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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Presentacion

Los retos del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus siguen centrados en mejorar la
asistencia y cuidados de nuestros pacientes. La lista de tareas en desarrollo y pendientes
parece no acabar nunca y cada vez estamos mas orgullosos de ver codmo paulatinamente
vamos completando algunos de los objetivos que nos permiten mejorar como instituciéon
sanitaria.

Promover la eficiencia a través de la revisidon, actualizacion o puesta en marcha de
procedimientos y protocolos, modernizar las instalaciones, crear grupos de trabajo
multidisciplinares que permitan dar una atencién integral al paciente y su familia e intensificar
la investigacidon son los grandes objetivos que han calado ya en la cultura corporativa del
hospital.

Haber conseguido estar y mantenernos entre los hospitales mas elegidos y mejor valorados de
la Comunidad supone un reto continuo que nos obliga a abarcar de forma mas eficiente el dia
a dia, el futuro a corto plazo y la estrategia general de nuestro centro.

El incremento de las consultas externas y el refuerzo de la actividad investigadora en el ambito
de la onco-hematologia, protagonizan un afio en el que se han seguido reforzando otros dos
claves: la coordinacion con profesionales de Atencién Primaria y la formacion para
profesionales de toda Espafia. El aumento de la actividad del centro se refleja en un aumento
del mas del 5% de las primeras consultas, en buena parte de alta resolucién, que crecieron en
un 50%.

En cuanto a la mejora en la asistencia a pacientes con enfermedades graves, cronicas, o que
requieran seguimientos y controles estrictos y continuos, el hospital estd disefiando programas
clinicos especificos y de atencidn integral, para una mejor asistencia en general. Este afio los
esfuerzos se han invertido en la creacién y puesta en marcha de un programa para atender a
los pacientes afectados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Durante este afio el hospital acogié mas de 35 cursos y/o jornadas de actualizacién, revision y
comunicacién de tratamientos y terapias, con la asistencia de profesionales de toda Espaiia.
Destaca la 102 edicion del Encuentro de Médicos con Jueces y Fiscales sobre Infancia, Salud y
Derecho.

Entre las diferentes areas en las que se esta reforzando la calidad asistencial, onco-
hematologia destaca por sus continuos esfuerzos por lograr objetivos; a principios de afio
obtuvo la acreditacion JACIE, el sello de calidad de mayor prestigio en trasplante
hematopoyético y terapia celular, concedido por las principales entidades cientificas en Europa:
EBMT (European Group for Blood and Marrow Transplantation) e ISCT (International Society
for Cellular Therapy). Asi, el Hospital Nifio JesUs se ha convertido en el primer centro espafiol
con una Unidad de TPH pediatrica que cuenta con la acreditacion JACIE (Joint Accreditation
Committee), para los procedimientos de recoleccidén, procesamiento y trasplante.

Con respecto a las reformas, durante este afio algunas de las reformas realizadas, como las
del area de reanimacion postquirirgica se traducen en confort para los pacientes y para los
profesionales también. La completa remodelacién de la Unidad de Trasplante de Progenitores
Hematopoyéticos, financiada por la Fundacion Aladina, ha supuesto un importantisimo cambio
para el paciente y su familia, pudiendo vivir ahora el aislamiento de forma mucho mas comoda
y agradable.

Margarita Gonzalez Grande
Directora Gerente

Memoria 2013 3



Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Zona de Influencia

Marco geografico
Descripcion del centro: Edificio de estilo neomudéjar con 28.000 m?

distribuidos en tres plantas
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Mapa de la zona de asignada:

CENTRO DE SALUD MEJORADA DEL CAMPO
CENTRO DE SALUD SAN FERNANDO I
CENTRO DE SALUD SAN FERNANDO II
CENTRO DE SALUD BAVIERA

CENTRO DE SALUD CASTELLO

CENTRO DE SALUD CIUDAD JARDIN
CENTRO DE SALUD DAROCA

CENTRO DE SALUD GOYA

CENTRO DE SALUD LAGASCA

CENTRO DE SALUD LONDRES

CENTRO DE SALUD MONTESA

CENTRO DE SALUD POTOSI

CENTRO DE SALUD PRINCIPE DE VERGARA
CENTRO DE SALUD PROSPERIDAD
CENTRO DE SALUD SANTA HORTENSIA
CENTRO DE SALUD SEGRE

CENTRO DE SALUD CIUDAD SAN PABLO
CENTRO DE SALUD DR. TAMAMES
CENTRO DE SALUD EL PUERTO

CENTRO DE SALUD JAIME VERA
CENTRO DE SALUD LOS ALPERCHINES
CENTRO DE SALUD VALLEAGUADO
CENTRO DE SALUD COSTALA ESTACION
CONSULTORIO COSLADA-ESTACION
CONSULTORIO LOECHES
CONSULTORIO DE SAN ANTONIO
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Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Estructura de la poblacién
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Organigrama
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Recursos Humanos

ANOS

CATEGORIA PROFESIONAL

2012 2013
EQUIPO DIRECTIVO
Director Gerente 1 1
Director Médico 1 1
Director de Continuidad Asistencial 1 1
Subdirector Médico
Director de Gestion 1 1
Subdirector de Gestion
Director de Enfermeria 1 1
Subdirector de Enfermeria
DIVISION MEDICA
Facultativos 215 218
MIR 60 61
PERSONAL SANITARIO
DUE 270 260
Matronas
Fisioterapeutas 10 10
Terapeutas 5 5
Técnicos 53 52
Auxiliares Enfermeria 235 228
PERSONAL NO SANITARIO
Grupo Técnico Funcién Administrativa 6 6
Grupo Gestién Funcion Administrativa 12 12
Grupo Administrativo y resto C 34 32
Aux. Administrativo y resto D 134 134
Celadores y resto 98 97
DOCENCIA
E.U.E. (otros residentes) 8 8
Personal en formacién (matronas)
VOuAL 1145 1127
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Recursos Materiales

CAMAS

2012 2013

Camas Instaladas

QUIROFANOS

2012 2013

Quirdfanos Instalados 6 | 6 |

OTRAS INSTALACIONES

2012 2013

Locales de consulta en el hospital

HOSPITAL DE DIA (Numero de

puestos) 2012 2013
Oncohematolégico 8 8
Psiquiatrico 15 15
Médico 4 4
Quirurgico 13 13
DIAGNOSTICO POR IMAGEN

TAC

RMN

Ecdgrafos en Radiodiagndstico

Ecografos en otros servicios

Sala convencional de Rayos X

Telemando
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Cartera de Servicios
Especialidades disponibles

DISPONIBLES EN EL CENTRO/HOSPITAL DE
ESPECIALIDADES HOSPITAL REFERENCIA
Alergia Sl
Andlisis Clinicos/Bioquimica Sl

Se realizan algunas pruebas en el

Genetica 8 laboratorio central
. Se realizan algunas prueba en el

Inmunologia SI .
laboratorio central

Microbiologia y Parasitologia Sl

Anatomia patoldgica Sl

Anestesiologia/Reanimacion Sl

Angiologia y Cir. Vascular

Aparato Digestivo SI

Cardiologia S

Hemodinamica

Cir. Cardiaca

Cir. General y Digestivo
Cir. Maxilofacial

Cir.Ortopédica Traumatologia Sl
Cir. Pediatrica Sl
Cir. Plastica Sl
Cir. Toracica

Dermatologia Sl
Endocrinologia y Nutricion Sl
Farmacologia Clinica

Farmacia hospitalaria Sl
Geriatria

Ginecologia y Obstetricia
Reproduccion asistida

Hematologia y Hemoterapia Sl
Med. Fisica y Rehabilitacion Sl
Med. Intensiva Sl
Med. Interna Sl
Medicina Nuclear

Med Preventiva/Salud Publica Sl
Nefrologia Sl
Neumologia Sl
Neurologia Sl
Neurofisiologia clinica Sl
Neurocirugia Sl
Oftalmologia Sl
Oncologia Médica Sl
Oncologia Radioterapica

Otorrinolaringologia Sl
Pediatria S|
Neonatologia

Psiquiatria Sl
Psicologia Clinica Sl
Radiodiagnéstico Sl
Radiofisica hospitalaria

Reumatologia Sl
Urologia Sl
Urgencias Sl
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Otras areas especificas

AREA DISPONIBLE EN EL
HOSPITAL

Cuidados Paliativos: Unidades de Hospitalizacion |

CSUR: Centro-Servicio-Unidad de Referencia del SNS Sl

Trasplante de progenitores hematopoyéticos autélogo SI

Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico emparentado SI

Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico no emparentado SI

Unidades de referencia del Sistema Nacional de Salud

Trasplante de progenitores

Nombre de la Unidad hematopoyéticos alogénico
infantil

Fecha de designacion como CSUR 18 de febrero de 2010

Servicios implicados Hematologia, Pediatria y Oncologia

Pacientes nuevos atendidos en 2013 42>

(*) Trasplantes menores o igual 14 ahos 37
Trasplantes de 14 a 18 afios 3
Trasplantes mayores de 18 afos 2

Nombre de la Unidad Ortopedia Infantil

- Tratamiento ortopédico en las
enfermedades neuromusculares
(Paralisis cerebral, Mielomeningocele)
- Malformaciones congénitas (Fémur
corto congénito, agenesia de
tibia/peroné)

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

Procesos que atiende

Fecha de designacion como CSUR 18 de febrero de 2010

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

Servicios implicados

Pacientes nuevos atendidos en 2013 255**
(**) Total procedimientos ortopedia infantil complejos y sencillos 255
Total pacientes nuevos del Servicio de Cirugia Ortopédica y Traumatologia 4.795
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Actividad Asistencial

CMBD 2012 2013
Altas totales codificadas 8.299 7.891
Porcentaje de codificacidon 99,94% 99,86%
Estancia Media Global 4,58 5,24
Peso Medio Global 1,4342 1,5634
HOSPITALIZACION 2012 \ 2013
Ingresos totales 8.279 7.954
Ingresos Urgentes 5.967 5.847
Ingresos Programados 2.312 2.107
Urgencias Totales 67.457 67.697
% Urgencias ingresadas 4,96% 5,10%

SESIONES HOSPITAL DE DIA

HOSPITALIZACION A DOMICILIO

Oncohematoldgico 6.451 7.254
Psiquiatrico 11.485 12.999
Otros médicos 3.806 4.222
Otros quirargicos 1,995 1.853

Numero de ingresos 50 41
Estancia Media 75,22 63,66
Altas 44 45
Actividad quirudrgica
ACTIVIDAD QUIRURGICA 2012 | 2013
Intervenciones quirdrgicas programadas con
hospitalizacidn 2.554 2333
Intervenciones quirdrgicas amt_;u,lantes 1.995 1,853
programadas, realizadas en quiréfano
Inter_ver_laopf—:‘s quirurgicas urgentes con 728 786
hospitalizacion
Intervenciones quirurgicas urgentes

21 18
ambulantes
Otrqs procesos quirdrgicos ambulatorios 506 1.076
realizados fuera de quirofano
Intervenciones quirurgicas suspendidas 539 357
Tiempo disponible de quiréfano (horas/mes) 780 719
Tiempo utilizado de quiréfano (horas/mes) 476 462
Repc,ilm_lento quirurgico (% ocupacion 61,06% 64,26%
quirurgica)
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Donaciones - Trasplantes

Donantes de Organos 3 1

Técnicas Utilizadas

TECN ICA REALIZADAS PROPIO CENTRO | DERIVADAS A C.CONCERTADO

2012 2013 2012 2013

Laboratorio
Bioguimica 854.233 918.150 0 0
Hematologia 141.672 147.457 0 0
Microbiologia 30.283 34.611 0 0
Inmunologia 61.257 65.085 0 0
NO de pacientes 117.020 125.768 0 0
Radiologia convencional 34.478 34.578 0 0
Ecografias 9.026 9.221 0 0
Citologias 775 918 0 0
Endoscopias digestivo 452 555 0 0
Broncoscopias 93 110 0 0
TAC 1.841 1.945 0 0
RMN 5.148 5.495 35 18
Gammagrafias 0 0 225 255
Radiologia intervencionista 480 583 0 0
PET 0 0 22 36
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Consultas Externas

Primeras Consultas Indice Solicitadas Realizadas
ESPECIALIDAD Consultas Sucesivas leoLe) Suc/Prim por A.P. para A.P.
Alergia 2.160 7.277 9.437 3,37 1.543 1.327
Cardiologia 1.316 660 1.976 0,50 644 540
Dermatologia 3.891 2.704 6.595 0,69 3.193 2.893
Digestivo 1.518 5.338 6.856 3,52 650 475
Endocrinologia 964 7.681 8.645 7,97 574 445
Hematologia 446 1.372 1.818 3,08 240 205
Nefrologia 329 1.364 1.693 4,15 107 108
Neumologia 1.309 4.755 6.064 3,63 496 471
Neurologia 1.395 5.722 7.117 4,10 657 448
Oncologia 106 4.775 4.881 45,05 2 5
Psiquiatria 1.169 4.257 5.426 3,64 150 163
Rehabilitacion 689 2.539 3.228 3,69 128 98
Reumatologia 251 2.522 2.773 10,05 60 57
Otras Médicas 633 274 907 0,43 0 0

TOTAL AREA

MEDICA

Urologia 1.107 1.924 3.031 1,74 901 846
Traumatologia 4.795 16.516 21.311 3,44 3.032 2.249
ORL 3.825 4,768 8.593 1,25 2.352 2.148
Oftalmologia 4.354 10.083 14.437 2,32 3.084 2.774
C. Infantil 2.126 3.686 5.812 1,73 1.423 1.312
Estomatologia 956 736 1.692 0,77 668 526
C. Plastica 718 3.542 4.260 4,93 70 79
Neurocirugia 772 1.799 2.571 2,33 414 409
Anestesia 5.697 0 5.697 0 1
Otras 132 510 642 3,86 0 0

Quirurgicas

TOTAL AREA

QUIRURGICA 24.482  43.564 68.046

TOTAL AREA
PEDIATRICA
TOTAL

4.907  6.860
99.711 142.322

1.953
42.611

Memoria 2013
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Consultas de alta resolucidon

NUumero

consultas %. 2ierE
ESPECIALIDAD Primeras
alta
. Consultas
resolucion

Alergia 2.014 93,24%
Cardiologia 1.039 78,95%
Dermatologia 3.507 90,13%
Digestivo 465 30,63%
Endocrinologia 180 18,67%
Hematologia 121 27,13%
Nefrologia 99 30,09%
Neumologia 875 66,84%
Neurologia 478 34,27%
Oncologia 38 35,85%
Psiquiatria 402 34,39%
Rehabilitacién 193 28,01%
Reumatologia 79 31,47%
Otras Médicas 2 0,32%
TOTAL AREA MEDICA 9.492 58,68%
Urologia 508 45,89%
Traumatologia 1.853 38,64%
ORL 3.352 87,63%
Oftalmologia 3.822 87,78%
C. Infantil 1.370 64,44%
Estomatologia 593 62,03%
C. Plastica 283 39,42%
Neurocirugia 387 50,13%
Anestesia 4,645 81,53%
Otras Quirurgicas 49 37,12%

TOTAL AREA QUIRURGICA 16.862 ‘ 68,88%0

TOTAL AREA PEDIATRICA 1.060 ‘ 54,28%
TOTAL 64,34%
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Casuistica (CMBD)

GRD Médicos mas frecuentes

DESCRIPCION

NUumero
(o [<]
casos

Estancia
Media

Peso

775 BRONQUITIS & ASMA EDAD<18 SIN CC 557 10,62% 3,68 0,6514

769 CONVULSIONES & CEFALEA EDAD<18 SIN CC 326 6,21% 3,99 0,6701

410 QUIMIOTERAPIA 278 5,30% 4,56 1,2296
OTROS DIAGNOSTICOS DE OIDO, NARIZ, BOCA &

074 GARGANTA EDAD<18 181 3,45% 1,15 0,5674
GASTROENTERITIS NO BACTERIANA Y DOLOR

816 ABDOMINAL EDAD < 18 SIN CC 156 2,97% 2,90 0,4556
QUIMIOTERAPIA CON LEUCEMIA AGUDA COMO DXS O

876 CON USO DE ALTAS DOSIS DE AGENTE 139 2,65% 6,45 1,6195
QUIMIOTERAPIA

589 BRONQUITIS & ASMA EDAD <18 CON CC MAYOR 134 2,55% 5,68 1,2652
REHABILITACION PARA TRASTORNO COMPULSIVO

753 NUTRICIONAL 119 2,27% 30,60 2,0000

773 NEUMONIA SIMPLE & PLEURITIS EDAD<18 SIN CC 117 2,23% 5,01 0,6571

070 OTITIS MEDIA & ITRS EDAD<18 115 2,19% 3,93 0,5656

187 EXTRACCIONES & REPOSICIONES DENTALES 107 2,04% 0,84 0,7314

576 LEUCEMIA AGUDA CON CC MAYOR 102 1,94% 15,05 14,5410

100 SIGNOS & SINTOMAS RESPIRATORIOS SIN CC 92 1,75% 1,41 0,6677
ESOFAGITIS, GASTROENTERITIS &

777 TRAST.DIGESTIVOS MISCELANEOS EDAD<18 SIN CC 79 1,51% 4,80 0,5648

179 ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL 75 1,43% 1,41 1,0417

322 1E|\IIDZEDCE£NES DE RINON & TRACTO URINARIO 74 1,41% 5,05 0,7751

774 BRONQUITIS & ASMA EDAD<18 CON CC 73 1,39% 6,11 0,9140
OTROS DIAGNOSTICOS DE SISTEMA

256 MUSCULOESQUELETICO & TEJIDO CONECTIVO 71 1,35% 1,65 0,7462
ENFERMEDAD VIRICA & FIEBRE DE ORIGEN

422 DESCONOCIDO EDAD<18 69 1,32% 4,38 0,5955

427 NEUROSIS EXCEPTO DEPRESIVA 59 1,12% 12,51 0,7386
NEUMONIA SIMPLE Y OTROS TRAST.RESPIRATORIOS

541 EXC. BRONQUITIS & ASMA CON CC MAYOR 59 1,12% 8,71 2,2282
TRASTORNOS DE SANGRE, ORGANOS

574 HEMOPOYETICOS & INMUNOLOGICOS CON CC MAYOR 56 1,07% 9,57 2,9353

451 EgXEDI\iElI\éAMIENTO & EFECTO TOXICO DE DROGAS 53 1,01% 4,94 0,5485

432 OTROS DIAGNOSTICOS DE TRASTORNO MENTAL 50 0,95% 24,04 0,5879

102 gIT'\FI{(o:(s: DIAGNOSTICOS DE APARATO RESPIRATORIO 50 0,95% 2,88 0,6189

5.247 5,77 1,3039
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Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

GRD Quirdrgicos mas frecuentes

060

DESCRIPCION

AMIGDALECTOMIA &/0 ADENOIDECTOMIA SOLO,
EDAD<18

Ndmero
de
casos

219

8,28%

Estancia

Media

1,21

0,6004

APENDICECTOMIA SIN DIAGNOSTICO PRINCIPAL

167 COMPLICADO SIN CC 208 7,87% 2,93 0,9327

041 EE%EDIISMIENTOS EXTRAOCULARES EXCEPTO ORBITA 189 7,15% 1,79 0,8085
PROC. DE CADERA & FEMUR EXCEPTO ARTICULACION

212 MAYOR EDAD<18 135 5,11% 4,04 1,9314
PROCEDIMIENTOS EXTR.INFERIOR & HUMERO EXC.

220 CADERA,PIE,FEMUR EDAD<18 121 4,58% 1,83 1,2877

341 PROCEDIMIENTOS SOBRE EL PENE 99 3,74% 2,19 1,5332
PROCEDIMIENTOS SOBRE TESTICULO, PROCESO NO

340 MALIGNO EDAD<18 93 3,52% 1,10 0,8219

062 MIRINGOTOMIA CON INSERCION DE TUBO EDAD<18 90 3,40% 1,78 0,7177

225 PROCEDIMIENTOS SOBRE EL PIE 68 2,57% 1,82 1,4130
ESCISION LOCAL Y EXTRACCION DE DISPOSITIVO

867 FIJACION INTERNA EXCEPTO CADERA Y FEMUR, SIN 67 2,53% 2,04 1,2334
cc

169 PROCEDIMIENTOS SOBRE BOCA SIN CC 61 2,31% 1,34 0,9342

227 PROCEDIMIENTOS SOBRE TEJIDOS BLANDOS SIN CC 58 2,19% 2,59 1,1298
PROCEDIMIENTOS MISCELANEOS SOBRE OIDO,

055 NARIZ, BOCA & GARGANTA 57 2,16% 1,74 0,8742
EXCISION LOCAL & ELIMINACION DISP. FIJACION

230 | |NTERNA DE CADERA & FEMUR 51 1,93% 2,27 1,3338

163 PROCEDIMIENTOS SOBRE HERNIA EDAD<18 50 1,89% 1,20 0,7465

739 CRANEOTOMIA EDAD<18 SIN CC 47 1,78% 10,53 2,9668
PROC. SOBRE MANO O MUNECA, EXCEPTO

229 PROC.MAYORES S.ARTICULACION SIN CC 47 1,78% 1,23 0,9369
PROCED. SOBRE N.CRANEALES & PERIFERICOS &

008 OTROS PQ S.NERVIOSO SIN CC 47 1,78% 5,49 1,8422

738 CRANEOTOMIA EDAD<18 CON CC 40 1,51% 16,75 4,2288

803 TRASPLANTE DE MEDULA OSEA ALOGENICO 38 1,44% 40,37 28,3230
PROC. HOMBRO, CODO O ANTEBRAZO, EXC.

224 PROC.MAYOR DE ARTICULACION SIN CC 35 1,32% 1,57 1,0180
OTROS PROC.QUIRURGICOS DE

234 S.MUSCULOESQUELETICO & T.CONECTIVO SIN CC 33 1,25% 5,88 1,6295

759 IMPLANTES COCLEARES MULTICANAL 31 1,17% 2,42 6,6623
PROCEDIMIENTOS SOBRE ESTOMAGO, ESOFAGO &

156 DUODENO EDAD<18 29 1,10% 6,14 1,3433
OTROS PROCEDIMIENTOS SOBRE PIEL,

270 T.SUBCUTANEO & MAMA SIN CC 29 1,10% 1,93 0,9687

2.644 4,21 2,0785
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GRD con mayor consumo de recursos

. Estancia
DESCRIPCION .
Media
576 LEUCEMIA AGUDA CON CC MAYOR 102 1,29% 15,05 14,5410
803 TRASPLANTE DE MEDULA OSEA ALOGENICO 38 0,48% 40,37 28,3230
775 BRONQUITIS & ASMA EDAD<18 SIN CC 557 7,06% 3,68 0,6514
410 QUIMIOTERAPIA 278 3,52% 4,56 1,2296
PROC. DE CADERA & FEMUR EXCEPTO ARTICULACION
212 MAYOR EDAD<18 135 1,71% 4,04 1,9314
753 ELEJ%?(%TNA;:LION PARA TRASTORNO COMPULSIVO 119 1,51% 30,60 2,0000
804 TRASPLANTE DE MEDULA OSEA AUTOLOGO 16 0,20% 23,63 14,7497
QUIMIOTERAPIA CON LEUCEMIA AGUDA COMO DXS O
876 CON USO DE ALTAS DOSIS DE AGENTE 139 1,76% 6,45 1,6195
QUIMIOTERAPIA
769 CONVULSIONES & CEFALEA EDAD<18 SIN CC 326 4,13% 3,99 0,6701
759 IMPLANTES COCLEARES MULTICANAL 31 0,39% 2,42 6,6623
APENDICECTOMIA SIN DIAGNOSTICO PRINCIPAL
167 COMPLICADO SIN CC 208 2,64% 2,93 0,9327
589 BRONQUITIS & ASMA EDAD <18 CON CC MAYOR 134 1,70% 5,68 1,2652
738 CRANEOTOMIA EDAD<18 CON CC 40 0,51% 16,75 4,2288
TRASTORNOS DE SANGRE, ORGANOS
574 HEMOPOYETICOS & INMUNOLOGICOS CON CC MAYOR 56 0,71% 9,57 2,9353
PROCEDIMIENTOS EXTR.INFERIOR & HUMERO EXC.
220 CADERA,PIE,FEMUR EDAD<18 121 1,53% 1,83 1,2877
041 EréigEDlISMIENTos EXTRAOCULARES EXCEPTO ORBITA 189 2,40% 1,79 0,8085
341 PROCEDIMIENTOS SOBRE EL PENE 99 1,25% 2,19 1,5332
530 CRANEOTOMIA CON CC MAYOR 12 0,15% 20,83 12,1341
LEUCEMIA AGUDA SIN PROCEDIMIENTO QUIRURGICO
780 MAYOR EDAD<18 CON CC 24 0,30% 24,96 5,9437
OTROS TRAST. SISTEMA NERVIOSO EXC. AIT,
533 CONVULSIONES & CEFALEA CON CC MAYOR 34 0,43% 15,85 4,1604
739 CRANEOTOMIA EDAD<18 SIN CC 47 0,60% 10,53 2,9668
060 ;E\EalicézquCTOMIA &/0 ADENOIDECTOMIA SOLO, 219 2,78% 1,21 0,6004
NEUMONIA SIMPLE Y OTROS TRAST.RESPIRATORIOS
541 EXC. BRONQUITIS & ASMA CON CC MAYOR 59 0,75% 8,71 2,2282
OTROS DIAGNOSTICOS DE OIDO, NARIZ, BOCA &
074 GARGANTA EDAD<18 181 2,29% 1,15 0,5674
558 PROC.MUSCULOESQUELETICO MAYOR CON CC MAYOR 16 0,20% 8,56 6,2374
7.891 5,24 1,5634
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Calidad e informacion y atencion al paciente

Calidad

Objetivos institucionales de calidad

INDICADOR

Area de calidad percibida

RESULTADO

HOSPITAL

Grado de Satisfaccion global de los usuarios con la atencidn recibida

en hospitalizacién, consultas, CA y urgencias (% de pacientes 94,9%
satisfechos y muy satisfechos)
N© de acciones de mejora implantadas en las areas priorizadas 5
segun el resultado de la encuesta de satisfaccion 2012
N© de lineas de actuacién puestas en marcha por el Comité de 4
Calidad Percibida
Area de seguridad del paciente
N° de objetivos de seguridad del paciente establecidos en los 5
centros
Porcentaje de implantacién de responsables de seguridad del 929
paciente por servicios clinicos /unidades 0
Porcentaje de servicios clinicos en los que se han impartido sesiones o
. . 100%
de seguridad del paciente
N° de reuniones o visitas realizadas por directivos a las unidades 4
vinculadas a tematica de seguridad ("Rondas de seguridad").
Prevencidn de infecciones relacionadas con la atencidn sanitaria en
paciente criticos (densidad de incidencia de bacteriemia asociada a 5,85
catéter venoso central)
Prevencidn de infecciones relacionadas con la atencién sanitaria en
paciente criticos (densidad de incidencia de neumonia asociada a 8,7
ventilacion mecanica)
7,34%
Prevalencia de infeccién nosocomial (IC95%2,4-
12,3)
N© de planes de mejora de higiene de manos desarrollados 3
Porcentaje de intervenciones quirdrgicas programadas en que se ha 67%
utilizado la lista de verificacion quirdrgica 0
Porcentaje de pacientes en los que se conoce el riesgo de Ulceras 54%

segun escalas validadas.
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Existencia de protocolos de seguridad del paciente establecidos
L , - o 100%
como prioritarios (6rdenes verbales y profilaxis antibidtica)
Area de gestion de calidad
Planificacion de la autoevaluacion de acuerdo al Modelo EFQM Si
Monitorizacidn de indicadores de gestidon ambiental. Consumo de
. 1,50
agua (m3/estancia)
Monitorizacion de indicadores de gestion ambiental. Consumo de 95 21
electricidad (Kwh/m2) !
NO de lineas de actuacién del Comité de Lactancia Materna NA
N de lineas de actuacion del Comité de Atencion al dolor 5
Comisiones clinicas
NUmero Ndmero
Nombre . .
integrantes reuniones
1 Farmacia y terapéutica 5 7
2 Formacidn continuada y biblioteca 9 6
3 Historias clinicas y documentacién 11 4
4 Infeccion hospitalaria, profilaxis y
. N 11 4
politica antibidtica
5 Investigacion 7 8
6 | Tecnologia y adecuacién de medios
. Lo Lo 15 3
diagndsticos y terapeuticos
7 Tejidos, Tumores y Mortalidad 6 3
8 Violencia 10 8
9 Funcional de Riesgos sanitarios 11 4
10 | Nutricién hospitalaria 7 6
11 | Calidad Percibida 11 8
12 | Cuidados de Enfermeria 12 5
13 | Atencion al dolor 10 1
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Otros Comités

Ndmero Numero
Nombre . .
integrantes reuniones

14 | Comité de garantia y control de 6 2
calidad en radiodiagndstico

15 | Comité de Transplantes 19 38

16 | Comité Etico de Investigacion 13 7
Clinica (CEIC)

17 | Comité de Transfusidn 9 2

18 | Comité Calidad Onco-hematologia 9 6

19 | Comité Calidad trastornos del

. : . 10 9

comportamiento alimentario

20 | Comité Calidad Diagndstico por 9 4
Imagen

21 | Comité Calidad Gastroenterologia y 13 4
Nutricién

22 | Docencia 20 6

Otras actuaciones:
Certificaciones:

- Servicio de Transfusion

Estandares en Transfusion sanguinea CAT 32 edicion (2006). Comité
Acreditacion en Transfusion.

Periodo de vigencia:

Feha de certificacién: 28-02-2011

Fecha de finalizacion: 27-02-2014

Alcance: Practica Transfusional y Autodonacién

- Servicio de Farmacia

UNE-EN-1SO 9001:2008.

Periodo de vigencia:

Fecha de certificacion:08-04-2008 (certificacion inicial)

Fecha de recertificacion: 09-04-2011

Fecha de finalizacién: 09-04-2014

Alcance: La dispensacion y distribuciéon de medicamentos. Informacion
farmacoterapéutica. La elaboracion y dispensacid de formulas magistrales, preparados
oficiales, nutricion parenteral, mezclas intravenosas y citotdxicos. La atencion
farmacéutica a pacientes hospitalizados, ambulantes y externos. Farmacovigilancia. La
gestion de medicamentos de investigacion clinica.
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Acreditaciones:

- Unidad de Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos

JACIE, (Joint Accreditation Commitee EBMT-ISCT Europe), EBMT (European
Society Of. Blvd. ana Marros Trasplantation), ISCT (International Society for
Cell Therapy).

Periodo de vigencia:

Fecha de acreditacién: 27-11-2012

Fecha de finalizacién: 26-11-2016

Alcance: Trasplante Autdlogo y Alogénico para Pacientes Pediatricos, para la obtencién
de Progenitores Hematopoyéticos mediante Médula, Aféresis y Procesamiento Celular.

- Sala Blanca para cultivo celular

Certificado de cumplimiento de NCF/ Certificate of GMP (Good Manufacturing
Practice) compliance of a manufacturer.

Periodo de vigencia:

Fecha de acreditacién: 2010

Fecha de expiracion: 2014

Alcance: Aislamiento y expansién de células madre mesenquimales y aislamiento y
expansién de células Natural Killer.

Red de Hospitales sin Humo de la Comunidad de Madrid. Categoria Plata,
(desde mayo 2009)

Inicio de implantacion de la Norma UNE-EN-1SO 9001:2008 en los siguientes
Servicios, Areas o Procesos:

e Seccion de Psiquiatria (proceso TCA - trastorno del comportamiento
alimentario-)

Servicio de Diagndstico por Imagen

Servicio de Cuidados Intensivos Pediatricos

Seccién de Gastroenterologia y Nutricidn

Proceso de Docencia -Plan de Calidad Docente

Plan medioambiental
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Informacion y Atencion al Paciente

Objetivos institucionales de informacion y atencion al paciente

INDICADOR RESULTADO DEL HOSPITAL MEDIA GRUPO / OBJETIVO

Acciones de mejora
desarrolladas en las areas
priorizadas segun el resultado

de las deficiencias detectadas 3 Al menos 3
por las sugerencias, quejas y

reclamaciones.

Porcentaje de reclamaciones

contestadas en menos de 30 100,00 95,00

dias habiles.

Porcentaje de reclamaciones
adecuadas al manual de estilo.
Grupo de trabajo.

Porcentaje de entrega de Guias
de Acogida para pacientes 100,00 95,00
hospitalizados y acompafantes.
Porcentaje de implantacion de
protocolos de informacion 100,00 95,00
asistencial.

Porcentaje de entrega de Guias
de Informacién al Alta para

Pte. estudio transversal de la

DGAP 95,00

X o 100,00 95,00
pacientes hospitalizados y
acompafantes.
Porcentaje de entrega de Guias
de Atencion al Duelo dirigida a 100,00 95,00

familiares y allegados de
pacientes fallecidos.

Creacién de un registro de
documentos informativos para
pacientes (poster, folletos, SI Creacion del registro
guias.....) existentes en el
centro hospitalario.
Implementacion de acciones de
mejora en relacién con el
Proceso de Atencion Integral al
Paciente Oncoldgico (PAIPO)

3 Al menos 3

Reclamaciones

~ Contestadas en
ANo Presentadas menos de 30 dias
2013 387 100,00%
2012 438 100,00%
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Principales motivos de reclamacion

- Extravio de Historias

- Desacuerdo con organizacién y normas
- Disconformidad con la asistencia

- Demora en la asistencia

- Citaciones

Otras actuaciones

Una vez analizadas las reclamaciones verbales, con gran incidencia en la dificultad de acceso
telefénico para obtener citas, se colaboré desde el Servicio de Atencion al Paciente con los
Servicios de Admisién y Traumatologia para establecer una via de acceso mas facil para los

usuarios.
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Continuidad Asistencial

Consultas y pruebas solicitadas y realizadas para Atencidon Primaria

Primeras| Solicitadas Realizadas
B RECIACIDAD Consultas por A.P. ‘ 70 =1 = WA =
Alergia 2.160 1.543| 71,44% 1.327| 61,44%
Cardiologia 1.316 644 | 48,94% 540| 41,03%
Dermatologia 3.891 3.193| 82,06% 2.893| 74,35%
Digestivo 1.518 650| 42,82% 475| 31,29%
Endocrinologia 964 574 | 59,54% 445| 46,16%
Hematologia 446 240| 53,81% 205| 45,96%
Nefrologia 329 107 | 32,52% 108| 32,83%
Neumologia 1.309 496 | 37,89% 471 | 35,98%
Neurologia 1.395 657 | 47,10% 448 | 32,11%
Oncologia 106 2| 1,89% 5| 4,72%
Psiquiatria 1.169 150| 12,83% 163| 13,94%
Rehabilitacidn 689 128| 18,58% 98| 14,22%
Reumatologia 251 60| 23,90% 57| 22,71%

TOTAL AREA MEDICA 44,73%
Urologia 1.107 901| 81,39% 846 | 76,42%
Traumatologia 4.795 3.032| 63,23% 2.249| 46,90%
ORL 3.825 2.352| 61,49% 2.148| 56,16%
Oftalmologia 4.354 3.084| 70,83% 2.774| 63,71%
C. Infantil 2.126 1.423| 66,93% 1.312] 61,71%
Estomatologia 956 668| 69,87% 526| 55,02%
C. Plastica 718 70| 9,75% 79| 11,00%
Neurocirugia 772 414 | 53,63% 409| 52,98%
Anestesia 5.697 0 1| 0,02%

TOTAL AREA
QUIRURGICA
TOTAL AREA
PEDIATRICA
TOTAL

Fuente: SICYT

11.997

777
21.218

49,00%0

39,78%
49,79%

10.396 42,46%

601 30,77%
18.232 42,79%
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Variacion interanual de solicitudes desde Atencidon Primaria

Solicitadas Solicitadas %
ol DA 2012 2013 Variacion
Alergia 733 1.543 110,50%
Cardiologia 410 644 57,07%
Dermatologia 1.295 3.193 146,56%
Digestivo 329 650 97,57%
Endocrinologia 354 574 62,15%
Hematologia 102 240 135,29%
Nefrologia 66 107 62,12%
Neumologia 297 496 67,00%
Neurologia 432 657 52,08%
Oncologia 3 2 -33,33%
Psiquiatria 118 150 27,12%
Rehabilitacion 111 128 15,32%
Reumatologia 36 60 66,67%
TOTAL AREA MEDICA 97,01%0
Urologia 666 901 35,29%
Traumatologia 1.609 3.032 88,44%
ORL 1.008 2.352 133,33%
Oftalmologia 1.451 3.084 112,54%
C. Infantil 774 1.423 83,85%
C. Maxilofacial 70 53 -24,29%
Estomatologia 557 668 19,93%
C. Plastica 94 70 -25,53%
Neurocirugia 296 414 39,86%

TOTAL AREA QUIRURGICA 83,83%0
TOTAL AREA PEDIATRICA 36,08%

TOTAL 86,40%0

Fuente: SICYT

Memoria 2013 26




Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Consultas solicitadas como consecuencia de la Libre Eleccion

Primeras NUumero %o sobre Namero
Consultas citas Primeras citas
ESPECIALIDAD Solicitadas ENTRANTES Consultas SALIENTES
R L Libre Solicitadas Libre
AP Eleccion = Eleccion
Alergia 1.543 918 59,49% 26
Cardiologia 644 424 65,84% 22
Dermatologia 3.193 1.152 36,08% 341
Digestivo 650 391 60,15% 35
Endocrinologia 574 334 58,19% 19
Hematologia 240 35 14,58% 33
Nefrologia 107 63 58,88% 24
Neumologia 496 320 64,52% 8
Neurologia 657 429 65,30% 47
Rehabilitacion 128 9 7,03% 0
Reumatologia 60 31 51,67% 11

TOTAL AREA MEDICA 48,63%0

Urologia 901 542 60,16% 27
Traumatologia 3.032 1.346 44,39% 94
ORL 2.352 1.118 47,53% 72
Oftalmologia 3.084 990 32,10% 186
C. Infantil 1.423 505 35,49% 56
C. Maxilofacial 53 256| 483,02% 4
Neurocirugia 414 147 35,51% 7

TOTAL AREA QUIRURGICA 40,88%0

TOTAL AREA PEDIATRICA 69,50%
TOTAL 45,01%0

Fuente: Cuadro de Mandos del CAP
Datos obtenidos del Sistema Multicita

Otros indicadores de continuidad asistencial

RESULTADO
INDICADOR HOSPITAL
Porcentaje de peticiones de sospecha de
L 100%
malignidad evaluadas
Porcentaje de peticiones de valoracién previa por
o 135%
el especialista evaluadas
Numero especialidades con puesta en marcha del 3
especialista consultor
Continuidad de Cuidados Si
% implantacién de informe al alta de enfermeria 35%
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Docencia y formacion continuada
Docencia

Formacién de especialistas sanitarios:

NUumero de residentes por afio durante 2013

FORMACION DE ESPECIALISTAS SANITARIOS

MIR DE PEDIATRIA Y SUS AREAS 12

ESPECIFICAS

MIR DE CIRUGIA PEDIATRICA >

MIR DE ANALISIS CLINICOS 8

ROTANTES EXTERNOS DE OTROS

HOSPITALES 391
TOTAL M.I.R. 416

Formacidén de E.I.R. :
- EIR HNJS: 8 (4 Promocién 2012-201 y 4 Promocidon 2012-2014)

- EIR Externos: Pertenecientes a otra UD total a lo largo del 2013: 34
- Total Residentes de Enfermeria 2013: 38

Formacion Continuada

. NuUmero NUmero
Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres .
Horas Asistentes

Cursos

CURSO ENFERMERIA. CURSO CUIDADOS
MONITORIZACION
ELECTROCARDIOGRAFICA Y
HEMODINAMICA PARA U.C.I.

CURSO ENFERMERIA. CURSO CUIDADOS
INTENSIVOS EN PEDIATRIA

CUIDADOS DE ENFERMERIA DEL NINO
DIABETICO EN LA ESCUELA Y EL NINO
DIABETICO HOSPITALIZADO

2 EDICIONES

CURSO ENFERMERIA. CURSO
ENFERMERIA Y RESPONSABILIDAD
PROFESIONAL. ELEMENTO Y
FUNDAMENTO JURIDICO

ENFERMERIA EN LA URGENCIA 25 21

25 15

25 18

12 26
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Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres NEFELE N_umero
Horas Asistentes
PEDIATRICAS (22 EDICION

CURSO ENEERMERfA: CUIDADOS DE
ENFERMERIA EN DONACION Y 10 18
TRANSPLANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS
FUNDAMENTOS BIOETICOS EN EL 12 25
CUIDADO DE MENORES

MANEJO DE BASES BIBLIOGRAFICAS 4 45
Jornadas

SEGUNDA JORNADA DE RESIDENTES DE
ENFERMERIA PEDIATRICA DE MADRID

Sesiones

PRESENTACIOIN DE PROYECTOS DE
INVESTIGACION FIN DE RESIDENCIA EN 2 42
EIR DE PEDIATRIA DEL HNJS

Talleres

DAR MALAS NOTICIAS UN PROBLEMA 30

SANITARIO

TALLER METODOLOGIA ENFERMERA 8 30
DIVISION MEDICA

Cursos

ENFERMEDADES AUTOINMUNES Y
NEUROPEDIATRIA 50 14

ENFERMEDADES METABOLICAS Y
NEUROPEDIATRIA 50 14

CURSO TEORICO-PRACTICO DE
SOPORTE VITAL AVANZADO EN TRAUMA 20 24
PEDIATRICO 2 EDICIONES
CURSO TEORICO-PRACTICO DE ,
VENTILACION MECANICA EN PEDIATRIA 20 24
Y VIA AEREA DIFICIL 2 EDICIONES
CURSO DE EMERGENCIAS PEDIATRICAS
CON SIMULADOR DE CASOS CLINICOS 8 64
8 EDICIONES

VII CURSO DE ESPECIALISTA EN
DISCAPACIDAD INFANTIL DIAGNOSTICO 300
Y REHABILITACION
DIAGNOSTICO PRECOZ DE LAS
ALTERACIONES MOTORAS Y

TRATAMIENTO PRECOZ DE LAS 6 17
ALTERACIONES MOTORAS

I CURSO DE ANALGESIA Y SEDACION EN 8 14
URGENCIAS

SEMINARIO DE NEUROCIENCIA.

INSTITUTO RAMON Y CAJAL, CSIC- 2 22

HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO
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Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres

NUmero
Horas

NUmero
Asistentes

NINO JESUS

SEMINARIO DE NUTRICION PEDIATRICA
DEL GRADO DE NUTRICION HUMANA Y
DIETETICA DE LA UNIVERSIDAD
AUTONOMA DE MADRID

10

68

CURSO TEORICO-PRACTICO DE
PRUEBAS FUNCIONALES Y TECNICAS DE
DIAGNOSTICO EN
GASTROENTEROLOGIA PEDIATRICA
2013

75

CURSO DE DERMATOLOGIA PEDIATRICA
- DERMATOLOGIA NEONATAL

100

INFECCION EN EL NINO
INMUNOSUPRIMIDO

35

CURSO DE PREVENCION DE RIESGOS
LABORALES PARA ESPECIALISTAS EN
FORMACION EN CIENCIAS DE LA SALUD
QUE SE INCORPORAN A SU PERIODO DE
FORMACION EN EL HNJS

17

V CURSO INMACULADA AZCORRA.
PROBLEMAS DE ALIMENTACION EN EL
NINO PEQUENO: ALTERACIONES
ASOCIADAS A ENFERMEDADES MEDICAS

100

CURSO TEORICO-PRACTICO DE R.C.P
PEDIATRICA Y NEONATAL AVANZADA

15

12

CALIDAD EN EL SERVICIO.
CERTIFICACION ISO 9001:2008.
ESTADO DE LA IMPLANTACION

15

DISCUSIONES CON EL EXPERTO: LOS
LIMITES DE LA PSIQUIATRIA

27

CRISIS O PATOLOGIA DE LA IDENTIDAD
EN LA ADOLESCENCIA: éQUE DEBEMOS
HACER?

22

CURSO ACTUALIZADO EN TAYLOR
SPATIAL FRAME

12

INTRODUCCION A LA INVESTIGACION

18

65

I CURSO RESIDENTES PARA )
ACTUALIZACION EN HEMATOLOGIA
PEDIATRICA, CASOS CLINICOS

27

CURSO BASICO DE ORTOPEDIA
INFANTIL

12

89

CURSO DE EPILEPSIA PARA PEDIATRAS

12

86

Manejo de bases bibliograficas

4

120

SESIONES DE FORMACION UNIDAD DE
TPH - SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA

1 semanal

12

EXPERIENCIA DOCENTE
INTERNACIONAL

16

Continuum, el portal de formacion de la
AEPED”

68

"Curso basico ECG I"

45

"Curso basico ECG II"

45
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Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres NIETD N_umero
Horas Asistentes

"ECG III" 45

Jornadas

AVANCES EN EPILEPSIA. 3 100

SIMPOSIO ANUAL

ABORDAIJE MULTIDISCIPLINAR EN
MUCOPOLISACARIDOSIS, 14 100
NEUROFIBROMATOSIS Y EPILEPSIA
SESION INTERHOSPITALARIA DE
CIRUGIA ,

HOSPITAL NINO JESUS / HOSPITAL LA
PRINCESA

SEMINARIO DE NEUROCIENCIA.
INSTITUTO RAMON Y CAJAL, CsIC-
HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO
NINO JESUS.

I JORNADA PSICOPATOLOGIA Y
PSIQUIATRfA DEL NEURO DESARROLLO
BUSINESS METTING DEL GRUPO EWOG
"European working group of MDS and 15 21
JMML in childhood"

VIII JORNADA DE MICROSOMIA 10 76
CRANEOFACIAL

X ENCUENTRO JUECES Y MEDICOS 13 100
IT JORNADA DE PSIQUIATRfA Y
PSICOPATOLOGIA DEL
NEURODESARROLLO. EMBARAZO Y
NEONATO

I JORNADA HOSPITALARIA SOBRE
MEDICINA TRANSLACIONAL Y ENSAYOS
CLINICOS

ASOCIACIONE,S Y FUND,ACIONES EN LA
INVESTIGACION DEL CANCER
PEDIATRICO

JORNADA HOSPITALARIA SOBRE
ENFERMEDAD INFLAMATQRIA 8 92
INTESTINAL EN PEDIATRIA

IT SIMPOSIO INTERNACIONAL "TERAPIA
CELULAR CON CELULAS MADRE
ADULTAS" TRASPLANTE
HEMATOPOYETICO Y TERAPIA CELULAR
SESIONES DE DOCENCIA PARA
RESIDENTES DE PEDIATRIA, ]
NEUROPEDIATRIA Y REHABILITACION 2 32
"DIAGNOSTICO PRECOZ DE LAS
ALTERACIONES MOTORAS"

n

10 95

4 100

Sesiones

SESION CIRUGIA PEDIATRICA Y 10 55
ONCOLOGIA. 10 sesiones
SESIONES CLINICAS SERVICIO DE 1 diaria 12

Memoria 2013 31




Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus

Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres MUTTETE N_l]mero
} Horas Asistentes

ONCOHEMATOLOGIA
SESIONES CLINICAS SERVICIO 1 semanal 18
LABORATORIO
SESIONES CLINICAS SERVICIO CIP 2 diarias 12
SESIONES CLINICAS SERVICIO CIRUGIA | 1 semanal 8
SESIONES CLINICAS SERVICIO 2 semanal 9
ANESTESIA
SESIONES CLINICAS SERVICIO COT 5 semanal 13
SESIONES CLINICAS SERVICIO 1 diario 7
GASTROENTEROLOGIA
SESIONES CLINICAS NEUROLOGIA 3 semanal 14
SESION DE REVISION DE URGENCIAS 1 diaria 50
SESION DE COT e 28

] semanal
ACTUALIZACIQN ALERGIA’ 2 60
ACTUALIZACIQN PEDIATRIA ’SOCIAL 7 60
ACTUALIZACION PSIQUIATRIA 1 60
URGENCIAS ] ] 20 60
ACTUALIZACIQN REUMATOLOGIA 3 60
ACTUALIZACION LACTANCIA MATERNA 2 60
BIBLIOGRAFICA 3 60
Caso Clinico 15 60
Casos ucip 1 16 60
Actualizacién Logopedia 6 60
Actualizacion 1 60
Oftalmologia
Actualizacidon Neuropediatria 8 60
ACTUALIZACION CIRUGIA 3 60
SESION PROTOCOLO 1 60
ACTUALIZACION NEONATOLOGIA 7 60
ACTUALIZACION INFECCIOSAS 4 60
ACTUALIZACION GASTROENTEROLOGIA 4 60
DOLOR PEDIATRICO 6 60
HAGA SU DIAGNOSTICO 1 60
ACTUALIZACION LABORATORIO 2 60
ACTUALIZACION NEUMOLOGIA 3 60
ACTUALIZACION GINECOLOGIA 1 60
ATENCION PRIMARIA 1 60
Actualizacidon Neurocirugia 1 60
Actualizacién Nefrologia 5 5 60
Genetica 1 60
Actualizacion Cuidados Paliativos 2 60
ACTUALIZACION TRAUMATOLOGIA 1 60
ACTUALIZACION CARDIOLOGIA 2 2 60
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NUmero NUmero

Cursos/Jornadas/Sesiones/ Talleres .
Horas Asistentes

Talleres

TALLER SOBRE ITB THERAPY.
TRATAMIENTO DE LA ESPASTICIDAD
SEVERA EN NINOS MEDIANTE LA
INFUSION DE BACLOFENO INTRATECAL
TALLER DE ACCESO VENOSO GUIADO
POR ECOGRAFIA

SEGURIDAD EN RESONANCIA
MAGNETICA

SEGURIDAD EN URGENCIAS 1 17
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SESIONES CLINICAS GENERALES

TITULO FECHA
“Purpura de Schénlein- Henoch” 10 enero
“é¢Como viven los nifios con atrofia espinal infantil tipo 1?” 17 enero
“é¢Como viven los nifios con atrofia espinal infantil tipo 1?” 24 enero
“Torticolis febril. Protocolo de tratamiento de abscesos
para-retrofaringeos. “ 31 enero
Dra. Velasco, Dr. Villalobos, Dra. Alonso,
“No todo es lo que parece” 7 febrero
“Variantes de encefalitis” 14 febrero
“Debilidad en paciente con glucogénesis” 21 febrero
“Urolitiasis obstructiva en lactante adoptada de Mali” 7 marzo
“A propdsito de un caso de Infeccién por VIH” 14 marzo
“Nifio atropellado” 21 marzo
“Ensayos en fase I/ll como investigacion clinica en Oncologia 4 abril
Pedidtrica “
“Adolescente con aftas orales” 11 abril
“Neonato con neumotdrax” 18 abril
“Hipoventilacion en nifio asintomdtico” 25 abril
“Debut de corea en nifia con trombopenia” 9 mayo
“Lactante con cojera” 16 mayo
“A ,.or.opoi/to de un caso: hematoma subdural y hemorragia 23 mayo
retiniana
Mielitis transversa de presentacion hiperaguda” 30 mayo
“Gran masa renal en adolescente” 6 junio
“Alteracion de la marcha. A propdsito de un caso” 20 junio
“Adolescente con parada cardio-respiratoria” 27 junio
"¢ Fiebre tifoidea?" . 19
septiembre
S . - 26
Estridor respiratorio .
septiembre
"Nifia con cojera" 3 octubre
"Gran adenopatia cervical en nifia de 5 afios" 10 octubre
"Nifio con hematoquecia prolongada" 17 octubre
"Sindrome hemofagocitico, a propdsito de un caso" 24 octubre
Lactante con encefalopatia y fenotipo peculiar. Enfermedad de 31 octubre

Menkes"

"Bronquiolitis aguda con mala evolucién"

7 noviembre

n 94 2y n 14
Tumoracidn pélvica .
noviembre
n H . sz 21
Accidente por inmersién .
noviembre
" S - N 28
Insuficiencia pancreatica exocrina .
noviembre
"Osteomielitis del hueso temporal como complicacién de -
s m 5 diciembre
otomastoiditis
"Atencidn al paciente politraumatizado" 12 diciembre
"Nifio con trastorno del habla, alucinaciones, gritos y algo mas" 19 diciembre
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Investigacion

Proyectos de investigacion firmados en 2013

Titulo

Financiador

Importe
Financiacion

Obesidad infantil grave de comienzo
precoz. Fundamentos metabdlicos,
hormonales, genéticos, gendmicos y
metaboldmicos

Instituto Carlos III

249.629,05

Estudio de los mecanismos de accion
de la terapia con Celyvir en tumores
infantiles: hacia la optimizacion de los
resultados

Instituto Carlos III

112.003,65

Identificacion y validacion de
biomarcadores de recaida infantil de la
leucemia

Instituto Carlos III

125.180,55

Cirugia de la epilepsia en los nifos con
displasias corticales focales

Fundacion ACS

45.000,00

Plataforma robdtica para la
rehabilitacién y el entrenamiento de la
marcha en pacientes con paralisis
cerebral

Ministerio de Economia
y Competividad

121.680,00

Proyectos de investigacion activos en 2013

Titulo

Financiador

Importe
Financiacion

Curso clinico y variables predictoras de
evolucion en los trastornos de
alimentacién de inicio en la
adolescencia.

Instituto Carlos III

57.655,00

Utilizacion de células madre adultas
como agentes terapéuticos
antitumorales.

Ministerio de Ciencia e
Innovacion

45.000,00

Generacién y diferenciacién de células
madre pluripotentes inducidas (iPS) de
pacientes con enfermedades genéticas
del sistema inmuno-hemapoyético.

Ministerio de Ciencia e
Innovacidn

318.389,00

Application of Modern Biology in the
Development of Improved Diagnostic
Tools and More Efficient Therapies for
Patients with Mutated Fanconi
Anemia/BRCA Genes (FANCOGENE)

Fund. Genoma Espania

34.942,00

Estudio de la regulacion de la via de
FAS por NIK en trasplante alogénico.

Instituto Carlos III

70.075,00

Aportacion del cultivo de células
mesenquimales al tratamiento de la
Enfermedad de Perthes. Estudio
experimental

Instituto Carlos III

87.620,00
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Titulo

Financiador

Importe
Financiacion

Deteccion de infiltracion
leptomeningea en nifios con tumores
del sistema nervioso central.

Instituto Carlos III

67.760,00

Evaluaciéon anatomo-funcional
mediante fusion de imagenes PET-FDG
y resonancia magnética de 3 Tesla en
nifios con epilepsia refractaria

Instituto Carlos III

102.815,00

Obesidad infantil grave de comienzo
precoz. Fundamentos metabdlicos,
genéticos y protedmicos

Instituto Carlos III

335.191,00

Neumonia adquirida en la Comunidad
y Rage ¢Nuevo marcador de gravedad
en el paciente pediatrico?

Instituto Carlos III

50.215,00

Aplicacion clinica del Analisis del
Movimiento en Osteogénesis
imperfecta

Fund. Juan José
Marquez

58.058,00

Regulacion de los astrositos
hipotalamicos por la leptina:
implicaciones en el control metabdlico
sistémico

Ministerio de Ciencia e
Innovaciéon

224.200,00

Proyecto para diagndstico precoz de la
mucopolisacaridosis de tipo II o
Sindrome de Hunter. Identificacién
sistematica

SHIRE

52.000,00

Rage énuevo marcador de gravedad
en el paciente séptico pediatrico?

Loterias y Apuestas del
Estado

128.200,00

Investigacién de la funcidén cerebral de
los nifios criticamente enfermos
mediante neuromonitorizacion
multiparamétrica.

Loterias y Apuestas del
Estado

19.100,00

Inmunoterapia oral con huevo por IgE

Merck Serono

20.000,00

Una nueva generaciéon de
medicamentos celulares mas eficaces
y seguros

CIEMAT

121.440,00

Ensayo clinico Fase I/II para evaluar la
seguridad vy eficacia de la movilizacion
y colecta de células CD34+ tras
tratamiento con mozobil y filgrastim
en pacientes con Anemia de Fanconi
para su posterior uso en ensayos de
terapia génica

Ministerio de Sanidad

162.690,00

EUROFANCOLEN

Comisién Europea

293.760,00

Cirujia de la Epilepsia en nifos con
displasias corticales focales

Fundacion ACS

45.000,00

Plataforma robotica para la
rehabilitacion y el entrenamiento de la
marcha en pacientes con paralisis
cerebral

Ministerio de Economia
y competitividad

121.680,00

Aportaciéon del cultivo de células
mesenquimales al tratamiento de la
Osteonecrosis de Cabeza Femoral
post-traumatica. Estudio experimental

Fundacién Mapfre

15.000,00
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Importe

Titulo Financiador . S,
Financiacion

Terapia con células mesenquimales

para el tratamiento del traumatismo Fundaciéon ACS 73.000,00
craneoencefalico grave en modelo

animal

Monogenic Diabetes in Children Instituto Carlos III 121.500,00

Ensayos y Estudios Comerciales activos en 2013

E.C: Estudio multicéntrico, abierto,
de 5 partes para evaluar la
farmacocinética, seguridad y
tolerabilidad del aprepitant y de la Merck&Co 57.442,00
dimeglubina de fosaprepitant en
pacientes pediatricos que reciben
guimioterapia emétogena.

E.C.: Estudio fase II de tratamiento
con dasatinib en nifios y adolescentes
con leucemia mieloide crdnica en fase
crénica, recién diagnosticada o con
leucemias Ph+, con resistencia o
intolerancia a imatinib.

E.C.: Prevencidon del Asma mediante |Laboratorios Alk-Abelld,
Grazax® S.A.

E.C.: Estudio aleatorizado,
controlado, multidosis, multicéntrico
de fase adaptativa II/III en bebés con
hemangioma infantil (HI) proliferante
gue requiera terapia sistematica para |Pierre Fabre Ibérica, S.A. |43.050,00
comparar cuatro regimenes de
propranolol (1 6 3 mg/kg/dia durante
3 6 6 meses) versus placebo (doble
ciego)

E.C.: Estudio abierto, multicéntrico y
aleatorizado en fase II para evaluar
la adicion de bevacizumab a la
quimioterapia en nifios y
adolescentes con diagndstico inicial
de sarcoma metastasico de tejidos
blandos, rabdomiosarcoma y no-
rabdomiosarcoma.

E.O.: Estudio observacional Fase 1V,
de un solo brazo de tratamiento para
evaluar la seguridad y eficacia de
nelarabina en nifios y adultos jovenes | GlaxoSmitKline, s.a.
(hasta 21 afos de edad), con
leucemia linfoblastica aguda de
células T o linforma linfoblastico de
céculas T en recaida o refractario.

Bristol Mayer Squibb 52.959,00

61.500,00

Quintiles, S.L. 63.993,60

1.600,00
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ESTUDIO Base de Datos del Foro
Europeo de Increlex® (Mecasermina
derivada del ADN] Inyectable), en el
retraso del crecimiento.Registro de
pacientes europeos para vigilar la
eficacia y la seguridad a largo plazo
de Increlex®. Eu-IGFD.

IPSEN PHARMA, S.A.

1.600,00

ESTUDIO Cooperativo Internacional
del Crecimiento (International
Cooperative Growth Study)

IPSEN PHARMA, S.A.

5.600,00

Estudio de extension, abierto, con
Canakinumab (ACZ885) en pacientes
con artritis idiopatica juvenil
sistémica y manifestaciones
sistémicas activas.

Novartis Farmacéutica

19.714,44

R.O.P.: Registro observacional post-
comercializacion, multicéntrico y
longitudinal de evaluacién de la
seguridad y la eficacia a largo plazo
de Humira ® (adalimumab) en nifos
con artritis idiopatica juvenil (AIJ)
poliarticular o de evolucién
poliarticular de actividad entre
moderada y grave.

Abbott

16.600,00

E.C.: Estudio doble ciego, controlado
con placebo, multicéntrico sobre
eficacia y seguridad de adalimumab
en pacientes pediatricos con artritis
asociada a la entesitis.

Abbott GMBH&Co. JG

19.660,00

E.O.: Estudio comparativo
observacional de la eficacia clinica de
azatioprina y granulocitoféresis como
terapia de mantenimiento de la
remision inducida por esteroroides en
colitis ulcerosa y pediatrica.

SERMES

0,00

E.O.: Incidencia de enfermedad
fungica invasora y escala de riesgo de
candidiasis en poblacion pediatrica
hospitalizada en unidades de
cuidados intensivos en Espafia.
“Estudio ERICAP”

ASTELLAS PHARMA, S.A.

50,00

Estudio Post tipo observacional
"Efectividad y seguridad del
tratamiento combinado con
Anfotericina B Liposomial Voriconazol
en el tratamiento de la infeccidn
fungica invasora por hongos
filamentosos (IFFI) en pacientes
pediatricos inmunodeprimidos".

Dra. Concepcién
Figueres Nadal

2.857,10

Estudio Post de tipo observacional
"Registro pediatrico multicéntrico de
enfermedad en trombocitenia
esencial (TE)"

SHIRE
PHARMACEUTICAL
DEVELOPMENT, LTD,
representada por
PHARM-OLAM
INTERNATIONAL SPAIN,
S.L.

6.120,00
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"Programa de reistro europeo de
EVOLTRA ®:LLA PEDIATRICA

GENZYME EUROPE B.V.

1.500,00

“Estudio multicéntrico, abierto, de
acceso expandido de RADO0O1, en
pacientes con astrocitoma
subependimario de células gigantes
(SEGA) asociado con el complejo
esclerosis tuberosa (TSC). Estudio
Effects: Everolimus para acceso
expandido acelerado en SEGA con
TSC".

NOVARTIS
FARMACEUTICA, S.A.

10.506,00

Ensayo Clinico, multicéntrico,
aleatorizado, doble ciego y con doble
simulacion para evaluar dos dosis de
ADALIMUMAB frente a METOTREXATO
(MTX) en pacientes pediatricos con
psoriasis (PS) en placas cronica

ABBOTT LABORATORIES,
S.A. (1/1/13) cambiada
denominacion social
AbbVie Farmacéutica,
SLU.

52.192,00

Ensayo Clinico: estudio en fase II
multicéntrico, comprativo, abierto y
aleatorizado del tratamiento con
BEVACIZUMAB en pacientes
pediatricos con clioma supratentorial
de alto grado recien diagnosticado.

F. HOFFMANN-LA
ROCHE, LTD,
representada por la CRO
QUINTILES, S.L.

32.766,00

Estudio aleatorizado, doble ciego,
controlado y multicéntrico en
lactantes con hemangioma infantil
para comparar propranolol gel con
placebo.

PIERRE FABRE
IBERICA,S.A.

9.000,00

Estudio epidemioldgico descriptivo y
transversal de los valores de
referencia n ormales de IGF-A,
IGFBP-3 y ALS, en una poblacion
espafola pediatrica sana de acuerdo
a la edad cronoldgica, sexo y estadio
puberal.

IPSEN PHARMA, S.A.

6.500,00

Estudio abierto de la seguridad y
tolerabilidad de dabigatran etexilato
mesilato administrado durante 3 dias
al final del tratamiento anticoagulante
estandar a grupos sucesivos de ninos
de 2 afios a menos de 12 afios y de 1
afio a menos de 2 afios.

P.I. ESPANA, S.A.

4.760,00

“Estudio aleatorizado, abierto,
controlado con medicamento activo y
multicéntrico para evaluar la eficacia,
seguridad y tolerabilidad de Arikace™
en pacientes con fibrosis quistica con
infeccion cronica por Pseudomonas
aeruginosa”.

CHILTERN

4,113,00
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“Estudio abierto en fase III para
evaluar la seguridad de aztreonam 75
mg en polvo y disolvente para
solucién para inhalacién por
nebulizador /aztreonam para solucion | GILEAD SCIENCES, INC |34.050,00
para inhalaciéon (AZLI) en nifios con
fibrosis quistica (FQ) e infeccién
cronica por Pseudomonas aeruginosa
(PA) en las vias respiratorias bajas”
“Estudio de Seguridad y tolerabilidad
a largo plazo de la administracion
abierta amicacina liposomal para
inhalacion (Arikace™) en pacientes CHILTERN 10.420,00
con fibrosis quistica con infeccidon
crénica por Pseudomonas

aeruginosa”.

Estudio Postautorizacion de tipo SHIRE )

Observacional "Coste sanitario y PHARMACEUTICALS

social del manejo del trastorno por IBERICA,S.L. 2.000,00

déficit de atencién con
hiperactividad".

Ensayo Clinico "Estudio intergrupo
para nifnos o adolescentes con
linfoma no-Hodking B o Leucemia
Linfoblastica de Células B; Evaluacion
de eficacia y seguridad de rituximab
en pacientes de alto riesgo".

Estudio Post de tipo Observacional
"Identificacion y caracterizacion
bacteriana de vias respiratorias bajas
en nifos espanoles entre 6 meses y 6 | GLAXOSMITHKLINE, S.A. |10.000,00
afios de edad con sospecha de
infeccién del tracto respiratorio
inferior”.

Ensayo Clinico “Eficacia y seguridad NOVO-NORDISK
de liraglutida en combinacién con
metformina en comparacion con
metformina en monoterapia en el
control de la glucemia en nifios y
adolescentes con diabetes de tipo 2.
Ensayo de 26 semanas, randomizado,
de grupos paralelos, multicéntrico,
seguido de una extension de 26
semanas de tratamiento abierto”
E.O.: Estudio Observacional NO ALEXION PHARMA
Postautorizacion (No EPA) Titulado:
“Estudio epidemioldgico retrospectivo
y no intervencionista de la evolucion 580,00
natural de pacientes con
hipofosfatasia (HF) perinatal y del
lactante grave”,

INSTITUT GUSTAVE
ROUSSY (repre. por 4.500,00
SEOHP)

12.143,00
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ESTUDIO POSTAUTORIZACION DE
SEGUIMIENTO PROSPECTIVO (EPA-
SP), CODIGO PROTOCOLO NOV-TOR-
2012-01), cuyo titulo es: “Un
Registro internacional de enfermedad
que recoge datos sobre
manifestaciones, intervenciones y
resultados en pacientes con complejo
esclerosis tuberosa (CET)- TOSCA”.

NOVARTIS
FARMACEUTICA, S.A.

10.400,00

“Estudio prospectivo observacional de
la expresion de ABCB1/P-
glicoproteina como factor para la
estratificacion bioldgica del
osteosarcoma no metastatico de las
extremidades”

Grupo Espafiol de I. en
Sarcomas (GEIS)

0,00

“Estudio de fase IIb, parcialmente
enmascarado, aleatorizado,
controlado con un comparador activo
para evaluar la
farmacocinética/farmacodinamia, la
seguridad vy la tolerabilidad de
fosaprepitant en pacientes pediatricos
para la prevencion de las nauseas y
los vomitos inducidos por la
guimioterapia (NAVIQ) emetdgena”

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

21.993,57

Estudio Postautorizacién de tipo
Observacional "Programa de
Vigilancia Clinica (CSP) de
Mucopolisacaridosis VI.

BIOMARIN

6.100,00

E.C.: Protocolo Europeo de
tratamiento para el neuroblastoma de
riesgo bajo e intermedio.

Instituto La Fe (Valencia)

0,00

E.C.: Anticuerpo CH 14.18
recombinante chimérico monoclonal.

Hospital U. La Fe
(Valencia)

0,00

Ensayos y Estudios comerciales firmados Ano 2013

EC: “Estudio de fase IB de
farmacocinética y farmacodinamia,
abierto, aleatorizado, adaptativo vy

multicéntrico de oseltamivir
(Tamiflu@) en el tratamiento de la
gripe en menores

inmunocomprometidos, entre 0 a 18
afios, con infeccion de gripe
confirmada”.

Pharmaceutical PDS,S.L.

37.739,73
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EC: “Estudio fase III, multicéntrico,
abierto, aleatorizado, controlado, que
evalla la seguridad y eficacia de
LDE225 oral frente a temozolomida
en pacientes con meduloblastoma en
recidiva que tengan activacion de la
via Hh.

NOVARTIS

24.090,00

EC: Ensayo fase II multicéntrico y
prospectivo con gemcitabina vy
rapamicina en segunda linea de
osteosarcoma metastasico.

Promotor independ. S©
Oncologia HU Son
Espases (Palma M.)

Memoria 0

Estudio No Postautorizacion de Tipo
Observacional “Estudio
epidemiolégico para determinar el
Sindrome de Down como factor de
riesgo en hospitalizaciones por el
virus respiratorio sincitial: estudio de
comparacion de cohortes en nifios
recién nacidos. Estudio RISK 21" .

AbbVie
L.U.

Farmacéutica,

1.250,00

EC: Periodo altelatorizado y abierto
de 12 semanas con comparador
activo seguido de un periodo de
extension de seguridad de las 12
semanas para evaluar la seguridad y
la eficacia de fesoterodina en sujetos
de a 6 16 afios y >25 KG con
sintomas de hiperactividad del
detrusor asociada con un trastorno
neuroldgico (hiperactividad
neurogena del destrusor)
DETRUSOR)”

PAREXEL (CRO), en
nombre de PFIZER, SLU

8.000,00

EC: Estudio de Fase I/II de Sunitinib
en pacientes jovenes con tumor del
estroma digestivo avanzado”.

PAREXEL (CRO), en
nombre de PFIZER, SLU

6.824,40

EC: “Estudio abierto, multicéntrico y
multinacional de la seguridad, eficacia
y farmacocinética de asfotasa alfa
(proteina de fusion recombinante
humana de fosfatasa alcalina sin
especificidad tisular) en lactantes y
ninos de edad < 5 afios con
hipofosfatasia (HPP)”.

Premier Research
Group, S.L., en nombre
de ALEXION P.I.Sari

42.579,42

Estudio Postautorizacion de
seguimiento prospectivo (EPA-SP),
titulado “Easypod Connect: Estudio
Observacional, multicéntrico, para
estudiar la adherencia y respuesta a
largo plazo en pacientes pediatricos
tratados con Saizen® via EasyPod™".

PIVOTAL, S.L.

13.200,00
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EC: “Estudio doble ciego,
aleatorizado, controlado con placebo,
de tres brazos de tratamiento sobre
la eficacia y seguridad de dos rangos
de concentracion valle de everolimus
como tratamiento coadyuvante en
pacientes con complejo de esclerosis
tuberosa (CET) que presentan crisis
convulsivas de inicio parciales
refractarias.”

EC: “Estudio piloto multicéntrico, de
brazo Unico, abierto para explorar la
seguridad, tolerabilidad, la
farmacocinética y la eficacia de
administraciones multiples
intravenosas de NI-0501, un | NoviImmune, S.A. 29.860,00
anticuerpo monoclonal anti-interferon
gamma (Anti- IFNy), en pacientes
pediatricos con con linfohistiocitosis
hemofagocitica primaria que se ha
reactivado”.

EC no comercial con financiacion
publica: Efecto del tratamiento
adyuvante con N - Acetilcisteina
durante 48 semanas sobre la pérdida
de sustancia gris y el metabolismo | FIBHGM Memoria 0
oxidativo en pacientes con primeros
episodios psicéticos de inicio
temprano: Ensayo ClI

NOVARTIS,S.A. 34.413,33

Proyecto Investigacién Publica: | CREAL (Centre de

Estudio de cohorte de nifilos con|Recerca en .
an . R . . . . Memoria 0

exposicion diagnostica substancial a | Epidemiologia

radiaciones ionizantes. Ambiental)

Estudio de un solo brazo, abierto,
multicéntrico, fase II, de evaluacion
de comprimidos de everolimus con |Novartis

ajuste de dosis en pacientes|Farmecéutica,S.A.
pediatricos con linforma de Hodgkin
refractario o en recaida.

Estudio multicéntrico, aleatorizado,
con doble enmascaramiento, 3 ramas
paralelas y controlado con placebo
para evaluar la eficacia y la seguridad | Novagali Pharma,
del colirio NOVA22007 (ciclosporina), |S.A.S., representada por|9.000,00
1 mg/ml, emulsién administrada en | Chiltern I. Spain, S.A.
pacientes pediatricos con
queratoconjuntivitis vernal intensa
con queratitis intensa.

Estudio Post-Tipo Observacional | Novagali Pharma,
"JUNGLOQ". (Tlerancia a 2 formulas de|S.A.S., representada por
leche infantil altamente hidrolizadas | Chiltern I. Spain, S.A.
en base a proteinas de arroz y a
caseina en nifios con alergia a las
proteinas de la lecha de vaca).

9.931,43

2.400,00
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Estudio fase I, abierto, de escalado | Novartis

de dosis de LDK378, en pacientes|Farmecéutica,S.A.
pediatricos con enfermedades
malignas que presenten una
alteracidon genética en la quinasa del
linfoa anaplasico (ALK)

ENSAYO CLINICO: “Estudio de fase 2, | Medimmune, LLC
multicéntrico y de un solo brazo de
moxetumomab pasudotox en
pacientes pediatricos con leucemia 38.991,60
linfobldstica aguda infantil o linfoma
linfoblastico B refractarios o en
recidiva”.

Estudio prospectivo, longitudinal y|Shire Human Genetic
observacional para evaluar el estado | Therapies, Inc

de desarrollo neuroldégico en 86.940,00
pacientes pediatricos con sindrome
de Hunter (MPS II)

EC."Estudio abierto, aleatorizado, de|Boehringer Ingelheim
grupos paralelos, controlado con |Espafia, S.A.

farmaco activo, multicéntrico, de no-
inferoridad de dabigatran etexilato
frente al cuidado estandar para el 18.000,00
tratamiento del tromboembolismo
venoso en nifos desde recién nacidos
hasta menos de 18 afios. Estudio
DIVERSITY".

EC.“Estudio de fase %2 multicéntrico,
abierto, de busqueda de dosis para
evaluar la seguridad, tolerabilidad y
eficacia preliminar de PRELIMINAR DE 31.924,75
nab®-Paclitaxel semanal, en
pacientes pediatricos con tumores|Celgene Corporation
solidos en recaida o refractarios”

66.946,48

“Estudio combinado de fase 1/2 de
busqueda de dosis y comparativo,
abierto, aleatorizado, para evaluar la
eficacia y seguridad de plerixafor
junto con regimenes estandar para la
movilizacion de células madre
hematopoyéticas a sangre periférica,
y posterior recolecciéon por aféresis,
frente a solo regimenes estandar
para la movilizacion en pacientes
pediatricos, de 2 a <18 afos, con
tumores solidos que reldnen los
requisitos para trasplantes
autélogos”.

Estudio multicéntrico de seguimiento

SANOFI-AVENTIS, S.A. |5.714,00

a largo plazo de pacientes con LHH 1.350 s/con
que han recibido tratamiento con NI- medicacion y 930
0501, un anticuerpo monoclonal anti- | Novimmune, S.A. s/sin medicacién

interferén gamma.
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Terapia celular basada en células|Hospital U. Cruces (S°
madre mesenquimales aplicada a|Pediatria)

pacientes pediatricos con
Osteogénesis Imperfecta.

Memoria 0

Ensayos y estudios independientes activos Afio 2013

Trasplante de progenitores
hematopoyéticos de donante familiar
haplidentico con infusién de linfociots
del donante tras alo-depleccién
selectiva "in vitro", en pacientes con
hemopatias maligans de alto riesgo
Infusion de células natural killer
activadas y expandidas en
combinacién con quimioterapia en Ministerio de Sanidad 135.050,00
pacientes pediatricos con
leucemia/linfoma t refractaria

Ensayo Clinico Fase I/II para evaluar
la seguridad y eficacia de la infusién
de células CD34+ autdlogas
movilizadas por mozobil y filgrastim y
transducidas con un vector lentiviral | Ministerio de Sanidad 1.052.640,00
portador del gen FANCA
(medicamento huérfano) para
pacientes con Anemia de Fanconi sel
Subtipo A

Ensayo clinico de seguridad y eficacia
de infusiones repetidas de CELYVIR
en Nifios y Adultos con tumores
sOlidos metastaticos vy refractarios

Ministerio de Sanidad 282.000,00

Ministerio de Sanidad 197.700,00
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Publicaciones cientificas

Numero total de

.. articulos Factor de impacto | Factor de impacto
Publicaciones . e
publicados en la de la revista TOTAL
revista

ACTA OTORHINOLARYNGOLOGICA ITALICA 1 0,786 0,786
AMERICAN JOURNAL OF HEMATOLOGY 1 4,138 4,138
ANALES DE LA REAL ACADEMIA NACIONAL DE
FARMACIA 1 0,135 0,135
ANALES DE PEDIATRIA 11 0,867 9,537
ARCHIVOS ARGENTINOS DE PEDIATRIA 1 0,323 0,323
ARCHIVOS DE BRONCONEUMOLOGIA 1 1,372 1,372
BIOLOGY OF BLOOD AND MARROW
TRANSPLANTATION 3 3,94 11,82
BLOOD 1 9,06 9,06
BONE MARROW TRANSPLANTATION 1 3,541 3,541
BRITISH JOURNAL OF CANCER 1 5,082 5,082
BRITISH JOURNAL OF DERMATOLOGY 2 3,759 7,518
CELL TRANSPLANTATION 2 4,422 8,844
CHILDS NERVOUS SYSTEM 1 1,241 1,241
CLINICAL AND EXPERIMENTAL DERMATOLOGY 1 1,329 1,329
CLINICAL AND VACCINE IMMUNOLOGY 1 2,598 2,598
CLINICAL GENETICS 1 4,247 4,247
CLINICAL INFECTIOUS DISEASES 1 9,374 9,374
CONTEMPORARY CLINICAL TRIALS 1 1,597 1,597
CURRENT PROTEOMICS 1 0,828 0,828
CYTOTHERAPY 1 3,055 3,055
ENDOCRINOLOGY 2 4,717 9,434
EPILEPSIA 1 3,909 3,909
EUROPEAN JOURNAL OF CLINICAL NUTRITION 1 2,756 2,756
EUROPEAN JOURNAL OF NUTRITION 1 3,127 3,127
EUROPEAN JOURNAL OF PEDIATRICS 1 1,907 1,907
FOOD CHEMISTRY 1 3,334 3,334
HELICOBACTER 1 3,511 3,511
HORMONE RESEARCH IN PAEDIATRICS 2 1,553 3,106
INFLAMMATORY BOWEL DISEASES 1 5,119 5,119
INTENSIVE CARE MEDICINE 2 5,258 10,516
INTERNATIONAL JOURNAL OF CLINICAL
PHARMACY 1 0,859 0,859
INTERNATIONAL JOURNAL OF PEDIATRIC
OTORHINOLARYNGOLOGY 1 1,35 1,35
INTERNATIONAL JOURNAL OF SURGICAL
PATHOLOGY 1 0,756 0,756
JOURNAL OF CLINICAL PSYCHIATRY 1 5,812 5,812
JOURNAL OF CLINICAL
PSYCHOPHARMACOLOGY 1 3,513 3,513
JOURNAL OF CUTANEOUS PATHOLOGY 1 1,766 1,766
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JOURNAL OF ENDOCRINOLOGY 1 4,058 4,058
JOURNAL OF GASTROENTEROLOGY 1 3,788 3,788
JOURNAL OF HUMAN NUTRITION AND

DIETETICS 1 1,972 1,972
JOURNAL OF INVESTIGATIONAL ALLERGOLOGY

AND CLINICAL IMMUNOLOGY 1 1,887 1,887
JOURNAL OF INVESTIGATIVE DERMATOLOGY 1 6,193 6,193
JOURNAL OF PEDIATRIC GASTROENTEROLOGY

AND NUTRITION 1 2,196 2,196
JOURNAL OF PEDIATRIC HEMATOLOGY

ONCOLOGY 3 0,973 2,919
JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF

DERMATOLOGY 3 4,906 14,718
MEDICINE AND SCIENCE IN SPORTS AND

EXERCISE 1 4,475 4,475
MOLECULAR NUTRITION FOOD RESEARCH 1 4,713 4,713
NEURO ONCOLOGY 2 5,483 10,966
NEUROSCIENCE 1 3,122 3,122
NUTRICION HOSPITALARIA 2 1,305 2,61
OBESITY 1 3,922 3,922
ONCOGENE 1 7,357 7,357
ORPHANET JOURNAL OF RARE DISEASES 1 4,315 4,315
PEDIATRIC ALLERGY AND IMMUNOLOGY 2 3,376 6,752
PEDIATRIC DERMATOLOGY 8 1,041 8,328
PEDIATRIC INFECTIOUS DISEASE JOURNAL 2 3,569 7,138
PEDIATRIC NEUROLOGY 2 1,416 2,832
PHARMACOLOGICAL RESEARCH 1 4,346 4,346
PSYCHIATRY RESEARCH 1 2,456 2,456
PSYCHOLOGICAL MEDICINE 1 5,587 5,587
PSYCHONEUROENDOCRINOLOGY 1 5,137 5,137
REVIEWS IN ENDOCRINE METABOLIC

DISORDERS 1 4,083 4,083
REVISTA DE NEUROLOGIA 6 1,179 7,074
REVISTA ESPANOLA DE QUIMIOTERAPIA 1 0,836 0,836
SCHIZOPHRENIA RESEARCH 1 4,59 4,59
SEIZURE EUROPEAN JOURNAL OF EPILEPSY 1 1,649 1,649
TRANSFUSION AND APHERESIS SCIENCE 1 1,225 1,225
VITAMINS AND HORMONES 1 2,296 2,296
TOTAL 105 290,74

* Estos valores corresponden al Fl de 2012
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Gestion econdmica

El gasto del ejercicio medido en términos de Gasto Real, es decir depurando de las
obligaciones corrientes, el pago de la cuenta 409 "Acreedores por operaciones pendientes
de aplicar a presupuesto” del ejercicio anterior y sumando la cuenta 409 del propio
ejercicio, asi como sumando la cuenta 411 , " Acreedores por periodificacion de gastos
presupuestarios” del ejercicio, ha sido el siguiente:

Gasto Real 2013

PROGRAMA 758 Importe 2013

Hospital Universitario Nifio Jesus

CAPITULO | 47.174.840
CAPITULO II 21.187.840
CAPITULO Il 0
CAPITULO VI 20.062
CAPITULO VI 42.510
TOTAL 68.425.252
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Farmacia

COMPRAS ANO 2013 %0 INC 201372012
Total adquisiciones directas 7.778.090 6,76%0
ENZIMAS DIGESTIVAS 1.745.057 -14,13%
RESTO ONCOLOGICOS NO o
HORMONALES 862.808 46,31%
HORMONAS NO ONCOLOGICAS 720.356 -7,70%
ANTIMICOTICOS 700.972 45,42%
INMUNOSUPRESORES 688.253 -11,27%

Indicadores Farmacoterapéuticos

Coste medio por paciente con 5.588
hormona de crecimiento infantil

Ratio adquisiciones contables/adq. 0,87
PVLiva

coste antimicéticos/UCH 56.9
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