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Un lugar para cuidar la vida




PABELLON DE LA VICTORIA

La Fundacion de Oncologia
Infantil Enriqueta
Villavecchia

Mision

Trabajamos para conseguir la mejor calidad de vida posible de los
nifios y jovenes con enfermedades graves que limitan su vida.

Garantizamos el apoyo y acompafiamiento necesario a las familias.

Promovemos avances en la asistencia, la investigacién y la formacion
en Oncologia, Hematologia y Cuidados Paliativos Pediatricos.

Trabajamos en coordinacién con:
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UN LUGAR PARA CUIDAR LA VIDA

Queé hacemos
Lineas de trabajo

Apoyamos en todo el proceso, ayudamos a las familias mas
vulnerables y acompafiamos en los momentos mas dificiles,
durante y después de la enfermedad.

g i
ATENCION SOCIAL VOLUNTARIADO ACTIVIDADES PARA
A LAS FAMILIAS NINOS Y JOVENES
ﬁﬁ * b D
ATENCION AL MEJORAS APOYO A LA CUIDADOS
SUPERVIVIENTE HOSPITALARIAS INVESTIGACION Y PALIATIVOS

A LA FORMACION PEDIATRICOS




PABELLON DE LA VICTORIA

Un reto
conseguido

En los ultimos afios, la Fundacion Villavecchia ha impulsado

el proyecto “Cuenta conmigo”, que ha ayudado a desarrollar

la asistencia especializada a nifios, nifias y jovenes con
enfermedades graves que limitan su vida, con la participacion
de cinco hospitales de referencia en Catalufia.

Cuenlo
CONMIGO

EQUIPO DE APOY0 EN CHIDADDS
PRLIATIVOS PEDIRTRICOS
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En 2020 se inici6 el despliegue de la XAPPI (Red de Atencion
Paliativa Pediatrica Integral) en el sistema sanitario catalan.

Una cuestion
pendiente

Pero es necesario dar un paso mas y completar la atencion que
se ha organizado creando un espacio de apoyo integral, que
proporcione plazas residenciales y soporte de dia, que facilite
espacios de respiro, ocio y acompafiamiento familiar y espacios
adecuados para acompafar los ultimos dias de vida.

Debemos crear un
lugar para cuidar la Vida.






PABELLON DE LA VICTORIA

cQué son los

cuidados paliativos

pediatricos?

Son un derecho
de los nifos, y un
deber de todos.

Ofrecen atencién centrada en la mejora de la
calidad de vida del nifio con una enfermedad que
limita su vida y en el apoyo a la familia, y tienen
en cuenta todas las dimensiones del nifio: fisica,
emocional, social, espiritual y educativa.

:CUANDO SE HAN DE DAR?

Desde el diagnostico de una enfermedad que limita
la viday alolargo de la vida del nifio, en las fases
crénicas, en el final de vida y durante el duelo.

Para nifos afectados por todo tipo de enfermedades

graves que limitan la vida, no solo cancer.

:PARA QUE?

Para garantizar una mejor calidad de vida, ayudar
al nifio enfermo y a su familia en todo el proceso
de la enfermedad y dar el apoyo necesario en el
final de vida, en la despedida y en el duelo.

:POR QUE?

Porque es un derecho:

“Cada nifio debe poder disfrutar de una atencion
paliativa individualizada, adecuada para su edad

y cultura, tal y como la define la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).”

Carta de derechos de los nifios con enfermedades que amenazan y/o

limitan la vida, International Children’s Palliative Care Network.

:DONDE?

En el hospital, en casa o en un hospice pediatrico,
un centro preparado para ayudar y atender de
forma integral al nifio y a su familia.



Contexto en Cataluna

U-xm . 1.50

NINOS

con necesidades de con necesidades de
cuidados paliativos atencién en cronicidad
pediatricos* compleja

-
400

defunciones anuales =~ serian susceptibles
entre la poblacion de de recibir estos
0 a 19 afios. cuidados.

(*Generalitat de Catalunya, Modelo organizativo de atencién integral a la poblacién infdntily juvenil con
necesidades paliativas y en situacion de final de vida. Red de atencién paliativa pedidtrica integral, 2020).



PABELLON DE LA VICTORIA

Proponemos crear un
lugar para cuidar la vida

Un centro Unico y pionero:
un hospice pediatrico

® Para acoger afamilias ® para ofrecer un

en momentos de espacio de descarga,
grave dificultad, apoyo emocional y
respiro,
® en fases avanzadas
y en momentos de ® asicomo para
empeoramiento, atender y vivir

adecuadamente el
final de vida de su
hijo.




UN LUGAR PARA CUIDAR LA VIDA

Una ubicacion
incomparable

El centro se ubicara en un recinto histérico y lugar
emblematico de la ciudad de Barcelona, de larga
tradicién y compromiso social con los colectivos mas
vulnerables: el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

Nacio6 en el afio 1401 de la fusién de seis hospitales
que habia en ese momento en Barcelona.

En 1902 se puso la primera piedra de un nuevo centro
hospitalario, disefiado por el arquitecto modernista
Lluis Domeénech i Montaner, un hospital rico en
ornamentacion, colores y vegetacion. Se inauguro en
1930.

El complejo, que fue declarado Patrimonio de la
Humanidad por la UNESCO en el afio 1997, esta

formado por 27 pabellones.

Uno de ellos es el Pabellén de Santa Victoria.



PABELLON DE LA VICTORIA

La historia nos
acompana

En mayo de 1921, el Dr. Daniel Girona hizo una
donacion para crear un pabelldn modernista en
el recinto del Hospital de Sant Pau, dedicado a la
advocacion de Santa Victoria. El nombre se eligié
en memoria de su hija Victoria.

Este pabellén se dedico a la asistencia de nifias y
nifios enfermos.

Fieles al sentido con el que fue creado,
proponemos rehabilitar este pabellén, para
convertirlo en el primer hospice pediatrico de
Catalufia.

EL SENTIDO DE UN NOMBRE
En recuerdo de la pequefia Victoria, y porque
pensamos que cuidar la vida es una Victoria de

todos, presentamos:

Pabellén de la Victoria

Un lugar para cuidar la vida



UN LUGAR PARA CUIDAR LA VIDA

Pabellon de la Victoria
Un lugar para cuidar la vida

Rehabilitacién de un edificio
histérico para devolverle su uso
original de atencién a los nifos.

1.380 M?

Arquitectura y disefio al servicio SUPERFICIE CONSTRUIDA

del bienestar de las personas

vulnerables.

ESTUDIO CARME PINOS

La arquitecta Carme Pinos ha sido

galardonada con el Premio Nacional

de Arquitectura, la Creu de Sant Jordi

de la Generalitat de Catalunya o el 2
Premio FAD de Arquitectura, entre 1 '300 M

otros premios y reconocimientos. JARDINES Y ESPACIOS
EXTERIORES
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PABELLON DE LA VICTORIA

Pabelldn de la Victoria
Un lugar para cuidar la vida

MODELO DE ATENCION CENTRADO EN CUATRO EJES:

[0 /E//
—
El respiro, el cuidado y el El cuidado del profesional,
apoyo familiar integral. la investigaciony la
innovacion en CPP.

& :

La atencion en final de vida La implicacion de la
y la atencion al duelo. comunidad y el apoyo
a los centros educativos.

TIPO DE ATENCION:

Atencién con ingreso <!, Soporte
2 - Estancia de respiro. —/O\— de dia

Ultimos dias de vida. '



Dimensiones del

bienestar infantil
También de |os niflos enfermos

CONFORTY
1 NECESIDADES
FISICA MATERIALES

NINO
Y FAMILIA

EMOCIONAL
COGNITIVAY SOCIAL Y

EDUCATIVA CULTURAL

Fuente: OECD What matters for Child well-being and policies
https://www.oecd.org/publications/measuring-what-matters-for-child-well-being-and-policies-e82fded1-en.htm




PABELLON DE LA VICTORIA

Servicios

* Atencién médica

Respiro y final Voluntariado y

y enfermeria. de vida. '- apoyo domiciliario.
* Trabajo Social. * Terapias * Grupos de ayuda
complementarias mutua.
* Atencion (musicoterapia,
psicolégica. arte, animales...). * Apoyo a los centros
educativos.
* Fisioterapia * QOcioy juego.
y estimulacién * Apoyo a los
multisensorial. * Descansoy profesionales.

recogimiento.



UN LUGAR PARA CUIDAR LA VIDA

Innovacion tecnolégica y social, al servicio
del cuidado y de la calidad de VIDA

INNOVACION
TECNOLOGICA:

Innovacién tecnolégica
Innovacién social Telemedicina, Realidad
Virtual y otros avances
tecnolégicos para
fomentar el bienestar
de los nifios y jovenes 'y

sus familias.

Centrada en la
persona, sus
necesidadesy su
contexto

Resiliencia
Equidad
Empoderamiento
Calidad de VIDA

INNOVACION
SOCIAL:

* Apoyo a los centros educativos,
sensibilizacion e integracion en la
comunidad.

¢ Servicio de formacion, propuestas
pedagdbgicas sobre la vida, la
enfermedad y la muerte, adaptada
a nifios y segun etapas evolutivas.

* Orientacion para escuelas 'y
profesorado con alumnos con
diagnosticos limitantes para la
vida, fases de empeoramientoy
avanzadas, en fase de final de vida

o que han fallecido recientemente.

Y A LOS PROFESIONALES,
¢QUIEN LOS CUIDA?

* Impulso de la formacion,
especializacion y cuidado de los

profesionales.

* Lugar de encuentro y de impulso
de avances y nuevos protocolos.

* Espacios de supervision, apoyo y
atencion psicologica.

* Acompafiamiento emocional y

participacion en grupos de apoyo.

15






HABITACIONES
INDIVIDUALES

6 habitaciones para el
respiro y cuidado de las
familias.

05

)

ZONAS DE JUEGO
Y DESCANSO

Salas de juego
y de reuniones, grupos
de ayuda mutua, comedor
y sala de estar.

o O
e,
Wl o
APARTAMENTOS

2 hogares para
ultimos dias
de vida.

i’iﬁ

RECOGIMIENTO
Y ESPIRITUALIDAD

Biblioteca, sala de
reflexion y de oracién,
jardiny espacios
exteriores.

UN LUGAR PARA CUIDAR LA VIDA

ESPACIOS DE
ATENCION

Salas de atencion,
terapias, RV, estimulacién
multisensorial, zona de aguas.

@@

ZONA STAFF
Y LOGISTICA

Recepciony
administracion.

17



Impacto




1.600

FAMILIAS ATENDIDAS
ANUALMENTE BENEFICIARIOS
DIRECTOS

BENEFICIARIOS
INDIRECTOS

® ﬁﬁ —
pA¢
600 40 3.000 250

estancias de respiro estancias ultimos dias sesiones terapias intervenciones en
de vida complementarias centros educativos

—_
= O
30 200 25.000

actividades de ocio sesiones de cuidado, acompafiamientos de
familiar y respiro supervision y formacion, voluntariado, respiro,
encuentro de profesionales entretenimiento y actividades
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Pabellon de la Victoria

asansffg.



5 porque eres
0 momento (

lo lo que poda



avello
£lo MiCtorio

Hagamoslo
posible

. fundacié
d’'oncologia
infantil
enriqueta

\ villavecchia

www.unavictoriadetodos.com






