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Informacion de Prensa

ASION

ASOCIACION INFANTIL ONCOLOGICA DE LA COMUNIDAD DE MADRID

ASION, asociacion sin &nimo de lucro de padres de nifios con problemas oncoldgicos, nace
en el afio 1989 por iniciativa de un pequefio grupo de padres que habian pasado por la dura
experiencia de tener un hijo afectado de cancer. Este pequefio grupo ha ido creciendo con los
afios hasta convertirse en una organizacién reconocida de utilidad publica por el Ministerio de
Justicia e Interior (25 de Julio de 1995).

El objetivo prioritario de ASION es ayudar a los nifios diagnosticados de cancer y sus
familias a afrontar los multiples problemas que surgen a partir del momento del
diagnostico.

ASION trabaja para nifilos y adolescentes enfermos de cancer de 0 a 18 afios
diagnosticados y/o tratados en la Comunidad de Madrid asi como para cualquier otro
miembro de la familia que lo necesite.

ASION agrupa a familias, amigos y a todas aquellas personas sensibilizadas por la
problematica del cancer infantil. Juntos defendemos el compromiso de mejorar la calidad de
vida de los nifios y adolescentes afectados.

El diagnostico de esta enfermedad en un hijo supone una crisis vital que afecta a todo el
nucleo familiar. Los nifios y adolescentes afectados y sus familias se enfrentan no solo al reto
de la supervivencia y a la dureza de la enfermedad, sino a otros muchos problemas que
afectan a todos los aspectos de la vida cotidiana,

Entre los desajustes psicosociales que provoca esta crisis se encuentran, entre otros, la
amenaza grave a la vida de un hijo, la afectacion emocional en todos los miembros o la
repercusion econémica por los gastos adicionales que la enfermedad produce.

Nuestra Asociacion esta convencida de que con unos adecuados recursos personales y
apoyos sociales, la calidad de vida del nifio con cancer sera mejorada y la adaptacién de la
familia a la nueva situacion sera apropiada y evitara futuros problemas.



Nifios con cancer

En Espafia se producen cada afio 1.000 nuevos casos de cancer infantil, 300 de ellos en
la Comunidad de Madrid.

La tasa de supervivencia de todas las formas de cancer infantil tiene un crecimiento
constante, llegando al 75 % en los mas frecuentes. Pero estos resultados sélo son posibles si
los nifios son atendidos en estructuras para cancer pediatrico altamente especializadas que
ofrezcan un nivel 6ptimo.

El Subcomité Europeo de Expertos en Oncologia Pediatrica ha elaborado un exhaustivo
documento en el que se desarrolla la idea de que cada pais deberia planificar un servicio
global de cancer desde el diagnostico inicial, pasando por la terapia hasta el seguimiento a
largo plazo.

Las unidades de cancer pediatrico deberian estar dirigidas por oncologos pediatras e incluir
instalaciones de cirugia Pediatrica, radioterapia, rehabilitacion, transfusiones sanguineas,
transplante de medula 6sea, personal de enfermeria especializado y asistencia psicosocial.

El indice de supervivencia aumenta en aquellos centros donde la atencion retne
estas caracteristicas

Ademas del cancer

Los principales problemas que deben enfrentar los nifios oncolégicos, ademés del cancer son:
- Absentismo y retraso escolar
- Aislamiento de otros nifios y adultos
- Futuro incierto

Por todo ello debe garantizarse el apoyo psicosocial a todos los nifios enfermos, con el fin de
preservar su salud psicofisica y social durante los largos afios de terapia. Una Unidad de
Cancer pediatrico debera prever, por consiguiente, una atencién global para el nifio y su
familia. La integracion del nifio, una vez superada la enfermedad, es una preocupacién muy
importante en todas las asociaciones.

El papel de los padres

Todos los problemas que afectan al nifio con cancer son detectados por los padres que
también los sufren y los comparten.

Son los interlocutores imprescindibles para transmitir a las administraciones, instituciones,
estamentos sanitarios y estructuras multidisciplinares de atencién al nifio con cancer, las
necesidades que surgen a lo largo de la enfermedad a fin de conseguir los mejores resultados
en beneficio de los propios nifios

La filosofia de las asociaciones es que los padres son parte fundamental
en el proceso salud-enfermedad.
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Nuestros Objetivos

Los objetivos que nos hemos sefalado en nuestra Asociacibn para el
mejoramiento en la calidad de vida de los nifios enfermos de cancer y de sus familias
son:

%+ Conseguir que los servicios de Oncologia Pediatrica dispongan de los medios
humanos, técnicos y materiales necesarios y suficientes.

s Conseguir que nuestros hijos dispongan de la ayuda de psicologos y
pedagogos necesaria para evitar el sindrome de soledad y desarraigo que su
enfermedad provoca.

% Ayudar a los padres de nifios de reciente diagnostico para que pueda afrontar
su situacion y con esperanza cooperar en el tratamiento de sus hijos.

% Ayudar, si fuera necesario, de forma material a los padres que deban
desplazarse de su lugar de residencia habitual para poder compartir con sus
hijos los periodos de hospitalizacion.

Para alcanzar nuestros objetivos, ASION cuenta con un equipo de profesionales que
apoyan al nifio y a su familia en cada etapa de la enfermedad. Este equipo esta
formado por psicélogas (3), trabajadoras sociales (2), animadora cultural (1), técnico
encargado del programa de respiro familiar (1) y fisioterapeuta (1).

Nuestros Principales Programas desarrollados en 2010

Programa Psicosocial

Programa de ocio y tiempo libre
Programa de Formacion o escolarizaciéon
Programa de voluntariado

Programa de cooperacion con Guayaquil
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Programa de difusién y sensibilizacion



asion
Programa Psicosocial

EL Programa psicosocial desarrollado por ASION proporciona a las familias con hijos
enfermos de cancer el apoyo psicolégico, social y econémico necesario que les
permita atender a sus hijos en las mejores condiciones.

APOYO SOCIOECONOMICO
e Proporcionar a las familias informacion y orientaciéon adecuada para cada caso.

e Proporcionar alojamiento gratuito en pisos de acogida para familias
desplazadas de otras Comunidades Auténomas.

e Ayudas econdémicas.
e Préstamo de material ortoprotésico.

e Acompafnamiento familiar.

Algunos datos

Visitas semanales a cinco hospitales de Madrid Capital
Familias atendidas =—> 414
Usuarios contactados —> 1.656

Alojamiento gratuito en casas de acogida cercanas a los hospitales
Numero de familias =—=> 96

Numero de estancias —> 4.129

Nifios a los que se les ha evitado la hospitalizacion —> 60

Numero de estancias evitadas —> 793




Prestaciones econdmicas en 2010

Las prestaciones econdmicas facilitadas durante 2010 puede observarse en el

siguiente gréfico:

14%

DISTRUBUCION PRESTACIONES ECONOMICAS

o Farmacia

B Préstamo cama articulada

0O Ayudas econémicas mantenidas m Dietas acompafante

0O Ayudas Econémicas puntuales
@ Préstamo de sillas de ruedas

Programa de ocio y tiempo libre

El objetivo de este Programa es el de proporcionar a los nifios y adolescentes
enfermos de cancer, asi como a sus familias, interrelaciones con otras personas que
cooperen en la mejora de su estabilidad emocional y en su adaptacion psicolégica,

evitando el aislamiento producido por la enfermedad.

Partiendo de este objetivo, ASION desarrolla diferentes actividades dependiendo de si
el nifio se encuentra hospitalizado o en el domicilio familiar. Estas actividades no solo
van destinadas a los nifios y adolescentes afectados sino que abarca también al

ambito familiar.

OCIO HOSPITALARIO / SESIONES

@ Nifio Jesus

B La Paz

O Ramon y Cajal

O Gregorio Marafion

Dentro de este programa se llevan a cabo distintas acciones de ocio extrahospitalario

para facilitar encuentros con otros nifios y familias.

Actividades para familias 204
Actividades para adolescentes 29
Actividades para nifios 26




Programa de escolarizacion
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Facilitar a los niflos y adolescentes medios suficientes para que mantengan una
continuidad educativa que les facilite la integracion escolar, social y laboral una vez

superada la enfermedad.

Destacamos algunas de las acciones mas importantes que se llevan a cabo dentro de

este Programa:

» Programa de Seguimiento Educativo para nifios enfermos de cancer.

Relacion con aulas hospitalarias, colegios y otras instituciones. Ayuda escolar
domiciliaria con el fin de detectar posibles problemas de aprendizaje,
informacién de los progresos y dificultades y, en los casos necesarios,
programacion de actuaciones concretas.

Programa de Rehabilitacion Cognitiva para nifios con secuelas
neuropsicologicas a consecuencia de los tratamientos oncoldgicos.

Distribucion de la Guia para Maestros “Volver a la Escuela” elaborada en 1996,
en colaboracién con la Conserjeria de Sanidad y Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid.

Apoyo domiciliario a niflos que reincorporados a sus colegios precisan un
apoyo extraescolar a causa de sus tratamientos y / 0 enfermedad.

Algunos datos

Intervencién y coordinacion con centros educativos 21
Coord. e intervencién con SAED y aulas hospitalarias 60
Coordinacién con profesores de apoyo 36
Orientaciones a familia 33
Clases de apoyo y tiempo de estudio en asociacion 2
Charlas en colegios 23




Proyecto Guayaquil

El conocimiento y experiencia que ASION ha adquirido en sus mas de 20 afios de
trabajo en el cancer infantil le impulsé a poner en marcha en el afilo 2008 un nuevo
proyecto: Cooperacion con Guayaquil (Ecuador).

Este Programa tiene como objetivos:

«+ Evitar los retrasos o abandonos del tratamiento debido a la falta de recursos
econdémicos.

< Consolidar los grupos de padres afectados y fomentar su capacidad de
busqueda de recursos y gestion autbnoma.
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Mejorar la atencion de los nifios con cancer de escasos recursos economicos
apoyando la creacién de una Unidad de Oncologia en el Hospital Publico
Pediatrico de Guayaquil.

La eleccién de Guayaquil se debid, entre otros, a los siguientes factores:

¢ La ciudad cuenta con una estructura sanitaria adecuada para el desarrollo de
un programa de cooperacion en el area del cancer infantil.

¢ No existia ningln programa de cooperacion internacional con nifios con cancer
en esta ciudad y si existian relaciones previas de ASION con profesionales y
fundaciones que trabajan con nifios con cancer en Guayaquil.

Destacamos dentro de los beneficios que este Programa aporta el
significativo ahorro que supone en costes para la sanidad
espafola que el diagnostico y tratamiento de los nifios enfermos
de cancer sea llevado a cabo en el pais de origen. Esto evita
desplazamientos costosos para las familias y ahorro para los
sistemas sanitarios receptores.




Cooperacion con Guayaquil es un modelo piloto en Espafia de colaboracion en
cancer infantil entre entidades publicas y privadas y organizaciones de padres
con un pais en vias de desarrollo.

Nuestra Asociacion esta convencida que con un adecuado apoyo en la mejora
del diagnéstico y tratamiento del nifio con cancer, se consigue aumentar su
supervivencia en su pais de origen.

Este Programa evita abandonos en el tratamiento por falta de
recursos econémicos, desplazamientos costosos
personales, desarraigo familiar y costes sanitarios elevados.
A lavez fomentalas redes de autoapoyo entre las familias y
establece una nueva via de colaboracion entre Entidades
hospitalarias e institucionales para la creacion de la nueva
unidad de cancer infantil.




ASION ha recibido en el afio 2010 varios premios como reconocimiento a sus
Programas y a su labor en el dmbito del cancer infantil. Entre ellos citamos:

Premio ABC al mejor Proyecto Solidario por:

“Proyecto de Autoayuda entre jovenes afectados: Taller de fotografia para
adolescentes enfermos de cancer”

Este proyecto se ha desarrollado por un
grupo de jovenes veteranos de Asion, |Los adolescentes con cancer son un
mayores de 18 afos, que ya han |colectivo que necesitarecibir una especial
superado la enfermedad y quieren apoyar |atencion durante toda la enfermedad, debido
con su experiencia a otros adolescentes. |alos cambios biolégicos, psicoldgicos y

El proyecto Taller de Fotografia se |sociales que sufren los nifios a esta edad.
enmarca dentro del programa de
formacion, ocio y tiempo libre que ASION
desarrolla dentro y fuera de los hospitales y ha sido dirigido a grupos de adolescentes
enfermos de cancer que, debido a las largas estancias en el hospital, necesitan una
especial atencién para lograr normalizar su vida.

IV Premio BBVA de voluntarios por

“Programa neuropsicolégico y rehabilitacion cognitiva”

ASION aborda con este proyecto la necesidad de una deteccidon precoz de las
secuelas que provocan los tumores y sus tratamientos médicos en nifios y
adolescentes que los padecen. Este proyecto da respuesta a una necesidad no
abordada desde los servicios publicos de salud: una deteccién precoz de secuelas
para obtener los mejores resultados en la rehabilitacion neuropsicoldgica.
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FEDERACION

ASION pertenece a la Federacién Espafola de padres de nifios con cancer desde su
constitucion el 12 de junio de 1990, estando actualmente compuesta dicha federacion
por 16 Asociaciones de padres con sede en mas de 16 ciudades espafiolas.

El fin prioritario de las asociaciones federadas es “Mejorar la calidad de vida de los
nifios y sus familias, sirviendo, a su vez, de instrumento de apoyo e intercambio de
experiencias entre las distintas asociaciones que se han ido creando en diferentes
comunidades autobnomas del Estado espafiol.

CONFEDERACION

Con el objetivo de que todos los nifios diagnosticados de cancer en el mundo
dispongan de una atencion adecuada y fomentar el apoyo mutuo entre todas las
organizaciones de padres, el 1 de Mayo de 1994 queda constituida la ICCCPO-
CONFEDERACION INTERNACIONAL DE PADRES DE NINOS CON CANCER, a la
cual pertenece nuestra Federacion como miembro fundador. A tal efecto se firma la
Declaracion de Valencia con dos principios que regiran la actuacién de todas las
organizaciones asociadas:

“Nuestros hijos no son “cancer infantil” sino “nifios con céancer”, que participan
plenamente de los derechos de todos los nifios”.

“Por consiguiente, al amparo del Derecho Internacional en vigor, los nifios gozan del
derecha a sobrevivir y madurar psicologica, social, educativa y espiritualmente.

Mas informacioén

91 504 09 98

WwWw.asion.org

10



F,,-'HI”I/

-]
Todo esto es posible gracias a la
colaboracion econdmica y personal de

todos:

Familias afectadas
Voluntarios
Personal Sanitario

Y otras personas sensibles a la
problematica del cancer infantil

ASION lleva mas de 20 aios desarrollando
Programas con el objetivo de mejorar la
calidad de vida de los nifios enfermos de
cancer y de sus familias.

Necesitamos tu ayuda para seguir
trabajando
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