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'Presentacio

La Fundacio privada per a la Recerca i la Docéncia Sant Joan de Déu té com a objectiu crear un
ambit d’actuacié conjunt, dins els camps de la recerca i la docencia, en els centres de I'Orde Hospita-
lari de Sant Joan de Déu. L'any 2005 ha permes la consolidacié de la Fundacié com a coordinadora de
la recerca dels diferents centres de I'Orde.

La Fundacio pretén, com moltes altres entitats dedicades a la recerca en salut i biomedicina del nos-
tre pais, ampliar el coneixement cientific amb la finalitat de millorar I'atencié sanitaria a les persones
que pateixen problemes de salut. Tanmateix, volem que aix0 es faci amb unes connotacions concretes.
En primer lloc, essent els hospitals de Sant Joan de Déu uns centres on el primer objectiu és proporcio-
nar una atencié sanitaria i hospitalaria excel-lent, la recerca ha d’estar plenament integrada dins la
feina assistencial, tenint molt en compte les persones malaltes i els seus familiars. A més, cal entendre
les nostres investigacions com un procés participatiu i interdisciplinari, on la interaccié entre els pro-
fessionals i la societat generara les iniciatives més enriquidores, que proporcionaran una resposta més
adequada i complexa a les necessitats socials. Finalment, els malalts sén persones fragils, i per tant,
hem de tenir maxima cura dels aspectes étics al voltant de les nostres investigacions.

La tasca de la Fundacié s’emmarca dins |'activitat de I'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu, la
qual, sota el concepte d’hospitalitat, procura acollir, atendre i ajudar les persones vulnerables o amb
problemes de salut. Aquesta intencié queda palesa en els nostres centres assistencials, hospitals, ser-
veis socials i comunitats de religiosos, tant al nostre pais com a |'estranger. Es tracta de centres plurals
amb un compromis social compartit amb altres institucions de caracter public o privat que compartei-
xen una afinitat de motivacié i una mateixa visi6. A part de la feina assistencial, vull destacar, a més a
més la tasca que en el camp de la recerca realitzen

I'Hospital Materno-Infantil Sant Joan de Déu i la
xarxa de serveis comunitaris de Sant Joan de Déu-
Serveis de Salut Mental.

Finalment, a través d’aquestes linies vull, també,
agrair als investigadors i col-laboradors dels nostres
centres la seva dedicacié, esforc i col-laboraci6.

Germa Joaquim Erra
President de la Fundacié Sant Joan de Déu
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'Presentacion

La Fundacién Privada para la Investigacién y la Docencia San Juan de Dios tiene como objetivo crear
un ambito de actuacién conjunto, dentro de los campos de la investigacién y la docencia, en los cen-
tros de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios. El afio 2005 ha permitido la consolidacién de la
Fundacién como coordinadora de la investigacion de los diferentes centros de la Orden.

La Fundacién pretende, como muchas otras entidades dedicadas a la investigacion en la salud y la
biomedicina de nuestro pais, ampliar el conocimiento cientifico con la finalidad de mejorar la atencién
sanitaria de las personas que sufren problemas de salud. Sin embargo, queremos que esto se haga con
unas connotaciones concretas. En primer lugar, siendo los hospitales de San Juan de Dios unos centros
donde el primer objetivo es proporcionar una atencién sanitaria excelente y hospitalaria, la investiga-
cion debe estar plenamente integrada dentro del trabajo asistencial, teniendo en cuenta a las personas
enfermas y a sus familiares. Ademas, hay que entender nuestras investigaciones como un proceso parti-
cipativo e interdisciplinario, donde la interaccién entre los profesionales y la sociedad generara las ini-
ciativas mas enriquecedoras, que proporcionaran una respuesta mas adecuada y compleja con las nece-
sidades sociales. Finalmente, los enfermos son personas fragiles, por lo que debemos tener maximo
cuidado con los aspectos éticos de nuestras investigaciones.

El trabajo de la Fundacion se enmarca dentro de la actividad de la Orden de San Juan de Dios, la
que, bajo el concepto de hospitabilidad, procura acoger, atender y ayudar a las personas vulnerables y
con problemas de salud. Esta intencién se demuestra en nuestros centros asistenciales, hospitales, ser-
vicios sociales y comunidades de religiosos, tanto en nuestro pais como en el extranjero. Se trata de
centros plurales con un compromiso social compartido con otras instituciones de caracter publico y pri-
vado que comparten una afinidad de motivacién y

una misma vision. Aparte del trabajo asistencial,
quiero ademas destacar el trabajo que en el campo
de la investigacion realizan el Hospital Materno-
Infantil San Juan de Dios y la red de servicios
comunitarios de San Juan de Dios-Servicios de
Salud Mental.

Finalmente, a través de estas lineas quiero
también agradecer a los investigadores y a los cola-
boradores de nuestros centros su dedicacion,
esfuerzo y cooperacion.

Hno. Joaquim Erra
Presidente Fundacién San Juan de Dios

Foto Edifici docent: Enric Monte
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“Introduccio

Us presentem la tercera memoria de la Fundacié, que conté I'activitat realitzada durant I'any 2005.
Seguint els objectius fundacionals, les accions de la Fundacié se centren en la promoci6, coordina-
cié i suport de la recerca realitzada en els centres de I’Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu. Per
tant, la recerca de la Fundacié és també la recerca dels hospitals de Sant Joan de Déu i dels seus
investigadors.

Dins dels aspectes a destacar d’enguany, cal esmentar el reforcament de la col-laboraci6 entre els
investigadors de I'Hospital Materno-Infantil i el grup de recerca en Salut Mental. Aixd ha permes
posar en marxa treballs de neuroimatge funcional, dissenyar i iniciar treballs sobre el paper de les
hormones en els problemes psiquiatrics i buscar origens en alteracions neuroquimiques en alguns
casos de retard mental.

La recerca requereix financament. Ens sentim especialment contents per I'ajut que rebem dels bene-
factors de la Fundacié, que, amb la seva participacio6 i les seves donacions han proporcionat a la Fun-
dacié uns recursos que son primordials per realitzar recerques en els camps de la salut materno-infantil
i les malalties mentals. Vull destacar el suport mantingut amb el que compta el Laboratori de Tumors
de Desenvolupament, creat I'any 2003, i les ajudes que ha rebut el grup de neurociéncies. Aquests
ajuts no sols sén quantitativament importants, siné que aporten un valor afegit, el sentir que els nostres
estudis tenen una rellevancia i un resso a la societat, i que, poc a poc, estem avancant en un dels nos-
tres objectius, poder treballar conjuntament amb les persones malaltes, familiars i associacions perqué
entre tots poguem comprendre millor la malaltia i lluitar contra ella. Agrair, també, el recursos propor-
cionats per les administracions publiques i altres institucions que financen els projectes de recerca i
pels centres, hospitals i Orde de Sant Joan de Déu que hi col-laboren amb els seus professionals i
infrastructures.

Juntament a les activitats de recerca, la Fundacié ha realitzat activitats de formaci6 i col-laboraci6
assistencial. M'agradaria destacar la Jornada de Crisi a I’Adolescéncia, feta conjuntament amb la Fun-
dacié Pere Tarrés i la Fundacié Cassia Just.

Finalment, vull assenyalar que la Fundaci6 ha consolidat i ampliat els seus serveis de recolzament
als investigadors, a través de les seves arees d’'informacié de convocatories, de suport a la presenta-
ci6 de sol-licituds i gestié de projectes, de suport metodologic i estadistic, i d’edici6 i traduccié a
I'anglés.

Com ja sabeu, comptem durant tot I'any amb la revista digital 1+C?, que es publica online. Aquesta
ens permet mantenir-nos en contacte amb la societat i compartir els nostres treballs i experiencies.
Podreu accedir i subscriure a través de la pagina web de la Fundacié.

No vull acabar sense agrair a I’'equip de la Fundacié i a tots els investigadors la seva feina i dedica-
cid, que ha fet possible totes les activitats que aqui us presentem.

Josep Maria Haro
Director Fundacié Sant Joan de Déu
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“Introduccion

Os presentamos la tercera memoria de la Fundacién, que contiene la actividad realizada durante el afio
2005. Siguiendo los objetivos fundacionales, las acciones de la Fundacién se centran en la promocién,
la coordinacién y el soporte de la investigacion realizada en los centros de la Orden de San Juan de
Dios, por lo que la investigacién de la Fundacion es también la investigacion de los hospitales de San
Juan de Dios y de sus investigadores.

Dentro de los aspectos a destacar, tenemos que mencionar el refuerzo en la colaboracion entre los
investigadores del Hospital Materno Infantil y el Grupo de investigacién en Salud mental. Esto ha per-
mitido poner en marcha los trabajos de neuroimagen funcional, disefiar e iniciar trabajos sobre el papel
de las hormonas en los problemas psiquiatricos y buscar origenes en alteraciones neuroquimicas en
algunos casos de retraso mental.

La investigacion requiere financiacion. Nos sentimos especialmente contentos con la ayuda que reci-
bimos de los benefactores de la Fundacién, que, con sus aportaciones y donaciones han proporcionado
a la Fundacién unos recursos que son primordiales para poder realizar investigacién en los campos de
la salud materno-infantil y de las enfermedades mentales. Quiero destacar el soporte mantenido que
cuenta el laboratorio de Tumores de Desarrollo, creado el afio 2003, y las ayudas que ha recibido el
grupo de neurociencias. Estas ayudas no sélo son cuantitativamente importantes, sino que aportan un
valor afladido sentir que nuestros estudios tienen una relevancia y un eco en la sociedad, y que poco a
poco estamos avanzando en uno de nuestros objetivos, esto es, poder trabajar conjuntamente con las
personas enfermas, los familiares y las asociaciones porque entre todos podemos comprender mejor y
luchar contra la enfermedad. Quisiera agradecer también los recursos proporcionados por las adminis-
traciones publicas y otras instituciones que financian los proyectos de investigacion y a los centros,
hospitales y orden de San Juan de Dios que colaboran con sus profesionales e infraestructuras.

Junto con las actividades de investigacién, la Fundacién ha realizado actividades de formacién y
colaboracién asistencial. Me gustaria destacar la Jornada de Crisis en la Adolescencia, realizada con-
juntamente con la Fundacién Pere Tarrés y la Fundacién Cassia Just.

Finalmente, quiero sefialar que la Fundacién ha consolidado y ampliado sus servicios de apoyo a los
investigadores, a través de sus areas de informaciéon de convocatorias, de apoyo a la presentacién de
solicitudes y de gestién de proyectos, de soporte metodolégico y estadistico y de edicién y traduccion
en inglés.

Como ya sabéis, contamos todo el afio con la revista digital [+C?, que se publica on-line. Esta nos
permite mantenernos en contacto con la sociedad y poder compartir nuestros trabajos y experiencias.
Podéis acceder e inscribiros a través de la pagina web de la Fundacion.

Quiero agradecer al equipo de la Fundacién y a todos los investigadores su trabajo y dedicacion, que
han hecho posible toda la actividad que aqui os presentamos.

Josep Maria Haro
Director Fundacién San Juan de Dios



*Estructura organitzativa
Estructura organizativa

3.1 E| Patronat, Consell Executiu i Consell Assessor
El Patronato, Consejo Ejecutivo y Consejo Asesor

Patronat
Patronato

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

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

e Sr. Constanti Serrallonga,
secretari de la Fundaci6é Sant Joan de Déu

e 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

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

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

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

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

e Sr. Francesc Pérez,
gerent de Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental

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

e Sra. Antonia Sans,
cap de formacio, docencia, qualitat i investigacié d’Althaia-Red Assistencial

e Sra. Ndria Terribas,
directora de I'lnstitut Borja de Bioética (Universitat Ramon Llull)

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



Consell Executiu
Consejo Ejecutivo

Excma. Sra. Nuria Casamitjana,

vicerectora de la Universitat de Barcelona, delegada de la Rectoria de la Universitat de Barcelona
Germa Jesus Etayo,

germa de I’Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu

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

Dr. Jaume Pérez Payarols,

president del Comite d’Investigacié de I'Hospital Sant Joan de Déu
Sra. Nuria Terribas,

directora de I'lInstitut Borja de Bioética (Universitat Ramon Llull)
Dr. Ignasi de Juan-Creix,

director de la Fundacié Sant Joan de Déu (fins al Febrer)

Dr. Josep M? Haro,

director de la Fundaci6 Sant Joan de Déu (a partir de Febrer)

Consell Assessor
Consejo Asesor

Dr. Francesc Abel i Fabre,

S.J., president de I'lnstitut Borja de Bioética (Universitat Ramon Llull)

Dr. Josep Maria Esquirol Calaf,

professor de filosofia de la Universitat de Barcelona i director de la Fundacié Epson
Sr. Sabel Gabaldén Fraile,

cap de secci6 del Servei de Psiquiatria i Psicologia de I'Hospital Sant Joan de Déu
Prof. Rafael Jiménez Gonzalez,

catedratic de Pediatria de la Universitat de Barcelona

Prof. Josep M. Lailla Vicens,

catedratic de Ginecologia i Obstetricia de la Universitat de Barcelona

Sr. Juan José Lopez Burniol,

notari

Dr. Guillem Loépez Casasnovas,

dega de la facultat C. Econdmiques i Empresarials de la Universitat Pompeu Fabra
P. Alfonso Lopez Quintas,

catedratic emerit 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 Fundaci6 Seny

Prof. Lluis Morales i Fochs,

catedratic de Pediatria de la Universitat de Barcelona

Sr. Joan Pons Rafols,

director de la Agencia de Tecnologia i Investigacions 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'lInstitut Borja de Bioética
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3.2 Organigrama i estructura organitzativa
Organigrama y estructura organizativa

Patronat

Consell Executiu

Director

Area Area Relacions Area Area Suport
Administracio Institucionals Gestio de Metodologic
i Marqueting Recerca a la Recerca

3.3 Equ|p
Equipo

Dr. Josep Maria Haro, director

Jorge Maurel, area d’Administracié i Finances

Khadija Abdelhadi, area de Projectes - mediadora intercultural

Merce Tura i Marta Barba, area de Comunicacié i Marqueting

Laia Lagunas i Josep Maria Cortadellas, area de Suport a la Investigacio

Susan DiGiacomo, area de Suport a la Investigacio - edicié en angles

Susana Ochoa, area de Suport a la Investigacio - suport metodoldgic - investigadora SID-SSM.
Gemma Prat, area de Gestié del Coneixement HSJD

Editha Tacbas, secretaria

secretaria@fsjd.org
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Objectius

Integrar la recerca de I’Hospital Sant Joan de Déu i Sant Joan de Déu - Serveis de Salut Mental
a la Fundacié Sant Joan de Déu

Potenciar la recerca

Mantenir i expandir les activitats d’ajut a la recerca

Mantenir i expandir les activitats de captacié de fons per a la recerca

Participacié de la Fundacié Sant Joan de Déu en els Comités de Recerca dels centres
Definir I'estratégia de Gesti6 de la Informacié i Comunicacio

Proporcionar als investigadors eines de recerca

Mantenir i expandir les activitats de suport cientific a la recerca

Creaci6 del CEIC de la Fundacié

Definir, conjuntament amb els centres, la politica de recerca de la Fundacié

Definir les linies de recerca de la Fundacié

Definir les linies a potenciar especialment dins els centres

Definir la politica d’aliances amb altres centres

Avancar en 'autofinancament de la Fundacié intentant aconseguir fons publics i privats
estables pel seu manteniment

Avaluar la creacié d’un comite assessor cientific

Incentivar recerca en I'area d’infermeria i social

Revisar els procediments interns de la Fundacié
Politica de Recursos Humans
Definir els sistemes de Gestié de la Informacio

Objetivos

Integrar la Investigacion del Hospital San Juan de Dios y San Juan de Dios - Servicios de Salud Mental
con la Fundacién San Juan de Dios

Potenciar la investigacion

Mantener y expandir las actividades de ayuda a la investigacién

Mantener y expandir las actividades de captacion de fondos para la investigacion

Participacion de la Fundacién San Juan de Dios en los Comités de Investigacion de los centros
Definir la estrategia de Gestién de la Informaciéon y Comunicacion

Proporcionar a los investigadores herramientas de investigacion

Mantener y expandir las actividades de soporte cientifico de la investigacién

Creacion del CEIC de la Fundacion

Definir, conjuntamente con los centros, la politica de investigacion de la Fundacion
Definir las lineas de investigacion de la Fundacién

Definir las lineas a potenciar especialmente dentro de los centros

Definir la politica de alianzas con otros centros

Avanzar en la autofinanciacién de la Fundacion a través de conseguir fondos publicos y
privados para su mantenimiento

Evaluar la creacion de un comité asesor cientifico

Incentivar la investigacion en el area de enfermeria y social

Revisar los procedimientos internos de la Fundacién
Politica de Recursos Humanos
Definir los sistemas de gestién de la informacion



"Orde Hospitalari

La restauraci6 de I'Orde a Espanya comenca amb la Fundacié del primer Hospital
Sant Joan de Déu a Barcelona I'any 1867. Segueix, sense interrupcio, una llarga llista
de nous hospitals estesos per tot el territori hispanolusomexica.

Els germans de Sant Joan de Déu, juntament amb els professionals, benefactors i volun-

taris, formen un grup de persones compromeses en el servei a la humanitat que pateix.

e Treballem en hospitals i centres propis,
col-laborant amb I'assisténcia del pais, en la
prestacio dels serveis necessaris als ciutadans.

e Acceptem els centres assistencials que confien
en nosaltres, quan estan d’acord amb els princi-
pis de la nostra identitat.

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

e Ens introduim en llocs on la pobresa i el subde-
senvolupament sén evidents i afrontem les seves
necessitats.

e Col-laborem amb altres institucions interessades
com nosaltres en la promocié d’una vida més digna,
per contribuir a la millora de la salut publica.

Internament, I'Orde esta organitzat en provincies,
constituides per un cert nombre de centres |
comunitats.

La Fundacié Sant Joan de Déu col-labora directa-
ment a la provincia d’Arag6, en la qual podem
trobar diferents centres entre hospitals, albergs i
centres assistencials.

¢ Provincia d’Aragé — Sant Rafael:
Comunitats autdonomes d’'Aragd, Balears, Catalun-
ya, Mdurcia, Navarra, Valencia i centres a Madrid.

Orden Hospitalaria

La restauracion de la Orden en Espafia comienza con la fundacion del primer Hospital
de San Juan de Dios en Barcelona el afio 1867. Le sigue, sin interrupcién, una larga
lista de nuevos hospitales extendidos por todo el territorio hispano-luso-mexicano.

Los hermanos de San Juan de Dios, junto con los profesionales, benefactores y
voluntarios, forman un grupo de personas comprometidas con el servicio a la humani-

dad que sufre.

¢ Trabajamos en Hospitales y centros propios, cola-
borando con la asistencia del pais, en la prestacién
de los servicios necesarios a los ciudadanos.

e Aceptamos a los centros asistenciales que nos
confian, cuando estan de acuerdo con los princi-
pios de nuestra identidad.

e Creamos centros y organizaciones no previstos
por las distintas legislaciones nacionales o extran-
jeras, en favor de los marginados de la sociedad.
e Nos introducimos en lugares donde la pobreza y
el subdesarrollo son evidentes, haciendo frente a
sus necesidades.

e Colaboramos con otras instituciones interesadas
del mismo modo que nosotros en la promocién de
una vida mas digna, para contribuir a la mejora
de la salud publica.

Internamente, la Orden estd organizada en pro-
vincias constituidas por un cierto nimero de cen-
tros y comunidades.

La Fundacién San Juan de Dios colabora directa-
mente en la provincia de Aragén, en la que pode-
mos encontrar diferentes centros entre hospitales,
albergues y centros asistenciales.

¢ Provincia de Aragén - San Rafael:

Comunidades auténomas de Aragén, Baleares,
Catalufia, Murcia, Navarra, Valencia y centros en
Madrid.



Quadre provincia Sant Rafael
Cuadro provincia San Rafael

Centres Llits Places Ingressos Treballadors Voluntaris

(Esplugues Llobregat-Barcelona)

(Sant Boi de Llobregat)

(Almacelles-Lleida)

(Barcelona)
Total Catalunya 1408 426 24561 2080 288

(Palma de Mallorca)
Total Balears 106 30 2376 186 33

(Saragossa)
Total Aragé 188 25 1073 198 45

(Valéncia)
Total Comunitat Valenciana 65 1044 17 22

(Murcia)

Total Comunitat Murciana 199 4628 37 175

(Madrid)*
Total Madrid 280 1024 205 40

(Pamplona)
Total Navarra 150 6036 247 29

* Centre gestionat per I'Orde Hospitalari Sant Joan de Déu pero que esta integrat en una Fundacié en que també hi participa el Bisbat

* Centro gestionado por la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios pero integrado en una Fundacién en la que también participa el Obispado
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“Investigacio

La investigacié dels centres de Sant Joan de Déu esta organitzada per linies o arees
de coneixement. Presentem |'estructura, els investigadors que les integren, les princi-
pals publicacions i els projectes actius de les tres principals linies d’investigacié de
I’any 2005.

6.1 Linies d’investigacio

|. Desenvolupament neuronal i malalties metaboliques:

Pretén estudiar les bases fisiopatoldgiques de les malalties neurologiques i, en con-
cret, analitzar les diverses proteines de membrana responsables de la majoria de
distrofies musculars, els mecanismes antioxidants en diferents patologies neurologi-
ques i les malalties mitocondrials i el metabolisme dels aminoacids en la fenilcetonu-
ria (PKU), i en la homocistinuria, i en la hiperhomocisteinémia.

Antioxidants:

Directors: Sierra, C; Artuch, R.

Equip: Vilaseca, MA; Campistol, J; Pineda, M;
Iriondo, M; Krauel, X; Lambruschini, N; Gomez,
L; Fortuny, C.

S’analitzen els mecanismes antioxidants en el
plasma i en cél-lules sanguinies, valorant, també,
el grau d’estrés oxidatiu, en diferents patologies
que poden cursar amb un augment de I'estrés
oxidatiu.

Distrofies musculars a la infancia:

Director: Colomer, J.

Equip: Artuch, R; Monrés, E; Vila, J; Cusi, V;
Nascimento, A.

S'analitzen les diverses proteines de membra-
na, responsables de la majoria de distrofies mus-
culars, aixi com la seva interaccié mitjancant la
utilitzacié d’anticossos monoclonals especifics.

Grup d’investigadors de la linia de desenvolupament neuronal
i malalties metabdliques
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“Investigacion

La investigacién de los centros de San Juan de Dios esta organizada por lineas o areas
del conocimiento. Presentamos la estructura, los investigadores que las integran, las
principales publicaciones y los proyectos activos de las tres principales lineas de
investigacién del afio 2005.

6.1 Lineas de investigacion

|. Desarrollo neuronal y enfermedades metabdlicas

Pretende estudiar las bases fisiopatolégicas de las enfermedades neurolégicas vy, en
concreto, analizar las diversas proteinas de membrana responsables de la mayoria de
distrofias musculares, los mecanismos antioxidantes en diferentes patologias neurol6-
gicas y las enfermedades mitocondriales y el metabolismo de los aminoéacidos en la
fenilcetonuria (PKU), y en la homocistinuria y en la hiperhomocisteinemia.

Antioxidantes:

Directores: Sierra, C; Artuch, R.

Equipo: Vilaseca, MA; Campistol, J; Pineda, M;
Iriondo, M; Krauel, X; Lambruschini, N; Gémez, L;
Fortuna, C.

Se analizan los mecanismos antioxidantes en
plasma y células sanguineas, valorando también
el grado de estrés oxidativo, en diferentes patolo-
gias que pueden cursar con un aumento del
estrés oxidativo.

Distrofias musculares en la infancia:

Director: Colomer, J.

Equipo: Artuch, R; Monr6s, E; Vila, J; Cusi, V;
Nascimento, A.

Se analizan las diversas proteinas de membra-
na, responsables de la mayoria de distrofias mus-
culares, asi como su interaccion mediante la utili-
zacién de anticuerpos monoclonales especificos.

Grupo de investigadores de la linea de desarrollo neuronal y
enfermedades metabdlicas




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

Les malalties del metabolisme energétic mito-
condrial presenten una expressié fenotipica mul-
tisisttmica en I'edat pediatrica. L'aplicacié d'un
protocol clinic, bioquimic, anatomopatologic i
genétic per a la seleccié i I'estudi en profunditat
d’aquests pacients, aixi com la correlacié fenotip-
genotip dels casos ja diagnosticats, aporta una
informacié substancial per al seu coneixement.
La participaci6 i col-laboraci6 amb la Red Espa-
fiola de malalties mitocondrials (Mitocon-Espafia)
ens ajuda en l'estudi d’aquests malalts. En un
futur proxim la possibilitat de participar en el
Projecte de 1+D+i de Gendmica de Enfermedades
Raras, MITO - HSJD, encara ens facilitara els
seus estudis futurs.

Metabolisme dels aminoacids:

Directors: Campistol, J; Vilaseca, MA.

Equip: Artuch, R; Pineda, M; Garcia Cazorla, A;
Lambruschini, N; Fusté, E; Pérez Duefias, B;
Goémez Lépez, L; Gutiérrez A.

e Homocistinldria, Hiperhomocisteinemia: La
homocistindria és un error congénit del metabo-
lisme de la homocisteina, que pot ser causat per
la deficient activitat de diversos enzims implicats
en el seu metabolisme. Algunes mutacions lleus
d’aquests enzims i també factors adquirits (nutri-
cionals, iatrogénics, etc.) poden ser causa d'hi-
perhomocisteinemia moderada. Tant la homocisti-
ndria com la hiperhomocisteinémia moderada sén
factors de risc independent d’accidents vasculars
prematurs i complicacions obstétriques. El conei-
xement de les causes d’hiperhomocisteinémia,
aixi com la possibilitat de corregir-la mitjancant
suplementacié vitaminica, presenten un gran
interés per a la prevenci6é dels accidents vascu-
lars (cerebrovasculars, cardiovasculars) ja des de
I'edat infantil aixi com també de complicacions
obstetriques.

e Fenilcetonuria (PKU): La fenilcetonuria és un
error congenit del metabolisme de la fenilalanina,
que causa elevades concentracions d’aquest ami-
noacid en teixits i liquids biologics. El tractament
preco¢ basat en una dieta restringida en fenilala-
nina evita el greu deteriorament del desenvolupa-
ment cognitiu. La qualitat del tractament nutri-

cional és una condicié indispensable per un bon
pronostic. L'estudi de diversos factors nutricionals

(vitamines, oligoelements, substancies antioxi-
dants), que poden estar disminuits per les dietes
especials, aixi com de I'estrés oxidatiu que se’'n
podria derivar, resulten d’especial interés per
explicar les alteracions neuropsicoldgiques que
mostren aquests pacients. L'estudi de noves
estratégies de tractament és indispensable per la
qualitat assistencial, aixi com pel coneixement de
les bases metabdliques de la malaltia.



Enfermedades mitocondriales:
Directora: Pineda, M.
Equipo: Vilaseca, MA; Artuch, R.

Las enfermedades del metabolismo energético
mitocondrial presentan una expresién fenotipica
multisistémica en la edad pediatrica. La aplica-
ciéon de un protocolo clinico, bioquimico, anato-
mopatolégico y genético para la seleccion y el
estudio en profundidad de estos pacientes, asi
como la correlacion fenotipo-genotipo de los
casos ya diagnosticados, aporta una informacion
sustancial para su conocimiento. La participacion
y la colaboracién en la Red Espafiola de enferme-
dades mitocondriales (Mitocon-Espafia) nos
ayuda en el estudio de estos enfermos.

En un futuro préximo las posibilidades de par-
ticipar en el Proyecto de I+D+i de Gendémica de
Enfermedades Raras, MITO — HSJD, todavia nos
facilitara sus estudios futuros.

Metabolismo de los aminoacidos:

Directores: Campistol, J; Vilaseca, MA.

Equipo: Artuch, R; Pineda, M; Garcia Cazorla, A;
Lambruschini, N; Fusté, E; Pérez Duefias, B;
Gomez Loépez, L; Gutiérrez, A.

e Homocistinuria, Hiperhomocisteinemia: La
homocistinuria es un error congénito del metabo-
lismo de la homocisteina que puede ser causado
por la deficiente actividad de diversos enzimas
implicados en su metabolismo. Tanto la homocis-
tinuria como la hiperhomocisteinemia son facto-
res de riesgo independiente de accidentes vascu-
lares prematuros. EI conocimiento de las causas
de hiperhomocisteinemia, asi como la posibilidad
de corregirla mediante suplementacion vitamini-
ca, presentan un gran interés para la prevencion
de los accidentes vasculares.

Algunas mutaciones leves de estos enzimas y

también factores adquiridos (nutricionales, iatro-
génicos, etc.) pueden ser causa de hiperhonocis-
teinemia moderada (cerebrovasculares, cardiovas-
culares) y desde la edad infantil asi como compli-
caciones obstetricias.
e Fenilcetonuria (PKU): La fenilcetonuria es un
error congénito del metabolismo de la fenilalani-
na, que causa elevadas concentraciones de este
aminoacido en tejidos y liquidos bioldgicos. El
tratamiento precoz basado en una dieta restringi-
da en fenilalanina evita el grave deterioro del
desarrollo cognitivo. La calidad del tratamiento
nutricional es una condicién indispensable para
un buen prondstico. El estudio de diversos facto-
res nutricionales (vitaminas, oligoelementos, sus-
tancias antioxidantes), que pueden estar dismi-
nuidas por las dietas especiales, asi como del
estrés oxidativo que se podrian derivar, resultan
de especial interés para explicar las alteraciones
neuropsicolégicas que muestran estos pacientes.
El estudio de nuevas estrategias de tratamiento
es indispensable por la calidad asistencial, asi
como por el conocimiento de las bases metabdli-
cas de la enfermedad.



Publicacions
Publicaciones

e Kalaydjieva L, Lochmuller H, Tournev |, Baas F, Beres J,
Colomer J, Guergueltcheva V, Herrmann R, Karcagi V, King R,
Miyata T, Mullner-Eidenbock A, Okuda T, Milic Rasic V, San-
tos M, Talim B, Vilchez J, Walter M, Urtizberea A, Merlini L.
125th ENMC International Workshop: Neuromuscular Disor-
ders in the Roma (Gypsy) Population, 23-25 April 2004,
Naarden, The Netherlands. Neuromuscul Disord 2005; 15
(1): 65-71. Factor d'impacte: 3,042

e Ballestar E, Ropero S, Alaminos M, Armstrong J, Setien F,
Agrelo R, Fraga MF, Herranz M, Avila S, Pineda M, Monros E,
Esteller M. The impact of MECP2 mutations in the expression
patterns of Rett syndrome patients. Hum Genet 2005; 116
(1-2) :91-104. Factor d'impacte: 4,328

e Fernandez C, Ballart A, lturriaga C, Lluch M, Macias J,
Vanier MT, Pineda M, Coll MJ. Identification of 25 new muta-
tions in 40 unrelated Spanish Niemann-Pick type C patients:
genotype-phenotype correlations. Clin Genet 2005; 68 (3):
245-254. Factor d'impacte: 2,367

e Garcia Cazorla A, De Lonlay P, Nassogne MC, Rustin P,
Touati G, Saudubray JM. Long-term follow-up of neonatal
mitochondrial cytopathies: a study of 57 patients. Pediatrics
2005; 116 (5): 117-1177. Factor d'impacte: 3,903

e Also E, Lépez-Quesada EL, Urreizti R, Vilaseca MA, Lailla
JM, Balcells Comas S, Grinberg Vaisman D. Polymorphisms of
genes involved in homocysteine metabolism in preeclampsia
and in uncomplicated pregnancies. Eur J Obstet Gynecol
Reprod Biol 2005; 120 (1): 45-52. Factor d'impacte: 0,955

e Garcia Cazorla A, Ormazabal A, Artuch R, Pérez Duefias B,
Lépez Casas J, Fernandez Alvarez E, Campistol J. Errores con-
génitos de los neurotransmisores en Neuropediatria. Rev Neu-
rol 2005 ;41 (2) :99-108. Factor d'impacte: 0,210

e Gassio R, Artuch R, Vilaseca MA, Fusté E, Boix C, Sans A,
Campistol J. Cognitive functions in classic phenylketonuria
and mild hyperphenylalaninaemia: experience in a paediatric
population. Dev Med Child Neurol 2005; 47 (7): 443-448.
Factor d'impacte: 2,083

e (Gassio R, Fusté E, Lépez A, Artuch R, Vilaseca MA, Cam-
pistol J. School performance in early and continuously treated
phenylketonuria. Pediatr Neurol 2005; 33 (4) :267-271.
Factor d'impacte: 1,184

e QGutiérrez Aguilar G, Abenia P, Garcia Cazorla A, Vilaseca
MA, Campistol J. Encefalopatia con aciduria metilmaldnica y
homocistinuria secundaria a deficit de aporte exogeno de vita-
mina B12. Rev Neurol 2005; 40 (10): 605-608.

Factor d'impacte: 0,210

e Lambruschini N, Pérez Duefias B, Vilaseca MA, Mas A,
Artuch R, Gassio R, Gémez Lépez L, Gutierrez A, Campistol J.
Clinical and nutritional evaluation of phenylketonuric patients
on tetrahydrobiopterin monotherapy. Mol Genet Metab 2005;
86 (Suppll): S54-60. Factor d'impacte: 2,502

e 125th ENMC International Workshop: Neuromuscular
Disorders in the Roma (Gypsy) Population, 23-25 April 2004,
Naarden, The Netherlands. Neuromuscul Disord 2005; 15
(1): 65-71. Factor d'impacte: 3,042

e | 6pez-Quesada EL, Vilaseca MA, Gémez E, Lailla JM. Are
plasma total homocysteine and other amino acids associated
with glucose intolerance in uncomplicated pregnancies and
preeclampsia?. Eur J Obstet Gynecol Reprod Biol 2005; 119
(1) :36-41. Factor d'impacte: 0,955

e Millet P, Vilaseca MA, Valls C, Pérez Duefias B, Artuch R,
Goémez Lépez L, Lambruschini N, Campistol J. Is deoxypyridi-
noline a good resorption marker to detect osteopenia in
phenylketonuria?. Clin Biochem 2005; 38 (12): 1127-32.
Factor d'impacte: 1,731

e Moller L, Romstad A, Paulsen M, Hougaard P, Ormazéabal
A, Pineda M, Blau N, Guttler FI, Artuch R. Pre- and postnatal
diagnosis of tyrosine hydroxylase deficiency. Prenat Diagn
2005; 25 (8): 671-6775. Factor d'impacte: 1,612

e QOrmazabal A, Artuch R, Vilaseca MA, Aracil A, Pineda M.
Cerebrospinal fluid concentrations of folate, biogenic amines
and pterins in Rett syndrome: treatment with folinic acid.
Neuropediatrics 2005; 36 (6): 380-385.

Factor d'impacte: 1,619

e Ormazébal A, Garcia Cazorla A, Fernandez Santervas Y,
Fernandez Alvarez E, Campistol J, Artuch R. HPLC with elec-
trochemical and fluorescence detection procedures for the
diagnosis of inborn errors of biogenic amines and pterins. J
Neurosci Methods 2005; 142 (1): 153-58.

Factor d'impacte: 1,894

e QOrmazabal A, Vilaseca MA, Pérez Duefias B, Lambruschini
N, Gémez Loépez L, Campistol J, Artuch R. Platelet serotonin
concentrations in PKU patients under dietary control and
tetrahydrobiopterin treatment. J Inherit Metab Dis 2005; 28
(6) :863-870. Factor d'impacte: 1,586

e Pancho C, Garcia Cazorla A, Varea V, Artuch R, Ferrer I,
Vilaseca MA, Briones P, Campistol J. Congenital disorder of
glycosylation type la revealed by hypertransaminasemia and
failure to thrive in a young boy with normal neurodevelop-
ment. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2005; 40 (2): 230-232.
Factor d'impacte: 1,764

e Pérez Duefias B, Valls Solé J, Fernandez Alvarez E, Conill
J, Vilaseca MA, Artuch R, Campistol J. Characterization of tre-
mor in phenylketonuric patients. J Neurol 2005; 252 (11):
1328-34. Factor d'impacte: 0,281

e Zavadakova P, Fowler B, Suormala T, Novotna Z, Mueller P,
Hennermann JB, Zeman J, Vilaseca MA, Vilarinho L, Gutsche
S, Wilichowski E, Horneff G, Kozich V. cbl/E type of homocysti-
nuria due to methionine synthase reductase deficiency: func-
tional correction by minigene expression. Hum Mutat 2005;
25 (3) :239-247. Factor d'impacte: 6,845



Ajudes actives a la recerca
Ayudas activas a la investigacion

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

e Artuch, R. Instituto de investigacion de enfermedades
raras de base genética. Redes tematicas de investigacién coo-
perativa. 01/01/2003- 31/12/2005

e Artuch, R. Autisme: estudi i classificacié de pacients dins
I'espectre autista i implicacions del gen MECP2 (Xq28) i de
gens candidats funcionals de les regions 15q11-q13 en I'au-
tisme associat a retard mental. Fundacié la Maraté TV3.
01/01/2002-31/12/2005

e Campistol J. Red de enfermedades metabélicas herediata-
rias (Redemeth). Redes teméaticas de investigaciéon cooperati-
va. 01/01/2003- 31/12/2005

e (Campistol J. Aproximacion a la fisiopatologia del temblor
en la fenilcetonuria mediante tomografia por emision de posi-
trones. Suplementacién con ubiquinona-10. Fondo de Investi-
gacién Sanitaria. 6/11/2002- 5/11/2005

e Fernandez Alvarez E. Grup consolidat en neurociéncies i
metabolisme pediatric. Agéncia de Gesti6 d'Ajuts Universitaris
i de Recerca —(AGAUR). 01/01/2002-31/12/2005

e Martorell L. Caracterizacion molecular del gen ZNF9 en
pacientes con la enfermedad de PROMM o Distrofia Miotonica
tipo 2 (DM2). Estudio de la regiéon CCTG inestable y correla-
cion fenotipo-genotipo. Fondo de Investigaciéon Sanitaria.
30/12/2003-29/12/2006

e Pérez B. Estudi clinic i dels antioxidants en pacients fenil-
cetonlrics amb tremolor. Suplementaci6 amb ubiquinona.
Ajut Fi de Residencia HSJD. Tutor: Jaume Campistol

e Pineda M. Biologia, clinica y terapia de las ataxias cerebe-
losas. Redes tematicas de investigacién cooperativa.
01/01/2003- 31/12/2005

e Pineda M. Implicacion del daiio oxidativo en la fisiopatoge-
nia de la ataxia de Friedreich y su relacién con la progresion
clinica de la enfermedad. Fondo de Investigacién Sanitaria.
28/11/2003- 27/11/2006

e Pineda M. Estudio de la expresion fenotipica y de su relacion
con el genotipo en la enfermedad de Niemann Pick tipo C, en la
poblacién espaiola. Fundacié Niemann-Pick. 2001-2005

e Vilaseca A. Diagnéstico y seguimiento de los defectos con-
génitos de la glucosilaciéon (CDG). Aplicacién de nuevas prue-
bas bioguimicas para la deteccion de defectos de la N-y O-
glucosilacién. Fondo de Investigacién Sanitaria. 28/12/2004-
27112/2007

e Gonzalez, V. Estudio de neurotransmisores y déficits de
transportadores a través de la barrera hematoencefalica en
nifios con epilepsias refractarias de etiologia desconocida.
Ajut de Fi de Residéncia. Tutor: Angels Garcia

e Campistol, J. Protocolo de Estudio para Enfermedades
Neurometabélicas en pacientes institucionalizados con retraso
mental. Fundaci6 Caixa Girona. 26/12/2005- 26/12/2007

e Campistol, J. European Network for Research on Alterna-
ting Hemiplegia in Chilhood for Promoting SMES Integration.
Comissié Europea. 01/04/2005- 31/03/2007

e Artuch, R. Congenital Disorders of Glycosylation: a Europe-
an network for the advancement of research, diagnosis and
treatment of a growing group of rare disorders. Comissi6é Euro-
pea. 01/02/2005- 31/01/2009

e Campistol, J. Grup de recerca de Neurociéncies i metabo-
lisme pediatric. Agencia de gestié d’ajuts universitaris i de
recerca — (AGAUR). 18/10/2005-18/10/2008

e Artuch, R. INERGEN (Instituto de Investigacién de Enfer-
medades Raras deBbase Genética): Finalizacion del proyecto
cientifico de la red integracion con RECGEN. Fondo de inves-
tigacion Sanitario 23/12/2005- 30/12/2006

e Garcia, M A. Diagnéstico, tratamiento y seguimiento de los
defectos primarios y secundarios de la sintesis de aminas bié-
genas y pterinas en pacientes con encefalopatias no filiadas.
Fondo de Investigacién Sanitario 23/12/2005- 30/12/2008

e Pineda, M. Biologia, clinica y Terapia de las Ataxias Cere-
belosas. Estudio de la evolucién neurolégica y cardiolégica, y
del estado del sistema antioxidante y de la funcién mitocon-
drial en pacientes con ataxia de Friedreich tras suplementa-
cion con riboflavina. Fondo de Investigacién Sanitario.
23/12/2005- 30/12/2006

e Campistol, J. Enfermedades metabolicas hereditarias:
avances en diagnéstico clinico, bioquimico y genético. Bases
moleculares y etiopatogénesis. Nuevas aproximaciones tera-
péuticas. Fondo de Investigaciéon Sanitario. 23/12/2005-
30/12/2006

e Campistol, J. Estudios clinicos, bioquimicos y moleculares en
los defectos de creatina cerebral. Aproximaciones terapéuticas.
Fondo de Investigaciéon Sanitario. 23/12/2005- 30/12/2008



Il. Desenvolupament i creixement en I'’edat pediatrica

Pretén estudiar les bases bioldgiques de la repercussid que provoquen les anomalies,
les malalties i els tractaments dels nens. En concret analitzen la relacié entre el
retard del creixement i les alteracions endocrinometaboliques, les conseqliéncies futu-
res de les anomalies diagnosticades prenatalment i la seva prevencio, les bases mole-
culars i genetiques de I'oncologia pediatrica, el trasplantament d’ovari com a metode
de preservaci6 de la funcio6 ovarica i I'estudi de I'efecte d’alguns agents infecciosos i
en especial el VIH en I'edat pediatrica.

Retard de creixement intrauteri i alteracions
endocrinometaboliques postnatals:

Directora: Ibafnez, L.

Equip: Rodriguez Ferrer, A; Valls, C; Krauel, J;
Thio, M; lIglesias, I; Lailla, JM; Gémez, MD;
Vela, A; Gémez, L; Jiménez Gonzalez, R.

La restricci6 del creixement fetal pot tenir con-
seqliéncies irreversibles. L'estudi de les diferents
etapes des de la vida intrauterina fins a I'ado-
lescéncia permetra avancar en la prevencié d'a-
questa entitat i en el tractament i prevenci6é de
les complicacions que se’n deriven.
eDiagnostic prenatal
eRestriccié del creixement postnatal
e|nfluéncia de diferents aportacions nutricionals
en la recuperacio6 del creixement (catch-up) en els
prematurs extrems i en models d’experimentacio.
eRepercussions endocrinoldgiques i del desenvo-
lupament.

Investigacié pre i postnatal de les malformacions
congeénites tractables quirdrgicament. Estudi basic,
clinic i experimental:

Director: Morales, L.

Equip: Rovira, J; Rib6é Cruz, JM; Albert, A; Casta-
Aén, M; Julia, V; Montaner, A; Parri, FJ; Rodé, J;
Sancho, MA; Mufoz Ferndndez, ME; Carrasco, R;
Garcia Aparicio, L; Tarrado, X; Vancells, M;
Rivera, A.

La linia té com a objectiu I'estudi pre i postna-
tal de les malformacions congénites tractables qui-
rirgicament. La recerca s'orienta cap els aspectes
basic, clinic i experimental d’aquestes anomalies.
Sublinies:
eCirurgia experimental animal en el model del
fetus de conill
eFisiopatologia dels limfangiomes
eAnomalies de la dinamica vesical i esfinteriana.
Urodinamia
eHipospadies
eMalformacions cranio-facials
eCirurgia endoscopica

Grup d'investigacié de la linia de desenvolupament i
creixement en I'edat pediatrica



I1. Desarrollo y crecimiento en la edad pediatrica
Pretende estudiar las bases biolégicas de la repercusion que provocan las anomalias,
las enfermedades, y los tratamientos de los nifios. En concreto analizan la relacion

entre el

retraso del crecimiento y las alteraciones endocrino-metabdlicas, las conse-

cuencias futuras de las anomalias diagnosticadas prenatalmente y su prevencion, las
bases moleculares y genéticas de la oncologia pediéatrica, el trasplante de ovario como
método de preservacién de la funcioén ovarica y el estudio del efecto de algunos agen-
tes infecciosos y en especial el VIH en la edad pediatrica.

Grupo de investigacién de la linea de desarrollo y crecimiento
en la edad pediatrica

Retraso de crecimiento intrauterino y alteraciones
endocrino-metabdlicas postnatales:

Directora: Ibafez, L.

Equipo: Rodriguez Ferrer, A; Valls, C; Krauel, J;
Thio, M; lIglesias, |; Lailla, JM; Gémez, MD; Vela,
A; Gémez, L; Jiménez Gonzalez, R.

La restriccion del conocimiento fetal puede
tener consecuencias irreversibles. El estudio de
las diferentes etapas desde la vida intrauterina
hasta la adolescencia permitird avanzar en la pre-
vencion de esta entidad y en el tratamiento y la
prevencién de las complicaciones que se deriven.
e Diagnéstico prenatal
e Restriccion del crecimiento postnatal
e Influencia de diferentes aportaciones nutricio-
nales en la recuperacién del crecimiento (catch-
up) en los prematuros extremos y en modelos de
experimentacién.

e Repercusiones endocrinoldgicas y del desarrollo.

Investigacion pre y postnatal de las malformacio-
nes congénitas tratables quirdrgicamente. Estu-
dio basico, clinico y experimental:

Director: Morales, L.

Equipo: Rovira, J; Ribé Cruz, JM; Albert, A; Casta-
Aén, M; Julia, V; Montaner, A; Parri, FJ; Rodé, J; San-
cho, MA; Mufnoz Fernandez, ME; Carrasco, R; Garcia
Aparicio, L; Tarrado, X; Vancells, M; A, Rivera.

La linea tiene como objetivo el estudio pre y
postnatal de las malformaciones congénitas trata-
bles quirdrgicamente. La investigacion se orienta
hacia los aspectos basicos, clinicos y experimen-
tales de estas anomalias.

Sublineas:

e Cirugia experimental animal en el modelo del
feto de conejo

e Fisiopatologia de los linfagiomas

e Anomalias de la dinamica vesical y esfinteriana.
Urodinamia.

e Hipospadias

e Malformaciones craneo-faciales

e Cirugia endoscépica.



Biologia molecular dels tumors del
desenvolupament.

Director: Mora, J.

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

La linia té¢ com a objectiu estudiar la biologia
molecular i cel-lular dels tumors del desenvolupa-
ment. L'ambit clinic s’ocupa del diagnostic mole-
cular dels tumors incloent el desenvolupament de
técniques de biologia molecular i cel-lular
necessaries pel diagndstic, prondstic i seguiment
(malaltia residual minima) dels pacients afectes
de tumors del desenvolupament. EI principal
focus d’atencié en I'ambit de recerca és I'estudi
del neuroblastoma, en concret la classificacio
molecular dels diferents subtipus clinics, I'estudi
sobre l'origen del tumor i, en darrer terme la
investigacié clinica associada al tractament dels
pacients de neuroblastoma amb |'anticds mono-
clonal anti-GD2, 3F8. Recentment s’han iniciat
linies de treball relacionades amb I'estudi de les
vies moleculars involucrades amb la tumorigénesi
del nefroblastoma, els gliomes i els sarcomes.

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

La malaltia celiaca és una enfermetat autoim-
munitaria sistémica desencadenada pel gluten de
la dieta que condiciona, en individus genetica-
ment predisposats, una lesi6 inflamatoria de les
vellositats de I'intesti prim superior. Els marca-
dors serologics i els marcadors de predisposici6
genética sén primordials per a la seva detecci6
degut a I'heterogeneitat de les formes cliniques
de presentacio.

Trasplantament d’ovari:

Director: Callejo, J.

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

La majoria dels limfomes i les leucémies de la
infancia i l'adolescencia i una bona part dels
tumors solids tenen cura. Sovint, el preu que s’ha
de pagar per aconseguir aquesta cura és la pér-
dua de la funcié ovarica, sobretot si es tracta de
nenes i adolescents. Actualment, en el terreny
experimental, ja s’ha aconseguit una gestacié en
una dona a partir d'un implant de teixit ovaric,
préviament congelat. El més important és trobar
una solucié a la problematica que més ens preo-
cupa: el manteniment de la fertilitat de la pacient
oncologica jove.

Infeccié pel virus de la immunodeficiéncia huma-
na (VIH-1) en I'edat pediatrica:

Directora: Fortuny, C.

Equip: Noguera, A; Mufioz Almagro, C; Martinez,
L; Claret Teruel, G.

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

Microorganismes patogens en pediatria: resistén-
cia a antimicrobians i epidemiologia (Streptococ-
cus pneumoniae, Neisseria meningitidis, Hae-
mophilus influenzae, Streptococcus agalactiae):
Directora: Latorre, C.
Equip: Juncosa, T; Gené, A; Mufioz Almagro, C.
Aprofundir en el coneixement dels quatre pato-
gens bacterians més importants en pediatria i en
la seva capacitat de passar de saprofits locals a
productors de malaltia invasiva.
eNeisseria meningitidis: seguiment molecular de
les caracteristiques capsulars i de sensibilitat
antibidtica dels ceps aillats per detectar brots
epidemics i prendre mesures profilactiques |
terapéutiques adequades.
eHaemophilus influenzae: detecci6é de mecanis-
mes de resisténcia alternatius a I'enzimatic i
estudi molecular dels aillaments invasius per
esbrinar el possible origen capsular dels ceps no
tipables quan la vacunacié és un fet generalitzat.
eStreptococcus agalactiae: caracteritzacié a esca-
la molecular i diferenciacié de ceps productors de
malaltia invasiva de les colonitzadores.
eStreptococcus pneumoniae: estudi evolutiu i
comparatiu dels clons patogens en el nostre medi.



Biologia molecular de los tumores del desarrollo:
Director: Mora, J.

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

La linea tiene como objetivo estudiar la biolo-
gia molecular y celular de los tumores de desa-
rrollo. En el ambito clinico se ocupa del diag-
néstico molecular de los tumores incluyendo el
desarrollo de técnicas de biologia molecular y
celular necesarias para el diagnéstico, pronésti-
co y seguimiento (enfermedad residual minima)
de los pacientes afectados de tumores de desa-
rrollo. En el @mbito de la investigacién el princi-
pal foco de atencion es el estudio del neuroblas-
toma, en concreto la clasificacién molecular de
los diferentes subtipos clinicos; el estudio sobre
el origen del tumor y, en UGltimo término la
investigacion clinica asociada al tratamiento de
los pacientes de neuroblastoma con el anticuer-
po monoclonal anti-GD2, 3F8. Recientemente
se ha iniciado lineas de trabajo relacionadas con
el estudio de las vias moleculares involucradas
con la tumorigénesis del nefroblastoma, los glio-
mas y los sarcomas.

Enfermedad celiaca:
Directora: Farré, C.
Equipo: Varea, V; Vilar, P; Cusi, V.

La enfermedad celiaca es una enfermedad
autoinmunitaria sistémica desencadenada por el
gluten de la dieta que condiciona, en individuos
genéticamente predispuestos, una lesion inflama-
toria de las vellosidades del intestino estrecho
superior. Los marcadores serolégicos y los marca-
dores de predisposiciéon genética son primordiales
para su detecciéon debido a la heterogeneidad de
las formas clinicas de presentacion.

Trasplante de ovario:

Director: Callejo, J.

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

La mayoria de los linfomas y las leucemias de la
infancia y la adolescencia y una buena parte de los
tumores sélidos tienen curacién. A menudo, el pre-
cio que debe pagarse para conseguir esta curacion
es la pérdida de la funcién ovérica, sobre todo si se
trata de nifias y adolescentes. Actualmente, en el
terreno experimental, ya se ha conseguido una ges-
tacion en mujer a partir de un implante de tejido
ovarico, previamente congelado. Lo mas importan-
te es encontrar una solucién a la problematica que
mas nos preocupa: el mantenimiento de la fertili-
dad de la paciente oncolégica joven.

Infecciéon por el virus de la inmunodeficiencia
humana (VIH-1) en la edad pediatrica:

Directora: Fortuny, C.

Equipo: Noguera, A; Mufioz Almagro, C; Martinez,
L; Claret Teruel, G.

Esta linea pretende profundizar en todos aquellos
aspectos clinicos y epidemiolégicos relacionados con
la historia natural de la infeccién por transmision ver-
tical, asi como establecer los factores relacionados
con el pronéstico y la respuesta al tratamiento.

Microorganismos patégenos en pediatria: resisten-
cia a antimicrobians y epidemiologia (Streptococ-
cus pneumoniae, Neisseria meningitidis, Haemop-
hilus influenzae, Streptococcus agalactiae):
Directora: Latorre, C.
Equip: Juncosa, T; Gené, A; Mufioz Almagro, C.
Profundizar en el conocimiento de los cuatro
patégenos bacterianos mas importantes en pedia-
tria, y en su capacidad de pasar de saprofitos
locales a productores de enfermedad invasiva.
e Neisseria meningitidis: seguimiento molecular
de las caracteristicas capsulares y de sensibilidad
antibiética de las cepas aisladas para detectar
brotes epidémicos y tomar medidas profilacticas y
terapéuticas adecuadas.
e Haemophilus influenzae: deteccién de mecanis-
mos de resistencia alternativos al enzimatico y
estudio molecular de los aislamientos invasivos
para averiguar el posible origen capsular de las
cepas no tipables cuando la vacunaciéon es un
hecho generalizado.
e Streptococcus agalactiae: caracterizacién a esca-
la molecular y diferenciacion de cepas productoras
de enfermedad invasiva de las colonizadoras.
e Streptococcus pneumoniae: estudio evolutivo y
comparativo de los clones patdégenos en nuestro
medio.
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pel virus de I'hepatitis C (VHC) per transmissi6 vertical;implica-
ci6 de la co-infecci6 pel virus de la immunodeficiéncia humana
(VIH). Ajut Fi de Residéncia. Tutor:Claudia Fortuny

e (Catala, A. Estudi i correlacié clinico-biologica de la sobreex-
pressié de FLT3 en Leucemies Agudes Pediatriques. Compara-
cié6 de nivell d'expressi6 per citometria (CD135) i PCR en
Temps real. Ajut Fi de Residencia. Tutor: Esperanza Tuset

e Ferrero, S |. Determinaci6 dels habits nutricionals
materns, composicié corporal materna i marcadors bioquimics
(IGFBP-1 | Leptina) en el creixement intrauteri restringit. Ajut
Fi de Residéncia. Tutor: M? Dolores Gémez

e Mufioz, C. Deteccié de la malaltia invasiva greu pediatrica
per streptococcus pneumoniae mitjancant Real-Time PCR.
Criteris de gravetat i relaci6 amb la carrega bacteriana en els
pacients ingressats a la unitat de cures intensives pediatri-
ques. Societat Catalana de malalties infeccioses i microbilogia
09/12/2005-09/12/2005

e Mora, J. Laboratori de Biologia molecular i cel-lular per al
diagnostic i la recerca dels tumors del desenvolupament.
Agéncia de gestié d’ajuts universitaris i de recerca._ (AGAUR)
18/10/2005-18/10/2008

e Martinez, Z. Influencia de los polimorfismos genéticos en
la evolucién de los pacientes ingresados en UCIP y las neumo-
nias de evolucion térpida. Ajut Fi de Residéncia. Tutor: Asun-
cion Martin

e |bafiez, L. Polimorfismos genéticos y crecimiento fetal:
influencia sobre el tamafo al nacer y sobre los parametros
endocrino-metabdlicos y de composicion corporal en los dos
primeros afios de vida. Fondo de Investigacién Sanitario.
23/12/2005-23/12/2008

e Morales, L. Patologia Molecular de los tumores sélidos
infantiles: Aportacion al diagnéstico y a la individualizacion
del tratamiento (RTIC-G03/089). Subproyecto Nodo 2, Hospi-
tal Sant Joan de Déu Barcelona. Fondo de Investigacién Sani-
tario. 23/12/2005- 23/12/2006

e Varea, V. Malabsorcién de hidratos de carbono y su impli-
cacion en la osteopenia y la depresion infanto-juvenil. Fondo
de Investigacién Sanitario. 23/12/2005- 30/12/2008

e Estella, J. Aplicaciones de la Biologia Molecular y Celular al
diagnéstico y tratamiento de pacientes con Anemia de Fanconi.
Fondo de Investigacion Sanitario. 23/12/2005- 30/12/2008

e (Cols, M. Estudi de les hormones tiroidals en el retard de
creixement intrauteri: relacié amb el catch-up i el desenvolu-
pament neurologic als 6 mesos d'edat. Ajut Fi de Residéncia.
Tutor: Lourdes Ibafiez

e Hernandez, S. Estudi de portadors d’estreptococcus pneu-
moniae en nens sans i avaluacié del rendiment de les técni-
ques de biologia molecular i de I’antigendria per al diagnostic
de la pneumonia pneumococica. Ajut Fi de Residéncia. Tutor:
Juan José Garcia

e Agut. T. Estudi de la mielinitzacié del sistema nerviés cen-
tral mitjancant ressonancia magnética per difusié. Ajut Fi de
Residéncia. Tutor: Antoni Capdevila

e Noguera, A. Estudi de la funcié mitocondrial en nens expo-
sats al VIH a farmacs antiretrovirals. Ajut Fi de Residéncia.
Tutor: Claudia Fortuny

e Krauel, X. Estudio multicéntrico sobre: Restriccién postna-
tal del crecimiento en prematuros extremos (<1500 gr) en
UCIN espaiolas. Seguimiento hasta los dos afos de edad.
Convenio de Colaboracién Bebé Due 01/01/05- 31/12/09



I1l. Salut Mental

La linia es centra en estudiar I'impacte que tenen els trastorns mentals en la salut de
la poblaci6 i alhora col-laborar en el desenvolupament de nous tractaments, a més
pretén analitzar les causes de les malalties mentals i descobrir indicadors que ens
permetin el seu millor diagnodstic. Totes aquestes analisis es fan des d’una vessant

multidisciplinar i integrada.

Esquizofrénia i altres trastorns
psicotics:

Directora: Usall i Rodié, J.

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.

L'esquizofrénia és el trastorn mental que provoca
més discapacitat i afecta aproximadament un 1%
de la poblacié. Aquesta linia pretén investigar
sobre I'ampli ventall de factors que intervenen en
I'esquizofrénia, des de la gendmica fins a les
intervencions psicosocials. Lobjectiu és poder
relacionar aquests diferents nivells (bioldgics, psi-
coldgics i socials) necessaris per entendre el tras-
torn amb I'objectiu final de millorar I'atenci6 a
les persones que el pateixen.

Les arees d’investigaci6 en aquest grup son:

e Mecanismes de transduccié del senyal
intra-cel.lular en I’escorca prefrontal.

e Neuroimatge.

e Subtipus clinics i neurodesenvolupament anormal.
e Tractament de les persones amb esquizofrenia
resistent.

® Impacte i atencié familiar.

e |ntervencions psicosocials.

e Trastorn delirant.

¢ Dona i esquizofrenia.

Grup d'investigacié de la linia d’esquizofrenia i
altres trastorns psicotics

Tecnologies sanitaries
I resultats:

Coordinador: Serrano Blanco, A.

Equip: Autonell, J; Haro, JM; Ochoa, S; Vicens,
E; Fernadndez, A; Pinto-Meza, A; Pizzimenti, M;
Torres, JV.

Aquesta linia pretén proporcionar dades epide-
miolodgiques amb I'objectiu d’analitzar la importan-
cia que tenen els trastorns mentals en la poblacié,
la repercussio i les necessitats que generen i com
els serveis sanitaris les estan cobrint.

Aquest grup centrara la seva investigacié en:

e Impacte i necessitats assistencials dels
trastorns mentals a Europa.

e Analisi de la prevalenca dels trastorns mentals
en I'ambit de I'atenci6 primaria de salut.

e ['estigma associat als trastorns mentals.

e Cost-Efectivitat dels tractaments en

Salut Mental.




I1l. Salud Mental

La linea se centra en estudiar el impacto que tienen los trastornos mentales en la
salud de la poblacién y a la vez colaborar en el desarrollo de nuevos tratamientos.
Ademas, pretende analizar las causas de las enfermedades mentales y descubrir indi-
cadores que nos permitan un mejor diagnostico. Todos estos analisis se hacen desde

una vertiente multidisciplinar e integrada.

Tecnologias sanitarias
y resultados:

Coordinador: Serrano Blanco, A.
Equipo: Autonell, J; Haro, JM; Ochoa, S; Vicens, E;
Fernandez, A; Pinto-Meza, A; Pizzimenti, M; Torres, JV.

Esta linea pretende proporcionar datos epidemiolé-
gicos con el objetivo de analizar la importancia que
tienen los trastornos mentales en la poblacion, la
repercusion y las necesidades que generan y cémo
los servicios sanitarios las estan cubriendo.

Este grupo concentrara su investigacion en:

e |[mpacto y necesidades de los trastornos menta-
les en Europa.

e Analisis de los tratamientos de los problemas
de salud mental en el ambito de atencién prima-
ria de salud.

e | estigma asociado a los trastornos mentales.

e Coste-Efectividad de los tratamientos en Salud
Mental

Esquizofrenia y otros trastornos
psicéticos:

Directora: Usall i Rodié, J.

Equipo: 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.

La esquizofrenia es el trastorno mental mas dis-
capacitante y afecta aproximadamente un 1% de
la poblacién. Esta linea pretende investigar sobre
el amplio abanico de factores que intervienen en
la esquizofrenia, desde la gendémica hasta las
intervenciones psicosociales. El objetivo es poder
relacionar estos distintos niveles (biolégicos, psi-
colégicos y sociales) necesarios para entender el
trastorno con el objetivo de mejorar la atencion
de las personas que lo padecen.

Las areas de investigacion en este grupo son:

e Mecanismos de transduccion de la sefial intra-
celular en la corteza prefrontal.

¢ Neuroimagen.

e Subtipos clinicos y neurodesarrollo anormal.

e Tratamiento de las personas con esquizofrenia
resistente.

* Impacto y atencién familiar.

¢ Intervenciones psicosociales.

e Trastorno delirante.

e Mujer y esquizofrenia.

Grupo de investigacion de la linea de esquizofrenia y
otros trastornos psicéticos



Publicacions
Publicaciones

e Cunningham A.S., Salvador R., Coles, J.P., Chatfield D.A.,
Bradley P.G., Johnston A.J., Steiner L.A., Fryer T.D., Aigbirhio
F.I., Smielewski P., Williams G.B., Carpenter T.A., Gillard J.H.,
Pickard J.D., Menon D.K. 2005. Physiological thresholds for
irreversible tissue damage in contusional regions following
traumatic brain injury. Brain. 128(Pt 8):1931-42

Factor d’impacte: 8.205

e Gasquet I, Haro JM, Novick D, Edgell ET, Kennedy L, Lepi-
ne JP; SOHO Study Group. Pharmacological treatment and
other predictors of treatment outcomes in previously untreated
patients with schizophrenia: results from the European Schi-
zophrenia Outpatient Health Outcomes (SOHO) study. Int Clin
Psychopharmacol. 2005 Jul;20(4): 199-205.

Factor d’impacte: 3.088

e Haro JM, Edgell ET, Novick D, Alonso J, Kennedy L, Jones
PB, Ratcliffe M, Breier A; SOHO advisory board. Effectiveness
of antipsychotic treatment for schizophrenia: 6-month results
of the Pan-European Schizophrenia Outpatient Health Outco-
mes (SOHO) study. Acta Psychiatr Scand. 2005
Mar;111(3):220-31. Factor d’'impacte: 2.288

e Lambert M, Haro JM, Novick D, Edgell ET, Kennedy L,
Ratcliffe M, Naber D. Olanzapine vs. other antipsychotics in
actual out-patient settings: six months tolerability results from
the European Schizophrenia Out-patient Health Outcomes
study. Acta Psychiatr Scand. 2005 Mar; 111(3): 232-43.
Factor d’impacte: 2.288

e Novick D, Bousono M, Suarez D, Olivares JM, Montejo AL,
Haro JM, Edgell ET, Ratcliffe M; SOHO Advisory Board. Use of
concomitant medication with antipsychotic treatment in out-
patients with schizophrenia: results from the European Schi-
zophrenia Outpatients Health Outcomes (SOHO) study. Prog
Neuropsychopharmacol Biol Psychiatry. 2005 Jul; 29(6):
972-82. Factor d’'impacte: 2.149

e Ochoa S, Haro JM, Usall J, Autonell J, Vicens E, Asensio F;
NEDES group. Needs and its relation to symptom dimensions
in a sample of outpatients with schizophrenia. Schizophr Res.
2005 Jun 1; 75(1): 129-34. Factor d’'impacte: 4.072¢

e Salvador R., Pefia A., Menon D.K., Carpenter T.A, Pickard
J.D. and Bullmore E.T. 2005a. A formal characterization and
extension of the linearized diffusion tensor model. Human
Brain Mapping. 24:144-155. Factor d’impacte: 4.815

e Salvador R. Suckling J. Coleman M.R. Pickard J.D Menon
D.K., Bullmore E. 2005b. Neurophysiological architecture of
functional magnetic resonance iamges of human brain. Cere-
bral Cortex. 15(9):1332-42. Factor d’impacte: 5.322

e Salvador R., Suckling J., Schwarzbauer C., Bullmore E.
2005. Undirected graphs of frequency-dependent functional
connectivity in whole brain networks. Phil T Roy Soc B.
360(1457):937-46. Factor d’impacte: 4.128

e Welchew D.E., Ashwin C., Berkouk K., Salvador R., Suc-
kling J., Baron-Cohen S., Bullmore, E. 2005. Functional Dis-
connectivity of the Medial Temporal Lobe in Asperger’s Syn-
drome. Biol. Psychiatry. 57(9): 991-8

Factor d’'impacte : 6.159

e Wink A.M., Bernard F., Salvador R., Bullmore E., Suckling
J. 2005. Age and cholinergic effects on hemodynamics and
functional coherence of human hippocampus. Neurobiology of
Aging. Factor d’'impacte: 5.516

e Pinto-Meza A, Serrano-Blanco A, Penarrubia MT, Blanco E,
Haro JM. Assessing depression in primary care with the PHQ-
9: can it be carried out over the telephone? J Gen Intern Med.
2005 Aug; 20(8): 738-42.



Ajudes actives a la recerca
Ayudas activas a la Investigacion

e Portugal E. Trastorno delirante: subtipos diagnésticos en
funcién de aspectos clinicos y biolégicos. Fondo de Investiga-
cién Sanitaria. 01/2002-12/2004.

e Berrozpe A. El impacto de dos programas de entrenamien-
to alternativos de intervencién psicoeducativa en familias de
pacientes esquizofrénicos: su implementacion y efectividad.
Fondo de Investigacién Sanitaria. 01/2002-12/2004.

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

e Balsera J. Evaluacion de la efectividad de un programa de
gestion de casos, el plan de servicios individualizados para los
trastornos mentales severos (PSI-TMS), frente al cuidado
estandar en Cataluiia. Fondo de Investigacion Sanitaria.
01/2003-12/2005.

e Pérez-Arnau F. Estudi de les alteracions dels mecanismes
de transduccio del senyal en el cortex prefrontal d'esquizofre-
nics amb diferents tractaments farmacologics. Fundacié la
Maraté TV3. 2002-2004.

e Cervilla J. Funcionament neuropsicologic, signes neurolo-
gics menors i marcadors de nerurodesenvolupament com a
determinants de necessitats, resposta al tractament i evolucié
en persones amb esquizofrénia: un estudi de seguiment a 5
anys. Fundacié la Maraté TV3. 2002-2007.

e Salvador R. Aplicacion de nuevas herramientas para el
estudio de la disfuncién frontoestriatal de la esquizofrenia.
Contracte d’investigadors pel SNS. 01/01/05- 31/12/07

e QOchoa, S. Diferencias de género en personas con esquizo-
frenia con un primer episodio psicético. Fondo de Investiga-
cién Sanitaria. 23/12/2005-23/12/2008

e Salvador, R. Evolucién de la hipofrontalidad en la esquizo-
frenia. Fondo de Investigacion Sanitaria. 23/12/2005-
23/12/2008

e Salvador, R. Aplicacion de nuevas técnicas de resonancia
magnética funcional y de difusion para la caracterizacion de
disfunciones de conectividad en pacientes con trastorno bipo-
lar. Fondo de Investigaciéon Sanitaria. 23/12/2005-
23/12/2008

e Roldén, J F. Validacién de un cuestionario de requisitos de
autocuidado para pacientes con trastornos mentales severos
segln el modelo de enfermeria de Dorothea Orem. Fondo de
Investigacion Sanitaria. 23/12/2005-23/12/2008

e Salvador, R. Aplicacion de nuevas herramientas para el
estudio de la disfuncién frontoestriatal de la esquizofrenia.
Neuroimatge. Fondo de Investigaciéon Sanitaria. 01/01/2005-
31/12/2007

e \Vicens, E. Trastornos mentales en la poblaciéon penitencia-
ria espanola: prevalencia, calidad de vida y necesidades de
asistencia. Fondo de investigacién Sanitaria. 23/12/2005-
31/12/2008

e |o6pez, A. Estudio descriptivo sobre acoso laboral en la
poblacién atendida en los centros de Salud mental.(Cerdanyo-
la, Ciutat Vella, Cornella, Esplugues y Gava). Mobbing. Fondo
de Investigacién Sanitaria. 01/01/2005-1/12/2007

e Haro JM. Investigacién en servicios sanitarios para la toma
de decisiones en el sistema nacional de aplicacion practica a
las listas de espera. Investigacion de resultados de salud y
servicios sanitarios (RED IRYSS). Redes tematicas de investi-
gacién cooperativa. 01/2003-12/2005.

e Haro JM. Aplicacién de un nuevo sistema de informacion
sobre servicios de salud mental (SIG-RIRAG) a la descripcion
estandarizada de la provisiéon y urilizacion de servicios psi-
quiatricos en Espaiia. Red de investigacion de resultados apli-
cados a la gestion en discapacidad. Redes tematicas de inves-
tigacién cooperativa. 01/2003-12/2005.

e Haro JM. Evaluacion de la adecuacion del tratamiento far-
macolégico en los trastornos depresivos y en los trastornos de
ansiedad en Espafa. Fondo de Investigacion Sanitaria.
01/2004-12/2004.

e [6pez A. Estudio descriptivo del acoso laboral en la pobla-
cion atendida en los centros de salud mental (Cerdanyola,
Ciutat Vella, Cornella, Esplugues, Gava). Fondo de Investiga-
cién Sanitaria. 01/2005-12/2007.

e Haro JM. European Policy Information Research for Mental
Disorders. Comissié Europea-SANCO. 2004-2006.

e Haro, J M. Proyecto de continuidad de la red tematica
sobre investigaciéon en servicios sanitarios para la toma de
decisiones en el sistema nacional de salud (Red Yriss
G03/202). Fondo de Investigacion Sanitaria. 01/01/2006-
30/12/2006



6.2. Noves iniciatives d’investigaci6
amb financament privat

La investigacié implica constant innovacid. Voldriem destacar algunes de les noves
iniciatives que aquest any s’han originat a partir de la col-laboracié de la Fundacié
Sant Joan de Déu amb els centres i que compten amb ajudes d’institucions privades o
particulars.

R4
) VO

Teixit tumoral tenyit per immunohistoquimica

Linies cel-lulars en creixement tenyides per immunofluorescencia Cultiu primari de tumor en creixement



6.2 Nuevas iniciativas de investigacion
con financiamiento privado

La investigacion implica constante innovacién. Queremos destacar algunas de las nue-
vas iniciativas que este afio se han originado a partir de la colaboracién de la Funda-
cién San Juan de Dios con los centros y que han contado con ayudas de instituciones
privadas o particulares.

Células inmunomarcadas de tumor neuroblastico

Células inmunomarcadas de tumor neuroblastico Célula tumoral en médula ésea



|. Laboratori d’Investigacio
Oncologica Pediatrica

e Equip:

e 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
Dra. Raquel Paris, investigadora postdoctoral
Dra. Cinzia Lavarino, investigadora postdoctoral
Sandra Acosta, investigadora predoctoral
Idoia Garcia, investigadora predoctoral

e Fundaci6 Sant Joan de Déu:
Mercé Tura, Area de Comunicacié

e Antecedents:

En l'actualitat no existeix cap laboratori en tot
I'Estat espanyol que comprengui totes les técni-
ques de biologia molecular necessaries per al
diagnostic i el pronostic dels pacients pediatrics
afectats de tumors solids. El laboratori de
diagnostic-pronostic  proporciona un diagnostic
integrat i rapid als pacients pediatrics amb la fi
de millorar I'assisténcia clinica.

A Espanya es diagnostiquen nou-cents nous
casos de tumors del desenvolupament (incloent-
hi leucémies i tumors sdlids) cada any. Aquesta
incidencia de cancer és molt inferior a la que pre-
senten els adults. Tot i amb aixo, el gran impacte
personal, familiar i social del cancer en el nen i
en l'adolescent supera amb escreix la seva
importancia numeérica.

e Localitzacié: Catalunya

e Objectius:

e Ampliar el laboratori de Biologia Molecular i
Cel-lular dedicat al diagndstic i a la investigacié
dels tumors solids que tenen lloc durant el desen-
volupament (edat pediatrica).

e Portar a terme tecniques de biologia molecular
i cel-lular requerides per al diagnostic, el pronos-
tic el seguiment dels pacients pediatrics afectats
per tumors solids.

e Estudiar I'origen del neuroblastoma. Caracte-
ritzacio fenotipica i genotipica de les diferents
poblacions cel-lulars que conformen el neuro-
blastoma. Investigacié de l'existéncia de stem
cells o cel-lules multipotencials progenitores
neuroblastiques.

Linia cel-lular de neuroblastoma en creixement tenyides

per inmunofluoresceéncia.

e Aconseguir la classificaci6 molecular dels dife-
rents subtipus clinics de neuroblastoma (tumor
cerebral) mitjangant I'analisi de la seva expressid
génica.

e Millorar el tractament de pacients afectats de
neuroblastoma avangat o en recaiguda amb I'an-
ticos monoclonal anti-GD2 (3F8).

¢ Poblacié atesa:

Cada any es diagnostiquen nou-cents nous casos
de tumors del desenvolupament (incloent-hi
leucemies i tumors solids) en nens i adolescents.

¢ Pressupost: 1.000.000 euros (quatre anys)

¢ Financament:

e |nstitut de Salut Carles Ill, Ministeri de Sanitat i
Consum; Fons d’Investigacié Sanitaria (FIS) 2004
expedient P1041259.

Periode 2005 - 2007: 90.275 euros

Fondo Margarita del Pozo

e |nstitut de Salut Carles Ill, Ministeri de Sanitat i
Consum; Xarxes tematiques d’investigacié cooperati-
va 2002: expedient GO3/089. Patologia molecular
de tumors solids infantils: Aportacié al diagndstic i a
la individualitzaci6 del tractament. Centre HSJDBCN.
Primera anualitat (2003): 84.178,76 euros.
Segona anualitat (2004): 32.568,55 euros.
Tercera anualitat (2005): 32.568,55 euros

e Procober, S.A.

e Donacions de particulars i empreses



I. Laboratorio de Investigacion
Oncolégica Pediatrica

¢ Equipo:
e Hospital San Juan de Dios:
Dr. Jaume Mora,
adjunto del Servicio de Oncologia
Dra. Carmen de Torres,
adjunta del Servicio de Oncologia
Eva Rodriguez Nufiez,
técnica del Servicio de Laboratorio
Dra. Raquel Paris, investigadora postdoctoral
Dra. Cinzia Lavarino, investigadora postdoctoral
Sandra Acosta, investigadora predoctoral
Idoia Garcia, investigadora predoctoral
e Fundacién San Juan de Dios:
Mercé Tura, Area de Comunicacién

¢ Antecedentes:

En la actualidad no existe ningln laboratorio en
todo el Estado espafiol que abarque todas las téc-
nicas de biologia molecular necesarias para el
diagnéstico y el pronéstico de los pacientes
pediatricos afectados de tumores sélidos. El labo-
ratorio de diagndstico-pronéstico proporciona un
diagnostico integrado y rapido a los pacientes
pediatricos con el fin de mejorar la asistencia cli-
nica.

En Espafia se diagnostican cada afio 900 nuevos
casos de tumores del desarrollo (incluyendo leuce-
mias y tumores solidos). Esta incidencia de cancer
es muy inferior a la que presentan los adultos. Sin
embargo, el gran impacto personal, familiar y social
del cancer en el nifio y en el adolescente supera con
creces su importancia numérica.

e Localizacion: Catalufia

¢ Objetivos:

e Ampliar el laboratorio de Biologia Molecular y
Celular dedicado al diagnéstico y a la investiga-
cion de los tumores soélidos que tienen lugar
durante el desarrollo (edad pediatrica)

e |levar a cabo técnicas de biologia molecular y
celular requeridas para el diagndstico, el pronds-
tico y el seguimiento de los pacientes pediatricos
afectados por tumores sélidos

e Estudiar el origen del neuroblastoma. Caracteriza-
cion fenotipica y genotipica de las diferentes pobla-
ciones celulares que conforman el neuroblastoma.
Investigacién de la existencia de stem cells o célu-
las multipotenciales progenitoras neuroblasticas

Linea celular de neuroblastoma en crecimiento tefiidas
per inmunofluorescencia.

e | ograr la clasificacion molecular de los distintos
subtipos clinicos de neuroblastoma (tumor cere-
bral) mediante el analisis de su expresion génica

e Mejorar el tratamiento de pacientes afectados
de neuroblastoma avanzado o en recaida con el
anticuerpo monoclonal anti-GD2 (3F8)

e Poblacién atendida: Cada afio se diagnostican
900 nuevos casos de tumores del desarrollo
(incluyendo leucemias y tumores sélidos) en
nifios y adolescentes

¢ Presupuesto: 1.000.000 euros (cuatro afos)

¢ Financiacion:

e |nstituto de Salud Carlos IIl, Ministerio de
Sanidad y Consumo; Fondo de investigacién sani-
taria (FIS) 2004: expediente P1041259. Periodo
2005-2007: 90.275 euros

e Fondo Margarita del Pozo

e |nstituto de Salud Carlos IIl, Ministerio de
Sanidad y Consumo; Redes tematicas de investi-
gacion cooperativa 2002: expediente GO3/089.
Patologia molecular de tumores sélidos infantiles:
Aportacién al diagnéstico y a la individualizacion
del tratamiento. Centro HSJDBCN, primera anua-
lidad (2003) 84.178,76 euros. Segunda anuali-
dad (2004): 32.568,55 euros. Tercera anualidad
(2005): 32.568,55 euros

e Procober, S.A.

e Donaciones de particulares y empresas



Il. Restriccié postnatal
del creixement en
nounats de molt
baix pes

e Equip:
e Hospital Sant Joan de Déu:
Dr. Xavier Krauel,
cap de Servei de Neonatologia
Dr. Rubén Diaz,
cap de Servei de Endocrinologia
Dra. Isabel Iglesias,
metge del Servei de Neonatologia
Dra. Marta Thié,
adjunta de Servei de Neonatologia
Dr. Marti Iriondo,
adjunt de Servei de Neonatologia
Dr. Julio Moreno,
resident de Servei de Neonatologia
Dra. Ana Riverola,
adjunta de Servei de Neonatologia
Dra. Ana Alarcon,
adjunta de Servei de Neonatologia
Dra. Thais Agut,
adjunta de Servei de Neonatologia
Dra. Mercedes Serrano,
adjunta de Servei de Neonatologia
e Fundaci6 Sant Joan de Déu:
Mercé Tura, Area de Comunicacié

e Antecedents:

La restriccié postnatal del creixement és un feno-
men 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 sequieles a mitja i llarg termini inherent a
la condicié d’aquests pacients.

Aquest estudi pretén comprovar si existeix una
relacié entre la restriccié del creixement en el
periode postnatal i el desenvolupament antro-
pometric i psicomotor als dos anys d’edat, aixi
com la influéncia del creixement recuperador en
els resultats als dos anys i els factors suscepti-
bles de modificacié en el manipulament dels pre-
maturs que poden influir en la restricci6 del crei-
xement durant I'ingrés.

e Localitzacié: Espanya

e Objectius:
L'objectiu primari del projecte és comprovar si
existeix una relacié entre la restriccio del creixe-
ment en el periode postnatal i el desenvolupa-
ment als dos anys d’edat.

Els objectius secundaris inclouen:
e Descriure I'evoluci6 i el grau de restriccié del
pes, talla i perimetre cranial des del naixement
fins a I'alta de la UCIN dels RNMBP inclosos en 5
UCIN espanyoles durant els anys 2006 i 2007.
e Estudiar els factors perinatals (morbilitat, pro-
tocol nutricional i UCIN) relacionats amb el grau
de restriccid.
e Estudiar el fenomen de recuperacié del creixe-
ment "catch up" per al pes, la talla i el perimetre
cranial.
e Estudiar la relacié entre el "catch up" i el
desenvolupament als dos anys d’edat.

¢ Poblaci6 atesa:
S’inclouran dos-cents pacients en el projecte.

¢ Pressupost: 308.538,57 euros (4 anys)
¢ Financament:

Conveni de col-laboraci6 Bebé Due Espafia, S.A.
120.000 euros



Il. Restriccién postnatal
del crecimiento en
recién nacidos
de muy bajo peso

e Equipo:
e Hospital San Juan de Dios:
Dr. Xavier Krauel,
jefe del Servicio de Neonatologia
Dr. Rubén Diaz,
jefe del Servicio de Endocrinologia
Dra. Isabel Iglesias,
doctora del Servicio de Neonatologia
Dra. Marta Thié,
adjunta del Servicio de Neonatologia
Dr. Marti Iriondo,
adjunto del Servicio de Neonatologia
Dr. Julio Moreno,
residente del Servicio de Neonatologia
Dra. Ana Riverola,
adjunta del Servicio de Neonatologia
Dra. Ana Alarcon,
adjunta del Servicio de Neonatologia
Dra. Thais Agut,
adjunta del Servicio de Neonatologia
Dra. Mercedes Serrano,
adjunta del Servicio de Neonatologia
e Fundacion San Juan de Dios:
Mercé Tura, Area de Comunicacién

¢ Antecedentes:

La restricciéon postnatal del crecimiento es un
fenémeno generalizado que afecta a los recién
nacidos de muy bajo peso que ingresan en las
unidades de cuidados intensivos neonatales y que
puede incrementar el riesgo de secuelas a medio
y largo plazo inherente a la condicién de estos
pacientes.

Este estudio pretende comprobar si existe una
relacién entre la restriccion del crecimiento en el
periodo postnatal y el desarrollo antropométrico y
psicomotor a los dos afios de edad, asi como la
influencia del crecimiento recuperador en los
resultados a los dos afios, y los factores suscepti-
bles de modificacién en el manejo de los prema-
turos que pueden influir en la restricciéon del cre-
cimiento durante el ingreso.

e Localizacion: Espafia

e Objetivos:
El objetivo primario del proyecto es comprobar si
existe una relacion entre la restriccién del creci-
miento en el periodo postnatal y el desarrollo a
los dos afios de edad.

Los objetivos secundarios incluyen:
e Describir la evolucion y el grado de restriccién
del peso, talla y perimetro craneal desde el naci-
miento hasta el alta de la UCIN de los RNMBP
incluidos en 5 UCIN espafiolas durante los afios
2006 y 2007.
e Estudiar los factores perinatales (morbilidad,
protocolo nutricional y UCIN) relacionados con el
grado de restriccién.
e Estudiar el fendmeno de recuperacion del cre-
cimiento "catch up" para el peso la tallay el peri-
metro craneal.
e Estudiar la relacién entre el "catch up" y el
desarrollo a los dos afios de edad.

¢ Poblacién atendida:
Se incluiran 200 pacientes en el proyecto

¢ Presupuesto: 308.538,57 euros (4 afios)

¢ Financiacion: Convenio de colaboracién Bebé
Due Espafia, S.A. 120.000 euros



I1l. Protocol d’estudi per a malalties neurometaboliques
en pacients institucionalitzats amb retard mental

e Equip:

e Hospital Sant Joan de Déu:
Dr. Jaume Campistol,
cap del Servei de Neurologia
Dr. Rafael Artuch,
adjunt del Servei de Bioquimica
Dra. Angela Sempere, becaria
Dra. Ragquel Montero, becaria

e Fundaci6 Sant Joan de Déu:
Mercé Tura, Area de Comunicacié

e Antecedents:

L'objectiu del projecte és estudiar, mitjancant
una simple mostra d’orina, quatre grups de malal-
ties neurometabdliques potencialment tractables,
i amb una repercussié important sobre el sistema
nerviés central, en una poblacié de pacients insti-
tucionalitzats a Catalunya amb retard mental i
que romanen sense diagnosticar, a fi d’establir la
prevalenca d’aquest grup de malalties en la
poblaci6 amb discapacitat neurologica i avaluar
els beneficis del tractament instituit en els
pacients diagnosticats.

Existeix un ampli espectre de trastorns neu-
rologics severs relacionats amb malalties metabo-
ligues hereditaries; molts es presenten amb
retard mental com a caracteristica principal del
quadre clinic. Algunes sén susceptibles de tracta-
ment. La incidéncia d’aquestes malalties és des-
coneguda en la poblacié general, perd la preva-
lenca sera major en un grup escollit de pacients
com el que ens proposem estudiar.

e Localitzacié: Catalunya

e Objectius:

e Coneixer la prevalenca de quatre grups de
malalties metabodliques susceptibles de tracta-
ment en una poblacié de pacients amb retard a
Catalunya.

e FEstablir els beneficis del tractament en els
pacients diagnosticats.

e Poblaci6 atesa:
El cens segons dades cedides pel Departament
de Benestar i Familia de la Generalitat de Cata-
lunya és de 3.199 pacients amb deficiéncia men-
tal ingressats en setanta-un centres especialitzats
en tot el territori.

Si bé el cens és de 3.199 pacients, hem estimat
que podrem estudiar aproximadament uns sis-
cents pacients amb deficiencia mental. Les varia-
bles sexe i edat seran escollides a I'atzar, si bé es
prioritzara la mostra amb major representativitat
de pacients menors de 25 anys institucionalit-
zats en els centres.

¢ Pressupost: 46.813,51 euros (2 anys)

¢ Financament:
Fundacié Caixa de Girona, 45.000 euros




I11. Protocolo de estudio para enfermedades neurometabdlicas
en pacientes institucionalizados con retraso mental

¢ Equipo:
e Hospital San Juan de Dios:
Dr. Jaume Campistol,
jefe del Servicio de Neurologia
Dr. Rafael Artuch,
adjunto del Servicio de Bioguimica
Dra. Angela Sempere, becaria
Dra. Raquel Montero, becaria
e Fundacién San Juan de Dios:
Mercé Tura, Area de Comunicacion
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¢ Antecedentes:

El objeto del proyecto es estudiar, mediante una
simple muestra de orina, cuatro grupos de enfer-
medades neurometabdlicas potencialmente trata-
bles, y con una repercusiéon importante sobre el
sistema nervioso central, en una poblacién de
pacientes institucionalizados en Catalufia con
retraso mental y que permanecen sin diagnosticar,
a fin de establecer la prevalencia de este grupo de
enfermedades en la poblacién con discapacidad
neurolégica y evaluar los beneficios del tratamiento
instituido en los pacientes diagnosticados.

Existe un amplio espectro de trastornos neuro-
l6gicos severos relacionados con enfermedades
metabdlicas hereditarias. Muchos se presentan
con retraso mental como caracteristica principal
del cuadro clinico. Algunas de esas enfermedades
son susceptibles de tratamiento. Su incidencia es
desconocida en la poblacién general pero la pre-
valencia serd mayor en un grupo escogido de
pacientes como el que nos proponemos estudiar.

e | ocalizacion: Catalufa

e Objetivos:

e Conocer la prevalencia de cuatro grupos de
enfermedades metabdlicas susceptibles de trata-
miento en una poblacién de pacientes con retraso
mental en Catalufia.

e Establecer los beneficios del tratamiento en los
pacientes diagnosticados.

¢ Poblacién atendida:

Seglin datos cedidos por el departamento de
Benestar i Familia de la Generalitat de Catalunya
el censo es de 3.199 pacientes con deficiencia
mental ingresados en 71 centros especializados
en todo el territorio.

Si bien el censo es de 3.199, hemos estimado
que podremos estudiar aproximadamente a unos
600 pacientes con deficiencia mental. Las varia-
bles sexo y edad seran escogidas al azar, si bien
se priorizara la muestra con mayor representativi-
dad de pacientes menores de 25 afios institucio-
nalizados en los centros.

¢ Presupuesto: 46.813,51 euros (2 afios)

¢ Financiacion:
Fundacié Caixa de Girona, 45.000 euros
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*Activitats de sensibilitzacio
Actividades de sensibilizacion

8.1 Participacio en jornades i publicacio
del llibre “La Rita i en Manduca”
Participacion en Jornadas y publicacion
del libro “La Rita i en Manduca”

s congrés e g
. Connexions >(§1~~ e
. desconnexions .
¢ adolescents joves 'l $
©  Auditor de Veifici docent g
& sant joan de déu - e

Congrés
“Connexions i desconnexions
dels adolescents i joves”

5 i 6 de maig de 2005

L'objectiu d’aquesta jornada era aprofundir el tre-
ball cap al concert de les disciplines educatives,
sanitaries i socials tot creant complicitats entre els
diferents ambits professionals, les diferents institu-
cions i entitats que treballen amb les adolescén-
cies. També promoure la investigacié i la innovacioé
de programes d’'accié social ética, la divulgaci6
d’experiéncies i I'analisi de la problematica dels
joves en el context de la globalitzacié.

Congreso

“Connexions i desconnexions
dels adolescents i joves”

5y 6 de mayo de 2005

El objetivo de estas jornadas fue trabajar hacia la
concordancia de las disciplinas educativas, sani-
tarias y sociales, creando complicidad entre los
diferentes ambitos profesionales, las diferentes
instituciones y entidades que trabajan con los
jévenes. También, promover la investigacién y la
innovacién de programas de accion social ética, la
divulgacién de experiencias y el analisis de la pro-
blematica de los jévenes en el contexto de la glo-
balizacion.

LA RITA 1 EN
MANDUCA

LN AMYERSARL EXPLOSIL

s —0-

Publicacio del llibre
“La Rita i en Manduca”
26 de novembre de 2005

Un grup de nens ingressats a I'Hospital Sant Joan
de Déu, les mestres de I'escola de I'Hospital amb
la col-laboraci6 de I'escriptora Eulalia Valeri i
I'il-lustradora Carme Peris van editar un conte
sobre la prevencié de I'obesitat infantil.

"La Rita i en Manduca", alerta de les conse-
gléncies d'una mala alimentacié i la manca d’e-
Xercici en els nens.

Publicacion del libro

“La Rita i en Manduca”’
26 de noviembre de 2005

Un grupo de nifios ingresados en el Hospital San
Juan de Dios, las profesoras de la escuela del Hos-
pital con la colaboraciéon de la escritora Eulalia
Valeri y la ilustradora Carme Peris han editado un
cuento sobre la prevencién de la obesidad infantil.

La Rita i en Manduca, alerta de les consecuen-
cias de una mala alimentacion y la falta de ejerci-
cio en los nifios.



8.2 Revista digital 1+C?: Innovacio,
Investigacio, Ciéncia i Compromis

I+C?: Un espai per compartir

1+C?: Investigacid, 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 innovado-
res que duen a terme les nostres institucions en I'ambit de la investigacié.

Des de la seva creacié I'any 2003 les paraules clau han estat: investigacid, innovacid, ciéncia i
societat. Estan presents en els continguts i les tematiques en cadascuna de les seccions del 1+C?. Dins
d’aquest entorn pensem que s'ha iniciat una idea de comunicacié innovadora, de la qual aquest any
s’han publicat sis nimeros, que posteriorment s’han recopilat en una edici6é impressa.

[+C? és a la vegada I'aportaci6 de la Fundacié Sant Joan de Déu per difondre i impulsar la investiga-
ci6 biomedica i social en la socie-
tat que ens envolta, contribuint 15 de Febrera 2005 - N° 11 Edicion personal e intransfenible para

amb el nostre esfor¢c que la cien- . 2 saNT
cia i la innovacio tinguin un valor SARTINLAON ¥ ORI, it v Al tOAN

rellevant i se situin al nivell que

DE DEV

tots desitjariem. Jornada Sant K aia eiion
SIS L : Estamos en un punto dulce en la
ciencia [Ver+] investigacion de la esquizofrenia...
1 H 1 La energia que irradia Jordi Masia es contagiosa. Al frente de la
US animem a Contlnual‘ IIEglnt els e Fundacio Seny, "a la cual dedico ahora el 120 por ciento de mi
H . H Urso tiempo”. asedia tozudamente la esguizofrenia con tres armas muy
propers continguts, a participar-hi Avances an potanias. 12 Informacion, 12 formacion y a invesligacion. “Anora.
. I I I e gm“'w'aﬂmﬂ‘" hay algunas nuevas lineas de investigacion muy prometedoras”,
I a consu tal'- 0S oniine a tl‘aveS de eigia.. [Vers] = asegura. Jordi Masia (Barcelona, 1923). ingeniero guimica por el ..

—= [Leer+]
la nostra Web. - ornada =

Oiscapastal | malalia
crdnica a ladelescénci
reflexions per la millcra

Subscrlu_t’hl . ceta qualkel.. [Vier] Transferencia de conocimiento
- 5 Tr la fenilcetonuria globalmente, en equipo y para siempre
Amigos de la aLa PKU es una enfermedad muy lraldora. Mo da sintomas hasta que el pife Lene seis o doce

.
h tt -/www fs d o r Fundacion P -“’. meses, cuanda ya presenta un felraso que ne se puede coregirs, asegura Jaume Campistol,
L] L] L] & jete del Semicio de Newrolog ia del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona y [Leer +]
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Archivo I mianos

Colaber con posctroa

At o Fmiratos

Camino a un mundo mejor
Nosotros no hablamos de renormalizar a un paciente. Hablamos de reintegrarlo
en la comunidad; es diferente

No deberia haber lantos enfermos mentales de arga estancia La mayciia son pacisnles «que se
hamn abandunado demasiado tempus gue conlirtan intermados sporgue quizas s disposiives
o han sido para este Upo de pacientess. esla_ [Leer +]

Archvo ) M restos

Aprendiendo juntos
Queremos hacer investigacién y mejorar la atencion de enfermeria en salud

mental

v ¥ dé la atencion de enfermeda en salud mental son los
principales objelvos gue se ha planteado la Red de investigacion en Atencidn de Eplermeria en
Salud Mental Comunitaria, croada sficalmente hace poco, anbelan y... [Leer +]

Art o 3 mirutoe

Nuevas iniciativas
Por fin disponemos de un sistema sencillo para ver el fondo del ojo infantil

El fondo del ojo visto de cerca y la movihdad voular estudiada con hnura son los dos poyeclus
que benen ocupado ¢ ilusionads Joan Prat, jele del Servics de Oftalmalogia del Hospilal Sant
Joan de Déu, y ortatologe. "Mi especialidad es la drbila, que es... [Leer +]

Archteo J mnueos

.

Recomendamos
Sant Joan de Déu - Serveis de Salut  Centramiento de la Fundacion hacia la
Mental galardonado con el Premio...  investigacion y cambio de direccidn

Fundacon Peiquiatria y Salud Mental - Les inlormarmos del cambic que se
 la excelenca en calidad en ha Bevade a cabo en kb Fundacian
Psiquiatiia y Salud Mental 2005, San Juan de Dios, para la

Desde 1991... [Leer +| Investigacion y la... [Leer +]

Por favor, na respondas este
mensaje. Si quieres ponerte
en contacto con nosatros,
esctibenos o info@fsid org

Archovs Aronieo

Camtacts | Sugerencias | Privae idad




8.2 Revista Digital 1+C?: Innovaciodn,
Investigacion, Ciencia y Compromiso

I+C?: Un espacio para compartir

1+C?: Investigacion, innovacién, ciencia y compromiso es el boletin electronico de la Fundaciéon San
Juan de Dios que tiene como objetivo impulsar el conocimiento y la divulgacién de las diferentes inicia-
tivas innovadoras que llevan a cabo nuestras instituciones en el ambito de la investigacion.

Desde su creacion en 2003 las palabras clave han sido: "investigacién', "innovacién®, "ciencia" y
"sociedad", que estan presentes en los contenidos y las tematicas en cada una de las secciones del
[+C2. Dentro de este entorno pensamos que se ha iniciado una idea de comunicacién innovadora, de la
que este afio se han publicado seis nimeros, que posteriormente se han recopilado en una edicion

impresa.
|+C2 es a Ia Vez Ia aportaC|én 22 de Marzo 2005 - N* 12 Edicién personal @ intransferible para
de la Fundaciéon San Juan de SANT
Dios para difundir e impulsar la ke R A s JOAN
investigacion biomédica y social
en la sociedad que nos envuel- Congres R
. s e Defendemos un nuevo modelo de salud
ve, contribuyendo con nuestro sdolsscents... [Vers] publica, asistencia sanitaria y atencion
i i sociosanitaria ...
esfuerzo a que la ciencia y la | EnE.['mpm:em'.,esa.mm-w.fmca;‘ma,m
innovacion tengan un valor rele- Auances en Skiorms e farciociin G SwGa0 v 96l Iods Mmeusontee
. . mmundlopatcogia y . . esientisngeh
vante, que las sitien en el nivel s e . e 28 AR 8 YA B bl o1 e £ 90 mdoPe 9
que todos desean’an S ioraia m:&aﬁa&n@mmumﬂm sin olvicar gue la
Jomada de immunclogia
dinica | aligia: Archisn 3 minutos.
Diagnastic del nen__.
Os animamos a continuar leyen- Bort] . .
L. . - Transferencia de conocimiento
do los proximos contenidos, a A::m::cﬂigl:a Procuramos que los Servicios de Salud Mental tengan claro hacia dénde
participar y a consultarlos online i A b
a través de nuestra Web. Bty e el ———
Aretavo 1 mmnstos

SUbSC"’bete: Camino a un mundo mejor
htt p ://www. fsj d . org :;;:::liicdi:rww ©s sobre todo la lucha contra las causas que provocan la

La solidaridad es una actitud delante de la vida. Una manera de hacer. Una manera de ser,
Tocos somes solidanios y lo podemos ser todavia mas en ol bubapo. en casa, cuando vames o
comar o cuande saimos cen los amiges. «La solidandad dia a dias es... [Leer +]

Arehive 3 menutes

Aprendiendo juntos
Discapacldad y enfermedad crﬁmca en Il adolescencia

para la mejora de la

. mdldd.lldl\le\nl'.ﬁllbnlalﬂlMlﬂhllnﬂlhjﬂ'nﬂoehhlldlipﬂduﬂlﬂhlllﬂ
t ) ¥ Sant Joan de Déu. H 4
I-, -

o Arehive J meruies

Nuevas iniciativas
Auchas cardi i plejas ya se di.

A pesar de que en los pimeros meses de vida se comgen espontincamente muchos pequefios
defectos del corazon. «la mayoiia de las cardicpatias complejas neceslan la caugia para su
salucions, sefiala José Maria CaBarena, jefe de ia seccion de cirugia. . [Leer +

. ‘ Archivo 1 minutes

Recomendamos

XIIV Edicion de los Premios al Entrega del VIIl Premio de Cuento Infantil
Por faver, no respondas este Trabajo de Investigacion 2005 Hospital Sant Joan de Déu
mensaje. S quieres ponerty : B El pasado dia 7 de Marzo hieron Durante ocho afios consocubivos y
en conlacto con nosotros. ' g eniregados los Premios al Trabajo de | con el abjetivo de estmular las obras.
esciibenos a info@syd org Investigacion concedidos de narracién en lengua catalana. .

L anualmente por ¢l .. [Leer +| s [Lewr+|
Arghive Archivo

Contacis | Suguiercing | Privasidad
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Actiu / Activo (en euros) 2005

1. Aplicacions informatiques / Aplicaciones informaticas 11.193
1. Altres instal-lacions, utillatge i mobiliari / Otras instalaciones, utillaje y mobiliario 6.887
2. Equips processaments d'informaci6 / Equipos procesamiento de informacion 18.873

Passiu / Pasivo (en euros) 2005

1. Altres ingressos a distribuir en diversos exercicis /
Otros ingresos a distribuir en diversos ejercicios 731.075

1. Deutes amb entitats del grup i associades / Deudas con entidades del grupo y asociadas 3561

1. Deutes per compres o prestacions de serveis /

Deudas por compras o prestaciones de servicios 30.827
2. Administracions publiques / Administraciones publicas 24.637
3. Remuneracions pendents de pagament / Remuneraciones pendientes de pago 8.906



‘Actividad econdomica

9.2 Compte de resultats / Cuenta de resultados
Deure / Debe (en euros) 2005

a) Consums de matéries primeres i matéries consumibles /
Consumos de materias primas y materias consumibles 27.821

b) Altres despeses externes / Otros gastos externos 89.245

a) Sous, salaris i assimilats / Sueldos, salarios y asimilados 184.245
b) Carregues socials / Cargas sociales 39.549

a) Serveis exteriors / Servicios exteriores 74.266
b) Tributs / Tributos 6
c) Altres pérdues de gesti6 corrent / Otros gastos de gestion corriente 13.131

Haver / Haber (en euros) 2005

a) Ingressos de promocions, patrocinadors i col-laboracions /
Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 359.000

b) Donacions i altres ingressos per activitats / Donaciones y otros ingresos por actividades 121.427

a) Altres interessos i ingressos / Otros intereses e ingresos 1.880



9.3 |Informe Auditoria / Informe Auditoria

|
o
AUREN

INFORME D'AUDITORIA DELS COMPTES ANUALS DE L’EXERCICI FINALITZAT EL 31
DE DESEMBRE DE 2005

Al Patronat de FUNDACIO PRIVADA PER A LA RECERCA I LA DOCENCIA SANT JOAN
DE DEU.

- Hem auditat els comptes anuals de FUNDACIO PRIVADA PER A LA RECERCA I LA
DOCENCIA SANT JOAN DE DEU, que comprenen el balang de situacié a 31 de desembre de
2005, el compte de resultats i la memoria corresponents a I’exercici anual clos en aquesta data, la
formalitzaci6 dels quals és responsabilitat del Patronat de la Fundacié. La nostra responsabilitat és
expressar una opinio sobre aquests comptes anuals en conjunt basada en la feina efectuada segons
les normes d'auditoria acceptades generalment, que requereixen l'examen mitjangant proves
selectives de l'evidéncia justificativa dels comptes anuals i l'avaluacié de la presentacio. dels
principis comptables aplicats i de les estimacions efectuades.

(58]
i

El Patronat presenta, a efectes comparatius d’acord amb la legislacid mercantil, a més dels
imports de I'exercici 2005 els corresponents a I'exercici anterior de cada partida del balang i del
compte de perdues i guanys. La nostra opinio es refereix als comptes anuals de *exercici 2003,
exclusivament. E1 27 de maig de 2005 vam emetre I'informe d’auditoria sobre els comptes anuals
de I"exercici 2004 on expressavem una opinié favorable.

3.~ Lanostra opini6 és que els comptes anuals adjunts de I’exercici 2005 expressen la imatge fidel del
patrimoni i de la situaci¢ financera de FUNDACIO PRIVADA PER A LA RECERCA I LA
DOCENCIA SANT JOAN DE DEU, a 31 de desembre de 2003, i dels resultats de les seves
operacions i dels recursos que ha obtingut i ha aplicat durant I’exercici anual clos el mateix dia i
que contenen la informacié necessaria i suficient per interpretar-los i comprendre’ls
adequadament, en tots els aspectes significatius, segons els principis i les normes comptables
acceptats generalment que son uniformes amb els aplicats en |'exercici anterior.

4.-  L'informe de gestio adjunt de l'exercici 2005 conté les explicacions que el Patronat considera
oportunes i no és part integrant dels comptes anuals. Hem verificat que la informacio comp-
table que conté concorda amb la dels comptes anuals de I'exercici 2005. La nostra feina com a
auditors es limita a verificar l'informe de gestié amb I'abast que aquest paragraf indica i no
inclou la revisié d'infyrmacié diferent de l'obtinguda a partir dels registres comptables de
FUNDACIO PRIVAD/A PER A LA RECERCA I LA DOCENCIA SANT JOAN DE DEU.
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! Presentation

The Saint John of God Private Founda-
tion for Research and Teaching aims to
create a joint scope of action within the
fields of research and teaching, in the
centres of the Hospital Order of Saint
John of God. In 2005 the Foundation
has been able to consolidate itself as the
coordinator of the research of the various
centres of the Order.

Like many other entities devoted to
health research and biomedicine in our
country, the Foundation aims to widen
scientific knowledge with the purpose of
improving the healthcare of those with
health problems. However, we wish this
to be achieved with specific connota-
tions. First of all, given that the Saint
John of God hospitals are centres where
the first objective is to provide excellent
and hospitable healthcare, research
must be fully integrated within health-
care work, taking into account ill people
and their relatives. Furthermore, our
research must be understood as a partic-
ipatory and interdisciplinary process,
where the interaction between profes-
sionals and society will generate the
most enriching initiatives, which will
provide a more fitting and complex
response to social needs. Last of all, ill
people are fragile, which means that we
must take extreme care with the ethical
aspects of our research.

The work of the Foundation is set
within the framework of the activity of
the Order of Saint John of God, which
under the concept of hospitality, aims to
welcome, care for and help those who
are vulnerable and have health prob-
lems. This intention is clear to see in our
healthcare centres, hospitals, social
services and religious communities, both
in Spain and abroad. These are plural
centres with a social commitment in
common with other public and private
institutions which are similarly motivated
and share the same vision. Apart from
the healthcare work, | would also like to
highlight the work carried out in the field
of research by the Saint John of God
Maternity-Children’s Hospital and the
community services network of Saint
John of God-Mental Health Services.

Last of all, | would like to take the
opportunity to thank the researchers and
collaborators of our centres for their ded-
ication, effort and cooperation.

Bro. Joaquim Erra
President of the Saint John of God
Foundation for Research and Teaching.

2 Introduction

We are pleased to present the third
report of the Foundation, which contains
the activity carried out during 2005. In
line with the founding objectives, the
actions of the Foundation focus on the
promotion, coordination and support of
the research carried out in the centres of
the Saint John of God Order, which
means that the research of the Founda-
tion is also the research of the Saint
John of God hospitals and that of its
researchers.

Highlighted aspects must include the
reinforcement in  the collaboration
between the researchers of the Maternity
- Children’s Hospital and the Mental
Health Research Group. This has made
it possible to undertake functional neu-
roimaging work, to design and initiate
work on the role of hormones in psychi-
atric problems and to search for origins
in neurochemical alterations in some
cases of mental retardation.

Research requires financing. We are
particularly grateful for the help that we
receive from the benefactors who collab-
orate with the Foundation, who, with
their contribution and donations, have
provided the hospital with essential
resources in order to carry out research
in the fields of maternity/child health
and mental illnesses. | would like to
draw attention to the support provided to
the Developmental Tumours laboratory,
created in 2003, and the assistance
received by the neurosciences group.
This assistance is not only important in
quantitative terms but also provides
added value by enabling us to feel that
our studies are relevant and arouse inter-
est in society, and that little by little we
are making progress towards one of our
goals, namely that of being able to work
together with ill people, their relatives
and associations, because between all of
us we can understand better and fight
disease. | would also like to express my
thanks for the resources provided by
public authorities and other institutions
that finance research projects, and also
thank centres, hospitals and the Order of
Saint John of God, who collaborate
through their staff and infrastructure.

Together with research activities, the
Foundation has undertaken training and
healthcare collaboration activities. |
would like to highlight the Symposium
on Crisis in Adolescence, carried out in
partnership with the Pere Tarrés Founda-
tion and the Cassia Just Foundation.

Last of all, | wish to point out that the
Foundation has consolidated and widened

its support services for researchers
through its areas of information in terms
of rounds of grants, support for the pres-
entation of applications and project man-
agement, methodological and statistical
support and editing and translating into
English.

As you already know, the online digi-
tal magazine |+C2 is published all year
round. This enables us to keep in touch
with society and share our work and
experience. You can access and sign up
to the Foundation’s website.

| want to thank the Foundation team
and all the researchers for their work and
dedication, which has made all the
activity presented here possible.

Josep Maria Haro
Director of the Saint John of God
Foundation for Research and Teaching.



3 Organisational
structure

*1Board, Advisory Council

& Executive Council
See page 8

%2 Organisational chart
See page 10

*3The team
See page 10

*Objectives

1. To integrate the Research of Saint
John of God Hospital - Mental Health
Services with that of the Saint John of
God Foundation

2. To foster research

e To maintain and expand
assistance activities

e To maintain and expand
fundraising activities

e Participation of the Saint John of God
Foundation in the Research Committees
of the centres

e To define the Information and Commu-
nication Management strategy

® To equip researchers with research tools
e To maintain and expand scientific
support activities for research

e Setting up of the Foundation's CREC

research

research

3. To define, together with the centres,
the research policy of the Foundation

e To define the research lines of the
Foundation

e To define the lines to be especially
promoted within centres

e To define the policy of alliances with
other centres

e To make progress in the self-financing
of the Foundation through obtaining
public and private funds for its upkeep

e To evaluate the setting-up of a scientif-
ic advisory committee

e To foster research in the nursing and
social field

4. To review the internal procedures of
the Foundation

e Human Resources Policy

e To define the information management
systems

> Hospital Order

Introduction

The restoration of the Order in Spain
began with the founding of the first
Saint John of God Hospital in Barcelona
1867. This was followed by a constant
stream of new hospitals spread through-
out the Spanish-Portuguese-Mexican ter-
ritory.

The Brothers of Saint John of God,
together with staff, benefactors and volun-
taries, form a group of people who are
committed to serving those who suffer.

The demands of our ideals lead us to
carry out specific actions in order to help
people in need. We therefore:

e Work in Hospitals and our own centres,
collaborating with the country’s health-
care, in the provision of the necessary
services for citizens.

e Accept the healthcare centres entrust-
ed to us, when they match the principles
of our identity.

e Set up centres and organisations not
catered for by national or foreign legisla-
tion, in order to help the disadvantaged
sectors of society.

e Set up in places where poverty and
underdevelopment are evident, dealing
with the needs present.

e (Collaborate with other institutions
which, like us, are interested in fostering
a more decent life, in order to contribute
to the improvement of public health.

Internally, the Order is organised into
provinces made up of a certain number
of centres and communities.

The Saint John of God Foundation
collaborates directly in the Province of
Aragon, where various centres are locat-
ed, including hospitals, shelters and
healthcare centres.

* Province of Aragon - San Rafael:
Autonomous Communities of Aragon, the
Balearics, Catalonia, Murcia, Navarre,
Valencia and centres in Madrid.

e Table for San Rafael Province:
see page 18



¢ Research

Research in Saint John of God centres is
organised into lines or areas of knowl-
edge. We present below the structure,
the researchers involved, the main publi-
cations and active projects of the three
main lines of research in 2005.

61 Research lines

I. Neuronal development and

metabolic diseases

The aim is to study the physiopathologi-
cal basis of neurological diseases and, in
particular, analyse the various membrane
proteins responsible for most muscular
dystrophies, the antioxidant mechanisms
in various neurological pathologies, and
mitochondrial diseases and the metabo-
lism of amino acids in phenylketonuria
(PKU), and in homocystinuria and hyper-
homocysteinemia.

Antioxidants:

Directors: Sierra, C; Artuch, R.

Team: Vilaseca, MA; Campistol, J; Pine-
da, M; Iriondo, M; Krauel, X; Lambrus-
chini, N; Gémez, L; Fortuna, C.

An analysis is made of antioxidant
mechanisms in plasma and blood cells,
also assessing the degree of oxidative
stress, in various pathologies that may
involve an increase in oxidative stress.

Muscular dystrophies in childhood:
Director: Colomer, J.

Team: Artuch, R; Monrés, E; Vila, J;
Cusi, V; Nascimento, A.

An analysis is made of the various
membrane proteins responsible for most
muscular dystrophies, as well as their
interaction by means of the use of specif-
ic monoclonal antibodies.

Mitochondrial diseases:
Director: Pineda, M.
Team: Vilaseca, MA; Artuch, R.

Diseases of mitochondrial energy
metabolism present a multisystemic
phenotypical expression in the pediatric
age group. The application of a clinical,
biochemical, anatomopathological and
genetic protocol for the selection and
in-depth study of these patients, as well
as the genotype/phenotype correlation of
already diagnosed cases, provides sub-
stantial knowledge on them. The partici-
pation and collaboration of the Spanish
Network of mitochondrial diseases
(Mitocon-Espafia) helps us in the study
of these patients.

In the near future, the possibility of
participating in the R&D&i Project on
the Genomics of rare Diseases, MITO —
HSJD, will make future studies of this
possible.

Metabolism of amino acids:

Directors: Campistol, J; Vilaseca, MA.
Team: Artuch, R; Pineda, M; Garcia
Cazorla, A; Lambruschini, N; Fusté, E;
Pérez Duefias, B; Gomez Lopez, L;
Gutiérrez, A.

e Homocystinuria, Hyperhomocysteine-
mia: Homocystinuria is a congenital error
of the homocysteine metabolism which
may be caused by the deficient activity
of the various enzymes involved in its
metabolism. Both homocystinuria and
hyperhomocysteinemia are independent
risk factors for premature strokes. The
knowledge of the causes of hyperhomo-
cysteinemia, as well as the possibility of
correcting it by means of vitamin supple-
ments, is of great interest for the preven-
tion of strokes.

Some slight mutations of these

enzymes, along with acquired factors
(nutritional, iatrogenic, etc.), may be a
cause of moderate hyperhomocysteine-
mia (cerebrovascular, cardiovascular)
from childhood, as well as obstetric
complications.
e Phenylketonuria (PKU): Phenylke-
tonuria is a congenital error of the
phenylalanine metabolism, which leads
to a high concentration of this amino
acid in biological liquids and tissues.
Early treatment based on a diet with
restricted phenylalanine prevents the
serious deterioration of cognitive devel-
opment. The quality of the nutritional
treatment is an essential condition for a
good prognosis. The study of a wide vari-
ety of nutritional factors (vitamins, oli-
goelements, antioxidant substances),
which may be diminished by special
diets, as well as oxidative stress that
may arise, is of particular interest in
order to explain the neuropsychological
alterations shown by these patients. The
study of these treatment strategies is
crucial for healthcare quality, as well as
for the knowledge of the metabolic basis
of the disease.

Publications: see page 24
Current research grants: see page 25



1. Development and growth in

the pediatric age group

The aim is to study the biological basis of
the repercussion caused by anomalies,
diseases and the treatment of children.
Specifically, an analysis is made of the
relationship between growth retardation
and endocrinological-metabolic  alter-
ations, the future consequences of anom-
alies diagnosed antenatally and their pre-
vention, the molecular and genetic basis
of pediatric oncology, ovarian transplan-
tation as a method for preserving ovarian
function and the study of the effect of
some infectious agents, particularly HIV,
on the pediatric age group.

Intrauterine growth retardation and
postnatal endocrinological-metabolic
alterations:

Director: Ibafez, L.

Team: Rodriguez Ferrer, A; Valls, C;
Krauel, J; Thio, M; Iglesias, I; Lailla, JM;
Gbémez, MD; Vela, A; Gémez, L; Jiménez

Gonzélez, R.
The restriction of foetal conscious-
ness may have irreversible conse-

quences. The study of the different
stages of life from intrauterine life up to
adolescence will enable progress to be
made in the prevention of this entity and
in the treatment and prevention of the
related complications.

e Antenatal diagnosis

e Restriction of postnatal growth

e Influence of various nutritional contri-
butions on the recovery of growth (catch-
up) in extremely premature infants and
on experimental models.

e Endocrinological and developmental
repercussions.

Ante and Postnatal research on surgical-
ly treatable congenital malformations.
Basic, clinical and experimental study:
Director: Morales, L.

Team: Rovira, J; Ribé Cruz, JM; Albert, A;
Castafién, M; Julia, V; Montaner, A; Parri,
FJ; Rodd, J; Sancho, MA; Mufioz Fernéan-
dez, ME; Carrasco, R; Garcia Aparicio, L;
Tarrado, X; Vancells, M; A, Rivera.

The objective of the research line is
the Ante and Postnatal study of surgical-
ly treatable congenital malformations.
The research is geared towards the
basic, clinical and experimental aspects
of these anomalies.

Sub-lines:

e Experimental animal surgery on the
rabbit foetus model

e Physiopathology of lymphangiomas

e Anomalies of the vesical and sphincteral
dynamic. Urodynamics.

e Hypospadias

e Cranial-facial malformations

e Endoscopic surgery

Molecular biology of tumours

of development:

Director: Mora, J.

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

The aim of this research line is to
study the molecular and cellular biology
of developmental tumours. In the clini-
cal environment it deals with the molec-
ular diagnosis of tumours including the
development of cellular and molecular
biology techniques necessary for diagno-
sis, prognosis and follow-up (minimum
residual disease) of the patients affected
by developmental tumours. In the field
of research, the main focus is the study
of the neuroblastoma, specifically the
molecular classification of the various
clinical sub-types; the study of the origin
of the tumour; and, last of all, the clini-
cal research associated with the treat-
ment of neuroblastoma patients with the
Anti-GD2 Monoclonal Antibody 3F8.
New lines of work have recently been ini-
tiated related to the study of the molecu-
lar routes involved with the tumorigene-
sis of the nefroblastoma, the gliomas
and the sarcomas.

Celiac disease:
Director: Farré, C.
Team: Varea, V; Vilar, P; Cusi, V.

Celiac disease a systemic autoim-
mune disease caused by gluten in the
diet which, in genetically predisposed
individuals, conditions an inflammatory
lesion of the villi of the upper small
intestine. The serological markers and
the genetic predisposition markers are
crucial for its detection due to the het-
erogeneous nature of the clinical forms of
presentation.

Ovarian transplantation:

Director: Callejo, J.

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

Most lymphomas and leukemias in
childhood and adolescence, along with a
good proportion of solid tumours, are
curable. It is often the case that the
price to be paid in order to achieve this
cure is the loss of the ovarian function,
particularly in the case of girls and
young women. Currently, in the experi-
mental sphere, a gestation has been
achieved in a woman with the implanta-
tion of previously frozen ovarian tissue.
The most important factor is to find a
solution to the problem which concerns
us: the preservation of fertility in the
young oncological patient.

Infection by the Human Immunodeficiency
Virus (HIV-1) in the pediatric age group:
Director: Fortuna, C.

Team: Noguera, A; Mufioz Almagro, C;
Martinez, L; Claret Teruel, G.

This research line aims to make an
in-depth study of the clinical and epi-
demiological aspects related to the natu-
ral history of infection through vertical
transmission, as well as to establish the
factors related to the prognosis and
response to the treatment.

Pathogenic microorganisms in pediatrics:
epidemiology and antimicrobial resist-
ance (Streptococcus pneumoniae, Neis-
seria meningitidis, Haemophilus influen-
zae, Streptococcus agalactiae):

Director: Latorre, C.

Team: Juncosa, T; Gené, A;

Mufioz Almagro, C.

The aim is to widen the knowledge of
the four most important pediatric bacter-
ial pathogens and of their capacity to go
from being local saprophytes to produc-
ers of invasive disease.

Neisseria meningitidis: Molecular follow-
up of the capsular characteristics and
antibiotic sensitivity of the isolated cul-
tures in order to detect epidemic out-
breaks and take the appropriate prophy-
lactic and therapeutic measures.

Haemophilus influenzae: detection of
alternative mechanisms of resistance to
the enzymatic and molecular study of
invasive isolations in order to discover the
possible capsular origin of the typable
cultures when vaccination is widespread.

Streptococcus agalactiae: characterisa-
tion on a molecular scale and differenti-
ation of cultures producing the invasive
disease of the colonizers.

Streptococcus pneumoniae: evolutionary
and comparative study of the pathogenic
clones in our medium.

Publications: see page 30
Current research grants: see page 32



I1l. Mental Health

This line of research analyzes the impact
of mental disorders in the health of the
population. Besides this objective, the
line collaborates in the development of
new treatments, studies the causes of
mental disorders and tries to discover
new indicators that can improve the
diagnosis of mental disorders. The
research is conducted by multidisciplia-
nar integrated teams.

Schizophrenia and other psychotic
disorders:

Director: Usall i Rodié, J.

Team: 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; Vila-
plana, M.

Schizophrenia is the most disabling
mental disorder and affects approximate-
ly 1% of the population. This line aims to
research the wide range of factors
involved in schizophrenia, from genomics
to psychosocial interventions. By relating
these different levels (biological, psycho-
logical and social), which is necessary in
order to understand the disorder, the aim
is to improve the healthcare of sufferers.
The areas of investigation in this
group are:

e |ntracellular signal transduction mecha-
nisms in the prefrontal cortex.

e Neuroimaging.

e Clinical subtypes and abnormal neu-
rodevelopment.

e Treatment of people with resistant
schizophrenia.

e Impact and family care.

e Psychosocial interventions.

e Delusional disorder.

e Women and schizophrenia.

Healthcare technologies and outcomes:
Coordinator: Serrano Blanco, A.

Team: Autonell, J; Haro, JM; Ochoa, S;
Vicens, E; Fernandez, A; Pinto-Meza, A;
Pizzimenti, M; Torres, JV.

This line aims to provide epidemiolog-
ical data with the purpose of analysing
the significance of mental disorders in
the population, their consequences, the
needs they generate and how the health-
care services are meeting them.

The areas of investigation in this

group are:

e Impact and needs of mental disorders
in Europe.

e Analysis of the treatment of mental
health problems in the primary health-
care environment.

e This stigma associated with mental
disorders.

Publications: see page 36
Current research grants: see page 37

¢2New privately financed
research initiatives

Research involves constant innovation.
We would like to highlight some of the
new initiatives that have got underway
this year based on the collaboration of the
Saint John of God Foundation with cen-
tres and which have received assistance
from private institutions or individuals.

| Pediatric Oncology Research Laboratory

e Team:

Saint John of God Hospital:

Dr. Jaume Mora

(Associate of the Oncology Service)
Dr. Carmen de Torres

(Associate of the Oncology Service)
Eva Rodriguez Nufiez

(Technician of the Laboratory Service)
Sandra Acosta (Predoctoral Researcher)
Dr. Cinzia Lavarino

(Postdoctoral Researcher)

Saint John of God Foundation:

Merce Tura (Communication Area)

¢ Background:

No laboratory currently exists in the
entire Spanish state which encompasses
all the molecular biology techniques nec-
essary for the diagnosis and prognosis of
pediatric patients affected by solid
tumours. The diagnosis-prognosis labora-
tory that we aim to start up will provide
pediatric patients with an integrated and
swift diagnosis in order to improve clini-
cal care.

900 new cases of developmental
tumours are diagnosed in Spain every
year (including leukemias and solid
tumours). This incidence of cancer is
much lower than that presented by
adults. However, the great personal, fam-
ily and social impact of cancer in chil-
dren and adolescents exceeds by far its
numerical importance.

e Location: Catalonia

e Objectives:

e To extend the Molecular and Cellular
Biology laboratory devoted to the diag-
nosis and research of solid tumours
that occur during development (pedi-
atric age group)

e To carry out molecular and cellular
biology techniques for the diagnosis,
prognosis and follow-up of pediatric
patients affected by solid tumours

e To study the origin of the neuroblas-
toma. Phenotypical and genotypic char-
acterisation of the various cell popula-
tions that make up the neuroblastoma.
Research of the existence of stem cells
or multipotential progenitor neuroblas-
tic cells

® To achieve the molecular classification
of the various clinical subtypes of neu-
roblastoma (brain tumour) by means of
the analysis of its genic expression

e To improve the treatment of patients
affected by advanced neuroblastoma or
in relapse with the Anti-GD2 Monoclonal
Antibody 3F8

e Treated population: each year, 900 new
cases of developmental tumours are diag-
nosed (including leukemias and solid
tumours) in children and adolescents

e Budget: 1,000,000 euros (four years)

¢ Financing:

e Carlos Il Health Institute, Ministry of
Health and Consumption; Healthcare
research fund (FIS) 2004: file PI041259.
Period 2005-2007: 90,275 euros

e Margarita del Pozo Fund for research
into developmental tumours at the Saint
John of God Hospital in Barcelona. Year
2004-5: 150,000 euros

e Carlos Il Health Institute, Ministry of
Health and Consumption; Themed net-
works of cooperative research 2002: file
G0O3/089. Molecular pathology of solid
tumours in children: Contribution to the
diagnosis and customising of the treat-
ment. HSJDBCN Centre, first annual
payment (2003) 84,178.76 euros. Sec-
ond annual payment (2004): 32,568.55
euros. Third annual payment (2005):
32,568.55 euros

e Procober, S.A.

e Donations from individuals and
companies



Il Postnatal growth restriction in
very underweight Newborns

® Team:

e Saint John of God Hospital:

Dr. Xavier Krauel

(Head of the Neonatology Service)

Dr. Rubén Diaz

(Head of the Endocrinology Service)
Dr. Isabel Iglesias

(Doctor of the Neonatology Service)
Dr. Marta Thié

(Associate of the Neonatology Service)
Dr. Marti Iriondo

(Associate of the Neonatology Service)
Dr. Julio Moreno

(Resident of the Neonatology Service)
Dr. Ana Riverola

(Associate of the Neonatology Service)
Dr. Ana Alarcon

(Associate of the Neonatology Service)
Dr. Thais Agut

(Associate of the Neonatology Service)
Dr. Mercedes Serrano

(Associate of the Neonatology Service)
e Saint John of God Foundation:
Mercé Tura (Communication Area)

¢ Background:

Postnatal growth restriction is a wide-
spread phenomenon which affects seri-
ously underweight newborns who are
hospitalised in neonatal intensive care
units and which may increase the risk of
after-effects in the medium and long
term inherent to the condition of these
patients.

This study aims to discover whether
there is any link between growth restric-
tion in the postnatal period and anthro-
pometric and psychomotor development
at two years of age, as well as the influ-
ence of catch-up in the results at two
years, and the factors susceptible to
modification in the handling of newborns
that may influence growth restriction
during hospitalisation.

e Location: Spain

e Objectives:
The main objective of the project is to
discover whether there is any link
between growth restriction in the postna-
tal period and development at two years
of age.

The secondary objectives are:
e To describe the progress and degree
of restriction of weight, size and cranial
perimeter from birth until leaving the
NICU of the VLBWNSs included in 5
Spanish NICUs in 2006 and 2007.
e To study the prenatal factors (morbid-
ity, nutritional protocol and NICU) relat-
ed to the degree of restriction

e To study the phenomenon of catch-up
for weight, size and cranial perimeter
e To study the link between catch-up
and development at two years of age

e Treated population: 200 patients will
be included in the project

e Budget: 308,538.57 euros (four years)

¢ Financing: Bebé Due Espafia, S.A. Col-
laboration Agreement, 120,000 euros

111 Study protocol for neurometabolic
diseases in institutionalised patients
with mental retardation

e Team:

Saint John of God Hospital:

Dr. Jaume Campistol

(Head of the Neurology Service)

Dr. Rafael Artuch

(Associate of the Biochemical Service)
Dr. Angela Sempere(fellow)

Dr. Raquel Montero (fellow)

e Saint John of God Foundation:
Mercé Tura (Communication Area)

e Background:

The aim of the project is to study, by
means of a simple urine sample, four
groups of potentially treatable neu-
rometabolic diseases with a significant
repercussion on the central nervous sys-
tem, in a population of institutionalised
patients in Catalonia with mental retar-
dation and who are yet to be diagnosed,
in order to establish the prevalence of
this group of diseases in the neurologi-
cally disabled population and to assess
the benefits of the treatment undertaken
in the diagnosed patients.

There are a wide range of severe neu-
rological disorders linked to hereditary
metabolic diseases. Many present with
mental retardation as the main character-
istic of the clinical picture.

Some of these diseases respond to
treatment. Their incidence is unknown
in the general population but the preva-
lence will be greater in a selected group
of patients such as the one we aim to
study.

e Location: Catalonia

e Objectives:

e To discover the prevalence of four
groups of treatable metabolic diseases in
a population of mentally retarded patients
in Catalonia

e To establish the benefits of treatment
in the diagnosed patients

e Treated population:

According to data provided by the Wel-
fare and Family Department of the Gen-
eralitat of Catalonia, the census shows
3,199 patients with mental deficiency
hospitalised in 71 specialised centres
across the territory.

Although the census shows 3,199
cases, we have estimated that we will be
able to study some 600 patients with
mental deficiency. The sex and age vari-
ables will be chosen randomly, although
priority will be given to the sample with
most patients of under 25 years institu-
tionalised in the centres.

e Budget: 46,813.51 euros (2 years)

e Financing: Caixa de Girona Foundation,
45,000 euros

” Financing and
impact of the
publications

See page 40



8 Awarness activities
carried out

&1 Participation in
Symposia and publication
of the book La Rita i en
Manduca (Rita and Nosh)

Conference: "Connections and disconnec-
tions of adolescents and young people"

5th and 6th May 2005

The conference was held in the Auditori-
um of the Saint John of God teaching
building and was organised by the Pere
Tarrés, Saint John of God and Cassia
Just Foundations with the collaboration
of the Generalitat.

The objective of these symposia was
to work towards the concordance of edu-
cational, healthcare and social disci-
plines, creating complicity between the
various professional environments, insti-
tutions and entities that work with young
people. The aim was also to promote
research and innovation of ethical social
actions programmes, the dissemination
of experiences and the analysis of young
people’s problems in the context of glob-
alisation.

Publication of the book La Rita i en
Manduca (Rita and Nosh).

26th November 2005

A group of children hospitalised in Saint
John of God Hospital, the teachers of the
Hospital School, with the help of the
writer Eulalia Valeri and the illustrator
Carme Peris, have published a book on
the prevention of childhood obesity.

Rita i el Manduca (Rita and Nosh)
warns about the consequences of a poor
diet and lack of exercise for children.

The book was presented in the llla
Diagonal FNAC store, in an act attended
by Josep M? Haro, Director of the Saint
John of God Foundation, Carme Peris,
the illustrator, M® Eulalia Valeri, the
writer, and Maria Boada, Elena Fuentes
and Teresa Gonzalez, teachers of the
Saint John of God Hospital School.

821+C? Digital Magazine:
Innovation, Research,
Science and
Commitment

1+C?: A space to share

1+C?: Research, innovation, science and
commitment is the electronic journal of
the Saint John of God Foundation, which
aims to promote the knowledge and dis-
semination of the various innovative ini-
tiatives being carried out in our institu-
tions in the field of research.

Since its creation in 2003, the key
words have been: "research", "innova-
tion", "science" and "society", which are
present in the content and themes of
every single section of the |+C?e-journal.
We believe that an innovative communi-
cation idea has been initiated within this
setting. This year, six editions have been
published, which have subsequently
been complied in a paper edition.

1+C? constitutes at the same time the
contribution of the Saint John of God
Foundation to the dissemination and fos-
tering of biomedical and social research
in the society that surrounds us. With
our efforts we are contributing to the
goal of making science and innovation
relevant values, at a level where we
would all like to see them.

We encourage you to continue read-
ing future editions and to participate and
consult us online through our website.

Sign up at: http:/www.fsjd.org

° Economic activity

®1Economic balance sheet
See page 44

%2 Profit and loss account
See page 45

%3 Audit report
See page 46
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