natalia Pérez, directora financera de I'Hospital Sant Joan de Déu

e Dr. Jaume Pérez Payarols, president del Comité d'Investigacié de I'Hospital Sant Joan de Déu
e Sr. Francesc Pérez, gerent de Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental

= P. Enric Puig, director de I'Escola de Treball Professional del Clot

e Sra. AntOnia Sans, cap de formaci6, docéncia, qualitat i investigacié d’'Althaia-Red Asistencial
< Sra. Nuria Terribas, directora de I'Institut Borja de Bioetica (Universitat Ramon Llull)

e Excm. i Mgfc. Dr. Joan Tugores, rector de la Universitat de Barcelona

Consell Executiu

e Germa Jesls Etayo, germa de I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu

e Excma. Sra. Nuria Casamitjana, vicerectora de la Universitat de Barcelona, delegada de la
Rectoria de la Universitat de Barcelona

< Dr. Josep Maria Haro, director d'investigacié de Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental

= Sra. Rosa Mata, directora de la Escola Universitaria d’Infermeria Sant Joan de Déu

» Sra. Natalia Pérez, directora financera de I'Hospital Sant Joan de Déu

e Dr. Jaume Pérez Payarols, president del Comité d'Investigacié de I'Hospital Sant Joan de Déu

< Sra. Nuria Terribas, directora de I'Institut Borja de Bioetica (Universitat Ramon Llull)

« Dr. Ignasi de Juan-Creix, director de la Fundacié Sant Joan de Déu
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Consell Assessor

e Dr. Francesc Abel i Fabre, S.J., president de I'Institut Borja de Bioética (Universitat Ramon LIull)

« Dr. Josep Maria Esquirol Calaf, professor de filosofia de la Universitat de Barcelona i director
de la Fundaci6é Epson

e Sr. Sabel Gabaldon Fraile, cap de seccioé del Servei de Psiquiatria i Psicologia de I'Hospital Sant
Joan de Déu

« Prof. Rafael Jiménez Gonzéalez, catedratic de Pediatria de la Universitat de Barcelona

= Prof. Josep M. Lailla Vicens, catedratic de Ginecologia i Obstetricia de la Universitat de
Barcelona

e Sr. Juan José Lopez Burniol, notari

e Dr. Guillem Lépez Casasnovas, dega de la Facultat C. Economiques i Empresarials de la
Universitat Pompeu Fabra

e P. Alfonso Lopez Quintas, catedratic emérit de Filosofia de la Universitat Complutense de
Madrid i membre de la Reial Academia de Ciéncies Morals i Politiques

« Sr. Jordi Masia Mas-Baga, president de la Fundacié Seny

» Prof. Lluis Morales i Fochs, catedratic de Pediatria de la Universitat de Barcelona

« Sr. Joan Pons Rafols, director de I'Agencia d’Avaluacio de Tecnologia i Recerca Mediques

= Sr. Pere Rovira Vifias, director general d’ABX

< Dr. Francesc Torralba Roselld, doctor en Filosofia i Teologia, professor de la Universitat Ramon
Llull i col-laborador de I'Institut Borja de Bioetica
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>2 Organigrama

Patronat

Comite Executiu

Director

Serveis Externs

. Area de Area Gesti6 del
Area de . ., .
Proiectes Comunicacio i Coneixement
J Marqueting i de la Web

3Area .
d’Administracio Area de Suport
i Fi a la Investigacio

1 Finances

> 'equip

« Dr. Ignasi de Juan-Creix i Breton, director
» Galla Cortadellas, assistent de Direccié - Area d’Administracié i Finances
= Aure Valentin i Sara Carmona, Area de Projectes
« Khadija Abdelhadi, Area de Projectes - mediadora intercultural
= Merce Tura, Gina Agusti i Marta Barba, Area de Comunicaci6 i Marqueting
- Laia Lagunas i Josep Maria Cortadellas, Area de Suport a la Investigacio
- Susan DiGiacomo, Area de Suport a la Investigacio - edicié en anglés
« Susana Ochoa, Area de Suport a la Investigacio - suport metodologic - investigadora SID-SSM
e Gemma Prat, Area de Gestio del Coneixement HSJD
 Editha Tacbas, secretaria

secretaria@fsjd.org
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"‘Objectius
1. Dissenyar i desenvolupar un PLA d'actuaci6 integral i de funcionament de la FSJD per al 2004.

2. Oferir SERVEIS de suport a la INVESTIGACIO per als centres de I'Orde Hospitalari Sant Joan de
Déu de la provincia de San Rafael: edici6 i traducci6 en angles, informaci6 i assessorament de
les diferents convocatories d'ajuts i beques, gestié i coordinacié de projectes d'investigacio
vigents.

3. Desenvolupar i consolidar GRUPS DE TREBALL interns entre els professionals dels centres de
I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu, i crear una XARXA externa amb els principals centres i
institucions d'investigacid, per facilitar la coordinacio i desenvolupament de projectes d'investi-
gacio comuns.

4. Implementar I'estratégia de COMUNICACIO digital, mitjancant la publicaci6 mensual del butlleti
electronic 1+C?* Innovacid, investigacio, ciéncia i compromis.

5. Desenvolupar una estratégia de COMUNICACIO i CAPTACIO DE FONS per incentivar i donar
suport als projectes d'investigacié biomédica dels centres de I'Orde.

6. Desenvolupar activitats de RESPONSABILITAT SOCIAL mitjangant la participacié en projectes
socials de I'Orde, com el programa de mediacio intercultural, programa CUIDAM, entre d’altres.

Dr. Jaume Mora: Immunofluorescéncia de la linia de neuroblastoma LAN1-55N amb un marcador especific
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*Ambit d’actuacié dins
I'Orde Hospitalari de
Sant Joan de Deu

Introduccio

La restauracio de I'Orde a Espanya comenca amb la Fundacié del primer
Hospital Sant Joan de Déu a Barcelona 'any 1867. Segueix, sense interrup-
cid, una llarga llista de nous hospitals estesos per tot el territori hispanoluso-

mexica.

Els germans de Sant Joan de Déu, juntament amb els col-laboradors i
voluntaris, formen un grup de persones compromeses en el servei a la huma-

nitat que pateix.

Les exigencies dels nostres ideals ens porten a treballar en formes con-
cretes d’'accid a favor de les persones que estan en situacié de necessitat.

Per conseguent:

e Treballem en hospitals i centres propis, col-la-
borant amb l'assisténcia del Pais, en la presta-
cio dels serveis necessaris als ciutadans.

e Acceptem els centres assistencials que con-
fien en nosaltres, quan estan d'acord amb els
principis de la nostra identitat.

e Formem centres i organitzacions, no previstos
per la legislacié dels paisos, a favor dels mar-
ginats de la societat.

e Ens introduim en llocs on la pobresa i el sub-
desenvolupament son evidents i afrontem les
seves necessitats.

» Col-laborem amb altres institucions interessa-
des com nosaltres en la promocié d'una vida
meés digna, per contribuir a la millora de la salut
publica.

Internament, I'Orde esta organitzat en pro-
vincies, constituides per un cert nombre de
centres i comunitats.

La Fundaci6é Sant Joan de Déu col-labora di-
rectament a la provincia d’Arago, en la qual
podem trobar diferents centres entre hospitals,
albergs i centres assistencials.

e Provincia d’Arag6 - Sant Rafael:

Comunitats autonomes: Arag0, Balears, Cata-
lunya, Murcia, Navarra, Valenciana

Provincia: Albacete i un centre a Madrid
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Quadre Provincia Sant Rafael

Centres Llits Places Ingressos Treballadors = Voluntaris Especialitat

(Esplugues de Llobregat - Barcelona)

(Sant Boi de Llobregat)

(Almacelles - Lleida) especial adults

(Barcelona) Alberg
Total Catalunya 1.408 426 26.981 2.032 307

(Palma de Mallorca)
Total Balears 106 30 2.376 186 30

(Saragossa) llarga estada
Total Arag6 188 25 1.073 196 51

(Valéncia) Alberg
Total Comunitat Valenciana 65 0 1.044 17 60

(Marcia) Alberg
Total Comunitat Murciana 199 0 4.628 37 175

(Madrid)** Integraci6 integral
Total Madrid 320 0 1.024 201 55 a la vellesa

(Pamplona)
Total Navarra 150 0 6.036 247 29

** Centre gestionat per I'Orde Hospitalari Sant Joan de Déu pero que esta integrat en una Fundacio en la qual també participa el Bisbat.
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‘Investigacio

La investigacio dels centres de Sant Joan de Déu esta organitzada per linies
0 arees de coneixement. Presentem l'estructura, els investigadors que les
integren, les principals publicacions i els projectes actius de les quatre princi-
pals linies d’investigacio de I'any 2004.

|. Desenvolupament neuronal i malalties metaboliques

Pretén estudiar les bases fisiopatologiques de les malalties neurologiques i,
en concret, analitzar les diverses proteines de membrana responsables de la
majoria de distrofies musculars, els mecanismes antioxidants en diferents
patologies neurologiques i les malalties mitocondrials i el metabolisme dels
aminoacids en la fenilcetondria (PKU), en la homocistindria, en la hiperhomo-
cisteinémia.

o P

| |

Grup d'investigadors de la linia de desenvolupament neuronal i malalties metaboliques

* Antioxidants

Directors: Sierra, C; Artuch, R. S’analitzen els mecanismes antioxidants en el
Equip: Vilaseca, M.A; Campistol, J; Pineda, plasma i en cel-lules sanguinies en diferents
M; Iriondo, M; Krauel, X; Lambrus- patologies que poden cursar amb un aug-

chini, N; Gémez, L; Fortuny, C. ment de I'estrés oxidatiu.
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 Distrofies musculars en la infancia
Director: Colomer, J.
Equip: Artuch, R; Monrés, E; Vila, J; Cusi, V;
Nascimento, A.

S’analitzen les diverses proteines de mem-
brana, responsables de la majoria de distro-
fies musculars, aixi com la seva interaccio
mitjangant la utilitzacido d’anticossos mono-
clonals especifics.

* Malalties mitocondrials
Directora: Pineda, M.
Equip: Vilaseca, M.A; Artuch, R.

Les malalties del metabolisme energétic mito-
condrial presenten una expressié fenotipica
multisistémica en I'edat pediatrica. L'aplicacio
d’'un protocol clinic, bioquimic, anatomopa-
tologic i genétic per a la selecci6 i I'estudi en
profunditat d’aquests pacients, aixi com la
correlacio fenotip-genotip dels casos ja diag-
nosticats, aporta una informacié substancial
per al seu coneixement.

* Metabolisme dels aminoacids
Directors: Campistol, J; Vilaseca, M.A.
Equip: Artuch, R; Pineda, M; Garcia Cazorla, A,
Lambruschini, N; Fusté, E; Pérez Due-
fias, B; Gbmez Lbpez, L; Gutiérrez A.

— Homocistinuria, hiperhomocisteinémia: L'ho-
mocistindria és un error congeénit del metabo-
lisme de 'homocistina que pot ser causat per
la deficient activitat de diversos enzims impli-
cats en el seu metabolisme. Tant 'homocisti-
ndria com la hiperhomocistinémia son factors
de risc independents d'accidents vasculars
prematurs. El coneixement de les causes d'hi-
perhomocistinémia, aixi com la possibilitat de
corregir-la mitjangant la suplementacio vitami-
nica, presenten un gran interés per a la pre-
vencio dels accidents vasculars.

— Fenilcetondria (PKU): La fenilcetondria és un
error congenit del metabolisme de la fenilalani-
na, que causa elevades concentracions d'a-
quest aminoacid en teixits i liquids biologics. El
tractament preco¢ basat en una dieta restrin-
gida en fenilalanina evita el greu deteriorament
del desenvolupament cogpnitiu.

Publicacions

Aguilar Barbera M, Bori Fortuny |, Garcia Aymerich V,
Garcia Ruiz PJ, Garreta R, Herrera A, Lanzas G, De Miguel
I, Miquel F, Pascual SI, Poo P, Vivancos F. Guia terapeutica
de la espasticidad del adulto con toxina botulinica. Rev
Neurol 2004; 38 (10): 971-978. Original. Factor d'im-
pacte: 0,201

Alcover E, Campistol J, Iriondo M. Convulsiones neonata-
les, experiencia en la unidad. Rev Neurol 2004; 38 (9):
808-12. Original. Factor d'impacte: 0,201

Artuch R, Aracil A, Mas A, Monros E, Vilaseca MA, Pineda
M. Cerebrospinal fluid concentrations of idebenone in
Friedreich Ataxia patients. Neuropediatrics 2004; 35 (2):
95-98. Original. Factor d'impacte: 1,383

Artuch R, Colomé C, Sierra C, Brandi N, Lambruschini N,
Campistol J, Ugarte A, Vilaseca MA. A longitudinal study of
antioxidant status in phenylketonuric patients. Clin
Biochem 2004; 37 (3): 198-203. Original. Factor d'im-
pacte: 1,825

Fernandez Alvarez E. Estereotipias primarias frente a este-
reotipias secundarias. Rev Neurol 2004 ; 38 (supll): S21-
S23. Original. Factor d’impacte: 0,201

Fogli A, Schiffmann R, Bertini E, Ughetto S, Combes P,
Eymard-Pierre E, Kaneski CR, Pineda M, Troncoso M, Uziel
G, Surtees R, Pugin D, Chaunu MP, Rodriguez D,
Boespflug-Tanguy O. The effect of genotype on the natural
history of elF2B-related leukodystrophies. Neurology
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2004; 62 (9): 1509-1517. Original. Factor d'impacte:
5,678

Garcia Cazorla A, Olivan JA, Pancho C, Sans A, Boix C,
Campistol J. Infectious acute hemicerebellitis. J Child
Neurol 2004; 19 (5): 390-392. Original. Factor d’'impac-
te: 1,014

Garcia-Cazorla A, Sans A, Baquero M, Garcia-Bargo D,
Arellano M, Poo P, Gean E, Campistol J. White matter alte-
rations associated with chromosomal disorders. Dev Med
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Ajudes actives a la investigacio

Artuch R. Estudio clinico, bioquimico y molecular de
las encefalomiopatias mitocondriales causadas por
deficiencias primarias de coenzima Q10. Fondo de
Investigacion Sanitaria (associat a una XARXA FIS).
28/12/2004-27/12/2007

Artuch R. Instituto de investigacién de enfermedades
raras de base genética. Redes tematicas de investiga-
cion cooperativa. 01/01/2003-31/12/2005

Artuch R. Autisme: Estudi i classificacidé de pacients
dins I'espectre autista i implicacions del gen MECP2
(Xg28) i de gens candidats funcionals de les regions
15911-q13 en lautisme associat a retard mental.
Fundaci6 la Maraté TV3. 01/01/2002-31/12/2005

Campistol J. Red de enfermedades metabodlicas here-
diatarias (Redemeth). Redes tematicas de investigacion
cooperativa. 01/01/2003-31/12/2005

Campistol J. Aproximacioén a la fisiopatologia del tem-
blor en la fenilcetondria mediante tomografia por
emisién de positrones. Suplementacion con ubiquinona-
10. Fondo de Investigaciéon Sanitaria. 6/11/2002-5/-
11/2005

Fernandez Alvarez E. Grup Consolidat en Neuro-
ciencies i metabolisme pediatric. Agéncia de Gestio
d'Ajuts Universitaris i de Recerca - (AGAUR). 01/01/2002-
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Martorell L. Caracterizacion molecular del gen ZNF9
en pacientes con la enfermedad de PROMM o
Distrofia Mioténica tipo 2 (DM2). Estudio de la
region CCTG inestable y correlacién fenotipo-geno-
tipo. Fondo de Investigacion Sanitaria. 30/12/2003-
29/12/2006

Pérez B. Estudi clinic i dels antioxidants en pacients
fenilcetondrics amb tremolor. Suplementacié amb
ubiquinona. Ayuda Fin de Residencia HSJD. Tutor: Jaume
Campistol

Pineda M. Biologia, clinica y terapia de las ataxias
cerebelosas. Redes tematicas de investigacion coopera-
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Investigacion Sanitaria. 28/11/2003-27/11/2006

Pineda M. Estudio de la expresion fenotipica y de su
relacién con el genotipo en la enfermedad de
Niemann Pick tipo C, en la poblacion espafiola. Fun-
dacio Niemann-PicK. 2001-2005
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nuevas pruebas bioquimicas para la deteccion de
defectos de la N- y O-glucosilacion. Fondo de Investi-
gacion Sanitaria. 28/12/2004-27/12/2007
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ll. Desenvolupament i creixement en I'edat pediatrica

Pretén estudiar les bases biologiques de la repercussié que provoquen les ano-
malies, les malalties, i els tractaments dels nens. En concret analitzen la rela-
cid entre el retard del creixement i les alteracions endocrinometaboliques, les
consequeéncies futures de les anomalies diagnosticades prenatalment i la seva
prevencio, les bases moleculars i genétiques de I'oncologia pediatrica, el tras-
plantament d’ovari com a métode de preservacié de la funcio ovarica i I'estudi
de I'efecte d'alguns agents infecciosos i en especial el VIH en I'edat pediatrica.

e Retard de creixement intrauteri i altera- e Investigacié pre i postnatal de les mal-

cions endocrinometaboliques postnhatals

Directora: Ibafez, L.

Equip: Rodriguez Ferrer, A; Valls, C; Krauel, J;
Thié, M; Iglesias, I; Lailla, JM; Gomez,
MD; Vela, A; Gébmez, L; Jiménez Gon-
zélez, R.

El desenvolupament d'insulina-resisténcia i
d’'un augment del risc cardiovascular en indi-
vidus amb hipocreixement prenatal pot estar
determinat per la combinaci6 de factors
genétics i ambientals. Els adolescents amb
historia de pubarquia preco¢ presenten un
risc deu vegades major que el de la poblacié
general per desenvolupar hiperandrogenisme
ovaric (HO).

formacions congenites tractables quirar-

gicament. Estudi basic, clinic i experi-

mental

Director: Morales, L.

Equip: Rovira, J; Ribd Cruz, JM; Albert, A;
Castafion, M; Julia, V; Montaner, A;
Parri, FJ; Rodd, J; Sancho, MA; Mufioz
Fernandez, ME; Carrasco, R; Garcia
Aparicio, L; Tarrado, X; Vancells, M;
Rivera, A.

La linia t¢ com a objetiu l'estudi prenatal i
postnatal de les malformacions congenites
tractables quirargicament.

Grup d'investigacio de la linia de desenvolupament i creixement en I'edat pediatrica
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Biologia molecular dels tumors del de-

senvolupament

Director: Mora, J.

Equip: Cruz, O; De Torres, C; Rodriguez
Nufiez, E; Tuset, E; Sufiol, M; Paris, R;
Lavarino, C.

La linia té per objectiu estudiar els tumors de
desenvolupament que es donen en l'edat
pediatrica. Pel que fa al diagnostic, desenvo-
lupar les técniques de biologia molecular i
celular necessaries per al diagnostic, pronos-
tic i seguiment (malaltia residual minima) dels
pacients pediatrics afectats de tumors de
desenvolupament. En relacio a la investigacio
en neuroblastoma, realitzar la classificacio
molecular dels diferents subtipus clinics, estu-
diar l'origen del neuroblastoma i realitzar in-
vestigacio clinica del tractament dels pa-
cients afectats de neuroblastoma d'alt risc o
en recaiguda amb I'anticos monoclonal anti-
GD2, 3F8.

Malaltia celiaca
Directora: Farré, C.
Equip: Varea, V; Vilar, P; Cusi, V.

La malaltia celiaca és una intolerancia al gluten
de caracter permanent que condiciona, en indi-
vidus geneticament predisposats, una atrofia
severa de les rugositats intestinals. Els marca-
dors serologics i genétics sén basics per a la
deteccio de formes silencioses i latents.

Trasplantament d’ovari

Director: Callejo, J.

Equip: Borras, M; Gonzalez, S; Jauregui,
MT; Salvador, C; Lailla, JM; Medina, M;
Valls, C.

La majoria dels limfomes i les leucémies de la
infancia i 'adolescéncia i una bona part dels

tumors solids tenen cura. Sovint, el preu que
s’ha de pagar per aconseguir aquesta cura €s
la perdua de la funci6 ovarica, sobretot si es
tracta de nenes i adolescents. Actualment, en
el terreny experimental, ja s’ha aconseguit
una gestacio en una dona a partir d’'un implant
de teixit ovaric, préviament congelat. EIl més
important és trobar una soluci6 a la pro-
blematica que més ens preocupa: el manteni-
ment de la fertilitat de la pacient oncologica
jove.

Infeccidé pel virus de la inmunodeficién-

cia humana (VIH-1) en I'edat pediatrica

Directora: Fortuny, C.

Equip: Noguera, A; Mufioz Almagro, C; Mar-
tinez, L; Claret Teruel, G.

Aquesta linia pretén aprofundir en tots aquells
aspectes clinics i epidemiologics relacionats
amb la historia natural de la infeccié per trans-
missiod vertical, aixi com establir els factors
relacionats amb el pronostic i la resposta al
tractament.

Microorganismes patdogens en pediatria:
resisténcia a antimicrobians i epidemio-
logia (Streptococcus pneumoniae, Neis-
seria meningitidis, Haemophilus influen-
zae, Streptococcus agalactiae)
Directora: Latorre, C.
Equip: Juncosa, T; Gené, A; Mufoz Alma-
gro, C.
Aprofundir en el coneixement dels quatre pa-
tdgens bacterians més importants en pedia-
tria, i en la seva capacitat de passar de sapro-
fits locals a productors de malaltia invasiva:

- Neisseria meningitidis

- Haemophilus influenzae

- Streptococcus agalactiae

- Streptococcus pneumoniae
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lll. Esquizofrénia i altres trastorns psicotics

L'esquizofrénia és el trastorn mental més discapacitant i afecta aproximada-
ment un 1% de la poblacio. Aquesta linia pretéen investigar sobre I'ampli ven-
tall de factors que intervenen en |'esquizofrénia, des de la genomica fins a les
intervencions psicosocials. L'objectiu és poder relacionar aquests diferents
nivells (biologics, psicologics i socials) necessaris per entendre el trastorn
amb l'objectiu final de millorar I'atencio a les persones gue el pateixen.

Directora: Usall i Rodié, J. tifactorial. Per comprendre’l cal entendre com
intervenen diferents factors etiologics (gene-
tics, problemes durant el neurodesenvolupa-
ment) aixi com la seva relaci6 amb diferents

subgrups del trastorn.

Equip: Autonell, J; Balsera, J; Berrozpe, A,
Dolz, M; Foix, A; Haro, JM; Martinez, F;
Ochoa, S; Pérez Arnau, F; Portugal, E;
Roldan, J; Salvador, R; Villata, V;
Vilaplana, M. e Tractament de les persones amb esqui-

zofrénia resistent. Els tractaments farma-

e Mecanismes de transduccié del senyal coldgics actuals no son efectius en totes les

intracel-lular en l'escorca prefrontal. A
través de la creacié d'un banc de teixit neu-
rologic i de I'analisi de mostres de teixit cere-
bral es pretén conéixer millor els mecanismes
moleculars que intervenen en la géenesi de
I'esquizofrénia.

e Subtipus clinics i neurodesenvolupament
anormal. L'esquizofrénia és un trastorn mul-

persones que pateixen esquizofrénia. Encara
n’hi ha moltes que segueixen presentant
manifestacions del trastorn o que la resposta
al tractament és parcial. S'estan realitzant
assajos clinics en quée, de manera indepen-
dent a la indUstria farmacéutica, s'analitza
I'efectivitat de noves combinacions terapéuti-
gues amb la finalitat de millorar els tracta-
ments i fer-los més tolerables.

Grup d'investigacio de la linia d’esquizofrenia i altres trastorns psicotics
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e Impacte i atencié familiar. El patiment de
I'esquizofrénia no només esta present en les
persones que la pateixen, siné també en els
seus familiars i xarxa social. Cal conéixer
quins sén els factors que causen una major
carrega familiar i desenvolupar i avaluar pro-
grames de suport familiar per poder ajudar
millor, entre tots, les persones que pateixen
trastorns psicotics.

e Necessitats de les persones que pateixen
trastorns mentals greus. El desenvolupa-
ment de la psiquiatria comunitaria ha fet que
persones que abans estaven ingressades llarg
temps, en l'actualitat estiguin vivint en la comu-

MEMORIA 2004

nitat. Aixd no obstant, la falta relativa de ser-
veis fa que sovint aquestes persones tinguin
necessitats importants sense cobrir. Es neces-
sari coneixer quines soén agquestes necessitats,
amb la finalitat de detectar quins factors hi
intervenen i poder millorar els serveis.

e Intervencions psicosocials. A part dels
tractaments biologics, han de desenvolupar-
se tractaments psicologics i psicosocials per
atendre les persones amb esquizofrénia. En
I'actualitat s’avaluen tractaments psicologics i
d’atenci6 comunitaria per entendre el seu
paper i aixi evitar la discapacitat associada al
trastorn.

Publicacions

Chen S-F, Richards HK, Smielewski P, Johnstrom P,
Salvador R, Pickard JD, Harris, N.G. Relationship between
flow-metabolism uncoupling and evolving axonal injury
after experimental traumatic brain injury. J Cereb Blood
Flow Metab. 2004; 24 (9): 1025-3. Factor d'impacte:
5,297

Steiner LA, Johnston AJ, Czosnyka M, Chatfield DA,
Salvador R, Coles JP, Gupta AK, Pickard JD and Menon

DK. Direct comparison of cerebrovascular effects of nora-
drenaline and dopamine in head injured patients. Critical
Care Medicine. 2004; 32: 1049-1054. Factor d'impac-
te: 4,195.

Usall J. Psicofarmacologia sensible al sexo: Influencia del
sexo en el tratamiento farmacolégico de los trastornos
psiquiatricos. Actas Espafiolas Psiquiatria. 2004; 32(5):
307-313. Factor d'impacte: 0,256.

Ajudes actives a la investigacio

Portugal E. Trastorno delirante: subtipos diagnésticos
en funcion de aspectos clinicos y biolégicos. Fondo
de Investigacion Sanitaria. 01/2002-12/2004

Berrozpe A. El impacto de dos programas de entre-
namiento alternativos de intervencion psicoeducati-
va en familias de pacientes esquizofrénicos: su
implementacion y efectividad. Fondo de Investigacion
Sanitaria. 01/2002-12/2004

Roldan J. Evaluacion de un programa disefiado para
la atencion domiciliaria de enfermeria. Fondo de
Investigacion Sanitaria. 01/2002-12/2005

Balsera J. Evaluacion de la efectividad de un progra-
ma de gestién de casos, el plan de servicios indivi-
dualizados para los trastornos mentales severos

(PSI-TMS), frente al cuidado estandar en Catalufia.
Fondo de Investigacion Sanitaria. 01/2003-12/2005

Pérez-Arnau F. Estudi de les alteracions dels mecanis-
mes de transduccié del senyal en el cortex prefron-
tal d'esquizofrenics amb diferents tractaments far-
macologics. Fundacio la Maraté TV3. 2002-2004

Cervilla J. Funcionament neuropsicologic, signes
neurologics menors i marcadors de neurodesenvo-
lupament com a determinants de necessitats, res-
posta al tractament i evolucié en persones amb
esquizofrenia: un estudi de seguiment a 5 anys. Fun-
dacio la Maraté TV3. 2002-2007

Salvador R. Aplicacién de nuevas herrraminetas para
el estudio de la disfuncion frontoestriatal de la es-
quizofrenia. Fondo de Investigacion Sanitaria.
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IV. Tecnologies sanitaries i resultats

Aguesta linia pretén proporcionar dades epidemiologiques amb I'objectiu
d’analitzar la importancia que tenen els trastorns mentals en la poblaci6, la
repercussio i les necessitats que generen i com els serveis sanitaris les estan
cobrint.

Coordinador: Serrano Blanco, A. e Analisi dels tractaments dels problemes
de salut mental en I'ambit de I'atenci6

Equip: Autonell, J; Haro, JM; Ochoa, S; Vicens, primaria de salut. L'atencié primaria consti-

E; Fernandez, A; Pinto-Meza, A; Pizzi-
menti, M; Torres, JV.

e Impacte i necessitats assistencials dels
trastorns mentals a Europa. Els trastorns
mentals constitueixen una de les majors cau-
ses de discapacitat en el mén. En un projec-
te de I'Organitzacié Mundial de la Salut s'es-
tudia la frequéncia dels trastorns mentals i
els seus determinants en la poblacié espan-
yola i en altres cinc paisos europeus, com
afecten la qualitat de vida i sén causa de dis-
capacitat entre els qui el pateixen, i quantes
de les persones estan rebent el tractament
adequat.

tueix un punt de contacte primordial dels ciu-
tadans amb l'atencio sanitaria. En aquest nivell
assistencial moltes de les persones que patei-
xen problemes de salut mental reben ajuda.

Per aix0, cal conéixer quins son els tipus de
tractaments que s’estan realitzant i quina és
la seva efectivitat, tenint en compte els cos-
tos associats. Diversos projectes d'investiga-
ci0 intenten contestar aquestes preguntes.

Disponibilitat i equitat en els serveis de
salut mental a Espanya. La disponibilitat de
serveis de salut mental a Espanya i Europa és
molt heterogénia i la utilitzacio dels diferents
dispositius diversa. Cal conéixer aquestes di-

Grup d'investigacio de la linia de tecnologies sanitaries i resultats
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feréncies i veure com incideixen en el benes-
tar de la poblacid. Entre altres coses, el grup
desenvolupa un Sistema d’Informacié Geo-
grafica en qué s'integren aquests coneixe-
ments per fer analisis complexos i ajudar a
comprendre la realitat assistencial.

MEMORIA 2004

e L'estigma associat als trastorns mentals.
Encara és frequent l'existéncia d'actituds
estigmatitzadores de les persones que patei-
xen trastorns mentals. Cal coneixer I'origen i
la dimensi6 d’'aquestes conductes i posar en
marxa les accions que permetin reduir-les.

Publicacions

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,
Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-Bouw-
man MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M, Joo
SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F, Morgan Z,
Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N, Vollebergh WA,
ESEMeD/MHEDEA 2000 Investigators, European Study of
the Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD) Project.
Prevalence of mental disorders in Europe: results from the
European Study of Epidemiology of Mental Disorders
(ESEMeD) project. Acta Psychiatr Scand Suppl. 2004;
(420): 21-7. Original. Factor d'impacte: 2,259

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,
Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-
Bouwman MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M,
Joo SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F,
Morgan Z, Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N,
Vollebergh WA; ESEMeD/MHEDEA 2000 Investigators,
European Study of the Epidemiology of Mental Disorders
(ESEMeD) Project. 12-Month Comorbidity Patterns and
Risk Factors Results of the European Study of the
Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD). Acta
Psychiatr Scand Suppl. 2004; (420): 28-37. Original.
Factor d'impacte: 2,259

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,

Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-
Bouwman MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M,
Joo SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F,
Morgan Z, Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N,
Vollebergh WA). Psychotropic drug utilisation in Europe:
results from the European study of the Epidemiology of
Mental Disorders (ESEMED) project. Acta Psychiatr Scand
Suppl. 2004; (420): 55-64. Original. Factor d'impacte:
2,259

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,
Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-
Bouwman MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M,
Joo SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F,
Morgan Z, Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N,
Vollebergh WA; ESEMeD/MHEDEA 2000 Investigators,
European Study of the Epidemiology of Mental Disorders
(ESEMeD) Project. Use of mental health services in
Europe: results from the European Study of the
Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD) project. Acta
Psychiatr Scand Suppl. 2004; (420): 47-54. Original.
Factor d'impacte: 2,259

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,
Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-
Bouwman MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M,
Joo SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F,
Morgan Z, Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N,
Vollebergh WA; ESEMeD/MHEDEA 2000 Investigators,
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European Study of the Epidemiology of Mental Disorders
(ESEMeD) Project. Disability and quality of life impact of
mental disorders in Europe: results from the European
Study of the Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD)
project. Acta Psychiatr Scand Suppl. 2004; (420): 38-46.
Original. Factor d’'impacte: 2,259

Alonso J, Angermeyer MC, Bernert S, Bruffaerts R, Brugha
TS, Bryson H, Girolamo G, Graaf R, Demyttenaere K,
Gasquet |, Haro JM, Katz SJ, Kessler RC, Kovess V, Lepine
JP, Ormel J, Polidori G, Russo LJ, Vilagut G, Almansa J,
Arbabzadeh-Bouchez S, Autonell J, Bernal M, Buist-
Bouwman MA, Codony M, Domingo-Salvany A, Ferrer M,
Joo SS, Martinez-Alonso M, Matschinger H, Mazzi F,
Morgan Z, Morosini P, Palacin C, Romera B, Taub N,
Vollebergh WA; ESEMeD/MHEDEA 2000 Investigators,
European Study of the Epidemiology of Mental Disorders
(ESEMeD) Project. Sampling and methods of the European
Study of the Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD)
project. Acta Psychiatr Scand Suppl. 2004; (420): 8-20.
Original. Factor d’'impacte: 2,259

Demyttenaere K, Bruffaerts R, Posada-Villa J, Gasquet |,
Kovess V, Lepine JP, Angermeyer MC, Bernert S, de
Girolamo G, Morosini P, Polidori G, Kikkawa T, Kawakami
N, Ono Y, Takeshima T, Uda H, Karam EG, Fayyad JA,
Karam AN, Mneimneh ZN, Medina-Mora ME, Borges G,
Lara C, de Graaf R, Ormel J, Gureje O, Shen Y, Huang Y,
Zhang M, Alonso J, Haro JM, Vilagut G, Bromet EJ,
Gluzman S, Webb C, Kessler RC, Merikangas KR, Anthony
JC, Von Korff MR, Wang PS, Brugha TS, Aguilar-Gaxiola S,
Lee S, Heeringa S, Pennell BE, Zaslavsky AM, Ustun TB,
Chatterji S; WHO World Mental Health Survey Consortium.
Prevalence, severity and unmet need for treatment of
mental disorders in the World Health Organization World
Mental Health (WMH) Surveys. JAMA. 2004; 2; 291(21):
2581-90. Original. Factor d’'impacte: 16,586

Ajudes actives a la investigacié

Haro JM. Investigacion en servicios sanitarios para la
toma de decisiones en el sistema nacional de apli-
cacion practica a las listas de espera. Investigacion
de resultados de salud y servicios sanitarios (RED
IRYSS). Redes teméticas de investigacion cooperativa.
01/2003-12/2005

Haro JM. Aplicacién de un nuevo sistema de infor-
macion sobre servicios de salud mental (SIG-RIRAG)
a la descripcion estandarizada de la provision y uti-
lizacion de servicios psiquiatricos en Espafa. Red
de investigacion de resultados aplicados a la ges-
tién en discapacidad. Redes tematicas de investigacion
cooperativa. 01/2003-12/2005

Haro JM. Evaluacion de la adecuacion del tratamien-
to farmacolégico en los trastornos depresivos y en
los trastornos de ansiedad en Espafia. Fondo de
Investigacion Sanitaria. 01/2004-12/2004

Lopez A. Estudio descriptivo del acoso laboral en la
poblacién atendida en los centros de salud mental
(Cerdanyola, Ciutat Vella, Cornella, Esplugues,
Gava). Fondo de Investigacion Sanitaria. 01/2005-
12/2007

Haro JM. European Policy Information Research for
Mental Disorders. Comissi6 Europea-SANCO. 2004-
2006
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"Noves iniciatives
d’investigaciéo amb
financament privat

La investigacio implica constant innovacio. Voldriem destacar algunes de les
noves iniciatives que aquest any s’han originat a partir de la col-laboracio de
la Fundacid Sant Joan de Déu amb els centres i que han comptat amb ajudes
d'institucions privades o particulars.

“* Implantacio d’una xarxa de
telemedicina oftalmica a Catalunya

Equip: Hospital Sant Joan de Déu amb cameres RetCam evitara la progressio

- Dr. Joan Prat (cap del Servei
d'Oftalmologia)

- Dra. Alicia Serra (adjunta del Servei
d'Oftalmologia)

Fundaci6é Sant Joan de Déu

- Merce Tura (Area de Comunicacid)

- Aure Valentin (Area de Projectes)

» Antecedents:

Tenint en compte l'actual increment de la pre-
maturitat relacionada amb factors mdltiples
com la fecundacio in vitro, 'augment de I'edat
de les mares, aixi com la major superviven-
cia dels prematurs, el nombre de nens que
poden desenvolupar malalties oculars greus,
com la retinopatia del prematur, ha augmen-
tat. La detecci6 de l'inici d'aquestes malalties

dels trastorns.

Localitzaci6: Catalunya

Descripcio del projecte:

Implantaci6 d'una xarxa de Telemedicina
Oftalmica per a la millora del diagnostic i del
tractament de malalties oculars neonatals i
infantils. Dividit en tres fases:

la - Implantacié de la primera camera a I'HSJD.
Ib - Equipament d’'unitat mobil per a traslladar
la camera a quatre hospitals més.

Il - Adquisicié d’'una segona camera que que-
dara fixa a 'HSJD (mentre l'altra sera exclusi-
vament mobil).

Il - Implantacié d'unitats satél-lit (segons el
CatSalut).



e Objectius:

e Eradicar la minusvalidesa visual causada per
la retinopatia del prematur (ROP).

» Diagnosticar les hemorragies retinianes en el
nen mal nodrit.

» Possibilitar el seguiment del retinoblastoma
mitjancant imatges del fons de I'ull.

« Fomentar la investigacio de les malalties ocu-
lars neonatals i infantils a Catalunya a través
de la telemedicina.

e Poblacié atesa: els nens prematurs presen-
ten un alt risc de patir malalties oculars pri-
merenques -actualment estan atesos a
I'Hospital Sant Joan de Déu i en els cinc Hos-
pitals de Catalunya que conformaran la xarxa
de telemedicina oftalmica—. S'estima que es
detectaran, amb I'is d'aquestes técniques,
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Dr. Joan Prat
Exploracié a un prematur
a neonatologia

de 30 a 40 nens necessitats de tractament
per evitar una probable ceguesa (alguns
d'ells no haurien estat diagnosticats amb la
metodologia tradicional).

D’altra banda, aquest projecte permetra als pro-
fessionals de I'oftalmologia pediatrica augmen-
tar el seu coneixement sobre malalties dificils
de diagnosticar i ampliar aixi la investigacio que
s’ha efectuat fins al moment en aquesta branca
de la medicina.

* Pressupost: Fase la: 102.238 €
Fase |b: 306.714 €
Fase Il: 511.238 €

e Financament: Fundacio Roviralta (40.000 €)
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"? Laboratori d’investigacio
oncologica pediatrica

Equip: Hospital Sant Joan de Déu

- Dr. Jaume Mora (adjunt del Servei
d’Oncologia)

- Dra. Carmen de Torres (adjunta del
Servei d’Oncologia)

- Eva Rodriguez Nufiez (tecnica del
Servei de Laboratori)

- Sandra Acosta (investigadora)

Fundaci6 Sant Joan de Déu

- Dra. Raquel Paris (investigadora)

- Dra. Cinzia Lavarino (investigadora)

- Merce Tura (Area de Comunicacio)

» Antecedents:
En l'actualitat no existeix cap laboratori en
tot 'Estat espanyol que comprengui totes les
técniques de biologia molecular necessaries
per al diagnostic i el pronostic dels pacients
pediatrics afectats de tumors solids. El labo-
ratori de diagnostic-prondstic proporciona un
diagnostic integrat i rapid als pacients pedia-
trics amb el fi de millorar 'assisténcia clinica.

e Localitzacié: Catalunya

e Objectius:

e Ampliar el laboratori de Biologia Molecular i
Cel-lular dedicat al diagnostic i a la investiga-
cié dels tumors solids que tenen lloc durant
el desenvolupament (edat pediatrica).

e Portar a terme técniques de biologia molecu-
lar i cel-lular requerides per al diagnostic, el
pronostic i el seguiment dels pacients pedia-
trics afectats per tumors solids.

e Estudiar l'origen del neuroblastoma. Carac-
teritzacié fenotipica i genotipica de les dife-
rents poblacions cel-lulars que conformen el

neuroblastoma. Investigacié de [l'existéncia
de stem cells o cél-lules multipotencials pro-
genitores neuroblastiques.

e Aconseguir la classificaci6 molecular dels
diferents subtipus clinics de neuroblasto-
ma mitjancant l'analisi de la seva expressio
génica.

< Millorar el tractament de pacients afectats de
neuroblastoma avancat o en recaiguda amb
I'anticos monoclonal anti-GD2 (3F8).

< Poblacio atesa: cada any es diagnostiquen
nou-cents nous casos de tumors del desen-
volupament (incloent-hi leucémies i tumors
solids) en nens i adolescents.

e Pressupost: 1.292.229,85 € (cinc anys)

e Financament:

1. Institut de Salut Carles lll, Ministeri de Sanitat
i Consum; Fons d'Investigacioé Sanitaria (FIS)
2004: expedient PlI041259. Periode 2005-
2007: 90.275 €

2. Fons Margarita del Pozo per a la investigacio
en tumors del desenvolupament en I'Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona. Any 2004-
2005: 150.000 €.

3. Institut de Salut Carles lll, Ministeri de Sanitat
i Consum; Xarxes tematiques d'investigacio
cooperativa 2002: expedient G03/089. Pa-
tologia molecular de tumors solids infantils:
Aportacié al diagnostic i a la individualitzacio
del tractament. Centre Hospital Sant Joan de
Déu-Barcelona.

Primera anualitat (2003): 84.178,76 €
Segona anualitat (2004): 32.568,55 €
Tercera anualitat (2005): 32.568,55 €
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"* Restriccio postnatal del
creixement en nounats de molt

baix pes

Equip: Hospital Sant Joan de Déu

- Dr. Xavier Krauel (Cap de Servei de
Neonatologia)

Fundaci6 Sant Joan de Déu

- Mercé Tura (Area de Comunicacio)

* Antecedents:

La restriccié postnatal del creixement és un
fenomen generalitzat que afecta els nounats
de molt baix pes que ingressen en les unitats
de cures intensives neonatals i que poden
incrementar el risc de sequeles a mitja i llarg
termini inherent a la condicié d'aquests
pacients.

Aquest estudi pretén comprovar si existeix
una relacio entre la restriccio del creixement
en el periode postnatal i el desenvolupament
antropométric i psicomotor als dos anys
d’edat, aixi com la influéncia del creixement
recuperador en els resultats als dos anys i els
factors susceptibles de modificacio en el
manipulament dels prematurs que poden
influir en la restriccié del creixement durant
lingrés.

e Localitzacio: Espanya

e Objectius:

L'objectiu primari del projecte és comprovar
si existeix una relacio entre la restriccio del
creixement en el periode postnatal i el desen-
volupament als dos anys d'edat.

Els objectius secundaris inclouen:
e Descriure I'evolucié i el grau de restriccié del

pes, talla i perimetre cranial des del naixe-
ment fins a l'alta de la UCIN dels RNMBP
inclosos en 5 UCIN espanyoles durant els
anys 2006 i 2007.

Estudiar els factors perinatals (morbilitat, pro-
tocol nutricional i UCIN) relacionats amb el
grau de restriccio.

Estudiar el fenomen de recuperacio del crei-
xement catch up per al pes, la talla i el peri-
metre cranial.

Estudiar la relacio entre el catch up i el desen-
volupament als dos anys d'edat.

Poblacié atesa: S'inclouran dos-cents pa-
cients en el projecte.

» Pressupost: 308.538,57 € (4 anys)
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“* Protocol d’'estudi per a
malalties neurometaboliques en
pacients institucionalitzats amb
retard mental

Equip: Hospital Sant Joan de Déu

- Dr. Jaume Campistol Plana (cap del
Servei de Neurologia)

- Dr. Rafael Artuch Iriberri (adjunt del
Servei de Bioquimica)

- Dra. Angela Sempere Pérez
(investigadora)

- Dra. Raquel Montero (investigadora)

desconeguda en la poblacié general, pero la
prevalenca sera major en un grup escollit de
pacients com el que ens proposem estudiar.

e Localitzacio: Catalunya

e Objectius:
1. Coneixer la prevalenca de quatre grups de

Fundacié Sant Joan de Déu
- Mercé Tura (Area de Comunicacio)

» Antecedents:

L'objectiu del projecte és estudiar, mitjangant
una simple mostra d'orina, quatre grups de
malalties neurometaboliques potencialment
tractables, i amb una repercussié important
sobre el sistema nerviés central, en una po-
blacié de pacients institucionalitzats a Cata-
lunya amb retard mental i que romanen sense
diagnosticar, a fi d'establir la prevalenca d'a-
quest grup de malalties en la poblaci6 amb
discapacitat neurologica i avaluar els benefi-
cis del tractament instituit en els pacients
diagnosticats.

Existeix un ampli espectre de trastorns neu-
rologics severs relacionats amb malalties
metaboliques hereditaries; molts es presen-
ten amb retard mental com a caracteristica
principal del quadre clinic.

Algunes d'elles son susceptibles de tracta-
ment. La incidéncia d'aquestes malalties és

malalties metaboliques susceptibles de trac-
tament en una poblacid6 de pacients amb
retard a Catalunya.

2. Establir els beneficis del tractament en els

pacients diagnosticats.

e Poblaci6 atesa:

El cens segons dades cedides pel Depar-
tament de Benestar i Familia de la Generalitat
de Catalunya és de 3.199 pacients amb defi-
ciéncia mental ingressats en setanta-un cen-
tres especialitzats en tot el territori.

Si bé el cens és de 3.199 pacients, hem esti-
mat que podrem estudiar aproximadament
uns sis-cents pacients amb deficiencia men-
tal. Les variables sexe i edat seran escollides
a l'atzar, si bé es prioritzara la mostra amb
major representativitat de pacients menors
de 25 anys institucionalitzats en els centres.

e Pressupost: 46.813,51 € (2 anys)
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"> Estudi i analisi del valor pronostic de
la deteccio de la malaltia minima
residual en pacients pediatrics
diagnosticats de leucemia aguda
limfoblastica, inclosos en el protocol
de la Societat Espanyola
d’Hematologia Pediatrica (SHOP)

Equip: Hospital Sant Joan de Déu

- Dr. Jesus Estella (coordinador del
Servei d'Oncologia)

- Esperanza Tuset (adjunta del Servei
d’Hematologia)

- Dra. Carmen de Torres (adjunta del
Servei d'Oncologia)

- Dr. Ignacio Alcorta (adjunt del Servei
d’Oncologia)

- Dra. Susana Rives (adjunta del Servei
d’Oncologia)

- Dra. Teresa Toll (adjunta del Servei
d’Oncologia)

- Dra. Marta Garcia (investigadora)

* Antecedents:

Analitzar el valor pronostic de la malaltia mini-
ma residual (EMR) en pacients pediatrics
diagnosticats de leucemia aguda limfoblasti-
ca (LAL), inclosos en el protocol de la So-
cietat Espanyola d'Hematologia Pediatrica
(SHOP) amb el fi d'aplicar estrategies tera-
peutiqgues més ajustades.

e Localitzacié: Catalunya

e Objectius:
L'objectiu general és I'estudi del valor predic-
tiu de la deteccio de la malaltia minima resi-
dual (EMR) en pacients pediatrics diagnosti-
cats de leucemia aguda limfoblastica (LAL)
inclosos en el protocol SHOP, amb el fi d'apli-
car estratégies terapéutiques més ajustades.

Altres objectius son:

1. Estudi comparatiu de la detecci6 d’EMR
entre la técnica de citometria de flux amb
quatre fluorescencies (expressié aberrant de
fenotips associats a leucémia) i la técnica de
PCR en temps real (reordenament dels gens
dels receptors antigenics B i T).

2. Segons els nivells d’EMR obtinguts i la seva
influéncia en la recaiguda, estratificar els pa-
cients en grups de risc de recaiguda amb el
fi d'aplicar altres possibles opcions terapeuti-
ques més ajustades en futurs protocols.

* Poblacio atesa:
Pacients pediatrics diagnosticats de leuce-
mia aguda limfoblastica (LAL) inclosos en el
protocol SHOP, amb el fi d'aplicar estratégies
terapeutiqgues meés ajustades.

e Pressupost: 139.403 € (3 anys)
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"¢ Diagnostic diferencial de
I’lhemorragia retiniana en nens

Equip: Hospital Sant Joan de Déu

- Dr. Jordi Pou (cap del Servei de
Pediatria, doctor medicina i cirurgia)

- Dra. Alicia Serra (adjunta del Servei
d'Oftalmologia)

- Dra. Marta Morales (adjunta del
Servei d'Oftalmologia, doctora medi-
cina i cirurgia)

- Sra. Ana Isabel Curcoy (adjunta del
Servei d'Urgencies)

- Sra. Victoria Trenchs (adjunta del
Servei d'Urgencies)

* Antecedents:

El present projecte és un estudi prospectiu
en que s’investigara la incidéncia d’hemorra-
gia retiniana en els nens menors de dos anys
ingressats per convulsions, traumatisme cra-
nial després de caiguda vertical o tos ferina i
en el qual s'analitzaran les circumstancies
gue han envoltat I'episodi en els nens que,
ingressats per aquests motius, presenten
hemorragia retiniana 0 hematoma subdural.

Localitzaci6: Catalunya

Objectius:

L'objectiu general és coneixer la incidencia i
les circumstancies que envolten I'episodi
d’hemorragia retiniana i hematoma subdural
en nens ingressats per patologies diferents al
maltractament infantil.

Altres objectius:

1. Coneixer la incidéncia i les circumstancies
que envolten I'episodi d’hemorragies retinia-
nes en nens ingressats per convulsions, trau-
matisme cranial després de caiguda vertical
o tos ferina.

2. Conéixer la incidéncia i les circumstancies
que envolten I'episodi d’hematoma subdural
en nens ingressats per traumatisme cranial
després de caiguda vertical.

3. Detallar les caracteristiques i evolucié de les
hemorragies retinianes segons el seu ori-
gen.

4. Determinar les manifestacions cliniques i
radiologiques dels nens ingressats per un
traumatisme cranial per caiguda vertical.

5. Valorar els mecanismes de producci6 i I'is
de mesures preventives de les caigudes
verticals en nens que ingressin per aquest
motiu.

e Poblacio6 atesa:
S’estimen, en dos anys, els seglients ingres-
sos segons la causa d'estudi (mostra calcu-
lada en base als diagnostics d'ingrés a I'hos-
pital durant I'any 2003).

e Traumatismes cranioencefalics per caiguda
vertical: 200

e Primer episodi convulsiu: 150

« Tos ferina: 40

e Pressupost: 38.225 € (2 anys)
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"Projectes socials

>t Diversitat cultural i immigracio

Equip: Fundacié Sant Joan de Déu
- Dra. Sara Carmona (Area de
Projectes)
- Khadija Abdelhadi (mediadora
intercultural)
- Aure Valentin (Area de Projectes)

e Col-laboradors:
FSJD/HSJD - Fundaci6 "la Caixa”

e Localitzacio: Catalunya

» Descripci6 del projecte:

El seu objectiu consisteix a obrir espais de for-
macio, sensibilitzacio i accio per als profes-
sionals i els usuaris de I'Hospital Sant Joan de
Déu entorn al fenomen de la immigracié i la
diversitat cultural, amb el fi de millorar la qua-
litat de l'assisténcia que actualment es pro-
porciona als pacients de diverses cultures que
diariament arriben a aquest centre sociosani-
tari.

e Periode: juny 2003-desembre 2004

e Objectius:

e Formar el personal de 'HSJD en la compren-
si0 del fenomen de la immigracio i la diversi-
tat cultural per aconseguir I'atenci6é adequada
per a pacients d’altres cultures.

= Aprofundir en les diferents concepcions de
salut-malaltia i analitzar les actuals practiques
sociosanitaries.

Obrir espais d’intercanvi amb altres centres i
altres institucions que realitzin accions simi-
lars i realitzar conjuntament activitats do-
cents.

Desenvolupar activitats pedagogiques enca-
minades a la sensibilitzacié dels Drets Hu-
mans / Drets Culturals en el context sanitari.
Introduir noves formes de comunicacio i de
relacio sensibles a la diversitat cultural dins
de 'HSJD.

Activitats realitzades:

Posada en marxa del servei de mediaci
intercultural a I'Hospital Sant Joan de Déu.
S’han ates fins a la data 242 casos i 1.253
mediacions.

Traduccié a cinc idiomes de documents d'in-
formacio per a usuaris.

Inici d’'un procés de sensibilitzacié sobre la
diversitat cultural dirigida als nens i a les
seves families, en coordinaci6 amb I'Escola
Hospitalaria.

Poblacié atesa: immigrants (dones i nens)
pacients de I'Hospital Sant Joan de Déu

Finangcament: Fundacié "la Caixa”/Agencia
de Gestié d'’Ajudes Universitaries i d’Inves-
tigaci6 de la Generalitat de Catalunya
(AGAUR)

Pressupost: 77.517 €
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>2 Maternitat i salut per a les dones
Immigrades

Equip: Hospital Sant Joan de Déu
- Dra. Rosa Bartrons (supervisora de

e Objectius secundaris:
1. Obrir un espai de dialeg entre dones de dife-

I'Hospitalitzacié Maternitat)

- Dra. Margarita Garcia de Vicufia
(supervisora del Bloc Quirurgic Mater-
nal)

- Dra. Maite Cruz (supervisora de I'Hos-
pitalitzacio Maternitat)

- Dra. Teresa Santaliestra
(supervisora I'Hospitalitzacié Infantil)

Fundacié Sant Joan de Déu

- Dra. Sara Carmona (Area de
Projectes)

e Localitzacié: Catalunya

e Descripcio del projecte:

Amb aquest projecte es pretén, d'una banda,
promoure experiéncies que integrin i incloguin
les dones immigrades en l'aprenentatge de la
salut i la maternitat de forma participativa i,
de l'altra, facilitar espais perqué elles com-
parteixin les diferents vivéncies de la materni-
tat en els seus paisos d’'origen amb altres
dones i aixi trobar I'estratégia que millor s'a-
dapti a les seves circumstancies actuals.

Objectiu general:

Promoure la vivencia d’'una maternitat saluda-
ble (pre i postpart), en un col-lectiu de dones
immigrades en estat d'embaras, a través
d'activitats socioeducatives acompanyades
d'un procés d'investigacid-accio.

rents cultures centrat en I'experiéncia de la
maternitat, a partir de la realitzacié d’'un curs
de preparacio6 al part i al postpart.

. Dissenyar una serie de triptics didactics,

amb informacio sobre la salut i la materni-
tat, dirigit a dones immigrades.

. Realitzar un estudi analitic entorn a les viven-

cies de la maternitat en un context d'immi-
gracio, que permeti als professionals apro-
par-se a les dones que viuen aquest proceés
i qualificar la seva actuacio sociosanitaria.

Periode: Inici setembre de 2004
Poblaci6é atesa: Dones embarassades, i do-
nes que acaben de donar a llum amb els seus

petits/es d'origen basicament immigrant

Financament: Institut Catala de la Dona (Ge-
neralitat de Catalunya)

Pressupost: 13.151,54 €
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>3 Forum Social

Forum Sant Joan de Déu per a la
Inclusio social

Des de la Fundaci6é Privada per a la Investigacio i la Docéncia Sant Joan de
Déu, estem interessats a promou entre els professionals dels diferents cen-
tres de I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu un esperit investigador i inno-
vador que permeti una major qualitat assistencial i que potencii el gran com:-
promis social que caracteritza 'OHSJD.

Es per aix0 que es va crear l'area d’accio i investigacio social amb el fi de
posar en funcionament programes i accions dirigides a estimular la reflexio,
el debat i la investigacio sobre aquells temes que resulten rellevants en la nos-
tra societat actual.

Una de les principals accions proposades ha estat la consolidacio del Forum
Sant Joan de Deéu per a la Inclusio Social. En aquest espai s’han vinculat pro-
fessionals de diverses disciplines que pertanyen a alguns dels centres de
Sant Joan de Déu.

Els objectius principals d'aquest Forum Social son els seguents:

Objectius:

< Donar a coneéixer el procés del Forum de les organitzacions catalanes per a la inclusié social en
'OHSJD.

e Presentar punts de reflexié entorn als plans d'inclusio nacional i autonomica des de I'experiéncia
de 'OHSJD.

e Efectuar aportacions, des dels diferents serveis de 'OHSJD, al document de conclusions del
Forum i envers la problematica de I'exclusié social.



>4 Cooperacio Internacional

Millora dels coneixements I les
Instal:-lacions en I'Hospital de

Saint Jean des Dieux de Thies, al
Senegal per a combatre el VIH/SIDA

Equip: Hospital Sant Joan de Déu e Oferir atencié de qualitat a les persones por-
- Dra. Claudia Fortuny (pediatra) tadores del VIH.
Fundaci6é Sant Joan de Déu » Sensibilitzar joves escolars i mestres en la
- Amalia Valderrama (Area Projectes) prevencié de la SIDA.
- Aure Valentin (Area Projectes)
INCODE A Catalunya
- Jesls Giménez (coordinador) Desenvolupar activitats de difusio i de sensi-
bilitzacié sobre la problematica de la SIDA i
e Col-laboradors: FSID/HSJD/INCODE - Gene- sobre la realitzacié del projecte a Catalunya.

ralitat de Catalunya
« Periode: octubre 2003 - octubre 2004
e Localitzacio: Senegal
e Activitats realitzades:

« Descripci6 del projecte: Fins a la data s’han realitzat les activitats
Aquest projecte es desenvolupa des del mes corresponents al primer objectiu, que consis-
d’'octubre de 2003 conjuntament amb 'ONGD tia en la preparacio d'un seminari de formacié
INCODE i I'Hospital Sant Joan de Déu de dirigit al personal sociosanitari de 'HSJD de
Barcelona, d’'un costat, i I'Hospital Saint Jean Thies sobre la prevenci6 i el tractament del
des Dieux de Thies, Senegal, per l'altre. Esta VIH.
financat per I'Agéncia Catalana de Coopera-
ci6 de la Generalitat de Catalunya. e Poblacio atesa: professionals Hospital Saint

Jean de Dieux de Thies i 1.000.000 de per-

» Objectius: sones de la zona d'influencia de I'Hospital.

Al Senegal e Financament: Generalitat de Catalunya

e Formar els professionals sociosanitaris en la
deteccid i el tractament de la SIDA. e Pressupost: 61.800 €

e Equipar el laboratori de I'Hospital Saint Jean
des Dieux a Thies.



*Organitzacio |
participacio en Jornades

1 Salut, diversitat cultural i immigracio

13 de febrer i 2 de desembre de 2004

L'objectiu d’aquestes jornades fou sensibilitzar i donar elements per entendre
la diversitat cultural que presenta la poblacid immigrada i treballar-hi. Volem
gue els professionals dels nostres centres sapiguen adaptar-se als canvis
socials i tractar persones que vénen d’altres cultures.

Nl Cicle de conferéncies:
Salut, diversitat cultural
i immigracio

El Raval. Un espai d'analisi
i intervencio

1 cradit da |ure alsccd

2 de dessibea de 2004




FUNDACIO SANT JOAN DE DEU MEMORIA 2004 39

*2 L a investigacio a debat: sinergies
|+D+1 en una societat en xarxa

101 11 de marg de 2004

L'objectiu d’'aquestes primeres jornades fou obrir un espai de trobada inter-
disciplinari per plantejar la investigacio biomedica i social com un instrument
de creaci6 del coneixement i com a motor de canvi social.

Es van debatre els nous reptes de la investigacio en relacio amb diversos dis-
cursos, estrategies i actors socials: la comunitat cientifica, la solidaritat, la
comunicacio i I'ética.

Comptavem amb la participacio de I'Honorable Sra. Marina Geli, Consellera de
Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya, i 'Excel-lentissim i
Magnific Sr. Joan Tugores, Rector de la Universitat de Barcelona i I'Excel-len-
tissima i Magnifica Sra. Esther Jiménez Salinas, Rectora de la Universitat
Ramon Llull. | també amb institucions d’investigacio biomedica, comunicacio,
ONG i universitats.

Auditori: Fundacié Sant Joan de Déu



123 Retard del creixement intrauteri

Dibuix sobre el tractament per ' j s .f_ o
insulina realitzat per una pacient T E

. ) ; N o ]
de I'Hospital Sant Joan de Déu S 1 - S

16 d’abril de 2004

L'objectiu d'aquesta jornada va ser presentar els darrers avengos en relacio
a la patogenia, diagnostic, evolucié i tractament dels nens amb retard de crei-
xement intrauters.

%4 Una lectura etica sobre la
salut mental

29 d’abril de 2004

Un grup de treball interdisciplinari integrat per diversos professionals dels
Serveis de Salut Mental dels nostres centres, i tutelat per experts de I'Institut
Borja de Bioetica, reflexiona sobre la implicacio del respecte als drets del
malalt mental en la seva atencio. |, en funcié d’'aixo, es van elaborar una serie
de “recomanacions” per als mateixos malalts, la seva familia, els professio-
nals de la salut, institucions sanitaries i administracié publica.
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**>Urgencies, crisis i talls
biografics en els adolescents

30 de setembre i 1 d’octubre de 2004

La situacié de malestar i sofriment psiquic entre els adolescents i els joves
sembla una realitat en augment.

Enfront d’aquest fenomen, sovint generem respostes que tendeixen a crimi-
nalitzar realitats, a victimitzar persones o a publicitar visions catastrofiques
qgue no ajuden a abordar constructivament ni a buscar solucions a aquesta
situacio.

Ens falta temps per aproximar-nos a les mdltiples experiéncies dels adoles-
cents.

Des de la creativitat narrativa, des de la comprensio de la condicié humana,
| des del compromis amb noves utopies, calmar patiments i oferir alternatives
amb sentit.

Amb aquesta voluntat, les institucions organitzadores de les jornades
(Fundacié Sant Joan de Déu, Fundacié Cassia Just i Fundacio Pere Tarrés) van
oferir un espai de dialeg i de contrast que, des d'una perspectiva interdisci-
plinaria, col-laborés a generar opinio, aixi com criteris interpretatius i a la
vegada d'accid, en la promocio, la prevencid, 'acompanyament i el tracta-
ment desproblematitzador i desdramatitzador de les realitats juvenils.



“Revista Digital I+C-:
Innovacio, Investigacio,
Ciencia | Compromis

[+C?: Un espai per a compartir

I+C?: Investigacio, innovacio, ciéncia i compromis és el butlleti electronic de
la Fundacié Sant Joan de Déu que té com a objectiu impulsar el coneixement
i la divulgacié de les diferents iniciatives innovadores que duen a terme les
nostres institucions en I'ambit de la investigacio.

Des de la seva creacio I'any 2003 les paraules clau han estat: investigacio,
innovacio, ciencia i societat. Estan presents en els continguts i les tematiques
en cadascuna de les seccions del [+C?. Dins d’aquest entorn pensem que s’ha
iniciat una idea de comunicacié innovadora, de la qual aquest any s’han publi-
cat deu numeros, que posteriorment s’han recopilat en una edicié en paper.

|+C? és a la vegada l'aportacié de la Fundacié Sant Joan de Déu per difondre
| impulsar la investigacié biomedica i social en la societat que ens envolta,
contribuint amb el nostre esfor¢ que la ciéncia i la innovacio tinguin un valor
rellevant, i se situin al nivell que tots desitjariem.

Us animem a continuar llegint els propers continguts, a participar-hi
I a consultar-los online a través de la nostra Web

Subscriu-t’hi: http:/www.fsjd.org
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“Activitat economica

>t Balan¢ economic

Actiu (en €) 2004
A Immobilitzat 119921

|. Despeses d’establiment 65.867
Il. Immobilitzacions immaterials 20.029
1. Aplicacions informatiques 20.029
lll. Altres immobilitzacions materials 34.025
1. Altres instal-lacions, utillatge i mobiliari 7.397
2. Equips per a processaments d'informacio 26.628

|. Existéncies 197
[l. Tresoreria 217.701

Passiu (en €) 2004
|. Fons dotacionals 202.500
[l. Excedent d’exercicis anteriors -22.812
lll. Excedent de I'exercici (positiu 0 negatiu) -91.141

1. Altres ingressos a distribuir en diversos exercicis 153.582

|. Deutes amb entitats del grup i associades 1.831
1. Deutes amb entitats del grup i associades 1.831
Il. Proveidors i altres creditors 93.859
1. Deutes per compres 0 prestacions de serveis 9.531
2. Administracions publiques 18.460
3. Remuneracions pendents de pagament 65.868
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22 Compte de resultats

Deure (en €) 2004
1. Aprovisionaments 121.838
a) Consums de matéries primeres i matéries consumibles 12.778
b) Altres despeses externes 109.060
2. Despeses de personal 356.630
a) Sous, salaris i assimilats 287.938
b) Carregues socials 68.692
3. Dotacions per a amortitzacions d'immaobilitzat 30.314
4. Altres despeses 205.919
a) Serveis exteriors 151.492
b) Tributs 346
c) Altres perdues de gestioé corrent 54.081
5. Variacié de les provisions de les activitats 21.000
6. Despeses extraordinaries 2.233

Haver (en €) 2004
_ Bngressos 646793
1. Ingressos de la fundaci6 per les activitats 644.067
a) Ingressos de promocions, patrocinadors i col-laboradors 557.227
b) Donacions i altres ingressos per activitats 86.840
2. Altres interessos i ingressos assimilats 1.130
a) Altres interessos i ingressos 1.130

3. Ingressos financers 229

4. Ingressos extraordinaris 1.367
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23 Informe auditoria
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INFORME D'AUDITORIA DELS COMPTES ANUALS DE L"EXERCICT
FINALITZAT EL 31 DE DESEMBHRE DE 24

Al Patronat de FUNDACIO PRIVADA PER A LA RECERCA 1 LA DOCENCIA SANT
JOAN DE DELL

li-  Hem asditar els compies amials de FUNDACI PRIVADA PER A LA RECERCA 1
LA DOCENCIA SANT I0AN DE DEU, que comprenen ef balanc de sitiacst al 31 de
desembe de T04, ¢l comple de pérdues | guanys i bn memores eorresponents o
Pexercici amual clos en aquests data, ln formalizackd dels quals & resporsabilitn del
Paropal de [a Pumndacic, La posira responsabilital & expressar una opinid sobre squests
comples anisals en conjunt basada en la feine efecruada segons les nonnes 3'mditoria
scceplades generalment, que requereiien 1'examen mitfancant proves selectives de |'evi-
dencia justificativa dels comples anuals i avaluacid de la poesentucss, dels principis
conmpRables aplicois | de les estimacions efechasdes,

Z.-  El Putronal presenin, a efecles comparatius d ‘acond amb I legislacid mercaniil, 5 més
dels imports de ['exercici 2004 efs corrésponents a exercici anterior de cada pantida del
haling i del compte de pérdues § gusnvs. La nostr opinid es refereixs als conipes anuaks
de lexercici D00, cxchsvament. Bl 17 de uny de 2004 vam cmeire 1"forme
d"suditoria sobre els compies anals de Pexercici 2003 on expressiven wna opinid
fnworshie,

3~ La postra opinid & que els comptes anools adjunts de 'exercicl 2004 espressen la
imatge fidel del patrimoni i de la sivacié financera de FUNDACIO PRIVADA PER
A LA RECERCA 1 LA DOCENCIA SANT JOAN DE DEU, al 31 de desembre de
2004, i dels resultats de Jes seves operacions i dels recursos que ha obdingue | ha aplhcst
darnmt 'exercici anual chod ¢l malsix dia @ que conlenen o informackd mecessiria i
suficien per  Inicrpretar-kis | comprendre’ls adequadament, oo tois els aspectes
significotivs, scgons els principis § les pormes complables accepians pencralment que son
uniformes amb ¢ls aplicats en ["exercici anierior
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4,-  L'ioforme de gestio adjunt de Pexercici 2004 oot les explicacions que el Patropat
considera oporiunes | no & pan inteprant dels comples anuals. Hem verificat que
mbormacitd compeuble que copé concorda Emb la dels commites anuals de |'exercici
2. La nosira feina com a msditors e limita a verificar informe de - gestid amb
I'nhast que squest pacdpral ndica § o melou B revisid 3informacid diferent de
I'chiinguda a parir dels registres complables de FUNDACHD PRIVADA PER A LA
RECERCA | LA DOCENCIA SANT JOAN DE DEU
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Volem expressar el nostre agraiment a totes les empreses, fundacions,
institucions i persones que durant aguest any han participat en els nostres
projectes.

Relacio d’empreses i col-laboradors
e Ajuntament d’Esplugues

e Ajuntament de Barcelona
* Astra Zeneca

= Aventis

e Comunicacio Amida, S.L.
e DKV

 Enric Satué Design

e Esade

* Ferring

e Fondo Margarita del Pozo
e Fundacio "la Caixa”

e Fundacio Cassia Just

e Fundaci6 Pere Tarrés

e Fundacion M@ Francisca de Roviralta
= Generalitat de Catalunya
» Gilead Sciences

< Institut Borja de Bioética
e Institut Catala de la Dona
* |psen

e "la Caixa”

e La Casa del Mon

e Lantus

e Lilly

e Montse Campins

e Mutua Terrassa

e Roche

e Sandoz

e Serono

e Universitat de Barcelona
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