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El Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus (HIUNJ), como Unico hospital monografico
pediatrico publico de Espana sigue creciendo en complejidad, innovacién y vanguardia
para adaptarse a los retos asistenciales de los nuevos perfiles pediatricos de alta
complejidad de los ultimos afios. Los avances diagnédsticos y terapéuticos en el area
pediatrica nos enfrentan a nuevos retos asistenciales y en la gestién de los procesos
integrados de los nifios y sus familias.

La aparicidon de nuevos paradigmas y situaciones Clinicas antes no descritas, conllevan
no solo una gran labor de adaptacién, sino una visién estratégica para la planificacién
de largo alcance. En estos momentos y como refiere esta memoria, en el HIUNJ
estamos en un proceso de trasformacién de hondo calado.

En estos momentos, estamos preparados para iniciar y acometer la ejecucién del nuevo
edificio del hospital e integrarlo con el edificio histérico. A lo largo de este afno se ha
procedido a finalizar la planificacién de las areas que contendran el nuevo edificio, asi
como a buscar la mayor singularidad del mismo para que se integre en el paisaje de la
luz y complemente y armonice con el edificio histérico. Esta situacién nos ha llevado a
reafirmar nuestro compromiso con la conservacién del patrimonio histérico para
recuperar los espacios y jardines del entorno y planificar la rehabilitaciéon de fachadas y
cubiertas que hasta la fecha no se habia acometido. Nuestro objetivo es tener finalizada
la ejecucién de dicho edificio haciéndolo coincidir con la celebracién del 150 aniversario
del hospital. Debido a esta onomastica se esta procediendo a organizar comisiones que
planifiquen la celebracién de dicho acontecimiento.

Dentro de las novedades de este afio, hemos procedido a solicitar cuatro nuevos
CSUREs que han pasado la primera fase de seleccién del Ministerio. Estos son
enfermedades intersticiales, soporte ventilatorio mecanico domiciliario, neurocirugia
de alta complejidad y epilepsias refractarias. De la misma manera estamos poniendo a
punto una nueva técnica de diagndstico (PCR Cronoespecifica) para la leucemia
linfoide aguda infantil que sera generalizada para todos los centros del Sermas y que
tiene la ambicién de poderse incluir en la cartera de servicio del ministerio de sanidad
para todo el territorio nacional.

Hemos consolidado nuestras certificaciones de calidad, especialmente en los
laboratorios del hospital y medio ambiente y se va a proceder a certificar mediante 1SO
los servicios generales del centro para actualizar, homogenizar y redisefar los procesos
de mantenimiento, RRHH, etc.

Se ha finalizado la integracién de docencia y formacién en el area de gestiéon del
conocimiento y se esta trasformando el servicio de atencién al paciente en el que sera
la UNIDAD DE EXPERIENCIA DEL PACIENTE Y ATENCION A LAS PERSONAS. En este
ambito se procedera a realizar un mapeo de experiencia del paciente para poder
redisenar los procesos asistenciales integrales que den soporte a la atencién integrada.

Debido a la alta necesidad de Coordinacion y transicién del adolescente al adulto, se
estad procediendo a revisar las alianzas estratégicas ya existentes con otros hospitales
del Sermas y se estd ampliando las mismas a otros hospitales de la regién con los que
no existian acuerdos previos, como el Hospital del Henares, La Paz, Ramon y Cajal,
Infanta Leonor, etc.
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Se ha finalizado la ejecucién del nuevo servicio de farmacia para dotarla de nuevos
espacios y modernizar sus instalaciones y a su vez se han ejecutado diversas obras para
acondicionar espacios en Psiquiatria, calidad, direccién, etc.

Tras la concesidn por parte del Instituto Carlos Ill de fondos europeos para la creacién
de la primera y Unica unidad de investigacion clinica y ensayos clinicos en nifios y
adolescentes, se ha comenzado las tareas de planificacién y ordenacién de espacios
para albergar la misma.

De la misma manera se ha comenzado a realizar el plan funcional del futuro instituto
de neurociencias y salud mental, que integrara en un moderno centro asistencial las
areas de Psiquiatria, neurologia, neurocirugia y neurofisiologia. Este instituto a su vez
se integrard y conexionara con la unidad de investigacion clinica para potenciar una de
las dreas de desarrollo mas importante del hospital, el area del cerebro.

Debido al cambio de perfil del paciente pediatrico, el HIUNJ ha comenzado la
planificacién de un proyecto de atencién y hospitalizacién domiciliaria a pacientes
crénicos de alta complejidad, que basandose en la experiencia de éxito de la atencién
domiciliaria de paliativos que ofrecemos desde el centro a toda la comunidad, podamos
dar soporte domiciliario a todos los niflos con patologias complejas crénicas de la
comunidad. Este proyecto estratégico trasformara la asistencia en la comunidad de
Madrid y facilitara llegar a un mayor nimero de pacientesy estandarizar y homogenizar
su atencion.

Seguimos con la ilusién de hace 150 afnos y con la vista puesta en un futuro innovador
para seguir atendiendo con Humanizacion y alta cualificacién a todos los nifios de
Espana.

Dr. Julio Zarco Rodriguez
Director Gerente HIUNJ
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1. NUESTRO CENTRO

2024 EN CIFRAS

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

Memoria 2024

Altas totales 7.267
Estancia Media 5,02
Peso Medio 0,9454
Ingresos totales 7.276
Ingresos Urgentes 4.95]
Urgencias Totales 73.919
% Urgencias ingresadas 5,19%
Sesiones Hospital de Dia 30.535
Ingresos 812
Hospitalizacién a domicilio Estancia media 37,32
Alta 805
Intervenciones quirdrgicas programadas con hospitalizaciéon 2.060
Intervenciones quirdrgicas urgentes con hospitalizaciéon 822
ACTIVIDAD GLOBAL DE CONSULTAS NO PRESENCIALES
eConsultas 641
Telefénicas 23.342
CONSULTAS EXTERNAS
Primeras consultas 51.472
Consultas Sucesivas 136.992
% Primeras consultas solicitadas por Atencién Primaria (AP) 42,87
Indice sucesivas/primeras 2,66
TOTAL 188.464
CONSULTAS SOLICITADAS COMO CONSECUENCIA DE LA LIBRE ELECCION
NUmero citas entrantes 10.971
NuUmero citas salientes 2.463

Servicio Madrilefio de Salud
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CASUISTICA CMBD

ESTANCIA
EPISODIOS PESO MEDIO
MEDIA
GRDs Médicos 4918 5,88 0,7977
RECURSOS HUMANOS
Equipo Directivo 6
Area Médica-Facultativos 276
Area Enfermeria 760
Personal No Sanitario 285
Docencia 76
TOTAL 1.403
GESTION DEL CONOCIMIENTO
Formacién Pregrado N° Alumnos 79
N° Alumnos 298
Formacién de Grado
N° Profesores Asociados 18
Formacion Posgrado N° Alumnos 3
Formacién de Especialistas N° Residentes 74
N° actividades totales 78
Formacién Continuada N° horas formacion totales 669,5
N° profesionales participantes 3.511
INVESTIGACION |+D+l
N° proyectos investigacién 248
N° proyectos innovacién en curso 1
N° publicaciones cientificas 354

~ Servicio Madrilefio de Salud
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PROPOSITO, MISION, VISION Y VALORES

Misidn, visidn y valores

Memoria 2024

Hospltal Infantil Universitario
SaludMadrid |n0 JeSUS

~ MISION

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

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

VALORES

~ VISION

Seguir siendo un centro de referencia parala
asistencia pediatrica 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 dltimos avances biomédicos apoyados en
una investigacion y docencia de excelencia

B O ik

Lealtad Humanizacién Respeto

Servicio Madrilefio de Salud
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El Hospital Infantil Universitario Nifio JesUs esta situado en el distrito de 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
Aguirrey al oeste con la Avenida de Menéndez Pelayo, que es el auténtico vial de acceso
al recinto del Hospital.

El Hospital Infantil Universitario Nifno JesUs presta asistencia sanitaria a la poblacién
pediatrica de O a 18 afios del drea de referencia del Hospital de La Princesa (13 Centros
de Salud de la Direccidén Asistencial Centro) y completa la cartera de Servicios médicos
y quirdrgicos para la atencién de patologia pediatrica del drea del Hospital del Henares,
mediante derivacién directa desde Atencidn Primaria (11 Centros de Salud y
Consultorios Locales de la Direccién Asistencial Sureste) o mediante canalizacién desde
el Hospital del Henares. La poblacién de referencia se recoge en la tabla adjunta.

Ademas, dadas sus particularidades como unico Hospital monografico pediatrico de la
Comunidad de Madrid, que cuenta ademas con Unidades de Referencia para poblacién
pedidtrica de designacién a nivel autonémico (Cuidados Paliativos, Dafio Cerebral
Adquirido y Subagudo infantil y Salud Bucodental para personas con discapacidad
menores de 18 afos), el Hospital Infantil Universitario Niflo JesUs recibe pacientes de
toda la Comunidad de Madrid, en el marco del Area Unica de Salud y de la libre eleccién
de centro en el ambito del Servicio Madrilefio de Salud. De los 373.022 episodios
asistenciales atendidos en el ano 2024, el 80% corresponden a pacientes que no
pertenecian a la poblacién de referencia descrita previamente.

Por otra parte, se reciben pacientes procedentes de otras Comunidades Auténomas en
el marco de los CSUR de Trasplante Alogénico de Progenitores Hematopoyéticos
infantil, Ortopedia infantil, Trastornos hereditarios de la queratinizacién, Enfermedad
inflamatoria intestinal pediatrica y Trastornos de conducta de alimentacién de la
primera infancia con dispositivos de soporte artificial, asi como diversas Unidades de
Alta Especializacién que se describiran en el apartado correspondiente. Durante el afio
2024 el Hospital Infantil Universitario Nifio JesUs recibié 3.842 solicitudes via SIFCO
(Sistema de Informacién del Fondo de Cohesién), que corresponden a 2.546 pacientes
procedentes de otras Comunidades Auténomas.

_ Servicio Madrilefio de Salud
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Poblacion de referencia

CENTRO DE SALUD POBLACION
C.S. BAVIERA 2.304
C.S.CASTELLO 2.819
C.S. CIUDAD JARDIN 2.858
C.S. DAROCA 6.756
C.S. GOYA 7.507
C.S. LAGASCA 2.401
C.S. LONDRES 1330
C.S. MONTESA 3.456
C.S. POTOSI 5.195
C.S. PRINCIPE DE VERGARA 1.440
C.S. PROSPERIDAD 1.940
C.S. SANTA HORTENSIA 2.319
C.S. SEGRE 4.482
C.S. DR. TAMAMES 2.922
C.S. JAIME VERA - COSLADA 1.699
C.S. EL PUERTO 3.218
C.S. CIUDAD SAN PABLO 1.893
C.S. VALLEAGUADO 3.310
CONS. COSLADA ESTACION 39
C.S. LOS ALPERCHINES 2.572
C.S. SAN FERNANDO 3.393
C.S. MEJORADA DEL CAMPO 4.443
CONS. VELILLA DE SAN ANTONIO 2.801
CONS. LOECHES 1178
TOTAL 72.275

Datos de poblacion asignada menor de 18 arfios actualizada a fecha 31 de diciembre de 2024
Fuente: Subdireccion General de Aseguramiento Publico y Prestaciones Sanitarias

) Servicio Madrilefio de Salud
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El Hospital Infantil Universitario Niflo JesUs es el Unico hospital pediatrico publico de
Espafia. Aqui nacié la especialidad de pediatria hace casi 150 anos, en 1877, en la
madrilena Avenida de Menéndez Pelayo, justo enfrente del parque de El Retiro. El
hospital, de estilo neo mudéjar, fue realizado en el siglo XIX por el arquitecto Francisco
Jarefno y Alarcén, autor también de la Biblioteca Nacional. Se trata de uno de los
edificios mas emblematicos de la zona y forma parte del Paisaje de la Luz de la UNESCO.

Dispone de 170 camas para nifnos y adolescentes hasta los 18 anos y realiza mas de 7.000
ingresos anualmente. Su Unidad de Cuidados Paliativos atiende a los nifios y
adolescentes de toda la Comunidad de Madrid y cuenta con la Unica Unidad Pediatrica
de Dafo Cerebral Adquirido. Es también el centro que mas urgencias pediatricas
atiende de toda Espana: mas de 71.000 pacientes al afio. Cuenta con Hospitales de Dia
oncohematoldégico, psiquidtrico, médico y quirurgico y la Unidad de Trastornos de
Comportamiento de la Alimentacién es uno de los referentes nacionales para esta
patologia. Ademas, este centro fue el primero de la Comunidad de Madrid en poner en
marcha el servicio de hospitalizacién domiciliaria pediatrica.

A lo largo de su historia el Hospital Nino Jesus ha participado en muchos avances
médicos y cientificos conseguidos a nivel nacional e internacional. En la actualidad es
el centro publico infantil que desarrolla mas terapias avanzadas en pediatria de las que
se benefician ninos de toda Espana. Ha sido designado por la Comunidad de Madrid
como Centro de referencia para la administraciéon y seguimiento de terapias CAR-T para
pacientes pediatricos y cuenta con una pionera y dilatada experiencia en la terapia
individualizada como es el caso del CELYVIR, un medicamento destinado a pacientes
pediatricos oncoldgicos.

Ademas, este afo el Ministerio de Sanidad ha designado al Hospital Infantil
Universitario Nino Jesds como Centro de Referencia Nacional (CSUR) en Enfermedad
Inflamatoria Intestinal pediatrica, en Trastornos de comportamiento alimentario (TCA)
para menores de 6 afos con soporte artificial y en Ictiosis y otros trastornos de la
gueratinizacién. Con estos son ya cinco los CSUR con los que cuenta este hospital.

_ Servicio Madrilefio de Salud
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Ubicacién del hospital
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ORGANIGRAMA

DIRECCION GERENCIA

Organigrama Jerdrquico

PRESIDENCIA PATRONATO FIBHNJ Real Decreto 521/ 1987
Julio Vicente Zarco Rodriguez
[ [ FUNDACION DE
ASESORIA JURIDICA INVESTIGACION—
| ENSAYOS CLINICOS |
| GESTION DEL

CALIDAD CONOCIMIENTO

COMUNICACION Y PREVENCION DE RIESGOS

DIRECCION MEDICA

Esther Aleo Lujdn

PRENSA | LABORALES

I

| CONTROL DE GESTION. | TECNOLOGIASDE LA

ADMISIGN Y SISTEMAS —t— INFORMACION Y LA
DE INFORMACION | COMUNICACION |

EXPERIENCIA DE [
PACIENTE Y ATENCIONA  —f— TRABAJO SQCIAL
LA PERSONA
| — ———— 1
DIRECCION CONTINUIDAD DIRECCION DE GESTION ¥ DIRECCION DE ENFERMERIA
ASISTENCIAL SERVICIOS GENERALES Pilar Herreros Lépez
SUBDIRECCION MEDICA Jesus Martin Lézaro

Andrea Mora Capin

SUBDIRECCION DE GESTION Y
SERVICIOS GENERALES
Carlos Sempere Asensi

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

16



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024

CARTERA DE SERVICIOS

Servicios Médicos

Alergologia
Cardiologia pediatrica
Endocrinologia
pediatrica
Gastroenterologiay
Nutricién pediatrica
Nefrologia pediatrica

Servicios Quirurgicos

Angiologia y Cirugia
Vascular (HGU Gregorio
Maranon)

Cirugia Cardiovascular
(HGU Gregorio Maranon)
Cirugia Oral y Maxilofacial

Cirugia Pediatrica

Servicios Centrales

Admisiény
Documentacién
Clinica

Analisis Clinicos
Anatomia Patoldgica

Anestesiologia y
Reanimacioén

Bioquimica
Farmacologia Clinica
(HU de La Princesa)

Farmacia Hospitalaria

Neonatologia (HGU
Gregorio Mararnon)

Neumologia pediatrica
Neurologia pediatrica

Oncologia Médica
pediatrica

Cirugia Plastica

Cirugia Toracica (HGU
Gregorio Mararnon)

Dermatologia
Neurocirugia

Ginecologia (HU Clinico
San Carlos)

Hematologia y
Hemoterapia

Genética
Inmunologia
Medicina Intensiva

Medicina Nuclear (H.
Clinico San Carlos)

Medicina Preventiva
Medicina del Trabajo
(HU de La Princesa)

Servicio Madrilefio de Salud

Oncologia
Radioterapica (HGU
Gregorio Mararnon)

Pediatria General

Psiquiatria infantil y de
la Adolescencia

Reumatologia

Oftalmologia
Otorrinolaringologia

Traumatologia y Cirugia
Ortopédica

Urologia

Microbiologia y
Parasitologia
Neurofisiologia Clinica
Psicologia Clinica
Radiodiagnéstico
Radiofisica

Hospitalaria (HU de /a
Princesa)

Rehabilitacion

Urgencias Pediatricas

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

17



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024

Unidad de Terapias Avanzadas

Unidad de Atencidén Integral Paliativa Pediatrica

Unidad de Patologia Crénica y Complejidad

Unidad de Soporte ventilatorio en paciente crénico complejo pediatrico
Unidad de Enfermedades pulmonares intersticiales difusas pediatricas
Unidad de Asma Grave

Unidad de Fibrosis Quistica

Unidad de Cirugia Craneofacial

Unidad de Cirugia de la Epilepsia y Epilepsia Refractaria

Unidad de Dafo Cerebral Adquirido y Subagudo Infantil

Unidad de Enfermedad de Rett

Unidad de Esclerosis Tuberosa

Unidad de Mucopolisacaridosis

Unidad de Neuro-ortopedia (CSUR)

Unidad de Tumores infantiles del Sistema Nervioso Central

Unidad de Trasplante de progenitores hematopoyéticos (CSUR)
Unidad de Ictiosis (CSUR)

Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (CSUR)

Unidad de Trastorno de conducta de alimentacién de la primera infancia con
dispositivos de soporte artificial (CSUR)

Unidad de Trastornos de la Conducta Alimentaria

Unidad de Trastornos del Espectro Autista

Unidad Enfermedades Reumaticas Autoinmunes en pacientes pediatricos
Unidad de Pediatria Social

“Hospital Universitario de la Princesa”: Continuidad Asistencial — Transicién a la edad
adulta

“Hospital Clinico San Carlos": Hematologia, Ginecologia, Nefrologia y Oftalmologia

“Hospital General Universitario Gregorio Marandén”: Cardiologia Pediatrica
(Cardiopatias complejas, Hemodinamica)

Hospitalizacién Domiciliaria en Cuidados Paliativos Pediatricos (Desde 2007)

Hospitalizacién a Domicilio en patologia aguda médico quirdrgica o reagudizaciones
de patologia crénica (UHAD. Desde 2018)

Hospitalizacién a Domicilio en Salud Mental (Desde 2021)
Hospitalizacién a Domicilio en Oncologia Pediatrica (Desde 2023)

Miembro de pleno derecho en Trasplante infantil (ERN Transplant- Child)

~ Servicio Madrilefio de Salud
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Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud

FECHA DE
DESIGNACION

N° EPISODIOS

csUR 2024

SERVICIOS IMPLICADOS

TRASPLANTE DE
PROGENITORES
HEMATOPOYETICOS
ALOGENICO INFANTIL

CIRUGIA
ORTOPEDICA:
TRATAMIENTO
ORTOPEDICO EN LAS
ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES
(PARALISIS
CEREBRAL,
MIELOMENINGOCELE)

MALFORMACIONES
CONGENITAS (FEMUR
CORTO CONGENITO,
AGENESIA DE
TIBIAS/PERONE)

DISPLASIAS OSEAS
(OSTEOGENESIS
IMPERFECTA,
ARTROGRIPOSIS) Y
GRANDES
ALARGAMIENTOS DE
MIEMBROS
IMPLICADOS

TRASTORNOS
HEREDITARIOS DE LA
QUERATINIZACION

ENFERMEDAD
INFLAMATORIA
INTESTINAL
PEDIATRICA

Hematologia, Pediatria y
Oncologia

Cirugia Ortopédica y
Traumatologia, Pediatria,
Neurologia, Neurocirugia,
Neurofisiologia, Urologia,
Rehabilitacion,
Endocrinologia, Cuidados
Intensivos, Anestesiologia
y R., Radiodiagnéstico,
Cirugia Plastica y
Reparadora, Psiquiatria,
Psicologia Clinicas,
Trabajadores Sociales

Dermatologia, Pediatria,
Gastroenterologia y
Nutricion, Oftalmologia,
Otorrinolaringologia y
Psicologia

Gastroenterologia y
Nutricién, Urgencias,
Cirugia Pediatrica,
Cuidados Intensivos,
Anestesia, Diagndstico
por imagen,
Psiquiatria/Psicologia
Clinica, Anatomia
Patolégica, Farmacia,
Reumatologia,
Dermatologia,
Oftalmologia,

~ Servicio Madrilefio de Salud
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TRASTORNOS DE
CONDUCTA DE
ALIMENTACION DE LA
PRIMERA INFANCIA
CON DISPOSITIVOS
DE SOPORTE
ARTIFICIAL

Hematologia y Trabajo
Social

Pediatria,
Gastroenterologia y
Nutricion,
Psiquiatria/Psicologia
Clinica, Rehabilitacién
Endocrinologia, Dietética
y Nutriciéon, Trabajo Social,
Analisis Clinicos, Cirugia
Pediatrica, Diagndstico 20/11/2024
por Imagen,
Otorrinolaringologia,
Cardiologia, Neumologia,
Neurologia, Nefrologia,
Oncohematologia,
Alergologia, Anestesia y
Reanimaciény
Hematologia.

Fuente: Sistema de Informa cion del Fondo de Cohesion (SIFCO)
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RECURSOS HUMANOS

CATEGORIA PROFESIONAL 2023 2024
Director Gerente 1 1
Director Médico 1 1

Director de Continuidad Asistencial y Subdirecciéon

Médica

Director de Gestion 1 1
Subdirector de Gestidon (0] 1
Director de Enfermeria 1 1

AREA MEDICA

Facultativos Especialistas 266 276

AREA ENFERMERIA

Enfermeras/os 348 402
Fisioterapeutas 16 16
Técnicos superiores especialistas 66 65
Técnico en Cuidados Auxiliares Enfermeria 254 255
Otro personal sanitario (formacién universitaria) 4 15
Otro personal sanitario (formacién profesional) 3 7

PERSONAL NO SANITARIO

Grupo Técnico Funcién Administrativa 7 7
Grupo Gestién Funcién Administrativa 4 3
Grupo Administrativo y resto de la categoria C 33 29
Auxiliares Administrativos y resto de la categoria D 133 147
Celadores 73 70
Pinche de Cocina 29 29
DOCENCIA

Residentes Medicina (MIR) 51 52
Residentes Otras Titulaciones (FIR, BIR, QIR, PIR, ...) 16 16
Residentes Enfermeria (EIR) 8 8
TOTAL 1.315 1.403

A 3] de diciembre de 2023 y 2024 respectivamente.

) Servicio Madrilefio de Salud
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RECURSOS MATERIALES

Memoria 2024

CAMAS 2023 2024
Camas Instaladas’ 170 170
Camas funcionantes? 151 140

QUIROFANOS
Quiréfanos Instalados 6 6

OTRAS INSTALACIONES
Consultas en el hospital 93 93

PUESTOS HOSPITAL DE DIA
Oncoldgico 14 14
Psiquiatrico 30 24
Otros Médicos 31 30
Quirdrgico 10 10

DIAGNOSTICO POR IMAGEN
TC 1 1
RM 1 1
Ecdgrafos. Servicio Radiodiagndstico 2 6
Ecdégrafos. Otros Servicios 4 4
Sala convencional de Rayos X 3 3

Telemando

—_

—_

@ Camas instaladas: Numero de camas hospitalarias que constituyen la dotacion fija del centro, aunque

no esten en servicio. No se contabilizaran en esta cifra:

Camas habilitadas o supletorias: Las que se utilizan ademas de las que estan en funcionamiento (en
espacios no asistenciales, consultas, salas de exploracion o habitaciones de hospitalizacion) y que no

estén contempladas en la dotacion fija del centro.

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

@ 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 area correspondiente la actividad que se genera en dichas

camas.

Servicio Madrilefio de Salud
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OTROS EQUIPOS 2023 2024
Arco Multifuncional Rx 1 1
Equipo Radioquirdrgico 3 3
Ecocardiégrafos 2 2
Holter Tension 4 4
Salas Endoscopias 1 1
Gastroscopio / Esofagoscopios 4 3
Colonoscopios / Rectoscopios 2 2
Polisomndgrafos 1 5
Electroencefaldégrafos 2 1
Video EEG 2 2
Electromidégrafos 1 1
Equipos Potenciales Evocados 2 2
Ortopantomaodgrafos 1 1

Fuente: SIAE

) Servicio Madrilefio de Salud
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Los retos a los que nos enfrentamos son los siguientes:

Seguir creciendo en complejidad, innovacién y vanguardia para adaptarse a los
retos asistenciales.

Hemos seguido prepardndonos para iniciar y acometer la ejecuciéon del nuevo
edificio del hospital e integrarlo con el edificio histérico.

Durante 2024 hemos certificado 3 nuevos CSUR (Enfermedad inflamatoria
intestinal en pediatria, ictiosis y otros trastornos de la queratinizacién, y
trastornos de la conducta de alimentacién en menores de 6 afios con dispositivo
externo. Hemos logrado la 1? ISO 15189 de alcance global a todos los laboratorios.
Vamos a continuar trabajando en la metodologia New palex para la Unidad de
Atencidén Integral de Pacientes Paliativos Pediatricos.

Durante 2024 se ha ido trabajando para posicionar y postular 4 nuevos CSUR en
las dreas de: Neumopatias intersticiales, ventilacidn mecdanica domiciliaria,
epilpesia refractaria y neurocirugia compleja pediatrica.

Se fusiona las Unidades de Docencia y Formacién Continuada integrandose en
la unidad de Gestién del Conocimiento.

Se propone la creacién de un instituto de gestién clinica integrando las areas de
neurociencias y salud mental (creacién del INSAM para el area de salud cerebral)

Proyecto de consolidacién y ampliacién de la hospitalizacién a domicilio, y
atencién a Paciente Crénico y con Complejidad.

Unidad monografica pediatrica de Investigacidon y ensayos clinicos de nueva
creacion (fondos Next-generation)

Despliegue del proyecto de diagndstico y tratamiento para las leucemias agudas
infantiles (AllTogether) y despliegue de su cronograma.

Inicio de los preparativos para conmemorar los 150 afios de historia del centro.

Seguir trabajando en integrar al paciente y la familia en el proceso asistencial.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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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

Fisioterapia

Areas de soporte y actividad
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3. RESPUESTA INTEGRADA A LAS NECESIDADES ASISTENCIALES

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

HOSPITALIZACION 2023 2024
Altas totales' 7.307 7.267
Estancia Media*' 539 5,02
Peso Medio' 0,9413 0,9454
Ingresos totales 7.296 7.276
Ingresos Urgentes 4971 4.951
Ingresos Programados 2.325 2.325
URGENCIAS

Urgencias Totales 71.616 73.919
% Urgencias ingresadas 533 5,19%

SESIONES HOSPITAL DE DIA

Oncoldégico 9.983 9.925
Psiquiatrico 14.545 10.829
Otros Médicos 5.867 6.037
Quirdrgico 3285 3.744

HOSPITALIZACION A DOMICILIO

Numero de ingresos 792 812
Estancia Media 37,80 37,32
Altas 792 805

Fuente: SIAE
"Fuente Altas Totales, Estancia Media y Peso Medio: CMBD APR GRD 40
*Estancia Media No depurada.

ACTIVIDAD QUIRURGICA

ACTIVIDAD QUIRURGICA 2023 2024
Intervenciones quirdrgicas programadas con hospitalizacién 2.073 2.060
Intervenciones quirdrgicas urgentes con hospitalizaciéon 817 822
Intervenciones quirdrgicas programadas ambulatorias 3.285 3744
Procedimientos quirurgicos fuera de quiréfano 3.953 3.620

Fuente: SIAE

) Servicio Madrilefio de Salud
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ACTIVIDAD GLOBAL DE CONSULTAS NO PRESENCIALES

2023 2024
eConsultas Telefénicas eConsultas Telefénicas
CONSULTAS 414 5.595 641 7.085
PRIMERAS ’ ’
CONSULTAS 15.148 16.257
SUCESIVAS ' ’
Total Consultas No M4 20.743 641 23342

presenciales
Fuente: SIAE

eConsultas: consultas entre facultativos promovidas por el médico de Atencion 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 /a resolucion de la consulta, al seguimiento telefonico
del proceso o promoviendo una cita presencial en Consultas Externas.

DONACIONES - TRASPLANTES

TRASPLANTES 2023 2024
Donantes de érganos 1 2
Trasplantes de Progenitores Hematopoyéticos 43 51
Trasplantes de Tejido Osteotendinoso 88 116
Trasplantes de Membrana Amnidtica 13 7

Fuente: Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes

TECNICAS UTILIZADAS

REALIZADAS

TECNICA PROPIO CENTRO

2023 2024
N° de Pruebas de laboratorio 1.187.033 1.160.570
Radiologia convencional 32197 34.035
Ecografias (Servicio Rx.) 10.490 10.160
Ecografia doppler 808 851
Citologias de anatomia patoldgica 740 758
Endoscopias digestivo 730 660
Broncoscopias 78 85
TC 2.812 2.925

) Servicio Madrilefio de Salud
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REALIZADAS
TECNICA PROPIO CENTRO
2023 2024
RM 8.402 10.867
Radiologia intervencionista 362 410
Fuente: SIAE
CONSULTAS EXTERNAS
Primeras consultas 51.472
Consultas Sucesivas 136.992
% Primeras consultas solicitadas por Atencién Primaria (AP) 42,87
Indice sucesivas/primeras 2,66
TOTAL 188.464

Consultas por Servicio

% PRIMERAS

PRIMERAS CONSULTAS CONSULTAS TOTAL iINDICE

ESPECIALIDAD CONSULTAS  SUCESIVAS SOLICITADAS SUC/PRIM
POR AP

Alergologia 1791 6381 65,88 8172 3,56
Anestesia y 8226 78 1,03 8304 0,01
Reanimacioén
Cardiologia 1570 829 26,5 2399 0,53
Cirugia Maxilofacial 2938 5351 74,06 8289 1,82
Cirugia Pediatrica 2382 5026 70,53 7408 21
Cirugia Plastica y 604 3363 10,26 3967 557
Reparadora
Dermatologia 4378 4978 81,54 9356 114
Aparato Digestivo 1649 5684 54,21 TIEEES 3,45
Endocrinologia y 1284 7696 46,42 8980 5,99
Nutricion
Farmacia 382 3227 0 3609 8,45
Genética 731 1088 0,68 1819 1,49
Ginecologia 155 334 0 489 2,15
Hematologia y 617 1949 66,61 2566 36
Hemoterapia
Medicina Intensiva 1740 258 0,06 1998 0,15

~ Servicio Madrilefio de Salud
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% PRIMERAS

PRIMERAS CONSULTAS CONSULTAS iINDICE

ESPECIALIDAD CONSULTAS  SUCESIVAS SOLICITADAS 'O'AY  suc/pRIM
POR AP

Medicina Preventiva 570 578 0 1148 1,01
y Salud Publica
Nefrologia 516 3068 28,49 3584 5,95
Neumologia 1832 7841 36,14 9673 4,28
Neurocirugia 1052 3938 72,15 4990 3,74
Neurologia 1527 6563 60,45 8090 43
Oftalmologia 3492 10063 71,96 13555 2,88
Oncologia Médica 148 10479 2,7 10627 70,8
Otorrinolaringologia 3081 4982 45,73 8063 1,62
Pediatria 1729 3080 30,71 4809 1,78
Psicologia Clinica 762 4259 0 5021 5,59
Psiquiatria 781 3564 2,69 4345 4,56
Rehabilitacion 1519 4458 14,15 5977 2,93
Reumatologia 421 3406 40,86 3827 8,09
Traumatologia 4187 21394 67,57 25581 51
Unidad de Cuidados 147 734 2,04 881 4,99
Paliativos
Urologia 1261 2343 63,68 3604 1,86

Fuente: SICYT

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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CONSULTAS SOLICITADAS COMO CONSECUENCIA DE LA LIBRE
ELECCION

NUMERO CITAS NUMERO CITAS

ESPECIALIDAD ENTRANTES LIBRE SALIENTES LIBRE
ELECCION ELECCION

Alergologia 503 184
Aparato Digestivo 467 85
Cardiologia 149 46
Cirugia Pediatrica General 447 148
C. Maxilofacial 748 86
Dermatologia 2.425 519
Endocrinologia 250 62
Hematologia 176 60
Nefrologia 35 23
Neumologia 429 20
Neurocirugia 376 26
Neurologia 497 61
Oftalmologia 1.105 297
Oncologia Médica 1 0
Otorrinolaringologia 353 667
Pediatria AE 390 1
Rehabilitacion 4 0
Reumatologia 17 18
Traumatologia 1.934 138
Urologia 565 12
TOTAL 10.971 2.463

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 méedico de familia, pediatra y enfermero en Atencion Primaria,y de hospital y médico en
Atencion Especializada en el Sistema Sanitario Publico de la Comunidad de Madrid.

) Servicio Madrilefio de Salud
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CASUISTICA (CMBD)

25 GRD MEDICOS MAS FRECUENTES

GRD DESCRIPCION EPISODIOS % ESTANCIA PESO
MEDIA MEDIO
53 CONVULSIONES 383 7,79% 3,65 0,6254
139 OTRA NEUMONIA 351 714% 3,98 0,6308
145  BRONQUITIS AGUDA Y SINTOMAS 349 7,10% 2,46 0,6472
RELACIONADOS
115  OTRAS ENFERMEDADES DE OIDO, NARIZ, 293 5,96% 1,54 0,5305
BOCA, GARGANTA Y CRANEALES/FACIALES
696 OTRA QUIMIOTERAPIA 233 4,74% 5,76 0,9266
138 BRONQUIOLITIS Y NEUMONIA POR VIRUS 226 4,60% 4,09 0,6251
SINCITIAL RESPIRATORIO
n3 INFECCIONES DE VIAS RESPIRATORIAS pAll 4,29% 3,39 0,4123
SUPERIORES
58 OTRAS ENFERMEDADES DEL SISTEMA 150 3,05% 4,57 0,9149
NERVIOSO
660 DIAG MAYORES 121 2,46% 8,62 1,0437

HEMATOLOGICOS/INMUNOLOGICOS
EXCEPTO CRISIS POR CELULAS FALCIFORMES
Y COAGULACION

463  INFECCIONES DE RINON Y TRACTO URINARIO n8 2,40% 3,19 0,4709
249  OTRAS GASTROENTERITIS, NAUSEAS Y 10 2,24% 3,49 0,4732
VOMITOS
695 QUIMIOTERAPIA POR LEUCEMIA AGUDA 109 2,22% 10,22 1,7753
759 TRASTORNO ALIMENTARIO 109 2,22% 28,82 0,8741
760 OTROS TRASTORNOS DE SALUD MENTAL 108 2,20% 12,58 0,5684
144  ENFERMEDADES MISCELANEAS, SIGNOS Y 107 2,18% 2,88 0,7932
SINTOMAS DE APARATO RESPIRATORIO
T4  ENFERMEDADES Y TRASTORNOS DENTALES 87 1,77% 1,38 0,4112
383 CELULITIS Y OTRAS INFECCIONES DE PIEL 82 1,67% 3,33 0,4249
755 TRASTORNOS DE ADAPTACION Y NEUROSIS 72 1,46% 13,01 0,3258
EXCEPTO DIAGNOSTICOS DEPRESIVOS
351  OTROS DIAGNOSTICOS DE SISTEMA 70 1,42% 1,31 0,5097
MUSCULOESQUELETICO Y TEJIDO
CONECTIVO
690 LEUCEMIA AGUDA 69 1,40% 23,84 3,5276
254  OTROS DIAGNOSTICOS DEL APARATO 62 1,26% 2,65 0,5286
DIGESTIVO
758 TRASTORNOS DE COMPORTAMIENTO 51 1,04% 1,75 0,3967
862 OTROS CUIDADOS POSTERIORES Y 44 0,89% 2,59 0,6993
CONVALECENCIA
251 DOLOR ABDOMINAL 42 0,85% 2,7 0,4768
663 OTRA ANEMIAY TRASTORNOS 37 0,75% 3,76 0,5166
HEMATOLOGICOS Y DE ORGANOS
HEMATOPOYETICOS
SUBTOTAL 3.594 73,08%
TOTAL GRDs MEDICOS 4918 100,00% 5,88 0,7977

Fuente: CMBD APR GRD 40
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25 GRD QUIRURGICOS MAS FRECUENTES

ESTANCIA PESO

9
GRD DESCRIPCION EPISODIOS % MEDIA MEDIO
97 AMIGDALECTOMIA Y 276 11,75% 1,20 0,5771
ADENOIDECTOMIA
309 OTRAS CIRUGIAS SIGNIFICATIVAS 233 9,92% 2,67 1,3563
SOBRE CADERA Y FEMUR
234  APENDICECTOMIA SIN DIAGNOSTICO 233 9,92% 2,02 0,8155
PRINCIPAL COMPLEJO
315 PROCEDIMIENTOS SOBRE HOMBRO, 140 5,96% 1,39 11924

CODO Y ANTEBRAZO EXC.
SUSTITUCION DE ARTICULACION

73 PROCEDIMIENTOS SOBRE OJO Y n7 4,98% 0,89 0,9457
ORBITA

313 PROCEDIMIENTOS SOBRE RODILLAY 16 4,94% 2,02 1,2557
PARTE INFERIOR DE LA PIERNA
EXCEPTO PIE

314 PROCEDIMIENTOS SOBRE PIE Y 10 4,68% 1,91 1,0406
DEDOS DEL PIE

483  PROCEDIMIENTOS SOBRE PENE, 97 4,13% 1,42 0,9686
TESTICULOS Y ESCROTO

98 OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE 20 3,83% 2,48 0,9777
OIDO, NARIZ, BOCA Y GARGANTA

303 PROCEDIMIENTOS DE FUSION DORSAL 82 3,49% 8,60 4,0656
Y LUMBAR POR ESCOLIOSIS

320 OTROS PROCEDIMIENTOS DE SISTEMA 73 311% 1,70 0,9979
MUSCULOESQUELETICO Y TEJIDO
CONECTIVO

21 CRANEOTOMIA ABIERTA EXCEPTO 73 311% 12,89 2,5722
POR TRAUMA

233  APENDICECTOMIA CON DIAGNOSTICO 51 2,17% 8,04 0,9468
PRINCIPAL COMPLEJO

92 PROC. SOBRE HUESOS FACIALES 45 1,92% 2,42 1,3156
EXCEPTO PROC. MAYORES SOBRE
HUESO CRANEAL/FACIAL

308 REPARACION DE FRACTURA DE 44 1,87% 2,39 1,2978
CADERA Y FEMUR

317 PROCEDIMIENTOS SOBRE TENDONES, 44 1,87% 21 0,9433
MUSCULOS Y OTROS TEJIDOS
BLANDOS

26 OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE 40 1,70% 3,95 1,3262
SISTEMA NERVIOSO Y RELACIONADOS

316 PROCEDIMIENTOS SOBRE MANO Y 36 1,53% 1,36 0,8230
MUNECA

850 PROCEDIMIENTO CON DIAG. DE 34 1,45% 2,68 1,9707

REHAB, CUIDADOS POSTERIORES U
OTRO CONTACTO CON SERVICIOS

SANITARIOS

89 PROCEDIMIENTOS MAYORES SOBRE 33 1,40% 3,58 1,7870
HUESOS CRANEALES/FACIALES

95 REPARACION DE HENDIDURA LABIAL 28 1,19% 1,82 0,7828
Y PALADAR

91 OTROS PROCEDIMIENTOS MAYORES 27 1,15% 2,07 2,1049
SOBRE CABEZAY CUELLO

22 PROCEDIMIENTOS SOBRE SHUNT 22 0,94% 6,36 1,9105
VENTRICULAR

363 PROCEDIMIENTOS SOBRE MAMA 16 0,68% 1,06 11942
EXCEPTO MASTECTOMIA

950 PROCEDIMIENTO EXTENSIVO SIN 16 0,68% 8,75 21724
RELACION CON DIAGNOSTICO
PRINCIPAL
SUBTOTAL 2.076 88,38%
TOTAL GRDs QUIRURGICOS 2.349 100,00% 3,20 1,2546

Fuente: CMBD APR GRD 40
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25 GRD CON MAYOR CONSUMO DE RECURSOS

GRD

303
309
690
53
145
139
696
695
234
21

315

97

ns5

313

138
58

660

34
73

759
483

28
n3

144

DESCRIPCION

TRASPLANTE ALOGENICO DE MEDULA
OSEA

PROCEDIMIENTOS DE FUSION DORSAL
Y LUMBAR POR ESCOLIOSIS

OTRAS CIRUGIAS SIGNIFICATIVAS
SOBRE CADERA Y FEMUR

LEUCEMIA AGUDA

CONVULSIONES

BRONQUITIS AGUDA Y SINTOMAS
RELACIONADOS

OTRA NEUMONIA

OTRA QUIMIOTERAPIA
QUIMIOTERAPIA POR LEUCEMIA
AGUDA

APENDICECTOMIA SIN DIAGNOSTICO
PRINCIPAL COMPLEJO
CRANEOTOMIA ABIERTA EXCEPTO
POR TRAUMA

PROCEDIMIENTOS SOBRE HOMBRO,
CODO Y ANTEBRAZO EXC.
SUSTITUCION DE ARTICULACION
AMIGDALECTOMIA Y
ADENOIDECTOMIA

OTRAS ENFERMEDADES DE OIDO,
NARIZ, BOCA, GARGANTA'Y
CRANEALES/FACIALES
PROCEDIMIENTOS SOBRE RODILLAY
PARTE INFERIOR DE LA PIERNA
EXCEPTO PIE

BRONQUIOLITIS Y NEUMONIA POR
VIRUS SINCITIAL RESPIRATORIO
OTRAS ENFERMEDADES DEL SISTEMA
NERVIOSO

DIAG MAYORES
HEMATOLOGICOS/INMUNOLOGICOS
EXCEPTO CRISIS POR CELULAS
FALCIFORMES Y COAGULACION
PROCEDIMIENTOS SOBRE PIE Y
DEDOS DEL PIE

PROCEDIMIENTOS SOBRE OJO Y
ORBITA

TRASTORNO ALIMENTARIO
PROCEDIMIENTOS SOBRE PENE,
TESTICULOS Y ESCROTO

OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE
OIDO, NARIZ, BOCA Y GARGANTA
INFECCIONES DE VIAS RESPIRATORIAS
SUPERIORES

ENFERMEDADES MISCELANEAS,
SIGNOS Y SINTOMAS DE APARATO
RESPIRATORIO

SUBTOTAL

TOTAL GRDs

Fuente: CMBD APR GRD 40

EPISODIOS

34
82
233
69
383
349
351
233
109
233
73

140

276

293

16

226
150

121

10
n7

109
97

20

2N

107

4.312
7267

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

%
0,47%
1,13%
3,21%
0,95%
527%
4,80%
4,83%
3,21%
1,50%
3,21%
1,00%

1,93%

3,80%

4,03%

1,60%

3,11%
2,06%

1,67%

1,51%
1,61%

1,50%
1,33%

1,24%

2,90%

1,47%

59,34%
100,00%

Memoria 2024

ESTANCIA
MEDIA
31,21

8,60
2,67
23,84
3,65
2,46
3,98
5,76
10,22
2,02
12,89

1,39

1,20

1,54

2,02

4,09
4,57

8,62

1,91
0,89

28,82
1,42

2,48
3,39

2,88

5,02

PESO
MEDIO
9,9653

4,0656
1,3563
3,5276
0,6254
0,6472
0,6308
0,9266
1,7753
0,8155
2,5722

11924

0,5771

0,5305

1,2557

0,6251
0,9149

1,0437

1,0406
0,9457

0,8741
0,9686

0,9777
0,4123

0,7932

0,9454
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La Unidad de Terapias estd integrado por profesionales de Logopedia, Terapia
Ocupacional y Fisioterapia.

En cuanto a Fisioterapia destaca un aumento de actividad en cuanto:

e Dano Cerebral, siendo Unidad de referencia en Dano Cerebral Adquirido
infantil.

e LAM (Laboratorio de analisis del movimiento), realizando estudios pre y post
cirugias tanto de miembros inferiores, superiores, marcha o columna.

e Cirugias multinivel, realizando tratamientos intensivos en mafiana y tarde.

e Innovacién y ultimas tecnologias a nivel robético como el ARMEO Spring
pediatrico.

e Unidad de atencién al nino con agenesia de miembro superior para
valoracién y adaptacién de las prétesis en las funciones de la vida diaria.

e Abordaje para niflos y jévenes con alteraciones de la Salud Mental, donde la
Fisioterapia es una herramienta complementaria.

¢ Departamento especializado en pacientes con patologia respiratoria.

e Diversos proyectos de investigacion con alianzas con otros hospitales de la
Comunidad de Madrid para hacer una comparativa entre la Fisioterapia
convencional y Fisioterapia robdtica con el exoesqueleto Atlas 2030 en nifios
con PCI.

En el afno 2024 se ha publicado el Plan Estratégico de Continuidad Asistencial de la
Comunidad de Madrid 2024-2028, que se estructura en torno a las tres dimensiones
de la Continuidad Asistencial (continuidad en la gestién, continuidad en la
informacién y continuidad en la relacién) y tiene como visién lograr una atencién
sanitaria integral centrada en las personas, orientada a una mejor experiencia del
paciente y a los resultados en salud, en el que la continuidad asistencial impregne la
practica de todos los profesionales y las estrategias de la organizacién, en un marco
de innovacién constante.

En el marco de dicho Plan Estratégico, el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus
ha participado en un Grupo de Trabajo, coordinado por la Unidad de Continuidad
Asistencial, para la elaboracién de un documento con el objetivo de definir y
establecer las estructuras organizativas multidisciplinares, estables y finalistas para
la consecucién de objetivos, encargadas de impulsar y fomentar la cultura de
continuidad asistencial e implantar la filosofia de trabajo coordinado en todos los
ambitos asistenciales.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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En el Hospital Infantil Universitario Nifio JesUs estdn constituidas y activas las
siguientes Comisiones:

e Comisién de Continuidad Asistencial con la DAC y la DASE.

e Comisién de Sector Asistencial Atencién Primaria - Atencién Hospitalaria
(Subcomisién de continuidad asistencial en Pediatria).

¢ Comisién de Coordinacién Asistencial de Cuidados.
e Comisién de Coordinacién Asistencial en Farmacoterapia.
e Subcomisién de Optimizacién del uso de antimicrobianos. PROA comunitaria.

e Comisién de Coordinacién y Seguimiento del Proceso Asistencial Integrado del
Nifio con patologia crénica y complejidad.

e Consolidar la cultura de continuidad asistencial (Red de referentes).

e Procurar el cumplimiento de los indicadores del Contrato Programa vinculados
a continuidad asistencial.

¢ Fomentar la eConsulta como herramienta de comunicacién entre profesionales,
tanto desde Atencién Primaria a Atencidn Hospitalaria como a nivel
interhospitalario (pilotaje de la eConsulta desde Hospitales de agudos a la Unidad
de Atencidén Integral Paliativa Pediatrica del Hospital Infantil Universitario Nifo
Jesus).

e Impulsar el despliegue del Proceso Asistencial Integrado del Nifio con patologia
crénica y complejidad.

¢ Fomentar la “consulta multidisciplinar” como modelo asistencial centrado en las
necesidades del paciente con patologias crénicas y/o complejas y su familia.

e Optimizar la coordinacién entre ambitos asistenciales en la Atencién al Dolor del
paciente con patologia crénica.

e Promover alianzas de transicion a la edad adulta en patologias crénicas y/o
complejas.

e Incorporar la Experiencia del Paciente/Familia como elemento clave para medir
el impacto de la continuidad asistencial en el valor de la asistencia sanitaria.

e Mejorar la continuidad asistencial en patologias crénicas especificas (Grupo de
Trabajo de mejora de la continuidad asistencial en la atencidén al paciente con
DM1).

e Desarrollar el proyecto SaludMental-AP: promocién, orientacién diagndstica e
intervencién en salud mental infantil y de la adolescencia en Atencidén Primaria
(fase I: deteccién de necesidades de formacidén de los profesionales de Atencién
Primaria).

~ Servicio Madrilefio de Salud
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e Impulsar la organizacién conjunta de actividades de formacién continuada
relacionadas con la Continuidad Asistencial y/o la atencién a la cronicidad.

e Apoyar la organizacién de actividades formativas orientadas a mejorar la
capacitacién del paciente y las personas que cuidan en el manejo de su
enfermedad.

e Promover el uso racional de antibiéticos en el ambito ambulatorio. Acreditacién
PROA comunitario.

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 2024 un 91,44% de los pacientes
tienen realizada la valoracién al ingreso y un 92,31% de los pacientes hospitalizados
tienen un plan de cuidados estandarizado aplicado durante su ingreso.

Junto con la Unidad de Calidad del Hospital se creé el Comité de Calidad de Procesos
Enfermeros en el que se trabaja en la mejora continuada impulsando la creacién de
nuevos protocolos y la actualizacién de los protocolos de Enfermeria ya existentes
basados en la mejor evidencia cientifica disponible.

e Dentro de los objetivos de este grupo se han alcanzado los siguientes
objetivos:

¢ Implantacién de Buenas Practicas en Cuidados Enfermeros
e Impulso de la Lactancia Materna bajo el Programa Sumamos Excelencia

e Identificacion de Paciente NIA (Nivel Intervencidon Alto) en hospitalizaciéon
convencional.

e Visualizacién de paciente NIA EN Consultas Externasy mejora en los circuitos
de estos pacientes.

e Integracién en la Historia Clinica (HCIS) del programa QUI+ en el bloque
quirdrgico.

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 presiéon
en Pediatria para su implementacién en la Historia Clinica Electrdénica.
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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 Estomas.

e Consulta de Enfermeria de Psiquiatria.

e Consulta de Enfermeria de Paciente Crénico de alta complejidad en Neumologia.
e Consulta de Enfermeria de Lactancia Materna.

e Consulta de Enfermeria en Paciente Paliativo.

e Consulta de Enfermeria en Paciente Crénico Complejo en Neurologia.

e Consulta de Enfermeria Experta en Preventiva y Control de Infecciones.

e Consulta de Enfermeria Experta en Heridas.

Enfermera de Atencidén Hospitalaria facilitadora o garante de la continuidad de los
cuidados de los pacientes con necesidades mas complejas durante las transiciones
asistenciales, asi como la coordinacién entre los diferentes dmbitos asistenciales,
para garantizar la comunicacién bidireccional entre los profesionales, aumentar la
seguridad y confianza de paciente y familia, mantener y mejorar la calidad
asistencial, fomentando el autocuidado, la autogestién y la autonomia.

Creacién de un circuito entre Hospitalizacién Domiciliaria y Enfermera de
Continuada Asistencial para la integraciéon del equipo de Atencién Primaria en el
Seguimiento y Continuidad de Cuidados de estos Pacientes en domicilio.

Identificacién de nuevos roles de Enfermeras Gestoras de Casos dentro de los
Programas de CSUR.

Consolidacién de la Enfermera Coordinadora de las Consultas Multidisciplinares con
el objetivo de homogeneizar las asistencias, garantizando la ruta asistencial el
seguimiento, los protocolos unificados y los flujos de trabajo.
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Experiencias con grupos de pacientes, el paciente experto

Estabilidad con el trabajo del grupo de nifios KIDS dentro del proyecto mundial Kids
and Families Impacting Disease Through Science, grupo de consultores cientificos
en la parte de la investigaciéon que les afecta, ademas dan voz a los niflos y familias
sobre su experiencia en el hospital y el disefio de la investigacién clinica.

Incorporacién de sesiones o cursos, donde los pacientes transmiten a los
profesionales sanitarios estrategias y propuestas de mejora.

Proceso de integracién voluntaria como enfermeros especialistas

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

Un total de 20 enfermeras se integraron como Enfermeras Especialistas en proceso
Promocién Interna

En la actualidad estan incorporados 149 enfermeras especialistas en Pediatria y 11
enfermeras especialistas en Salud Mental.

Lineas de investigacion en Cuidados

e Encuentro Foro AESME de Enfermeras de Salud Mental. Escuchando,
Investigando e Interviniendo: Impacto de la Enfermera en Salud Mental
“Intervencién Enfermera en comedor terapéutico en Hospital de Dia con nifos
que padecen TEA"

e Nurses knowledge of paediatric palliative care in a children’s hospital
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/39688858/

e Perceptions of ohysicians caring for poediatric patient with cdncer in Europe:
insights into the use of palliative care, its timing, and barriers to early integration.
Revista: Frontiers in oncology. Fecha de Publicacion: 23/10/2024

e Evolucién psicoldgica tras el ingreso en UCI pediatrica. Afectacién del paciente y
su familia. Comunicacién y premio. CPICS

e Hospital at home. Program for the treatment of Pediatric Osteoarticualr
Infections

¢ Humanizando el entorno para cuidar el descanso. Premio mejor Comunicacién
oral Eje 2. Infraestructuras, entornos y espacios.

e La Unidad de Hospitalizacién Psiquiatrica a Domicilio, premio Best in Class 2024
al mejor proyecto de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria. Noviembre 2024
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e En el bloque quirudrgico. Estudio comparativo de temperatura con el sistema 3M.
BAIR HUGGER. En la zona yugular con la medicién de temperatura con sonda
esofagica en ninos intervenidos de cirugia craneofacial

e Participacién como Investigador Colaborador en la Investigacién con producto
sanitario que tiene por titulo “Seguridad y usabilidad de un dispositivo robético
de asistencia a la marcha para niflos y adolescentes con enfermedades
neurolégicas y/o neuromusculares en su entorno natural”. Cédigo Invest. EXP-I-
US) en curso

e Investigacién en el estudio:” Eficacia de un programa de rehabilitacién en el
exoesqueleto pediatrico ATLAS 2023 n pacientes pediatricos con PCI”

e Participacién como Investigador en “Influencia de la terapia asistida con perros
en la neurorehabilitacién de los pacientes pediatricos con dano cerebral
adquirido. Proyecto Yes we can.

e Colaboracién en proyecto “Utilizaciéon de prétesis mioelectricas en nifios con
agenesia unilateral de miembros superiores”. Fundacidén para la Investigacién
Biomédica del HNJS

¢ Investigacion en “Programa de deteccidén y orientacién para pacientes con TEAy
dificultades en su alimentacién. Mejora de la calidad de vida". Programa
DOROTEA.

e Graft versus leukemia and donor lymphocyte infusion. Comunicacién en
Investigacion para “50th Annual Meeting of the EBMT (European Society for
Blood and Marrow Transplantation” Glasgow

e Postgraduate specialization program in hematopoietic stem cell transplant and
celular therapy nursing: Analysis of the first three editions comunicacién
Congreso “50th Annual Meeting of the EBMT. Glasgow

e Premio especial de Enfermeria en Desarrollo: Reconocimiento a las Enfermeras
del Servicio Oncohematologia y Trasplante al cuidado al paciente. Gala
Enfermerida en Desarrollo. FUDEN

e Investigacién en Ejercicio fisico y asesoramiento en salud en pacientes
pedidtricos con cancer sometidos a Trasplante de Progenitores
Hematopoyeticos, Unidn entre investigacidon y realidad clinica. Proyecto FIS

e Investigacion en Southern European Prospective Investigation into Chilhood
Cancer and Nutrition (EPICKIDS)

La Unidad de Terapias estd integrado por profesionales de Logopedia, Terapia
Ocupacional y Fisioterapia.

En cuanto a Fisioterapia destaca un aumento de actividad en cuanto:

e Dano Cerebral, siendo Unidad de referencia en Dano Cerebral Adquirido infantil.
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e LAM (Laboratorio de andlisis del movimiento), realizando estudios pre y post
cirugias tanto de miembros inferiores, superiores, marcha o columna.

e Cirugias multinivel, realizando tratamientos intensivos en mafianay tarde.

e Innovacién y ultimas tecnologias a nivel robdético como el ARMEO Spring
pediatrico.

e Unidad de atencién al nino con agenesia de miembro superior para valoracién y
adaptacién de las prétesis en las funciones de la vida diaria.

e Abordaje para nifios y jévenes con alteraciones de la Salud Mental, donde la
Fisioterapia es una herramienta complementaria.

e Departamento especializado en pacientes con patologia respiratoria.

e Diversos proyectos de investigacidn con alianzas con otros hospitales de la
Comunidad de Madrid para hacer una comparativa entre la Fisioterapia
convencional y Fisioterapia robdtica con el exoesqueleto Atlas 2030 en nifios con
PCI.

AREAS DE SOPORTE Y ACTIVIDAD

Alimentacioén

El servicio de cocina dotado de una renovacién integral de la cocina en el afio 2020,
sigue trabajano en la calidad percibida y seguridad al paciente.

En la cocina del hospital se elaboran las diferentes dietas para dar servicio a los
pacientes, y en determinados casos a los acompafantes, asi como de suministrarlas
en los diferentes turnos e ingestas.

Tanto la elaboracién como el suministro se gestionan en la propia cocina del hospital
por cocineros y pinches, todo ello cumpliendo las estrictas normativas de seguridad
alimentaria para la minimizacién de riesgos, asi como todas las tareas de higiene y
limpieza, y tratamiento de productos que garantizan la calidad e inocuidad de los
productos elaborados servidos.

HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTIL NINO JESUS

Servicio de Alimentacién Cocina Hospital
Inicio: 01/ene/2024 - Fin: 31/dic/2024

DIETA DESAYUNO COMIDA MERIENDA CENA TOTAL
ASTLA - ASTRIN.LACTANTES 5 9 8 n 33
ASTRI - ASTRINGENTE 41 44 38 45 168
AUTIS - AUTISTAS 0 37 0 0 37
B1200 - BASAL 1200 KCAL 37 38 34 39 148
B1500 - BASAL 1500 KCAL. 565 610 516 571 2262
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DIETA

B1800 - BASAL 1800 KCAL

B2000 - BASAL 2000 KCAL

B2500 - BASAL 2500 KCL.

B3000 - BASAL 3000 KCAL.

BA2200 - BASAL 2200 KCAL.

BASAL - BASAL

BASALP - BASAL PADRES

BASTR - BASAL TRITURADA

BASAL URG

BLAND - BLANDA

D1000 - BASAL 1000 KCAL.
DIA - DIABETICO

DINI2 - INICIO 2

ES - DIETA ESPECIAL

HIPCO -
HIPOCOLESTEROLEMICA

INICI - INICIO

LACTA - LACTANTES A
LACTB - LACTANTES B
LACTC - LACTANTES C
LACTD - LACTANTES D

LIQUIDA

PULACE - PURE LACTANTES

CENA
RICFI - RICA EN FIBRA

TOLERT1 - TOLERANCIAI
TOLER2 - TOLERANCIA2
TOLER3 - TOLERANCIA3

TOTAL:

Cafeteria

DESAYUNO

2023

1781

879

0]

1057

12646

1683

196

2156

404

205

8533

126

158

719

558

2389

36

N4

36333

COMIDA

2182

2087

1586

0]

1362

15298

12423

1884

295

2432

430

535

9272

133

238

842

689

2517

41

N4

16

55127

MERIENDA

1872

1686

1265

0]

949

Nn378

1681

212

2244

364

309

8232

145

189

788

596

2206

40

e

15

42

34930

Memoria 2024

CENA

1802

1460

960

1

754

13569

1828

295

3180

410

292

8298

142

127

462

470

2601

40

671

18

10

38165

TOTAL

7879

7014

4690

1

4122

52891

12423

7076

998

10012

1608

1341

34335

546

712

281

2313

9713

157

675

462

24

13

77

164555

Existen dos cafeterias diferenciadas para personal y publico que actualmente se
encuentran gestionadas por una empresa externa.

Donde ambos grupos de personas pueden encontrar diferentes menus y servicios
para dar salida a sus necesidades alimenticias.

Servicio Madrilefio de Salud
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El Servicio de lavanderia del hospital se encuentra subcontratado, mediante
contrato centralizado con la empresa ILUNION LAVANDERIAS, S.A.

e Ropa sucia tratada: 293.701,78 kg
e Ropa limpia entregada: 312.432,8 kg

Desde el servicio de lavanderia se establecen los siguientes objetivos:

e Dispensacién de uniformidad a todo el personal del hospital de manera sencilla
y eficaz.

e Dispensacidon de lenceria en condiciones 6ptimas de limpieza y desinfeccién a
unidades especializadas.

e Dispensacidon de lenceria en condiciones 6ptimas de limpieza y desinfeccién a
salas y unidades de estancia.

e Gestidon de toda la ropa utilizada en el hospital con servicio externo para su
limpieza y desinfeccién.

e Gestidon de stock, necesidades y pedidos para un correcto avituallamiento.

e Operaciones especificas para trabajos especiales que requieran adecuacién
especifica de prendas en unidades especiales.

La limpieza del Hospital se realiza a través de una empresa contratada mediante el
contrato centralizado PA SER-7/2022 (A/SER-005581/2022). En concreto en este
centro la adjudicataria es SERVEO.

El control de la correcta ejecucidén se realiza mediante Comisién de Higiene y
Limpieza siguiendo las instrucciones y procedimiento marcados por la UTC.

La empresa encargada de la seguridad del Centro y sus trabajadores en el Hospital
es ALERTA Y CONTROL SA, adjudicada mediante el contrato centralizado PA SER-
9/2023.

El Hospital tiene una superficie de unos 30.000m2 , y para su vigilancia cuenta con
la presencia de 1 vigilante durante las 24 horas del dia con un refuerzo de 1 auxiliar
de seguridad en el mismo turno.
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La empresa ASIME es la adjudicataria de todos los mantenimientos preventivos y
correctivos de los equipos electro-médicos, el contrato es de 4 anos y en 2024 ha
entrado en su 4° afno de contrato, en 2025 finalizard con opcién de 1afo de prérroga.

Durante el ejercicio 2024, el area juridica del hospital ha realizado un andlisis acerca
de la supervisiéon y adecuacion de los consentimientos informados conforme a la Ley
41/2002 de Autonomia del Paciente. Asimismo, se ha gestionado la tramitacién de
expedientes relacionados con herencias y legados a favor del centro hospitalario.

Igualmente, se ha intervenido en la tramitacién de reclamaciones patrimoniales. Asi
mismo, se ha prestado asesoramiento a las Direcciones de Gestién, Médica y
Enfermeria, abordando materias como contratacién, bioética, proteccidén de datos y
conflictos asistenciales. Ademas, se ha mantenido una interlocucién fluida con la
Judicatura y el Ministerio Fiscal, en defensa de los intereses de los menores
atendidos en el Hospital.

La gestion ambiental del Hospital se lleva en consonancia desde el Comité de
Medioambiente, un comité interdisciplinar de profesionales que se relnen y elevan
a la Direccién Gerencia medidas para la mejora del impacto medioambiental.

En el 2024 el Hospital ha renovado su certificaciéon 1SO-14001 en Gestién
Medioambiental, en consonancia con las politicas sostenibles del Hospital.

El Hospital al ser monografico infantil y muy enfocado a tratamiento oncolégico
genera una proporcién elevada de residuos citotéxicos en relacién a los Hospitales
de su nivel.

Desde el servicio de Medicina Preventiva se ha hecho una inspeccién interna de la
gestion de residuos gracias a la cual se ha reducido el exceso de contenedores en
areas asistenciales y se ha fomentado una correcta segregacion.

Durante el afio 2024, el area de Sistemas de Informacién ha desarrollado y
consolidado multiples proyectos tecnoldégicos clave para mejorar la eficiencia,
interoperabilidad y gestién del dato clinico en el Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus.

- Telefonia TOiIP — Migracién de Telefonia Analdgica
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- Repositorio VNA: Integracién de imdagenes clinicas no radiolégicas desde la
Historia Clinica Electrénica al repositorio central de SERMAS.

- SERAM 2016: Actualizaciéon del catdlogo de prestaciones en colaboracién con
la Gerencia Asistencial de Hospitales.

- INFOCLINICA: Envio estructurado de informacién clinica entre Atencién

Primaria y Especializada, con integracién en RIS/PACS.

Gestion del Dato y Historia Clinica

- Revisiéon y mejora del arbol de peticiones clinicas.
- Automatizacién de mensajeria y alertas para pacientes.
- Implementacién de eConsultas y formularios para patologia crénica.

- Integracién con Atencién Primaria y dispositivos médicos.

Digitalizacién y Firma Electrénica

- Portafirmas: Expansién del uso de certificados digitales y portafirmas
electrénicos para informes clinicos.
- Consentimientos Informados: Expansién progresiva en servicios clave como

Radiodiagnéstico, Cirugia y Traumatologia.

Innovacién y Datos Clinicos

- RedCAP: Adopcién de plataforma para bases de datos de investigacion
clinica, en colaboracién con la Universidad de Vanderbilt.

- Proyecto SAVANA: Uso de IA para analisis de dato clinico no estructurado en
Esclerosis Tuberosa.

- BioNANO: Implementacién de infraestructura para andlisis genémico.

Infraestructura y Seguridad

- Actualizacién a Windows 11: Migracién de equipos asistenciales y
administrativos.

- Marcacién Urgente TolP: Sistema redundante ante incidencias criticas en
telefonia.

- Integracién Selene-HCIS: Botén integrador entre plataformas clinicas para

mejorar la continuidad asistencial.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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Soporte Estratégicoy CSUR

- Explotacién y andlisis de datos para acreditacion de unidades CSUR en
epilepsia refractaria, neurocirugia pediatrica y enfermedades respiratorias.

- Desarrollo de cuadro de mando en colaboracién con el Hospital Ramén y

Cajal.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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4. CALIDAD

OBJETIVOS INSTITUCIONALES DE CALIDAD

DATOS COMPARATIVOS CON GRUPO 2 Y SERVICIO MADRILENO DE SALUD

RESULTADO
INDICADOR FORMULA HU. NINO GRUPO 2 CLOBAL
JESUS SERMAS
Objetivo 1: Mejorar los resultados clave en calidad asistencial
% Pacientes satisfechos y muy
satisfechos con la atencion recibida 92% 88,26% 88,68%
en 2024
X i 76
Ne°total de acciones de mejora c 202
desarrolladas Msegéa: Media 5,94
Realizada accion de mejora en P .
Sl realizada 100% 100%
consultas externas
Realizada accion de mejora en B .
. P Sl realizada 100% 100%
hospitalizacion
11 PORCENTAJE Realizada accion de mejora en P .
. Sl realizada 100% 100%
DE ACCIONES urgencias
DESARROLLADAS . L . i _
Realizada accion de mejora en cirugia P .
PARA MEJORAR . Sl realizada 100% 100%
ambulatoria
LA CALIDAD
PERCIBIDA ) B o 105
N°de lineas de actuacion del Comité 279
(INDICADOR o Colidod Percibol 4 Mediia:
SINTETICO)' ¢ callaad rercioias gog Media:821
N°acciones de mejora derivados de 21 61
mapa de experiencia del paciente 1 Media: )
2023 162 Media: 1,79

Realizada reunion con
urgencias/servicio critico Si 100% 97%
identificando areas de mejora

Entrevista semiestructurada a

T 0,
pacientes clave (grupo 3) =l NA e
Promover la participacion de los ;
. i Si 100% 100%
pacientes en los comités
Objetivo 2: Avanzar en la mejora de la seguridad del paciente
N°rondas en diagndstico por imagen 13 32
2.1. PORCENTAIJE ) 1
DE ACCIONES realizadas Media: 1,18 Media: 1,10
DESARROLLADAS
20
PARAEL N°rond. UC/ realizad. 2 “
DESPLIEGUE DE rondas en realizadas Media: .
154 Media: 1,56

1 Meta: Satisfaccion mejor de su grupo de hospitales >=90%, Grupos 1, 2 y 3: 5 acciones de mejora derivadas encuesta 2023, Apoyo: 3 acciones de mejora,
Media estancia y Psiquiatria: 2 acciones de mejora; 5 lineas CCP, 3 prioritarias: acciones de mejora derivadas de mapa de experiencia del paciente,
realizada reunion con urgencias/servicio critico, entrevista semiestructurada a pacientes clave (solo grupo 3), y participacion de los pacientes en los

comités

~ Servicio Madrilefio de Salud
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Memoria 2024

RESULTADO
INDICADOR FORMULA HU. NINO GRUPO 2 CLOBAL
p SERMAS
JESUS
LA SEGURIDAD
DEL PACIENTE?2 N°rondas en bloque quirdrgico 5 17 39
realizadas Media: 1,31  Media: 134
19 28
N¢°rondas en urgencias realizadas 2 .
Media: | \edia: 141
1,46
51
138
N° rondas otras unidades/servicios 2 Media:
’ Media: 4,06
3,92
120 >89
N°total de rondas 9 Media:
923 Media: 8,50
109
N°¢lineas de actuacion del Comité de 8 ) 260
adecuacion de la prdctica clinica Media: Media: 7.65
8,38 o
Realizado Mapa de Riesgo Si 100% 97%
Actuaciones para la formacion basica
a profesionales de nueva Si 100% 100%
incorporacion
Actuaciones para la forma .C/Oﬁ s 100% 97%
avanzada a referentes de seguridad
11.328
35373
N° profesionales formados 456 Media:
e Media: 1.040
871,38
N°de alumnos formados de nueva 89 2.288 9180
incorporacion Media: 176  Media: 270
N° de referentes de seguridad > 316 1.256
formados Media: 24 Media: 37
N? objetivos de sequridad del paciente 199 501
totales establecidos por el centro (uente 8 Media:
SIAUF Media: 14,74
15,31
4.517 14.881
N° /S/EM identificados 337 Media: Med|a450,9
376,42 4
% IS/EM valida dc?s res,fafecto a 83% 78.97% 73.91%
identificados
Bacteriemia Zero NA 1,70%0 1,57%0
2.2. PORCENTAJE
DE ACCIONES Neumonia Zero NA 2,96%0 3,35%0
DESARROLLADAS ITU-Zero NA 1,95%o0 2,18%o0
PARA IMPULSAR
BMR NA 2,01% 2,07%

2 Meta: Rondas de seguridad 8 grupo 3: 7 grupos 1y 2 y 5 Apoyo, ME y PSQ; 5 objetivos incluidos los prioritarios y 70% IS/EM con informe validado, N°

minimo de IS y EM identificados: 300 grupo 3; 250 grupo 2; 175 grupo 1y 100 Apoyo, ME y Psq
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INDICADOR FORMULA
PRACTICAS

SEGURAS? N° Residentes UCI que han recibido

formacion

% de residentes que roten en UC/ con
formacion especifica en proyectos
Zero.

Nivel alcanzado en autoevaluacion
HM de la OMS 2024

Disponibilidad de PBA

% grado de adherencia por
servicios/unidades de 1QZ

% de implantacion del LVQ

% de pacientes con registro diario en
historia clinica de la medicion del
dolor

Participacion de los pacientes

2.3 PORCENTAJE Revisada y difundida /a Biblioteca

DE ACCIONES breve de atencion al dolor
DESARROLLADAS
PARA MEJORAR Accion conjunta con UFGRS
LA ATENCION AL .
DOLOR* Desarrolladas actuaciones de

coordinacion con Atencion Primaria.

N°lineas Comité de Atencion al Dolor

Objetivo 3. Consolidar la gestion de la calidad

3.1. PORCENTAIJE
DE ACCIONES
DESARROLLADAS
PARA IMPULSAR
LA GESTION DE LA
CALIDAD?

N° planes de mejora desplegados
derivados de autoevaluacion con el
Modelo EFQM

Realizada planificacion para
siguiente ciclo de autoevaluacion

Memoria 2024

RESULTADO
HU. NINO GRUPO 2
JESUS
175
45 Media:
13,46
100% 97,77%
9
avanzado
Avanzado 4
intermedi
o
78,4% 98,20%
100% 100%
100,0% 95,74%
90,2% 93,65%
Si 100%
Si 92,31%
Si 100%
Si 100%
20
6 Media:
6,92
26
2 Media:
2,17
Si 76,92%

GLOBAL
SERMAS

485

Media: 20,21

87,86%

23 avanzado
10
intermedio
1 basico
96,63%

99,23%

95,06%

89,56%

94,12%

97,06%

100%

93,55%

243

Media: 7,15

97

Media: 2,85

88,24%

3 Meta: BZ s 25; NZ < 6; BMR = 5; ITU_Zero = 2,7 85% de residentes UCI formados en Proyectos Zero; Realizada autoevaluacion HM y >=95% PBA en el

punto de atencion; >95% unidades o servicios quirdrgicos en los que estan implantadas las 3 medidas obligatorias de IQZ: >95% historias clinicas con

listado de verificacion quirdrgica

4 Meta: >90% pacientes que tienen recogida en la historia clinica la medicion con una escala de valoracion del dolor al menos 1 vez al dia; 5 Lineas de

actuacion de los Comités de Atencion al Dolor incluidas las prioritarias

5 Meta: Despliegue, al menos, de 2 Acciones de Mejora relacionados con Ultima evaluacion con el Modelo EFQM. Planificar nuevo ciclo; Tener implantado

el SGA; medlicion de la huella de carbono en el hospital y una accion de mejora en descarbonizacion;, Cumplimentado el cuestionario RS 2024 y

desarrollados 2 planes de mejora

Servicio Madrilefio de Salud
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INDICADOR FORMULA

Implantado el sistema de Gestion
Ambiental

Realizada la medicion de la huella de
carbono en el hospital, abordando e/
Alcance 1

Realizada la medicion de la huella de
carbono en el hospital, abordando e/
Alcance 2

Realizada accion de mejora en
descarbonizacion en relacion a la
medicion de la huella de carbono

Cumplimentado el cuestionario RS
2024

Desarrollados al menos 2 planes de
mejora RS 2023

Servicio Madrilefio de Salud

Memoria 2024

RESULTADO
HU. NINO GRUPO 2
JESUS
12
certificad
os
Certificado
1
implantad
o
Si 100%
Si 92,31%
Si 100%
Si 100%
Si 100%

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

GLOBAL
SERMAS

27
Certificado
6
Implantado
1En proceso

100%

91,18%

97,06%

100%

97,06%
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COMISIONES HOSPITALARIAS

Memoria 2024

NUMERO

NOMBRE N° INTEGRANTES

REUNIONES 2024
C.C. TERAPEUTICA: FARMACIA Y NUTRICION 22 6
C.C. FORMACION CONTINUADA 13 8
C.C. HISTORIA CLINICA Y SISTEMAS DE 16 7
INFORMACION
C.C. INFECCIONES, PROFILAXIS Y POLITICA 16 6
ANTIBIOTICA
C.C. TECNOLOGIA Y ADECUACION DE MEDIOS 17 6
DIAGNOSTICOS Y TERAPEUTICOS
C.C. TEJIDOS, TUMORES Y MORTALIDAD 15 4
C.C. CONTRA LA VIOLENCIA n n
COMITE DE TRANSFUSION 16 6
GRUPO PROMOTOR DEL COMITE DE ETICA 15 9
ASISTENCIAL
COMISION DE DOCENCIA 18 10
COMISION DEL DOLOR 21 6
COMISION UNIDAD FUNCIONAL DE RIESGOS 15 6
SANITARIOS
COMITE MEDIOAMBIENTE 7 6
COMITE SEGURIDAD DE LA INFORMACION 14 2
COMISION CUIDADOS DE ENFERMERIA 26 1
COMITE TECNICO COORDINACION DE LA 7 4
INFORMACION
COMITE ADECUACION DE LA PRACTICA CLINICA 14 1
COMITE DE ADECUACION DE ENSAYOS CLINICOS 12 n
COMITE RESPONSABILIDAD SOCIAL 9 1
SOCIOSANITARIA
COMITE DE CALIDAD Y SEGURIDAD QUIRURGICA 16 7
COMISION DE COORDINACION ASISTENCIAL 18 4
FARMACOTERAPIA
COMISION CLINICA DE GRUPO DIRECTOR LOCAL
PAI DEL NINO CON PATOLOGIA CRONICA Y n 3
COMPLEJIDAD
COMISION SECTOR ASISTENCIAL COORDINACION 19 4
DE CUIDADOS
COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON 18 16
MEDICAMENTOS (CEIM)
COMISION QUIRURGICA 16 4
COMISION DE TRASPLANTES-CART CELL 25 46
COMITE CALIDAD ONCOHEMATOLOGIA 13 2
COMISION HIGIENE Y LIMPIEZA 19 14

) Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

52



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2024

NUMERO
NOMBRE N° INTEGRANTES oo
COMISION SEGURIDAD Y VIGILANCIA 12 ©
COMISION DE DIRECCION 6 34
COMITE DE CALIDAD E INVESTIGACION CLIiNICA 16 3
ASOCIADA
COMISION DE CORDINACION ASISTENCIAL DE 17 4
FARMACOTERAPIA (DCA)
GRUPOS DE MEJORA
NUMERO
NOMBRE N° INTEGRANTES TN (N2 S
SGC TERAPIAS AVANZADAS 5 3
SGC DIRECCCION ENFERMERIA 4 2
SGC NEUMOLOGIA 4 1
MEDICAMENTOS ALTO RIESGO 8 5
LEGIONELA 3 2
TAXONOMIA DOCUMENTAL 5 2
REGISTROS DE CODIGOS 4 1
PRUEBAS FUNCIONALES RAC 12 4
PAI (PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO) FISURA 5 ]
PALATINA
PAI (PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO) DANO 7 7
CEREBRAL
PAI (PROCFSO ASISTENFIAL INTEG,RADO) 8 8
ONCOLOGIA - NUTRICION ONCOLOGICA
PAI (PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO) EPILEPSIA 8 12
REFRACTARIA
PAI (PROCESO SAISTENCIAL INTEGRADO) TERAPIAS 5 3

AVANZADAS

) Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

53



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

CERTIFICACIONES Y ACREDITACIONES

Certificaciones

Memoria 2024

CERTIFICACION

ENTIDAD

SERVICIO/UNIDAD NORMA VIGENCIA
INICIAL CERTIFICADORA
UNE EN
FARMACIA 1ISO 2008 2027 AENOR
9001:2015
TODAS LAS UNE EN
ACTIVIDADES DEL 1ISO 2019 2026 SGS
HOSPITAL 14001:2015
UNE EN
ANALISIS CLINICOS ISO 2024 2026 ENAC
15189-2013
UNE EN
ENSAYOS CLINICOS ISO 2019 2026 SGS
9001-2015
Acreditaciones
. VIGENCIA DE
ACREDITACION ENTIDAD
SRl U e INICIAL LA ACREDITADORA
ACREDITACION
HOSPITAL. MADRID Fundacién Madrid por la
EXCELENTE 2019 2025 Excelencia
Ministerio de Sanidad,
ORTOPEDIA INFANTIL 2010 2025 Consumo y Bienestar Social
(CSUR)
TRASPLANTE DE . . .
PROGENITORES 2010 2025 ooy Biemteta Socia
HEMATOPOYETICOS (CSUR) y
ALOGENICO INFANTIL
UNIDAD DE JACIE (Joint Committee
TRASPLANTE DE 2012 2025 EBMT-ISCT Europe) EBMT
PROGENITORES (European Society Of. Blvd.
HEMATOPOYETICOS and Marrow Transplantation
SERVICIO D,E JACIE (Joint Committee
TRANSFUSION: EBMT-ISCT Europe) EBMT
PRACTICA 201 2025 (European Socief Of. Blvd
TRANSFUSIONAL Y AUTO and NTarrow Tranz Ia.ntatio'n
DONACION P

~ Servicio Madrilefio de Salud
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; VIGENCIA DE
ACREDITACION
SERVICIO/UNIDAD — LA
ACREDITACION

DIGESTIVO: UNIDADES

DE ATENCION INTEGRAL

DE PACIENTES CON

ENFERMEDAD 2024 2025
INFLAMATORIA

INTESTINAL

HOSPITAL SIN HUMO

CATEGORIA PLATA CON 2018 Vigente
EXCELENCIA

TRANSTORNOS

HEREDITARIOS DE LA 2024 2025

QUERATIZACION

TRANSTORNOS DE

CONDUCTAS DE

ALIMENTAICON

DE LA PRIMERA

INFANCIA CON 2024 2025
DISPOSITIVOS Y

SOPORTE ARTIFICIAL

USO DE MEDICAMENTOS

CAR-T (CHIMERIC

ANTIGEN RECEPTOR T-

CELL) PARA EL

TRATAMIENTO DE

PACIENTES 2019 Vigente
PEDIATRICOS CON

LEUCEMIA

LINFOBLASTICA AGUDA

DE CELULAS B

NEW PALEX 2024 Vigente

Otras actuaciones

Premios Best in Class

Candidatura presentada en la siguiente especialidad:

- Patologia digestiva

Memoria 2024

ENTIDAD
ACREDITADORA

Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social
(CSUR)

Direcciéon General de Salud
Publica de la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de
Madrid

Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social
(CSUR)

Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social
(CSUR)

Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social

Servicio de Cuidados Palia-
tivos Pediatricos

- El Hospital Infantil Universitario Nifio JesUs ha sido galardonado con el Mejor

Proyecto de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de “Hospitalizacién

Psiquidtrica a Domicilio (UHPaD): “Atencién segura y personalizada de la

salud mental de nifos, ninas y adolescentes y sus familias”. XIX Edicién de

Premios BEST IN CLASS.

- Reconocimiento Centro Socialmente Responsable en la Categoria de MEDIO

en Materia de Calidad Asistencial.

Servicio Madrilefio de Salud
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El Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus estd enfocado en la mejora continua de
la calidad y la experiencia que los pacientes y familias tienen en la atencién que
reciben en nuestro centro.

Este afo hemos seguido trabajando en la mejora en la accesibilidad de usuarios al
sistema sanitario ofreciendo un mayor nidmero de consultas telefénicas y correos de
contacto especificos de las distintas especialidades.

Ponemos énfasis en el establecimiento de mecanismos para personalizar el
acompafamiento y entretenimiento durante la estancia hospitalaria, incluyendo las
necesidades especiales de pacientes mas vulnerables, complejos o en situacién de
final de vida.

Promocionamos actividades de acompanamiento y lddicas, especificas para
pacientes hospitalizados y fomentamos la realizacién de estas actividades en
pacientes ingresados en sus domicilios.

Hemos puesto en marcha medidas para favorecer el confort luminico y acustico de
las distintas areas del hospital, tratando de mejorar la calidad del descanso de los
pacientes ingresados.

El hospital cuenta con un Servicio de Atencién al Paciente, con una responsable del
Servicio, una enfermera, dos auxiliares administrativos y dos celadores cuya misién
es la de atender de forma personalizada a los pacientes y familia, actuando como
nexo de unién con el resto de los profesionales y servicios. Actuando como garantes
del cumplimiento de los derechos que los ciudadanos tienen reconocidos, asi como
el cumplimiento de los "Derechos del nifio hospitalizado”.

Este Servicio es un elemento clave en el hospital para valorar la percepcién que los
pacientes y familiares tienen de la calidad de los servicios sanitarios que reciben e
implantar dreas de mejora en colaboracién con el resto de profesionales del hospital.

Se ha realizado un estudio de la percepcidén de los nifios sobre aspectos generales
de atencién del hospital (Estudio conjunto con departamento de Psicologia de la
Universidad de Salamanca).

También se ha llevado a cabo un estudio sobre la experiencia del paciente en
inmunoterapia con alimentos, en colaboracién con el grupo Kids (grupo de
pacientes del hospital).

Participacion del grupo Kids en la evaluacién de la informacién emitida en proyectos
de investigacion.

Encuestas de satisfaccidn a los pacientes atendidos en:
- Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal.
- Unidad de Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.
- Hospitalizacién a Domicilio.

- Consulta de Cirugia Ortopédica y Traumatologia.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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- Servicio de Cuidados Intensivos.

Proyecto KIDS Madrid:

Dado el crecimiento significativo de la actividad investigadora y la expansién de los
Ensayos Clinicos Pediatricos en el hospital, se ha considerado la importancia de
involucrar de manera directa a los protagonistas de la investigacién, por lo que surge
la idea de establecer el grupo KIDS Madrid, con la colaboracién de la Red Espafiola
de Ensayos Clinicos Pediatricos (RECLIP) y gracias a la relacién con AMIFE y la
Industria Farmacéutica.

Este grupo tiene como objetivo incorporar la voz y opinién de los jévenes en todos
aquellos proyectos de investigacidén que les afectan, con su participacién en el
guehacer asistencial de hospital.

El grupo esta formado por 15 nifios/jévenes con edades comprendidas entre los 14y
los 22 anos, de los que un 67% han sido o son pacientes y un 33% no tienen ninguna
patologia.

Las actividades que en 2024 ha llevado a cabo el grupo son:

o Revisién de asentimientos de ensayos clinicos precoces llevados a cabo en el
hospital, para evaluar su adecuacién a las guias y recomendaciones dadas por
las agencias regulatorias y por otros grupos KIDS.

o Creacién de mapa de experiencia de paciente en el servicio de Alergologia
para los estudios de inmunoterapia.

o Desarrollo de documentos de informacién y difusién para nifios sobre
terapias avanzadas.

o Elaboracién de recursos audiovisuales para explicar proyectos y ensayos
clinicos que se lleven a cabo.

o Involucracién en proyectos colaborativos con otros grupos KIDS espafioles, o
en actividades internacionales provenientes de la red Internacional
Children “s Advisory network (ICAN).

INFORMACION Y ATENCION A LA CIUDADANIA

RECLAMACIONES

2023 2024 VAR. %VAR.

RECLAMACIONES 270 196 -74 -27,41%

~ Servicio Madrilefio de Salud
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PRINCIPALES MOTIVOS DE RECLAMACION

Memoria 2024

MOTIVO % 2024
Disconformidad con la asistencia 29,08%
Citaciones 23,47%
Desacuerdo con Organizacién y Normas 15,31%
Retraso en la atencion 10,71%
Accesibilidad 4,59%
Recursos humanos 4,08%
INDICE DE RECLAMACIONES
2023 2024 %VAR.
N° total de reclamaciones/10.000
1,22 7,32 -34,76%

actos asistenciales

Fuente: Cestrack
Se entiende por actividad asistencial la suma de los siguientes para metros:

N°de consultas realizadas.

N°de urgencias atendidas que no requirieron ingreso.
N°de ingresos hospitalarios.

N°de intervenciones quirdrgicas sin ingreso.

) Servicio Madrilefio de Salud
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Siguiendo las lineas estratégicas del Il Plan de Humanizacién de las Asistencia
Sanitaria, el hospital consolida e incorpora nuevas intervenciones para continuar la
implementacién de una cultura humanistica.

En los resultados de la autoevaluacién realizada, se han obtenido mejores resultados
que en el ano 2023.

Algunas de las intervenciones realizadas son:

148 acompanamientos de ingresos programados desde el Servicio de Atencién
al Paciente.

Escuela de padres en diferentes Unidades.
Talleres, jornadas y sesiones para familias.

Programacion todos los dias de la semana de actividades lUdicas y culturales,
tanto en salas de hospitalizacién como en el teatro del hospital.

Consolidacién de puntos de informacién en zonas de acceso al hospital,
consultas y urgencias con apoyo de personal cualificado.

Difusiéon de informacién sobre areas para higiene de paciente con discapacidad
motora. Asi mismo, areas para facilitar la lactancia materna.

Creacién de circuitos especiales para las distintas prestaciones de servicio a los
nifos con Trastornos de Espectro Autista (TEA).

Impulso de la colaboracién con Asociaciones de Pacientes, con la inclusién en
Jornadas y Talleres organizados por el hospital y participacién en Comisiones y
grupos de trabajo.

Implantacién de medidas para favorecer el confort luminico y acustico de las
distintas areas del hospital, tratando de mejorar la calidad del descanso de los
pacientes ingresados.

TV gratuita en las habitaciones con un canal donde se ponen a disposicién
informacidén sobre las actividades lUdicas y peliculas para los mas pequeios.

Mudltiples actividades formativas con temas relacionados con la humanizacién y
con participacion de pacientes y familias.

Implementacién de acciones para mejorar el bienestar de los profesionales como
areas de descanso, zonas de trabajo adaptadas segun las necesidades, cursos y
actividades ludicas como un fotocall navidefio.

Habilitaciéon de nuevo espacio para mejorar la confortabilidad de la espera del
transporte sanitario no urgente.

Agrupacién de citas en pacientes crénicos complejos y aumento de las citas
telefénicas en aquellas que no requieren el desplazamiento del paciente.
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Otros registros de datos documentales en 2024

Sugerencias en 2024:17
Agradecimientos 2024: 81
Solicitudes 2024: 240
Reclamaciones 2024: 196

Solicitud de documentacién: 1.433

Solicitudes gestionadas y no recogidas: 137

2023 2024
Solicitudes 167 240
Reclamaciones 270 196
Sugerencias 19 17
Agradecimientos 108 81
Quejas Verbales 1.241 1.611
Solicitud Cambio de Médico 55 58
GESTION DOCUMENTACION CLINICA

2023 2024
Solicitudes Gestionadas 1.264 1.433
Solicitudes gestionadas y no recogidas por 9% 9%

los ciudadanos

~ Servicio Madrilefio de Salud
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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 legislacién
vigente, con especial atencién al cumplimiento de los derechos del nifo
hospitalizado dada la naturaleza del hospital.

Se presta una atencién centrada en la persona, actuando como nexo de unién entre
los pacientes y sus familias y los profesionales tanto del ambito hospitalario como
extra hospitalario buscando el retorno a la normalidad del paciente una finalizada la
asistencia sanitaria.

La valoracién social es parte del enfoque de atencién integral de los niflos 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 adaptacién social
del paciente y su familia, centrando la practica asistencial en una mejor autonomia
y garantizando la toma de decisiones responsable y respetando las fortalezas del
paciente.

Las trabajadoras sociales del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus atienden
pacientes tanto del Area 2 como de toda la Comunidad de Madrid y otras
Comunidades Auténomas al ser un centro CESUR y Hospital de referencia de
distintas especialidades. El horario de atencién de 8 a 21 horas de lunes a viernes.

El equipo estd integrado por 8 trabajadores sociales, dos de los cuales se integran en
la Unidad de Atencién Integral de Cuidados Paliativos Pediatricos que da soporte a
toda la Comunidad de Madrid.

Durante el ano 2024, se ha atendido a un total de 1.171 pacientes, de los cuales 140
han sido atendidos por la UAIPP.

Atendiendo a razones de Salud Publica y segun la Resolucién 16/2023 del
Viceconsejero de Asistencia Sanitaria y Salud Publica y Director de Asistencia
General de Asistencia Sanitaria del Servicio Madrilefio de Salud, durante 2024 se ha
atendido a 262 pacientes.

Se han atendido 340 solicitudes de alojamiento.

Se ha procurado 2.791 horas de acompanamiento por voluntarios a un total de 99
pacientes cuyos padres o tutores no han podido acompanfar.

En cuanto a la atencién al duelo, se han realizado 62 atenciones sociales.

Se ha facilitado el uso del Servicio de teletraduccién en 15 ocasiones siendo
demandado para los siguientes idiomas; inglés, arabe, chino, ucraniano, afgano y
georgiano.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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ACTIVIDAD NUMERO
Pacientes atendidos 1271
Historias sociales 1550
Parte de Interconsultas resueltos 720
Solicitudes de alojamiento 340
Gestiones de acompanamiento por voluntarios 99
Atencion al duelo 29
Otras solicitudes 15

La Atencién Paliativa Pediatrica en el ano 2024 esta detallada a continuacion:

ACTIVIDAD UAIPP NUMERO
Visitas programadas a domicilio 292
Revisién consulta programada en Hospital 134
Atencioén al Duelo 33
Consulta Telefénica 761
Consulta correo Electrénico 233

Formacién y Docencia

Los profesionales de trabajo social reciben formacién continuada para actualizar sus
conocimientos y poder prestar mejor servicio a los pacientes y sus familias.
Igualmente participan en actividades de docencia tanto dentro como fuera del
hospital.

Durante el afo 2024 se han tutorizado 4 alumnos de practicas de Trabajo Social de
la Universidad Pontificia de Comillas y de la Universidad La Salle.

Asimismo, los profesionales de trabajo social participan como ponentes en
diferentes formaciones de los ambitos de sanidad, social y educativo.

Durante 2024 se han realizado 2 publicaciones cientificas sobre Trabajo Social en
Cuidados Paliativos.

FORMACION /DOCENCIA NUMERO
Alumnos de practicas 4
Otros 19

~ Servicio Madrilefio de Salud
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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 de Calidad Percibida y Humanizacién.

Fuera del ambito hospitalario, los trabajadores sociales son vocales en:
e SECPAL

o PEDPAL

e Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos

e Comisién de Sanidad del Colegio Oficial de Trabajo Social

e Comisiéon de Salud Mental Infantojuvenil de la Oficina Regional de Salud Mental
y Adicciones

e Grupo de trabajo de Pediatria del Colegio Oficial de Trabajo Social
e Grupo de trabajo de Cuidados Paliativos del Colegio Oficial de Trabajo Social
e Grupo de trabajo de la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos

e Consejo Local de Atencidn a la Infancia y Adolescencia del distrito de Salamanca.

En el ano 2024 se han realizado la tramitacién para el otorgamiendo de 4
instrucciones previas en el Servicio de Atencién al Paciente, con el asesoramiento de
una enfermera especializada.

Cirujanos, anestesistas y enfermeras del area de Cirugia Pediatrica del Hospital
Infantil Universitario Niflo Jesus han vuelto a viajar a Guinea Ecuatorial y Sahara para
solucionar patologias quirdrgicas a nifos de estos paises. Hace 24 afnos que este
centro pediatrico publico, en colaboracién con Aldeas Infantiles SOS, puso en
marcha este Programa de Asistencia Quirdrgica en Guinea.

Estos profesionales del Hospital Nifio Jesus realizan también labores de docencia a
los cirujanos y estudiantes de medicina de este pais africano.

Neurdlogos Desarrollo de una forma de comunicacién bilateral online (mediante
correo y/o grupo de watsapp) con sanitarios de los centros sanitarios de las
localidades de Meki (Etiopia) y Lamu (Kenya) para responder a dudas sobre pacientes
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CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024

con trastornos neuroldégicos atendidos en dichas regidnes. Se trata de proyectos
avalados por Sociedades Cientificas SEN, SEEP, y SENEP.

Cirujanos del Servicio de Cirugia Ortopédica y Traumatologia, cada afio una media
de 3 especialistas viajan a Camerun para solucionar patologia quirurgicas a nifios de
este pais en colaboracién con Cirujanos Ortopédicos de Espafa para el Mundo
COEM.

El equipo de la Unidad de Paliativos Pediatricos del hospital realiza labores docentes
dirigidas a neuropediatras de Colombia.

Asociaciones y voluntariado

Durante el aflo 2024 se han realizado 351 actividades en el teatro y 759 actividades
realizadas en las distintas salas de hospitalizacién por parte de asociaciones
reguladas por convenio con la Consejeria de Sanidad.

Las entidades y voluntarios que han participado en estas actividades son:

ENTIDAD VOLUNTARIOS N° ACTIVIDADES / ANO
ASOCIACION . .
MUSICA EN VENA
< 14
ASOCIACION EL
CIRCO DE 1L Lunesy viernes tarde
PIRULETO en U. Hospitalizacién
ASOCIACION 22
VIVE Y DEJA 16
VIVIR Sy D en U. de Hospitalizacién
51
SANICLOWN 13 Martes tarde en
U. de Hospitalizacién
ILUSIONISTAS 8 s
SIN FRONTERAS
ASOCIACION
HERMANDAD
MAGICA 12 E
ESPANOLA
FUNDACION / .
ABRACADABRA
ASANA 13 35
FUNDACION ] 3
ELENA TERTRE
CLUB DE
PAYASOS / 19
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ENTIDAD VOLUNTARIOS N° ACTIVIDADES / ANO
MUSICOS POR LA . .
SALUD
INTONEVERLAND 5 18
ASOCIACION EL 3 -
CUENTO
FUNDACION : .
TALENTO
MADREPERLA 4 4
JANDRO / -
JANDRINI
PANDILLA / 2
MANTEQUILLA
PAYASOS LUFO Y / ]
FUNIFA
MAGOS SANFRU / 4
Y GARUM
MAGO ALFREDO 1 1
MAGO DRIGUEZ 1 2
MAGO JORTIX 1 2
MAGO RAUL : 7
CANCELA
ASION 18 M-V por la tarde en Unidad de oncologia
L-V
CRUZ ROJA N B -
ESPANOLA 40 Mafana en H. Dia Oncoldgico,
tarde en unidades de hospitalizaciéon
FUNDACION . .
ALADINA 8 L-V tarde en Unidad de oncologia
FUNDACION 4 1dia alasemana
ARTE PALIATIVO
FUNDACEION Sy D tarde en
BLAS MENDEZ 13
PONCE Unidades de Hospitalizacion
FUNDACION Viernes tarde y sabado mafana en
]
REAL MADRID Unidades de Hospitalizacion
FUNDACION Todos los jueves
9
THEODORA Acompafiamiento quirdrgico
JUEGATERAPIA 16 A demanda

PORQUEVIVEN

1

Acompanamientos y
musicoterapia

a demanda
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ENTIDAD VOLUNTARIOS N° ACTIVIDADES / ANO
CULTURA EN . .
VENA 2 2 Talleres de escritura creativa
MAMAS EN .

ACCION / Acompafiamientos a demanda
FUNDACION

PEQUENO / A demanda

DESEO

Transparencia

El Hospital Infantil Universitario Niflo Jeslds como parte de la Administracién Publica
de la Comunidad de Madrid, y en aplicacién de la Ley 10/2019 de Trasparencia y
Participacién de la Comunidad de Madrid, se constituye como sujeto obligado a la
trasparencia en su doble vertiente de publicidad activa y de derecho de acceso a la
informacién publica y la participacién y colaboracién ciudadana en los asuntos
publicos.

La Ley 19/2013, de 9 de diciembre, de transparencia, acceso a la informacién y buen
gobierno, publicada en el BOE de 10 de diciembre de 2013, establece las obligaciones
de buen gobierno y garantia de acceso a la informacién que deben cumplir los
responsables publicos.

Por ello, se ofrece la informacién cuyo conocimiento sea relevante para garantizar la
transparencia de nuestra actividad en esta pagina web:

Transparencia | Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus (comunidad.madrid)

La informacién general de la actividad econdmica de nuestro centro se ofrece, junto
con el resto de centros del Servicio Madrileio de Salud, en el Portal de Transparencia
de la Comunidad de Madrid

Para dar cumplimiento a las obligaciones de publicidad activa, la Comunidad de
Madrid cuenta con el Portal de Trasparencia. El ciudadano tiene derecho a solicitar
y obtener la informacién veraz que obre en poder del Hospital y para ello dispone de
formularios para presentar solicitud en el Portal de Trasparencia.

Puede consultar la informacién en la siguiente pagina web:

Hospital Infantil Universitario Nifno Jesus - Portal de Transparencia
(comunidad.madrid)

Celebracién Dias Nacionales/Mundiales

5 de enero: Gala de Reyes Magos con entrega de regalos para niflos ingresados e
hijos de trabajadores del hospital.

11 de febrero: Dia de la mujer y la nifa y la ciencia.
15 de febrero: Dia del cancer infantil.

~ Servicio Madrilefio de Salud
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23 de abril: Dia del libro.

12 de mayo: Dia de la enfermeria.

13 de mayo: Dia del Niflo Hospitalizado.

25 de octubre: Dia del Dano Cerebral adquirido.

24 de diciembre: Noche buena, visita de Papa Noel con entrega de regalos.

Dentro de las visitas culturales y ludicas mas destacadas han sido

- Durante el aflo 2024, el recibié la vista de alumnos del programa 4° ESO +
Empresa, un programa educativo de la Comunidad de Madrid dirigido a
alumnos que cursan 4° de Educacién Secundaria Obligatoria y a través del
cual se acercan al mundo laboral.

- Este 2024 antes de la inauguracién oficial de la “Feria del Libro”, los pacientes
pudieron disfrutar de la lectura canjeando un vale por un libro, se repartieron
mas de 400 libros entre los pacientes, se realizaron talleres de escritura y
payasos.

- Enlos cines Callao se emitié la programacién “Radio-grafia (s). Viaje al interior
de un hospital”, impulsado por la Seccién de Neurologia del Hospital. Se trata
de un laboratorio teatral donde pacientes, personal sanitario y artistas
profesionales representan escenas para el desarrollo cognitivo, creativo y
personal de los nifos que estan recibiendo tratamiento.

- Igualmente se han realizado mas de 500 actividades ludicas para los
pacientes, tanto en las Salas de Hospitalizacién como en el Teatro con el que
cuenta el Hospital. Entre ellas destacan funciones de teatro, danza, magia,
cuentacuentos, musica en directo, talleres de escritura y estrenos de peliculas
de Disney como “Del revés 2" y “Vaiana 2".

- Carrera del niflo en octubre.

- Exposiciones de coches 600 y de motos.

- Procesién en Semana Santa y el Dia del Corpus con salida y llegada en la
capilla del hospital.

- Visita de la Policia Nacional con demostracién de perros adiestrados.

- Actuacién del musical de Sonrisas y Lagrimas en el teatro del hospital con
pasacalles por el hospital.

- Actuacién del grupo Nena Daconte en el teatro del hospital.
- Visita de la artista Carol G a los nifios y nifias hospitalizados.

- Visita de equipos de futbol con entrega de regalos (Real Madrid y Atlético de
Madrid) y de la Federacién Espaniola de BAdminton.

- Realizacién de visita a ver las luces de Navidad con el programa de taxistas
“Taxiluz 2024" con mas de 40 familias participantes que pudieron disfrutar de
una tarde de paseo por Madrid tras el encendido de luces de Navidad.
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- Visitas de personajes de Star Wars a través de la Asociacion Spanish Garrison
y del robot R2KT con la Fundacién Pink Force.

- Visitas de superhéroes.

Accidén y Sensibilizacion Ambiental

Durante 2024 tuvo lugar la celebracidon del Dia Mundial del Medio Ambiente.
Ademas, se realizaron acciones de sensibilizacién durante el Dia Mundial del Agua.

Se continud con el seguimiento de la gestién de residuos sanitarios, introduciéndose
ademas acciones encaminadas a conseguir una economia circular y una reduccién
en las emisiones de CO2.

El Hospital continda teniendo su sistema de gestién ambiental inscrito en el Registro
europeo EMAS, de auditoria y gestién ambiental verificada. Se han llevado a cabo las
auditorias de recertificacién del sistema de gestién ambiental segun la norma ISO
14001, con resultado de certificado ISO 14001:2015.

Premios institucionales

El Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus ha conseguido en 2024 tres nuevas
desighaciones como Centro de Referencia Nacional (CSUR): en Enfermedad
Inflamatoria Intestinal, Trastornos de comportamiento alimentario (TCA) para
menores de 6 anos con dispositivo artificial y Trastornos de la queratinizacién
(ictiosis).

Este hospital ha pionero a nivel nacional, en el tratamiento de TCA de la primera
infancia y en enfermedad inflamatoria intestinal. A estos pacientes se les ofrece un
tratamiento integrado interdisciplinar con profesionales involucrados en alguno de
los aspectos fisiopatoldgicos del trastorno. Ademas, los padres y las familias cuentan
con espacios especificos para relacionarse con el equipo terapéutico.

En cuanto al tratamiento de la ictiosis, considerada como una enfermedad rara, este
centro atiende actualmente a mas de 100 pediatricos procedentes de todo el pais y
ofrece también una atencién integral, atendiendo no solo a sus problemas
dermatoldégicos, sino también a los relacionados con otras especialidades.
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El Hospital publico Nifio Jesus ha sido el primero en obtener la certificaciéon de
excelencia en Cuidados Paliativos Pediatricos. Se trata de la primera certificacién de
la Metodologia Newpalex especifica de Cuidados Paliativos Pedidtricos otorgada en
nuestro pais por la Fundacién New Health, entidad certificadora de este sistema de
gestién sanitaria.

La Unidad de Hospitalizacién Psiquiatrica a Domicilio ha recibido el premio BEST IN
CLASS, que otorga GACETA MEDICA, como mejor proyecto de humanizacién de la
asistencia sanitaria. El Hospital Nifio JesuUs ha sido el primero en Espafia en poner en
marcha este servicio. Desde su creacién hace tres afos, esta Unidad de
hospitalizacién ha atendido a un total de 189 pacientes. El 60% de los casos estan
relacionados con trastornos de la conducta alimentaria.

FEMEGSG YE MReNLETL
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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, ademdas 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 2024 puede consultar
el siguiente enlace:

https://www.comunidad.madrid/servicios/salud/portal-estadistico-personal-
servicio-madrileno-salud#historico.

La Carrera Profesional del personal estatutario de los Servicios de Salud viene
regulada en el art. 41 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del
Sistema Nacional de Salud; en el Titulo Ill de la Ley 44/2003, de 21 de noviembre,
sobre Ordenacion de las Profesiones Sanitarias, y en el art. 40 de la Ley 55/2003, de
16 de diciembre, del Estatuto Marco del Personal Estatutario de los Servicios de
Salud, y se define como el derecho de los profesionales a progresar, de forma
individualizada, como reconocimiento a su desarrollo profesional en cuanto a
conocimientos, experiencia y cumplimiento de los objetivos de la organizacién a la
cual prestan servicios.

Los profesionales del hospital pueden acceder al sistema de carrera profesional a
través de los procedimientos ordinarios, mediante los cuales pueden acceder al
reconocimiento de su trayectoria, en cuanto al cumplimiento de unos items
predefinidos (tiempo de servicios prestados, formacién especifica para el
perfeccionamiento de su puesto, asi como otras actividades que denotan
implicacién con el centro) y que tiene una repercusién econémica acorde al nivel al
que se reconozca tras los procesos de evaluacién establecidos, y regulada por la
normativa vigente en cuanto a la orden de retribuciones.

En el procedimiento ordinario de 2024 el Hospital Nifio Jesus ha recibido un total de
157 solicitudes de reconocimiento de nivel de carrera profesional.

El Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus, 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 disposicidén por parte de las Direcciones del Hospital en la
adaptacién, siempre dentro de la norma, a las preferencias de los trabajadores en
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relacién a este concepto, consiguiendo un alto porcentaje de satisfaccién. También
se dispone dentro del complejo hospitalario de una Escuela Infantil, en la que se han
implantado beneficios econdmicos a los trabajadores del Hospital.

En cuanto a las medidas de caracter administrativo, se han tramitado en el hospital
99 de reducciones de jornada por guarda legal, 7 excedencias por cuidado de hijos,
y 14 excedencias por cuidado de familiares.

En el caso de la modalidad de teletrabajo, cada solicitud se trata de forma
individualizada con el responsable de la unidad en la que presta servicios el
solicitante, con el fin de adecuar la necesidad de éste a la garantia de prestacién del
servicio al paciente.

SEGURIDAD Y SALUD LABORAL

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

¢ Examenes de salud: 388

e Adaptaciones de puesto de trabajo: 52 (nuevas y revisiones)
e Accidentes Bioldgicos: 13 (que han generado 20 consultas)
¢ Vacunas administradas:

o Gripe: 603
o Covid: 21
o Otras: 165

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS A NUESTROS PROFESIONALES

NOMBRE PREMIADO CONCEDIDO POR

Académico en el sillon de
Medicina Familiar y
Comunitaria

Real Academia Nacional de
Medicina

Dr. Julio Zarco
Rodriguez

Premio a la Trayectoria
Dr. Julio Zarzo

Rodriguez

Pilar Herreros Lépez

Profesor Dr. Jesus
Argente Oliver

Profesor Dr. Jesus
Argente Oliver

Unidad de Cuidados
Paliativos
Pediatricos

profesional, en la categoria
Humanizacion de la
Asistencia Sanitaria

Premio a su trayectoria
profesional

Especialista con mejor
reputacién en Espafa

Primer Premio de
Investigacion

Certificacion de Excelencia en
Cuidados Paliativos
Pediatricos en Espafia

Servicio Madrilefio de Salud

V Congreso Innova Health de la
Comunidad de Madrid

Fundacién Leucemia y Linfoma

Premios Merco-Observatorio
de la Salud

Sociedad Espanola de
Endocrinologia Pediatrica

Fundacion New Health
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Unidad de
Hospitalizacion
Psiquiatrica a
Domicilio

Equipo de
Enfermeria de la
Unidad de
Oncohematologiay
trasplante
hematopoyético

Premio Best in Class como
mejor Proyecto de
Humanizacién de la
Asistencia Sanitaria

Premio Especial por su labor

Gaceta Médica

Fundacion para el Desarrollo
de la Enfermeria (FUDEN)

Adrian Julbez
Zamorano

Mejor “enfermero
entrenador” pediatrico

Fundacién Sandra Ibarra y
Departamento de Enfermeria
de la UAM

Dr. Alvaro Navarro
Mingorance

Arturo Dovale y José
Manuel Navarro

Residentes de
Pediatria del HNJS

Servicio de
Farmacia del HNJS

Premio Epiforward 24: la voz
de la epilepsia

Premio “Estrellita Princesa” al
mejor menu navidefo para
pacientes pediatricos

Premio al mejor equipo
extranjero en simulacién de
Urgencias y Emergencias

Premio al proyecto de

Experiencia del Paciente y
Premio a la mejor iniciativa
en Adherencia Terapéutica

Fundacién Guerreros Purpura

Comunidad de Madrid

American Heart Association
(AHA)

Sociedad Madrilena de
Farmacéuticos de Hospital,
Asociaciéon Madrilefia de
Calidad Asistencial y Sociedad
Espanola de Farmacia
Hospitalaria

Consulta post-UCI

Mejor comunicacion oral del |
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024

7. GESTION DEL CONOCIMIENTO

DOCENCIA

Formacién pregrado

TITULACION N° ALUMNOS CENTRO

IES LEONARDO DA VINCI

CENTRO DE FORMACION TECNICA
IES RENACIMIENTO
IES MORATALAZ
TCAE 49 COLEGIO FUENLLANA
COLEGIO JAVERIANAS
IES FERRAN CLUA

SAMPERE AUDE

ROSA CHACEL
FARMACIA 2 IES PRADO SANTO DOMINGO
DIETETICA 2 IES LEONARDO DA VINCI

IES SAN JUAN DE LA CRUZ
ETTE

ANATOMIA PATOLOGICA 5 UNIVERSIDAD SAN PABLO CEU
EPSUM
IES MORATALAZ
IES SAN JUAN DE LA CRUZ

CENTRO DE ESTUDIOS
PROFESIONALES SANTA GEMA

IMAGEN PARA EL DIAGNOSTICO 8 GALGANI

ESCUELA TECNICA DE ENSENANZA
ESPECIALIDADES
OPESA
IES LAS MUSAS
IES PRADO SANTO DOMINGO
LABORATORIO CLINICO Y ETTE
BIOMEDICO UNIVERSIDAD ALFONSO X EL
SABIO
IES JAIME FERRAN CLUA
MEDAC

TOTAL 79

) Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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Formacién de Grado

Memoria 2024

TITULACION N° ALUMNOS UNIVERSIDAD
SOLICITADO
MEDICINA 17/03/2025 UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID
UNIVERSIDAD SAN RAFAEL NEBRIJA
; UNIVERSIDAD ALFONSO X EL SABIO
ENFERMERIA 244
UNIVERSIDAD PONTIFICIA SALAMANCA
UNIVERSIDAD CRUZ ROJA DE MADRID
UNIVERSIDAD SAN JUAN DE DIOS COMILLAS
UNIVERSIDAD EUROPEA DE MADRID
UNIVERSIDAD PONTIFICIA DE COMILLAS
FISIOTERAPIA 8
UNIVERSIDAD PONTIFICIA DE SALAMANCA
CSEU LASALLE
TERAPIA OCUPACIONAL 4 CSEU LASALLE
UNIVERSIDAD AUTINOMA DE MADRID
NUTRICION HUMANA Y
42 UNIVERSIDAD EUROPEA DE MADRID
DIETETICA
UNIVERSIDAD DE ALCALA DE HENARES
TOTAL 298
Formacién Posgrado
MASTER N° ALUMNOS UNIVERSIDAD

MASTER DE MEDICINA DEL SUENO

1

TECH UNIVERSIDAD TECNOLOGICA

MASTER DE FARMOCOCINETICA
CLINICA E INDIVIDUALIZACION
POSOLOGICA VII EDICION

UNIVERSIDAD
MIGUEL HERNANDEZ DE ELCHE

MASTER N° PROFESORES UNIVERSIDAD
MASTER EN AVANCES EN ONCOLOGIA

) ) 4 UNIR
Y HEMATOLOGIA PEDIATRICA
MASTER UNIVERSITARIO EN
NUTRICION CINICA.

UNIVERSIDAD ~ EUROPEA  DE

NUTRICION EN ENFERMEDAD 1 MADRID

CELIACAY EN ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

) Servicio Madrilefio de Salud
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MASTER EN TRASTORNO DE
ESPECTRO AUTISTA

Memoria 2024

UNIR

MASTER EN CEFALOPATIAS
EPILEPTICAS Y EN
NEURODESARROLLO

UNIVERSIDAD FRANCISCO DE
VICTORIA

MASTER EPILEPSIA
FARMACORESISTENTE

UNIVERSIDAD FRANCISCO DE
VICTORIA

MASTER EN FONIATRIA CLINICA

UNIVERSIDAD SAN PABLO CEU

MASTER ACTUALIZACION EN
REUMATOLOGIA PEDIATRICA

TECHTITUTE

MASTER UNIVERSITARIO EN
PREPARACION FISICA PARA LA SALUD
Y EJERCICIO EN PATOLOGIAS
CRONICAS

UNIVERSIDAD REY JUAN CARLOS

MASTER EN VENTILACION MECANICA
NO INVASIVA

TECH UNIVERSIDAD TECNOLOGICA

MASTER EN FUNCION PULMONAR
SEPAR

UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

MASTER UNIVERSITARIO DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

UNIR

MASTER MONITORIZACION DE
ENSAYOS CLINICOS

UNIVERSIDAD CAMILO JOSE CELA

MASTER EN ATENCION
FARMACEUTICA INTEGRAL

UNIVERSIDAD DE BARCELONA

ESPECIALIZACION EN TERAPIA CART

UNIVERSIDAD DE VALENCIA

TOTAL MASTER

N° DE PROFESIONAL VINCULADOS A LA UNIVERSIDAD EN LA FORMACION DE

GRADO

TOTAL

18

Servicio Madrilefio de Salud
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Formacién de Especialistas

N° DE ESPECIALISTAS EN FORMACION. ANO 2024

Memoria 2024

ESPECIALIDAD R1 R2 R3 R4 RS TOTAL
Analisis Clinicos 2 2 2 2 8
Cirugia Pediatrica 1 1 1 1 1 5
Farmacia Hospitalaria 2 2 2 2 8
Pediatria y sus Areas Especificas 12 n n n 45
TOTAL RES’IDENTES EN 66
FORMACION
ESPECIALIDADES
ENFERMERIA A Rz ToTAL
Enfermeria Pediatrica (EIR) 4 4 8
TOTAL ENFERMERIA 8
TOTAL RES’IDENTES EN 8
FORMACION
ROTACIONES EXTERNAS Y ESTANCIAS FORMATIVAS
NUMERO
Residentes rotantes de otros Centros 702
Médicos Visitantes 23
Médicos Visitantes Extranjeros 29
Enfermeras Residentes rotantes de otros Centros 66
Enfermeras Visitantes de otros Centros 8
TOTAL 828
PROGRAMA 4° + EMPRESA
NUMERO

DOS EDICIONES

32 ALUMNOS/EDICION

TOTAL

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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FORMACION TRANSVERSAL PARA RESIDENTES

NOMBRE DE LA

RESOL

ACTIVIDAD

UCION DE

CONFLICTOS

ASESORAMENTO EN

PROYECTOS DE
INVESTIGACION

NOTIFI

CACION DE

INCIDENTES DE

SEGURIDAD:CISEMADRID

COMUNICACION EFICA

BIOETICA

RCP Y CARRO DE PARADA

SUEROTERAPIAY
PREINSCRIPCION
FARMACOLOGICA

SUTURAS

ABORDAJE DE LAS
PATOLOGIAS MAS

FRECUENTES EN LA
URGENCIA DE SALUD
MENTAL Y TECNICAS DE

CONTENCION

PROA

ATENCION AL

PACIENTE:COMUNICACION

AL PACIENTE

INTRODUCCION REVISION
BIBLIOGRAFICAY TFR

HCIS EN ENFERMERIA

ROTACIONES

ADMINISTRACION DE

FARMACOS

ENFERMERIA PEDIATRICA
EN LA URGENCIA

PREVENCION DE RIESGOS
LABORALES / COLOCACION

DE EPI

GESTION /FUNCIONES

DOCENCIA

PRIMER ANO VIDA /

BIBERONERIA

LACTANCIA MATERNA

LEY PROTECCION DE

DATOS

HORAS
DURACION

13

[£S

1.5

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

TIPO DE
ACTIVIDAD

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA
FORMATIVA
FORMATIVA
FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA
FORMATIVA
FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA

FORMATIVA
FORMATIVA

DIRIGIDO A

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES
RESIDENTES
RESIDENTES
RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES
RESIDENTES
RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES

RESIDENTES
RESIDENTES

Memoria 2024

N° ASISTENTES

38

35

16

24

16

21

17

17

21

21

21

17

21

21
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NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD
PUNCION LUMBAR 25 FORMATIVA
MEDICINA PREVENTIVA 2 FORMATIVA
SERVICIO DE URGENCIAS 2 FORMATIVA

FORMACION CONTINUADA

FORMACION CONTINUADA

DIRIGIDO A

RESIDENTES
RESIDENTES

RESIDENTES

N° Actividades desarrolladas dentro del Plan de Formacién

Continuada de la Consejeria de Sanidad

N° Actividades desarrolladas sin financiacion
Porcentaje de actividades acreditadas

N° de horas de formacién impartidas

N° Profesionales asistentes a las actividades

TOTAL ACTIVIDADES

PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD

ACTUALIZACION EN

ACCESOS VENOSOS EN

PEDIATRIA. CANALIZACION

DE PICC CON TECNICA .
ECOGUIADA (3 ed) 2] Presencial

ACTUALIZACION EN

ACCESOS VENOSOS EN

PEDIATRIA. CANALIZACION

DE PICC CON TECNICA .
ECOGUIADA (4 ed) 2] Presencial

Servicio Madrilefio de Salud

DIRIGIDO A

EN

EN

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

Memoria 2024

N° ASISTENTES

17
21

17

2024

60

18
100%
669,5

3511
78

N°® ASISTENTES

17

13

81



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024
PLAN DE FORMACION 2024

HORAS TIPO DE
DURACION ACTIVIDAD

NOMBRE DE LA

ACTIVIDAD DIRIGIDO A

N° ASISTENTES

ACTUALIZACION EN
SOPORTE VITAL PEDIATRICO
AVANZADO (1 ed)

ACTUALIZACION EN
SOPORTE VITAL PEDIATRICO
AVANZADO (2 ed)

ACTUALIZACION EN
SOPORTE VITAL PEDIATRICO
AVANZADO (3 ed)

ADMINISTRACION
ANTINEOPLASICOS Y
TERAPIA CELULAR (3 ed)

ALIMENTACION EN LA
INFANCIA (2 ed)

ASPECTOS TEORICO-
PRACTICOS DE UNA UNIDAD
DE VIDEO-EEG PEDIATRICA
PARA ENFERMERIA (1 ed)

CAR-TY OTRAS
ESTRATEGIAS DE TERAPIAS
AVANZADAS EN
ONCOHEMATOLOGIA
PEDIATRICA (2 ed)

CONCEPTOS BASICOS EN EL
MANEJO DE LAS
ENFERMEDADES
METABOLICAS (2 ed)

CUIDANDO-NOS Y
COMUNICANDO-NOS DE
FORMA EFICAZ (2 ED)

CURSO DE ADECUACION DE
MEDIDAS TERAPEUTICAS EN
PEDIATRIA (1 ed)

20

14

10

Servicio Madrilefio de Salud

Presencial

Presencial

Presencial

Hibrida

Hibrida

Presencial

Presencial

Hibrida

Presencial

Mixta

EN;ME

EN;ME

EN;ME

EN

EN;LO;ME;FI;T
O;NU;PS;ae;di

EN

EN;FA;ME;BG;B
Q;PS;QM;afae

EN;FA;NU;ae;di

EN;FA;FI;LO;ME
;TO;RF;ae; TSN
S;ce;pa;ap;ds;la;
id;hb

EN;FA;ME;PS

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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65

174

1

77

209

1

14
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PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE °
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD R DL =S
CURSO DE ADECUACION DE
MEDIDAS TERAPEUTICAS EN
PEDIATRIA (2 ed) )
10 Mixta EN;FA;ME;PS 7

CURSO DE ASPECTOS

TECNICOS Y CLINICOS

PRACTICOS, EN

NEUROFISIOLOGIA INFANTIL .
PARA PERSONAL NO 20 Presencial EN;FITOsid;ae;L

) 50
MEDICO (3 ed) o

CURSO DE CIRUGIA
PEDIATRICA PARA

ATENCION PRIMARIA (9 ed) )
10 Presencial ME 22

CURSO DE DOLOR PARA

ATENCION PRIMARIA (2 ed) EN:EI:ME:ae:ur:

TO:afid:hb >l

6 Presencial

CURSO DE LACTANCIA
MATERNA (4 ed) 10 Presencial EN;ME;ae;LO 63

CURSO DE ORTOPEDIAY
TRAUMATOLOGIA INFANTIL

PARA PEDIATRAS (8 ed) )
10 Aula Virtual ME 19

CURSO DE TRIAJE EN
PEDIATRIA 12 edicién. (1 ed)
7 Mixta EN;ME 14

CURSO DE TRIAJE EN
PEDIATRIA 22 edicién. (2 ed)
7 Mixta EN;ME 14

CURSO TEORICO PRACTICO
DE ACTUALIZACION EN
DEFORMIDAD
CRANEOFACIAL. 2° EDICION

(3 ed) 10 Presencial EN;FI;ME 50

CURSO: ATENCION
HOSPITALARIA AL PACIENTE
POLITRAUMATIZADO

PEDIATRICO (3 ed) 14 Presencial EN;ME 13

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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NOMBRE DE LA
ACTIVIDAD

DIAGNOSTICO POR IMAGEN
PARA PEDIATRAS (4 ed)

DIETA CETOGENICA EN LA
PRACTICA CLINICA.
EPILEPSIAY ALGO MAS (2
ed)

DISENO Y DESARROLLO DE
ENSAYOS CLINICOS (10 ed)

EL SUENO PEDIATRICO:
ABORDAJE Y PRACTICA
CLINICA (1 ED)

ENFERMERIA EN LA
URGENCIA PEDIATRICA - T°
EDICION (1 ed)

ENTRENANDO LA MIRADA
CUALITATIVA EN SALUD. (2
ed)

EQUIPOS DE PROTECCION
INDIVIDUAL FRENTE AL
RIESGO BIOLOGICO (1 ed)

EQUIPOS DE PROTECCION
INDIVIDUAL FRENTE AL
RIESGO BIOLOGICO (2 ed)

EQUIPOS DE PROTECCION
INDIVIDUAL FRENTE AL
RIESGO BIOLOGICO (3 ed)

FERTILIDAD Y SEXUALIDAD
EN EL ADOLESCENTE CON
CANCER (1 ed)

FORMACION EN HIGIENE DE
MANOS (3 ed)

FORMACION EN HIGIENE DE
MANOS (4 ed)

FORMACION EN MONTAJE Y
FUNCIONAMIENTO DE
DISPOSITIVOS DE
OXIGENOTERAPIA, ALTO
FLUJO Y VENTILACION
MECANICA (1 ed)

PLAN DE FORMACION 2024

HORAS TIPO DE
DURACION ACTIVIDAD

4 Presencial
3 Presencial
16 Mixta

6 Presencial
30 Presencial
6 Presencial
5 Presencial
5 Presencial
5 Presencial
6 Hibrida
5 Presencial
5 Presencial
6 Presencial

DIRIGIDO A

ME

NU;EN;ME;di;FA
;ae;LO

EN;FI;ME;rd;PS;
TO;ap;di;ds;af;id
;op;la;hb

EN;ME;ae

EN;ae

EN;FI;ME;TO

ce;EN;ME;ur;id;
ds;la;hb;ap

ce;EN;ME;ur;id;
ds;la;hbjap

ce;EN;ME;ur;id;
ds;la;hbjap

EN;ME;FI;TO;N
U;PS;ot

TODAS

TODAS

EN

~ Servicio Madrilefio de Salud
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N° ASISTENTES

13

62

35

28

10

180

1

10

84
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PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD

FORMACION EN MONTAIJE Y
FUNCIONAMIENTO DE

DISPOSITIVOS DE

OXIGENOTERAPIA, ALTO

FLUJO Y VENTILACION 6
MECANICA (2 ed)

DIRIGIDO A N° ASISTENTES

Presencial EN 10

FUNDAMENTOS DE
ONCOLOGIA PEDIATRICA X
ediciéon (10 ed) 20 Presencial EN;FA;ME;PS 3]

GESTION DE LA

DOCUMENTACION CLINICA.

EXPURGO, DIGITALIZACION

E INCLUSION’EN LA EN:LO:ME:PS:a

HSTORIA CLINICA HpCis. (1 15 Presencial e,pa;FATO;TS; 2
€ ds

HEMATOLOGIA PEDIATRICA
PARA ATENCION PRIMARIA -

6° EDICION (6 ed) )
15 Aula Virtual ME 44

I CURSO TRASPLANTE
PROGENITORES

HEMATOPOYETICOS EN )
PEDIATRIA (1 ed) 20 Presencial EN 26

Il JORNADA DE ORL

PEDIATRICA PARA

PEDIATRAS DE ATENCION )

PRIMARIA (2 ed) 5 Hibrida ME 17

11l JORNADA DE
ACTUALIZACION EN CIRUGIA
PLASTICA INFANTIL PARA

PEDIATRAS (1 .
S (1ed) 52 Presencial ME 23

IV JORNADA BIMODAL
SOBRE LA CONCIENCIACION
DEL USO DE

ANTIMICROBIANOS y PROA.

(4 ed) 6 Hibrida ME 146

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD

MINORIAS ETNICAS:

ESTRATEGIAS PARA EL

MANEJO DE LA ASISTENCIA

SANITARIA A POBLACION . EN;ME;ae;TS;la;
GITANA. (1 ed) 2 Presencial id;hb;ds;ap

DIRIGIDO A N° ASISTENTES

18

NEUROPEDIATRIA PRACTICA
PARA PEDIATRAS

GENERALES (4 ed) )
20 Presencial ME 74

NINOS CON NECESIDADES
PALIATIVAS: CUIDADOS DE
LA VIA SUBCUTANEA, DE LA
PIEL Y DE LOS ESTOMAS DE

ALIMENTACION (4 ed) . Hibrida S 80

NINOS CON PATOLOGIA

CRONICA Y COMPLEJIDAD:

HACIA LA NORMALIZACION ElI' O .

DE LA VIDA (2 ed) 6 Aula Virtual EN'FI'EI.%ME'ae 103

NUTRICION ENTERAL EN

PEDIATRIA (2 ed) 3 Hibrida EN;FAMENU;a

e;di;LO 104
PREVENCION DE LAS
INFECCIONES
RELACIONADAS CON LA
ASISTENCIA SANITARIA

(IRAS) (3 ed) 5 Presencial EN;ME 7

PUESTA AL DIA EN
NEUMOLOGIA PEDIATRICA (1
ed) 5 Hibrida ME 122

SIMULACION CLINICA EN
URGENCIAS ONCOLOGICAS
(5 ED) 6,5 Presencial ME 9

SIMULACION CLINICA EN
URGENCIAS ONCOLOGICAS
(6 ED) 6,5 Presencial ME 10

SOPORTE VITAL BASICO-
Edicion 27 y Edicion 28
2,5 Presencial TODAS 18

SOPORTE VITAL BASICO-
Edicion 29 y Edicién 30
2,5 Presencial TODAS 1l

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD

TRATAMIENTO DE LAS

HERIDAS EN URGENCIAS.

TALLER DE SUTURAS 9?2 )

EDICION (2 ed) 4 Presencial ME 12

DIRIGIDO A N° ASISTENTES

TUMORES CEREBRALES EN

NINOS Y ADOLESCENTES. UN

ABORDAJE EN;FA;FI;LO;ME

MULTIDISCIPLINAR ('| ed) 20 Hibrida ;TO;PS;RF;ap;ld 206
;la

XV CURSO INMACULADA

AZCORRA DE DIFICULTADES

DE ALIMENTACION EN

NINOS PEQUERNOS.

“TRASTORNO DE LA

CONDUCTA ALIMENTARIA

EN LA PRIMERA INFANCIAY

ALERGIA ALIMENTARIA” (2 NU:EN;ME;di;FA

ed) 5 Hibrida 2e:LO 265

XXI ENCUENTRO DE JUECES

Y MEDICOS SOBRE SALUD,

INFANCIAY

DERECHOS_2024 (4 ED) 12 Presencial EN;ME;PS 28

CURSOS QUE NO SON DEL PLAN DE FORMACION 2024

NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE

ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD ~ D'RIGIDOA e

ACTUALIZACION EN

ENFERMEDAD

INFLAMATORIA INTESTINAL

PEDIATRICA. UNA 5 Presencial NU;EN;ME;di;FA
JORNADA PARA LOS ;ae;LO
PROFESIONALES QUE

ATIENDEN A ESTOS

PACIENTES (1 ed)

76

ASPECTOS PRACTICOS

ELECTRO-CLINICOS EN

NEUROFISIOLOGIA 36 Presencial ME 89
INFANTIL PARA MEDICOS (4

ed)

CURSO DE CONTINUIDAD

ASISTENCIAL ENTRE EL 2 Presencial
HOSPITAL Y ATENCION

PRIMARIA:

NU;EN;ME;di;FA

;ae; Lo 28

~ Servicio Madrilefio de Salud
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NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE

ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD

GASTROENTEOLOGIA (“UN
PINCHO CON NUTRI") (1 ed)

DIRIGIDO A N° ASISTENTES

CURSO DE

GASTROENTEROLOGIA Y

NUTRICION PEDIATRICA

HOSPITAL UNIVERSITARIO 5 Hibrida NU;EN;ME;di;FA
GREGORIO MARANON Y :aeLO
HOSPITAL INFANTIL

UNIVERSITARIO NINO

JESUS (2 ed)

103

| JORNADAS SOBRE EL
TRASTORNO DEL
ESPECTRO ALCOHOLICO
FETAL (1 ed)

8 Presencial EN;ME 84

I REUNION
INTERHOSPITALARIA PARA
PEDIATRAS DE URGENCIAS
DE MADRID (1 ed)

5 Hibrida ME 76

111 JIORNADAS NACIONALES

SOBRE ENFERMERIA Y

NINOS ATENDIDOS POR EL 5 Presencial EN 35
SISTEMA DE PROTECCION

(3 ed)

JORNADA DE ATENCION AL .
MENOR EXTRANJERO NO 75 Hibrida EN;ME 85
ACOMPARADO (1 ed)

LA IMPORTANCIA DEL
EQUIPO MULTIDISCIPLINAR 53 Presencial ME;EN 61
EN SALUD (1 ed)

PILDORAS DE GESTION
PARA MANDOS
INTERMEDIOS - 12 Edicién (1
ed)

9 Presencial ME;EN 28

TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO (5 5 Presencial EN;ME;ae 9
ED)

Presencial
TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO (6 7 EN;ME;ae 10
ED)

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID
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NOMBRE DE LA HORAS TIPO DE
ACTIVIDAD DURACION ACTIVIDAD
Presencial
TALLER DE SIMULACION

BLOQUE QUIRURGICO (7 7
ED)

Presencial
TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO (9 7
ED)

Presencial
TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO ED1 5
(1ED)

Presencial
TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO ED2 5
(2 ED)

Presencial
TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO ED3 S
(3ED)

TALLER DE SIMULACION
BLOQUE QUIRURGICO ED4 5 Presencial
(4 ED)

TALLER DE SIMULACION
CLINICA EN TRASTORNOS
METABOLICOS
PEDIATRICOS (1 ED)

4,5 Presencial

TALLER DE SIMULACION 45

CLINICA EN TRASTORNOS

METABOLICOS Presencial
PEDIATRICOS (2 ED)

SESIONES CLINICAS

Memoria 2024

DIRIGIDO A N° ASISTENTES
EN;ME;ae 10
EN;ME;ae 12
EN;ME;ae 9
EN;ME;ae 8
EN;ME;ae 9
EN;ME;ae 8

ME n
ME 6

FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
GENERALES
1/01/2024 Preservacion de la fertilidad en nifios Sesion General Oncologia

adolescentes con cancer

Infeccidon bacteriana clasica en un paciente

Sesion General Enfermedades

18/01/2024 . .
neutropénico Infecciosas
. Sesion G | Anatomi
25/01/2024 Lobo con piel de cordero esmrj seneral Anatornia
Patolégica
01/02/2024 Caso clinico. Habito “pica” Sesién General Psiquiatria

Servicio Madrilefio de Salud
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2024

FECHA TEMA SERVICIO/SECCION
. - Sesién G | Endocrinologi
08/02/2024 Hipercortisolismo e5|o'n. ) enera .n 'ocrlno o9t
Nutricién y Crecimiento
Cond : abordaj Itidiscipli d L .
15/02/2024 ondrosarcoma: abordaje mMURIAISCIPInArae oo gisn General Traumatologia
un paciente complejo
Deformidad craneal en el lactante ¢nos .. . P
22/02/2024 <« Sesion General Neurocirugia
preocupamos?
Nuevas alternativas terapéuticas para el Sesién General
29/02/2024 déficit de piruvato quinasa: a propésito de un
caso Hematologia
07/03/2024 Lobo con piel de cordero. Reloaded Sesion General Cirugia Plastica
14/03/2024 Manejo del paciente agitado Sesién General Psiquiatria
21/03/2024 Sabafones en junio Sesién General Dermatologia
04/04/2024 Litiasis urinaria en la edad pediatrica Sesion General Urologia
11/04/2024 Hipotension en la induccién anestésica Sesion General Alergologia
25/04/2024 Miocarditis Sesion General Cardiologia
Sesién General Cirugia
09/05/2024 Tratarr?ient,o multidi,sc.iplinar del SACS; papel  Maxilofacial y
de la cirugia ortognatica.
odontologia
16/05/2024 Tr?s'torno del comportamiento alimentario Sesion General
atipico Pediatria - Psiquiatria
23/05/2024 Entre acidos y aceites.'A pro'pc'?sito de un Sesion General ) o
caso de adrenoleucodistrofia ligada al X Gastroenterologia y nutricién
30/05/2024 PamenFe con enfermedad Stuger-Webery Sesion General Neurologia
alteraciones conductuales
06/06/2024 Fiebre prolongada Sesion General Reumatologia
13/06/2024 Derma.t’omi'os.itisjuvenil antiMDA-S con Sesio'n. General. ’Cu.idados
evolucién rapidamente progresiva Intensivos Pediatricos
20/06/2024 Sintomas respiratorios 'recurrentes i per'dl'da Sesion General Neumologia
de peso; cuando lo obvio pasa desapercibido
28/06/2024 EPOC: ;se puede iniciar en la infancia? Sesion General de Neumologia
De la gastroenteritis a la cirugia: una . L
03/10/2024 . . Sesion General Cirugia general
oportunidad de aprendizaje
10/10/2024 ¢ Es todo enfermedad de Kawasaki? Sesiéon General Pediatria
Est ient deral e infiltrad I . )
17/10/2024 ° :.mcarr?len ° Pon crateniitrados enia Sesion General Neumologia
radiografia de térax
24/10/2024 Enferm’e.dad de orina del Jarabe de Arce: Sesion General ) o
caso clinico Gastroenterologia y Nutriciéon
Cirugia d I ient . .
|rug|a € columna <.en un'a el e Sesion General Cuidados
31/10/2024 atrofia muscular espinal tipo I: un nuevo -
; Paliativos
desafio
Alteraciones renales en la Esclerosis . p
07/11/2024 Sesion General de Nefrologia
Tuberosa
14/11/2024 Manejo de la hipertension arterial en Sesion General UCIP Y

tumores productivos de catecolaminas
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FECHA TEMA SERVICIO/SECCION

Dificultades en la Evaluacion Neurolégica del

21/11/2024 . . L. Sesién General de Neurologia
paciente con Tratamiento Oncoldgico
28/11/2024 Papiledema, estrabismo y fiebre Sesién General Oftalmologia
E fi bral i tal: .. p
05/12/2024 cogratia cerebral como screening neonata Sesion General de Oncologia
;merece la pena?
. . . . .. Sesion General de
12/12/2024 Complicaciones en la cirugia de escoliosis .
Enfermedades Infecciosas
19/12/2024 Anomall’?)s vas'culare's mas alla del SeSIOf:\ C.Jeneral de Anatomia
hemangioma infantil patoldgica

EXTRAORDINARIAS

Sesién conjunta Hospital
17/04/2024 Lactante con shock cardiogénico Gregorio Marafién - Hospital
Nifio Jesus

) Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID



Investigacion: 1+D+i
Proyectos de investigacion

Grupos investigadores

Innovacién

Publicaciones cientificas
Actividades de divulgacion cientifica

Biblioteca en Ciencias de la Salud



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

8. INVESTIGACION: 1+D+i

Memoria 2024

RESUMEN DE PROYECTOS DE INVESTIGACION EN 2024 SEGUN FINANCIADOR

NUEVOS

PREVIOS
ACTIVOS

TOTAL

Competitivo intramural 3

Competitivo con financiaciéon privada liderado por el
hospital

4 7

0 (0]

Competitivo con financiacién privada liderado por otro
centro

Competitivo con financiacion publica liderado por el
hospital

12 13

Competitivo con financiaciéon publica liderado por otro
centro

Financiados/promovidos por la industria 37

Otras formas de financiacién (grupos, sociedades,

fundaciones,...) 22

122 159

38 60

Sin financiador 0

TOTAL 65

PROYECTOS DE INVESTIGACION

183 248

TiITULO

FINANCIADOR

VALIDACION CLINICA DE LA PLATAFORMA ROBOTICA
DISCOVER2WALK (INNOVACION)

AEI

ASTROCITOS, EXOSOMAS Y MIRNAS EN LA RESPUESTA DIFERENCIAL
DE LOS MACHOS Y HEMBRAS A ACIDOS GRASOS ESPECIFICOS
(ASTROEXOSEX)

CELOMICA INTEGRATIVA PARA LA MEDICINA DE PRECISION EN
LEUCEMIA INFANTIL: UNA ACCION EHEALTH COORDINADA PARA
BIODIGITALIZACION DEL CANCER - LEUKODOMICS

DITTCE. DISPOSITIVO IMPLANTABLE PARA EL TRATAMIENTO DE
TUMORES CEREBRALES MEDIANTE CAMPOS ELECTRICOS.
(INNOVACION)

FACTORES PSICONEUROINMUNOLOGICOS EN EL ORIGEN Y
MANTENIMIENTO DE LOS TRASTORNOS DE LA CONDUCTA
ALIMENTARIA EN POBLACION PEDIATRICA

AEI

AEI

AEI

AEI

REHABILITACION HOSPITALARIA Y DOMICILIARIA BASADA EN
ROBOTICA SOCIAL ASISTENCIAL E INTELIGENCIA ARTIFICIAL PARA
POBLACION PEDIATRICA. (INNOVACION)

) Servicio Madrilefio de Salud
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TiTULO

FINANCIADOR

NUEVA GENERACION DE INMUNOTERAPIAS STAB Y CAR-T
MULTIDIANAS (NEXT GENERATION CARTMAD)

CAM

BIOPAL - ESTUDIO BIOMARCADORES PREDISPOSICION ALERGICA
RECIEN NACIDOS

EDICION GENETICA, UNA NUEVA ESTRATEGIA TERAPEUTICA PARA LA
ANEMIA FANCONI.

ISCIII

ISClII

DESARROLLO PRECLINICO DE UN SISTEMA DE ADMINISTRACION
NANOESTRUCTURADO DE ACILCERAMIDA PARA RESCATAR LA
BARRERA CUTANEA EN PACIENTES CON ICTIOSIS

ISCIII

ESTRATEGIA NACIONAL PARA LA IMPLEMENTACION DE LA MEDICINA
PERSONALIZADA EN NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER / SEHOP-
PENCIL STUDY- PERSONALISED MEDICINE FOR CANCER IN CHILDREN
IN SPAIN. (INNOVACION)

ISCIII

IMPLICACIONES DE LA RUTA FANCONI EN LA RESPUESTA AL
AGONISTA NO PEPTIDICO DEL RECEPTOR DE LA TROMBOPOYETINA
(ELTROMBOPAGQG) EN EL FALLO MEDULAR (NUEVAS ALTERNATIVAS DE
TRATAMIENTO)

EXPLORER: PRIMER PORFOLIO DE DISPOSITIVOS DE USO DOMESTICO
DESTINADO A LA REHABILITACION DE PACIENTES AFECTADOS POR
TRASTORNOS DE LA MARCHA. (GRUPO CIRUGIA ORTOPEDICA Y
TRAUMATOLOGIA) (INNOVACION)

EXPLORER: PRIMER PORFOLIO DE DISPOSITIVOS DE USO DOMESTICO
DESTINADO A LA REHABILITACION DE PACIENTES AFECTADOS POR
TRASTORNOS DE LA MARCHA. (GRUPO NEUROLOGIA) (INNOVACION)

ISCIII

ISCIII

ISClII

BEAMER - BEHAVIORAL AND ADHERENCE MODEL FOR IMPROVING
QUALITY, HEALTH OUTCOMES AND COST-EFFECTIVENESS OF
HEALTHCARE. (INNOVACION)

UE

BRAINI2: BLOOD BIOMARKERS TO IMPROVE DIAGNOSIS AND
MANAGEMENT OF MILD TRAUMATIC BRAIN INJURY IN VULNERABLE
PATIENTS. (INNOVACION)

UE

BIOMATDB - ADVANCED DATABASE FOR BIOMATERIALS WITH DATA
ANALYSIS AND VISUALISATION TOOLS EXTENDED BY A MARKETPLACE
WITH DIGITAL ADVISORS. (INNOVACION)

CYLCOMED - CYBER SECURITY TOOLBOX FOR CONNECTED MEDICAL
DEVICES. (INNOVACION)

UE

UE

SECURED - SALING UP SECURE PROCESSING. ANONYMIZATION AND
GENERATION OF HEALTH DATA FOR EU CROSS BORDER
COLLABORATIVE RESEARCH AND INNOVATION. (INNOVACION)

UE

PHASE I/1l EX VIVO GENE THERAPY CLINICAL TRIAL FOR RDEB USING
AUTOLOGOUS SKIN EQUIVALENT GRAFTS GENETICALLY CORRECTED
WITH A COL7AT - ENCONDING SIN RETROVIRAL VECTOR (EBCURE)

) Servicio Madrilefio de Salud
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TITULO FINANCIADOR
INTEGRACION TECNICAS ULTRA RESOLUCION EPILEPSIA INTRAMURAL
FACTORES REGULADORES CRECIMIENTO EN DIABETES MELLITUS INTRAMURAL
COLABORACION PARA EL DESARROLLO DEL PROYECTO "GENOMICA

DEL CANCER INFANTIL" JUEGATERAPIA.ORG

ACUERDO DE COLABORACION PARA EL PROYECTO IMPLEMENTACION
DE LA ESTRATEGIA DE TRATAMIENTO ALL TOGETHER PARA LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA PEDIATRICA EN ESPANA

UNOENTRECIENMIL.ORG

INFLUENCIA DE LOS POLIMORFIRMOS DE LOS GENES RESPONSABLES
DEL METABOLISMO DEL METOTREXATE EN SU TOXICIDAD EN
PACIENTES PEDIATRICOS CON CANCER

ASOCIACION DEPORTE VS
CANCER INFANTIL

PROYECTO ATRAPACRISIS. DESARROLLO DE DISPOSITIVO PORTATIL
DE DETECCION DE CRISIS EPILEPTICAS EN NINOS

FUNDACION LA CAIXA

“INFECTIOUS TRIGGERS AND NOVEL THERAPEUTIC OPPORTUNITIES IN

CHILDHOOD B CELL LEUKEMIA (PREVENT) AECC
ACUERDO PARA LA PRESTACION DEL SERVICIO DE ASESORAMIENTO Y

FORMACION EN NUTRICION EN LA FUNDACION PARA LA

INVESTIGACION BIOMEDICA DEL HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO NESTLE

NINO JESUS DE MADRID

UTILIZACION DE PROTESIS MIOELECTIRCAS EN NINOS CON AGENESIA
UNILATERAL DE MIEMBROS SUPERIORES

COAGULOPATIA EN EL PACIENTE QUE RECIBE TERAPIA CAR-T
UTILIDAD DE LA TROMBOELASTOMETRIA ROTACIONAL FRENTE A LAS
PRUEBAS CLASICAS DE COAGULACION

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

DIAGNOSTICO Y PRONOSTICO DEL DANO CEREBRAL AGUDO EN EL
PACIENTE PEDIATRICO Y EN PACIENTE SOMETIDO A TERAPIA CAR-T

CARACTERIZACION DE LOS GANGLIOS LINFATICOS CERVICALES
MEDIANTE ELASTOGRAFIA CUANTITATIVA (SWE)

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

ESTUDIO BIOMARCADORES PRONOSTICOS EN TROMBOCITOPENIA
INMUNE PEDIATRICA: RELACIONES CLINICO-BIOLOGICAS CON EL HLA,
LAS POBLACIONES LINFOCITARIA Y DESTRUCCION PLAQUETARIA

VALIDACION DE TECNOLOGIA CITOGENETICA DE PROXIMA
GENERACION EN EL AMBITO CLINICO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

DIAGNOSTICO MOLECULAR INTEGRADO 3.0 PARA LA
CARACTERIZACION COMPLETA DE LOS GLIOMAS DIFUSOS DE LINEA
MEDIA H3-K27M

FUNDACION BLANCA
MORELL ARIZA

ESTUDIO DE LA MICROBIOTA EN LOS PACIENTES CON LA
ENFEREMDAD DE INJERTO CONTRA HUESPED Y SU IMPLICACION EN
EL PRONOSTICO
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TiTULO

FINANCIADOR

BIOPSIA LIQUIDA TUMORES SOLIDOS EXTRACRANEALES

PROGRAMA DETECCION Y ORIENTACION PARA PACIENTES CON TEAY
DIFICULTADES EN SU ALIMENTACION: MEJORA DE LA CALIDAD DE
VIDA

PLANETA CORPORACION

PEDRO DURAN S.A.U.

ALERGIA GASTROINTESTINAL

MEDICION ECOGRAFICA DE LA VAINA DEL NERVIO OPTICO.
MARCADOR DE HIPERTENSION INTRACRANEAL EN EL PACIENTE
NEUROCRITICO PEDIATRICO

DESARROLLO DE
TERAPIAS COMBINADAS CON INMUNOTERAPIA PARA TUMORES

DANONE-NUTRICIA

FUNDACION LA CAIXA

ASOCIACION PABLO

SOLIDOS UGARTE
IMPLEMENTACION DE UNA NUEVA MODALIDAD ASISTENCIAL QUE
MEJORE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES DE LA UNIDAD DE ALEXION

HOSPITALIZACION A DOMICILIO (UHAD)

TRASTORNOS DE CONDUCTA DE ALIMENTACION DE LA PRIMERA
INFANCIA CON DISPOSITIVOS DE SOPORTE ARTIFICIAL

FRESENIUS KABI

TROMBOCITOPENIA INMUNE PRIMARIA (PTl) REFRACTARIA Y CRONICA

EN PACIENTES PEDIATRICOS: PATOGENIA Y DIANAS TERAPEUTICAS INTRAMURAL
SINTONIZANDO LOS CANALES CELULARES. ABORDAJE

INTERDISCIPLINAR CLINICO Y GENETICO EN POBLACION PEDIATRICA

CON ENCEFALOPATIAS SECUNDARIAS A CANALOPATIAS Y DISENO DE INTRAMURAL

NUEVOS TRATAMIENTOS INDIVIDUALIZADOS

TRATAMIENTO COMBINADO DE PRECISION PARA TUMORES SOLIDOS
INFANTILES

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

DIAGNOSTICO MOLECULAR Y RESULTADO CLINICO DE LOS GLIOMAS
DE BAJO GRADO EN PACIENTES ADOLESCENTES Y ADULTOS JOVENES

VALIDACION DE UNA ESCALA DE PREDICCION DE HIPERTENSION
INTRACRANEAL CRONICA EN EDAD PEDIATRICA BASADA EN
ALTERACIONES DEL NERVIO OPTICO Y LA SILLA TURCA

FUNDACION EL SUENO
DE VICKY

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

ESTUDIO DE LAS BASES PATOGENICAS DE LA APLASIA MEDULAR EN
LA EDAD PEDIATRICA: TRANSLACION DESDE LA PATONGENIA A LA
TERAPEUTICA

FUNDACION CANARIA
ADRIAN HOTELES

ABORDAJE MULTIOMICO PARA LA BUSQUEDA DE FACTORES
GENETICOS IMPLICADOS EN LA PATOGENIA Y/O SUSCEPTIBILIDAD
PARA EL DESARROLLO DE ENCEFALITIS DE RASMUSSEN

USO DE LA CITOMETRIA ESPECTRAL EN EL ESTUDIO DE LOS PERFILES
INMUNES DE TUMORES SOLIDOS INFANTILES PARA LA BUSQUEDA DE
NUEVOS BIOMARCADORES PRONOSTICOS Y PREDICTIVOS

PLANETA CORPORACION

PLANETA CORPORACION

DEPLECION DE LINFOCITOS T NAIVE (CD45RA+) COMO PLA
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TiTULO

FINANCIADOR

USO DE LA CITOMETRIA ESPECTRAL EN EL ESTUDIO DE LOS PERFILES
INMUNES DE TUMORES SOLIDOS INFANTILES PARA LA BUSQUEDA DE
NUEVOS BIOMARCADORES PRONOSTICOS Y PREDICTIVOS

FUNDACION SOCIEDAD
ESPANOLA
HEMATOLOGIA Y
ONCOLOGIA PEDIATRICAS

TRASTORNOS ALIMENTARIOS Y DE LA INGESTA DE ALIMIENTOS DE
INICIO EN EDAD PEDIATRICA

ASOCIACION ESPANOLA
PARA EL ESTUDIO DEL
TCA

ESTIMULACION CEREBRAL NO INVASIVA. ESTIMULACION MAGNETICA
TRANSCRANEAL REPETITIVA. INDICACIONES Y PROTOCOLOS
TERAPEUTICOS EN DANO CEREBRAL

FUNDACION ACS

DIAGNOSTICO MOLECULAR Y RESULTADO CLINICO DE LOS GLIOMAS
DE BAJO GRADO EN PACIENTES ADOLESCENTES Y ADULTOS JOVENES

FUNDACION EL SUENO

DE VICKY
PROGRAMA DE INTERVENCIONES ASISTIDAS CON CABALLOS, TERAPIA

ASISTIDA CON CABALLOS ATC
TROMBOCITOPENIA INMUNE PRIMARIA (PTI) REFRACTARIA Y CRONICA

EN PACIENTES PEDIATRICOS: PATOGENIA Y DIANAS TERAPEUTICAS INTRAMURAL
SINTONIZANDO LOS CANALES CELULARES. ABORDAJE

INTERDISCIPLINAR CLINICO Y GENETICO EN POBLACION PEDIATRICA

CON ENCEFALOPATIAS SECUNDARIAS A CANALOPATIAS Y DISENO DE INTRAMURAL
NUEVOS TRATAMIENTOS INDIVIDUALIZADOS

TRATAMIENTO COMBINADO DE PRECISION PARA TUMORES SOLIDOS

INFANTILES INTRAMURAL
INTERNATIONAL COLLABORATIVE TREATMENT PROTOCOL FOR

INFANTS UNDER ONE YEAR WITH KMT2A-REARRANGED ACUTE AECC

LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA OR MIXED PHENOTYPE ACUTE LEUKEMIA

ESTUDIO DEL EFECTO DE NUEVOS FARMACOS PARA ALTERACIONES
MOLECULARES RECURRENTES DE RAS/RAF/MAPK/MEK Y CHKI1 EN
NEUROBLASTOMA DE ALTO RIESGO NMIC AMPLIFICADO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

PAPEL DEL ESTROMA DE LA MEDULA OSEA EN LA RECAIDA DE LA
LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA PEDIATRICA

ALARGAMIENTO OSEO EN DOS ETAPAS CON REUTILIZACION DE UN
UNICO CLAVO INTRAMEDULAR TELESCOPICO EN PACIENTES CON
ACONDROPLASIA

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

FUNDACION FAMILIA
ALONSO

DESARROLLO DE UNA HERRAMIENTA DIAGNOSTICA RAPIDA Y
PRECISA BASADA EN EL ANALISIS DE "GRANDES DATOS" BIG DATA

FUNDACION CANARIA
ADRIAN HOTELES

VALIDAATING NOVEL MOLECULAR DETERMINANTS OF
PREDISPOSITION TO CHILDHOOD ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA
(CUNINA 2)

UNOENTRECIENMIL.ORG

REHABILITACION EN TUMORES CEREBRALES, UNA NUEVA REALIDAD
PARA UNA NUEVA NORMALIDAD EN POBLACION ADOLESCENTE.

PROYECTO DE DIAGNOSTICO, SEGUIMIENTO, Y TRATAMIENTO DE LOS
PACIENTES CON SINDROME DE INVERSION-DUPLICACION DEL
CROMOSOMA15Q

FUNDACION EL SUENO
DE VICKY

FUNDACION INVERSION-
DUPLICACION
CROMOSOMA 15Q

EXPERIENCIA UNICENTRICA DE CENTRO TERCIARIO EN PACIENTES
PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO DE MEDULOBLASTOMA DE ALTO
RIESGO TRATADOS SEGUN EL PROTOCOLO DEL CHILDREN'S
ONCOLOGY
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TiTULO

FINANCIADOR

RIESGO DE INFERTILIDAD EN PACIENTES CON CANCER INFANTIL: LA
DETERMINACION DE HORMONA ANTILULLERIANA COMO FACTOR
PREDICTOR DE INSUFICIENCIA OVARICA PRECOZ. ANALISIS
PROSPECTIVO

GUIDED GROWTH IN SPASTIC HIP MULTICENTRE STUDY. GGSH-MC

FUNDACION
ONCOHEMATOLOGIA
INFANTIL

EUROPEAN PAEDIATRIC
ORTHOPAEDIC SOCIETY

APOYO AL DESARROLLO DE PROYECTOS CIENTIFICOS Y MEDICOS Y
COORDINACION DE ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA OBESIDAD
MONOGENICA EN ESPANA

ESTUDIO CITOGENOMICO DE LOS TUMORES SOLIDOS PEDIATRICOS
MEDIANTE LA TECNICA DE MAPEO OPTICO DEL GENOMA

RHYTHMTX

FUNDACION ALADINA

INMUNOTERAPIA EN OSTEORSARCOMAS: BTN3 COMO POTENCIAL
DIANA TERAPEUTICA

TRANSLATIONAL RESEARCH ON CANCER EPIGENETICS

INMUNOVIGILANCIA ANTITUMORAL DE LA INMUNIDAD FETAL

FUNDACION ELENA
TERTRE

AECC

FUNDACION
ONCOHEMATOLOGIA
INFANTIL

DESARROLLO DE SISTEMA Y METRICAS EN TELEMEDICINA EN
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

ESTUDIO PROSPECTIVO DE PACIENTES PEDIATRICOS SOMETIDOS A
TRASPLANTE HEMATOPOYETICO ALOGENICO CON DEPLECION
ALFABETA/CDI19 E INFUSION PERSONALIZADA DE LINFOCITOS
MEMORIA POSTRASPLANTE

MANEJO DEL DOLOR POSTOPERATORIO EN CIRUGIA DE ESCOLIOSIS

CONTIGO HEALTH

FUNDACION CAICO

IDIOPATICA DEL ADOLESCENTE. ESTUDIO PROSPECTIVO GEES
ENSAYOS CLINICOS
TiTULO FINANCIADOR

EE.CC “Estudio Fase Il de tratamiento con dasatinib en niflos y
adolescentes con leucemia mieloide créonica en fase crénica, recién
diagnosticada o con leucemias Ph+, con resistencia o intolerancia a
imatinib.) Dra. Alba Rubio San Simdn

Bristol-Myers Squibb
International Corporation
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TiTULO

FINANCIADOR

EE.CC “Estudio intergrupo para nifios o adolescentes con linfoma no-
Hodking B o Leucemia Linfoblastica de Células B. Evaluacion de
eficaciay seguridad de rituximab en pacientes de alto riesgo - Fase II" —
Dra. Maitane Andién

Institute Gustave Roussy

EE.CC “Estudio aleatorizado de Fase IIb con bevacizumab asociado a
temozolomida # irinotecan en ninos y jévenes con neuroblastoma
resistente o recidivante. Ensayo BEACON-Neuroblastoma.” - Dra. Alba
Rubio San Simon

Instituto La Fe (Valencia)

EE.CC "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." Dra. Laura Lopez Marin

Shire Human Genetics, Inc

EE.CC "Estudio de fase Ib/Il de carfilzomib en combinacion con
dexametasona, mitoxantrona, PEG-asparaginasa y vincristina (esquema
de induccién de UK R3) en niflos con leucemia linfoblastica aguda
recurrente o resistente” — Dra. Alba Rubio San Simon

Amgen SA

EE.CC "International Randomised Controlled Trial of Chemotherapy for
the Treatment of Recurrent and Primary Refractory Ewing Sarcoma"
Dra. Alba Rubio San Simon

University of Birminghan

EE.CC "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." Dra. Laura Lopez Marin

Shire Human Genetics, Inc

EE.CC “Estudio prospectivo internacional de meduloblastoma (mb) en
ninos mayores de 3 a 5 afios con perfil wnt biolégico (pnet 5mb -Iry
pnet5 mb-wnt-hr), perfil-medio de riesgo biolégico (pnet 5mb- sr), o
mutacion tp53, y registro para mb que ocurran en el contexto de
predisposicion genética” - Dr.Alvaro Lassaletta Atienza

Sociedad Espafola de
Hematologia y Oncologia
Pediatricas

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

Children “s Cancer
Research Institute

EE.CC "Research study for treatment of children and adolescents with
acute myeloid leukaemia 0-18 years." - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC "Ensayo Fase I/l de bosutinib en pacientes pediatricos con
leucemia mieloide crénica que son resistentes o intolerantes a al menos
una terapia con inhibidor de tirosina kinasa, ITCC-054/AAMLI1621." - Dra.
Alba Rubio San Simon

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

Vastra Gotaland Regionen

Erasmus University
Medical Center

Charité-University
Medicine Berlin

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

EE.CC "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 anos (y adultos jovenes e hasta 21 afios) con mutaciones de
FLT3-ITD" - Dra. Alba Rubio San Simon
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EE.CC "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

subcutanea en pacientes pediatricos con Colitis Ulcerosa activa de
moderada a severa" - Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis

EE.CC "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 baricitinib en
ninos enfermos ambulatorios con dermatitis atépica moderada o grave”
- Dr. Antonio Torrelo Fernandez

4

Janssen-Cilag, S.A.

Lilly, S.A.

EE.CC "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 ” - Dra. Alba Rubio San Simon

YmADbs Therapeutics

EE.CC “Estudio de fase I/ll, abierto, multicéntrico para evaluar la
seguridad, la tolerabilidad y la eficacia preliminar de Durvalumab en
monoterapia o Durvalumab en combinacién con Tremelimumab en
pacientes pediatricos con tumores sélidos avanzados y neoplasias
malignas hematoldgicas” - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC "Estudio de Fase Il de terapia metrongomica dirigida contra la

angiogénesis en niflos con meduloblastoma recurrente/progresivo" - Dr.

Alvaro Lassaletta Atienza

EE.CC"Estudio de fase 3, multicéntrico, en el que se evaldan la
seguridad y la eficacia a largo plazo de baricitinib en pacientes de entre
1y menos de 18 anos con artritis idiopatica juvenil (AlJ)." - Dr. Daniel
Clemente Garulo

EE.CC "Estudio de extension multicéntrico y abierto para evaluar los
efectos a largo plazo en pacientes pediatricos tratados con Tafinlar
(dabrafenib) y/o Mekinist (trametinib)" - Dra. Alba Rubio San Simon

AstraZeneca, AB

Medizinische Universitat
Wien (representada por
(SOFPROMED)

Lilly, S.A.

Novartis Farmacéutica,
S.A.

EE.CC "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, Study ITCC-059". -
Dra. Alba Rubio San Simén

Erasmus University
Medical Center

EE.CC “LBL 2018 - Protocolo de tratamiento cooperativo internacional
para nifos y adolescentes con linfoma linfoblastico”. — Dra. Maitane
Andion Catalan

Sociedad Espanola de
Hematologia y Oncologia
Pediatrica

EE.CC “Ensayo clinico europeo basado en la estratificacion terapéutica
segun las alteraciones moleculares presentes en los pacientes con
tumores refractarios o en recaida”. - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC “Estudio sin enmascaramiento, comparativo con un tratamiento
activo, en el que se evaluan la seguridad y la eficacia del tratamiento
con barictinib por via oral en pacientes de entre 2 y menos de 18 afos
aque presentan uveitis asociada con artritis idiopatica juvenil activa o
uveitis anterior crénica y anticuerpos nucleares” — D.Daniel Clemente
Garulo.

EE.CC “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 pedidtricos” —
Dra. Alba Rubio San Simoén.

Servicio Madrilefio de Salud

Institute Gustave Roussy

Lilly SA.

Incyte Biosciences
International Sarl

CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

100



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Memoria 2024

TiTULO

FINANCIADOR

EE.CC Ensayo de fase Il, abierto, multicéntrico y no controlado de MK
3475 (pembrolizumab) en nifios y adultos jévenes con linfoma de
Hodgkin clasico recién diagnosticado y respuesta insuficiente (precoz
lenta) a la quimioterapia de primera linea (KEYNOTE 667) — Dr.Julian
Sevilla Navarro

Merck Sharp & Dohme
Corp.

EE.CC “Ensayo en fase |/ ll, abierto de escalada de expansion de la dosis
de entrectinib (RXDX-101) en pacientes pediatricos con tumores del snc
primarios o solidos localmente avanzados o metastasicos y/o que no
tienen opciones de tratamiento satisfastorias” — Dra. Alba Rubio San
Simoén

EE.CC" Estudio fase 2 de erdafitinib en sujetos con tumores sélidos
avanzados y alteraciones en el gen FGFR". — Dra. Alba Rubio San Simén

F. Hoffmann-La Roche, Ltd

Janssen-Cilag
International, N.V.

EE.CC “Protocolo para el seguimiento a largo plazo de pacientes
tratados con linfocitos T modificados genéticamente.” - Dra. Alba Rubio
San Simén

Celgene Corporation

EE.CC “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.” — Dra. Alba Rubio San Simén

EE.CC “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

AstraZeneca AB

Lilly SA

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

Rocket Pharmaceuticals
Inc

EE.CC “Ensayo de cesta en fase Il, multicéntrico y abierto para evaluar la
actividad antitumoral y la seguridad de lenvatinib en nifos, adolescente
y adultos jovenes con tumores malignos sélidos recidivantes o
resistentes”. — Dra. Alba Rubio San Simon

Merck Sharp & Dohme LLC

EE.CC “Terapia génica para la deficiencia de piruvato quinasa (PKD): un
ensayo clinico de fase | para evaluar la seguridad de la infusiéon de
células CD34 + autdlogas transducidas con un vector lentiviral que
contiene el gen de piruvato quinasa de glébulos rojos (CoRPK) con
optimizaciéon de codones en sujetos adultos y pedidtricos con PKD". -
Dr.Julan Sevilla Navarro

Rocket Pharmaceuticals,
Inc

EE.CC “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” . -
Dra. Alba Rubio San Simén

Lilly SA

EE.CC “Estudio de extensién de fase 3b, multicéntrico, abierto y a largo

plazo de apremilast (CC-10004) en pacientes pediatricos de 6 a 17 afios

con psoriasis en placas de moderada a grave)" - Dra. Angela Hernandez
Martin

Amgen Inc

EE.CC "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 niflos y adultos jévenes
con tumores sélidos recidivantes/resistentes al tratamiento" - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

Lilly, S.A.
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EE.CC “Estudio de fase 1, multicéntrico, abierto, con intensificacién de
dosis y expansion de cohorte con Niraparib y Dostarlimab en pacientes
pediatricos con tumores sélidos recurrentes o refractarios”. - Dr. Alvaro
Lassaletta Atienza

Glaxosmithkline, S.A.

EE.CC "Ensayo internacional de fase Il 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

FSEHOP

EE.CC "Infusion de Celulas natural Killer Aloreactivas o Estimuladas con
IL-1S Ex Vivo tras trasplante haploidentico de progenitores
hematopoyecticos en pacientes pediatricos con neoplasias
Hematologicas" — PHINK - Dra. Marta Gonzalez Vicent

Fundacion Investigacion
Biomedica Hospital
Univsersitario "La Paz"

EE.CC "Ensayo Clinico Plataforma en Fase li de Inmuno-Oncologia de
precisién con indicacién tumor agnoéstica para mutaciones somaticas
especificas (TAPISTRY)" - Dra. Alba Rubio San Simon

Roche Farma SA

EE.CC "Estudio fase I/Il multicéntrico, abierto para evaluar la seguridad,
farmacocinética y eficacia de ALECTINIB en pacientes pedidtricos con
tumores sélidos o del snc con fusién 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

Roche Farma SA

EE.CC "Ensayo clinico para evaluar la eficacia y seguridad de la adicion
de la granolucitoafereses al tratamiento con infliximab en pacientes
pediatricos con colitis ulcerosa corticorfesistente" - Dra. Laura Maria
Palomino Pérez

ADKNOMA HEALTH
RESEARCH SL

EE.CC "Estudio fase 2 y 3 desarrollo de un médulo para adolescentes y
adultos jovenes de 14 a 39 anos y validacion del EORTC QLQ-C030 con
jovenes de 12 a 17 afos con cancer" — Mrs. Betty Mercedes lllatopa

European Organisation for
Researh and Treatment of
Cancer

EE.CC “Vyxeos® (daunorrubicina y citarabina liposomal) en
combinacion con clofarabina en nifios con LMA recidivante/refractaria,
estudio ITCC-092 - Dra. Alba Rubio San Simon

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

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

Erasmus University
Medical Center

Pharmaceutical Research
Associates

Pfizer SA

EE.CC “Fase 1B de crizotinib en combinacién o como agente uUnico en
pacientes pediatricos con tumores malignos positivos para ALK, ROS1 o
MET" - Dra. Alba Rubio San Simon

Eramus Medical Center

EE.CC "Estudio Fase 1b, abierto, de un solo brazo de tratamiento con
Epcoritamab en pacientes pediatricos con neoplasias de celulas B
maduras recidivantes / refractarias" - Dra. Maitane Andién Catalan

EE.CC. " Estudio en fase Ill, multicentrico, aleatorizado, doble ciego y
controlado con placebo para evaluar la eficacacia y la seguridad de
mitapivat en sujetos pediatricos con deficiencia de piruvato cinasa que
no reciben transfusiones con regularidad, seguido de un periodo de
extension abierto de 5 afios" - Dr.Julian Sevilla Navarro

AbbVie Spain, S.L.U.

Agios Pharmaceuticals Inc
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EE.CC "Estudio en Fase I/Il de la seguridad, tolerabilidad,
farmacocinetica y eficacia preliminar de relatilimab mas nivolumab en
participantes pediatricos y adultos jovenes con linfoma de Hodgking
clasico y linfoma no Hodgkin recurrentes o resistentes" - Dra. Maitane
Andién Catalan

Syneos Health UK Limited

EE.CC "Ensayo clinico Multicentrico, abierto y de un solo grupo para
evaluar la farmacocinetica, la seguridad y la efecia de Nemolizumab
(CD14152) en sujetos pediatricos (de 2 a 11 anos) con dermatitis atopica
de moderada a grave" - Dr.Antonio Torrelo Fernandez

GALDERMA SA

EE.CC "Estudio abierto en fase Ill que evalua la eficacia y la seguridad a
largo plazo de elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor en pacientes con fibrosis
quistica con genotipos que no son CFTR F508del" - Dr.Alejandro Lopez
Neyra

EE.CC "Estudio fases 2/3, multicentrico, aleatorizado, doble ciego para
evaluar la eficacia, seguridad, farmacocinetica y farmacodinamia de
ozanimod oral (RPC1063) en pacientes pediatricos con colitis ulcerosa
activa de moderada a grave con respuesta insuficiente al tratamiento
convencional" - Dra. Laura Maria Palomino Pérez

EE.CC "Estudio de fase Il, abierto, de un solo grupo y con dosis repetidas,
para evaluar la seguridad y tolerabilidad, la farmacocinetica y la
actividad antiviral de maribavir para el tratamiento de la infeccion por el
citomegalovirus (CMV) en nifos y adolescentes que han recibido un
trasplante de celulas madre hematopoyeticas (HSCT) o un trasplante de
organo solido " - Dra. Blanca Molina Angulo

Vertex Pharmaceuticals
Incorporated

Celgene Corporation

TAKEDA DEVELOPMENT
CENTER AMERICAS INC

EE.CC."Estudio de fase 2, aleatorizado, sin enmascaramiento, en el que
se evalua abemaciblib en combinacion con irinotecan y temozolomida
en participantes con sarcoma de Ewing recidivante o resistente al
tratamiento" - Dra. Alba Rubio San Simon

Lilly, S.A.

EE.CC "Ensayo de Fase /Il abierto, de un solo grupo y dos partes para
evaluar la seguridad, tolerabilidad, farmacocinetica y actividad
antitumoral de Glofitamab en combinacion con quimioinmunoterapia
en participantes pediatricos y adultos jovenes con linforma no nodgkin
de celulas B maduras en recaida o refractario"" - Dra. Maitane Andién
Catalan

Roche Farma SA

EE.CC. "Estudio de fase 2/3 mutlicentrico, doble ciego y aleatorizado
para determinar la eficacia y la seguridad de DNL310 frente a idursulfasa
en participantes pediatricos con mucopolisacaridosis neuronopatica o
no neuronopatica de tipo II" - Dra. Laura Lépez Marin

Denali Therapeutics INC

EE.CC "Estudio en Fase I/Il para evaluar PALBOCICLIB (IBRANCE) en
combinacion con IRINOTECAN Y TEMZOLOMIDA o en combinacion con
TOPOTECAN Y CICLOFOSFAMIDA en pacientes pediatricos con tumores
sélidos recurrentes o resistentes al tratamiento" - Dra. Alba Rubio San
Simoén

Pfizer SA

EE.CC. “Estudio prospectivo, aleatorizado, abierto, en fase Il para evaluar
la superioridad de Inotuzumab Ozogamicina en monoterapia frente a
ALLR3 para el tratamiento de induccion de la leucemia linfoblastica
aguda infantil de precursores de células B en primera recidiva de alto
riesgo" - Dra. Alba Rubio San Simdn

EE.CC "Estudio de fase I, aleatorizado, doble ciego y controlado con
placebo para evaluar la eficacia y la seguridad de la pimavanserina para
el tratamiento de la irritabilidad asociada al trastorno del especto
autista" - Dra.Silvia Gutierrez Priego
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EE.CC "Ensayo de fase I-1l de sunitinib y/o nivolumab mas quimioterapia
en sarcomas avanzados de tejidos blandos y oseos" - Dra. Alba Rubio
San Simon

EE.CC "Ensayo aleatorio de fase Ill de
fludarabina/citarabina/gemtuzumab ozogamicina con o sin venetoclax
en nifos con LMA recidivante" - Dra. Alba Rubio San Simon

EE.CC “Seguimiento a largo plazo: Estudio clinico de fase I/Il para
evaluar la seguridad y la eficacia de la infusion de RP-L102" - Dr.Julian
Sevilla Navarro

Grupo Espanol de
Investigacion (GEIS)

Princess Maxima Center
for Pediatric Oncology BV

Rocket Pharmaceuticals
Inc

EE.CC "Ensayo multicentrico, aleatorizado, doble ciego y controlado con
placebo, de 20 semanas de duracion, de EPX-100 (clemizol HCI), como
tratamiento complementario en pacientes con sindrome de Dravet
(ensayo ARGUS)" - Dr. Victor Soto Insuga

Epygenix Therapeutics

EE.CC “Teicoplanina como profilaxis de la infeccién en pacientes
pediatricos con leucemia mieloide aguda” - Dra. Ana Isabel Benito
Bernal

Fundacion Hospital
Universitario Vall d Hebron

EE.CC "Estudio fase 2 de la infusién de linfocitos T diferenciados
autélogos de sangre periférica expandidos y transducidos con un
lentivirus paraexpresar un receptor antigénico quimérico con
especificidad anti-CD19 (A3B1)conjugado con las regiones
coestimuladoras 4-1BB y CD3z (células ARI-0001) en nifios y
adolescentes de 0 a 18 anos con leucemia lifoblastica aguda CD19+
resistente o refractaria a tratamiento" - Dra. Blanca Herrero Velasco

Fundacion Privada Per La
Recerca Hosp. Sant Joan
De Deu

EE.CC “A randomized, double-blind, placebo-controlled study to
investigate the efficacy and safety of carisbamate (YKP509) as
adjunctive treatment for seizures associated with Lennox-Gastaut
syndrome in children and adults, with optional open-label extension" -
Dr.Victor Soto Insuga

Sk Life Sciencie Inc

EE.CC " Medidas de seguridad y terapeuticas de la estimulacion con
corriente continua catodica transcraneal (TDCS) en pacientes con
epilepsia focal resistente al tratamiento" - Dr.Victor Soto Insuga

Ergomed Clinical Research
Limited

EE.CC" Estudio de Fase I/Il multicentrico en el que se evaluan la eficacia
y la seguridad de ribociclib (LEEOT1) en combinacion con topotecany
temozolomida (TOEM) en pacientes pediatricos con neuroblastroma
recidivante o refractario y otros tumores sélidos" - Dr.Alvaro Lassaletta
Atienza

Novartis Farmaceutica Sa

EE. CC "ONC 201 para el tratamiento del glioma difuso con mutacion H3
K27M recien diagnosticado tras la finalizacion de la radioterapia, estudio
aleatorizado de dobe ciego, controlado con placebo y multicentrico"
Dr.Alvaro Lassaletta Atienza

EE.CC " Ensayo en fase lll, aleatorizado, internacional y multicentrico de
DAY 101 en monoterapia frente a la quimioterapia estandar en pacientes
con glioma pediatrico de bajo grado que presentan una alteracion de
RAF activadora que requiere tratamiento sistemico de primera linea" -
Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

EE.CC "Estudio de utilizacion de plataformas digitales para el control del
tratamiento con insulina en paciente con diabetes mellitus tipo 1" - Dra.
Patricia Enes Romero

Servicio Madrilefio de Salud
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EE.CC "Ensayo clinico abierto, Fase | para evaluar la seguridad y
respuesta clinica de la infusion intra-arterial de dosis repetidas de
celulas mesenquimales autologas en nifos y adolescentes con
epilepsias refractarias de base Inmune" - Dra. Veronica Cantarin
Extremera

Fundacion Investigacion
Biomedica Hospital
Universitario La Princesa

EE.CC "Eficacia de un programa de rehabilitacion con el exoesqueleto
ATLAS 2030 en pacientes pediatricos con paralisis cerebral" - Dr.lgnacio
Martinez Caballero / Dra. Maria Teresa Vara Arias

Marsibionic Sa

EE.CC "Estudio de fase lll, aleatorizado, doble ciego, controlado con
placebo, para evaluar la eficacia, la seguridad y la farmacocinetica de
LEBRIKIZUMAB en comparacion con placebo en participantes entre 6
meses y menos de 18 anos de edad con dermatitis atopica de moderada
a grave" - Dr.Antonio Torrelo Fernandez

EE,CC "Estudio en fase Ill multicentrico, aleatorizado, doble ciego, de
dosis fija, controlado con placebo para examinar la eficaciay la
seguridad del ZX008 en pacientes con sindrome por deficienciade
CDKLS5 seguido de una extension abierta" - Dr.Victor Soto Insuga

EE.CC "Estudio de extension multicentrico, doble ciego y de tres afos
de duracion en el que se evaluan la seguridad y la eficacia a largo plazo
de ligelizumab en pacientes que hayan completado estudios de fase Il
de ligelizumab en alergia sanitaria" - Dra. Paloma Ibafiez Sandin

EE.CC "Seguimiento a largo plazo de la Terapia Genica de la deficiencia
de adhesion leucocitaria tipo | (LAD-1): Estudio Clinico de fase I/l para
evaluar la seguridad y la eficacia de la infusién de células madres
hematopoyéticas autologas transducidas con un vector lentiviral que
cofifica el gen ITGB2 - Dr. Julidan Sevilla Navarro

EECC "Estudio de fase Il abierto, metacentrico y aleatorizado para
evaluar la eficacia y seguridad de romozosumab en comparacion con
bisfosfonatos en nifos y adolescentes con osteogenesis imperfecta" -
Dra. Alicia Garcia Carrion

EE.CC "Estudio aleatorizado de fase Ill, doble ciego y controlado con
placebo para evaluar la eficacia y la seguridad de la inmunoterapia
epicutanea con DVB712 250 mg, en nifos de entre 4y 7 aflos con alergia
al cacahuete" - Dr.Pablo Rodriguez del Rio

EE.CC "Ensayo de fase I, aleatorizado, sin enmascaramiento, controlado
y multicentrico del tratamiento de primera linea con células
mesenquimales estromales MCO518 en comparacion con el mejor
tratamiento disponible en participantes pediatricos con enfermedad de
injerto contra huesped aguda refractaria a esteroides despues de
trasplante alogenico de celulas madre (ENSAYO BALDER) - Dra. Marta
Gonzalez Vicent

EE.CC "Estudio de prolongacion a largo plazo, de fase Ill, multicentrico,
para evaluar la seguridad y la eficacia de Lebrikizumab en participantes
de entre 6 meses y menos de 18 anos de edad con dermatitis atopica
de moderada a grave" - Dr.Antonio Torrelo Fernandez

EE.CC "“High-risk neuroblastoma study 2.0 of SIOP-Europe-
Neuroblastoma (SIOPEN). Randomized, international and multicentric
phase 3 study that evaluates and compares 2 treatment strategies in 3
therapeutic phases (induction, high-dose chemotherapy and
radiotherapy) for patients with high-risk neuroblastoma” - Dra. Alba
Rubio San Simon

Servicio Madrilefio de Salud
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EE.CC "Seguridad y usabilidad de un dispositivo robotico de asistencia a
la marcha para niflos y adolescentes con enfermedades neurologicas
y/o neuromusculares en su entorno natural" - Dr.lgnacio Martinez
Caballero / Dra. Maria Teresa Vara Arias

Marsibionic. Sl.

EE.CC "Estudio abierto de fase Ill del tratamieno adyuvante con
ganaxolona (GNX) en nifios y adultos con epilepsia relacionada con el
compledo de esclerosis tuberosa” - Dra. Elena Gonzalez Alguacil

EE.CC "Protocolo de fase Ill aleatorizado de induccion abierta y
mantenimineto doble ciego, de grupos paralelos, multicentrico, para
evaluar la eficacia, la seguridad y la farmacocinetica de GUSELKUMAB
en pacientes pediatricos con colitis ulcerosa activa de moderada a
grave" - Dra. Laura Maria Palomino Pérez

Marinus Pharmaceuticals
INC

Janssen-Cilag
International, N.V.

EE.CC: "Estudio de Fase I/Il de Brigatinib en pacientes pediatricos y
adultos jovenes con linfoma anaplasico de celulas grandes ALK+,
tumores miofibroblasticos inflamatorios u otros tumores sélidos" - Dra.
Maitane Andion Catalan

Princess Maxima Center
for Pediatric Oncology BV

EE.CC: "Estudio de Fase Illlb, multicentrico, abierto de un solo brazo, de
vigilancia de la sensibilidad al Baloxavir Marboxil en pacientes
pediatricos con gripe" — Dr.Jose Antonio Cadenas

Fundacion para la
Investigacion Biomedica
Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus

EE.CC: "Protocolo maestro de fase Il para evaluar la eficaciay la
seguridad de FORE8394, un inhibidor de las mutaciones de clase 1y 2
de BRAF, en participantes con cancer de mutaciones de BRAF" -
Dr.Alvarp Lassaleta Atienza

Fore Therapeutics SL

EE.CC: "Ensayo fase Il, abierto, multicentrico, de un solo brazo, de
regorafenib en participantes que han sido tratados en un ensayo previo
de regorafenib patrocinado por Bayer (monoterapia o tratamiento en
combinacion) que ha alcanzado el criterio principal de valoracion o el
analisis principal de los datos o que se ha interrumpido
prematuramente" — Dra. Alba Rubio San Simén

EE.CC: " Estudio en fase I/Il abierto, de seguridad, tolerabilidad,
farmacocinetica y actividad antitumoral de repotrectinib en pacientes
pediatricos y adultos jovenes con tumores avanzados o metastasicos
con reordenaciones de ALK, ROST o NTRK1-3 (CARE)" - Dr.Alvaro
Lassaletta Atienza

Bayer Hispania SA

Turning Point
Therapeutics

EE.CC: "Estudio aleatorizado, doble ciego, controlado con placebo y de
grupos paralelos para evaluar la eficacia y seguridad a largo plazo de
DUPILUMAB en nifios de 2 a 6 aflos con asma no controlada y/so
sibilancias asmaticas graves recurrentes" - Dr.Alejandro Lopez Neyra

Sanofi Aventis SAU

EE.CC: "Estudio aleatorizado, doble ciego, multicentrico, fase Ill, para
evaluar la eficacia y la seguridad de BELUMOSUDIL en combinacion con
corticoesteroirdes frente a placebo en combinacion con
corticoesteroides en particpantes de al menos 12 aflos con diganostico
reciente de enfertmedad de injerto contra huesped cronica (EICHc" -
Dra. Marta Gonzalez Vicent

EE.CC: "Estudio multicentrico de fase Ill para evaluar la farmacocinetica,
la eficacia y la seguridad de RISANKIZUMARB en periodo de induccion
abierto, mantenimiento aleatorizado, doble ciego y periodos de
extension a largo plazo en pacientes pediatrico (de 2 a <18 afnos de
edad) con enfermedad de Crohn activa de moderada a grave"- Dra.
Laura Maria Palomino Pérez

Sanofi Aventis SAU

AbbVie Spain, S.L.U.
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EE.CC: "Estudio en fase Ill, multicentrico, aleatorizado, doble ciego, de
grupos paralelos y controlado con placebo de la eficacia y seguridad de
TEZEPELUMAB en nifios de 5 a <12 ailos con asma grave no controlada
(HORIZON)" - Dra. Maria Dolores Ibafiez Sandin

Parexel International Srl

EE.CC: " Estudio multicentrico, abierto, de fase Lb, de un solo brazo,
para evaluar la seguridad y eficacia de AUTO-1 en pacientes pediatricos
con leucemia linfloblastica aguda de células B (B All) recidivante /
refractaria (R/R) CD19 positiva y linfono no hodgking de células B
maduras agresivo (N NHL)" — Dra. Alba Rubio San Simén

Autolus Ltd

EE.CC: " Estudio abierto de extension, para estudiar la seguridad,
tolerabilidad y eficacia a largo plazo de DNL310 en pacientes con
mucopolisacaridosis de tipo Il (MPS Il) del estudio DNLI-E-0002 o del
estudio DNLI-E-0007" - Dra. Laura Lépez Marin

EE.CC: "Protocolo de colaboracion internacional para menores de un
ano con leucemias linfoblasticas agudas debido a reordenamientos del
Gen KMT2A o Leucemia aguda de fenotipo Mixto" — Dr.Alvaro Lassaleta
Atienza

EE.CC: "Estudio abierto, multinacional y multicentrico para evaluar la
seguridad, tolerabilidad y eficacia a largo plazo de amlitelimab por via
subcutanea en participantes de 12 afnios o mas con dermatitis atopica de
moderada a grave" - Dr.Antonio Torrelo Fernandez

EE.CC: "Subestudio de fase I/Il para evaluar la seguridad y la eficacia de
zilovertamab vedotina en participantes pediatricos y adultos jovenes
con neoplasias malignas hematologicas o tumores sélidos" Dra. Alba
Rubio San Simon

EE.CC: "Biologial Medicine for Diffuse Intrinsic pontine Glioma (DIPG)
Eradication" — Dr.Alvaro Lassaletta

Denali Therapeutics

FSEHOP

Sanofi Aventis SAU

Merck -Sharp & Dohme sa

Instituto Gustave Roussy

EE.CC: "Eficacia y seguridad de la tirzepatida adminstrada una vez a la
semana en comparacion con un placebo en el tratamiento de la
obesidad y enfermedades asociadas con el peso en adolescentes;
estudio aleatorizado con enmascaramiento doble y comparativo con un
placebo (SURMOUNT-ADOLESCENTS-2) — Dr. Gabriel Martos Moreno

Lilly SA

EE.CC: "Estudio de fase Il, aleatorizado y abierto para evaluar la eficacia,
seguridad y farmacocinetica (PK) de cabozantinib (XL184) de
mantenimiento mas el mejor tratamiento de aporyo (BSC) frente al BSC
en nifos y adolescentes y adultos jovenes (AYA) con osteosarcoma
residual no resecable, ya sea en el momento del diagnéstico o en la
primera recaida tras el tratamiento estandar" — Dra. Alba Rubio San
Simoén

Parexel International Srl

EE.CC: "Ensayo de fase | del inhibidor de la menina - ziftomenib en
combinacion con la quimioterapia para niflos con leucemia aguda
KMT2A-r/NUP98 - r/NPM1 en recaida refractaria" - Dra. Alba Rubio San
Simoén

Princess Maxima Center
for Pediatric Oncology BV

EE.CC "Estudio en fase I/ll de determinacion de la dosis y ampliacion de
la dosis de Cobolimab en combinacion con Dostarlimab en
participantes pediatricos y adultos jovenes con tumores recien
diagnosticados y recidivantes/resistentes al tratamiento" — Dra. Alba
Rubio San Simén
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EE.CC "Estudio de fase lll, aleatorizado, doble ciego, de grupos paralelos
y controlado con placebo para evaluar la farmacocinetica,
farmacodinamica, eficacia y seguridad de anifrolumab intravenoso en
participantes pediatricos de entre 5y <18 afios de edad con lupues
eritematoso sistemico activo de moderado a grave que reciben
tratamiento estandar de base" - Dr.Daniel Clemente Garulo

EE.CC "Estudio en fase I, aleatorizado y abierto para evaluar
Abemaciclib en combinacion con Temozolomida en monoterapia en
nifnos y adultos jovenes con glioma de alto grado recien diagnosticado
despues de la radioterapia" - Dr.Alvaro Lassaletta Atienza

EE.CC "Estudio en fase lll, sin enmascaramiento y de un solo brazo para
evaluar la seguridad, la tolerabilidad y la farmacocinetica de
fenfluramina (clorhidrato) en lactantes de 1 afio a menos de 2 afos de
edad con sindrome de Dravet" — Dra. Elena Gonzalez Alguacil

EE.CC "Ensayo clinico complejo abierto en pacientes pediatricos con
LMA de novo recien diagnosticada" — Dra. Ana Isabel Benito Bernal

Parexel International Srl

ELI LILLY CORK LIMITED

UCB Biopharma Srl

Princess Maxima Center
for Pediatric Oncology BV

EE.CC: "Ensayo clinico fase lll, doble ciego, aleatorizado, controlado de
no inferioridad, de la eficacia del salbutamol en monoterapia
comparado con salbutamol mas bromuro de ipratopio en el
tratamiento de las crisis asmaticas moderadas en los niflos en
urgencias" — Dr.Giuseppe Francesco Ecclesia

E.O.- Estudio prospectivo observacional de la expresion de ABCB1/P-
glicoproteina como factor para la estratificacion bioldgica del
osteosarcoma no metastatico de las extremidades”. Dr. Dra. Alba Rubio
San Simon

E.O: “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

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

Fundacion para la
Investifacion Biomedica
Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus

Grupo Espanol de
Investigacion (GEIS)

AbbVie Deutschland
GmbH

Alexion Pharmaceutical
Inc.

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

Shire International GmbH

“Estudio observacional Registro longitudinal internacional de
deficiencia de piruvato cinasa o piruvato quinasa.” - Dr. Julian Sevilla
Navarro

Agios Pharmaceuticals Inc

E.O: “Estudio No-Epa: Specta: Selecciéon De Pacientes Con Cancer Para
Acceder De Forma Eficiente A Ensayos Clinicos "Screening Cancer
Patients For Efficient Clinical Trial Access".- Dra. Alba Rubio San Simon

Eortc Aisbl/lvzw

E.O: “Protocolo Umbrela Siop-Rtsg 2016 - Investigacion Integrada Y
Guias Para Diagnostico Y Terapia Estandarizados De Tumores De Rifén
En Nifos, Adolescentes Y Adultos Jévenes”. - Dra. Alba Rubio San
Simon

Universitat des Saarlandes

E.O: “Estudio Postautorizacién: Entendiendo el tratamiento a largo plazo

con Carbaglu para pacientes con acidemia organica: un enfoque de
metodologia mixta de Tipo EPA-SP.” - Dra.Elvira Cafiedo Villarroya
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E.O: “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). — Dra. Alba Rubio San Simoén

Sociedad Espanola de
Hematologia y Oncologia
pediatrica

E.O: “Guia de recomendaciones de la SEHOP para el tratamiento de la

Leucemia Linfoblstica aguda o bifenotipica del lactante menor de 1 afo”

- Dra. Blanca Herrero Velasco

E.O: “"Survivorship Passport". - Dra. Blanca Herrero Velasco

E.O: “Estudio observaciones “Memoria para el estudio de

esplenomegalia y pacientes esplenectomizados no filiados en poblacion

infantil y adulta.” - Dra. Elena Sebastian Pérez

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

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

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

Sociedad Espanola de
Hematologia y Oncologia
Pediatrica

Fundacién Sociedad
Espanola de Hematologia
y Oncologia Pediatrica
(FSEHOP)

Fundacién Espanola de
Hematologia y
Hemoterapia

Kyowa Kirin Services
Limited

Hospital Universitario
Gregorio Maranoén

BFM Study Group

E.O: “Estudio Postautorizacion sobre el impacto en el pronéstico y la
calidad de vida del diagndéstico anatomopatologico centralizado de
sarcomas de partes blandas en el estado espanol” - Dr. David Azorin
Cuadrillero

Fundacié Hospital
Universitari Vall d "Hebrén

E.O. “Ensayo clinico abierto, Fase | para evaluar la seguridad y respuesta
clinica preliminar del uso de células madre mésenquimales alogénicas
de médula ésea en niflos y adolescentes con dano cerebral adquirido" -
Dra. Veronica Cantarin Extremera

Fundacion para la
Investigacion Biomedica
Hospital Infantil
Universario Niflo Jesus

E.O. “Estudio clinico fase Ib para evaluar la seguridad, tolerabilidad y la
eficacia preliminar de Alocelyvir (células mesénquimales alogénicas +

ICOVIR-5) en nifios, adolescentes y adultos jévenes con glioma difuso de

la protuberancia (DIPG) de nuevo diagnostico en combinacion con

radioterapia o medulobastoma en recaida/progresién en monoterapia" -

Dr. Alvaro Lassaletta Atienza

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

E.O.:" Combinacion de Alocelyvir con quimioterapia y radioterapia para
el tratamiento de nifos y adolescentes con tumores sélidos extra-
craneales o refractarios" — Dra. Alba Rubio San Simén

E.O. “Estudio observacional Postautorizacion REGISTRO ALERGODATA" -

Dra. Silvia Sanchez Garcia

FUNDACION EL SUENO
DE VICKY/ASOCIACION
DIPG /FIBHNJ

Fundacion de la Sociedad
Espafola de Hematologia
y Oncologia Pediatricas
(FSEHOP)

Hospital Vall D'Hebron

Sociedad Espafola de
Alergologia e Inmunologia
clinica (SEAIQC)

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

Sociedad Espanola de
Neumologia Pediatrica
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E.O. "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

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
Gonzalez Vicent

E.O. "Registro longitudinal internacional de deficiencia de piruvato
cinasa:Resultados comunicados por los pacientes" - Dr.Julian Sevilla
Navarro

Sociedad Espafola de
Hematologia y Oncologia
Pediatrica (FSEHOP)

UCB BIOPHARMA SRL

Sociedad Espanola de
Neumologia Pediatrica

Agios Pharmaceuticals Inc

E.O. "Evaluacion de la seguridad a largo plazo en los pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda (LLA) de precursores B que
han sido tratados con blinatumomab o quimioterapia, seguido de un
trasplante" - Dra. Alba Rubio San Simon

E.O. "Estudio Postautorizacion de seguridad de pacientes pediatricos
que inician el tratamiento con selumetinib: estudio de cohortes
prospectivo de varios paises" - Dr.Alvaro Lassaletta Atienza

Amgen Inc

Amgen Inc

E.O "Estudio internacional, multicentrico, Observacional para
caracterizar las subpoblaciones clinicas de pacientes con trastorno del
aspectro autista" - Dra. Silvia Gutierrez Priego

Stalicla Sa

E.O. Estudio "Endpoint Enabling Study in Cyclin-dependent kinase-like 5
Deficiency Disorder (CDD) - Dra. Elena Gonzalez Alguacil

E.O."Retrospective study to describe the use od Dupilumab for Pediatric
Atopic Dermatitis in Spain: Patient profile,effectiveness and safety" - Dr.
Antonio Torrelo Fernandez

Pharm-Olam International
Llc

Sanofi Aventis Sau

E.O. "Manejo del dolor Postoperatorio en Cirugia de Escoliosis Idiopatica
del Adolescente" - Dr.Jose Maria Ahijado Agudo / Dra. Rosa Maria Egea
Gamez

Dr.Jose Maria Ahijado
Agudo

EO "Real World Evidence en pacientes pediatricos con Enfermedad de
Crohn activa - Estudio REDIVEC" - Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis

"E.O. "Analisis de la adecuacion del uso de la Profilaxis Antibiotica en
procedimientos quirurgicos realizados en Espafa" - Dra. Margarita
Cuevas-Mons Vendrell

Outcomes 10 Slu

Fundacion Espariola
Farmacia

EC "Estudio de cohortes, observacional, prospectivo y con enfoque en la
lesion hepatica inducida por farmacos (LHIF), para evaluar la seguridad
a largo plazo en los pacientes a quines se les receto Epidyolex" -
Dr.Victor Soto Insuga

GW Pharma SA

EC" Protocolo piloto de estudio del tratamiento del Consorcio
Alltogether para niflos y adultos jovenes (0-18 afios) con diagnostico
reciente de leucemia linfoblastica (LLA)" - Dra. Blanca Herrero Velasco

FSEHOP

E.O: "Uso del Isavuconazole en Pediatria. Una alternativa atractiva para
las infecciones fuingicas invasivas" — Dra. Marta Taida Garcia Ascaso

EO“SACHA: Acceso seguro a medicamentos innovadores para nifios,

adolescentes y adultos jéovenes con cancer " - Dra. Alba Rubio San
Simén
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EO "Observacional muticentre RWE study to characterize
neurofibromatosis type 1 (NF1) diagnosed pattients with pelxiform
neurofibromas (PN) in Spain - MULTYMATIN STUDY - Dr.Alvaro
Lassaletta Atienza

Alexion Pharmaceutical
Inc

EO "Estudio aleatorizado, doble ciego y controlado por placebo para
evaluar el efecto modulador de un probiotico sobre la microbiota
intestinal de pacientes pediatricos con trastorno del espectro autista" —
Dra. Silvia Gutierrez Priego

Probisearch SLU

E.O. "Efecto de la administracion de NIRSEVIMAB sobre los episodios de
bronquioliits aguda atendidos en las urgencias pediatricas espanolas" -
Dr.David Mansilla Martinez

Fundacion para la
Investigacion Biomedica
Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus

EO: Registro de Pacientes No Oncologicos en Tratamiento
Inmunosupresor con Fiebre" - Dr.Jose Antonio Alonso Cadenas

Fundacion para la
Investigacion Biomedica
Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus

EO "estudio prospectivo de observacion, multinacional y
postautorizacion sobre la seguridad y eficacia de VORAXAZE
(glucarpidasa) en pacientes con eliminacion retardada del metotrexato
o con riesto de toxicidad por metotrexato" - Dra. Alba Rubio San Simén

Protheric Medicines
Development Limited

EO: “Real World Evidence Study on the epidemiology and disease
management of TSC patients in Spain.” — Dra. Veronica Cantarin
Extremera

Savana Research

EO "Determinacion de la eficacia de la monotorizacion remota en
pacientes con diabetes en tratamiento con insulina, mediante el
software Caaring@" — Dra. Patricia Enes Romero

EO "Estimulacion cerebral no invasiva, estimulacion magnetica
transcraneal repetitiva, indicaciones y protocolos terapeuticos en daio
cerebral en la poblacion infantil" - Dr.David Mansilla Lozano / Dr.Manuel
Lujan Bonete

EO "Registro de pacientes tratados con Fintepla" — Dr.Victor Soto Insuga
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A continuacién, se relacionan las areas de investigacidén que incluyen a los diferentes
grupos consolidados y emergentes, liderados por el Responsable o Jefe de Servicio
Médico.

Desde el ano 1989 se inicié el desarrollo de la investigacidn en esta area preferencial
de la Pediatria, conformada por diversas enfermedades sistémicas y enfermedades
raras tan relevantes en la Pediatria.

Dirigida por el Profesor Jesus Argente Oliver, Jefe de Servicio Enfermedades
Sistémicas y Enfermedades Raras y Catedratico de Pediatria de la Universidad
Auténoma de Madrid.

Esta area se divide en 13 grupos mas 4 grupos asociados:

Grupo 1. Obesidad infantil, anomalias genéticas y trastornos del crecimiento y la
pubertad / Responsable: Prof. Dr. Jesus Argente Oliver.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

e Establecimiento de las bases fisiopatoldgicas de las obesidades en la infancia.

e Desarrollo de las bases farmacoldgicas de las obesidades en la infancia y la
adolescencia, incluyendo el empleo de leptina recombinante, liraglutide,
semaglutide, setmelanotide, asociacién de fentermina y topimarato, asi
como nuevos farmacos en fase de investigacién en el momento actual.

e Investigacidon de diferentes programas de alimentacién en los nifios y
adolescentes con obesidad monogénica, poligénica, sindrémica y debida a
tumoraciones del sistema nervioso central.

e Analisis de nuevos genes involucrados en el crecimiento humano, tras el
descubrimiento mundial por nuestro grupo de pacientes con mutaciones en
los genes RNPC3y PAPP- A2.

e Establecimiento de las bases diagndsticas en pacientes con hipocrecimiento
armoénico, mediante la investigacién de dos nuevos factores, las papalisinas
(PAPP-Ay PAPP-A2) y las estaniocalcinas (STCly STC2).

e Desarrollo de programas internacionales para el establecimiento de las bases
genéticas de los pacientes con pubertad precoz central. Hemos descrito
mutaciones en los genes MKRN3 y DLKI. En la actualidad, hemos descrito
mutaciones en un nuevo gen, MECP2, ligado al cromosoma X que requerira
amplia investigacién traslacional.

e Valoracién de las bases auxoldgicas para el conocimiento de la talla adulta en
pacientes con pubertad precoz central tratados con andlogos de GnRH.

e Aplicaciéon de sistemas de infusién continua de insulina, preferentemente de
asa cerrada, en pacientes con diabetes mellitus tipo 1.

e Investigacién coordinada con el grupo de Neuroendocrinologia en aspectos
basicos desarrollados en su programa sobre la participacién de los astrocitos

~ Servicio Madrilefio de Salud
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y la glia en el control del metabolismo sistémico, con especial énfasis en la
comunicacién con los exosomas.

Su linea de investigacién se centra en:

Obesidad infantil.

Crecimiento humano normal y patolégico.

Pubertad normal y patolégica.

Trastornos hormonales y del metabolismo en la infancia y la adolescencia y
seguimiento de nifos con endocrinopatias, patologia del crecimiento y
alteraciones metabdlicas.

Grupo 2: Neuroendocrinologia del metabolismo / Responsable: Dra. Julie Ann Chowen.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Estudiar la respuesta metabdlica a nutrientes especificos.

Determinar los mecanismos centrales de deteccién y metabolismo de los
diferentes acidos grasos y como afectan a la ganancia de peso, enfocado en
la importancia de los astrocitos en este fenédmeno.

Analizar como los astrocitos modulan a las neuronas hipotaldmicas que
controlan el metabolismo sistémico dependiendo de Ila situacién
nutricional/hormonal, con especial énfasis en la comunicacién via vesiculas
extracelulares/exosomas.

Estudiar las bases neuroendocrinas en las diferencias entre los sexos en la
respuesta a una dieta no adecuada.

Su linea de investigacién se centra en:

Neuroendocrinologia del metabolismo.

Papel de los astrocitos en el control de sistemas neuroendocrinas.
Efecto del ambiente temprano sobre el metabolismo a largo plazo.
Impacto de la nutricién sobre los sistemas neuroendocrinas.

Grupo 3. Enfermedades de base alérgica, mecanismos celulares y moleculares
determinantes / Responsable: Dra. Maria Dolores Ibafiez Sandin.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Estudio de la microbiota intestinal en lactantes con alergia a leche de vaca,
sus madres y sus abuelas.

Estudio de biomarcadores de predisposicién alérgica en recién nacidos
(BIOPAL).

~ Servicio Madrilefio de Salud
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Comprender las variables relevantes para medir en los estudios
intervencionistas en el campo de la alergia a los alimentos.

Investigaciéon del perfil de sensibilizacidn y reactividad clinica de los pacientes
que debutan con alergia al marisco en diferentes areas geograficas de
Espana.

Identificar modalidades de tratamiento de la alergia a leche mediante
inmunoterapia con alimentos que reduzcan la frecuencia y la gravedad de los
eventos adversos.

Determinar la eficacia de los ensayos clinicos de inmunoterapia con
alimentos.

Investigar las causas involucradas en el complejo proceso de la prescripciéon
de inmunoterapia con alérgenos aéreos en el tratamiento de la enfermedad
alérgica respiratoria.

Conocer los mecanismos moleculares involucrados en la reaccién alérgica
anafilactica y no anafilactica para poder mejorar la precisién diagnéstica.
Investigacién en asma infantil, estableciendo las guias clinicas para su
tratamiento en el contexto de la Academia Europea de Alergia e Inmunologia
Clinica.

Su linea de investigacién se centra en:

Inmunoterapia con alimentos.

Inmunoterapia con inhalantes.

Asma.

Microbiota y biomarcadores de enfermedades alérgicas y en recién nacidos.

Grupo 4: Enfermedad Inflamatoria intestinal, esofagitis y otras patologias digestivas /
Responsable: Dra. Rosa Ana Munoz Codoceo.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Enfermedad de Crohn: mecanismos genéticos, transcriptémicos y celulares
en respuesta a terapia celular.

Acidemia organica: Tratamiento a largo plazo.

Colitis ulcerosa: Eficacia y seguridad farmacoldgica.

Enfermedad celiaca: Evolucién clinica, auxoldgica y puberal.

Enfermedades hepaticas: Respuesta inflamatoria.

Fomentar unidades de excelencia interdisciplinares con acreditacién por
parte de sociedades cientificas y/o estdndares de calidad.

Creacién de Master propio con la Universidad Auténoma de Madrid
(departamento de Pediatria) en Gastroenterologia y Nutricién Pediatrica.
Impulsar la educacién sanitaria proactiva a los padres y pacientes de las
patologias crénicas atendidas.

Su linea de investigacion se centra en:

Enfermedad inflamatoria intestinal (Ell).
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TCA nifo pequenfo, Metabolopatias, Disfagia.
Esofagitis eosinofilica (EEo) y microbiota esofagica.
TCA nifio mayor, Enfermedad celiaca, Simulacién/Seguridad del paciente.

Grupo 5: Enfermedades neurodegenerativas, neurometabdlicas, neuroinmunologia,
epilepsias del neurodesarrollo y dafio cerebral adquirido infantil / Responsable: Dra.
Veroénica Cantarin Extremera.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Identificacidn de dianas terapéuticas en epilepsia, encefalopatias genéticas
y otros trastornos neuroldgicos.

Terapias de medicina de precisién en las diferentes enfermedades de causa
neuroldégica.

Nuevos mecanismosfisiopatolégicos de encefalopatias epilépticas y del
neurodesarrollo: Estudios multigénicos, de funcionalidad e inflamatorios.
Terapias avanzadas en enfermedades neurodegenerativas y neuroinmunes.
Nuevos programas de neurorrehabilitacién para el dano cerebral adquirido
infantil.

Trastornos de sueno en epilepsias, enfermedades neurocutaneas y
sindrome de Rett.

Su linea de investigacioén se centra en:

Neurodegenerativas, neurometabdlicas y enfermedades mitocondriales.
Epilepsia del neurodesarrollo.

Trastorno del movimiento.

Neuroictiosis.

Neuroinmunologia.

Dano cerebral adquirido del nifio y adolescente.

Esclerosis tuberosa

Epilepsias del neurodesarrollo.

Sindrome de Rett.

Grupo 6: Patologias mentales graves y neurodesarrollo del nifio y adolescente /
Responsable: Dra. Montserrat Graell Berna.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Investigacién neuropsicolégica del dano cerebral adquirido, epilepsia y
enfermedades raras.

Trastornos de alimentacién y aspectos psicolégicos y familiares de la
obesidad.

Investigacién de aspectos metaboldémicos en la anorexia nervosa.
Generacién de grupo emergente en trastornos del espectro autista y otros
trastornos del neurodesarrollo.
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Desarrollar liderazgo en investigacidn en aspectos neuropsicoldégicos del
dafno cerebral adquirido, epilepsia y enfermedades raras en nifos y
adolescentes.

Su linea de investigacioén se centra en:

Trastornos de la Conducta Alimentaria.
Trastorno del Espectro del Autismo.
Suicidio en nifos y adolescentes.
Psicofarmacologia en nifos y adolescentes.

Grupo 7: Nuevos modelos de asistencia pediatrica / Responsable: Dra. Raquel Jiménez

Garcia.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Investigacién de la inmunidad celular y humoral en pacientes con infeccidén
por coronavirus auspiciado por Asociaciéon Espariola Pediatria.

Aspectos clinicos de la Infeccién Osteoarticular Pediatrica.

Aspectos clinicos de la Tuberculosis Pediatrica

Investigacién en Enfermedad de Kawasaki.

Monitorizacién de pacientes ingresados en Hospitalizacién a domicilio (App
UHAD).

Buscar nuevas formas de atender a los nifios y sus familias, humanizando al
maximo la asistencia sanitaria y ofreciendo una atencién integral que
incorpore los avances cientificos y de telemedicina mas novedosos.

Formar pediatras en la especialidad de Pediatria Interna Hospitalaria.

Su linea de investigacién se centra en:

Enfermedades infecciosas pediatricas.

Patologia respiratoria en nifos: bronquiolitis, asma, neumonia.
Nuevas formas de atencidn: hospitalizacién a domicilio pediatrica.
Trastornos de la alimentacién en niflos y adolescentes.
Traumatismo craneal leve.

Nifios con patologia crénica y complejidad.

Vacunacién pediatrica en situaciones especiales.

Grupo 8: Nuevos abordajes de asistencia pediatrica en urgencias

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Atencidn clinica a pacientes con bronquiolitis, traumatismo craneal leve.
Nuevas pruebas diagndsticas microbiolégicas en los pacientes con fiebre sin
foco: técnicas moleculares para el diagndstico virolégico rapido, analisis de
perfil de expresién (microarrays) del mRNA mensajero.
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Atencidn ante pacientes inmunodeprimidos con fiebre.
Investigacién de la analgesia y sedacién en procedimientos dolorosos.

Su linea de investigacién se centra en:

Enfermedades infecciosas y, especificamente, fiebre sin foco.

Enfermedades infecciosas y fiebre en pacientes inmunodeprimidos,
traumatismo craneoencefalico leve.

Calidad asistencial, Implementacién de buenas practicas.

Ecografia a pie de cama, simulacién.

Simulacioén.

Analgesia y sedacién para procedimientos dolorosos.

Patologia respiratoria, crisis asmatica.

Grupo 9: Medicina intensiva pediatrica / Responsable: Dra. Montserrat Nieto Moro.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Monitorizacién y seguimiento del paciente neurocritico: biomarcadoresy uso
de sistemas clinicos de vigilancia.

Inmunofenotipo del paciente criticoen procesos inflamatorios vinculados
o no ainfeccién.

Biomarcadores en el dafno respiratorio del paciente critico.

Investigacién ecografica a pie de cama en el paciente critico.

Incrementar las publicaciones internacionales y nacionales con alto indice de
impacto derivadas del fomento de la investigacion.

Promover el intercambio de conocimientos cientificos con otros
profesionales sanitarios mediante jornadas, congresos.

Impulsar el uso de tecnologias de la informacién para implantar un sistema
de telemedicina que permita la atencién y valoracién inicial de pacientes
criticos en otros centros.

Su linea de investigacién se centra en:

Sedacién y analgesia en paciente critico pediatrico.

Seguridad y eficacia de terapias celulares en contexto de dafio neuronal
grave y enfermedades neurodegenerativas.

Optimizacién del uso de hemoderivados en el paciente critico pediatrico.
Monitorizacién y seguimiento del paciente neurocritico pediatrico:
descripcién de biomarcadores y uso de sistemas clinicos de vigilancia.
Desarrollo de nuevas herramientas farmacoldgicas en el tratamiento de las
infecciones graves.

Estudio del inmunofenotipo del paciente critico pediatrico en el contexto de
procesos inflamatorios vinculados o no a infeccién.

Estudio de biomarcadores en el dano respiratorio del paciente critico
pediatrico.
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Integracién del estudio ecografico a pie de cama en el paciente critico
pediatrico.

Estudio de hemostasia con tromboelastrografia en el paciente con terapia
celular

Estudio de parada cardiorrespiratoria hospitalaria.

Mejora mediante la simulacién de la atencién del paciente oncolégico grave.
Sistema de Telemedicina interhospitalario para la atencién del paciente
pediatrico critico.

Grupo 10: Farmacologia y farmacovigilancia / Responsable: Dra. Maite Pozas del Rio.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Investigacién de la medicacién al ingreso en pacientes crénicos.

Estudio de la via subcutdnea para el control de sintomas en el domicilio en
pacientes con atencién paliativa.

Actualizacién sobre mezclas analgésicas por via parenteral y espinal.
Implantacién de la trazabilidad en la elaboracién de la quimioterapia por
lectura de cédigo de barras/datamatrix y control de pesada.

Su linea de investigacién se centra en:

Optimizacién del empleo de farmacos biosimilares mediante Ia
determinacién de niveles farmacocinéticos.

Conciliacién de la medicacién en pacientes pediatricos.

Atencién farmacéutica al paciente paliativo pediatrico.

Elaboracién segura de quimioterapia.

Grupo T1: Afecciones dermatoldgicas en nifios y adolescentes / Responsable: Dr.
Antonio Torrelo Fernandez.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Optimizacién del empleo de farmacos biosimilares mediante Ia
determinacién de niveles farmacocinéticos.

Relacion entre la expresiéon de CD64 en monocitos y remisién clinica sin
medicacién en artritis idiopatica juvenil.

Evaluacién de variables cognitivas, emocionales, somatosensoriales, motoras
y bioquimicas y aplicacién de ejercicio fisico en nifios con artritis idiopatica
juvenil.

Lupus eritematoso sistémico de inicio juvenil: Registro JULES.

Investigacién de la uveitis no infecciosa de inicio en la edad pediatrica.
Factores epidemiolégicos, clinicos, analiticos y microbiolégicos
determinantes de la respuesta al tratamiento de la enfermedad de Kawasaki
y el riesgo de desarrollar aneurismas en nuestro medio.

Su linea de investigacion se centra en:
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Genodermatosis.

Mastocitosis.

Dermatitis atépica.

Trastornos de la queratinizacién.

Grupo 12: Investigacién en patologias neumoldgicas / Responsable: Dr. Alejandro
Lépez Neyra.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Sistematizaciéon de la evaluacién de los pacientes con patologia respiratoria
crénica.

Investigacién de los factores relacionados con el control del asma grave.
Analisis de los factores relacionados con el éxito en el inicio y mantenimiento
de la ventilacién no invasiva domiciliaria.

Valoracién de la hipoventilacién alveolar en pacientes con obesidad grave.

Su linea de investigacién se centra en:

Fibrosis quistica.

Ventilacién domiciliaria.

Asma.

Ejercicio fisico.

Patologia respiratoria del suefio.

Grupo 13: Investigacion en cuidados de enfermeria / Responsable: Dra. Pilar Herreros

Lépez.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Investigacién e innovacién en cuidados pediatricos.

Desarrollar un “mapa” de personal de enfermeria con formacién avanzada en
investigacion.

Fomentar el trabajo de enfermeria en red.

Inclusién del personal de enfermeria en los grupos de investigaciéon
multidisciplinares.

Desarrollar la investigaciéon en el personal de enfermeria.

Vincular la practica clinica y la investigacién

Su linea de investigacion se centra en:

La figura de la enfermera consultora y referente en normalizacién de
cuidados.

Captaciéon de las enfermeras interesadas en participar en grupos de
investigacién multidisciplinar/multicéntrica.
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e Formacién continuada en metodologia de investigacion.

e Normalizacién, estandarizacién e identificacién de buenas practicas que
impulsen la excelencia profesional a través de la evidencia cientifica.

e Iniciativas para desarrollar y difundir la investigacién en cuidados, con en el
fin posibilitar una practica profesional basada en la mejor evidencia cientifica
disponible respetando los principios éticos.

Grupos asociados

Patologias reumatolégicas y sus afecciones pediatricas.
Su linea de investigacién se centra en:

e Enfermedades inflamatorias crénicas de base inmune.
e Enfermedades sistémicas inmunes.

e Sindromes autoinflamatorios.

e Sindromes de fragilidad dsea.

e Dolor crénico musculoesquelético.

e Ecografia musculoesquelética en artropatias crénicas.

Investigacién en cardiopatias
Su linea de investigacion se centra en:

e Miocardiopatia hipertroéfica.

e Insuficiencia cardiaca.

e Toxicidad cardiaca en pacientes con Trametinib.

e Cateterismos cardiacos.

e Seguridad cardiaca en tratamiento con Setmelanotide.

e Toxicidad cardiaca en pacientes con Neurofibromatosis 1, neurofibromas
plexiformes en tratamiento con Selumetinib.

e Evolucién cardiolégica de pacientes con Mucopolisacaridosis 2 y tratamiento
enzimatico sustitutivo intravenoso e intratecal.

Investigacion en oftalmopatias
Su linea de investigacion se centra en:

e Control de miopia en nifos.
e Repercusion Oftalmoldgica de ciertos farmacos utilizados en la fibrosis
quisticay en Tumores cerebrales en la edad pediatrica.

Investigacion en nefrologia
Su linea de investigacion se centra en:

e Estudio molecular del paciente con sindrome Nefrético idiopatico.
e Raquitismo Hipofosfatémico ligado a X.
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e Diagnédstico genético y analisis celular de pacientes pediatricos con
enfermedades autoinmunes severas.

El darea de Oncohematologia se centra en la investigacién del cdncer y de
enfermedades hematoldgicas no malignas del nifo y del adolescente.

Es un area dirigida por Dr. Luis Madero Lépez y el Dr. Manuel Ramirez Orellana Jefes
de Servicio de Oncologia, Hematologia y Trasplante Pediatrico.

Dentro de esta area hay que adscribir la creacién del Laboratorio de Investigacién
del servicio y de la Unidad de Terapias Avanzadas.

Objetivos comunes como area de investigacion son los siguientes:

e Entender las bases genéticas y los mecanismos moleculares y celulares
responsables de las enfermedades oncohematoldgicas que afectan a nifios y
adolescentes.

e Desarrollar y aplicar nuevos métodos diagnésticos para estos enfermos que
permitan su correcta clasificacién y la eleccidén de tratamientos optimizados
a cada situacion individualizada.

e Investigacidn traslacional de nuevas estrategias con medicamentos de
Terapia Avanzada para enfermedades oncohematoldgicas infantiles.

e Liderar y/o participar en ensayos clinicos dirigidos a este grupo de pacientes,
incluyendo académicos.

Esta area se divide en 5 grupos:

Grupo 14: Investigacién en inmunidad, genética y nuevas tecnologias en cancer
infantil / Responsable: Dr. Manuel Ramirez Orellana.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

e Identificar nuevos factores genéticos de predisposicién a Leucemia Aguda
Infantil.

e Describir la estructura global de las alteraciones cromosémicas en Leucemia
Aguda Infantil y su posible valor etiolégico y pronédstico.

e Estudiar determinantes moleculares del microambiente medular en
leucemogénesis y resistencia al tratamiento.

e Entender las fases de la transicion infantil-adulto del sistema inmune.

e Incorporar la modelizacién computacional a nuestros proyectos de
investigacion.

e Desarrollar medicamentos de inmunoterapia avanzada mas seguros y
eficaces.

e Aplicar estrategias de nanomedicina para tratamientos dirigidos.
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Incorporar las tecnologias next generation para el diagnéstico y seguimiento
del cancer infantil.

Su linea de investigacién se centra en:

Desarrollo de medicamentos de inmunoterapia avanzada.

Estrategias de nanomedicina para tratamientos dirigidos.

Factores genéticos de predisposicién a Leucemia Aguda Infantil.

Estructura del genoma en Leucemia Aguda Infantil.

Papel del microambiente medular en leucemogénesis y resistencia al
tratamiento.

Transicién infantil-adulto del sistema inmune. Modelizacién computacional.
Tecnologias next generation para el diagndstico y seguimiento del cancer
infantil.

Grupo 15: Investigaciéon e Innovacidon en Enfermedades Hematoldgicas Pediatricas /
Responsable: Dr. Julidn Sevilla Navarro.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Completar el desarrollo de la terapia génica con vectores lentivirales para la
Anemia de Fanconi con el registro del medicamento huérfano en las agencias
reguladoras.

Completar el desarrollo de la terapia génica con vectores lentivirales para la
Anemia por déficit de piruvatoquinasa con el registro del medicamento
huérfano en las agencias reguladoras.

Completar el desarrollo de la terapia génica con vectores lentivirales para la
inmunodeficiencia por defecto de adhesién leucocitaria tipo | con el registro
del medicamento huérfano en las agencias reguladoras.

Analizar las rutas implicadas en el fallo medular de los pacientes afectos de
fallo medular con el diagnéstico de Anemia de Fanconi que permitan el
desarrollo de estudios para el reposicionamiento de nuevos farmacos.
Buscar biomarcadores que permitan establecer diferencias entre aplasias
adquiridas y hereditarias

Buscar biomarcadores que permitan pronosticar la evolucién de la
trombocitopenia inmune primaria.

Su linea de investigacion se centra en:

Factores genéticos y predisposicion en mielodisplasia y fallo medular
hereditario.

Papel del microambiente medular en el fallo medular.

Trombocitopenias de base inmunoldgica, nuevos marcadores bioldgicos.
Ensayos clinicos fase I/ll en enfermedades hematolégicas infantiles.
Desarrollo de medicamentos de terapia avanzada para hematologia.
Reposicionamiento de farmacos en fallos medulares hereditarios.
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Grupo 16: Neuro-Oncologia pediatrica / Responsable: Dr. Alvaro Lassaletta Atienza.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

e Optimizar la recogida de muestras de tumores cerebrales, liquidos
cefalorraquideos y sangre periférica de los pacientes para poder incorporarlos
a los proyectos de investigacién.

e Conseguir que todos los pacientes que llegan a la unidad de tumores
cerebrales del Hospital Nifio Jesus tengan un diagnostico histolégico y
molecular completo tanto del tumor como de la linea germinal incluyendo la
secuenciacién masiva y el metiloma.

e Desarrollar proyectos de investigacioén traslacional en tumores cerebrales en
nifos y adolescentes que puedan derivar en ensayos clinicos de nuevos
tratamientos para estos pacientes.

e Integrar la investigacién en la unidad multidisciplinar clinica de tumores
cerebrales.

e Colaborar con grupos nacionales e internacionales en proyectos de
neurooncologia pediatrica.

e Difundir a nivel nacional e internacional los resultados de las investigaciones
realizadas en este campo.

Su linea de investigacion se centra en:

e Estudio de la biologia de los gliomas de bajo grado en adolescentes y adultos
joévenes.

e Tratamiento con virus oncoliticos de tumores cerebrales pediatricos con mal
pronédstico.

e Biopsia liquida en tumores cerebrales en ninos y adolescentes.

e Nuevos farmacos dirigidos en el tratamiento de tumores cerebrales
pediatricos.

e Diagnostico integrado del tumor cerebral pediatrico.

e Avances en el diagnédstico y tratamiento de los gliomas difusos de linea
media.

e Ejercicio fisico en nifios y adolescentes con tumores cerebrales.

Grupo 17: Investigacidn clinica en cancer infantil y desarrollo de nuevos farmacos /
Responsable: Dra. Alba Rubio San Simén.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

e Probar, mediante ensayos clinicos fase I Il,IIl y IV |la eficacia y seguridad de
nuevos tratamientos, con el objetivo de mejorar la supervivencia del cancer
infantil.

e Diseflar y poner en marcha nuevos ensayos clinicos académicos precoces y
“first in child” en tumores pediatricos sélidos y hematoldgicos.
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Potenciar la caracterizacién molecular de los tumores pediatricos y el acceso
a tratamientos dirigidos.

Incrementar la calidad de vida de los supervivientes de cadncer pacientes.
Realizar investigacion farmacogendmica sobre la eficacia y tolerancia de los
farmacos anticancerigenos.

Fomentar la participacién del paciente pediatrico y adulto joven en la
investigacién.

Su linea de investigacién se centra en:

Ensayos clinicos precoces.

Desarrollo precoz de medicamentos en leucemia.

Investigacion en sarcomas pediatricos.

Inmunoterapia y terapias dirigidas en neuroblastoma.

Trasplante e inmunoterapia / Medicina de precisidén en cancer pediatrico.
Terapia de soporte y psicooncologia.

Investigacién en salud de supervivientes de cancer infantil y toxicidad a largo
plazo.

Medicina de precisién en cancer pediatrico

Grupo 18: Investigacidon en medicamentos de terapia avanzada / Responsable: Dra.
Africa Gonzalez Murillo.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Desarrollo de medicamentos de Terapia Avanzada para cancer infantil y su
posterior optimizacién y adaptacién segun las Normas de Correcta
Fabricacién, en el contexto de la realizacién de ensayos clinicos.

Programa de desarrollo de Celyvir: informacién de la eficacia de la medicina
y de biomarcadores predictores de respuesta.

Inmunoterapia Celular Adoptiva con Linfocitos Infiltrantes de Tumor (TILs);
caracterizaciéon inmunofenotipica, clonal y funcional tanto del infiltrado
inmune de dichas biopsias, como de los TlLs expandidos in vitro.

Su linea de investigacién se centra en:

Desarrollo de medicamentos de terapia avanzada para tumores sdélidos
pediatricos.

Combinacién de diferentes estrategias de inmunoterapia para el tratamiento
del cancer infantil.

Terapia celular adoptiva de células CAR-T.
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El drea de Cirugia e Innovavién Pediatrica esta coordinada por Dr. Andrés Castillo
Sanzy la Dra. Rosa M. Egea-Gamez.

Esta es una de las areas con mayor presencia de investigacion clinica. En este punto
entran en juego los sistemas de informacién, digitalizacién, inteligencia artificial y
big data.

Sin embargo, el marcado caracter asistencial de muchos de sus integrantes, con
elevada dedicacién a los pacientes, puede convertirse en una amenaza a largo plazo
para la actividad de I1+D+i.

Objetivos comunes como area de investigaciéon son los siguientes:

e El objetivo comun de esta area es generar y validar herramientas de utilidad
clinica para el diagnéstico, prondstico y tratamiento de distintas patologias.
Ademas, su caracter traslacional permite establecer colaboraciones con la
mayoria de los servicios clinicos del Hospital Nifio Jesls y con diversos grupos
del Instituto.

e La misién de este Proyecto Cientifico Cooperativo (PCC) es promover la
investigacién coordinada de todos los grupos del IPIS-NJ en torno a las lineas
prioritarias que tiene cada uno de ellos. Estas acciones cientificas
coordinadas, favorecen a su vez el desarrollo y la potenciacién de los grupos
de investigaciéon implicados en ellas, asegurando la optimizacién de los
recursos a través de servicios comunes y estructuras de gestién mas
eficientes, favoreciendo la traslaciéon de los resultados al ambito sanitario e
industrial.

e Medicina personalizada y de precisién. Rreducir la carga sanitaria de las
enfermedades mediante una gestién eficaz de las mismas aumentando la
eficiencia de los tratamientos y reduciendo los efectos secundarios. Se basa
en ser Predictiva, Preventiva, Personalizada y Participativa.

e La digitalizacién es un reto muy amplio, centrado en la accesibilidad e
interoperabilidad de los datos sanitarios, la modernizacién de los sistemas de
atencioén sanitaria, facilitar el acceso a la salud de crénicos, etc.

Esta area se divide en 7 grupos mas 2 grupos asociados:

Grupo 19: Patologia musculoesquelética y cirugia experimental. Responsable: Dra.
Rosa Maria Egea-Gamez.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

e Junto con el grupo de anestesia y reanimacién se estd desarrollando un
protocolo ERAS (Enhance Recovery After Surgery), se trata de un programa
multimodal diseflado para minimizar la disfuncién de érganos en el post
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operatorio y devolver al paciente a la normalidad lo mas rapido posible tras la
realizacién de cirugia multinivel.

Seguir investigando junto con el grupo de anestesia y reanimacién que la
utilizacion de medicamentos tales como magnesio, dexmedetomidina,
dexametasonay esmolol como complementos ahorradores de opioides alivia
el dolor postoperatorio en cirugia de escoliosis idiopatica del adolescente y
reduce el uso de opioides sistematicas en poblacién pediatrica.

Desarrollo de exo-esqueletos y terapia domiciliaria y hospitalaria con los
mismos tras cirugia ortopédica en pacientes con paralisis cerebral infantil. En
colaboracién con distintos servicios del hospital como rehabilitacién,
fisioterapia, etc

Estudio genético de pacientes con escoliosis idiopatica del adolescente para
analizar el riesgo de progresién de la deformidad o no, liderado por la unidad
de Raquis del servicio de Cirugia Ortopédica y Traumatologia.

Utilizacidon de prétesis mio-eléctricas en pacientes con agenesia unilateral de
miembros superiores y evaluacién de un programa de acompafamiento
psicolégico de pacientes con anomalias congénitas de los miembros
superiores, en colaboracién con el servicio de psiquiatria, psicologia,
fisioterapia, terapia ocupacional, etc

Con la incorporacién de nuevas tecnologias se pretende llevar a cabo una
serie de estudios: Utilizacién de ecografia para valorar la madurez esquelética
de los pacientes pediatricos. Realidad virtual para seguimiento de pacientes
con escoliosis.

Su linea de investigacién se centra en:

Patologia de cadera.

Displasias y otros sindromes.

Deformidad de columna pediatrica.
Patologia de pie.

Neuro-ortopedia.

Patologia de miembro superior.
Deformidades y Grandes alargamientos.
Patologia deportiva y artroscopia.

Tumores e infecciones musculoesqueléticas.

Grupo 20: Investigacion quirurgica en oncologia pediatrica

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Propuesta de proyecto colaborativo con el area: “Abordaje quirdrgico de
patologia musculoesquelética y cirugia experimental”. Proyectos de
perfeccionamiento y capacitacién en cirugia microvascular experimental.
Estudio de los efectos del tratamiento combinado de cirugia y braquiterapia
en el control local de la enfermedad y su relacidén con posibles cambios
inmunoldégicos a nivel molecular y celular.
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Propuesta de colaboracién con el Area: “Investigacién e innovacién en
radiodiagndstico”. Disefio y desarrollo de protocolos y proyectos basados en
la realidad virtual e impresién 3D en la evaluacién de la anatomia quirdrgica
tumoral.

Estudio de la cirugia asistida por fluorescencia en su comparacién con los
estudios de imagen prequirdrgicos convencionales (RM, TC ecografia).
Inmunofluorescencia. Combinacién de Inmunofluorescencia e
inmunoterapia en el estudio de terapias diana en neuroblastoma en el
modelo murino inmunocompetente de neuroblastoma.

Investigaciones sobre la aplicacién de braquiterapia en lecho quirdrgico, en
relacién a aspectos inmunoldgicos y aplicacién de terapias avanzadas, en el
ambito de los tumores sdlidos pediatricos.

Su linea de investigacion se centra en:

Modelo murino de trasplante ortotépico de neuroblastoma: Estudio de
inmunofenotipo tumoral.
Cirugia de Precisiéon Guiada por Imagen.

Grupo 21: Innovacién en neurocirugia y cirugia de la epilepsia / Responsable: Dra.
Belén Rivero Martin.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Mejorar el diagnéstico de forma menos invasiva y precozmente de la
hipertensiéon intracraneal subaguda o crénica.

Conseguir demostrar la eficacia del estudio del crdneo con RM, pudiendo
reducir la indicacién de TAC 's.

Cambiar el protocolo de seguimiento de los pacientes con craneosinostosis,
empleando el seguimiento con fotogrametria u otra técnica de imagen
tridimensional.

Emplear procedimientos minimamente invasivos en pacientes con epilepsia
con indicacién de realizar cirugias paliativas y demostrar la rentabilidad de
realizar tratamientos con laser.

Al incorporar la monitorizacién neurofisiolégica intraoperatoria, queremos
demostrar gue mejora la morbilidad peroperatora en la reseccién de tumores
cerebrales.

Demostrar que alcanzar dianas cerebrales profundas con robot quirdrgico, es
mas eficaz y seguro que las técnicas convencionales.

Continuar con el curso un estudio de respuesta de las distonias en pacientes
con PCIl a los implantes cerebrales profundos y aspiramos a demostrar
seguridad y eficacia en pacientes con anorexia con una técnica similar.

Su linea de investigacién se centra en:

Epilepsia.

~ Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

127



Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus Memoria 2024

Enfermedades secundarias a errores congénitos del metabolismo.
Hipertensidon intracraneal.

Patologia Craneofacial sinostosica y oncologia.

Presencia de biomarcadores en el dafio cerebral.

Grupo 22: Nuevas terapias funcionales, rehabilitacion y fisioterapia / Responsable: Dra.
Maria Teresa Vara Arias.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Desarrollo de exoesqueleto para tratamiento domiciliario de la marcha,
protetizacion de pacientes con agenesia de miembro superior, tratamiento
con exoesqueleto del re entrenamiento de la marcha.

Colaboracién en el proyecto de eficacia de tratamiento con células madre
para el dafio cerebral con el servicio de neurologia.

Desarrollo de exoesqueleto con MARSBIONIC y con el CSIC.

Plan asistencial integral de las malformaciones congénitas incluyendo su
posterior protetizaciéon.

Su linea de investigacién se centra en:

Fisioterapia Respiratoria.

Prétesis de Miembro superior.

Dano Cerebral y nuevas tecnologias.
Calidad de Vida.

Grupo 23: Investigacion e innovacién en radiodiagndstico / Responsable: Dr. Miguel
Angel Lépez Pino.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

En neuroimagen: analisis cuantitativo de la perfusién cerebral, spectroVIEW
para el anadlisis de la espectroscopia cerebral y FiberTracking 3D para la
valoracién de la sustancia blanca.

En imagen oncoldgica: andlisis de difusidn para la caracterizacién tumoral y
valoracién de la respuesta tumoral intratamiento, MOBIVIEW y Tumor
Tracking para el analisis tumoral y su control evolutivo siguiendo los criterios
de control tumoral (RECIST, WHO, carga tumoral).

En imagen musculoesquelética: paquete de acumulacién de ecos y
evaluacidén avanzada de cartilago, para el estudio del desarrollo y patologia
pediatrica con afectacién condral.

Estudio de la médula ésea en el paciente pediatrico caracterizando sus
modificaciones fisioldégicas y sus alteraciones producidas por diferentes
patologias (tumorales, inflamatorias y metabdlicas), empleando técnica de
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difusion; como técnica alternativa a la medicina nuclear e incluso sustitutiva
de la biopsia de médula ésea en algunos escenarios clinicos concretos.
Colaboracién en tesis doctoral de la Dra. Beatriz Corredor Andrés. Tesis acerca
del estudio de factores de crecimiento periféricos para explicar la talla baja
en pacientes con anemia de Fanconi.

Estandarizar el estudio por imagen de los sarcomas éseo, proponiendo los
protocolos de imagen y la técnica concreta para realizarlo. Este estudio se
realiza a través del Proyecto “European guideline for imaging of primary
Ewing Sarcoma and Osteosarcoma in the paediatric and adult sarcoma in the
paediatric and adult population; joint statement by the FOSTER consortium,
Euro Ewing Consortium, European Society of Pediatric Radiology, European
Association of Nuclear Medicine (EANM) and European Society of
Musculoskeletal Radiology (ESSR)".

Su linea de investigacioén se centra en:

Diagndstico por imagen en tumores cerebrales pediatricos.
Diagndstico por imagen tumores musculoesqueléticos pediatricos.
Diagndstico por imagen en dafio cerebral pediatrico.

Diagndstico por imagen en epilepsia.

Resonancia magnética en neuroradiologia pediatrica.

Elastografia en patologia pediatrica.

Entero-resonancia magnética en enfermedad inflamatoria instestinal.
Diagndstico por imagen en facomatosis.

Grupo 24: Innovacidn y digitalizacién de la salud / Responsable: Dr. Andres Castillo

Sanz.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Promover y acelerar la innovacién en el Hospital Infantil Nifio Jesus a través
de la colaboracién con el resto de los grupos de investigacion.

Establecer, fomentar y mantener la innovacién como una competencia
basica dentro de los servicios hospitalarios y los grupos de investigacion.

Se busca implementar un Espacio de Datos Pediatricos que esté alineado con
las préximas normativas europeas al respecto y en el que se puedan
almacenar de forma inteligente los datos pediatricos producidos en los
centros de SERMAS.

Apoyar el disefio de aplicaciones que permitan una mejor interaccién con los
pacientes proporciondndoles la mejor informacién actualizada sobre su
patologia.

Se estan implementando prototipos de aplicacién del estado del arte en
Inteligencia Artificial, Big Data, Blockchain, Cloud Computing, Aprendizaje
Federado, Procesamiento de Imagenes, Analisis Omico y genético, entre
otros.

Transformacién digital en el sector sanitario como la accesibilidad e
interoperabilidad de los datos sanitarios, la modernizacién de los sistemas de
atencion sanitaria, facilitar el acceso a la salud de crénicos, etc
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Medicina personalizada y de precisién. Reducir la carga sanitaria de las
enfermedades aumentando la eficiencia de los tratamientos y reduciendo los
efectos secundarios. Se basa en ser Predictiva, Preventiva, Personalizada y
Participativa.

El objetivo de esta area es lograr estos retos y pasa por innovar con el foco en
el desarrollo de nuevas herramientas, tecnologias y soluciones digitales, y ser
capaces de integrar esta innovacién en el &mbito de la salud y la atencién
sanitaria pediatrica

Su linea de investigacioén se centra en:

Implementacién de repositorios abiertos de datos clinicos pediatricos.
Construccién de modelos de aprendizaje automaticos que permitan definir
medicina pediatrica de precisién y personalizada.

Grupo 25: Anestesia y reanimacién / Responsable: Dr. Ernesto Martinez Garcia.

Objetivos cientificos a alcanzar por el grupo:

Ayudar a mejorar esa asistencia y cuidados por parte de todos los actores
implicados en la anestesia pediatrica: profesionales, padres y madres.
Incorporar los avances en monitorizacién: SNC, SNA, Hemodindmica,
Respiratoria

Incorporar los avances en técnicas de anestesia locoregional: nuevos
bloqueos ecoguiados, crioanalgesia

Optimizar el manejo de la via aérea dificil, analgesia multimodal o la
valoracién del dolor agudo postoperatorio.

Se estan desarrollando protocolos ERAS (Enhance Recovery After Surgery):
programa multimodal disefiado para minimizar la disfuncién de érganos en
el post operatorio y devolver al paciente a la normalidad lo mas rapido posible.
Optimizar manejo peroperatorio de patologias complejas como Ia
mucopolisacaridosis ninos en cuidados paliativos.

Participamos en el proyecto EUROFAST: A Multicentre Preoperative Fasting
Audit.

Su linea de investigacion se centra en:

Ayuno Perioperatorio (Eurofast).
Mucopolisacaridosis.

Dolor Agudo Perioperatorio (Escalas Valoracién).
Dolor Agudo Perioperatorio (Cirugia Esoliosis).
Manejo Via Aérea Dificil (C-Mac).

EC Naldemedine (efectos secundarios Opioides).

Grupos asociados

Cuidados paliativos pediatricos.
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Su linea de investigacién se centra en:

e Telemedicina
e Medicaciéon en atencién domiciliaria
e Capacitacién de cuidadores

Investigacién en diagndstico genético
Su linea de investigaciéon se centra en:

e Genética clinica

Plataformas de apoyo a la Investigacion.
- Unidad de Fabricacion de Medicamentos de Terapia Avanzada. Sala Blanca.
- Unidad de Ensayos Clinicos y estudios observacionales.

- Unidad de Farmacologia. Sala Blanca y Gestion de Medicacién de
Investigacion.

- Unidad de Gestion.

- Anatomia patoldgica.

INNOVACION

NUMERO DE PROYECTOS DE INNOVACION EN
CURSO

PCT SOLICITADAS EN 2024

1- MSCs-Mesenqguimales de corddn
n para la displasia broncopulmonary
complicaciones de la prematuridad

PCT: Sistema PCT (Patent Cooperation Treaty)

PUBLICACIONES CIENTIFICAS

o)
NUMERO DE FACTOR FACTOR DE IMPACTO %
PUBLICACIONES DE PUBLICACIONES PRIMER
IMPACTO QUARTIL
Abstract of 161
Published Item
Articulos 147 778,4 37,41%
Correccién
Material Editorial 28
Guias 7
Cartas 3
revisiones 8
TOTAL 354

(%QI: calculo incluye total Articulos, Revisiones, Cartas, Material Editorial y Guias Clinicas indexadas en

JCR)
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS Im;‘fg%%EE FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOS EN LA LA REVISTA TOTAL
REVISTA

Acta Ortopédica Mexicana 1 NO INDEXADA NO INDEXADA
Acta Paediatrica 1 2,4 2,6
Actas Dermo-Sifiliograficas 1 3,8 29
Allergy 3 12,6 1,8
ﬁr:;r(:::en Journal of Emergency 1 27 26
American Journal of Hematology 2 10,1 10,1
1
égiat:zi;ie Pediatria (English 7 15 17
Annals of Hematology 1 3 3]
Annals of the Rheumatic Diseases 1 20,3 18,4
e 1
Archivos Argentinos de Pediatria 1 0,7 0,8
:Z:;g/"ecshof Dermatological 1 18 24
Archives of Disease in Childhood 1 4.4 39
Archives of Orthopaedic and 1 5 23
Trauma Surgery !
ﬁécgic‘t’:fr:;;zomdad Espanola 2 NO INDEXADA NO INDEXADA
Biology of Sex Differences 1 4.9 6
Biomaterials Science 1 5,8 6,2
Blood 1 21,1 19,2
Blood Advances 1 7.4 7.2
Bone 1 3,5 3,8
Bone Marrow Transplantion 1 4,5 4,5
Brain and Spine 1 1,9 N/A
Childs Nervous System 1 1,3 1,5
Clinical Chemistry 1 7.1 7.4
Clinical & Experimental Allergy 1 6,3 52
Elejr;i::cilggitroenterology and 1 16 13
Clinical Infectious Diseases 1 8,2 8,2
Clinical Nutrition ESPEN 1 29 29
Clinical Obesity 1 2,2 2,8
Clinical and Translational Allergy 2 4,6 51
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS IEA";‘D‘;TC‘?I_%%EE FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOS EN LA LA REVISTA TOTAL
REVISTA
Clinical and Translational 1 2.8 29
Oncology
Critical Care 1 8,8 10,4
Current Oncology 1 2,8 29
Dermatologic Clinics 1 2,2 2,8
Diagnostic Microbiology and
. . 1 2,1 2

Infectious Disease
Emergencias 1 54 3]
Endocrine Reviews 1 22 26,5
Endocri . .

n o.c'rl'nologla, Diabetes y 1 18 17
Nutricion
European Journal of Hospital 1 16 17
Pharmacy
E J | of Orth di

uropean Journal of Orthopaedic ] 14 N/A
Surgery & Traumatology
European Journal of Pediatrics 2 3 3,1
E>'<pert Opinion on Drug 1 6 6.6
Discovery
Farmacia Hospitalaria 1 1 1,3
Foot and Ankle Surgery 1 1,9 23
Frontiers in Allergy 1 33 33
Frontiers in Cell a.nd 1 45 52
Developmental Biology
Frontiers in Endocrinology 1 39 49
Frontiers in Immunology 2 57 6,8
Frontiers in Oncology 2 35 4
Frontiers in Pediatrics 2 2,1 2,5
Genes 1 2,8 33
Genetics in Medicine 2 6,7 7.4
Hormone Research in Paediatrics 1 2,6 29
Revista Pediatria Hospitalaria 1 NO INDEXADA NO INDEXADA
Inflammatory Bowel Diseases 1 4,5 4,7
Int.ernat|ona| Journal of Molecular 1 49 56
Sciences
Inter.natlonal Journal of Palliative 1 07 1
Nursing
Journal of Allergy and Clinical 5 4 102
Immunology
Journal of Allergy and Clinical 1 82 83

Immunology: In Practice
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NUMERO TOTAL DE

PUBLICACIONES ARTICULOS IEA";‘D‘;TC‘?I_%%EE FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOS EN LA LA REVISTA TOTAL
REVISTA

Journal of Aut|sm'and ] 3 42
Developmental Disorders
Journal of ;hlldren s 1 13 17
Orthopaedics
Journal of'CllnlcaI Endocrinology 3 5 53
& Metabolism
Journal of Clinical Investigation 1 13,3 14,6
Journal of Crohns and Colitis 1 8,3 8,3
Journal of the Endocrine Society 1 3 33
Journal of Intellectual Disability 1 21 29
Research
Journal of Investigational
Allergology and Clinical 1 6,7 6,5
Immunology
Journa.I.Of NeuroEnglneerlng and 1 52 56
Rehabilitation
Journal of Neuroscience Research 1 29 4
J | of Pediatri

ournal of Pediatric N 3 24 27
Gastroenterology and Nutrition
Journal of Pediatric Health Care 1 2,5 2,5
Journal of Pediatric Orthopaedics 2 1,4 1,8
Journal of Pediatric Orthopaedics 1 09 1
Part B
Jornal de Pediatria 1 2,8 2,8
Journal of Shoulder and Elbow 1 29 33
Surgery
Journal of Ultrasound in Medicine 1 2,1 2,2
JBIJS Case Connect 1 NO INDEXADA NO INDEXADA
Knee Surgery, Sports 1 33 36
Traumatology, Arthroscopy
Lancet 1 98,4 106,9
Lancet Child & Adolescent Health 1 19,9 19,9
Lancet Diabetes & Endocrinology 1 44 38,2
The Lancet Oncology 1 41,6 4272
Lancet Respiratory Medicine 1 38,7 41,3
Leukemia 1 12,8 10,5
Medicina Intensiva (Engl Ed). 1 2,7 2,2
Nature Reviews Immunology 1 67,7 78,2
Neuroendocrinology 1 32 3,6
Neurology and Therapy 1 4 4.4
Neurologia (Engl Ed). 1 2,9 2,8
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PUBLICACIONES ARTICULOS IEA";‘D‘;TC‘?I_%%EE FACTOR DE IMPACTO
(NOMBRE DE LA REVISTA) PUBLICADOS EN LA LA REVISTA TOTAL
REVISTA

Nutrition in Clinical Practice 1 2,1 3
Nutricion Hospitalaria 1 1,2 1,2
Nutrients 2 4,8 5,8
Oncoimmunology 1 6,5 7,2
O'rphanet Journal of Rare 1 34 39
Diseases
Pediatric Drugs 1 3,4 3,4
Pediatric Allergy and 1 43 45
Immunology
Pediatric Blood & Cancer 3 2,4 29
Pediatric Dermatology 4 1,2 1,4
Pediatric Emergency Care 1 1,2 1,2
Pediatric Hematology and 1 12 15
Oncology
Pediatric Infectious Disease 1 29 24
Journal
Pediatric Neurology 1 32 33
Pediatric Pulmonology 2 2,7 2,8
Pediatrics 1 6,2 7.1
Physiological Genomics 1 2,5 35
Physiology 1 53 8,8
Rehabilitacion (Madr). 1 NO INDEXADA NO INDEXADA
Resuscitation Plus 1 2,1 23
Revista E fiola de Ci i

cvista Bspanola de Hrugia 1 NO INDEXADA NO INDEXADA
Ortopédica y Traumatologia
Revista Espanola de ] o7 5
Enfermedades Digestivas '
Scientific Reports 1 38 43
Skeletal Radiology 1 19 2,1
Sleep Medicine 1 3,8 4
Therapeutlc Advances in Chronic 1 33 38
Disease
Journal of ThrombOSIS and 1 55 6.6
Haemostasis
Transplantation and Cellular 5 36 36
Therapy
TOTAL 147 778,4 817,10
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ACTIVIDADES DE DIVULGACION CIENTIFICA

- Sesion informativa Carrera corre por el niflo. Xl Convocatoria de Proyectos
Intramurales.

- Presentacién proyecto intramural “APP para pacientes con EIl" por la
Dra. Marta Velasco Rodriguez-Belvis (Seccién de Gastroenterologia y

Nutricién)

- Sesiones clinicas para los residentes del Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus

- “Face to Face" con el objetivo de acercar a las familias la labor investigadora
que se realiza en la institucién.

BIBLIOTECA EN CIENCIAS DE LA SALUD

SERVICIO VOLUMEN
N° Total de Peticiones tramitadas =2
N° Peticiones tramitadas C17 =
N° Peticiones internas se
N° Peticiones externas e
N° Peticiones rechazadas 125
N° peticiones suministradas directamente B
Busquedas bibliograficas ©
Compulsas de articulos electrénicos o

0

N° citas Asesoria cientifica
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9. SOSTENIBILIDAD Y GESTION ECONOMICA

GESTION ECONOMICA

Obligaciones Reconocidas

Memoria 2024

2023 2024
GASTOS DE PERSONAL* 67.634.638 69.936.368
GASTOS CORRIENTES EN BIENES Y SERVICIOS 39.863.196 57.253.083
INVERSIONES REALES 2.960.561 2.872.904
ACTIVOS FINANCIEROS 3.264 10.460
TOTAL 110.461.658 130.072.815

*(No se incluyen las obligaciones referidas a Formacion de Personal Sanitario, recogidas en el programa

312F)
Fuente: Direccion General de Gestion Economico-Financiera
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FARMACIA
COMPRAS ANO 2024 % INC 2024/2023
Total adquisiciones directas 23.328.358 12,19%
RESTO DE PRODUCTOS 3.715.016 -31,13%
INMUNOSUPRESORES 3.659.903 62,27%
ENZIMAS DIGESTIVAS 2.519.275 -8,94%
ONCOLOGICOS INH. PROTEINKINASA 2.305.480 21,24%
ONCOLOGICOS ANTICUERPOS MONOCLONALES 1.596.092 49,00%

Fuente: Direccion General de Gestion Economico-Financiera.

Indicadores Farmacoterapéuticos
INDICADORES DE MANUAL
Coste hospitalizacion farmacia/UCH 768 €
Ratio adquisiciones contables/ adq PVL iva 0,64
Coste tratamiento HC por Paciente Pediatrico con edad <12 afos 2729 €
Coste tratamiento HC por Paciente Pediatrico con edad entre 12-18 TS

anos (= 12-18 anos)
HC: hormona de crecimiento
Fuente: Direccion General de Gestion Economico-Financiera
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