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En los dltimos 3 0 afios, la mortali dad del c ancer ha disminu ido, pero
suincid encia aumenta .Se estimaque un o de cadadoshom bresy una
de cadatres mujeres seran diagnostica dos de c ancer. Con unatasa de
superviv encia del 53% acinc o0 afios, an aloga al a europea !, el ¢ ancer
tiende a cronificarse . En Catalu fia, cerca de 120.000 person as?
viven con cancer i se estima que en el 2030 esta cifra se habra
du plicado.

Como resultado del diagn Ostico y del tratamiento , las personas con
cancer se enfrentan a un abanico de emocio nes que pueden ir desde la
ansiedad hasta la soledad y el aislamiento.

Actualment e, la ma yoria de pacient es oncol 6gicos catalan es tiene
necesidades psicosociales  no atendidas:

A Solo 1decadal0re cibe atencid n psicol 6gica.

A Lamayoriade pacient es padece trastorn os adaptati vos.

A El estrés tiene un impacto muy fuerte en el bienestar y la
calidad de vida, asi como en la tolerancia y la adherencia al
tratamiento.

A Ante esta situacion, K b | iqdieres ser un complemento que
refuerce los esfuerzos del s  istema public o de salu d con:

o Una as istencia profesionalizada de alta calidad.

o Acompa flamiento en todas las etapas del proceso
oncologico. Un programa integral de soporte psicosocial
dirigido al paciente y a sus seres mas cercanos, basado
en la evidencia empirica y que cuenta con el
asesoramiento 'y supervision de un Comité de
Seguimiento del Hospital en el que se encuentre cada
centro.

o Unserv icio totalment e gratu ito, sin necesi dad de
citapr evia niderivaci6 n médica, donde se atienden las
necesidades individuales y se fomenta la ayuda a través
del grupo.

o0 Un espa cio disefiado sobre la  base del concept o de
arquitectura para cuidar, que contribu ye albienestar
de les personesque lovisitany facilita el despl iegue del
programa de sup orte emocional, pr actico y social

1 Sociedad Espafiola de Oncologia Médijal & OA FNJ} & RSt Ot yOSNJ Sy 9aLJ 3 H
https://seom.org/dmcancer/wpcontent/uploads/2019/NdP_Dia_Mundial_Cancer_2019.pdf

2pDaos estimadsSy 0 &4 § A INS @inedbgh de Catalunya de @eneralitat de Catalunyale

2016, actuatiado a mayale 2018
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La Fundacio privada Kbl i d@avww.fundaciokalida.org ) fue
constituidaafinales del 2015 aBarcelona conelimpulso delaFundacié
Privada Nous Cims asi com o la Fundaciéo n Privada Hospital de la Santa
CreuiSantPau, Kb | i ptomn ueve un model o de asistencia psicosocial,
para pacientes con cancer, centrado en la persona. Su objeti vo e screar
centres, situa dos a p ocos metros de los Servicios de Oncologia de los
hospitales publicos de referencia en tra tamientos del cancer, en
espacios para acoger y acompafiar a las personas que lo necesiten, asi

como a sus famili ares, amigos o cuidadores. En ell os encontraran
soporte practico, emocional i social , un ambient e agradable
especialment e disefiado para sentirse acomp afiadas , informad as y
compre ndidas . Este servicio - totalment e gratu ito - tiene como
finalidad complementar los tratamientos médicos de los hospitales y se
inspira en el modelo de atencion psicosocial de | a ONG escocesa
Maggie's, forman do parte de su red internacional de centros. El primer
centr o inauguradoes K Db | i Saat Pau , que ha abierto sus puertas el

9 de mayo de 2019 en elrecinto del Hospital de Ila Santa Creui Sant
Pau de Barcelona.

Direcci6 n: Centre KDblida Sant Pau. Carrer Sant
167, 08025 Barcelona

Web
Email:
Tel. 935537930 - CIF: G6685124
Constitucio6 n: diciembre del 2015

Registr o0: Num. 23.962 del Registre de Fundacions de la Generalitat de
Catalunya (clasificada como ben éficade tip o asistencial) por resolucié n
de la Conselleria de Justicia de la Generalitat de Catalunya

Régim en fiscal: LaFundacié n haopta do por el régimen fiscal especial
estab lecido en el Titulo Il de laL ey 49/2002, de 23 de d iciem bre, de
régimen fiscal de | as enti dades sin finalidades lucrativas y de los
incentivos fiscal es al mecena zgo.
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Patronato

Los patronos de Kbl i daon @ersonas voluntarias
comprometidas con la mision de la organizacion y constituyen
el maximo d6rgano de la Fundacion. Entre otras funciones,

contribuyen a promocionar la organizacion, velan para que se cumplan

sus objetivos, marcan las politicas generales y toman las decisiones
estratégicas. Tamb ién se encargan de aprobar los presupuestos y las
cuentas anuales. Asimismo, son las personas encargadas de garantizar

gue se mantienen nuestros valores, asi como del buen gobierno de la

entidad, asesorando y dando apoyo al Director/a de la Fundacié n
Pri vada Khbnhliesigel afilo 2018, tots los cargos del Patronat o
son gratuits d e acuerdo con los Estatutsila legislacié n vigen te.

Sr. German Castejon
Sr. Miquel Roca i Junyent

Sr. José Luis Rubiralta
En representacid n de la Fundaci6 n Nous Cims, enti dad Patrona
Fundadora

Dr. Agusti Barnadas

Jefe del Serv icio de Oncolog ia de | Hospital de Sant Pau i la Santa

Creu

Dr. Josep Tabernero

Jefe del Serv icio de Oncologia Meédicade I[Hospi tal Vall doéHebron
Barcelona

Sr. Jordi Bachs

Gerent e de la Fundacié n Privada Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

Sra. Laura Lee

Chief Executive Officer de Maggi e 6 s
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Equipo Operativo

El equip o de Kbl iha acrecido y se ha desarrollado,

preparandose para la apertura de su primer centro, Kbl ida Sant
Pau. Para su correcto funcionamiento, la Fundacb n Kbl i da nlkcesita
combinacié n de prof esionales en la gesti6 n y la administracion,

expertos en el ambito de la ate ncion a las personas que conviven con

el cancer, asi como el apoyo de personas voluntarias. Afinal es del afo

2018 , el equipooperativode | a Fundaci bacEnoimadapeest a

las siguientes person as:

Fundaci - Kbl i da Kbl i da Sant Pau
Joan Reventos Sara Garcia
Director Coordinadora Centr o
Maria Pia Rodriguez Esther Margarit
Responsable de Captacioé n de Fon dos y Comunicacié n Enfermera Especialistaen S  oport e
. Oncol égico
Rosy Williams )
Project Manager Eva Frechilla
Asesora en Serv iciosy Prestacion es
Social es

Colaborador as extern as

Nuria Duran
Nutricionista

Adriana Jarrin
Profesora de Yoga




Ma g g i e®uma fundacid n escocesa, constitu ida en el 1995, pionera
en el soporte psicosocial integral a person  as con cancer.

Sus centros, construidos dentro de los recintos de hospitales publicos

y proyectados por reconocidos arquitectos como Norman Foster, Frank
Gehry o Richard Rogers, entre otros, disponen de  personal altament e
cualifica do e implicado, que ofrece un programa con evid encia

demostradap ara complementareltratam  iento médico. El programa de
Maggie 's est & reconocido por el  Departament o de Salu d del Reino
Unido como fbest practice otant o en la Cancer Reform Strategy  (2007)
como en el informe de National Cancer Survivorship Initiative Report
(2013).

Actualment e, dispo ne de 20 centr os en el Reino Unido -mas un
pro yecto en Hong Kong Yy otro en Tokio y esta en proceso de expansion

en Noruega Yy los Paises Bajos, y es  reconocida internacionalmente
como referente en su campo.

Cada centr o sigue la vision de  Maggie Keswick Jenckcs sobre el
cuidado hacia las personas con céncer. Maggie vivid con cancer
avanzado durante  dos a fios y estaba comprometida con la idea de que

A | gpersonas con cancer no deben perder la alegria de vivir por el

mi edo a nvaggierpdisa jista de profesion asi como escritora y
artista, sostenia que los pacientes necesitan informacién, soporte
psicolégico y a oportunidad de conocer a otras personas e n
circunstancias similares, todo eso en una atmoésfera doméstica y
relajada.

Maggie's, a demas de dar apoyo y de aprobar el proyecto de Barcelona

-algo que ha sido clave para su desarrollo - ha puesto su experiencia y
know how a disposicio n de Kbl i d ga formaupart e de su red
internacional de centres.

MAGGIES

Evaryone's hame of cancer care
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Introduccion

La actividad de la Fundaci6 n Kb | i durant e este afio 2018 se ha
centra do en dar continuidad al plan de desarrollo predeterminado par a
la apertura del primer Centro Kb | i d waceatce al Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau de Barcelona

Este centro tiene que convertirse en un espacio de acogida y
acompafamiento en el que el equipo asistencial ofrezca un programa
de soporte integral destina do a las person as que convi ven con el
cancer, sus familias, las personas cuidadoras y su entorno mas
cercano.

Durant e la segunda mitad del afio 2018 esta baprevistalainauguracié n
del espacio proyectado por la arquitecta Benedetta Tagliabue vy su
equipo de EMBT, contando con el disefio de interiores de la también
reconocida arquitecta y disefiadora Patricia Urquiola

Circunstancias ajenas  al control de la Fundacié n hicieron imposible el
objetivo inicial, haciendo necesario reajustar la planificacion de los
recursos humanos, técnicos y econémicos a la nueva realidad. Esta
i mplicaba que el SantePau maat eldvia y ampliaria su
programa pilot o que, desde principi o0s de 2017 vy en paralelo a la

construccion del espacio se estaba desplegando en tres espacios
diferentes
1 En el servicio de oncologia médica del Hospital de las Santa Creu

i Sant Pau, através de la implantacion de una psicooncéloga que
reforzaba el servicio 3 dias a la semana.

1 Enla Escuela de Patologia del Lenguaje del Hospital de las Santa
Creu i Sant Pau, que  nos cedia espacios para ir construyendo el
equipo asistencial, a la vez que se desarrollaban los primeros
cursos, talleres y sesiones de soporte practicoy social.

1 Ademas, la Fundacido n Enriqueta Villavecchia nos cedia una sala
y su o ffice p ara completar la part e practica del taller de Nutrici6  n
fiComer san o 0 .

A pesar de esta situacion de provisionalidad durante el afio 2018,
teniendo en cuenta que la configuracid n del espacio asistencial es una
parte consubstancial del modelo de atencién de la Fundacion, hemos
mantenido la planificacién anual, haciendo los ajustes necesarios para
adaptarnos a la capacidad asistencial disponible, pero manteniendo los
principales ejes de actuacion.
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Ejes de actuacion

Para cumplir nuestra mision, el programa asistencial se desarrolla en
tres areas de soporte, que tiene el objetivo de complementar los
tratamientos médicos hospitalarios. Estas areas se estructuran en
torno a tres ejes de actuacion:

1 Proporcionar informacio n atravésdels oport e practic o: El
cancer puede tener un impact o significati vo en los aspectos
practicos de la vida de | as person as . K b rindd apoyo a las

personas, ofreciéndoles informacién que las ayude a comprender

su diagndstico de cancery las con secuencias de los tratamientos.
Ademas ofrece a las personas las herramientas y técnicas
necesarias para que vivan sus vidas lo mejor posible.
Frecuentemente, la noticia del diagndstico de cancer desborda a

la persona y ni siquiera sabe qué preguntas hacer por dénde
comenzar. Nuestros expertos profesionales ayudan a la gente a
navegar p or el complejo mundo de las palabras médicas,
interpretar la informacion y qué significa para cada uno a nivel
personal; proporcionan consejos practicos sobre nutricion, los
efectos secundarios de los tratamientos como la caida del
cabello, sugieren actividades fisicas, entre otras.

1 Brindar soporte a las personas para la gestion de sus
necesidades emocionales: el cancer puede desencadenar una
crisi s existencial. Desaf iala pr opia percepcié n de la persona, su
existenciaenelm undoy elsenti doy significado de su  vida. Las
person as con cancer, sus familiar es o cuidador es experiment an
diferent es tipos de reacciones emocionales, como ansiedad,
enojo, culpa, remordimiento y depresion. Hay una creciente
evidencia que demuestra que el estado emocional de los
enfermos, sus familiares, amigos y cuidadores puede influir en la
experiencia del c ancer, los tratamientos vy la cualidad de vida.

1 Proporcionar acompa Alamiento social es un element o
cla ve del Programa: el cancer es una de les patolog ias que
tiene mas impacto en la situacion social de les person as

afectad as, teni endo conse cuencias ensuentorn 0 mas inmediato.
A raiz del diagnostico , el posterior tratam iento, es muy habitual
que |l as person as con cancer y [/ o sus cuidadores principal es
necesit en larg as bajas laboral es o detener su activi dad
profesional sis on person as que tr abajan por cuenta propi a. Una
de las conse cuencias mas habitual es es que les fam ilias vean
sustancialmente menguados sus ingresos. K b | icdnaidera que
es funda mental acompa fiar a las person as con cancer en su
dimensié n social p ara que puedan adaptarse | o0 mas rapido
posible a su nuev a situacié n.
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Principales hitos del 2018

Febrer:
Incorporacié de la
Coordinadora de Kalida
Sant Pau

10 1/1/2018
Abril:
v Suport individual a I’'Hospital. 1a sessé de Toga
v Taller de nutricié "Menja sa” oncoldgici de Relaxacié.
~ "~ Grup suport emocional Mixt i Mama  S‘incorpora Infermera -
v Curs Viure bé amb estrés - 1 grup contracte temporal

(7h/setmanals).

Fi del grup de Suport
Emocional per a pacientes
de cancer de Mama i
conversioé Grup Suport Mixt
a Malalts Avancgats. Es
duplicafregliéncia.

Maig:

Inici del procés seleccié Desdoblament curs Viure
bé amb estrés i del
Taller de Nutricié Menjar
sa. Inici del procés
seleccié Treballadora
Social (ASS

Especialista en Suport
Oncologic (ESO)

Desembre:
Incorporacié RFR
Inducci6 ASS i RFR a
Maggie's

Octubre:
ler Curs Mindfulness i
sessions TMTO
Incorporacio ASS

Juny:

Setembre: Novembre:
1er Curs Toga oncologic 1er Taller Estic de Baixa
(6 sessions) Médica (area social) i
Gestacio del Taller Grup de Suport Emocional
transplantament per Adults Joves.
medul-la ossia (TMTO) i Procés seleccid
curs Mindfulness Responsable Fundraising
(RFR)

Juny:
Incorporacié ESO
Induccid a Maggie’s de
ESO i Coordinadorade
centre
Ampliacid sessions de
Relaxacié (2 setmana)
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