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El Hospital Infantil Universitario Nino Jesus ha seguido durante todo el afio 2021
implementando el proyecto “el Retiro invade el Nifio JesUs” que ademas de
actualizar las instalaciones, ha incorporado nuevos profesionales vy
prestaciones con el fin de seguir en la vanguardia de la pediatria moderna del
siglo XXI.

Todo ello dentro del marco general de incertidumbre que ha seguido patente
con las diferentes olas de COVID-19, las cuales, si bien han seguido teniendo un
pequeno impacto sobre la poblacién pediatrica no ha sido asi sobre los
profesionales sanitarios los cuales han sufrido las incidencias generales de esta
enfermedad, que gracias al esfuerzo de todos no se han notado en la asistencia
a nuestros pacientes.

Por todo ello, la actividad del Hospital ha seguido creciendo como antes de la
pandemia del aflo 2020, siendo especialmente significativo este crecimiento
en patologias Psiquiatricas y Neurolégicas.

El hecho mas significativo en este 2021 de esta modernizacién del Nifo JesUs
lo representan las nuevas urgencias, las cuales no solo han sufrido una
renovacion total si no que han sido ampliadas en mas de 500 m?, fortaleciendo
las dreas de atencién médica y dotando a las diferentes salas de espera de un
mayor confort.

Igualmente, destacable es la finalizacién de las obras para la remodelacién
total de la sala de traumatologia que representa la finalizacién de toda la
remodelacidon de las diferentes salas de Hospitalizaciéon del Hospital.

Es una realidad en el afio 2021, que la renovacién de las 11 salas de
hospitalizacién se ha concluido.

Debemos un afno mas agradecer a todos los profesionales que conforman el
Nifio Jesus su implicacién con el Hospital, ya que su apoyo y comprensién ha
sido fundamental para poder llevar a cabo todas estas obras y cambios en el
Hospital.

Un affio mas y van mas de 145 lo mas importante es la buena valoracién que en
general hacen nuestros pacientes de la atencién recibida en el Nifio Jesus, por
ello no nos cansaremos nunca de agradecer la confianza que depositan en
nosotros los padres, tutores o representantes confidndonos la salud de los mas
pequenos.

César Adolfo Gémez Derch
Director Gerente

Servicio Madrilefio de Salud
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1. NUESTRO CENTRO

2021 EN CIFRAS
ACTIVIDAD ASISTENCIAL Y QUIRURGICA

Altas totales 6.458
Estancia Media 5,59
Peso Medio 0,8321
Ingresos totales 6.458
Ingresos Urgentes 3.871
Urgencias Totales 60.977
% Urgencias ingresadas 4,78
Sesiones Hospital de Dia 30.338
Hospitalizacién a domicilio 729
Intervenciones quirdrgicas programadas con G
hospitalizacion ’

Intervenciones quirdrgicas urgentes con o

hospitalizacién

ACTIVIDAD GLOBAL DE CONSULTAS NO PRESENCIALES

eConsultas 241
Consultas Telefénicas 16.306
CONSULTAS EXTERNAS

Primeras consultas 49.965
Consultas sucesivas 118.500
% Primeras consultas solicitadas por 40,68
Atencién Primaria (AP)

Indice sucesivas/primeras 2,37
TOTAL 168.465

CONSULTAS SOLICITADAS COMO CONSECUENCIA DE LA LIBRE ELECCION

12.033
1.985

NuUmero citas entrantes
NUmero citas salientes
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CASUISTICA CMBD

EPISODIOS ESTANCIA PESO

MEDIA MEDIO
GRDs Médicos 4.053 6,60 0,6142
GRDs Quirurgicos 2.405 3,88 1,1994
RECURSOS HUMANOS
Equipo Directivo 6
Area Médica- Facultativos 251
Area Enfermeria 675
Personal No Sanitario 304
Docencia 64
TOTAL 7 1.300
GESTION DEL CONOCIMIENTO
Formacién Pregrado 67 alumnos
Formacién de Grado 380 alumnos
14 alumnos master
Formacién Posgrado (master y doctorado) 18 profesores master
3 doctorandos
Formaciéon de Especialistas 64 residentes
36 actividades
Formacién Continuada 507 horas docentes

1807 profesionales participantes

INVESTIGACION |+D+i

62 proyectos de investigacion
N° proyectos
186 ensayos clinicos

7 proyectos de innovacién en curso
N° proyectos innovacién
1 PCT solicitada (Patent Cooperation Treaty)

N° publicaciones cientificas 487 publicaciones

v it _Servicio Madrilefio de Salud -
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Indicadores sintéticos 2021

Los resultados son el porcentaje de cumplimiento del indicador respecto a una meta del 100%

Accesibilidad
% pacientes con espera > 170 dias en LEQ 100%
% pacientes con espera > 60 dias para realizaciéon de prueba diagnéstica 100%
% pacientes con espera > 60 dias para visita en consultas externas 50%

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos Asistenciales

Mejorar la seguridad del paciente

Implantacién de objetivos de Seguridad del Paciente en cada centro 100%

Impulso de Practicas Seguras (seguridad en cirugia e higiene de manos) 100%

Fuente: SG Calidad Asistencial. Direccion General de Humanizacion y Atencion al Paciente.

Adaptabilidad a la pandemia COVID-19

Realizacion del plan de elasticidad de areas de criticos 100%

Realizacion del plan de recuperacion de la actividad quirurgica,
diagnéstica y de consultas externas
Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos Asistenciales

0%

Aumentar la visibilidad de los cuidados de enfermeria

Realizacién de sesién general con la tematica general de cuidados

. . . 100%
enfermeros y su impacto en los resultados asistenciales.
Sesiones conjuntas (enfermeras y médicos) de servicio/unidad sobre los o
. . . - ©°
cuidados enfermeros y su aplicacién.
Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos Asistenciales
Mejora de los Procesos de Continuidad Asistencial
Porcentaje de informes de alta disponibles en Horus. 100%

Protocolos compartidos con A. Primaria y potenciacién de la
telemedicina, tanto en la comunicacién con 100%
pacientes como con profesionales

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos Asistenciales

Para ampliar la informacion sobre actividad asistencial, asi como indicadores clave de efectividad
y seguridad, eficiencia, satisfacciéon y docencia e investigacion, puede consultar el Observatorio de
Resultados del Servicio Madrilefio de Salud a través del siguiente enlace:
http://observatorioresultados.sanidadmadrid.org/Hospitaleslista.aspx

_Servicio Madrilefio de Salud
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MISION, VISION Y VALORES

‘;: Hospital Infantil Universitario
savovaaic NINO Jesus

Somos un Hospital infantil universitario
publico, con més de ciento cuarenta afios de
experiencia al servicio de los nifios, que pone

a su disposicién los medios humanos,
materiales y organizativos necesarios para
prestarles una asistencia sanitaria
humanizada y de calidad

VALORES

.4

VISION

Seguir siendo un centro de referencia para la
asistencia pediétrica de calidad, segura,
eficiente y efectiva, ética, humana y
coordinada con los diferentes niveles
asistenciales, incorporando y formando a los
mejores profesionales, la mejor tecnologia y
los tltimos avances biomédicos apoyados en
una investigacion y docencia de excelencia

ke,

Humanizacién

0\‘

Meiomitieste ‘

GER-DC-002 rev 0.4 “Mision, Vision y Valores 10/ 10/ 19
P! Comisionde Direccion-Acta: 10/ 2019
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El Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus estd situado en el distrito 03- Retiro,
en el barrio del Nifio Jesus, junto al Parque de El Retiro. Limita por el Sur con la
calle de Pio Baroja, al norte por la calle del Doce de Octubre, al este por la
parcela del CEIP Escuelas Aguirre y al oeste con la Avenida de Menéndez
Pelayo, que es el auténtico vial de acceso al recinto del Hospital.

Centros de la zona asignada
e CENTRO DE SALUD MEJORADA DEL CAMPO
e CENTRO DE SALUD SAN FERNANDO |
e CENTRO DE SALUD SAN FERNANDO Il
e CENTRO DE SALUD BAVIERA
e CENTRO DE SALUD CASTELLO
e CENTRO DE SALUD CIUDAD JARDIN
e CENTRO DE SALUD DAROCA
e CENTRO DE SALUD GOYA
e CENTRO DE SALUD LAGASCA
e CENTRO DE SALUD LONDRES
e CENTRO DE SALUD MONTESA
o CENTRO DE SALUD POTOSI
e CENTRO DE SALUD PRINCIPE DE VERGARA
e CENTRO DE SALUD PROSPERIDAD
e CENTRO DE SALUD SANTA HORTENSIA
¢ CENTRO DE SALUD SEGRE
e CENTRO DE SALUD CIUDAD SAN PABLO
e CENTRO DE SALUD DR. TAMAMES
e CENTRO DE SALUD EL PUERTO
e CENTRO DE SALUD JAIME VERA
¢ CENTRO DE SALUD LOS ALPERCHINES
e CENTRO DE SALUD VALLEAGUADO
e« CENTRO DE SALUD COSLADA ESTACION
e CONSULTORIO COSLADA-ESTACION
e CONSULTORIO LOECHES
o CONSULTORIO DE SAN ANTONIO

_Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Pirdmide de Poblacién
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Fuente: Observatorio de Resultados Comunidad de Madrid
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EL HOSPITAL

Descripcién del centro

El Hospital Infantil Universitario Niflo Jesus cuenta con mas de 140 afos de
historia y su edificio, de estilo neomudéjar, es uno de los mas representativos
de la céntrica Avenida Menéndez Pelayo, de Madrid. Se encuentra situado
justo enfrente del Parque de El Retiro, una ubicacién que marca toda la
decoracién del Hospital. Dado que los menores ingresados no pueden acceder
a este parque que tienen tan cerca, es el parque el que entra en el Hospital. El
proyecto “El Retiro entra en el Nifio Jesus" ha llenado la decoracién del centro
con arboles, animales, flores...etc. y se recrean espacios tan tipicos como el
estanque, la Rosaleda o las casetas de la Feria del Libro. Sus mas de 28.000 m?
se distribuyen en tres plantas donde se encuentran las consultas, quiréfanos,
salas de hospitalizacién, admisién y servicios generales. Casi 2.000 nifios pasan
a diario por este hospital que apuesta por la profesionalidad, la humanizacién
y la normalizacién de la vida del nifio dentro del mismo. Aunque las multiples
actividades lUdicas, culturales y de voluntariado que se realizan diariamente se
han visto afectadas por la pandemia, los profesionales intentan cada dia que
los pacientes y sus familias mantengan un animo que favorezca la

recuperacion y la fuerza animica.

Este centro pediatrico de referencia cuenta con 36 especialidades médico-
quirdrgicas y dispone de Hospitales de Dia Onco-hematoldégico Pediatrico,

Onco-hematolégico Adolescentes, Psiquiatrico, Médico y Quirurgico.

_Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Ubicacién del hospital
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Accesos

METRO
Linea 9 (Ibiza)
Linea 6 (Sainz de Baranda)

Linea 26 (EMT)
Linea 61 (EMT)
Linea 63 (EMT)

AUTOBUSES (EMT) Linea 152 (EMT)

Linea C1 (EMT)
Linea 2 (EMT)

Linea 15 (EMT)
Linea 20 (EMT)

RENFE CERCANIAS
Madrid - Atocha
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https://www.google.es/maps/search/Estaciones+de+transporte+p%C3%BAblico/@40.4142208,-3.6926466,15z/data=!3m1!4b1
https://www.google.es/maps/place/Hospital+Universitario+Infantil+Ni%C3%B1o+Jes%C3%BAs/@40.4146321,-3.6867662,15z/data=!3m1!5s0xd4228a7679353f7:0x3184f3f46684796b!4m5!3m4!1s0xd4228a74bf5f1cd:0x6652141a6d136f86!8m2!3d40.414431!4d-3.6761187
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ORGANIGRAMA

César Adolfo Gémez Derch
DIRECTOR GERENTE

4 Hospital Infantil Universitario
saavers NIRO JesUs

José Reyes Alcaide Costa
SUBDIRECCION DE SISTEMAS
DE INFORMACION

— Susana de Juan Garcia Jorge Cardin Vazquez . : L
CONTINUIDAD ASISTENCIAL SERVICIOS GENERALES

Servicio Madrilefio de Sal
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CARTERA DE SERVICIOS

Servicios Médicos

Alergologia
Aparato digestivo
Cardiologia
Endocrinologia

Nefrologia

Servicios Quirurgicos

Angiologia y Cirugia
Vascular (HGU Gregorio
Marafdn)

Cirugia Cardiovascular
(HGU Gregorio
Maraniadn)

Cirugia Oraly
Maxilofacial

Servicios Centrales
Admisién y
Documentacién
Clinica

Andlisis Clinicos
Anatomia Patolégica

Anestesiologia y
Reanimacién

Bioquimica
Farmacologia Clinica
(HU de La Princesa)

Farmacia Hospitalaria

Neonatologia (HGU
Gregorio Mararfion

Neumologia
Neurologia

Oncologia Médica

Cirugia Pediatrica
Cirugia Plastica
Cirugia Toracica (HGU
Gregorio Mararion)
Dermatologia
Neurocirugia

Hematologia y
Hemoterapia

Genética
Inmunologia
Medicina Intensiva

Medicina Nuclear
(HGU Gregorio
Marafon)

Medicina Preventiva

Medicina del Trabajo

Servicio Madrilefio de Salud

Memoria 2021

Oncologia
Radioterapia (HGU
Gregorio Mararfidn)

Pediatria
Psiquiatria
Reumatologia

Ginecologia (HU Clinico
San Carlos)

Oftalmologia
Otorrinolaringologia

Traumatologia y Cirugia
Ortopédica

Urologia

Microbiologia y
Parasitologia
Neurofisiologia Clinica
Psicologia Clinica
Radiodiagnéstico
Radiofisica

Hospitalaria (HU de la
Princesa)

Rehabilitacion

Urgencias

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Nombre del Hospital Memoria 2020

e Consulta de Diabetes

e Consulta de Psiquiatria

e Consulta de Dietética

e Consulta de Enfermedad Inflamatoria Intestinal
e Consulta de Oncologia

e Consulta de Ostomias

e Consulta Post UCI

e Enfermera de Continuidad Asistencial

e Enfermera de Medicina Preventiva

e Triaje enfermero en Urgencias

e Pruebas funcionales: espirometrias, agudeza visual, audiometria,
potenciales evocados, test de alergia, Biofeedback de Urologia,
calorimetrias, pruebas endocrinolégicas, Holter, pruebas funcionales
Cardiologia, curas quirdrgicas, pruebas neurolégicas, polisomnografia.

e Cuidados de Enfermeria en pacientes con patologia médica, quirurgica,
de Salud Mental, de Cuidados Intensivos, de Atencién Urgente, de
Atencién Domiciliaria.

- Unidad de Atencidén Integral Paliativa Pediatrica.

- Unidad de Asma Grave.

- Unidad de Cirugia de la Epilepsia y Epilepsia Refractaria.
- Unidad de Cirugia Craneofacial.

- Unidad de Dano Cerebral Adquirido y Subagudo Infantil.
- Unidad de Enfermedad de Rett.

- Unidad de Esclerosis Tuberosa.

- Unidad de Fibrosis Quistica.

- Unidad de Hospitalizacién a Domicilio.

- Unidad de Ictiosis.

- Unidad de Mucopolisacaridosis.

- Unidad de Trastornos de la Conducta Alimentaria.

- Unidad de Trasplantes de Progenitores Hematopoyéticos.

- Unidad de Tumores Infantiles del Sistema Nervioso Central.

Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Alianzas Estratégicas
- “Hospital Universitario de la Princesa” - Continuidad Asistencial.

- “Hospital Clinico San Carlos” - Patologia Hematoldgica Pediatrica,
Ginecologia, Nefrologia y Patologia Oftalmica Compleja.

Otras areas especificas

- Hospitalizacién Domiciliaria Pediatrica

Hospitalizacién Domiciliaria Psiquiatria Pediatrica y del Adolescente

- Terapias no Convencionales (terapias avanzadas)

Radiologia vascular intervencionista

_Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud

CSUR

Trasplante de
progenitores
hematopoyéticos
alogénico infantil

Tratamiento
ortopédico en las
enfermedades
neuromusculares
(Paralisis cerebral,
Mielomeningocele)

Malformaciones
congénitas (Fémur
corto congénito,
agenesia de
tibias/peroné)

Displasias 6seas
(Osteogénesis
imperfecta,
Artrogriposis) y
Grandes
alargamientos de
miembros
implicados

FECHA DE

SERVICIOS IMPLICADOS DESIGNACION

Hematologia, Pediatria y
Oncologia 18/02/2010

Cirugia Ortopédicay
Traumatologia, Pediatria,
Neurologia, Neurocirugia,
Neurofisiologia, Urologia,
Rehabilitacidn,
Endocrinologia, Cuidados

. ) , 18/02/2010
Intensivos, Anestesiologia y
R., Radiodiagndstico, Cirugia
Plastica y Reparadora,
Psiquiatria, Psicologia
Clinicas, Trabajadores
Sociales

Fuente: Sistema de Informacion del Fondo de Cohesion (SIFCO)

_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2021

RECURSOS HUMANOS

CATEGORIA PROFESIONAL 2020 2021
Director Gerente 1 1
Director Médico 1 1
Director de Continuidad Asistencial 1 1
Director de Gestién 1 1
Subdirector de Gestién 1 1
Director de Enfermeria 1 1
AREA MEDICA

Facultativos 233 251

AREA ENFERMERIA

Enfermeras/os 318 327
Fisioterapeutas/logopedas 20 20
Terapeutas ocupacionales 5 5
Técnicos superiores especialistas 63 66
Técnicos en Farmacia 1 1
Técnico en Cuidados Auxiliares Enfermeria 251 256

PERSONAL NO SANITARIO

Grupo Técnico Funciéon Administrativa 9 9
Grupo Gestion Funcién Administrativa 17 16
Grupo Administrativo y resto de la categoria C 26 29
Auxiliares Administrativos y resto de la categoria D 130 129
Celadores y resto 121 121
DOCENCIA

Residentes Medicina (MIR) 53 46
Residentes Otras Titulaciones (FIR, BIR, QIR, PIR, ...) 10
Residentes Enfermeria (EIR) 8 8
TOTAL 1.261 1.297

A 31de diciembre de 2021
Se corrige errata en total del ano 2020.
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RECURSOS MATERIALES

CAMAS 2020 2021
Camas Instaladas' 170 170
Camas funcionantes? 141 138
QUIROFANOS

Quiréfanos Instalados 6 6

OTRAS INSTALACIONES

Consultas en el hospital 93 93

Consultas en Centros de especialidades

PUESTOS HOSPITAL DE DIA

Oncoldégico 14 14
Psiquiatrico 30 30
Otros Médicos 31 31
Quirudrgico 10 10

DIAGNOSTICO POR IMAGEN

TC 1 1
RM 1 1
Ecoégrafos. Servicio Radiodiagnéstico 2 2
Ecdégrafos. Servicio Cardiologia 1 1
Ecoégrafos. Otros Servicios 1 1
Sala convencional de Rayos X 3 3
Telemando ) 1 7 1

) Camas instaladas: Niumero de camas hospitalarias que constituyen la dotacion fija del centro,
aunque no estén en servicio. No se contabilizardn en esta cifra:

Camas habilitadas o supletorias: Las que se utilizan ademds de las que estdan en funcionamiento
(en espacios no asistenciales, consultas, salas de exploracion o habitaciones de hospitalizacion) y
que no estén contempladas en la dotacidn fija del centro.

Camas convertidas en dreas de apoyo u otros servicios (salas de exploracion, consultas, etc.).

2 Camas funcionantes: Promedio de camas hospitalarias realmente en servicio, hayan estado o
no ocupadas durante el periodo. No se contabilizan entre ellas las camas habilitadas o
supletorias, independientemente de que si se impute al drea correspondiente la actividad que se
genera en dichas camas.
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OTROS EQUIPOS 2020 2021
Arco Multifuncional Rx 1 1
Equipo Radioquirurgico 3 3
Ecocardiégrafos 2 2
Holter Electrocardiograma 1 Y
Holter Tensién 4 4
Salas Endoscopias 1 1
Gastroscopio / Esofagoscopios 4 4
Colonoscopios / Rectoscopios 2 2
Polisomnégrafos 1 1
Electroencefalégrafos 2 2
Video EEG 2 2
Electromiégrafos 1 1
Equipos Potenciales Evocados ! !
Ortopantomaografos 1 1

Fuente: SIAE
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Durante el aflo 2021 el Hospital Infantil Universitario Nifno Jesus (HIUNJ) ha
continuado realizando actividad extraordinaria para disminuir la lista de espera
quirdrgica (LEQ) en los Servicios de CPE, CPL, COT, CMF y Estomatologia, NRC,
ORL y URO y también para disminuir la lista de espera diagndstica de RM sin
sedacién, no siendo necesario recuperar actividad porque desde el ultimo
trimestre del afio 2020 el HIUNJ ya realizé actividad normal, en los mismos
niveles que antes de la pandemia.

El 11 de enero de 2021 se inicia el proceso de vacunacién frente al SARS-CoV-2
para los profesionales del hospital. Se organizan varios equipos de vacunacién
segun los diferentes servicios del hospital. Administradas un total de 3841 dosis
a profesionales a lo largo del afio 2021.

Con fecha 1 de julio se inicia la vacunacién para la poblacién mayor de 12 afios
a través de servicio de autocita gestionado por Salud Publica. Se administran
un total de 47.737 dosis hasta el dia 14 de diciembre de 2021.

Con fecha 15 de diciembre de 2021 se inicié la vacunacién en la poblacién
menor de 12 aflos. Administrandose un total de 9916 dosis hasta el 31 de
diciembre en este rango de edad.

Se administran un total de 61.494 dosis de vacunacion frente al SARS-CoV-2 en
todos los rangos de edad.

Durante el afo 2021 se realizé la deteccién activa del COVID-19 mediante el test
de antigeno o mediante PCR a todos los pacientes que ingresaban en el
Hospital (y a sus acompafnantes si presentaban sintomas o habian tenido un
contacto estrecho), a todos los pacientes que iban a ser intervenidos
quirdrgicamente o iban a ser sedados para alguna técnica diagnédstica o de
tratamiento, a todos los pacientes que acudian a la Urgencia con sintomas
compatibles y a todos los profesionales si presentaban sintomas o habian
tenido un contacto estrecho.

Durante el afno 2021 se ha consolidado la atencién mediante consultas no
presenciales, especialmente en consultas de revisidon y de resultados, mediante
contacto telefénico.

Ademas, se ha potenciado el uso de la e-consulta desde Atencién Primaria con
el fin de poder compartir determinados casos clinicos y decidir si se pueden
seguir por su pediatra del centro de salud o tienen que venir al hospital.

Se han mantenido todos los permisos de conexién remota (VPN) que se
concedieron en 2020. De esta manera, el personal que ha tenido que
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permanecer aislado en domicilio por las diferentes situaciones relacionadas
con COVID-19 ha podido seguir trabajando y facilitando la asistencia a los
pacientes.

Durante los primeros dias de enero de 2021 la ciudad de Madrid se enfrenté a
una situacién climatica excepcional, materializada en la tormenta denominada
“Filomena". Durante la tarde del viernes 8 de enero comenzé una copiosa
nevada que dejo en la capital un espesor de nieve de entre 40 y 50 centimetros.
A pesar de los sucesivos avisos la nevada encontré desprevenidos a una gran
parte de los madrilefios, que habian continuado con sus ocupaciones
habituales, provocando graves problemas en los desplazamientos y dejando
atrapados en las carreteras a numerosos vehiculos.

En el Hospital, la nevada bloqueo inicialmente el acceso, tanto rodado como
peatonal. El acceso peatonal, incluyendo las urgencias, fue inmediatamente
facilitado por el personal de mantenimiento, y el acceso rodado fue habilitado
poco después con la ayuda de la UME (no asi el acceso a las zonas de
aparcamiento, que quedaron bloqueadas varios dias), si bien dado el estado
del conjunto de la red viaria de Madrid el acceso del trafico rodado hasta el
hospital estuvo limitado a vehiculos especialmente habilitados durante varios
dias.

Ante la imposibilidad inicial de que el personal se incorporase a sus turnos, ya
gue los desplazamientos eran muy dificiles, el personal que ya se encontraba
en el hospital comenzd a doblar turnos para garantizar la asistencia, llegando
incluso a pernoctar en el propio hospital. Esta forma de actuar, aunque cada
vez mas reducida, continud durante varios dias, ya que una parte del personal
del hospital se encontraba en sus domicilios, en zonas bloqueadas por la nieve.
Poco a poco el personal se fue reincorporando, acudiendo al hospital en
trasporte publico y caminando, siendo muy frecuente que los trabajadores
llegaran a su puesto de trabajo con ropa y calzado de montafa, después de
caminar por la nieve.

Esta forma de actuar y especial esfuerzo de los trabajadores, permitié que el
hospital continuase prestando sus servicios con relativa normalidad en todo
momento. Si bien se redujeron las cirugias programadas y las consultas (a las
gue tampoco los pacientes podian acudir con normalidad), las urgencias
funcionaron adecuadamente en todo momento, se realizé toda la actividad
urgente y se atendid a los pacientes hospitalizados con la eficacia y calidad
habitual.
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CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

27



Respuesta
integrada a las
necesidades
asistenciales

Actividad asistencial

Actividad quirdrgica

Actividad global de consultas no
presenciales

Donaciones - trasplantes
Técnicas utilizadas

Consultas externas

Casuistica (CMBD)

Continuidad asistencial
Cuidados



Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus Memoria 2021

3. RESPUESTA INTEGRADA A LAS NECESIDADES ASISTENCIALES

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

HOSPITALIZACION 2020 2021
Altas totales' 6.193 6.458
Estancia Media*' 6,12 5,59
Peso Medio"? 0,8052 0,8321
Ingresos totales 6.115 6.458
Ingresos Urgentes 4114 3.871
Ingresos Programados 2.001 2.587
URGENCIAS

Urgencias Totales 52175 60.977
% Urgencias ingresadas 543 4,78

SESIONES HOSPITAL DE DiA

Oncoldgico 7.861 7.599
Psiquiatrico 15.917 16.154
Otros Médicos 4.136 4.069
Quirdrgico 2.064 2.516

HOSPITALIZACION A DOMICILIO

NUmero de ingresos 688 729
Estancia Media 38,73 35,95
Altas 7 668 7 725

Fuente: SIAE
'Fuente Altas Totales, Estancia Media y Peso Medio: CMBD
*Estancia Media No depurada.

ACTIVIDAD QUIRURGICA

ACTIVIDAD QUIRURGICA 2020 2021
Intervenciones quirdrgicas programadas con hospitalizaciéon 1.701 2.313
Intervenciones quirdrgicas urgentes con hospitalizacion 907 700
Intervenciones quirdrgicas programadas ambulatorias 2.064 2.516
Procedimientos quirdrgicos fuera de quiréfano 1.395 3392

Fuente: SIAE
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ACTIVIDAD GLOBAL DE CONSULTAS NO PRESENCIALES

2020 2021
eConsultas Telefénicas eConsultas Telefénicas
CONSULTAS PRIMERAS 2.650 4199
CONSULTAS SUCESIVAS 9.766 12107
Total Consultas Externas 7 224 12416 241 16.306

Fuente: SIAE

eConsultas: consultas entre facultativos promovidas por el médico de Atencién Primaria a través
del sistema habilitado para ello (SIPE).

Consultas Telefénicas (Primeras y Sucesivas): son las consultas en que el facultativo se pone en
contacto con el paciente telefonicamente, dando lugar a la resolucion de la consulta, al
seguimiento telefénico del proceso o promoviendo una cita presencial en Consultas Externas.

DONACIONES - TRASPLANTES

TRASPLANTES 2020 2021
Trasplantes de Progenitores Hematopoyéticos 62 64
Trasplantes de Tejido Osteotendinoso 83 929
Trasplantes de Membrana Amnidtica 7 T 5

Fuente: Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes
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TECNICAS UTILIZADAS

REALIZADAS
TECNICA PROPIO CENTRO
2020 2021
N° de Pruebas de laboratorio 1.346.871 1.485.356
Radiologia convencional 23.026 28.617
Ecografias (Servicio Rx.) 9.223 9.176
Ecografia déppler 800 846
Citologias de anatomia patolégica 791 590
Endoscopias digestivo 698 677
Broncoscopias 45 38
TC 2.0M 2.686
RM 7.551 8.855
381 359

Radiologia intervencionista

Fuente: SIAE
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CONSULTAS EXTERNAS

Consultas totales

Primeras consultas 49.965
Consultas sucesivas 118.500
% Primeras consultas solicitadas por 4068
Atencién Primaria (AP)

indice sucesivas/primeras 2,37
TOTAL 168.465

Consultas por Servicio

% PRIMERAS

PRIMERAS CONSULTAS CONSULTAS TOTAL INDICE
ESPECIALIDAD CONSULTAS  SUCESIVAS  SOLICITADAS SUC/PRIM
POR AP
Alergologia 1.628 5.673 68,3 7.301 3,48
Anestesiay
. o, 6.743 28 0,21 6.771 0]
Reanimacion
Cardiologia 1.606 695 28,89 2.301 0,43
Cirugia
X . 2.394 4.365 41,56 6.759 1,82
Maxilofacial
Cirugia Pediatrica 2.485 4319 631 6.804 1,74
Cirugia Plasticay
551 3.491 8,71 4.042 6,34
Reparadora
Dermatologia 4.689 5.255 82,41 9.944 1,12
Aparato Digestivo 1.624 5.780 4729  7.404 3,56
Endocrinologia y
L 1.015 5.608 43,55 6.623 5,53
Nutricion
Estomatologia 3 15 0 18 5
Farmacia 271 853 [0} 1124 3,15
Genética 476 691 0,21 1167 1,45
Ginecologia 178 14 1,69 292 0,64
Hematologiay
. 537 1.721 57,54 2.258 32
Hemoterapia
Medicina Intensiva 1.528 39 0 1.567 0,03
Nefrologia 515 2.937 20,19 3.452 5,7
Neumologia 1.428 3.386 27,8 4.814 2,37
Neurocirugia 868 3.225 59,33 4.093 3,72
Neurologia 1.298 6.312 48,61 7.610 4,86
Oftalmologia 4.016 9.991 61,5 14.007 2,49
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% PRIMERAS

PRIMERAS CONSULTAS CONSULTAS TOTAL iNDICE

ESPECIALIDAD CONSULTAS  SUCESIVAS  SOLICITADAS SUC/PRIM
POR AP

Oncologia Médica 260 8.806 0,77  9.066 33,87
Otorrinolaringologi
A 2.794 5.299 44,09 8.093 19
Pediatria 2232 2.502 25,67 4734 1,12
Psicologia Clinica 592 3.725 0,17 4.317 6,29
Psiquiatria 749 3.106 414 3.855 415
Rehabilitacién 1.249 3.948 14,33 5197 3,16
Reumatologia 421 2.417 33,25 2.838 574
Traumatologia 6.340 20.106 56,21 26.446 317
Unidad de
Cuidados 15 1.828 0 1.943 15,9
Paliativos
Urologia 1.360 2.265 66,03 3.625 1,67

Fuente: SICYT
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CONSULTAS SOLICITADAS COMO CONSECUENCIA DE LA LIBRE

ELECCION
NUMERO CITAS NUMERO CITAS
ESPECIALIDAD ENTRANTES LIBRE SALIENTES LIBRE
ELECCION ELECCION
Alergologia 651 79
Aparato Digestivo 495 78
Cardiologia 234 59
Cirugia Pediatrica General 637 110
C. Maxilofacial 168 44
Dermatologia 2.905 395
Endocrinologia 260 76
Hematologia Infantil 91 39
Nefrologia 33 21
Neumologia 323 5
Neurocirugia Infantil 228 13
Neurologia 440 141
Oftalmologia 1.076 510
Otorrinolaringologia 516 251
Pediatria AE 458 28
Rehabilitaciéon Adulto 1 0]
Reumatologia 108 15
Traumatologia 2.785 101
Urologia 624 20
TOTAL 7 12.033 7 1.985

Fuente: CMCAP

Decreto 51/2010, de 29 de julio, del Consejo de Gobierno, por el que se regula el ejercicio de la
libertad de eleccion de médico de familia, pediatra y enfermero en Atencién Primaria, y de hospital
y médico en Atencion Especializada en el Sistema Sanitario Publico de la Comunidad de Madrid.
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CASUISTICA (CMBD)

25 GRD MEDICOS MAS FRECUENTES

ESTANCIA PESO

GRD DESCRIPCION EPISODIOS %
? MEDIA MEDIO
053  CONVULSIONES 388 9,57% 456  0,5081
BRONQUIOLITIS Y NEUMONIA POR .
138 VIRUS SINCITIAL RESPIRATORIO 264 6:51% 434 0,588
696 OTRA QUIMIOTERAPIA 231 5,70% 534 0,9142
759 TRASTORNO ALIMENTARIO 165 4,07% 27,45 0,8529

OTRAS  ENFERMEDADES  DEL
0,
058 S|STEMA NERVIOSO 146 3,60% 444 05879

ENFERMEDADES Y TRASTORNOS
0,
1 DENTALES 142 3,50% 0,76 03760

BRONQUITIS AGUDA Y SINTOMAS o

145 RELACIONADOS 131 3,23% 2,47 0,5510
OTRAS ENFERMEDADES DE OIDO,

n5 NARIZ, BOCA, GARGANTA Y 106 2,62% 1,42 0,4284
CRANEALES/FACIALES

OTROS DIAGNOSTICOS MENORES,
144 SIGNOS Y SINTOMAS DE APARATO 105 2,59% 3,22 0,5392
RESPIRATORIO

DIAG MAYORES
HEMATOLOGICOS/INMUNOLOGICOS ;

660 EXCEPTO CRISIS POR CELULAS 99 2,44% 9,91 09196
FALCIFORMES Y COAGULACION
INFECCIONES DE RINON Y TRACT

463 URIN,CACRI?D s © cro 98 2,42% 307 0,4009

139 OTRA NEUMONIA 89 2,20% 4,83 0,5375
UIMIOTERAPIA POR LEUCEMIA

695 EGUD N 81 2,00% 11,49 1,5553
TR TRASTORN DE SALUD

760 hOAENgiL STORNOS SALU 79 1,95% 1314  0,4306
OTROS DIAGNOSTICOS DE SISTEMA

35] MUSCULOESQUELETICO Y TEJIDO 77 1,90% 312 0,4315
CONECTIVO

690 LEUCEMIA AGUDA 77 1,90% 21,84  2,7949

OTROS DIAGNOSTICOS DEL
0,
254 APARATO DIGESTIVO 72 1,78% BI58 0,4282

INFECCIONES DE VIAS
0,
113 RESPIRATORIAS SUPERIORES 67 1.65% 316 03534
OTRAS GASTROENTERITIS, NAUSEAS
0,
249 Y VOMITOS 65 1,60% 3,03 0,3891
DIAGNOSTICOS DE APARATO
501 GENITAL MASCULINO EXCEPTO 54 1,33% 0,50 0,3457
NEOPLASIA
CELULITISY OTRAS INFECCIONES DE
383 52 1,28% 2,35 0,3489
PIEL
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ESTANCIA PESO

GRD DESCRIPCION EPISODIOS %
? MEDIA MEDIO
420  DIABETES 52 1,28% 635 03852
TRASTORNOS DEPRESIVOS
751  MAYORES Y OTROS/PSICOSIS NO 52 128% 1973 02946

ESPECIFICADA

DEPRESION EXCEPTO TRASTORNO
0
754 DEPRESIVO MAYOR 48 118% 15,04 0,2476

TRASTORNOS DE ADAPTACION VY

755 NEUROSIS EXCEPTO DIAGNOSTICOS 47 1,16% 13,47 0,2973
DEPRESIVOS
TOTAL GRDs MEDICOS 4.053 100,00% 6,60 0,6142

Fuente: CMBD
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25 GRD QUIRURGICOS MAS FRECUENTES

ESTANCIA PESO

GRD DESCRIPCION EPISODIOS %
° MEDIA MEDIO
AMIGDALECTOMIA Y
0,
097 ADENOIDECTOMIA 212 8,81% 1,03 0,4519
OTRAS CIRUGIAS SIGNIFICATIVAS
0,
309 SOBRE CADERA Y FEMUR 179 7,44% 2,40 11248
APENDICECTOMIA SIN
234 DIAGNOSTICO PRINCIPAL 165 6,86% 2,02 0,5896
COMPLEJO
PROCEDIMIENTOS SOBRE PENE,
0,
483 TESTICULOS Y ESCROTO 160 el 0,90 s
PROCEDIMIENTOS SOBRE
HOMBRO, CODO Y ANTEBRAZO o
315 EXC. SUSTITUCION DE 159 6,61% 0,90 0,7719
ARTICULACION
OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE
0,
098 OiDO, NARIZ, BOCAY GARGCGANTA 157 2/ 134 T
PROCEDIMIENTOS SOBRE 0OJO Y
073 Ghmita 129 536% 092  0,7900
PROCEDIMIENTOS SOBRE
313 RODILLAY PARTE INFERIOR DE LA 98 4,07% 2,02 0,9625

PIERNA EXCEPTO PIE

OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE

026 SISTEMA NERVIOSO Y 94 3,91% 4,52 1,2020
RELACIONADOS
CRANEOTOMIA EXCEPTO POR

0,
021 TRAUMA 83 3,45% 16,86 2,1707

PROCEDIMIENTOS SOBRE PIE Y
O,
314 DEDOS DEL PIE 83 3,45% 2,01 0,8241
PROCEDIMIENTOS SOBRE
227 HERNIA  EXCEPTO  INGUINAL, 63 2,62% 0,27 0,8565

FEMORAL Y UMBILICAL

PROCEDIMIENTOS DE FUSION
303 DORSAL Y LUMBAR POR 62 2,58% 724 3,8558
ESCOLIOSIS

OTROS PROCEDIMIENTOS DE
320 SISTEMA MUSCULOESQUELETICO 61 2,54% 2,34 0,8894
Y TEJIDO CONECTIVO

PROCEDIMIENTOS SOBRE MANO

0,
316 v MURKIECA 53 2,20% 1,06 0,6512
TRASPLANTE ALOGENICO DE
O,
007 MEDULA OSEA 42 1,75% 40,36 10,4792
PROCEDIMIENTOS SOBRE
228 HERNIA INGUINAL, FEMORAL Y 38 1,58% 0,55 0,6573
UMBILICAL
APENDICECTOMIA CON
233 DIAGNOSTICO PRINCIPAL 37 1,54% 8,03 0,8578
COMPLEJO
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ESTANCIA PESO

Z [o)
GRD DESCRIPCION EPISODIOS % MEDIA MEDIO

PROCEDIMIENTOS MAYORES
089 SOBRE HUESOS 36 1,50% 3,25 1,6075
CRANEALES/FACIALES

INJERTO PIEL PARA
361 DIAGNOSTICOS PIEL Y TEJIDO 35 1,46% 1,77 0,9175
SUBCUTANEO

PROC. SOBRE HUESOS FACIALES
092 EXCEPTO PROC. MAYORES SOBRE 34 1,41% 1,82 0,9664
HUESO CRANEAL/FACIAL

OTROS PROCEDIMIENTOS
091 MAYORES SOBRE CABEZA Y 3] 1,29% 2,26 1,5010
CUELLO

REPARACION DE HENDIDURA
0,
095 LABIAL Y PALADAR 3] 1,29% 1,71 0,6514
PROCEDIMIENTO CON DIAG. DE
REHAB, CUIDADOS POSTERIORES
U OTRO CONTACTO CON
SERVICIOS SANITARIOS

850 30 1,25% 4,03 1,5137

PROCEDIMIENTOS SOBRE SHUNT
0,
022 VENTRICULAR 25 1,04% 716 1,1155

TOTAL GRDs QUIRURGICOS 2.405 100,00% 3,88 1,1994

Fuente: CMBD

< el ~ Servicio Madrilefio de Salud .
" ] -.,\) CONSEJERIAa’ IDAD — COMUNID; E MADRID

f

<



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2021

25 GRD CON MAYOR CONSUMO DE RECURSOS

ESTANCI PESO
GRD DESCRIPCION EPISODIOS % MEDI
A MEDIA
o
007 LRIE'AIDSLIJDII__:Z;EE:LOG ENICODE 42 0,65% 40,36 10,4792
PROCEDIMIENTOS DE FUSION
303 DORSAL Y LUMBAR POR 62 0,96% 724 3,8558
ESCOLIOSIS
690 LEUCEMIA AGUDA 77 1,19% 21,84 2,7949
696 OTRA QUIMIOTERAPIA 23] 3,58% 534 0,9142
OTRAS CIRUGIAS SIGNIFICATIVAS
0,
309 SOBRE CADERA Y FEMUR 179 2,77% 2,40 11248
053 CONVULSIONES 388 6,01% 4,56 0,5081
021 CRANEOTOMIA EXCEPTO POR 83 129% 16,86 21707

TRAUMA

BRONQUIOLITIS Y NEUMONIA
138 POR VIRUS SINCITIAL 264 4,09% 4,34 0,5858
RESPIRATORIO

759 TRASTORNO ALIMENTARIO 165 2,55% 27,45 0,8529

PROCEDIMIENTOS SOBRE PENE,
0,

483 TESTICULOS Y ESCROTO 160 2,48% 090 08355
QUIMIOTERAPIA POR LEUCEMIA .

695 AGUDA 81 1,25% 1,49 1,5553
PROCEDIMIENTOS SOBRE
HOMBRO, CODO Y ANTEBRAZO

315 159 2,46% 0,90 0,7719

EXC. SUSTITUCION DE
ARTICULACION

OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE
026 SISTEMA NERVIOSO Y 94 1,46% 4,52 1,2020
RELACIONADOS

PROCEDIMIENTOS SOBRE OJO Y

0,
073 ORBITA 129 2,00% 0,92 0,7900
OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE
0,
098 OIDO, NARIZ, BOCA Y GARGANTA 157 212% 154 07399
APENDICECTOMIA SIN
234 DIAGNOSTICO PRINCIPAL 165 2,55% 2,02 0,5896

COMPLEJO

AMIGDALECTOMIA Y
(o)
097 ADENOIDECTOMIA 212 3,28% 1,03 0,4519
PROCEDIMIENTOS SOBRE
313 RODILLA'Y PARTE INFERIOR DE 98 1,52% 2,02 0,9625
LA PIERNA EXCEPTO PIE

DIAG MAYORES
HEMATOLOGICOS/INMUNOLOGIC
OS EXCEPTO CRISIS POR CELULAS
FALCIFORMES Y COAGULACION

660 29 1,53% 9,91 0,9196
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TRASPLANTE AUTOLOGO DE

008 MEDULA OSEA

19 0,29% 18,42 4,5916

OTRAS ENFERMEDADES DEL
0,
058 S|STEMA NERVIOSO 146 2,26% 444 05879

BRONQUITIS AGUDA Y SINTOMAS

145 RELACIONADOS

131 2,03% 2,47 0,5510

PROCEDIMIENTOS SOBRE PIE Y
0,
314 DEDOS DEL PIE 83 1,29% 2,01 0,8241

PROCEDIMIENTOS MAYORES
089 SOBRE HUESOS 36 0,56% 3,25 1,6075
CRANEALES/FACIALES

OTROS DIAGNOSTICOS MENORES,
144 SIGNOS Y SINTOMAS DE APARATO 105 1,63% 3,22 0,5392
RESPIRATORIO

TOTAL GRDs 6.458 100% 559 0,832]

Fuente: CMBD
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Los decretos del Area Unica y Libre Elecciéon de la Comunidad de Madrid del
afo 2010, marcan un escenario en el que se hace imprescindible impulsar el
establecimiento de una cultura de trabajo conjunto y organizado entre los
diferentes ambitos asistenciales.

La continuidad asistencial se entiende como un elemento esencial que afiade
valor a la asistencia sanitaria prestada en la Comunidad de Madrid, y como un
elemento de garantia de una atencién de calidad. De esta forma, se establecen
acciones que refuerzan el vinculo, relacién y compromiso entre la Atencién
Especializada, la Atencién Primaria y el entorno social en pacientes
institucionalizados, permitiendo asi una atencién sanitaria continuada de los
pacientes.

A continuacién, se presentan los principales resultados de la actividad
desarrollada por este centro en el ambito de la continuidad asistencial.

Durante el aflo 2021, se han celebrado todas las reuniones especificas de
Continuidad Asistencial programadas y de todas ellas se levanté acta. Fueron
mixtas, de manera que se podia asistir presencialmente o virtualmente:

o COMISION DE CONTINUIDAD ASISTENCIAL- 5 reuniones
+ COMISION DE COORDINACION ASISTENCIAL DE CUIDADOS- 5 reuniones

e COMISION DE COORDINACION ASISTENCIAL EN FARMACOTEPAPIA- 4
reuniones

e Subcomisién PROA AMBULANTES- 4 reuniones

La principal linea de trabajo durante 2021 ha sido la consolidacién de la
coordinacién asistencial y los circuitos con Atencién Primaria, establecidos
durante la pandemia por SARS-CoV-2, concretada en las siguientes acciones:

e Consolidacién de econsultas en todas las especialidades.

e Habilitaciéon de horarios especificos para pacientes de Atencidén Primaria,
para la determinacién de PCR de COVID-19.

e Reenvio de circuito y criterios para tratamiento e ingreso de pacientes
psiquiatricos, desde Atencién Primaria.

e Apertura (via zoom) de todas las sesiones hospitalarias diarias, a todos los
centros de salud de la Comunidad de Madrid.

¢ Informacién periddica a los centros de salud del area de referencia sobre
la actividad que se mantenia y cualquier cambio que se produjera en la
actividad del centro (asistencia, obras, circuitos etc.).

e Continuacién de envio a domicilio de farmacos de dispensacidon
exclusivamente hospitalaria.

Servicio Madrilefio de Salud
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e Coordinacién con Atencidén Primaria para la entrega de material sanitario
necesario en los pacientes crénicos y con complejidad. Para que no
tuvieran que acudir al hospital a recogerlos.

e Acuerdo con laboratorios de los glucémetros para envio de material
fungible al domicilio para evitar la recogida en el hospital.

e Reuniones virtuales con las direcciones asistenciales de Atencién
Primaria para atender las incidencias que iban surgiendo.

e Seguridad de solicitud y entrega de resultados de las pruebas de pruebas
de laboratorio solicitadas desde Atencién Primaria.

e Aumento de las alianzas con otros centros, bien para transicién o para
ampliacién de cartera.

e Coordinacién del “Proceso Asistencial Integrado del niflo con patologia
crénica y complejidad” de la Comunidad de Madrid.

¢ Implementacién (en proceso) del Plan de Gestién Documental de la
Direcciéon de Continuidad Asistencial, con incremento del niumero de
documentos elaborados

e Celebracién de dos talleres de vacunas hiposensibilizantes para los
centros de salud de Atencién Primaria.

e Elaboracién de guia para la entrega de material sanitario hospitalario, en
atencién primaria. Elaborado por profesionales de ambos niveles
asistenciales.

e Mantenimiento de las  consultas multidisciplinares (mixto
online/presencial).

e Imparticién de 13 actividades formativas acreditadas relacionadas con la
continuidad asistencial y la cronicidad, incluidas en los planes formativos
del hospital.

» Realizacién de 4 actividades de difusién (jornadas / encuentros / sesiones
/ foros) presenciales y on line realizadas, en las que se abordan proyectos
relacionados con la continuidad asistencial no incluidas en los planes
formativos.

e Celebracién de la V Jornada de “Caminando Juntos” sobre continuidad
de cuidados en poblacién infantojuvenil

e Solicitud de una consulta monografica de patologia mamaria
e Solicitud de una econsultas monograficas de cuidados paliativos

e Puesta en marcha y/o consolidacién de procesos /procedimientos y/o
circuitos que mejoran la seguridad de los pacientes durante las
transiciones asistenciales

o Derivaciéon desde Atencién Primaria al HIUNJ de sospechas de
Tosferina.

o Criterios de derivacién de fisura labio palatina desde Atencién
Primaria.

Servicio Madrilefio de Salud
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Criterios de derivacién de pacientes con neutropenia desde
Atencién Primaria.

Criterios de derivacién de nifnos con Fimosis desde Atencidon
Primaria.

Criterios  derivacion de pacientes con malformaciones
craneofaciales desde Atencién Primaria.

Derivaciéon de pacientes con sospecha COVID-19 para pruebas
diagndsticas desde Atencién Primaria.

Criterios de Derivacién de pacientes con anquiloglosia, desde
Atencién Primaria.

Actualizacién circuito alertas Anatomia Patoldgica.
Actualizacién circuito alertas Laboratorio.

Actualizacién circuito alertas Radiodiagnéstico.

_Servicio Madrilefio de Salud
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En la prestacién de cuidados a los pacientes pediatricos hospitalizados se han
utilizado los planes de cuidados estandarizados existentes en la base de
conocimiento de la Historia Clinica Electrénica. En 2021 un 92,34% de los
pacientes hospitalizados tienen un plan de cuidados estandarizado aplicado
durante su ingreso.

Desde la Comisidén de Cuidados (junto con la Unidad de Calidad del Hospital)
se impulsé la actualizacién de los protocolos de Enfermeria ya existentes y la
elaboracién de nuevos procedimientos de trabajo (PT), guias de cuidados,
recomendaciones al alta y guias de acogida.

Se continud trabajando en la elaboracién de la escala de riesgo de caidas y
Ulceras por presidon en Pediatria para su implementacién en la Historia Clinica
Electrénica.

Se implementé en algunas Unidades Piloto, el uso de Tablet para registros de
medicacién y constantes a pie de cama del paciente.

Se produjo una mejora de los resultados de los cortes de evaluacién de la
implementacién de los registros de Enfermeria con respecto a 2020.

En cuanto a las actividades vinculadas a Enfermeria de Practica Avanzada,
podemos senalar:

e Consulta de Enfermeria de Dietética

e Consulta de Enfermeria de Diabetes

e Consulta de Enfermeria de Enfermedad Inflamatoria Intestinal
e Consulta de Enfermeria de Oncologia

e Consulta de Enfermeria de Ostomias

e Consulta de Enfermeria de Psiquiatria

Tratdandose de un Hospital monografico pediatrico, un porcentaje muy elevado
del personal con plaza en propiedad cumplia con los requisitos necesarios para
la integracién, segin ORDEN 200/2021, de 23 de febrero, del Consejero de
Sanidad (publicado en el BOCM n° 59).

Un total de 72 enfermeras se integraron como Enfermeras Especialistas

e 4 como Especialistas en Salud Mental (1,25 % de la plantilla organica)

e 68 como Especialistas en Pediatria (21,38 % de la plantilla organica)

Servicio Madrilefio de Salud
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Lineas de investigacion en Cuidados

Se realizé estudio de investigacién en cuidados de las infecciones de los
accesos vasculares relacionadas con el uso de toallitas impregnadas en
clorhexidina versus, tapones de clorhexidina, como método de desinfecciéon
para las conexiones de dichos accesos.
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4. CALIDAD

OBIJETIVOS INSTITUCIONALES DE CALIDAD

DATOS COMPARATIVOS CON GRUPO 2 Y SERVICIO MADRILENO DE SALUD

Objetivo 1: Mejorar la calidad percibida por parte del ciudadano

RESULTADO
. < GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
. HOSPITALES
JESUS
N° de lineas de actuacion
del Comité de Calidad 8 99 media: 7,6 240 media 7,1
Percibida
DESARROLLO
DE ACCIONES
PARA N° técnicas de tipo L .
MEJORAR LA cualitativo 2 14 media: 1,1 51 media 1,5
CALIDAD
PERCIBIDA
Mapa de experlenctg del s 779% 29
paciente
Objetivo 2: Mejorar la seguridad clinica
RESULTADO
. 3 GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
B HOSPITALES
JESUS
N°rondas en unidades
e 14
de hosp:tfal:;z/:rqon 1 30 media:l,3
breve psiquidtrica media: 1,3
realizadas
N°rondas en UC'I 22 .
PARTICIPACION realizadas 2 edion 17 45 medial,7
ACTIVA DE
DIRECTIVOS EN N° d 21
BEUNIONES O ¥ rondas en 2 38 media:l,4
urgencias realizadas media: 1,6
VISITAS A LAS
UNIDADES: o 21
N |
RONDAS DE .r?n(.jas e b oaue 2 44 media:l,5
quirdrgico realizadas media: 1.6
SEGURIDAD -
o 13
_N rondas o.tr'as 2 19 media:3,5
unidades/servicios media: 3.1
18
N° total de rondas 9 277 media:8,1
media: 9,1

T UCI: Unidad de Cuidados Intensivos

© =
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Objetivo 3: Mejorar la seguridad del paciente en el centro

Memoria 2021

INDICADOR

IMPLANTACION
DE OBIJETIVOS
DE SEGURIDAD
DEL PACIENTE
EN CADA
CENTRO

FORMULA

Constituido un comité
para mejorar la
adecuacioén de la
prdctica clinica de
acuerdo con
indicaciones de
SGCACS?

Acciones
desarrolladas para la
comunicacion segura

con los pacientes o
entre profesionales

N? objetivos de

seguridad del paciente

totales establecidos
por el centro

RESULTADO

H. NINO
JESUS

Si

Si

GRUPO 2

92%

100%

123

media: 9,5

GLOBAL
HOSPITALES

336 media 9,9

97%

100%

Objetivo 4: Mejorar la gestiéon de los incidentes de seguridad en el centro

RESULTADO

. . GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
. HOSPITALES
JESUS
NUMERO DE s ) 1.701
INCIDENTES DE N? IS3/EM validados 145 o 1o 5613
SEGURIDAD meadia;
IDENTIFICADOS N? IS/EM* identificados
CON  INFORME (de acuerdo al n°® min 227 2.347 7948
VALIDADO

establecido)

2 SGCACS: Subdireccién General de Calidad Asistencial

3|S: Incidente de Seguridad
4 EM: Errores de Medicacidn
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Objetivo 5: Mejorar las practicas seguras en la organizaciéon

RESULTAD
. sy < © GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
. HOSPITALES
JESUS
Porcentaje de pacientes
en UCI infectados o NA 6,19% 571%

colonizados con BMR®
durante el ingreso

Porcentaje de pacientes
en UCI con episodios de NA 6,33%0 6,03%0
ITU-SU® durante el ingreso

Nivel alcanzado en Avanzado: 10  Avanzado: 21

autoevaluacion de la OMS Avanzado
2021 Intermedio: 3  Intermedio: 13
IMPULSO DE
PRACTICAS Disponibilidad de
dos de b 4%
SEGURAS p,rc.—:-para os de base 98,4% 92% 03%
alcohdlica en el punto de
atencion
o ; 2021: 3.891 2021:14.724
N°de profes:onales7 2021: 106
formados en HM media: 299,3 media: 433,1
% o grado de adherencia
por servicios/unidades de 100% 97% 98%
1QZ8
% de implantacion del
LVQ® 100% 97% 96%
Objetivo 6: Mejorar la atencioén al dolor
RESULTADO
. o GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
. HOSPITALES
JESUS
% de pacientes que
tienen recogida en la HC
la medicion con una 91% 88% 92%
escala de valoracion del
dolor
MEJORAR LA
ATENCION . o 178
AL DOLOR Coordinacion entre si 100%
niveles asistenciales media 5,2
Promover la participacion si 85% 100%

de los pacientes

5 BMR: Bacterias Multirresistentes
¢ ITU-SU: Infeccidn del tracto urinario asociadas a sonda uretral
7 HM: Higiene de manos

8 |QZ: Infeccién Quirdrgica Zero
° LVQ: Lista de Verificacién Quirdrgica
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RESULTADO
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2 CLOBAL
. HOSPITALES
JESUS
Desarrollo de ”,Bucf_*na si 100% 82%
prdactica”
Total: 73
N° lineas Comité del Dolor 4 97%
(media) 5,6
Objetivo 7: Desarrollar la gestion de calidad y la cooperacion
RESULTAD
. L ~ e GLOBAL
INDICADOR FORMULA H. NINO GRUPO 2
JESUS HOSPITALES

Realizada la Realizada
planificacion o . 85% 91%
.. planificacion
autoevaluacion

10 24
Implantado el sistema certificados certificados
. . Certificado
de Gestion Ambiental 3 5
implantados implantados
Cumplimentado el
cuestionario RSS™ Si 100% 100%
actualizado
Informe de andlisis con
dreas de mejora Si 92% 97%
DESARROLLAR detectadas
(L:A GESTION DE Mantiene un referente
ALIDAD Y LA I
; de cooperacion ; 5 5
COOPERACION sanitaria en cada S 100% 100%
gerencia
Elaborada una
memoria resumen de
las actividades de
cooperacion No 92% 91%

desarrolladas por el
hospital o por sus
profesionales

Identificada o
elaborada buena
prdctica o una No 46% 59%
experiencia en
cooperacion sanitaria

10 RSS: Responsabilidad Sociosanitaria
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COMISIONES HOSPITALARIAS

. NUMERO
NOMBRE INTEGRANTES REU;IOI;NES
C.C. TERAPEUTICA: FARMACIA Y NUTRICION 15 7
C.C. FORMACION CONTINUADA 13 6
C.C. HISTORIA CLINICA Y SISTEMAS DE INFORMACION 18 9
CC. INFECCIONES, PROFILAXIS Y POLITICA ” .
ANTIBIOTICA
C.C. TI?CNOLOGI’A \% ADECUACION DE MEDIOS - o
DIAGNOSTICOS Y TERAPEUTICOS
C.C. TEJIDOS, TUMORES Y MORTALIDAD 12 6
C.C. CONTRA LA VIOLENCIA 12 9
COMITE DE TRANSFUSION 12 5
COMITE DE ETICA E INVESTIGACION CLINICA 16 8
COMISION DE DOCENCIA 20 6
COMISION DEL DOLOR 20 6
COMISION UNIDAD FUNCIONAL DE RIESGOS - o
SANITARIOS
COMITE MEDIOAMBIENTE 13 8
COMITE CALIDAD PERCIBIDA Y HUMANIZACION 22 8
COMITE SEGURIDAD DE LA INFORMACION 13 2
COMITE PREVENCION DEL TABAQUISMO 7 1
COMISION CUIDADOS DE ENFERMERIA 20 10
COMITE TECNICO COORDINACION DE LA . .
INFORMACION
COMITE ADECUACION DE LA PRACTICA CLINICA 5 1
COMITE RESPONSABILIDAD SOCIAL SOCIOSANITARIA 9 2
COMISION DE CONTINUIDAD ASISTENCIAL 15 5
COMISION DE COORDINACION ASISTENCIAL DE . -
CUIDADOS
COMISION DE COORDINACION ASISTENCIAL EN . .
FARMACOTERAPIA
SUBCOMISION PROA AMBULANTES 12 4
COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON . -
MEDICAMENTOS
COMISION QUIRURGICA 15 9
COMISION DE TRASPLANTES - CAR T CELL 21 46

COMITE DE GARANTIA DE CALIDAD EN

RADIODIAGNOSTICO ! !
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N NUMERO

NOMBRE INTEGRANTES REUZNC:;)]NES
COMITE CALIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS UNE- . .
EN-ISO 9001:2015

COMITE CALIDAD GASTROENTEROLOGIA-NUTRICION n 5
COMITE CALIDAD ONCOHEMATOLOGIA 9 3
COMITE CALIDAD URGENCIAS 15 2
COMISION HIGIENE Y LIMPIEZA 13 n

TOTAL 459 236
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GRUPOS DE MEJORA

N° NUMERO

NOMBRE

INTEGRANTES REUNIONES
Proceso Asistencial Integrado de Alergia
Gastrointestinal 8 1
Proceso Asistencial Integrado de Anomalias
Vasculares 15 1
Proceso Asistencial Integrado de Disfagia 12 2
Proceso Asistencial Integrado de Hospitalizacion 13 %
Proceso Asistencial Integrado de Paciente
Critico 6 2
Proceso Asistencial Integrado de Tejido Ovarico 6 1
Proceso Asistencial Integrado de Toxina
Botulinica 16 1
Grupo Analisis Modal de Fallos y Efectos
Atencién al Paciente 7 1
Grupo Analisis Modal de Fallos y Efectos
Maltrato Infantil 15 2
Grupo Analisis Modal de Fallos y Efectos
Elaboracién Citostaticos 7 4
Grupo Analisis Modal de Fallos y Efectos Gestion
Administrativa RIS-PACS 6 2
SGC Cuidados Intensivos UNE-EN-ISO 9001:2015 9 2
SGC Cuidados Paliativos UNE-EN-ISO 9001:2015 +
New Palex 4 2
SGC Continuidad Asistencial 4 1
SGC Diagnéstico por Imagen UNE-EN-ISO
9001:2015 5 2
SGC Fundacion Biomédica 4 7
SGC Gastroenterologia y Nutricion y pruebas
funcionales UNE-EN-ISO 9001:2015 10 1
SGC Investigacion Clinica Asociada (ensayos
clinicos) 7 24
SGC Laboratorio Analisis Clinicos UNE-EN-ISO
15189 12 4
SGC Medicina Preventiva UNE-EN-ISO 9001:2015 4 1
SGC Neurocirugia 6 1
SGC Oncogendmica UNE 166002 4 4
SGC Pediatria General UNE-EN-ISO 9001:2015 4 6

SGC UNE-EN-ISO 9001:2015 adaptaciéon Farmacia
+ GMP 15 2

SGC Urgencias UNE-EN-ISO 9001:2015

4 1

Grupo de Mejora Riesgo fuego en quiréfano 8 1
Grupo de Mejora Multirresistentes UCI 9 2
Grupo de Mejora de Voluntariado 3 4
TOTAL 223 80
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CERTIFICACIONES Y ACREDITACIONES

Certificaciones

Memoria 2021

SERVICIO/ NORMA CERTIFICACION VIGENCIA ENTIDAD
UNIDAD INICIAL CERTIFICADORA
UNE EN ISO
FARMACIA 90012015 2008 2023 AENOR
GESTION UNE EN ISO BUREAU
AMBIENTAL 14001:2015 2019 2023 VERITAS
Acreditaciones
ACREDITACION VIGENCIA DE LA ENTIDAD
ERVICI NIDAD .
S clo/u INICIAL ACREDITACION ACREDITADORA
HOSPITAL. MADRID Fundacién Madrid
EXCELENTE 2019 2022 por la Excelencia
Ministerio de
ORTOPEDIA INFANTIL 2010 2024 Sz'anldad, Cons'umo y
Bienestar Social
(CSUR)
TRASPLANTE DE Ministerio de
PROGENITORES Sanidad, Consumoy
HEMATOPOYETICOS 2010 2024 Bienestar Social
ALOGENICO INFANTIL (CSUR)
BONE DISORDERS 2019 Vigente g/lalrr:;z;ec?%:isumo
(ERN BOND) d . ' . Y
Bienestar Social
JACIE (Joint
UNIDAD DE Committee EBMT-
TRASPLANTE DE ISCT Europe) EBMT
2012 2023 .
PROGENITORES (European Society
HEMATOPOYETICOS Of. Blvd. and Marrow
Transplantation
SERVICIO DE Comité Acreditacion
TRANSFUSION: en Transfusion.
PRACTICA 2011 2022 Estandares en
TRANSFUSIONAL Y Transfusiéon
AUTO DONACION sanguinea (CAT)
“Programa de
DIGESTIVO: Certificaciéon de las
UNIDADES DE Unidades de
ATENCION INTEGRAL Atencién Integral a
DE PACIENTES CON 2017 2023 pacientes con

ENFERMEDAD
INFLAMATORIA
INTESTINAL

-
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ACREDITACION  VIGENCIA DE LA ENTIDAD

SERVICIO/UNIDAD INICIAL ACREDITACION ACREDITADORA

Direccion General
de Salud PuUblica de

HOSPITAL SIN HUMO _ la Consejeria de

CATEGORIA BRONCE Vigente Sanidad de Ia
Comunidad de
Madrid

NORMAS DE

CORRECTA . -

FABRICACION Agencia Espafiola

ESTABLECIDAS EN LA 2010 2022 de Medicamentos y

DIRECTIVA Productos Sanitarios

2003/94/CE

USO DE

MEDICAMENTOS
CAR-T (CHIMERIC
ANTIGEN RECEPTOR
T-CELL) PARAEL

TRATAMIENTO DE Ministerio de

PACIENTES 2019 Vigente Sanidad, Consumoy
PEDIATRICOS CON Bienestar Social
LEUCEMIA

LINFOBLASTICA
AGUDA DE CELULAS

B

SECCION DE Sociedad Espafiola
NEUROLOGIA 2006 2022 de Neurologia
PEDIATRICA

Pediatrica

UNIDAD DE ASMA Sociedad Espafiola
GRAVE 2016 2022 de Alergologia e

Inmunologia Clinica

_Servicio Madrilefio de Salud
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Otras actuaciones

PREMIOS BEST IN CLASS

Candidaturas presentadas en las siguientes especialidades:
e Investigacién en Oncologia.
« Medicina Intensiva / UCI.
e Oncologia.

e Patologia digestiva.

El Hospital Infantil Universitario Niflo Jesus ha sido galardonado con el
“Mejor Servicio de Patologia Digestiva en Atencién al Paciente”, en la
especialidad de Gastroenterologia y Nutricién (ver apartado premios de
esta memoria).
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5. EL SISTEMA AL SERVICIO DE LAS PERSONAS

Mejora en la accesibilidad de usuarios al sistema sanitario ofreciendo consultas
telefénicas y correos de contacto especificos de las distintas especialidades.

Desarrollo de mecanismos para personalizar el acompafamiento vy
entretenimientos durante la estancia hospitalaria en tiempos COVID-19, de
acuerdo con las necesidades de pacientes complejos o final de vida.

Promocién de actividades ludicas especificas para pacientes hospitalizados via
telematica.

Fomento de las actividades de Atencién Domiciliaria.

Consolidacién de sistemas de comunicacién para personas con capacidad
auditiva (FIAPAS), y otras discapacidades (Pictogramas), asi como para
personas de habla no hispana.

EXPERIENCIA DEL PACIENTE Y CALIDAD PERCIBIDA

e Encuestas de satisfaccion a los pacientes atendidos en:
o Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal.
o Unidad de Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.
o Hospitalizacién a Domicilio.
o Consulta de Cirugia Ortopédica y Traumatologia.

o Servicio de Cuidados Intensivos.

INFORMACION Y ATENCION A LA CIUDADANIA

RECLAMACIONES

2020 2021 VAR. %VAR.

RECLAMACIONES 268 281 13 4,85%

PRINCIPALES MOTIVOS DE RECLAMACION

MOTIVO 2021 % 2021 % ACUMULADO
Citaciones 65 23,13% 23,13%
Disconformidad con la Asistencia 53 18,86% 41,99%
Desacuerdo con Organizacién y Normas 39 13,88% 55,87%
Retraso en la atencién 28 9,96% 65,84%
Trato Personal 22 7,83% 73,67%
Informacién Clinica 15 534% 79,00%
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INDICE DE RECLAMACIONES

2020 2021 %VAR.

N° de reclamaciones/10.000 actos
. . 7,19 10,78 49,87%
asistenciales

Fuente: Cestrack
Se entiende por actividad asistencial la suma de los siguientes paradmetros:
e N°de consultas realizadas.
e N°de urgencias atendidas que no requirieron ingreso.
e N°de ingresos hospitalarios.
e N°de intervenciones quirdrgicas sin ingreso.

OTRAS ACTIVIDADES DE ATENCION A LAS PERSONAS

2020 2021
Sugerencias 10 12
Agradecimientos 58 79
Quejas Verbales 728 1.241
Solicitud Cambio de Medico 40 55

GESTION DOCUMENTACION CLINICA

2020 2021
Solicitudes Gestionadas 1.036 1.264
Solicitudes gestionadas y no recogidas - -

por los ciudadanos

TRABAJO SOCIAL

La misién de la Unidad de Trabajo Social (UTS) es garantizar el cumplimiento
de los derechos que los ciudadanos tienen reconocidos en la normativa y
legislaciéon vigente, con especial atencién al cumplimiento de los derechos del
nifo hospitalizado por la naturaleza del Hospital.

Se presta una atencidn centrada en las personas, actuando como nexo de
unién entre los pacientes y sus familias y los profesionales tanto del ambito
hospitalario como extra hospitalario.

La valoracién social es parte del enfoque de atencién integral de los nifos y sus
familias; por ello, es integrada en la toma de decisiones clinicas por parte del
personal sanitario como uno de los ejes de la asistencia.

La UTS dirige sus intervenciones a la recuperacién, normalizacién y adaptaciéon
social del paciente y su familia, centrando la practica asistencial en una mejor
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autonomia y garantizando la toma de decisiones responsable y respetando las
fortalezas de cada paciente.

La UTS atiende de 8 a 21 horas de lunes a viernes. Los Trabajadores Sociales
estan distribuidos por especialidades médico-quirudrgicas, cubriendo asi la
atencién en todos los Servicios del Hospital.

La prestacién del servicio de la UTS se realiza a peticién bien del facultativo o a
iniciativa del paciente y su familia y siempre de forma proactiva por parte de la
Unidad.

Actividad

Los trabajadores sociales de este Hospital atienden a pacientes de toda la
Comunidad de Madrid al igual que a pacientes derivados de otras
comunidades auténomas por ser este centro CESUR y Hospital de referencia
de diferentes especialidades, ademas de los ensayos clinicos.

De igual manera en el Hospital Nifio JesuUs se integra la Unidad de Atencidn
Integral de Cuidados Paliativos Pediatricos (UAIPP) que atienden a toda la
Comunidad de Madrid.

ACTIVIDAD NUMERO

Historias nuevas 876

Formularios realizados

1209
Solicitudes de alojamiento 130
Gestiones de acompafamiento 75
Atencidn al duelo 45
Otras solicitudes 25

La Atencion Paliativa Pediatrica en el afno 2021 esta detallada a continuacion:

ACTIVIDAD UAIPP NUMERO
Visitas programadas a domicilio 262
Revisidon consulta programada en Hospital 125
Atencion al Duelo 40
Consulta Telefénica 698

Consulta correo Electrénico
173
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Docencia

Durante el afno 2021 se han turorizado 6 alumnos de practicas de Trabajo Social
de las diferentes Universidades que imparten la formacién de Grado en Trabajo
Social.

Actividad no asistencial

Los trabajadores sociales son miembros de las diferentes comisiones del
hospital como son Junta Técnico Asistencial, Comisién Clinica Contra la
Violencia, Comité de Etica Asistencial, Comité Calidad Percibida y
Humanizacion.

Fuera del ambito hospitalario, los trabajadores sociales son vocales de: la
SECPAL, Comisién de Sanidad del Colegio de Trabajo Social, Grupo de Trabajo
Social de Pediatria.

Ademas, son convocados a diferentes mesas de coordinacién en Servicios
Sociales como los ETMF y CAF donde actdan como vocales.
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El programa de voluntariado ha tenido que ser modificado, con motivo de la
pandemia COVID-19 y para poder dar cumplimiento a los protocolos clinicos
definidos por la Consejeria de Sanidad en relacién a las medidas de seguridad
del paciente.

Las actividades realizadas por las entidades han pasado de ser presenciales a
telematicas. Para poder dar cobertura a todos los pacientes, se ha creado un
canal interno de TV, donde se emite peliculas infantiles y el programa de
actividades virtuales.

Desde el Servicio de Atencién al Paciente en colaboracién con Trabajo Social,
se han realizado valoraciones de pacientes susceptibles de acompanamientos
en situaciones especiales y de forma excepcional y con las autorizaciones
pertinentes, las asociaciones que han colaborado en poder hacer realidad estos
acompafiamientos, son: Akafi, Mamas en Accién y Porque Viven.

Dando continuidad a nuestro objetivo estratégico de fomentar y sensibilizar a
los pacientes en los valores ambientales, se ha puesto en conocimiento de los
grupos de interés la necesidad de incluirlos en la planificacién de sus
actividades. Fruto de esta iniciativa se conté con la colaboracién del Colegio
del Hospital en el Proyecto "Uso Responsable del Agua”.

Para la puesta en marcha de este proyecto se inici6 una campafa de
concienciacién para el ahorro de agua, mediante un concurso de ideas en el
disefio de unas pegatinas que terminarian por colocarse en todos los aseos del
Hospital con la tematica "Uso Responsable del Agua". En el proyecto
participaron 33 niflos y nifas habiéndose seleccionado 2 de ellos por el grado
de vinculacién con la tematica propuesta. En el acto de entrega de premios a
los nifnos de los dibujos seleccionados estuvieron presente los familiares y la
Direccion del Hospital y del Colegio. Se ha dado difusién en la intranet del
Hospital, en la web del colegio y con la colaboracién de Madrid excelente se ha
difundido por twitter e Instagram.

En materia de gestidn de residuos se han considerado criterios sociales en la
seleccién de los proveedores encargados de la recogida de residuos: la
recogida de aceites usados se gestiona a través de una entidad sin dnimo de
lucro formada por mujeres en riesgo de exclusidon social y/o victimas de
violencia de género.
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Premios Institucionales

PREMIOS BEST IN CLASS

El Hospital Infantil Universitario Niflo Jesus ha sido galardonado con los premios de
Calidad “Best in Class™:

El Hospital Infantil Universitario
Nifio Jesus ha sido galardonado con
el premio Best in Class (BIC) al
“Mejor Servicio de Patologia
Digestiva”. Este reconocimiento
llega tras quedar como finalistas en
las ediciones de 2017, 2018 y 2020,
compitiendo en este campo con
servicios de adultos de esta
especialidad.

PREMIOS A LA EXCELENCIA

La Sociedad Espariola de
Alergologia e Inmunologia Clinica
(SEAIC) ha acreditado a la Unidad
de Asma Grave del Hospital Nifio
Jesus, como Unidad de Asma Grave
de Excelencia. Es la primera Unidad
exclusivamente  pedidtrica que
consigue esta acreditacion.

El Dr Antonio Torrelo Ferndndez,
Jefe de la Seccién de Dermatologia
del Hospital Nifio Jesus, recibe el
premio a la excelencia en pediatria
de la Sociedad Internacional de
Dermatologia Pedidtrica (ISPD, un
reconocimiento “al liderazgo y
excelencia global en su carrera
docente, investigadora y
profesional.
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El Dr. Alberto Garcia Salido, de la
UCIP del Hospital Nifio Jesus, ha
recibido el Premio madrid+d a la
Comunicacion Cientifica por el
articulo “Messi y la hormona
econdémica”, publicado en Ila
revista Jot Down. Se trata de uno
de los premios que otorga Ila
Fundacion para el Conocimiento
madrid+d con los que Ila
Comunidad de Madrid reconoce
los proyectos mds innovadores de
la regién y el esfuerzo que realizan
los investigadores y los
emprendedores en beneficio de la
sociedad.

AYUDAS A LA INVESTIGACION

La Dra. Laura Palomino Pérez,
de la Seccion de
Gastroenterologia y Nutricion
del Hospital Nifio Jesdus,
consigue una de las ayudas a la
financiacion en salud
concedidas por la Fundacion
Mutua Madrilefia. El proyecto
presentado por Ila doctora
servird para estudiar la
microbiota y la afectacion del
intestino delgado con video
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cdpsula endoscopica en
pacientes con enfermedad
injerto contra huésped.

PREMIOS DE FUNDACIONES

La Fundacion Sin Darno premia a la
Unidad de Rehabilitacién del Daro
Cerebral Adquirido del Hospital Nifio
Jesds, un premio que reconoce,
segun esta Fundacion, “la
capacidad profesional y personal
que poseen sus especialistas y su
dedicacioén en el cuidado y atencion
de los pacientes”.
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El Portal Estadistico de Personal del Servicio Madrilefio de Salud, proporciona
informacién sobre el total de efectivos de todos los grupos profesionales
adscritos a sus centros sanitarios, con un disefo funcional que ofrece, ademas
de los datos globales, tablas y graficos de los datos mas relevantes para una
mejor comprensién de los mismos. Con esta publicacién se da respuesta a lo
que establece la Ley 9/2015, de 28 de diciembre, de Medidas Fiscales y
Administrativas de la Comunidad de Madrid, sobre las medidas de
transparencia, acceso a la informacién y buen Gobierno.

Para conocer los recursos humanos del hospital durante el afio 2021 puede
consultar el siguiente enlace:
https://www.comunidad.madrid/servicios/salud/portal-estadistico-personal-
servicio-madrileno-salud#historico.

El Hospital Infantil Universitario Nifio Jesds, como perteneciente a la red
Sanitaria Publica de la Comunidad de Madrid, esta obligado al cumplimiento
de la normativa vigente en cada momento en relacién a la Politica de
Conciliacién de la Vida Laboral y Personal. Existe la mejor disposicién por parte
de las Direcciones del Hospital en la adaptacién, siempre dentro de la norma,
a las preferencias de los trabajadores en relacién a este concepto,
consiguiendo un alto porcentaje de satisfaccion.

También se dispone dentro del complejo hospitalario de una Escuela Infantil,
en la que se han implantado beneficios econdmicos a los trabajadores del
Hospital.

Se ha llevado a cabo las siguientes actuaciones en el &mbito de la seguridad y
salud laboral.

¢ Examenes de salud: 194
e Adaptaciones de puestos: 127
e Vacunas administradas (gripe/ otras):
o Gripe: 800
o Otras: 71
o Vacuna frente a COVID-19: 2.732 dosis administradas (esto es de
17 y 2% dosis). De la 3% dosis no tenemos datos de cuantas dosis se
pusieron dado que ya se habia empezado a vacunar a la
poblacién general y en los datos que obteniamos del RUV
(Registro Unificado de Vacunas) no podiamos diferenciar si eran
trabajadores del hospital o no.
e Accidentes biolégicos: 18
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7. GESTION DEL CONOCIMIENTO

DOCENCIA

Formacién Pregrado

. N°
TITULACION ALUMNOS CENTRO

IES MORATALAZ
IES LEONARDO DA VINCI

IES RENACIMIENTO
Técnico en Cuidados Auxiliares de

. 40 IT FUENLLANA
Enfermeria

IES CESUS

IES CODESA

IES CFT

IES LEONARDO DA VINCI
Maédulo Dietética 2

IES RENACIMIENTO
Médulo Farmacia 2 |ES PRADO SANTO DOMINGO

ESCUELAS TECNICAS DE
Médulo Anatomia Patolégica 2> ENSENANZAS ESPECIALIZADAS

SAN JUAN DE LA CRUZ

INSTITUTO TECNICO DE ESTUDIOS
PROFESIONALES

i IES SAN JUAN DE LA CRUZ
Mdédulo de Imagen para el

Diagnéstico 8 INSTITUTO DE FP SANITARIA

CLAUDIO GALENO

ESCUELA TECNICA DE
ENSAENANZAS APLICADAS

IES PRADO SANTO DOMINGO
IES LAS MUSAS

. N ESCUELA SUPERIOR DE
Mddulo de Laboratorio Clinico y 15 ENSENANZAS ESPECIALIZADAS
Biomédico

IES OPESA
IES MORATALAZ
IES CORREDOR DEL HENARES

TOTAL 67
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Formacioén de Grado

” N°
TITULACION ALUMNOS UNIVERSIDAD

Medicina 85 UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID

UNIVERSIDAD PONTIFICIA SALUS

INFIRMORUM

UNIVERSIDAD CRUZ ROJA DE MADRID
Enfermeria 221

UNIVERSIDAD SAN RAFAEL NEBRIJA

UNISERSIDAD SAN JUAN DE DIOS
COMILLAS

UNIVERSIDAD ALFONSO X EL SABIO

UNIVERSIDAD PONTIFICIA DE COMILLAS

UNIVERSIDAD PONTIFICIA SALAMANCA
Fisioterapia 31 UNIVERSIDAD EUROPEA DE MADRID

CSEU LASALLE (UNIVERSIDAD
AUTONOMA DE MADRID)

Nutricion Humana y

. 36 UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID
Dietética

CSEU LASALLE (UNIVERSIDAD

Terapia Ocupacional 7 AUTONOMA DE MADRID)

TOTAL 7 380
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Formacién Posgrado

MASTER N° ALUMNOS UNIVERSIDAD
Neurocirugia 1 U. CEU - Cardenal Herrera
Neurologia Clinica 1 Universidad Francisco de Vitoria
Psiquiatria Infantil 1 U. CEU - Cardenal Herrera
Medicina del Suefio 1 U. CEU - Cardenal Herrera

Visién Avanzada y manejo integral

de la enfermedad inflamatoria 1 U. Alcala de Henares
intestinal
Abordaje de la Desnutricién ] A e e et
Relacionada con la Enfermedad ’
Master Universitario en Nutricién ] Universidad Europea de Madrid
Clinica
Especializacién en Imagen

'p L. . g 2 Universidad de Barcelona
Diagnoéstica en Pediatria
Cuidados Paliativos Pediatricos 1 U. Internacional de La Rioja (UNIR)
Metodologia de la investigacion en ] Universidad Auténoma de
Ciencias de la Salud Barcelona
Urgencias Pediatricas (2% Edicién) 1 Universidad Catdlica de Murcia
Master en Neurocirugia Funcional ] Universidad Internacional  de
y Estereotactica Andalucia
Master en la Gestidon de Pacientes 1 Universidad de Valladolid
MASTER N° PROFESORES UNIVERSIDAD
Profesor en Master Neurofisiologia

L. 1 U. CEU - Cardenal Herrera
Clinica
Profesor en Master Avances en
Oncologia y Hematologia 1 U. Internacional de la Rioja (UNIR)

Pediatricas

Profesor en Master en

- L. Universidad a Distancia de Madrid
Especialidades Farmacéuticas 1

; ; (UDIMA)
Hospitalarias
Profesor en Master en . . . .
. L. 1 Universidad Francisco de Vitoria
Encefalopatias epilépticas
Profesor en Master de
. . 1 Universidad Auténoma de Madrid
Neurociencias
Profesor en Master en Trastornos . .
. 1 U. Internacional de la Rioja (UNIR)
del Espectro Autista
Profesor en Master Universitario . . .
L. . 1 Universidad Europea de Madrid
en Actividad Fisica y Salud
Profesor en Master Universitario . . . )
1 Universidad Camilo José Cela

en Ejercicio y Nutricion
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MASTER N° ALUMNOS UNIVERSIDAD

Profesor en Master de
especializacién en Imagen 1 U. de Barcelona
diagnéstica en pediatria

Profesor en Master EXPERT3D.

Comprehensive Transversal

Programme in medical image post 1 U. Politécnica de Catalunya
processing: 3D Printing and

Artificial Intelligence

Profesor en Master de Cuidados

.. . 1 U. Internacional de la Rioja (UNIR)
Paliativos Pediatricos

Profesor en Master de Nefrologia

. 1 Universidad de Oviedo
Pediatrica

Profesor en Master de Nefrologia Universidad de Oviedo

Pediatrica
Profesor en Master de Cuidados . . .
Lo 1 Universidad de Comillas
Paliativos Adultos
Profesor en Master de Cuidados ] Universidad  Complutense de
Paliativos Madrid

Profesor en Master en Anestesia
Pediatrica, Dolor y Cuidados 1 U. Internacional de la Rioja (UNIR)
Intensivos Perioperatorios

Profesor de Master en Atencidén Universidad de Barcelona
Farmacéutica Integral

Profesor en Master de Cirugia

1 Uni idad Alcala de H
Ortognatica y Maxilofacial niversidad Aleala ae enares
Profesor Ma'ster de 1 Universidad Europea de Madrid
Odontopediatria
DOCTORADO N° ALUMNOS UNIVERSIDAD

Presentacién Tesis Complejo

Esclerosis Tuberosa, analisis de los

ambitos de afectacion, progreso en

el tratamiento y traslaciéon a la 1 Universidad Auténoma de Madrid
practica clinica habitual de dos

cohortes de pacientes de edad

adulta y pediatrica.

Presentacion Tesis Estudio de la
eficacia del tratamiento a largo
plazo con acido docosahexandico
(DHA) sobre la inflamacién
pulmonar, sistémica e intestinal en
pacientes con fibrosis quistica

1 Universidad de Alcalad de Henares

Presentacion Tesis El papel de la
enfermera en anticoncepcién
postparto: el método amenorrea de
la lactancia

1 Universidad Auténoma de Madrid

TOTAL MASTER Y DOCTORADO 35
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N° DE PROFESIONAL VINCULADOS A LA UNIVERSIDAD EN LA FORMACION
DE GRADO

TOTAL 7 19

Formacién de Especialistas

ESPECIALIDAD R1 R2 R3 R4 R5 TOTAL
Analisis Clinicos 2 2 1 1 6
Cirugia Pediatrica 1 1 1 1 1 5
Farmacia Hospitalaria 2 2 4
Pediatria y sus Areas Especificas 1 10 10 10 42
TOTAL RES,IDENTES EN 56
FORMACION

ESPECIALIDADES

ENFERMERIA Al R2 TOTAL
Enfermeria Pediatrica (EIR) 4 4 8
TOTAL ENFERMERIA 4 4 8

TOTAL RESIDENTES EN

FORMACION o4
ROTACIONES EXTERNAS Y ESTANCIAS FORMATIVAS
NUMERO

Residentes rotantes de otros Centros 393
Médicos Visitantes 22
Médicos Visitantes Extranjeros il
Enfermeras Residentes rotantes de otros Centros 40
Enfermeras Visitantes de otros Centros 2
TOTAL 7 468
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FORMACION CONTINUADA

Memoria 2021

HORAS TIPO DE N°
NOMBRE CURSO DIRIGIDO A
DURACION ACTIVIDAD ASISTENTES
ACTUALIZACION EN ACCESOS
VENOSOS EN PEDIATRIA.
CANALIZACION DE PICC CON 21 CURSO EN 30
TECNICA ECOGUIADA - 1
EDICION
ACTUALIZACION EN ACCESOS
VENOSOS EN PEDIATRIA.
CANALIZACION DE PICC CON 21 CURSO EN 30
TECNICA ECOGUIADA - 2
EDICION
ACTUALIZACION EN SOPORTE
VITAL PEDIATRICO AVANZADO > CURSO ME 14
ADMINISTRACION DE
ANTINEOPLASICOS Y TERAPIA 20 CURSO EN 100
CELULAR
VI EDICION CURSO CIRUGIA
PEDIATRICA PARA ATENCION 8 CURSO ME 55
PRIMARIA
CURSO DE ORTOPEDIA Y
TRAUMATOLOGIA INFANTIL 10 CURSO ME 17
PARA PEDIATRAS
DIAGNOSTICO POR IMAGEN
PARA PEDIATRAS 4 CURSO ME 20
DISENO Y DESARROLLO DE EN, FI, ME, rd, FA,
ENSAYOS CLINICOS - 7 EDICION 6 CURSO PS, Ia 22
DOLOR EN ATENCION
PRIMARIA. UN RETO MAS - 3 5 CURSO EN, FI, ME, PSA, ae 100
EDICION
XVIII ENCUENTRO DE JUECES Y
MEDICOS SOBRE SALUD, 12 CURSO EN, ME, TO, PS 48
INFANCIA Y DERECHOS
ENFERMERIA EN LA URGENCIA
PEDIATRICA- 9 EDICION 20 CURSO EN, ae 106
FUNDAMENTOS DE ONCOLOGIA
PEDIATRICA - 7 EDICION 20 CURSO BG, EN, ME, FA 60
HEMATOLOGIA PEDIATRICA
PARA PEDIATRAS DE ATENCION 15 CURSO EN, ME 30
PRIMARIA -3 EDICION
HUMANIZACION DE CUIDADOS BG, EN, FI, ME, OD,
TO, ap, rd, au, af, FA,
10 CURSO P 7
LO, PS, RF, hb, ae,
ur
INVESTIGACION EN EL AMBITO BG, EN, FI, ME, QM,
BIOMEDICO 0 CURSO ap, id, rd, au, af, BQ, .
FA, UN, PS, RF, di,
la, ae
LA COMUNICACION EFICAZ EN
EL CONTEXTO DE LA PANDEMIA
PARA RESOLVER SITUACIONES 6 CURSO Todos 1=
DIFICILES -1 EDICION
LA COMUNICACION EFICAZ EN
EL CONTEXTO DE LA PANDEMIA
6 CURSO Todos 14

PARA RESOLVER SITUACIONES
DIFICILES - 2 EDICION
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HORAS TIPO DE DIRIGIDO A N

NOMBRE CURSO DURACION  ACTIVIDAD ASISTENTES

NEUROPEDIATRIA
HOSPITALARIA ASPECTOS 20 CURSO EN, ME 30
MEDICOS Y DE CUIDADOS

NINOS CON  NECESIDADES

PALIATIVAS: CUIDADOS DE LA

VIA SUBCUTANEA, DE LA PIEL Y 6 CURSO EN, ae 80
DE LOS ESTOMAS DE

ALIMENTACION

SOPORTE VITAL BASICO - 1

EDICION 25 CURSO Todos 14
SOPORTE VITAL BASICO - 2
EDICION 25 CURSO Todos 14
SOPORTE VITAL NEONATAL Y
PEDIATRICO AVANZADO 30 CURSO ME, EN “
VI  REUNION DEL GRUPO
MULTIDISCIPLINAR DE
MUCOPOLISACARIDORIS  360° 4 CURSO ME 100
EN MUCOPOLISARARIDOSIS
ASPECTOS PRACTICOS
ELECTRO-QUIMICOS EN
NEUROLOGIA INFANTIL - 1 20 CURSO ME 30
EDICION
AUDIOLOGIA INFANTIL BASICA
BRACTICA 12 CURSO EN, ME, auy, LO, ae 15
CLASIFICACION Y  TRIAGE

PEDIATRICO EN URGENCIAS - 1 10 CURSO EN 30
EDICION
CLASIFICACION Y  TRIAGE

PEDIATRICO EN URGENCIAS - 2 10 CURSO EN 30
EDICION
CLASIFICACION Y  TRIAGE

PEDIATRICO EN URGENCIAS - 3 10 CURSO EN 30
EDICION
CLASIFICACION Y  TRIAGE

PEDIATRICO EN URGENCIAS - 4 10 CURSO EN 30
EDICION

HABILIDADES PRACTICAS EN

RTOPEDIA Y TRAUMATOLOGIA
ORTO UMATOLOG 12 CURSO ME 40

INFANTIL PARA PEDIATRAS - 2
EDICION

JORNADA BIMODAL (ON-LINE Y

PRESENCIAL) SOBRE LA

CONCIENCIACION DEL USO DE

ANTIMICROBIANOS. PRECEDE 5 CURSO ME, EN 100
AL DIA EUROPEO DEL USO

PRUDENTE DE ANTIBIOTICOS

2021

JORNADAS NACIONALES SOBRE
ENFERMERIA Y NINOS

ATENDIDOS POR EL SISTEMA DE > JORNADA EN 200
PROTECCION - 1EDICION
ESTUDIO MULTIDISCIPLINAR DE
PACIENTES ONCOLOGICOS CON
TUMORES SOLIDOS EN EL 59 CURSO ME 40
HOSPITAL I.U. NINO JESUS - 3
EDICION
_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2021

HORAS TIPO DE N°
NOMBRE CURSO DURACION ACTIVIDAD DIRIGIDO A ASISTENTES
CURSO DE SIMULACION EN
ENDOSCOPIA DIGESTIVA PARA 41 CURSO ME 8
PEDIATRAS
XVII REUNION DE AVANCES EN
EL ESTUDIO DE LAS BG, EN, ME, QM,
ENFERMEDADES METABOLICAS > CURSO BQ, FA, NU, di #0
HEREDITARIAS
V CURSO SOBRE ACOGIMINETO
Y ADOPCIONES: NINOS CON
ENFERMEDADES RARAS Y J CURSO Todos 100
NECESIDADE ESPECIALES
SESIONES CLINICAS
FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
GENERALES
18/01/2021 ActL.J?Ii?acié.n en SARS-CoV-2 en poblacién URGENCIAS
pediatrica: situacion actual
19/01/2021 Atragantamiento PEDIATRIA
20/01/2021 Manejo de las bombas de insulina ENDOCRINOLOGIA
21/01/2021 Feocromocitoma ENDOCRINOLOGIA
26/01/2021 Absceso pulmonar uclP
27/01/2021 Construyendo un entorno seguro MEDICINA PREVENTIVA
. . . . GASTROENTEROLOGIA Y
28/01/2021 Wilson y Fibrosis quistica NUTRICION
29/1/2021 Trastornos del suefio PEDIATRIA
03/02/2021 Re'spor?sabllld.ad ?n el uso de dispositivos moéviles en ATENCION AL PACIENTE
el ambito sanitario
04/02/2021 Dolor toracico en un adolescente UcCIP
05/02/2021 Casos clinicos en pediatria PEDIATRIA
08/02/2021 Nifia con edemas URGENCIAS
Antibidticos: el problema NO ES SOLO las ENFERMEDADES
09/02/2021 resistencias INFECCIOSAS
10/02/2021 Instltumo'nes r.1o sanitarias relacionadas con el PEDIATRIA SOCIAL
maltrato infantil
Trastornos del comportamiento alimentario durante .
11/02/2021 . PSIQUIATRIA
/02/ la pandemia SARS-CoV-2 Q
12/02/2021 Casos clinicos de Oncologia ONCOLOGIA
.. . ; DIAGNOSTICO POR
15/02/2021 Presentacion del nuevo programa de radiologia
IMAGEN
Fi i alisi | p
16/02/2021 | |ebrg en un paciente mayor con paralisis cerebra PEDIATRIA
infantil
17/02/2021 Alergia a antibiéticos ALERGOLOGIA
18/02/2021 Patologia neonatal, mas alla del mes de vida SESION GENERAL
_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2021

FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
19/02/2021 Casos clinicos de Nefrologia NEFROLOGIA
Comunicacion estructurada para el paso de
22/02/2021 informacioén de un paciente en Urgencias (I-PASS) URGENCIAS
23/02/2021 Corppllf:ﬁaones en el postoperatorio de una uclp
peritonitis
ENFERMEDADES
24/02/2021 Vacunas contra el SARS-CoV-2 INFECCIOSAS
25/02/2021 :Qué puede haber detras de una cojera? NEUROLOGIA
02/03/2021 Patol?gla pulmonar en inmunodeficiencia celular, a NEUMOLOGIA
propésito de un caso
“Los 4 LPES". i6 di i flicti b .
03/03/2021 0s 400 GO S”. Separacion y divorcio conflictivos ATENCION AL PACIENTE
Lo que debemos saber
04/03/2021 Mucormicosis en paciente trasplantado ONCOLOGIA
05/03/2021 Convulsiones febriles, ¢ existen riesgos a largo plazo? PEDIATRIA
09/03/2021 Unidad de Patologia crénica y complejidad PEDIATRIA
10/03/2021 SUIC.IdIO del adolescente, iqué puede hacer el PEDIATRIA
pediatra?
11/03/2021 Masa mesentérica en un adolescente ANATOMIA PATOLOGICA
12/03/2021 Casos clinicos de Pediatria PEDIATRIA
16/03/2021 Actualizacion en apendicitis aguda CIRUGIA GENERAL
17/03/2021 Recién nacido con hemorragia cerebral uclIpP
18/03/2021 Daﬁo cerebral y lesion medular. Complicaciones del ucip
politrauma
Analisi los Indi li | ici
23/03/2021 na |S|s‘de os Indicadores de calidad del Servicio de URGENCIAS
Urgencias
24/03/2021 Evento Centinela de Medicina Preventiva MEDICINA PREVENTIVA
06/04/2021 SARSCoV2: de lo que creimos a lo que sabemos uclIp
07/04/2021 Habilidades de comunicacion ATENCION AL PACIENTE
08/04/2021 Historia de una anamnesis. La importancia de las UROLOGIA
preguntas
Antibidticos en infecciones respiratorias leves ;hoy, ENFERMEDADES
09/04/2021 manana, o nunca? INFECCIOSAS
13/04/2021 Tlpos de' Pruebas dlagn9stlcas de COVID-19, ;qué LABORATORIO
informacién nos proporciona cada una?
14/04/2021 Pro'?ocolo de atencién y rehabilitacién dental en ESTOMATOLOGIA
pacientes con S. de Down
15/04/2021 ¢Asma grave? NEUMOLOGIA
16/04/2021 Casos clinicos de Pediatria PEDIATRIA
20/04/2021 Fiebre prolongada: todo un reto para el pediatra PEDIATRIA
21/04/2021 Ahorcamiento a propdsito de un caso ucCIP
22/04/2021 Infecc'lon cervical en.e.l contexto de fistula del 4° arco ORL
braquial o de seno piriforme
23/04/2021 Casos clinicos de sangrado de origen ORL PEDIATRIA
_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2021

FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
27/04/2021 Un ano de Descartes, los ninos y el coronavirus UCIP
28/04/2021 Acrosindromes URGENCIAS
29/04/2021 Autoinmuidad, autoinflamacion, inmunodeficiencia REUMATOLOGIA
Fiebre y rash: ;tenemos en mente todos los
04/05/2021 sospechosos? URGENCIAS
Dra. M. Garrido
05/05/2021 Dia mundial del lavado de manos MEDICINA PREVENTIVA
06/05/2021 Inmun.ode.flaer.\ua por C.ieflt.:lt de adhe.5|on HEMATOLOGIA
leucocitaria y diabetes hereditaria: nuevas terapias
11/05/2021 Tras bast|<,:|o.res.d.e los estudios genéticos, como se GENETICA
hace y qué significan
12/05/2021 Gestion de conflictos ATENCION AL PACIENTE
13/05/2021 No todo es funcional NEUROLOGIA
14/05/2021 Paciente critico en urgencias URGENCIAS
18/05/2021 Rabdomiolisis PEDIATRIA
20/05/2021 Don.acic’én cardiaca en asistolia en neonatos y uclP
pediatria
21/05/2021 Mas que un simple dolor abdominal PEDIATRIA
25/05/2021 Hablemos de Genética, qué, cuando y a quién GENETICA
B | . iatria: asi )
26/05/2021 Comunicacion de malas noticias en pediatria: asi nos PEDIATRIA
ven
27/05/2021 Pancreatitis c?n pacientes con encefalopatia grave: CUIDADOS PALIATIVOS
algo en lo qué pensar
28/05/2021 Casos de la planta PEDIATRIA
01/06/2021 Trastornos .psicosométicos en la infancia y en la URGENCIAS
adolescencia
02/06/2021 Escuc.:har ef hum?nizar. Voces del adolescente en el ATENCION AL PACIENTE
Hospital Nifo Jesus
03/06/2021 Trata'mlento del reflujo vésico ureteral en la vejiga CIRUGIA GENERAL
neurégena
04/06/2021 Parasomnias y otros trastornos del suefio PEDIATRIA
08/06/2021 Eritrodermia: ¢qué puede esconder? URGENCIAS
0 e e e e enFeaEDADES
. INFECCIOSAS
polares
Noédul | io inal. M j .
10/06/2021 odulo ~ en la region paraespina anele oNcoLocia
multidisciplinar
15/06/2021 Pa.uta .de rehidratacié.n intravenosa rapida. URGENCIAS
Evidencias y Recomendaciones
16/06/2021 Hospital Pablo Horstman. Atendiendo a la poblacion ENFERMEDADES
pediatrica de Lamu. Kenia INFECCIOSAS
17/06/2021 Hipoplasia mamaria en el S. de Poland CIRUGIA PLASTICA
18/06/2021 chlatas zillternatlvas en adolescentes: ¢(tendencia o GASTROFTNTEROLOGIA Y
evidencia? NUTRICION
_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2021

FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
22/06/2021 Back to Lancefield URGENCIAS
23/06/2021 Salud Global: experiencia en Guatemala :ENNFFEECRCBIAOES?A'\A\SDES
24/06/2021 Disminucién del nivel de consciencia en un lactante  NEUROLOGIA
25/06/2021 Los hermanos “Discitis” PEDIATRIA
29/06/2021 Casos practicos de radiologia toracica ﬁ/l;;(c]ggSTICO POR
30/06/2021 Infecciones viricas en pacientes inmunodeprimidos =~ ONCOLOGIA
05/10/2021 Taller interpretacién del electrocardiograma (I) CARDIOLOGIA
06/10/2021 Hemisferectomia NEUROCIRUGIA
07/10/2021 Artralgias y ptosis: presentacion atipica de un caso PEDIATRIA
13/10/2021 Taller interpretacion del electrocardiograma (I1) CARDIOLOGIA
14/10/2021 Shock hemorragico uclIpP
15/10/2021 Microbiota y nutriciéon PEDIATRIA
19/10/2021 Fiebre sin foco en nifios de 3 a 36 meses URGENCIAS
20/10/2021 Taller interpretacién del electrocardiograma (l11) CARDIOLOGIA
26/10/2021 Intoxicacion por paracetamol URGENCIAS
27/10/2021 Taller interpretacion del electrocardiograma (I1V) CARDIOLOGIA
soporcr e g verde e idedrivs pre o uatamiene. iuin ceneant
29/10/2021 Casos de la planta de pediatria PEDIATRIA
02/11/2021 Actualizacion de fiebre sin foco en nifios <3 meses URGENCIAS
03/11/2021 Lr::iczeczr:ir:eszrcti.scloacae. Historia del desarmor en uclP
04/11/2021 Adolescente con crisis comicial ONCOLOGIA
10/11/2021 Suicidio adolescente y minorias PEDIATRIA
1/11/2021 Lactante con estrefiimiento ANATOMIA PATOLOGICA
12/11/2021 Actualizacidn estrategia NO HACER en bronquiolitis  URGENCIAS
16/11/2021 Medicina basada en la NO evidencia CUIDADOS PALIATIVOS
17/11/2021 AtropeIIF) multiple a la salida de un colegio. ;Qué es UNIDAD FUNCIONAL DE
la seguridad? RIESGOS
18/11/2021 ¢Es solo escoliosis? NEUMOLOGIA
19/11/2021 Lactante de un mes con fallo de medro. ;Y ya sonrie? PEDIATRIA
23/11/2021 Exantemas viricos en urgencias URGENCIAS
24/11/2021 Metodologia enfermeria. El valor de los cuidados ENFERMERIA
25/11/2021 Dacriocele complicado en un lactante OFTALMOLOGIA
30/11/2021 Cuando el neumococo se complica uclIpP
1/12/2021 Ser + humano y con estilo ATENCION AL PACIENTE
2/12/2021 Mas alla del retraso global del desarrollo NEUROLOGIA
9/12/2021 iQue me ahogo! CIRUGIA PLASTICA
_Servicio Madrilefio de Salud
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FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
10/12/2021 Tratamllento de la neumor.wla adquirida en la PEDIATRIA
comunidad ¢Es hora de cambiar?
14/12/2021 Enfermedad invasiva por Streptococcus pyogenes UcCIpP
15/12/2021 Actualizacion en anafilaxia URGENCIAS
16/12/2021 Polidipsia, poliuria, potomania ¢ 0 algo mas? NEFROLOGIA
. p o . . COMISION DE
17/12/2021 Z;Tﬁsggmon de la Guia antibioterapia empirica 2021 ENFERMEDADES
INFECCIOSAS
21/12/2021 Vuelve la gripe URGENCIAS
22/12/2021 Paciente con palidez en urgencias URGENCIAS
EXTRAORDINARIAS
La sospecha radiolégica no es certeza de maltrato
infantil S
DIAGNOSTICO POR
21/10/21 IMAGEN

XVII Encuentro de jueces y médicos sobre salud,
infancia y derecho

2
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Investigacion:
1+D+i

Proyectos de investigacion
Ensayos clinicos

Grupos investigadores
Innovacion

Publicaciones cientificas
Biblioteca en Ciencias de la Salud



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2021
8. INVESTIGACION: I+D+i

PROYECTOS DE INVESTIGACION

TITULO FINANCIADOR
Iprocuresecurity - strategic partnership of emergency medical UE
service practitioners for coordination of innovation procurement

Clinical artificial intelligence improving healthcare - Claire, the

virtual healthcare assistant UE
BEAMER - BEhavioral and Adherence Model for improving quality,

health outcomes and cost-Effectiveness of healthcaRe UE
HAPA-A-DIET - cross-talk entre los astrocitos hipotaldmicos y el

tejido adiposo perivascular en el metabolismo energético y la A

funcién cardiovascular: impacto de modificaciones en la dieta
(HAPA-A-DIET)

Desarrollo de terapias y evaluacion del impacto motoro y
congnitivo de discover2walk en la rehabilitacién de nifios con AEI
paralisis cerebral

Reacciones adversas a alérgenos y farmacos. RETIC asma,
reacciones adversas y alérgicas (Aradyal) ISCll

Busqueda de biomarcadores asociados a la respuesta clinica en
nifos con cancer tratados con Celyvir ISCHI

Estudio de la microbiota intestinal en lactantes con alergia a la

leche de vaca, sus madres y sus abuelas ISCll
Ensayo clinico fase Il de Celyvir en combinacién con quimioterapia

para nifos y adolescentes con tumores sélidos refractarios o en ISCIII
recaida

Ejercicio como terapia coadyuvante en cancer pediatrico

(tumores sélidos): del laboratorio a la clinica. Parte 2: ejercicio en

meduloblastoma (ensayo clinico durante tratamiento de ISCIlI
radioterapia)

Estudio de nuevos factores reguladores identificados en el

sistemna GH/IGF: implicaciones en patologia humana, analisis de

los mecanismos involucrados y desarrollo de nuevas terapias ISCll
potenciales

Efectos del agonista no peptidico del receptor de trombopoyetina

(eltrombopag) en la hematopoyesis de los pacientes con anemia ISCIII
de Fanconi

Combinacién nanomedicina e inmunoterapia para el tratamiento
del neuroblastoma CAM

Edicion Genética, una nueva estrategia terapéutica para la

Anemia de Fanconi ISCIII

Utilidad Clinica de la biopsia liquida en tumores cerebrales
pediatricos, para mejorar el diagnéstico, la estratificacion y el ISCIII
seguimiento de los pacientes.

Avancell-CM Terapias avanzadas de precisiéon en regeneracion y

reparacion celulary tisular CAM

Desarrollo aplicacién INFLAM-APP-PED INTRAMURAL

Estudio del crecimiento tumoral local y mestastasico y de la
respuesta inmune adaptativa asociada tras la agresion quirdrgica INTRAMURAL
en el modelo de trasplante ortopédico de neuroblastoma

Ecografia pulmonar en bronquiolitis aguda en cuidados
intensivos pediatricos INTRAMURAL

Integracién técnicas ultra resolucién epilepsia INTRAMURAL
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2021

TITULO

Factores reguladores crecimiento en diabetes mellitus

Desarrollo Ensayo Clinico Biomede

FINANCIADOR

INTRAMURAL

FUNDACION INTHEOS

Valoracién nutricional en pacientes pediatricos con una alergia
gastrointestinal en seguimiento por un dietista-nutricionista

NUTRICIA

Estudio de investigacion de los ritmos circadianos y los trastornos
de suefio en pacientes con sindrome de Sturge Weber

Phase I/ll ex vivo gene therapy clinical trial for rdeb using
autologous skin equivalent grafts genetically corrected with a
col7al - enconding sin retroviral vector (EBCURE)

Terapia con células mesenquimales autélogas de medula ésea en
ninos y adolescentes con dafio cerebral adquirido: viabilidad,
seguridad y eficacia

Terapia con células mesenquimales autélogas de medula ésea en
ninos y adolescentes con dafio cerebral adquirido: viabilidad,
seguridad y eficacia

Evaluacion de la estabilidad diagnostica del trastorno del espectro
del autismo en nifio/as de 18 a 36 meses

Estudio de la contaminacién bacteriana TRN las extensiones de
nutricion enteral (botones MIC-KEY*G).

Impacto remodelacién Unidad Terapias Funcionales

CUNINA: identification and functional analyses of germline and
somatic mutations predisposing children in Spain to acute
lymphoblastic leukemia

Tratamiento de neuroblastoma basado en inmunoterapia dirigida
mediante nanotransportadores especificos

Unidad de agenesias del miembro superior en el Hospital Nifio
Jesus

Combinacién de nanomedicina e
tratamiento neuroblastoma

inmunoterapia para el

Ensayo Clinico de viabilidad de la combinaciéon de Alocelyvir con
quimioterapia y radioterapia para el tratamiento de nifios y
adolescentes con tumores sélidos extracraneales en recaida o
refractarios (Alocelyvir)

Colaboracién para el desarrollo del proyecto "Génomica del
cancer infantil"

Tratamiento del neuroblastoma basado en inmunoterapia
dirigida mediante nanotransportadores especificos

Avance terapias y tecnologias de procesamiento para desarrollo
investigacion terapéutica clinica basada en células y genes

Robot rehabilitaciéon miembro superior

ASOCIACION ESPANOLA
SINDROME STURGE
WEBER

CURE EB - SOHANA
RESEARCH FUND

FUNDACION SIN DANO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

OKAIDI SPAIN

GRIFOLS

PARTICULAR/FUNDACION
MUTUA MADRILENA

UNOENTRECIENMIL.ORG

ASOCIACION NEN

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

FUNDACION
NEUROBLASTOMA

FUNDACION
NEUROBLASTOMA

JUEGATERAPIA.ORG
ASOCIACION
ONCOLOGICA
EXTREMENA

ORGENESIS

FUNDACION SIN DANO

Desarrollo Unidad Terapias Rehabilitacion

MADRILENA
Anadlisis fenotipico y funcional de los linfocitos infiltrantes de
tumores sélid_os pediétrico_s. Capacidad de expansion in vitro para AMGEN
SU UsO como inmunoterapia autéloga
Identificacion de biomarcadores inmunes para el desarrollo de
nuevas terapias en osteosarcoma pediatrico GEIS
_Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2021

TiTULO FINANCIADOR

Ensayo clinico fase ib para la administracion de alocelyvir (células
mesenquimales alogénicas + virus oncoliticos) en nifos,
adolescentes, y adultos jévenes con meduloblastoma en recaida
o progresion

Acuerdo de colaboracién para el proyecto implementacién de la
estrategia de tratamiento ALL TOGETHER para leucemia UNOENTRECIENMILORG
linfoblastica aguda pediatrica en Espaia

FUNDACION CRIS

Desarrollo e Innovacién Tecnoldgica Pediatrica en el Hospital

Infantil Universitario Nifio Jesus VICENTE BANON
Efecto de un programa de ejercicio sobre condicion fisica, la

funcién pulmonar, y el sistema nervioso auténomo en la Fibrosis FUNDACION EAMILIA
Quistica ALONSO

Proyecto de mejora en la cirugia de la Epilepsia del Hospital

Infantil Universitario Nifio Jesus FUNDACION ACS

Influencia de los polimorfirmos de los genes responsables del

metabolismo del metotrexate en su toxicidad en pacientes ASOCI,ACION DEPORTE VS
pediatricos con Cancer CANCER INFANTIL

ASOCIACION ESPANOLA

Implantacién de consulta telematica para pacientes con ~
SINDROME STURGE

Sindrome Sturge Weber

WEBER
Inclusién y seguimiento en el programa MODULIFE de pacientes
con enfermedad de Crohn NESTLE
Valoracién estado nutricional de pacientes mediante cribado

NESTLE

nutricional para deteccidén precoz de riesgo nutricional

Mejora en aspectos sociales, comunicacién, motdricos,

autoestima, estado de animo, conductuales y de calidad de vida 33 POR CIENTO CULTURA
con el desarrollo de un laboratorio teatral para nifios con SIN LIMITES
enfermedades neuroldgicas

Estudio del microbioma y la inmunidad de los pacientes con .
ictiosis congénitas y trastornos relacionados de la queratinizacion URIEL INVERSION

ASOCIACION ESPANOLA

Proyecto Atencién Integral a los pacientes con Sindrome Rett ;
SINDROME RETT

Inclusién y seguimiento en el programa MODULIFE de pacientes

con enfermedad de Crohn NESTLE

Desarrollo de un dispositivo portatil de deteccién de crisis FUNDACION LA CAIXA
epilépticas en niflos

Papel de microambiente de la médula 6sea en la recaida de nifnos ASOCIA,CION
con leucemia aguda ONCO'—OG[CA
EXTREMENA
Desarrollo iniciativas de alto valor en salud y e-Salud (e-Health),
telemedicina y automatizacién y optimizacién de procesos
MEDLINETEC

médico-hospitalarios, asi como monitorizacién en continuo de
pacientes.

Infectious triggers and novel therapeutic opportunities in ASOCIACION ESPANOLA

Desarrollo Implante pediatrico Servicio Cirugia Ortopédica y N
Traumatologia Hospital Infantil Universitario Nifno Jesus ACUNAY FOMBONA

Servicio Madrilefio de Salu
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

ENSAYOS CLINICOS

Memoria 2021

TiTULO

FINANCIADOR

“Estudio Fase Il de tratamiento con desatinib en nifos y adolescentes con
leucemia mieloide crénica en fase crénica, recién diagnosticada o con
leucemias Ph+, con resistencia o intolerancia a imatinib — (Dr. Francisco
José Bautista Sirvent)

Bristol-Myers
Squibb
International
Corporation

“Estudio abierto, multicéntrico y aleatorizado en Fase Il para evaluar la
adicién de bevacizymab a la quimioterapia en nifos y adolescentes con
diagnédstico inicial de sarcoma metatdsico de tejidos blandos,
rabdomiosarcoma y no-rabdomiorsacoma” - (Dr. Alvaro Lassaleta
Atienza)

“Estudio intergrupo para nifnos o adolescentes con linforna no-Hodking
B o Leucemia Linfoblastica de Células B. Evaluaciéon de eficacia y
seguridad de rituximab en pacientes de alto riesgo - Fase II" — Dra.
Maitane Andién

“Estudio aleatorizado de Fase lib con bevacizumab asociado a
temozolomida +/- irinotecdn en nifios y jovenes con neuroblastoma
resistente o recidivante” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Ensayo abierto, aleatorizado, adaptativo, de dos grupo y multicéntrico
para evaluar la farmacocinética y la farmacodinamica de dos dosis de
oseltamivi (Tamiflu) en el tratamiento de la gripe en menores
inmunocomprometidos, de menos de 13 afios de edad, con infeccién de
gripe confirmada” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio en Fase I/lIA, de dos partes, multicéntrico, abierto con un solo
grupo para determinar la seguridad, tolerabilidad y farmacocinética de
Dabrafenib oral en nifnos y adolescentes con tumores sélidos avanzados
con mutacién BRAF V600 Positiva” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio aleatorizado y abierto, de 24 semanas, para evaluar la seguridad
y la eficacia de fesoterodina en sujetos de 6 a 17 aflos con sintomas de
hiperactividad del detrusor asociada con un trastorno neurolégico
(Hiperactividad neurogena del detrusor” — Dr. Manuel Lednidas Espinoza)

“Estudio piloto multicéntrico, de brazo Unico, abierto para explorar la
seguridad, tolerabilidad, Ila farmacocinética y la eficacia de
administraciones multiples intravenosas de NI-0501, un anticuerpo
monoclonal anti-interferén gamma (Anti - IFNy), en pacientes
pediatricos con linfohistiocitosis hemafagocitica primaria que se ha
reactivado - Fase Ill - (Dr. Julidn Sevilla Navarro)

“Ensayo clinico aleatorizado Fase doble ciego, controlado con placebo.
Efecto Fase del tratamiento adyuvante con N-Acetilcisteina durante 48
semanas sobre la perdida de sustancia gris y el metabolismo oxidativo en
pacientes con primeros episodios psicéticos de inicio temprano. — Dra.
Graell Berna

Quintiles SL

Institute  Gustave

Roussy

Instituto La Fe
(Valencia)/Asociacié
n Pablo Ugarte

Pharmaceutical
PDS, SL

Novartis
Farmaceutica

Pfizer SLU

Novimmune SA

Fundacién Hospital
Universitario
Gregorio Marafén

“Estudio multicéntrico de seguimiento a largo plazo de pacientes con
LHH que han recibido tratamiento con NI-0501, un anticuerpo
monoclonal anti-interferén gamma” - Dr. Julian Sevilla Navarro

“Terapia celular basada en células madre mesenquimales aplicada a
pacientes pediatricos con Osteogenesis Imperfecta” - Dr. Madero Lépez

Novimmune SA

Hospital
Universitario Cruces

“Ensayo Fase |, abierto, multicéntrico, para evaluar la farmacocinéticay la
seguridad de naloxegol en pacientes pediatricos de > 6 meses a <18 afios
que reciben tratamiento con opioides” - Dr. Ernesto Martinez Garcia.

AstraZeneca AB
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“"Estudio abierto, de un solo brazo para evaluar la seguridad y eficacia a
largo plazo de Romiplostim en sujetos pediatricos trombocitopénicos
con purpura trombocitopénica inmune (PTI)” — Dr. Julidn Sevilla Navarro

“Estudio en Fase Il de busqueda de dosis de CH14.18/CHO en infusién
continua combinado con ALDESLEUKINA (IL-2) subcutanea en pacientes
con neuroblastoma primario refractario o en recaida” - Dr. Francisco José
Bautista Sirvent.

"Estudio Fase Il, multicéntrico, abierto, no controlado, para evaluar la
eficacia y la seguridad de nilotinib oral en pacientes pediatricos con
leucemia mieloide crénica (LMC) Ph+ en fase crénica (FC) de nuevo
diagnéstico o con LMC Ph+ en FC o fase acelerada (FA), resistente o
intolerante a imatinib o a dasatinib” — Dr.Francisco José Bautista Sirvent.

“Estudio en fase I/Il de Lenvatinib en nifios y adolescentes con tumores
malignos sélidos resistentes al tratamiento o recidivantes.” - Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“International randomised controlled trial for the Treatment of Newly
Diagnosed Ewing s Sarcoma Family of tumours.” — Dr. Francisco José
Bautista Sirvent”

“Estudio de extension abierto de HGT-HIT-094 para evaluar la seguridad
y el resultado clinico a largo plazo de la idursuldasa intratecal (IT)
administrada junto Elaprase® en pacientes con sindrome de Hunter y
deterioro cognitivo.” — Sr. Luis Gonzalez Gutierrez-Solana

"Estudio de fase Ib/Il de carfilzomib en combinacién con dexametasona,
mitoxantrona, PEG-asparaginasa y vincristina (esquema de induccion de
UK R3) en nifios con leucemia linfoblastica aguda recurrente o resistente”
— Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“International Randomised Controlled Trial of Chemotherapy for the
Treatment of Recurrent and Primary Refractory Ewing Sarcoma.” — Dr.
Francisco Jose Bautista Sirvent

“Ensayo multicéntrico, aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo
y fdrmaco activo para demostrar la eficacia de secukinumab subcutaneo
en comparacion con placebo y etanercept (en un brazo simple ciego)
después de doce semanas de tratamiento y evaluar la seguridad, la
tolerabilidad y la eficacia a largo plazo en pacientes de 6 a menos de 18
afos de edad con psoriasis en placas crénica grave.” - Dr. Antonio Torrelo
Fernandez

“Estudio en fase temprana, multicéntrico, abierto, de la seguridad y
farmacocinética de Atezolizumab (MPDL3280A) en pacientes pediatricos
y adultos jévenes con tumores soélidos previamente tratados.” — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio De Fase IlI, Multicéntrico, Abierto Para Evaluar La
Farmacocinética, Farmacodindmica, Seguridad Y Actividad De
Azacitidina Y Para Comparar Azacitidina Con Los Controles Histéricos En
Sujetos Pediatricos Con Nuevo Diagnéstico De Sindrome Mielodisplasico
Avanzado O Leucemia Mielomonocitica Juvenil Antes De Trasplante De
Células Madre Hematopoyéticas.” — Dr. Julidn Sevilla Navarro

Amgen SA

IS La Fe (Valencia)

Novartis
Farmacéutica SA

Eisai, Ltd

University of
Birminghan

Shire
Genetics Inc

Human

Amgen S.A.

University of
Birminghan

Novartis
Farmacéutica SA

Genentech, Inc

Celgene
Internacional SARL

“Estudio de Fase |Ib, multicéntrico, abierto, para investigar
farmacocinética, farmacodinamia y seguridad de tocilizumab tras
administracion subcutanea a pacientes con artritis idiopatica juvenil
sistémica.” — Dr. Juan Carlos Lépez Robledillo

F.Hoffman La
Roche

"Ensayo adaptativo de fase 3 aleatorizado, abierto y controlado para
investigar la eficacia, seguridad y tolerabilidad del anticuerpo BIiTE®
blinatumomab como tratamiento de consolidacién frente a la
quimioterapia de consolidacién convencional en sujetos pediatricos con

Amgen SA
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leucemia linfoblastica aguda (LLA) de precursores B en primera recaida
de alto riesgo". — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio en Fase I/Il, multicéntrico, abierto, de incremento de la dosis, de
la seguridad y farmacocinética del Cobimetinib en pacientes pediatricos
y adultos jévenes con tumores soélidos previamente tratados.” — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio Fase |, multicéntrico, abierto de de-escalado de dosis para
evaluar la seguridad y eficacia de Talimogene Laherparepvec en
pacientes pediatricos con tumores avanzados que no sean del sistema
nervioso central y que sean tratables con inyeccién directa.” - Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio Prospectivo Internacional de Meduloblastoma riesgo estandar
clinico en niflos mayores de 3 a 5 aflos con perfil bajo riesgo biolégico
(PNET 5 MB-LR) o perfil medio de riesgo biolégico (PNET 5 SR-MB)". - Sr.
Lucas Moreno Martin-Retortillo

“European Network of Pediatric Hodgkin Lymphoma Second
International Inter-Group Study of Classical Hodgkin s Lymphome in
Children and Adolescents”. - Dra. Maitane Andidon

“Estudio abierto, secuencial, de busqueda de dosis ascendentes y
repetidas de sarilumab administrado con inyeccién subcutanea (s. c.) a
ninos y adolescentes con edades comprendidas entre 2 y 17 afios con
artritis idiopatica juvenil de curso poliarticular (AIJP), seguido de una fase
de extensiéon”. — Daniel Clemente Garulo

“Estudio aleatorizado, abierto, de seguridad y eficacia de lbrutinib en
pacientes pediatricos y adultos jévenes con Linforna No Hodgkin de
células maduras B en recaida o refractario.” - Dra. Maitane Andién

“Estudio abierto, secuencial, de busqueda de dosis ascendentes y
repetidas de sarilumab administrado con inyeccién subcutdnea (s. c.) a
ninos y adolescentes con edades comprendidas entre 1y 17 afios con
artritis idiopatica juvenil sistémica (AIJS), seguido de una fase de
extension.” — Dr. Juan Carlos Lopez Robledillo

“Estudio de extension, Fase lll, abierto, para evaluar la seguridad y la
eficacia del tratamiento a largo plazo con VX-661 en combinaciéon con
Ivacaftor en sujetos a partir de 12 afos con fibrosis quistica,
homocigéticos o heterocigdticos para la mutacion F508del-CFTR.” — Dr.
Jose Ramon Villa Asensi

“Estudio abierto, de cohortes, prospectivo de seguridad y de un unico
grupo de dabigatran etexilato para la prevencién secundaria del
tromboembolismo venoso en nifios desde O afios hasta menos de 18
afos” — Dr. Julian Sevilla Navarro

F. Hoffmann La
Roche

Amgen SA

Sociedad Espafola
de Hematologia y
Oncologias
Pediatricas.

Justus-Liebig-
Universitat Giessen

Sanofi - Aventis
Recherche &
Development

Janssen-Cilag
International N.V.

Sanofi — Aventis SA

Vertex
Pharmaceuticals
Incorporated

Boheringer
Ingelheim Espafia,
S.A.

“Estudio adaptativo y aleatorizado de Fase Ill para comparar la eficaciay
la seguridad de Defibrotide frente al mejor tratamiento de soporte en la
prevencion de la enfermedad venooclusiva hepatica en pacientes
adultos y pediatricos sometidos a un trasplante hematopoyético de
células madre.” — Dra. Marta Gonzalez Vicent

Jazz
Pharmacéuticals
Ireland Limited

“Ensayo Fase I-Il de Vinblastina en Combinacién con Nilotinib en Nifos,
Adolescentes, y Adultos jévenes con Glioma de bajo grado Refractario o
Recurrente.” - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

Gustave Roussy
(representado  por
la Fundacié Sant
Joan de Déu)

“Estudio LCH-IV International Collaborative Treatment Protocol for
Children and Adolescents with Langerhans Cell Histiocytosis". — Dr. David
Ruano Dominguez

Children’s Cancer
Research Institute

“Estudio Fase Il abierto, basado en riesgo, adaptado a la respuesta, de
nivolumab + brentuximab vedotina (N+Bv) en nifos, adolescentes y
adultos jévenes con linfoma de Hodgkin clasico (LHc) CD30+ en
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recidiva/refractario (R/R) después del fracaso del tratamiento de primera
linea, seguido de brentuximab + bendamustina (Bv+B)" - Dra. Maitane
Andidon

“Estudio Fase Il de nab-paclitaxel para el tratamiento de tumores
desmoides y tumores desmoplasicos de células pequefas y redondas y

sarcoma de Ewing en recaida multiple o refractarios.” - Dr. Francisco José
Bautista Sirvent

“Estudio Fase Ib/ll de nivolumab en monoterapia y nivolumab en
combinacién con ipilimumab en sujetos pediatricos con neoplasias
malignas primarias del SNC de alto grado.” - Dr. Alvaro Lassaleta Atienza

"Estudio aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo, compuesto
de tres partes para investigar la eficacia y seguridad del tratamiento con
secukinumab en subtipos de artritis idiopatica juvenil de la artritis
psoridsica y artritis relacionada con entesitis” — Dr. Daniel Clemente
Garulo

“Ensayo en Fase |b para evaluar idelalisib en nifios y adolescentes con
linfoma difuso de células B grandes o linfoma mediastinico de células B
recidivante o resistente en combinacién con RICE.” — Dr. Francisco José
Bautista Sirvent

“Estudio clinico de Fase Il de Pomalidomida (CC-4047) en monoterapia
para nifos y adultos jovenes con tumores cerebrales primarios o
recurrentes o progresivos.” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Ensayo clinico aleatorizado, doble ciego y controlado con placebo para
evaluar la seguridad, tolerabilidad, la farmacocinética y la eficacia de una
Unica infusion de bezlotoxumab (MK-6072, anticuerpo monoclonal
humano frente a la toxina B de C. difficile) en niflos y adolescentes de 1a
menos de 18 afos que reciben tratamiento antibacteriano para la
infeccion por C. difficile (Modify II1)". — Dr. Alvaro Lasaletta Atienza

EE.CC.: "Ensayo fase |, de un solo brazo, secuencial, para evaluar el efecto
de los alimentos sobre la seguridad y la farmacocinética de selumetinib
después de dosis multiples en nifos adolecentes con nerofibromas
plexiformes (NP) asociados a neurofibromatosis tipo 1 (NF1) - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

“Estudio de Fase Il abierto global para evaluar el efecto de dabrafenib en
combinacién con trametinib en pacientes nifios y adolescentes con
Glioma de Alto Grado (HGG) recidivante o refractario con mutacién BRAF
V600 positiva.” — Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

“Research study for treatment of children and adolescents with acute
myeloid leukaemia 0-18 years.” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

International
Corporation

Grupo Espanol de
Investigacion (GEIS)

Bristol-Myers
Squibb
International
Corporation

Novartis
Farmacéutica SA

Gilead Sciencies, Inc

Celgene
Corporation

Merck
Dohme

Sharp &

AstraZeneca, AB

Novartis
Farmacéutica SA

Vastra Gotaland

Regionen

“Estudio aleatorizado, doble ciego y controlado con placebo psicoactivo
para evaluar la eficaciay la seguridad de esketamina intranasal en 3 dosis
fijas (28 mg, 56 mg y 84 mg) junto con la asistencia integral convencional
en la reduccién rapida de los sintomas de trastorno depresivo mayor,
incluida la ideacién suicida, en pacientes pediatricos considerados en
riesgo de suicidio inminente.” - Dra. Natalia Rodriguez Criado

“Ensayo Fase I/ll de bosutinib en pacientes pediatricos con leucemia
mieloide crénica que son resistentes o intolerantes a al menos una
terapia con inhibidor de tirosina kinasa” — Dr. Francisco José Bautista
Sirvent

“Estudio de Fase |, abierto y aleatorizado para evaluar la farmacocinética,
la farmacodindmica y la seguridad de etrolizumab seguido de una
extension abierta y una vigilancia de la seguridad en pacientes
pediatricos de 4 a menos de 18 anos de edad con colitis ulcerosa de
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moderada a grave o enfermedad de Crohn de moderada a grave”. - Dra.
Marta Velasco Rodriguez-Belvis

“IntReALL HR 2010 International Study for Treatment of High Risk
Childhood Relapsed ALL 2010” - Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

Charité-University
Medicine Berlin

“Ensayo abierto, metacéntrico, de Fase Il que evaliua la eficacia y
seguridad de Daratumumab en pacientes pediatricos y jovenes adultos
entre 21 y <30 anos con leucemia linfoblastica aguda o linfoma
linfoblastico de precursores de células By T en recaida o refractarios al
tratamiento.” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

Janssen-Cilag
International N.V.

“Estudio multicéntrico, abierto, de seguridad a largo plazo de la
inmunoterapia caracterizada por la desensibilizacion oral de AR101 en los
sujetos que participaron en un estudio anterior sobre AR101” — Dra. Maria
Dolores Paloma Ibanez Sandin

“Estudio aleatorizado doble ciego controlado con placebo para investigar
la eficacia y la seguridad del cannabidiol (GWP42003-P, CBD) como
terapia complementaria en pacientes con complejo de esclerosis
tuberosa que sufren crisis epilépticas inadecuadamente controladas.” —
Dra. Verénica Cantarin Extremera

“Estudio de Fase I/Il, abierto, de aumento escalonado de la dosis para
determinar la MTD, seguridad, farmacocinética y eficacia de afatinib en
monoterapia en niflos de 21 afio a < 18 afios de edad con tumores
neuroectodérmicos, rabdomiosarcoma y/u otros tumores sélidos con
desregulacién conocida de la via de ErbB independientemente de la
histologia tumoral, recidivantes o refractarios”. — Dr. Alvaro Lassaletta
Atienza

“Estudio SIOP Ependimoma Il - Programa clinico internacional para el
diagndstico y tratamiento de nifios, adolescentes y adultos jovenes con
ependimoma.” - Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

"Estudio de fase I/1l, metacéntrico, abierto, a un solo brazo, de ruxolitinib
afadido a corticosteroides en pacientes pediatricos con enfermedad
aguda de injerto contra huésped de grado II-1V tras trasplante alogénico
de células madre hematopoyéticas” — Dra. Marta Gonzalez Vicent

"Pediatric Exploratory Research Study of EGCG Use and Safety" -
Dr.Julian Lirio Casero

“Estudio en fase Ill, multicéntrico, aleatorizado, con doble ciego y de
grupos paralelos para evaluar el efecto de ticagrelor frente a placebo en
la reduccién del indice de crisis vasooclusivas en pacientes pediatricos
con anemia drepanocitica (HESTIA3).” - Dr. Julian Sevilla Navarro

"Estudio de Fase I/Il, multicéntrico, abierto, a un solo brazo, de ruxolitinib
afadido a corticosteroides en pacientes pediatricos con enfermedad
aguda de injerto contra huésped de grado II-IV tras trasplante alogénico
de células madre hematopoyéticas” - Dra. Marta Gonzalez Vicent

“Estudio multicéntrico de Fase 1/2 de aumento escalonado de la dosis,
para evaluar la seguridad, la farmacocinética, la farmacodinamica y la
eficacia de Quizartinib, en combinacién con quimioterapia de
reinduccién y como tratamiento de mantenimiento con un solo agente,
en pacientes pediatricos con MLA refractaria o en recaida de entre 1 mes
y 18 afos (y adultos jévenes e hasta 21 anos) con mutaciones de FLT3-ITD”
— Dr. Francisco José Bautista Sirvent

Aimmune Therapeutics
UK Limites

GW Research Ltd.

Boehringer
Espaiia, S.A.

Ingelheim

Centre Ledn Bérad

Novartis
SA

Farmacéutica,

Fundacié Institut Mar d'
Investigations Médiques

AstraZeneca, AB

Novartis ~ Farmacéutica

SA

Dallchi Sankyo Inc

“Estudio abierto, de brazo uUnico, multicéntrico, para ampliar el acceso a
emapalumab, un anticuerpo monoclonal anti-interferén gamma (anti-
IFN#), y para evaluar su eficacia, seguridad, impacto en la calidad de vida
y resultados a largo plazo en pacientes de pediatria con linfohistiocitosis
hemofagocitica primaria.” - Dr. Julidn Sevilla Navarro
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“Estudio de Fase Ib/Il, multicéntrico, abierto, de un solo brazo y con varias
cohortes para evaluar la seguridad y la eficacia de JCARO17 en pacientes
pediatricos con LLA-B y LNH-B recidivante/resistente (TRANSCEND
PEDALL)" - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Ensayo Biological Medicine for Diffuse Intrinsic Pontine Glioma (DIPG)
Eradication”. Dr. Francisco José Bautista Sirvent

Celgene Corporation

Gustave Roussy
(representado  por la
Fundacié Sant Joan de
Déu)

“Ensayo Clinico Fase 1/2 de un brazo para evaluar la seguridad y |a eficacia
del Mesilato de Eribulina en combinacién con Irinotecan en niflos con
tumores sélidos refractarios o recurrentes.” — Dr. Francisco José Bautista
Sirvent

Esai Limited

“Eficacia y seguridad de la formulacién liquida oral de bumetanida en
ninos y adolescentes de 7 a menos de 18 afnos de edad con trastorno del
espectro autista. Estudio multicéntrico, aleatorizado, doble ciego,
controlado con placebo, con grupos paralelos de 6 meses de duracion
para evaluar la eficacia y seguridad de 0,5 mg de bumetanida dos veces
al dia seguido de un periodo abierto de tratamiento activo de 6 meses
con bumetanida (0,5 mg dos veces al dia) y un periodo de seguimiento
de 6 semanas tras el fin del tratamiento”. - Dra. Silvia Gutiérrez Priego

“Eficacia y seguridad de la formulacién liquida oral de bumetanida en
ninos de 2 a menos de 7 afios de edad con trastorno del espectro autista.
Estudio multicéntrico, aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo,
con grupos paralelos de 6 meses de duracién para evaluar la eficacia y
seguridad de 0,5 mg de bumetanida dos veces al dia seguido de un
periodo abierto de tratamiento activo de 6 meses con bumetanida (0,5
mg dos veces al dia) y un periodo de seguimiento de 6 semanas tras el
fin del tratamiento”. — Dra. Silvia Gutiérrez Priego

“Estudio fase 3 aleatorizado, abierto, para evaluar la Eficacia, Seguridad y
Farmacocinética del tratamiento de Golimumab, un anticuerpo humano

monoclonal anti-TNFa, administrado por via subcutédnea en pacientes

pediatricos con Colitis Ulcerosa activa de moderada a severa.” — Dra.
Marta Velasco Rodriguez-Belvis

“Ensayo abierto de 1afo de duracién, incluido un periodo de retirada con
doble enmascaramiento controlado con placebo, de setmelanotida (RM-
493), un agonista del receptor 4 de melanocortina (MC4R), en formas
precoces de obesidad por deficiencia de POMC debida a mutaciones
genéticas bialélicas o con pérdida de funcién en los genes de POMC o
PCSK1" - Dr. Jesus Argente Oliver

“Ensayo de tratamiento con setmelanotida (RM-493) en fase Il en
pacientes con trastornos genéticos raros de la obesidad” - Dr. Jesus
Argente Oliver

“Ensayo clinico de fase 4, aleatorizado, doble ciego y controlado con

comparador activo para estudiar la eficacia, la seguridad y la
farmacocinética de sugammadex (MK-8616)" — Dr. Ernesto Martinez
Garcia

“Ensayo clinico en Fase Il para evaluar la eficacia de la infusiéon de células
autélogas CD34+ translucidas con un vector lentiviral portador del gen
FANCA (Medicamento Huérfano) en pacientes con anemia de Fanconi
subtipo A” / “A Phase Il Clinical Trial to Evaluate the Efficacy of the
Infusion of Autologous CD34+ Cells Transduced with a Lentiviral Vector
Carrying the FANCA Gene (Orphan Drug) in Patients with Fanconi
Anemia Subtype A" — Dr. Julian Sevilla Navarro

“Terapia génica para la Deficiencia de Adhesiéon Leucocitaria Tipo | (LAD-
1): Ensayo clinico en Fase | para evaluar la seguridad y la eficacia de la
infusion de células madre hematopoyéticas autdlogas translicidas con
un vector lentiviral que codifica el gen ITGB2” / “Gene Therapy for
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Leukocyte Adhesion Deficiency-l (LAD-l): A Phase | Clinical Trial to
Evaluate the Safety and Efficacy of the Infusion of Autologous
Hematopoietic Stem Cells Transduced with a Lentiviral Vector Encoding
the ITGB2 Gene”. - Dr. Julidn Sevilla Navarro

“Estudio de fase 2b, abierto y de un solo grupo para evaluar la
farmacocinética, la eficacia, la seguridad y la tolerabilidad de letermovir
en participantes pediatricos desde el nacimiento hasta menos de 18 afios
con riesgo de sufrir infeccion y/o enfermedad por CMV después de un
trasplante alogénico de células madre hematopoyéticas (TCMH)" - Dra.
Marta Gonzalez Vicent

Merck, Sharp & Dohme
de Espaiia, S.A.

“Estudio prospectivo espafiol de pacientes hematoldégicos pre y
postrasplante hematopoyético que ingresan en unidades de cuidados
intensivos: analisis de la practica clinica, resultados en salud, factores
prondsticos y utilizacidon de recursos sanitarios.” de Tipo EPA-SP.” — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio de fase 3, multicéntrico, aleatorizado, comparativo con placebo,
con enmascaramiento doble y grupos paralelos, en el que se evalua la
farmacocinética, la eficacia y la seguridad de baricitinio en nifos
enfermos ambulatorios con dermatitis atépica moderada o grave” — Dr.
Antonio Torrelo Fernandez

“Ensayo piloto multicéntrico, ciego, aleatorizado, controlado con placebo,
de grupos paralelos, para evaluar la seguridad del tratamiento con
Bilastina en términos de rendimiento psicomotor utilizando una
herramienta de realidad virtual (AULA®), en nifos de 9 a 11 afos con rinitis
alérgica y/o urticaria.” — Dr. Pablo Rodriguez del Rio

Estudio en fase Ill de retirada aleatorizada, doble ciego, controlado con
placebo y multicéntrico para investigar la eficacia y la seguridad de pf-
04965842 en pacientes de 12 0 mas anos de edad con dermatitis atopica
moderada o grave con la opcién de un tratamiento de rescate para
aquellos pacientes que presenten un empeoramiento de la
enfermedad.” - Dr. Antonio Torrelo Fernandez

“Estudio de fase 3, multicéntrico, aleatorizado, doble ciego y controlado
con placebo para evaluar la eficacia y la seguridad de apremilast (CC-
10004) en pacientes pediatricos de 6 a 17 afos con psoriasis en placas de
moderada a grave”. - Dra. Angela Hernandez Martin

“Estudio en Fase Ill, multicéntrico y de extensién a largo plazo para
evaluar la eficacia y la seguridad de Abrocitinib, en monoterapia o en
combinacién con medicamentos tépicos, administrado a pacientes de 12
aflos o mas con dermatitis atépica moderada o grave.” — Antonio Torrelo
Fernandez

“Estudio clinico de fase 2/3, abierto, aleatorizado y con control activo para
evaluar la seguridad, tolerabilidad, eficacia y farmacocinética de MK-
7655A en participantes pediatricos desde el nacimiento hasta menos de
18 anos de edad con infeccidn bacteriana por gramnegativos confirmada
o sospechada” - Dra. Montserrat Nieto Moro

GETH (Grupo Espafiol de
Trasplante
Hematopoyético y
Terapia Celular)

Lilly, SA

Faes Farma SA

Pfizer SA

Amgen INC

Pfizer SLU

Merck Sharp & Dohme
Corp.

"Ensayo de Fase pivotal 2 del anticuerpo Naxitamab (hu3F8) y factor
estimulante de colonias de granulocitos y macréfagos (GM- CSF) en
pacientes con Neuroblastoma de alto riesgo con enfermedad refractaria
primaria o con respuesta incompleta al tratamiento de rescate en el
hueso y /o médula ésea” - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

YmAbs Therapeutics

“Estudio de fase I/Il, abierto, multicéntrico para evaluar la seguridad, la
tolerabilidad y la eficacia preliminar de Durvalumab en monoterapia o
Durvalumab en combinacion con Tremelimumab en pacientes
pediatricos con tumores soélidos avanzados y neoplasias malignas
hematoldgicas” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent
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“Estudio Postautorizaciéon tipo Observacional Titulado: Multicentre
retrospective study of temozolomide use in pediatric refractory / relapsed
neuroblastoma” - Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

“Estudio abierto de dosis multiples para evaluar la farmacocinética, la
seguridad y la tolerabilidad de upadacitinib en pacientes pediatricos con
artritis idiopatica juvenil de evolucion poliarticular.” - Dr. Daniel Clemente
Garulo

“Estudio de fase Ill, multicéntrico, en el que se evaluan la seguridad y la
eficacia a largo plazo de baricitinib en pacientes de entre 1y menos de 18
afos con artritis idiopatica juvenil (AlJ).” — Dr. Daniel Clemente Garulo

Medizinische Universitat
Wien /Fundacién El
Suefio de Vicky

AbbVie Spain, S.L.U.

Lilly S.A.

“Estudio aleatorizado, con enmascaramiento doble y comparativo con un
placebo, en el que se evaluan la eficacia, la seguridad y la retirada del
tratamiento con baricitinib por via oral en pacientes con artritis idiopatica
juvenil (AlJ) de entre 2 y menos de 18 afios”. - Dr. Daniel Clemente Garulo

“Ensayo de fase Ill de setmelanotida (RM-493), un agonista del receptor
de melanocortina-4 (MC4R), en pacientes con sindrome de Bardet-Bied|
(SBB) y sindrome de Alstrom (SA) con obesidad de moderada a grave.” -
Dr. Jesus Argente Oliver

“Estudio de extensién multicéntrico y abierto para evaluar los efectos a
largo plazo en pacientes pediatricos tratados con Tafinlar (dabrafenib)
y/o Mekinist (trametinib).” - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

" Estudio en fase /Il de busqueda de dosis y de la eficacia y seguridad de
ibrutinib en pacientes pediatricos con enfermedad del injerto contra el
huésped crénica (EICHc)". — Dra. Marta Gonzalez Vicent

“A phase I/Il study of Inotuzumab Ozogamicin as a single agent and in
combination with chemotherapy for pediatric CD22-positive
relapsed/refractory Acute Lymphoblastic Leukemia, “ - Dr. Francisco José
Bautista Sirvent

“Estudio aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo del TEV-50717
(Deutetrabenazina) para el tratamiento de la discinesia en la paralisis
cerebral en nifos y adolescentes” — Dra. Verdnica Cantarin Extremera

“Ensayo doble ciego, aleatorizado, controlado con placebo y de fase Il/11]
sobre la eficacia y la tolerabilidad de un tratamiento con suspension oral
de Budesonida en comparacion con placebo en nifios y adolescentes con
esofagitis eosinofilica” — Dra. Gloria Dominguez Ortega

“Ensayo aleatorizado, doble ciego y controlado con placebo para
investigar la eficacia y la seguridad de la solucién oral de cannabidiol
(GWP42003-P, CBD-0S) en pacientes con sindrome de Rett.” — Dr. Victor
Miguel Soto Insuga

Lilly S.A.

Rhythm
Pharmaceuticals, Inc

Novartis  Farmaceutica

S.A.

Pharmacyclics LLC

Erasmus University
Medical Center

Teva Branded
Pharmaceutical Products
R&D, Inc.

Falk Pharma Gmbh

Premier Research Group,
S.L.U.

“LBL 2018 - Protocolo de tratamiento cooperativo internacional para
niflos y adolescentes con linfoma linfoblastico”. — Dra. Maitane Andién
Catalan

Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia

“Ensayo clinico europeo basado en la estratificacién terapéutica segun
las alteraciones moleculares presentes en los pacientes con tumores
refractarios o en recaida”. - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio sin enmascaramiento, comparativo con un tratamiento activo,
en el que se evallan la seguridad y la eficacia del tratamiento con
baricitinib por via oral en pacientes de entre 2 y menos de 18 afios que
presentan uveitis asociada con artritis idiopatica juvenil activa o uveitis
anterior crénica y anticuerpos antinucleares.” — Dr. Daniel Clemente
Garulo

"Estudio de fase I, aleatorizado, multicéntrico, doble ciego, controlado
con vehiculo, de la seguridad, eficacia y exposicién sistémica de la crema
de trifaroteno (CD5789) HET, de 12 semanas de duracion, seguido de una

Pediatrica

Institute Gustave
Roussy/Asociacién Pablo
Ugarte

Lilly, S.A.

Premier Research Group,
SLU
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extension abierta de 12 semanas, en adultos y adolescentes con ictiosis
autosémica recesiva con la escala lamelar”. - Dra. Angela Hernandez
Martin

“Estudio de fase 1/2, abierto y de un solo brazo que evalua la seguridad y
eficacia del ponatinib para el tratamiento de leucemias o tumores sélidos
recurrentes o refractarios en pacientes pediatricos” — Dr. Francisco José
Bautista Sirvent

“Ensayo de fase Il, abierto, multicéntrico y no controlado de MK 3475
(pembrolizumab) en nifios y adultos jévenes con linforna de Hodgkin
clasico recién diagnosticado y respuesta insuficiente (precoz lenta) a la
quimioterapia de primera linea (KEYNOTE 667)" - Dra. Maitane Andién
Catalan

“Estudio de Fase I/Il abierto, multicéntrico, de multiples brazos para
evaluar la seguridad, la tolerabilidad, la farmacocinética y la actividad
preliminar de Idasanutlina en combinacién con quimioterapia o
Venetoclax en el tratamiento de pacientes pediatricos y adultos jévenes
con leucemias agudas o tumores sélidos recidivantes/refrectarios” — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio sin enmascaramiento de seguridad, tolerabilidad y eficacia a
largo plazo de TEV-50717 (deutetrabenazina) para el tratamiento de la
discinesia en la pardlisis cerebral en nifios y adolescentes (RECLAIM-DCP
abierto)” - Dra. Verdnica Cantarin Extremera

“Ensayo en Fase I/Il abierto, de escalada y expansién de la dosis de
Entrectinib (RXDX-101), en pacientes pediatricos con tumores del SNC
primarios o solidos localmente avanzados o metastasico y/o que no
tienen opciones de tratamiento satisfactorias” — Dr. Francisco José
Bautista Sirvent

" Estudio fase Il de erdafitinib en sujetos con tumores sélidos avanzados
y alteraciones en el gen FGFR". — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“A Phase I, Open-Label, Non-Comparative, Multicenter Study to Evaluate
the Safety and Tolerability, Efficacy and Pharmacokinetics of
Isavuconazonium Sulfate for the Treatment of Invasive Aspergillosis (IA)
or Invasive Mucormycosis (IM) in Pediatric Subjects” - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

“Estudio para el seguimiento a largo plazo de pacientes tratados con
linfocitos T modificados genéticamente”. — Dr. Francisco José Bautista
Sirvent

“Estudio de fase |, abierto, de grupos paralelos para investigar la
seguridad, la tolerabilidad, la eficacia y la farmacocinética de olaparib en
pacientes pediatricos con tumores sélidos.” — Dr. Francisco José Bautista
Sirvent

Incyte Biosciences
International Sarl

Merck Sharp & Dohme
Corp.

F. Hoffmann-La Roche,
Ltd

Teva Branded
Pharmaceutical Products
R&D, Inc.

F. Hoffmann-La Roche,
Ltd

Janssen-Cilag
International, N.V.

Astellas Pharma Global

Development, Inc.

Celgene Corporation

AstraZeneca AB

“Ensayo de extensidn abierto para investigar la seguridad a largo plazo
de la solucién oral de cannabidiol (GWP42003-P, CBD-0S) en pacientes
con Sindrome de Rett” - Dr. Victor Miguel Soto Insuga

“Estudio aleatorizado, con enmascaramiento doble y comparativo con un
placebo, en el que se evaluan la eficacia, la seguridad y la retirada del
tratamiento con baricitinib por via oral en pacientes con artritis idiopatica
juvenil de entre 1y menos de 18 anos.” — Dr. Daniel Clemente Garulo

“Estudio en fase Il, multicéntrico, abierto y aleatorizado para comparar la
eficacia y la seguridad de Lenvatinib en combinacién con Ifosfamida y
Etopdsido frente a Ifosfamida y Etopdsido en nifios, adolescentes y
adultos jovenes con Osteosarcoma recidivante o resistente (OLIE). — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

GW Research Ltd.

Lilly, S.A.

Eisai Limited

“Seguimiento a largo plazo: estudio clinico de fase I/Il para evaluar la
seguridad y la eficacia de la infusiéon de células CD34+ autdlogas
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transldcidas con un vector lentiviral portador del gen FANCA
(medicamento huérfano) en pacientes con anemia de Fanconi subtipo A:
FANCOLEN-I". — Dr. Julian Sevilla Navarro

“Ensayo de cesta en fase Il, multicéntrico y abierto para evaluar la
actividad antitumoral y la seguridad de lenvatinib en nifios, adolescente
y adultos jévenes con tumores malignos sodlidos recidivantes o
resistentes”. — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Terapia génica para la deficiencia de adhesion leucocitaria Tipo | (LAD-
I): Ensayo clinico en Fase I/Il para evaluar la seguridad y la eficacia de la
infusion de células madre hematopoyéticas autdlogas translicidas con
un vector lentiviral que codifica el gen ITGB2". — Dr. Julidn Sevilla Navarro

“Estudio de fase 1 en el que se evalua LY3295668 erbumina, un inhibidor
de la cinasa Aurora A, en monoterapia y en politerapia en pacientes con
neuroblastoma recidivante o resistente al tratamiento”. — Dr. Francisco
José Bautista Sirvent

“Ensayo de ampliacién a largo plazo sobre la setmelanotida (RM-493)
para pacientes que han completado un ensayo con setmelanotida para
el tratamiento de la obesidad asociada con defectos genéticos en etapa
anterior del receptor MC4 en la via leptina-melanocortina.” - Dr. Jesus
Argente Oliver

“Estudio de extension de fase 3b, multicéntrico, abierto y a largo plazo de
apremilast (CC-10004) en pacientes pediatricos de 6 a 17 afos con
psoriasis en placas de moderada a grave)". - Dra. Angela Hernédndez
Martin

“Estudio de fase 1b de aumento de la dosis de abemaciclib en
combinacién con temozolomida e irinotecan (parte A) y de abemaciclib
en combinacién con temozolomida (parte b) en nifios y adultos jévenes
con tumores sdlidos recidivantes/resistentes al tratamiento” - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

“Estudio de fase 1, multicéntrico, abierto, con intensificacion de dosis y
expansién de cohorte con Niraparib y Dostarlimab en pacientes
pediatricos con tumores sdélidos recurrentes o refractarios”. — Dr.
Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio Identificacion de epitopos alergénicos en personas con alergia
al cacahuete.” - Dr. Pablo Rodriguez del Rio

“Estudio fundamental de fase 1/2, con un solo grupo, abierto, para evaluar
la seguridad y la eficacia de ponatinib con quimioterapia en pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda (LLA) con cromosoma
Filadelfia positivo (Ph+) que han recaido o son resistentes o intolerantes
a un tratamiento previo con un inhibidor de la tirosina quinasa o que
tienen la mutacion T315L." - Dr. Francisco José Bautista Sirvent

Merck Sharp & Dohme
Corp.

Rockets
Pharmaceuticals, Inc.

Lilly, S.A.

Rhythm
Pharmaceuticals, Inc

Amgen Inc.

Lilly, S.A.

Glaxosmithkline, S.A.

My Ukko, Ltd

Takeda Development
Center Américas, Inc.

“Estudio multicéntrico, sin enmascaramiento, con un grupo de
referencia con adalimumab, para evaluar la eficacia, seguridad,
tolerabilidad y farmacocinética de ixekizumab por via subcutdnea en
ninos con los subtipos de artritis idiopatica juvenil: artritis relacionada
con entesitis (incluida la espondilitis anquilosante de aparicién durante
la infancia) y artritis psoridsica juvenil.” — Dr. Daniel Clemente Garulo

“Estudio “Estudio continuo de fase 3, multicéntrico, aleatorizado, con
enmascaramiento doble, comparativo con un placebo y un tratamiento
activo para evaluar la eficaciay la seguridad de mirikizumab en pacientes
con enfermedad de Crohn.” — Dra. Marta Velasco Rodriguez — Belvis

“Ensayo Clinico abierto, Fase Il para evaluar la eficacia y seguridad del uso
de eltrombopag en nifos y adolescentes con Anemia de Fanconi (AF).” —
Dr. Julian Sevilla Navarro

Lilly, S.A.

Lilly, S.A.

FIBHNJS
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“Estudio de Fase lll, abierto y Multicéntrico para evaluar la eficacia y
seguridad de DARVADSTROCEL en el tratamiento de la fistula perianal
compleja en poblacién pediatrica con enfermedad de CROHN durante
24 semanas y un periodo de seguimiento extendido de hasta 52
semanas" - Dr. José Lorenzo Alonso Calderdn

Takeda Development
Center Américas, Inc.

EE.CC "Ensayo internacional de fase Ill en leucemia linfoblastica aguda
positiva para cromosoma Filadelfia (LLA Ph+) de evaluacion de imatinib
en combinacion con dos diferentes esquemas de quimioterapia
citotoxica" — Dra. Blanca Herrero Velasco

Fundacion de la Sociedad

Espafiola de
Hematologia y
Oncologias  Pediatricas
(FSEHOP)

EE.CC "Infusion de Celulas natural Killer Aloreactivas o Estimuladas con
IL-IS Ex Vivo tras trasplante haploidentico de progenitores
hematopoyecticos en pacientes pediatricos con neoplasias
Hematologicas" — Dra. Marta Gonzalez Vicent

Fundacion Investigacion
Biomédica Hospital
Universitario "La Paz"

EE.CC “Ensayo Clinico Plataforma en Fase li de Inmuno-Oncologia de
precisiéon con indicacion tumor agnéstica para mutaciones somaticas
especificas (TAPISTRY)"” - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC “Estudio fase I/Il multicéntrico, abierto para evaluar la seguridad,
farmacocinética y eficacia de ALECTINIB en pacientes pediatricos con
tumores sdlidos o del snc con fusidon alk positiva, en los que el
tratamiento previo ha resultado ineficaz o para los que no se dispone de
un tratamiento adecuado” - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC.: "Estudio Fase 1/2 de bempegaldesleukin en combinacién con
nivolumab en nifios, adolescentes y adultos jovenes con neoplasias
malignas recidivantes o refractarias (PIVOT 10 0209") - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

EE.CC.: "Estudio de fase lll, aleatorizado y doble ciego para evaluar la
eficacia y la seguridad de vedolizmab intravenoso como tratamiento de
mantenimiento en pacientes pediatricos con enfermedad de Crohn
activa moderada a grave que lograron una respuesta clinica después del
tratamiento intravenoso abierto con vedolizumab" — Dra. Marta Velasco
Rodriguez-Belvis

EE.CC.: "Estudio de fase lll, aleatorizado y doble ciego para evaluar la
eficacia y la seguridad de vedolizmab intravenoso como tratamiento de
mantenimiento en pacientes pediatricos con colitis ulcerosa activa
moderada a grave que lograron una respuesta clinica después del
tratamiento intravenoso abierto con vedolizumab" — Dra. Marta Velasco
Rodriguez-Belvis

EE.CC.: "Ensayo clinico para evaluar la eficacia y seguridad de la adicién

Roche Farma SA

Roche Farma SA

Bristol-Myers
International
Corporation

Squibb

Takeda Development
Center Americas Inc

TAKEDA DEVELOPMENT
CENTER AMERICAS INC

de la granolucitoafereses al tratamiento con infliximab en pacientes ADKNOMA HEALTH
pediatricos con colitis ulcerosa corticorfesistente" - Dra. Marta Velasco ~RESEARCHSL
Rodriguez-Belvis

EE.CC "Estudio fase 2 y 3 desarrollo de un médulo para adolescentes y European Organisation
adultos jévenes de 14 a 39 afios y validacién del EORTC QLQ-CO30 con  for Researh and
P = < " < Treatment of Cancer
jovenes de 12 a 17 afios con cancer" - Dra. Herreros Lopez

EE.CC Vyxeos® (daunorrubicina y citarabina liposomal) en Erasmus el

combinacién con clofarabina en nifios con LMA recidivante/refractaria,
estudio ITCC-092 - Dra. Alba Rubio San Simdén

EE.CC. "Estudio abierto sobre la seguridad y la eficacia del Cenobamato
(YKP3089) en pacientes pediatricos con crisis de inicio parcial (Focales) -
Dr. Victor Miguel Soto Insuga

Medical Center

Pharmaceutical
Research Associates

EE.CC. "Estudio Multicéntrico, aleatorizado, doble ciego, controlado con
placebo de 52 semanas de duracién para evaluar la eficacia clinica y la
seguridad de ligelizmmab (QGEO31) en la disminucién de la sensibilidad a
los cacahuetes en pacientes con alergia al cacahuete" - Dra. M® Dolores
Paloma Ibafez Sandin
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EE.CC "Estudio aleatorizado con control activo para comparar la eficacia
y la seguridad de isoflurano inhalado administrado mediante el
dispositivo AnaConDa-S (dispositivo de conservaciéon de anestésico) con
midazolan intravenoso para la sedacion en pacientes pediatricos con
ventilacién mecéanica de entre 3 y 17 anos (menor de 18 anos)" - Dr. José
Luis de Unzueta

Link Medical Research

EE.CC "Estudio de Induccién abierto y de mantenimiento de CP-690, 550
(TOFACITINIB) oral en nifios con colitis ulcerosa moderada a gravemente
activa" - Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis

PFIZER SL

“Registro  observacional post-comercializacién, multicéntrico y
longitudinal de evaluacién de la seguridad y la eficacia a largo plazo de
Humira ® (adalimumab) en niflos con artritis idiopatica juvenil (AlJ)
poliarticular o de evolucion poliarticular de actividad entre moderada y
grave. E.O." — Dr. Juan Carlos Lépez Robledillo

ENSAYO CLINICO TITULADO “Fase 1B de crizotinib en combinacién o
como agente Unico en pacientes pediatricos con tumores malignos
positivos para ALK, ROS1 o MET” - ITCC 053 - Dra. Alba Rubio San Simon

“Estudio Observacional “Un Registro internacional de enfermedad que
recoge datos sobre manifestaciones, intervenciones y resultados en
pacientes con complejo esclerosis tuberosa (CET)- TOSCA".” — Dra. Ruiz
Falco-Rojas

“Protocolo Europeo de tratamiento para el neuroblastoma de riesgo bajo
e intermedio. E.O." - Dr. David Ruano Dominguez

“Estudio prospectivo observacional de la expresién de ABCBI/P-
glicoproteina como factor para la estratificacion biolégica del
osteosarcoma no metastatico de las extremidades”. E.O.- Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

“Estudio observacional uso seguro de psicofdarmacos en la infancia y
adolescencia. Registro de reacciones adversas de antipsicoticos en nifos
y adolescentes” — Dra. Silvia Gutiérrez Priego

Estudio Observacional “Un Registro no intervencionista a largo plazo
para evaluar la seguridad y efectividad de HUMIRA® (adalimumab) en
pacientes pediatricos con enfermedad de Crohn (EdC) activa entre
moderada y grave (CAPE)"” - Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis

“Estudio observacional, longitudinal, prospectivo, a largo plazo de
pacientes con hipofosfatasia.” — Dr. Gabriel A. Martos Moreno

“Estudio de resultados en Hunter -Seguimiento Internacional,
multicéntrico, observacional y prolongado sobre pacientes con sindrome
de Hunter (Mucopolisacaridosis de Tipo II)" -. Dr. Luis Gonzalez Gutiérrez-
Solana

“Estudio observacional para evaluar el uso de Medicacién de alivio en
practica clinica y su Relacién con el control del asma.” - Dra. Silvia
Sanchez Garcia

AbbVie Spain, S.L.U.

Erasmus Medical

Center/FIBHNJS

Novartis  Farmacéutica

S.A.

Instituto La Fe (Valencia)

Grupo Espafiol de

Investigacion (GEIS)

Dra. Belén Ruiz Antoran

AbbVie Deutschland
GmbH

Alexion Pharmaceutical
Inc.

Shire International
GmbH

AstraZeneca

Farmacéutica Spain, S.A

“Estudio observacional Incidentes por medicamentos detectados en
pacientes que acuden a los Servicios de Urgencias Pediatricas.” - Dra. M°
Teresa Pozas del Rio

Sociedad Espafiola de
Farmacia Hospitalaria

“Estudio observacional factores farmacogendmicos y monitorizacién
terapéutica como predictores de respuesta a anti-TNFs en enfermedad
inflamatoria intestinal en nifios. - Dr. Javier Fco. Viada Bris

“Estudio observacional Factores farmacogendmicos y monitorizacion
terapéutica como predictores de respuesta a anti-TNFs en enfermedad
inflamatoria intestinal en nifios.” - Dra. Angela Hernandez Martin

Dr. Luis Andrés Lopez,
Dpto. Biologia IIS HGUG
Marafion

Fundacion Piel Sana de la
AEDV
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“Estudio observacional Registro longitudinal internacional de deficiencia  Agios  Pharmaceuticals
de piruvato cinasa o piruvato quinasa.” - Dr. Julian Sevilla Navarro Inc

“Protocolo UMBRELA SIOP-RTSG 2016 - Investigacion integrada y guias Universitit des
para diagnéstico y terapia estandarizados de tumores de rifién en Nifos,  s3arlandes

adolescentes y adultos jovenes”. - Dr. Francisco José Bautista Sirven

“Estudio “Maniobra de VALSALVA modificada vs. Tradicional en
taquicardia supra ventricular en el paciente pediatrico” de Tipo No-EPA"
- Dr. David Andina Martinez.

“Estudio Postautorizacion de tipo observacional (EPA-OD) Titulado:
Noninterventional Study to Capture Patient and Family Experiences
Through Caregiver Interview Following HIT-SHP609-094" - Dr. Luis
Gonzalez Gutiérrez-Solana

“Estudio Postautorizacion tipo Observacional Titulado: Multicentre
retrospective study of temozolomide use in pediatric refractory / relapsed
neuroblastoma” — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio Postautorizacion: Entendiendo el tratamiento a largo plazo con
Carbaglu para pacientes con acidemia organica: un enfoque de
metodologia mixta de Tipo EPA-SP.” - Dra. Consuelo Pedrén Giner

“International study of chronic myeloid leukemia (CML) treatment and
outcomes in children and adolescents - Estudio internacional del
tratamiento y resultados de la leucemia mieloide crénica (LMC) en nifios
y adolescentes (I-CML-Ped Study). — Dr. Francisco José Bautista Sirvent

“Estudio postautorizacion de tipo observacional NO-EPA titulado “Guia
de recomendaciones de la SEHOP para el tratamiento de la Leucemia
Linfoblstica aguda o bifenotipica del lactante menor de 1 afno” - Dra.
Blanca Herrero Velasco

“Estudio Postautorizacion Observacional No-EPA titulado: “Estudio
multicéntrico de conciliacién de la medicacién al ingreso en pacientes
crénicos pediatricos: en busca de un algoritmo como herramienta” - Dra.
Margarita Cuervas-Mons Vendrell

“Estudio Postautorizacion de Tipo Observacional No-EPA TITULADO:
"Survivorship Passport". - Dra. Blanca Herrero Velasco

“Estudio observacional “Analisis de los perfiles de sensibilizacién a los
diferentes alérgenos de Alternaria alternata y su relacién con el perfil
clinico de los pacientes” - Dra. Silvia Sanchez Garcia

“Estudio observaciones “Memoria para el estudio de esplenomegalia y
pacientes esplenectomizados no filiados en poblacién infantil y adulta.” -
Dra. Elena Sebastian Pérez

“Estudio observacional - Registro Internacional multicéntrico
prospectivo, observacional y no intervencional de pacientes con
hipofosfatemia ligada a cromosoma X (XLH)". - Dra. Carmen de Lucas
Collantes

“Estudio observacional - Marcadores genéticos transciptémicos y
celulares de respuesta a terapia biolégica en enfermedad inflamatoria
intestinal pediatrica.” - Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis

“Estudio observacional IBFM AMBI2018 Childhood Ambiguous Leukemia
Prospective Registry”. - Dra. Marta Herrero Velasco

Dra. Sandra Yafez Mesia
y Dr. Daniel Moreno
Leira

RTI Health Solutions

Instituto Gustave Roussy

Orphan Europe

Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia
pediatrica

Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia
Pediatrica

Fundaciéon Espafiola de
Farmacia Hospitalaria

Fundacion Sociedad
Espafiola de
Hematologia y Oncologia
Pediatrica (FSEHOP)

Alk-Abelld, S.A.

Fundaciéon Espafiola de
Hematologia y
Hemoterapia

Kyowa Kirin  Services
Limited
Hospital  Universitario

Gregorio Marafion

BFM Study Group

“Estudio observacional transversal para describir el perfil clinico y
demografico del paciente con Sindrome de Dravet en Espafna”. Estudio
SINDRA.” - Dr. Victor Miguel Soto Insuga

Servicio Madrilefio de Salu
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“Estudio Postautorizacion sobre el impacto en el pronéstico y la calidad
de vida del diagnéstico anatomopatologico centralizado de sarcomas de
partes blandas en el estado espafiol” - Dr. David Azorin Cuadrillero

“Estudio observacional Cannabidiol (Epidyolex®) en el tratamiento de los
sindromes de Dravet y Lennox-Gastaut: estudio de registro basado en la
revision retrospectiva de historias clinicas para evaluar la efectividad en
pacientes sin tratamiento concomitante con clobazam en la practica
clinica” - Dr. Victor Miguel Soto Insuga

“Estudio observacional sobre la Elaboraciéon de una herramienta de
ayuda para la toma de decisiones en Nutricién Enteral Domiciliaria
pediatrica " - Dra. Consuelo Pedrén Giner

Estudio “Evaluacion de funcionamiento clinico del kit ScoliPro para el
prondstico de la Escoliosis Idiopatica Adolescente (EIA). Descubrimiento
de los marcadores predicitivos de respuesta al tratamiento con aparatos
ortopédicos" - Dra. Rosa Maria Egea Gamez

Estudio clinico fase Ib para evaluar la seguridad, tolerabilidad y la eficacia
preliminar de Alocelyvir (células mesénquimales alogénicas + ICOVIR-5)
en nifos, adolescentes y adultos jovenes con glioma difuso de la
protuberancia (DIPG) de nuevo diagnostico en combinaciéon con
radioterapia o medulobastoma en recaida/progresién en monoterapia" -
Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

Estudio "Far-RMS: An overarching study for children and adults with
frontline and relapsed RhabdoMyoSarcoma” Dr. David Ruano
Dominguez

EE.CC.:. Estudio " Combinacion de Alocelyvir con quimioterapia y
radioterapia para el tratamiento de nifios y adolescentes con tumores
sélidos extra-craneales o refractarios" Dr. Lucas Moreno Martin-
Retortillo

Estudio observacional Postautorizacion REGISTRO ALERGODATA" - Dra.
Silvia Sanchez Garcia

"Estudio observacional retrospectivo multicéntrico para evaluar la
tolerabilidad de la inmunoterapia subcutdanea con pauta habitual del
alérgeno mayor de cupressus arizonica, CUP a 1, en pacientes con
rinoconjuntivitis alérgica con o sin asma controlada sensibilizados al
polen de cupresaceas" - Dr. Carmelo Escudero Diez

"Estudio observacional Beneficio de los programas de transiciéon en
enfermedad inflamatoria intestinal" - Dra. Laura Maria Palomino Pérez

Fundacié Hospital
Universitari Vall
d’Hebrén

GW Research Ltd.

Outcomes 10 S.L.U.

EPIDISEASE SL

FUNDACION EL SUENO

DE  VICKY/ASOCIACION
DIPG / FIBHNJ
Fundaciéon de la

Sociedad Espanola
de Hematologia y
Oncologia
Pediatricas
(FSEHOP)

Hospital Vall D'Hebron

Sociedad Espafiola de

Alergologia e
Inmunologia clinica
(SEAIC)

Advanced Outcomes

Research SL

Cristina Rubin de Celix

"Estudio observacional y abierto en niflos y adolescentes con asma grave
con fenotipo eosinofilico tratados con mepolizumag" - Dr. Alejandro
Lopez Neyra

"Estudio LOGGIC Core Bioclinical Data Bank de tipo observacional sin
medicanto" - Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

E.O. "Exchange of Clinical Practice And Real-Life Treatment with
Brivaracetam (EXPERICENCE) - Dr. Victor Miguel Soto Insuga / Dr. Juan
Jose Garcia Penas

Sociedad Espafiola de
Neumologia Pediatrica

Sociedad Espafiola de

Hematologia y Oncologia
Pediatrica (FSEHOP)

UCB BIOPHARMA SRL

E.O. "Impacto del disbalance del metaboloma y microbioma intestinales
de receptores de trasplante hematopoyetico en el desarrollo de la
enfermedad injerto contra huésped" (ALLOBOLOME) - Dra. Marta
Gonzélez Vicent

Sociedad Espafiola de
Neumologia Pediatrica

“Estudio aleatorizado doble ciego controlado por placebo para evaluar la
eficacia y mecanismos implicados en la inmunoterapia sublingual

Fundacion Publica
Andaluza para la
Investigacion de Malaga
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especifica con Pru p 3 (Pru p 3-ITSL) en pacientes con alergia a nsLTP con  en Biomedicina y Salud
sintomas graves en su respuesta frente a melocotén, cacahuete, (FIMABIS)
artemisia y olivo”. — Dr. Carmelo Escudero Diez

Estudio post. Tipo observacional EPA-OD titulado: Omalizumab en el Dr. Antonio Nieto Garcia
tratamiento de nifios y adolescentes con asma alérgica grave en Espafia, (/IS LaFe)
estudio en vida real. - Dra. Verdnica Sanz Santiago

GRUPOS INVESTIGADORES

A continuacién, se relacionan las areas de investigacién que incluyen a los
diferentes grupos consolidados y emergentes, liderados por el Responsable o
Jefe de Servicio Médico.

Grupo Area de Enfermedades Oncohematolégicas

Jefe de Servicio Onco-Hematologia y Trasplante Hematopoyético: Prof. Dr. D.
Luis Madero Lépez

Referencia tratamiento oncolégico de pacientes pediatricos Comunidad
de Madrid / Estatal.

Unidades: Oncologia Clinica, Hematologia Clinica, Trasplante
Hematopoyético, Laboratorio de Criobiologia y Laboratorio de Oncologia
asi como un area de Investigacién Clinica y Translacional.

Labor muy activa en el desarrollo de nuevas terapias para los canceres
infantiles de mal pronéstico.

Laboratorios de Criobiologia y Oncologia, Unidad de Terapia Celular y
Génica, Biobanco.

Este grupo forma parte del Instituto de Investigacién Sanitaria La
Princesa.

Grupo Area de Enfermedades Endocrinolégicas

Jefe de Servicio Endocrinologia, Crecimiento y Metabolismo: Prof. Dr. D. JesUs

Argente Oliver

Referencia nacional e internacional en diagnéstico, tratamiento y
seguimiento de nifos con endocrinopatias, patologia del crecimiento y
alteraciones metabdlicas.

Reconocido por la European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE)
para la formacion clinica y basica en Endocrinologia infantil.

Este grupo forma parte del Instituto de Investigacién Sanitaria La
Princesa.

_Servicio Madrilefio de Salud
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Grupo Area de Enfermedades Inmunes
Los servicios implicados en esta area son:

e Seccidn de Gastroenterologia y Nutricién: Dra. D* Rosa Ana Munoz
Codoceo. Jefe de Seccion.

e Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos: Dra. Montserrat Nieto Moro.
Jefe de Servicio.

e Servicio de Alergologia: Dra. D® Maria Dolores |Ibanez Sandin. Jefe de
Servicio (Este grupo forma parte del Instituto de Investigacién Sanitaria

La Princesa).

e Seccidon de Neurologia: Dra. D® Maria Luz Ruiz-Falcé Rojas. Jefe de
Seccioén.

Grupo Area de Enfermedades del Desarrollo del Sistema
Nervioso Central

Los servicios implicados en esta area son:
e Cirugia de la Epilepsia: Dra. D® Belén Rivero Martin. Jefe de Servicio.

e Paralisis Cerebral Infantil, Unidad Multidisciplinar: Dr. D. Ignacio Martinez
Caballero.

e Servicio de Psiquiatria y Psicologia Clinica: Dra. D®* Montserrat Graell
Berna. Jefe de Servicio.

e Servicio de Cirugia Ortopédica y Traumatologia: Dr. D. Angel Palazén
Quevedo. Jefe de Servicio.

e Servicio de Rehabilitaciéon: Dra. D® Maria Teresa Vara Arias. Responsable.

Grupo Area de Salud de los Nifios y Adolescentes

Los servicios implicados en esta area son:

e Servicio de Anatomia Patoldgica: Dra. D? Isabel Colmenero Lopez. Jefa de
Seccioén.

e Servicio de Cirugia Pediatrica: Dr. D. Jose Lorenzo Alonso Calderén.
Coordinador

e Servicio de Cuidados Paliativos: Dr. D. Ricardo Javier Martino Alba. Jefe de
Seccion.

e Seccidon de Dermatologia: Dr. D. Antonio Torrelo Ferndndez. Jefe de
Seccioén.

e Seccidon de Neumologia: Dr. D. José Ramodn Villa Asensi. Jefe de Seccién.

e Seccion de Nefrologia: Dra. D* Carmen de Lucas Collantes y Dra. D?®
Cristina Aparicio Lépez.

e Servicio de Oftalmologia: Dr. D. Diego Puertas Bordallo. Jefe de Servicio.

_Servicio Madrilefio de Salud
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e Seccidén de Reumatologia: Dr. D. Juan Carlos Lépez Robledillo.

e Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos: Dra. D* Montserrat Nieto
Moro. Jefe de Servicio.

e Servicio de Urgencias: Dra. D® Mercedes de la Torre Espi. Jefe de Seccidn.

e Servicio de Anestesia y Reanimacién: Dr. D. Ernesto Martinez Garcia.
Coordinador.

e Seccidn de Pediatria: Dra. D®* Raquel Jiménez Garcia. Jefe de Seccién.

e Servicio de Farmacia: Dra. D® Maria Teresa Pozas del Rio. Jefe de Servicio.

Con este grupo se quiere dar cabida a profesionales de varios servicios del
Hospital que muestran un buen nivel de investigacién relacionada con los
procesos asistenciales inherentes a su actividad profesional, que se puede
comprobar por el nivel de publicaciones en revistas de cada especialidad
pediatrica.

INNOVACION

NUMERO DE PROYECTOS DE INNOVACION EN CURSO PCT SOLICITADAS EN 2021

PCT: Sistema PCT (Patent Cooperation Treaty)

PUBLICACIONES CIENTIFICAS

FACTOR DE
NUMERO DE FACTOR DE IMPACTO %
PUBLICACIONES IMPACTO PUBLICACIONES
PRIMER QUARTIL
Abstract of Published Item 153
Articulos 225 6,76 10,32
Material Editorial 62
Guias 15
Cartas 5
Revisiones 27
Total 487 6,76 10,32

(%Q1: cdlculo incluye total Articulos, Revisiones, Cartas, Material Editorial y Guias Clinicas
indexadas en JCR)
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS IEAAI;?CQI%%EE FACTOR DE IMPACTO

(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOSENLA " ol 2o TOTAL
REVISTA

ALLERGY 5 13,146 9,723

ANIMALS 1 2,752 2,942

ARCHIVES OF DISEASE IN

CHILDHOOD ! 3,791 3,96

BLOOD 2 2213 19,676

BLOOD ADVANCES 1 6,686 6,795

BONE MARROW

TRANSPLANTATION 7 5,483 5509

BRAIN 1 13,501 14,25

BRITISH JOURNAL OF

DERMATOLOGY ! 9,302 8,407

BRITISH JOURNAL OF

HAEMATOLOGY ! 6,998 6,455

CANCERS 2 6,639 6,999

CIRCULATION 1 29,69 27,474

CRISPR JOURNAL 1 6,071 6,071

DIABETES RESEARCH AND

CLINICAL PRACTICE ! 5,602 4876

EMERGENCIAS 2 3,881 2137

ESMO OPEN 1 6,54 7,267

EUROPEAN CHILD &

ADOLESCENT PSYCHIATRY ! 4785 276

EUROPEAN JOURNAL OF : — .

PAEDIATRIC NEUROLOGY '

FRONTIERS IN

ENDOCRINOLOGY 1 5,555 5,456

(LAUSANNE)

FRONTIERS IN PEDIATRICS 3 3,418 3,607

GENETICS IN MEDICINE 1 8,822 12,372

INTERNATIONAL JOURNAL

OF MOLECULAR SCIENCES 7 923 15

JOURNAL DER DEUTSCHEN

DERMATOLOGISCHEN 2 5,584 4,796

GESELLSCHAFT

JOURNAL OF ALLERGY AND

CLINICAL IMMUNOLOGY ! 10,793 13181

JOURNAL OF CLINICAL

ENDOCRINOLOGY AND 2 5,958 6,792

METABOLISM

JOURNAL OF CLINICAL

MEDICINE 2 4241 4,566

JOURNAL OF CLINICAL : A ——

ONCOLOGY
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS I;A;ng%%EE FACTOR DE IMPACTO

(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOSENLA ' "Cre 2ob TOTAL
REVISTA

JOURNAL OF MEDICAL

CENETICS 1 7139 7139

JOURNAL OF PEDIATRIC

INFECTIOUS DISEASES 1 3,164 3,032

SOCIETY

JOURNAL OF PEDIATRICS 1 4,406 5,042

JOURNAL OF THE AMERICAN

ACADEMY OF 4 11,527 10,238

DERMATOLOGY

JOURNAL OF THE EUROPEAN

ACADEMY OF

DERMATOLOGY AND 3 6,166 5977

VENEREOLOGY

LANCET CHILD ADOLESCENT

HEALTH 1 11,288 11,503

LANCET ONCOLOGY 2 41316 441

LEUKEMIA 3 11,528 11,37

MECHANISMS OF AGEING

AND DEVELOPMENT 2 S 5075

MOLECULAR THERAPY

METHODS AND CLINICAL 1 6,698 5,76

DEVELOPMENT

NEFROLOGIA 1 8,237 8,427

NEUROBIOLOGY OF DISEASE 1 5,996 6,17

NEUROLOGY

NEUROIMMUNOLOGY AND 1 8,485 8,69

NEUROINFLAMMATION

NEW ENGLAND JOURNAL OF

MEDICINE 1 91,245 89,666

NUTRIENTS 4 5,717 6,349

PEDIATRIC BLOOD & CANCER 1 3,167 3,347

PEDIATRIC CRITICAL CARE

MEDICINE 1 3,624 4,09

PEDIATRIC OBESITY 1 4 412

PEDIATRIC RESEARCH 1 3,756 3,926

PHARMACEUTICS 1 6,321 6,734

PSYCHONEUROENDOCRINOL : AT c663

oGY

SCIENTIFIC REPORTS 1 4,379 5133

SUPPORTIVE CARE IN

CANCER 1 3,603 3,958

THE LANCET RESPIRATORY : - 29048

MEDICINE
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NUMERO TOTAL DE
PUBLICACIONES ARTICULOS I;ﬁfg%%i FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOSENLA | oo oo TOTAL

REVISTA

ULTRASCHALL IN DER
MEDIZIN 1 6,548 5,379
ACTA PAEDIATRICA 2 2,299 2,876
BIOMOLECULES 1 4,879 5,362
BRITISH JOURNAL OF
CLINICAL PHARMACOLOGY ! 4335 4902
CELLS 3 6,6 6,663
CHILDREN-BASEL 2 2,863 3,001
CLINICAL AND
EXPERIMENTAL ALLERGY ! 18 5247
CLINICAL AND
EXPERIMENTAL 6 3,47 2,661
DERMATOLOGY
CLINICAL GENETICS 1 4,438 4,31
EPILEPSY & BEHAVIOR 1 2,937 0,941
EUROPEAN ARCHIVES OF
OTO-RHINO-LARYNGOLOGY 2 2,503 2389
INFECTION 1 3,553 3,489
JOURNAL OF
DERMATOLOGICAL 1 3,359 3,062
TREATMENT
JOURNAL OF DERMATOLOGY 3 4,005 3,626
JOURNAL OF HAND SURGERY
- EUROPEAN VOLUME 2 2,688 2,791
JOURNAL OF
IMMUNOTHERAPY ! 456 4717
JOURNAL OF INHERITED
METABOLIC DISEASE ! 4,982 5,492
JOURNAL OF
INVESTIGATIONAL
ALLERGOLOGY AND 3 4333 4385
CLINICAL IMMUNOLOGY
JOURNAL OF THEORETICAL
BIOLOGY 1 2,691 2,374
MOLECULAR DIAGNOSIS AND
THERAPY 1 4,074 3,845
ORPHANET JOURNAL OF
RARE DISEASES 2 4123 4839
PEDIATRIC RADIOLOGY 1 2,505 2,355
PITUITARY 1 407 4167

REVISTA ESPANOLA DE
CIRUGIA ORTOPEDICA Y 3 2,907 3,451
TRAUMATOLOGIA
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS I;ﬁfg%%i FACTOR DE IMPACTO

(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOSENLA e oot TOTAL
REVISTA

WORLD JOURNAL OF

PEDIATRICS ! 2,764 2,201

AUSTRALASIAN JOURNAL OF

DERMATOLOGY ! 2875 2,306

CLINICAL AND

TRANSLATIONAL ONCOLOGY ! 3,405 3,057

CLINICAL ENDOCRINOLOGY 1 3,478 3,618

EUROPEAN JOURNAL OF
CLINICAL MICROBIOLOGY & 1 3,267 3,155
INFECTIOUS DISEASES

EUROPEAN JOURNAL OF

HAEMATOLOGY 2 2997 2817
JOURNAL OF CHILDRENS

ORTHOPAEDICS ! 1,548 1845
JOURNAL OF CLINICAL

APHERESIS 1 2,821 2,675
JOURNAL OF HIP

PRESERVATION SURGERY ! 1872 2,674
JOURNAL OF

NEUROENDOCRINOLOGY ! 3,627 V777
JOURNAL OF

NEUROSURGERY PEDIATRICS ! 2375 2874
LEUKEMIA & LYMPHOMA 1 3,28 6,7
MEDICINA CLINICA 4 1,725 1,777
MEDICINA INTENSIVA 5 2,491 2,302
MICROBIAL DRUG

RESISTANCE ! 3,431 3275
MINERVA ANESTESIOLOGICA 1 3,051 2,813
PEDIATRIC EMERGENCY

CARE 1 1,454 1,441
PEDIATRIC PULMONOLOGY 1 3,039 3,104
PEDIATRIC RHEUMATOLOGY 1 3,054 3,497
RESPIRATORY CARE 1 2,258 2,763
ANALES DE PEDIATRIA 25 15 1,507
ANNALS OF DERMATOLOGY 1 1,444 2,095
ATENCION PRIMARIA 2 1,137 1,396
GROWTH HORMONE & IGF

RESEARCH 1 2,372 2,362
MOLECULAR

SYNDROMOLOGY ! 1,631 2,227
NUTRITION AND CANCER-AN ] 29 3144

INTERNATIONAL JOURNAL
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NUMERO TOTAL DE
PUBLICACIONES ARTICULOS I;ﬁfg%%i FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOS EN LA LA REVISTA TOTAL
REVISTA

PEDIATRIC ALLERGY AND
IMMUNOLOGY “ 1:349 1,238
PEDIATRIC DERMATOLOGY 10 1,588 1,57
REVISTA DE NEUROLOGIA 3 0,87 0,756
TUMORI JOURNAL 1 2,098 1,722
ANDES PEDIATRICA 2 No indexada No indexada
ARCHIVES DE PEDIATRIE 1 No indexada No indexada
DERMATOPATHOLOGY 1 No indexada No indexada
EBIOMEDICINE 1 No indexada No indexada
HEMASPHERE 1 No indexada No indexada
FARMACIA HOSPITALARIA 1 No indexada No indexada
ENDOCRINOLOGY, DIABETES
AND METABOLISM CASE 1 No indexada No indexada
REPORTS
EUROPEAN = JOURNAL  OF 2 No indexada No indexada
PEDIATRICS
JCO GLOBAL ONCOLOGY 1 No indexada No indexada
NEUROLOGY CLINICAL 1 No indexada No indexada
PRACTICE
REVISTA ESPANOLA DE . .

B 1 No indexada No indexada
PATOLOGIA
REVISTA ESPANOLA DE 1 No indexada No indexada
SALUD PUBLICA
THE LANCET HEMATOLOGY 1 No indexada No indexada
TRANSPLANTATION AND 5 No indexada No indexada
CELLULAR THERAPY
TOTAL 225
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ACTIVIDADES DE DIVULGACION CIENTIFICA

En 2021 se ha ido recuperando lentamente la actividad divulgacion a través de
diferentes canales, como pueden ser la publicacién en varias revistas cientificas
y de investigacién o la asistencia a eventos relacionados con la Investigaciéon
Biomédica:

-V Practicvm de Dermatologia Pediatrica

- The skin manifestations of autoinflammatory diseases CUTANEOUS
AlDs.

- | Edicién aspectos practicos Electro-Clinicos en Neurofisiologia
Infantil.

- Curso Adquisiciéon de Habilidades en Técnicas Laparoscdpicas en el
Tratamiento de la Patologia Malformativa y Oncoldégica Pediatrica.
Desarrollo de un Programa de Capacitacién en Cirugia Laparoscépica
en el modelo animal de conejo.

BIBLIOTECA EN CIENCIAS DE LA SALUD

SERVICIO VOLUMEN

N° Total de Peticiones tramitadas 1.998
N° Peticiones tramitadas C17 1.998
N° Peticiones internas 897
N° Peticiones externas 1.101
N° Peticiones rechazadas 54
N° peticiones suministradas directamente 1.447
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9. SOSTENIBILIDAD Y GESTION ECONOMICA

GESTION ECONOMICA

Obligaciones Reconocidas

2020 2021
1. GASTOS DE PERSONAL* 56.513.264 59.666.256
2. GASTOS CORRIENTES EN BIENES Y SERVICIOS 39.687.758 34.702.882
6. INVERSIONES REALES 3.211.289 4148121
8. ACTIVOS FINANCIEROS 12.280,00 9.476
TOTAL 99.424.591 98.526.735
*(No se incluyen las obligaciones referidas a Formacion de Personal Sanitario, recogidas en el

programa 312F)
Fuente: Direccion General de Gestion Econdmico-Financiera y Farmacia
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FARMACIA
- % INC

COMPRAS ANO 2021 2021/2020
Total adquisiciones directas 15.882.762 -0,05%
RESTO DE PRODUCTOS 3.276.503 17,18%
ENZIMAS DIGESTIVAS 2.389.799 -12,14%
INMUNOSUPRESORES 1.806.963 26,91%
ANTICOAGULANTES Y ANTIAGRECANTES 1.401.930 43,30%
ONCOLOGICOS ANTICUERPOS MONOCLONALES 1126.776 35,66%

Fuente: Subdireccion General de Farmacia y Productos Sanitarios

Indicadores Farmacoterapéuticos
INDICADORES DE UTILIZACION DE MEDICAMENTOS
Coste hospitalizacion farmacia/UCH 900,89
Ratio adquisiciones contables/adq PVL iva 0,83
Coste tratamiento HC por Paciente Pediatrico con edad <12 anos 3.205
Coste tratamiento HC por Paciente Pediatrico con edad entre 12-18 5.750
anos (2 12-18 anos)
INDICADORES DE CONTINUIDAD ASISTENCIAL
Prescripcion de principios activos con EFG 51,57%
% Pacientes con insulina glargina, enoxaparina y teriparatida 26,46%

biosimilar

HC: Hormona del Crecimiento
Fuente: Subdireccion General de Farmacia y Productos Sanitarios
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La memoria anual del hospital recopila la informacion relevante
de la actividad desarrollada a lo largo del ano por las distintas
unidades y servicios del centro y los eventos destacados del ano.




