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PERSONAS ATENDIDAS

212 pacientes 467 familiares

CUIDANDOME EN CASA/MEJOR

EN CASA
I 216 sesiones de respiro 815 sesiones de
musicoterapia en Madrid y Aragén 192 sesiones

de fisioterapia 89 prestamos de materiales
ortoprotésicos a 51 familias 3.943 € en ayudas
familiares con 22 familias que reciben pafnales

SESIONES DE MUSICOTERAPIA

para 3 meses

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

1.278 actuaciones del equipo de atencion

psicosocial y espiritual con pacientes y 1.694 '
con cuidadores y familiares

456 acompanamientos de Duelo 355 gestiones

de trabajo social 1.595 horas de voluntariado INTERVENCIONES




LINEAS DE ACTUACION

PARA MEJORAR LA PERCEPCION DE LOS
CPP EN EL ENTORNO GENERAL

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
Facilitar la atencién domiciliaria. Ampliar y
mejorar la cobertura de los servicios de CPP
en toda Espafa, colaborando con los
servicios publicos de salud.

ATENCION SANITARIA Y PSICO-SOCIAL

Mejorar la calidad de la asistencia sanitaria,
incluyendo la atencidn psicoldgica, social y
espiritual, facilitando la atencion
domiciliaria desde el diagndstico de la

enfermedad.

INVESTIGACION Y DESARROLLO
Apoyar la investigacion y el desarrollo de

nuevas tecnologias y nuevas practicas en las
areas relacionadas con los CPP.

APOYO FORMATIVO Y EDUCACIONAL
Impulsar la formacidon y especializacion de
los profesionales sanitarios en el contexto
de los CPP y difundir la cultura de la vida
digna y la muerte como acontecimiento
vital.

VOLUNTARIADO
Promocionar el voluntariado social en el
ambito de los CPP.

La atencion integral en cuidados paliativos pediatricos, que incluye atencion psicologica,

social y espiritual, mejora significativamente la vida de los nifios y sus familias,
Y ] g y

reduciendo el estrés y el sufrimiento, e impulsando el bienestar fisico y emocional.



PROGRAMAS

PARA ALIVIAR, ACOMPANAR,
SOSTENER...

CUIDANDOME EN CASA

Proporcionar servicios de respiro en
domicilio, fisioterapia, musicoterapia y
terapia ocupacional

MEJOR EN CASA

e Proporcionar ayudas econdmicas
para cubrir necesidades basicas

e Préstamos de material ortoprotésico

e Alojamiento temporal a familias

desplazadas

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR
Atencion social, psicoldgica y espiritual a

pacientes y familiares. Grupos de
Acompafiamiento de Duelo, Escuela de
Café de los

Cuidadores, Viernes,

Voluntariado...

CADA MOMENTO CUENTA

Facilitar la socializacion y construccion
del legado con actividades de ocio vy
Celbracion

celebraciones familiares.

anual de In Memoriam.

Los programas que se implementan en cuidados paliativos pediatricos permiten

aliviar los sintomas, acompaniar con empatia, sostener con amor y ayudar a

crear momentos significativos llenos de esperanza y plenitud.



GRACIAS

POR AYUDARNOS A AYUDAR

Como todos los afios presentamos la memoria
de resultados de nuestra actividad que no es
mas que la recopilacion de los servicios que
prestamos a lo largo de 2023 y los recursos
humanos y econdmicos que empleamos para
ello.

Este documento nos sirve para agradecer a los
que directa e indirectamente nos ayudan a
ayudar a los nifios que no se pueden curary a
sus familias.

Agradecemos a las instituciones publicas vy
privadas que hacen posible que nuestra labor
llegue cada dia a mas familias. Nos sentimos
también, profundamente agradecidos a los
colaboradores externos y voluntarios que
impulsan desinteresadamente nuestro trabajo.

Gracias a los profesionales que conforman la
organizacion de nuestra Fundacidn por su
compromiso y su entrega a las familias en
situacion de tan alta vulnerabilidad.

Y, por supuesto, gracias a las familias que nos
lo ponen siempre tan facil y que nos devuelven
multiplicado por infinito el amor y la entrega
con la que nos acercamos a ellas.

José Carlos Lopez Seisdedos
Director Fundacion PORQUEVIVEN



PATRONATO

PROMOCIONAR E IMPULSAR
LA MISION DE FPV

PBESIQENTE ‘ Teresa Gonzalez Barrera
Tomas Nuno Mayer
VICEPRESIDENTE :
. Ricardo Martino Alba . lelt LRI
SECRETARIO '
. Ignacio Velilla Fernandez ' iz Wigelele 2ans |
‘ Marta Castro Pérez-
Chirinos
' José M. Moreno Villares
. José M. Gonzalez Sanchez

El patronato de la Fundacién PORQUEVIVEN actiua de manera desinteresada para
impulsar el desarrollo de la Fundacién. Divulgar la mision y los valores de FPV.
Acelerar la consecucion de fondos que permitan llegar a mas familias. Actuar como
altavoz para permear el conocimiento de la Fundacién a los diferentes grupos
sociales. Y, en definitiva, operar en representacion de la Fundacion, mostrando la
mision, vision y valores de la organizacidn en relacidn con la universalizaciéon de los
cuidados paliativos pediatricos.



EQUIPO TECNICO

PERSONAS QUE AYUDAN A

AREA ASISTENCIAL MADRID

PERSONAS

AREA ASISTENCIAL ARAGON

Coordinacion
Ana Alcaide Donoso

EAPS

Psicologia
Aurora Martinez Monroy
Cristina Chis Conea

Trabajo Social
Ana Alcaide Donoso
Alejandro Gonzélez Pefia

Acompaiiamiento espiritual
Dominique Gross

Coordinacion
Carla Navarro Mufioz

Musicoterapia
Carla Navarro Muiioz

Atencidn Psicoldgica
Raguel Moreno Mayoral

AREA INSTITUCIONAL

Fisioterapia y Terapia Ocupacional
Alcora de los Santos Mora
Maria Rodriguez Nufez

Enfermeria

Claudia Tamujero
Candela Manguez Morin
Ana Moreno Mayoral

Musicoterapia
Nieves Frechilla Arrocha

DIRECCION
José Carlos Lopez Seisdedos

GESTION Y RR.HH.
Jara Gonzalez Mafianas

DIRECCION PROYECTO CAPPI
Monica Cantdn de Celis

COMUNICACION
Cristina del Amo Romero

En Fundacion PORQUEVIVEN creemos que el éxito se construye con la
colaboracion y el compromiso de todos. Juntos, como equipo, transformamos
desaftos en oportunidades y sueios en realidades.



CUIDANDOME EN CASA




SERVICIOS

Completar la atencion paliativa pedidtrica apoyando a los sistemas publicos de
salud para atender las necesidades de los nifios y nifas que reciben CPP y las de sus

familias.

Proporcionamos diferentes servicios que aseguran que esos pacientes puedan estar
hospitalizados en sus domicilios y sigan viviendo en su hogar rodeados de sus cosas

y cuidados por su familia.
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RESPIRO FAMILIAR

2023

El servicio de respiro en domicilio lo
proporcionan  profesionales de
enfermeria  especializados en
cuidados paliativos pediatricos.

Este servicio esta condicionado por
la aceptacion de las propias
familias. En general, el proceso de
aceptacion es complejo por las
caracteristicas especiales de los
pacientes, por el miedo que genera
en la familia que suceda algo en su

ausencia o por los sentimientos de

culpa que puede generar el hecho

Facilita descanso emocional y fisico a de “dejar de cuidar”

los cuidadores (papd, mama, abuelos,
hermanos, etc.), garantizando en
domicilio la atencion de

AN 3.066

Sesiones Kilémetros

profesionales de enfermeria.

Se trata de asegurar el cuidado que
proporcionan los cuidadores para que
los nifos reciban la mejor atencidn

40.572,01 €

Coste

posible, al tiempo que se previene la

sobrecarga de los cuidadores.

Datos sobre el programa de respiro familliar de FPV 2023

216

Intervenciones para facilicar respiro a cuidadores y entorno familiar de pacientes
proporcoinando tiempo para su autocuidado y conciliacion



FISIOTERAPIA

2023

En 2023, la coordinacién con el
servicio publico ha permitido
centrar las actividades de
fisioterapia en la capacitacion de
los cuidadores, dando prioridad a la
formacioén en fisioterapia
respiratoria para atender los
sintomas mas frecuentes de los

ninos.
246 horas
Mejora el control de sintomas fisicos
limitantes dolor, estrefimiento,
( ] ] o 15 familias
problemas respiratorios, espasticidad

...) que condicionan la vida de los .
. . 1 fisioterapeuta
nifnos y sus familiares

11.117Km

Permite capacitar a los cuidadores
con técnicas de fisioterapia

19022,24 € coste

respiratoria y motriz, favoreciendo el

cuidado de los pacientes.

Préstamos de material ortoprotésico de FPV 2023

Sesiones de fisioterapia a pacientes en domicilio que contribuyen a mejorar sus
sintomas y capacitar a los familiares que les cuidan



MUSICOTERAPIA

2023

MUSICOTERAPIA COMUNIDAD DE
MADRID

Incluye la composicion y grabacion
de canciones legado que sirven
como recuerdo.

Datos musicoterapia de FPV Madrid 2023

293 2515 3
sesiones horas canciones legado
Kilémetros - .
familias musicoterapeuta
28.354,88€
coste

La musicoterapia modifica el contexto MUSICOTERAPIA COMUNIDAD DE
de la enfermedad a través del sonido, ARAGON

la melodia, el ritmo...

Incluye sesiones de terapia en
pacientes de CPP con disfagia en
tratamiento en el servicio publico
de salud.

Ayuda a aliviar los sintomas de la
enfermedad, facilita la comunicacion
del paciente con la familia y los
profesionales y permite compartir las

emOCioneS, creando momentos 522 840 64
eSpEC|a Ies_ sesiones horas familias

39.018,06€
coste

Datos musicoterapia de FPV Aragén 2023

1 3.801

musicoterapeuta kilémetros

293

Sesiones de musicoterapia para aliviar sincomas y mejorar las relaciones y

comunicacion S 2"



MEJOR EN CASA




SERVICIOS

Trasladar el Hospital a Casa es hacer posible que toda la atencion y terapias que
necesitan los pacientes en cuidados paliativos pedidtricos se realicen en el hogar de
la familia.

La idea es hacer que el hogar siga siendo el centro de referncia familiar. Y que los
nifios sigan siendo nifios, en su casa, con su familia, su entorno, sus juguetes, ...

1o

BANCO MATERIAL AYUDAS
ORTOPROTESICO FAMILIARES

ALOJAMIENTO
TEMPORAL



MATERIAL
ORTOPROTESICO

A

2023

_—7 En 2023 FPV incorpora a una
terapeuta ocupacional que ha
actualizado la BB.DD. vy el

procedimiento del banco de
material ortoprotésico.

Intervenciones centradas en
entregas y recogidas de material
y el entrenamiento de los

familiares para garantizar el
Impulsar las donaciones de los recursos que manejo adecuado de los equipos

las familias ya no necesitan para prestarlos - vy |a ausencia de lesiones en
de forma gratuita- a otras familias. Ej. camas cuidadores.
articuladas, sillas de ruedas, colchones anti-

s
L ]

Orientar a las familias sobre el uso de las r 89 préstamos —‘

ayudas técnicas y materiales ortoprotésicos

para proteger y asegurar la salud fisica de los r iiapelitiocupacional

cuidadores en su manejo. 23.972 63 € coste
e

Préstamos de material ortoprotésico de FPV 2023

Préstamos nuevos de material ortoprotesico realizados a 38 pacientes y familias
para garantizar el hogar como lugar de cuidado



AYUDAS
FAMILIARES

2023

Proporcionar ayudas puntuales a las familias
para atender necesidades basicas, asegurando

2.173,90 € campariia entrega de pafiales
gue el domicilio siga siendo el lugar de

cuidado.

Tres tipos de ayuda:
e 1. Para alimentos, higiene, sumisnistros...

e 2. Para alquilar materiales ortoprotésicos

« 3. Campanfa de donacién de pafiales g 2 fomilias

Ayudas familiares de FPV en 2023

2
3 Familias que han podido mantener el domicilio familiar como lugar de
hospitalizacion y cuidado del paciente



ALOJAMIENTO
TEMPORAL

2023

Desde finales de 2023, gracias a la
colaboracion establecida con
TECHO HOGAR SOCIMI, S.L. se

- . - cuenta con una vivienda alquilada
Facilitar el alojamiento temporal a familias de

) - , ue ya se ha adaptado para recibir
otras comunidades o familias que estan quey P P

adaptando el hogar para el cuidado de su 3 (R

hijo/a.

Coste

alojamiento
temporal

6.252 €

Inversion de FPV 2023 en alojamiento temporal

“Brindamos un refugio seguro y comodo cerca del hospital, permitiendo a las
familias centrarse en lo que mads importa: estar juntos con amor y serenidad.”



ACOMPANAMIENTO
FAMILIAR
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SERVICIOS

Brindar atencion psicoldgica, social y espiritual a las familias que requieren
cuidados paliativos pedidtricos, y a los profesionales y voluntarios que los atienden.

N ESCUELA DE CUIDADORES
G2

2 ﬁ 2o

GRUPOS DE DUELO

& 25

A “CAFE DE LOS VIERNES”

L &

VOLUNTARIADO

GRUPOS DE
FAMILIAS




EQUIPO
EAPS

A través del Programa de Atencion
Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas, de Fundacion “la Caixa” se
ofrece atencion a los aspectos
emocionales, sociales y espirituales a
paciente, familia y profesionales que los
atienden en la Comunidad de Madrid.

En la Comunidad de Aragén se
complementa la atencidon que presta el
equipo regional de CPP con atencidn
psicoldgica.

1.278 1.694
actuaciones sesiones de
de atencion atencién a

a pacientes cuidadores

355

gestiones de
trabajo social

Datos de actuacién equipo EAPS

169 FEEEGN 456

intervenciones

i intervenciones
familias aten. al duelo

Datos EAPS Madrid

2023

En la Comunidad de Madrid el EAPS
hace guardias en festivos y fines de
semana junto al equipo clinico del
servicio publico. El equipo EAPS
atiende también a los grupos de
familias 'y gestiona 'y hace

seguimiento del voluntariado.

En la Comunidad de Aragdén, FPV
incorpord una psicéloga que se ha
integrado en el equipo publico de
CPP, tras firmar un convenio de
colaboracién con el Gobierno de la
Comunidad. Asegura la atencion
psicoldgica de las familias.

1 46 204

profesional familias

intervenciones

Datos EAPS Zaragoza

4.280

Intervenciones del Equipo de Atencion Psicosocial, incluyendo atencion al Duelo

204



GRUPOS DE
FAMILIA

FPV ofrece espacios de reunion para
compartir experiencias, aprender técnicas
de cuidado y realizar actividades grupales:

1.- ESCUELA DE CUIDADORES. Se imparte
formacién a familiares para el cuidado de
sus hijos. Cada curso incluye 4 sesiones
formativas: (cuidados respiratorios,
cuidados digestivos ,higiene y cuidado de
la piel y farmacacopea)

2.- CAFE DE LOS VIERNES, reuniones
informales de familias para compartir
emociones, historias, anécdotas... no
siempre relacionadas con la enfermedad.

3.- GRUPOS DE DUELO, permiten elaborar
los sentimientos de tristeza, amor, rabia,
dolor y aprender pautas para cuidarse y
cuidar a las personas en duelo.

Programa

"Acompafiamiento

fomilar 180.755 €

Inversion Programa “Acompaiamiento familiar”

2023

GRUPO DE 2 GRUPOS
CIERRE 2022 2023

31
sesiones
18
participantes

sesiones

Grupos de Duelo 22/23

participantes

Actividades grupales de FPV 2023

ESCUELA DE CAFE DE LOS GRUPOS DE
CUIDADORES VIERNES DUELO

3 9 1 29
19 l 34

13

familias

T

cursos
familias sesiones

456

Intervenciones de atencion al duelo realizadas por el equipo EAPS-Madrid



PROGRAMAS DE
VOLUNTARIADO

Permite complementar la atencién
de los profesionales del equipo de
CPP.

Facilita el acompanamiento a
pacientes y familias en los ingresos
hospitalarios y en domicilio.

Proporciona apoyo en las visitas a
consultas u otras actividades 2023

vinculadas con el cuidado, tramites
burocraticos y participan en

iniciativas  solidarias como la Fundacién PORQUEVIVEN dispone
entrega de regalos en Navidad o la de una importante red de
campafia de pafiales, etc. voluntarios para acompafiamiento a

pacientes. Y un voluntario

Participa en eventos sollidarios vy institucional que apoya los procesos

presta apoyo institucional en de certificacién y gestién de alidad.
cuestiones administrativas, entre

otras.
Formaciones Formaciones
iniciales especificas
Acompafiamiento
1 . 5 2 5 8 7 4 de adolescentes

desde el
voluntariado

Acompafiar [a

Horas de Sesiones de Formaciones de Muerte desde
el voluntariado

Datos voluntariado FPV 2023 A

acompanamiento acompanamiento voluntariado

45

Voluntarios en activo, dando soporte a pacientes y familias tanto en el hospital para sesiones de respiro
familiar, como en el domicilio



CADA MOMENTO
CUENTA




SERVICIOS

Cuando se centra la vida en el cuidado de un hijo enfermo muchas cosas quedan en
segundo plano. Se deja de disfrutar de momentos especiales. Con las familias se
busca la forma de mantener la vida llena de vida, a través de:

Zo

MOMENTOS RECUERDAME
ESPECIALES

CUIDAR-TE



MOMENTOS
ESPECIALES

2023

Una fiesta de cumpleafios, una sesion de 22 Campafia de Reyes
fotos, la celebracién de un evento especial

.. . 4
para la familia. Momentos especiales,

pequefios instantes que compartir, llenando 15 regalos
la vida de vida.

17 experiencias familiares

(musical, museo, cine, circo, sesiones de
musicoterapia, ...)

Acciones y participantes en Programa Cada Momento Cuenta

oY

Beneficiarios

(%]
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208

Personas han participado en alguna de las actividades realizadas dentro del
progmma”Cada Momento Cuenta”



RECUERDAME

Compartir el recuerdo y el legado de un hijoy
facilitar la despedida que imagina la familia es
una prioridad para facilitar, también, el
proceso de duelo.

Una vez al afio, contando con las familias y
profesionales que lo deseen, se realiza un “In
Memoriam” para compartir el legado y los
momentos vividos con otras familias, amigos,
profesionales...

2023

El 23 de septiembre se realizd el
primer “In  Memoriam”, que
llamamos “RECUERDAME”,
nombre con el que se identificard
esta accion en el futuro.

Se invitd a las familias para que
pudieran recordar como quisieran
a sus hijos: con fotografias, videos,
textos, una cancion... La jornada
termind con una sencilla comida al
aire libre.

27 67

familias personas

19.550

€ invertidos por Fundacion PORQUEVIVEN en el programa “Cada Momento
Cuenta” en Madrid



CUIDAR-TE

2023

Bl Ocio terapeutico en la bolera -

13 herman@s

En la Comunidad de Aragén la actividad de * 12farmilsres

Cada Momento Cuenta se lleva a cabo a ~ Taller: Reeducacion Postural Global
¢ para cuidadores principales

través del Proyecto Cuidar-te con el que se o 10 fami

proporciona espacio y tiempo para el o & sestonss .Sl

aUtOCUidadO; la socializacion Yy el « para profesionales

mantenimiento de relaciones intrafamiliares ® 6 personas
cordiales y saludables a través de: ® 4 sesiones
 Actividades de ocio para los hermanos de W cquinoterapia 000 [
los pacientes ® 16 pacientes
« Talleres de diferentes actividades * 10hermanes

. ® 25 familiares
e Encuentros familiares

Participantes Cuidar-Te 2023t

7.682

€ invertidos por Fundacion PORQUEVIVEN en las actividades de ocio
organizadas por el equipo de Aragon



SENSIBILIZACION Y
FORMACION




DIVULGAR
Y FORMAR

En Espafa, los CPP lentamente van abriendo
espacios propios en cada sistema sanitario
autondmico. Sin embargo, aun no existe un
conocimiento adecuado de las necesidades que se
deben atender ni de los recursos éptimos para el
cuidado de la poblaciéon que los necesita.

PORQUEVIVEN participa en la formacion de
equipos, profesionales y voluntarios, y realiza
actividades de difusion para sensibilizar a las
instituciones y la sociedad en general. El objetivo es
promover que los servicios publicos lideren la
respuesta institucional a esta necesidad.

Organizaciony Congresos y
participacion jornadas
en eventos tecnicas formativas

Seminarios y

’ sesiones

23

Intervenciones formativas y divulgativas de los profesionales de FPV en jornadas,

CONgresos y eventos diversos sobre CPP



2023

Los profesionales de
FPV han participado en:

o Comité Organizador de la

PEDPAL 2023 — VI Congreso
Nacional de la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos
Pediatricos

Escuela de enfermeria de Cruz
Roja — Seminario de
Introduccidn a los CPP en el
Grado de Enfermeria

Red Al Final de la Vida/SECPAL —
22 edicion de la formacion de
voluntariado en
Acompafamiento Compasivo y
Autocuidado en el Final de la
Vida y la Muerte:
Acompafnamiento al final de la
vida en nifios

XVII Congreso Nacional de
Mucopolisacaridosis y
Enfermedades Lisososmales —
Paliativos Pediatricos, presente

y futuro

HM Hospitales, Centro de
Formacion de profesionales
sanitarios — Acompanando la
Vida en CPP

ASPACE Castilla La Mancha -
Mesa de debate sobre CPP

Programa semanal Musica y
Vida de Aragoén Radio.
Area Sanitaria de Santiago de

Compostela y Barbanza, Xunta
de Galicia —Jornadas El Camino
de la Humanizacion: Impacto
en salud laboral y ayuda a las
familias

Programa de Atencién Integral
a Personas con Enfermedades
Avanzadas de Fundacion ”la
Caixa” — Mentoring
profesionales de Trabajo Social
de nuevos equipos

Master de Cuidados Paliativos
Pediatricos de la UNIR
(Universidad Internacional de la
Rioja)

Master de Cuidados Paliativos
de la Universidad de Comillas
de Madrid)

Grupo de Trabajo de Familia de
la PEDPAL (Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos
Pediatricos)

GdT Psicosocial de la PEDPAL
Tutorizacién de practicas de
estudiantes del Master en
Atencidn Psicosocial y Espiritual
a Personas en Situacién de
Enfermedad Avanzada de UVIC
Formacion inicial de voluntarios
| Jornada de Cuidados
Paliativos Perinatales de la
Fundacién REDMADRE

Grupo de Humanizacion del
Hospital Miguel Servet de
Zaragoza, en el que se
realizaron también dos
sesiones clinicas sobre
musicoterapia y se participo
en las 92 Jornadas Cientificas
Sesion divulgativa sobre
"Musicoterapia en paliativos
pediatricos" en la Asociacidn
Espafnola de Enfermeria en
Cuidados Paliativos (AECPAL)
102 Curso de Formacién
Continuada de la Asociacion
de Ginecologia y Obstetricia
Aragonesa (AGOA) sobre la
importancia de la
musicoterapia como terapia
no farmacoldgica

V Jornada de atencién al nifio
que no se cura y la muerte en
pediatria de la Sociedad de
Pediatria de Madrid y Castilla
La Mancha

Jornada Arte: componente
esencial en los cuidados
paliativos, del Hospital de la
Mujer de México DF (online)
XVIII Curso de verano:
Ensefianza e Investigacion en
Bioética, oranizado por la
Catedra de Bioetica de la
Universidad de Zaragoza en el
Colegio Oficial de Médicos de
Zaragoza

VI Congreso de PEDPAL en
Milaga

93

Publicaciones hechas en redes sociales



PRIMER CAPPI EN
ESPANA




PIONERO EN ESPANA *

C ENT RO D E El suelo ha sido cedido
CPP por el Ayuntamiento de
Madrid y la construccion

estara financiada por la

La Fundacion Amancio Ortega firma un Fundacion Amancio

acuerdo de colaboracidon con FPV para la
financiacion integra de la construccion y

Ortega.

equipamiento del Centro de Atencion
Paliativa Pediatrica Integral (CAPPI).

20273

OBJETIVOS

Realizar proyecto arquitectdnico definitivo
Iniciar obra de construccion
Renovar y establecer acuerdos, convenios y

compromisos de colaboracién institucional,

publico y privado, con entidades
colaboradoras y financiadoras en la
ejecucion del proyecto

Junio: Licencia de obra concedida por el Ayuntamiento de Madrid.
Septiembre: presentacion Estudio de Detalle.
» Contrato estudios de ingenierias: estructuras, instalaciones, geotermia, topografia ...
« Avance en la firma de acuerdos con diferentes entidades:
o Fundacién Probono presta apoyo legal completo al proyecto
o Grupo UBM SL de Zaragoza se compromete a realizar la limpieza del centro sin coste
o Securitas Direct ofrece -a bajo coste- la seguridad del edificio
o Grupo Arcano ha continuado con el plan de negocios de explotacién

3 O
Millones de Euros que aportara la Fundacion Amancio Ortega para la
construccion del CAPPI



RECONOCIMIENTOS AL
TRABAJO




NUEVAS
CONVOCATORIAS

Acceso a nuevas colaboraciones que en el
ambito de los CPP van mas alla de la inyeccén
econémica porque destacan y validan el
compromiso, la innovacioén y la dedicacion de
profesionales y organizaciones que trabajan
en este campo.

Ademas, sirven como catalizadores para la
difusion y adopciéon de mejores practicas vy
promover estandares mas altos de atencidény
apoyo para nifios y familias.

logros
individuales y colectivos. E inspiran a otros a

Estos reconocimientos honran los

unirse en la mision de mejorar la vida de los

nifios que no se pueden curar, asegurando
gue reciben los mejores cuidados posibles.

& Santander

:K Fundacién "la Caixa”
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seguros

2023

XV Convocatoria “Euros de tu
Nomina” del Banco Santander.

“Cada
presentado junto a

Proyecto momento
cuenta”,
Fundacidon Actays, fue el mas
votado en la categoria de salud.
Convocatoria de Proyectos
sociales de "la Caixa”
Comunidad de Madrid 2023.
Proyecto “No hay lugar como mi
maxima

hogar” recibe Ila

subvencion de la convocatoria.

Fundaciéon Carlos
Seguros  GES.
“Aprendiendo a Cuidar” elegido

Sunyer vy
Programa

como proyecto solidario por la
Fundacion Carlos Sunyer para la
campana solidaria de Seguros
GES.

3

Premios que nos inspiran y nos ayudan a seguir innovando y mejorando cada dia por el bienestar integral de

los nifios y sus familias.



DESARROLLO
INSTITUCIONAL




MEJORA
CONTINUA

Optimizar los procesos de gestidn interna y
los diferentes procedimientos con los que
opera FPV ayuda a proporcionar el mejor
servicio posible a nifos y familias.

GESTION DE RR.HH. con la elaboracién de

una politica de gestion del talento,

incluyendo  programas de  formacidn
personalizados. Se ha contado con la ayuda

de un nuevo software de RR.HH.

GESTION ADMINISTRATIVA Y CONTABLE

para facilitar el acceso inmediato a la
informacién financiera. Y asumir la gestion

contable del proyecto CAPPI.

SISTEMA DE GESTION DE CALIDAD con el
objetivo de obtener la Certificacién I1ISO 9001-
2011 en 2024.

Gestion
financiera

Calidad
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Ademds de las mejoras
implementadas en los procesos
de gestion interna y los
diferentes procedimientos de
actuacion, FPV renueva la
Certificacion Lealtad y el sello

Dona con Confianza.

dona con
confianza

FUNDACION LEALTAD

“La busqueda constante de la excelencia nos impulsa a mejorar cada dia, asegurando que cada nirio y su

familia reciba el apoyo mas compasivo y efectivo en su camino.”



Fra

Fundacién "la Caixa”

SUBVENCIONA 0,7% IRPF:

K ok ok ok

* K K

Comunidad
de Madrid

& Santander

Fundacion

iberCaja —e

ARCANO

L

FUNDACION

Elena Tertre

PG Guerrers
@ |;>._.‘rpur.a|a

ENTIDADES
COLABORADORAS

FUNDACION AMANCIO ORTEGA

® O Ges
A seguros

SIGAUS

& Kings College
e | sl

By

Sota de Viluelas

B OSFM

@ Fundacion Anade Paz

g AMA

agrupaciin mutual
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Programa de interés social financiado
con cargo a la asignacion tributaria del IRPF
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Entidades privadas y organismos e instituciones publicas qur colaboran con

Fundacion PORQUEVIVEN



“La verdadera plenitud de la

vida no se mide por la
ausencia de desafios, sino
por la valentia de enfrentary
superar cada uno de ellos”

ACOMPANAR, ALIVIAR,
AYUDAR...

En este 2023 también nos ha tocado despedirnos de varios nifos. De todos
ellos y de sus familias aprendimos grandes lecciones de fortaleza y resiliencia.
Su impacto en nuestras vidas ha sido, sin duda, inmenso. Estas familias nos
mostraron cdmo enfrentar la adversidad con una sonrisa. Y como cada
momento, por pequefio que sea, puede estar lleno de amor y alegria.

Estos pequefios y el amor incondicional de sus familias nos dejan como legado
sus recuerdos y la inspiracion necesaria para vivir plenamente. Confiamos en
gue ese legado de amor y esperanza nos ayude a motivar a otros nifos y a
otras familias a vivir con ilusidon y a disfrutar de la belleza de la vida. Y que nos
impulse a seguir haciendo lo que mejor sabemos hacer: acompadnar, aliviar,
ayudar.

Equipo de FPV
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRI
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ENSANCHAR LA VIDA
PARA VIVIR MEJOR

Y hacer quc cada sonrisa

1 cuente una historia




EL SUPERPODE
FUNDACION PORQUEVIVEN

Para impulsar el cambio positivo cuando cuidar es mas importante que curar
Tu también puedes ser parte de ese impulso transformador
+34 910168345 info@porqueviven.org

BIZUM: 33390



<>FUNDAC|ON
A PORQUEVIVEN

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Fundacion PORQUEVIVEN - NIF: G86801099 - Registro de Fundaciones: 28-1728
c/ De los Reyes Magos, 8 - 28009 Madrid - 910168345 - info@porqueviven.org - https://porqueviven.org/
DONACIONES: ES44 2100 5731 7002 0029 0964 - BIZUM: 33390 - PAYPAL: https://bit.ly/2Z1Ifrc



