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Editorial

D5 presentamos la REVISTA ASION 2019, un numero muy especial porgue hace ya 4
anos que nuestra publicacion no vela la luz, y hemos realizado un gran esfuerzo para
ponerla de nuevo en marcha e intentar darle continuidad,

E= ademas una ocasion especial porque 2018 ha supuesto cambios importantes en la
atencian al cancer infantil v adolescente en nuestro pais, Se han abierto las primeras
unidades de atencion a adolescentes con cancer y nuestra comunidad ha sido la plo-
nera, al ponerlas en marcha en el Doce de Octubre, Gregono Maranon, NMino Jesus v
La Paz, Precisamente tratamos la atencion a los adolescentes en el monoagrafico con
el gue iniciamas la revista, v en el que profesionales de diferentes areas abordan los
problemas v caracternisticas de los pacientes de este grupo de edad.

Mos ha parecido importante incluir en este numero el tema de la comunicacian, por-
que en los ultimos 3 anos ha sido muy significativo nuestro cambio de imagen y he-
mos dado un gran impulso a la difusion, para intentar llegar a un mayor numerns de
pErsonas y conseguir mayor sensibilizacion social respecto al cancer infantil y £l tra-
baje gue realizamos en ASION. Mo s0mos una asociacion mas, nuestra expenancia
como familias con hijos con cancer nos permite conccer de 1" mano los problemas y
abordarlos de una manera realista vy respetucsa con los pacientes y sus familias

Tambien encontrargis otras secciones donde hacemos un repaso a la actualidad de
nuestra asociacion, resaltando algunas de las mas significativas

Qs presentamaos a nuestros colaboradores imprescindibles para llevar a cabo los pro-
yectos y acciones de ayuda a las familias. Os contamos algunas de las iniciativas que
s ponen en marchay que estan llenas de ilusion v solidandad.

Presumimos un poco de los premios que hemos conseguido y los reconocimientos
que hemos ctorgado a traves de los PREMIOS ASION, gue llevan mas de una decacla
destacando la labor en el cancer infantil de personas, entidades, empresas y medios

Hablamos de nuestros programas v 05 presentamos el proyecto de Fisioterapia en
oncologia infantil v adolescente como herramienta indispensable en el tratamiento
de secuelas y en la atencion integral a estos pacientes y a sus cuidadores.

En 2019 ASION llega a su treinta aniversario. Nos avala una larga trayectoria en la de-
fensa y cuidado de las familias, pero nuestro compromiso es con el futuro, que se
anuncia lleno de esperanza vy posibilidades para avanzar en la superviviencia y en la
calidad de vida de los nifos v adolescentes con cancer, pero tambien rodeado de re-
tos e inquietudes, de dificultades y problemas gque tendremos que encarar y resolver.

Quiero terminar este editorial precisaments con las palabras que dirigi a los asisten-
tes en la ultima Gala ASION: necesitamos de todos y coda uno de vasotros, y me
estoy refinendo o fodos, las instituciones, los profesionales, los empresas, los colabo-
radores, el voluntariodo, los socios v también las familias, porgue solo con la implica-
cidn ¥ la participocion de lodos seremos capaces de enfrentornos a esta tarea”

Teresa Gonzalez Herradas. Presidenta de ASION
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LA ADOLESCENCIA:

UN RETO

Verdnica Eslava Abucha Psicooncéloga ASION

Hablar de adolescentla es hablar de
cambios, de tran:—‘.'fmmtiﬂ. donde-se
I:;u-:ca autonomia elidentidad: Jduien

y yo? (A que grupa, g;—-;t-:nprrr- Soy

una‘personad con capacidad? sCual &35
mi caracter? ;Donde estan mis 1|r'r1|h:_ !

Es una etapa de transformacion, en la que
ocurren fuertes cambios fisicos vy psicolagi-
CO5 S5U Cuerpo empieza a hacerse adulto,
comienzan los intereses sexuales, las ganas
de experimentar cosas nuevas, etc, en la gque
se tendran gque resolver conflictos, buscar su
propia identidad, resistic la influencia del
grupo, descubrir sus nuevos sentimientos, sus
atracciones, etc. y todo esto produce "crisis” e
Inestabilidad.

Para afrontar esta crisis y esta inestabilidad
los adolescentes necesitan tener buenos
recursos personales (autoestima, habilida-
des sociales, etc.) que han aprendido desde
la infancia, y también apoyo de la familia.

Aunque a veces pueda no parecerlo, la familia
sigue siendo muy importante y los adolescen-

tes la necesitan.

Algunas de las necesidades mas importantes
S0

-Verse a si mismo como una “persona valio-
sa" y util.

- Sentirse aceptado por su grupo.

- Aprender a resolver conflictos.

- Probar nuevas experiencias en actividades
de ocio,

- Encontrar un equilibrio entre afectividad
(sentimientos) y sexualidad.

- Tener independencia de su familia: tomar
decisiones, sentirse mayor, vivir experien-
cias fuera de la familia, etc.

- 5i a todo esto le sumamaos un diagnostico
de cancer, el impacto psicolégico puede ser
mas devastador en esta etapa que en cual-
quier otra, ya que la enfermedad y su terapia
dificultan el desarrollo de una imagen y una
autoestima adecuada, el establecimiento

de su identidad a través de la socializacion,
y la formacion de su identidad sexual.

En este punto deberiamos preguntarnos

cuales son las necesidades de los adolescen-

te's fue en esta etapa de su vida se les diag-
ostica un cancer.

Tener cierta sensacion de seguridad
y control ante la situacion vivida, y en
esto les podemos ayudar a traves de
una buena informacion adaptada a
las necesidades individuales del pro-

pio adolescente, ya que le proporcio-
nara una posicion mas activa en el
tratamiento, mejorara la comunica-
cion intrafamiliar y le ayudara a pre-
venir desajustes emocionales.




Cubrir necesidades educativas, y pa-
ra ello fomentar la continuidad, ga-
rantizar la atencién a la ensefanza
secundaria no obligatoria, proporcio-
nar servicio de apoyo domiciliario y
facilitar La reincorporacion a su centro
de origen, son algunas de las actua-
ciones que podemos llevar a cabo y
asi favorecer su adaptacion a todo el
proceso.

Acompanar los cambios fisicos y emo-
cionales asociados a la enfermedad
y los tratamientos, ya que s una va-
riable importante gue interfiere en la
adaptacion, y puede provocar dismi-
nucion en la autoestima, miedo aira
clase y problemas de adaptacion
emocional. Para ellos es importante
no ser invasivos, respetar los ritmos
personales, realizar una escucha acti-

va y crear un clima de confianza.

Mantener la red social tiene un papel
fundamental en el proceso de enfer-
medad, ya que para el adolescente la
aceptacion de su grupo de iguales es
una fuente muy valiosa de apoyo.
Sin embargo, también es cierto que a
menudo se convierte en una fuente
importante de estrés, debido a la
necesidad de aceptacion. Para ello,
acompanaremos al adolescente a su
ritmo, segun sus necesidades, respe
tande sus decisiones, y les animare
mos a mantener el contacto con sus
amigos, para que les sea mas facil
restablecer la normalidad.

Sentir autonomia durante el proceso
es fundamental, ya que los tratamien-
tos son largos y agresivos, y pueden
generar depende{i:ia. falta de priva-
cidad, restriccion c:i-E'ﬁctiy'!c_lades Yy S0-
breproteccion familiar, y _p_ud_amns_

ayudarles respetando los ritmos del
propio adolescente, escuchando sus
necesidades, dandoles un trato nor-
mal y animandoles a mantener ciertas

actividades y relacjones sociales en la

o

Con todo lo descrnto hasta ahora es interesan
te que las unidades centradas en el adoles-
Cente:

- Estén orientadas al propio adolescente y a
la familia.

- Tengan en cuenta aspectos del desarrollo y
de salud, como orientacion y prevencion.

- Esten coordinadas con los centros educat-
vOs y con servicios sociales.

- Exista ayuda a la aceptacion y al no rechazo
del tratamiento, ya que se les considera
“menor maduro

- Aporte supervision y entrenamiento en
todos los aspectos de la enfermedad.

- Se fomente mayor implicacion del paciente
en las decisiones terapeuticas.

La adolescencia es una etapa dificil, pero
tambien es una etapa creativa, llena de opor-
tunidades y una de las mas importantes en la
vida de una persona. Por ello es importante
estar atentos a las dificultades y necesida-
des individuales de los pacientes adoles-
centes, ya que no existe una adolescencia
sino muchos adolescentes, para que el pro
ceso de enfermedad no rompa sus perspecti-
vas de futuro y se puedan desarrollar plena-
mente



PATOLOGIAS
ONCOLOGICAS EN
LA ADOLESCENCIA

Berta Gonzélez Servicio de Onco -
Hematologia Pediatrica H. La Paz

El diagnostico de cancer siempre provoca
una conmocion en la familia. En la adoles-
cencia tiene un impacto aiun mayor, ya que
se interrumpe su proceso de transiciéon a la
edad adulta en el que el adolescente esta
viviendo multitud de cambios tanto psicolo-
gicos, emocionales, comeo fisicos.

Son pacientes con una singular vulnerabili-
dad, por lo gue reguieren necesidades
especiales, o gue ha llevado en las altimas
decadas a promover el desarrollo de la onco-
logia en el adolescente v adulio joven para
cansaquir prestar una atencion multidiscipli-
nar, especializada v estandarizada.

En Espana. se diagnostican unos 450 casos
nuevos al ano de cancer en adolescentes, A
pesar de los avances tanto diagnésticos como
terapeuticos, el cancer sigue siendo la prime-
ra causa de muerte por enfermedad en la
adolescencia.

En las ultimas décadas, la supervivencia del
cancer tanto en la infancia como en la edad
adulta ha aumentado significativamente, Sin
embargo, en el grupo de adolescentes y
adultos jovenes (15-30 anos) esta mejoria no
ha sido tan llamativa.

¥isten varios factores gue influyen en que los
Existen varios factoras gue influyen e o
progresos en esta franja de edad sean mas
lentos,

En primer lugar, los retrasos en el diagnosti-
co y por lo tanto, en el inicio de los trata-
mientos (pocas visitas rutinarias al meédico, en
ocasiones ocultan los sintomas, baja sospe
cha por parte de los profesionales.) jusgan un
papel importante.



La baja participacion en los ensayos clinicos,
la alta incidencia de enfermedades con peor
pronastico, asi como la escasez de protoco-
los adaptados a esta franja etaria, son otros
de los factores gue interfieren con la ausencia
de mejoria de los resultados de los tratamien-
tos. Otro hecho importante que influye es la
mala adherencia a los tratamientos.

Por parte de los profesionales debemos reali-
zar esfusrzos en este sentido: promoviendo
el contacto con otros adolescentes, modifi-
cando nuestro estilo de comunicacion, per-
mitiendo cierta flexibilidad en el plan del
tratamiento programado, reforzando con-
versaciones sobre la importancia de cumplir
los tratamientos, motivando la participacion
en la toma de decisiones y realizando en
este grupo de edad un seguimiento de la
enfermedad especialmente estrecho.

Los canceres en los adolescentes difieren
frente a los canceres en la infancia y en el
adulto.

En primer lugar, la frecuencia de los diferen-
tes tipos de cancer es distinta, como comen-
taremos mas adelante.

Tambien la biologia de los tumores varia con
la edad. Por ejemplo, existen ciertas altera-
ciones que son frecuentas en los primeros
anos de vida, ¥ sin embargo muy raras en la
adolescencia.

Por otro lado, la absorcion, distribucion,
transformacion y eliminacion de los farma-
cos es diferente; en el desarrollo puberal
existen cambios en el metabolismo hepatico,
renal y en la composicion corporal que condi-
cionan la variabilidad en la farmacocinetica de
los quimioterapicos durante la adolescencia.

Ademas, la tolerancia a los tratamientos
tambien es diferente en este grupo de
pacientes.

Todo ello conlleva que el prondstico de estos
pacientes sea distinto que el de los adultos
con cancer o el de los nifos.

La frecuencia de los distintos tipos de tumo-
res en la adolescencia es diferente a la que
abservamos en la infancia y en la edad adulta,
En general, a lo largo de la vida, la incidencia
de los diferentes tumores van cambiando,

En los primeros cinco anos de vida los tumo-
res de origen embrionario son los predomi-
nantes (neuroblastoma, tumor de Wilms, reti-
noblastoma, hepatoblastomal. En la edad
adulta los tumores mas frecuentes son los
carcinomas. A nivel mundial, los cinco cance-
res predominanies en la edad adulta son el
pulmonar, el cancer de mama, el de prostata,
el colorrectal y el de estomago.

En la adolescencia, sobre un 75% de los can




ceres son tumores pediatricos, los tumores
embrionarios tipicos de los primeros anos
de vida son practicamente inexistentes, y
tan solo presentan un 2% de carcinomas tipo
adulto.

Las leucemias, los linfomas, los tumores del
sistema nervioso central y los tumores
oseos son los canceres mas frecuentes
entre los 13-14 anos. Sin embargo, entre los
15 y 19 anos la enfermedad de Hodgkin se
hace predominante, reduciendose la apari-
cion de leucemias, tumores del sistema ner-
vioso centraly tumores dseos.

El linfoma de Hodgkin es el cancer mas
frecuente en la adolescencia, en este grupo
de edad, y predomina en mujeres. Las ade-
nopatias cervicales son la forma mas frecuen-
te de presentacion en los adolescentes, Apro-
ximadamente la mitad de los casos se rela-
cionan con la infeccion por virus Epstein-Barr
EB), ademas, dado que hay descritos casos
farmiliares se considera que existe una clara
predisposicion genetica. El porcentaje de
curacion de esta enfermedad a esta edad es
elevado, siendo en los pacientes con enfer-
medad localizada mayor del g&% (superviven-
cia global a cinco afos).

La leucemia aguda supone aproximada-
mente un 10% de los canceres en la adoles-
cencia, y la supervivencia en estos pacien-
tes es menor que en la infancia. Esta desven-
taja en su curacion viene dada por una mayor
incidencia de complicaciones en las primeras
fases del tratamiento, asi como por una mayor
frecuencia en los adolescentes de leucemias
con caracteristicas desfavorables (inmunofe-
notipo T, hiperleucocitosis al diagnostico, cro-
meosoma Philadelphia..),

Los tumores del sistema nervioso central
son la tercera causa de cancer en el adoles-
cente, despues de los linfomas y de las leu-
cemias. Destacandg los tumores de celulas
germinales, que alcanzan su maximo pico de
incidencia en la adolescancia,

Entre los 15 y los 19 anos tambien empiezan
a tomar relevancia los sarcomas de partes
blandas, que en un 75% de los casos corres-

ponden a sarcomas tipo adulto, siendo el
mas frecusnte a esta edad el sarcoma sino-
Wil

Dentro de las complicaciones y secuelas que
derivan de los tratamientos, hay gue destacar
la posibilidad de afectacion de la capacidad
reproductiva, que interfiere notablemente
en la calidad de vida de los adolescentes y
adultos jovenes, y que en muchos casos es
dificil predecir el riesgo individual.

Con todo lo comentado, quiers recalcar que
el adolescente con cancer musestra muchas
particularidades que hacen que presenten
necesidades especiales,; v para atenderlas. es
fundamental que existan unidades especifi
cas para atender a este grupo de pacientes.
Hoy en dia, gracias al esfuerzo multidiscipli-
na, ya empieza a seruna realidad en muchos
de los centros de oncologia.




Los adolescentes y adultos jovenes con can-
cer constituyen un grapd dHe Apacf:—:-ntes con

U N | DAD ES DE unas caracteristicas diferencigles’ en lo que

respecta a su enfermedad de Base, respuesta

ADOLESCENTES  /Zecundsrios » ixrgo pia¥sblomss psico-

soclales relacionados con la enfermedad

José Luis
Vivanco
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te tanto

+ Tumores propios de la edad pediatrica: rab-
domiosarcoma, Wilms, neuroblastoma.

- Tumores gque aparecen con frecuencia en
ambos grupos de edad: leucemia, linfoma.
sarcomas oseos, gliomas, germinales.

- Tumores propios de la edad adulta: carci-
FIOmas.

Para obtener los mayores indices de
curacion se debe utilizar la experiencia
de especialistas en tipos concretos de
enfermedades, sin perder de vista las
caracteristicas especiales de los ado-
lescentes antes mencionadas, consi-
guiendo la colaboracion entre oncolo-
gos medicos, oncologos radioterapi-
cos, neurocirujanos, traumatologos,
hematologos, oncologos pediatricos
y cualquier otro especialista con ex-
periencia en estas patologias.

Este es el objetivo de la creacion de las
Unidades de Adolescentes, donde pro-
fesionales adscritos a las mismas
coordinen la atencion de los pacientes
de manera multidisciplinaria, como se
esquematiza en la Fig.a




En el Plan Estrategico para el tratamiento
transversal ael Cancer del Hospital 12
Qctubre se creo un grupo de trabajo formadao
por la Unidad de Hemato-Cncologia Pediatri-
cdy los Servicios ae Oncologia Medica, Onco-
ogia Radioterapica y Hematologia, para la
creacion de la Unidad Funcional Mulbidiscipli-
naria para el tratamiento de la patologia
oncohematalogica del adolescente, en la gue
narticiparon todos los Jefes de Servicio de las

citacas unidadas

Cle

En enero del 2018 se inaguro la Unidad Mul-
tidisciplinar de la Patologia Oncohematolo-
gica del Adolescente, compuesta por cinco
facultativos asignados a la unidad, pertens
cientes al servicio de Oncologia medica,
Hematologia, Oncologia radioterapica

Hemata-Oneoloaia pediatrica

Lty

Junto a los cuidados medicos, las Uni-
dades de Adolescentes deben propor-
cionar otro tipo de atenciones especifi-
cas para estos pacientes

- Enfermeras con experiencia vy dedica-
cién al tratamiento de la patologia on-
cologica

- Expertos en fertilidad.

+ Psicooncologos y psiquiatras con ex

periencia en el manejo de adolescen-
tes

{0

- Profesores de apoyo en el hospital y
apoyo domiciliario. Contacto con los
centros escolares.

- Trabajadores sociales para la gestion
de asuntos laborales relacionados con
los progenitores y los pacientes.

El adolescente precisa un espacio fisico
propio con ambiente e instalaciones ade-
cuadas a su edad y necesidades, en el gue
FELAT Hirs = DO COHTIRAnNE TS W Al TP -
rando nuevas tecnologias de la informacion y
de entretenimiento, con espacios especial
mente disenados para esta poblacion, que
favorezcan su adaptacion, intimidad e impli-
cacion en los tratamientos. Las Unidades de
Adolescentes deben ser ubicadas ideal-
mente en un espacio propio, alejadas de la
hospitalizacion del adulto y mas cercanas al
ambito pediatrico.

T

En s ulbimos 10-15 anos ha mejorado la
supervivencia en multiples patologias onco
logicas tanto pediatricas como del adulto
pero no en la patologia del adolescenta, gue

[HETIT e s estancada

Esto obliga a disenar tratamientos especifi-
cos para ellos, realizados por aquellos pro-
fesionales que tengan una mayor experien-
cia en cada patologia, trabajando de
manera multidisciplinaria.

Este sera uno de los objetivos futuros mas
importantes de las Unidades de Adolescen
tes, favoreciendo en la medida de lo posible
la participacion en ensayos clinicos que ana-

licen separadamente estos resultados



-
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El tratamiento paliatvo vy el seguimento a del adulto, por el caracter multidisciplinario y
arqo plazo de los supervivientes se coordina la composicion de pediatras v especialistas
nara de manera mas satisfactoria con las de adultos de las Unidades de Adolescentes
unidades de paliativos y la asistencia primaria

TRATAMIENTO

ONCOLOGICO

DIAGNOSTICO ENFERMER |.":"L
- Imagen
- Medicina nuclear |
- AP PSICOLOGICO
UNIDAD DE
ADOLESCENTES
UNIDAD DEL DOLOR

Anestesia

UNIDADES DE
APOYO
Intensivos
Urgencias
Endocring

PRESERVACION

DE LA FERTILIDAD PALIATIVOS

Cardiologia
Mutricion
Psiquiatria

Fig. 1:

La Unidad de Adolescentes como centro integradaor
Infecciosos del tratamiento multidisciplinario

Rehabilitacién




EDUCACION. F

RMACION Y

EMPLEO EN A OLESCENTES

La pre-adolescencia v la adolescencia supo-
nen Qara los JIII ‘Eres COrn Cancer E"[.:I[_'l.:]L Ly
complejas en las que no solo deben afrontar
las particularidades propias de ésta, sino que
a ello suman el enfrentarse a las consecuen-
cias y repercusiones de la enfermedad en
planes futuros.

Pasar por un proceso onco-hematolo-
gico supone una ruptura de todas las
dimensiones personales y sociales
del adolescente, y aunque normalizar
y volver al dia a dia formara parte del
proceso, para aquellos que como
consecuencia de la enfermedad

adquieren deéficits de origen fisico,
motor o sensorial, psicologico, cogni-
tivo y/o social, esa vuelta a la norma-
lidad se vera afectada en esas dimen-

siones anteriormente mencionadas:
lo educativo, lo formativo vy lo laboral
son algunas de ellas.

A continuacion exponemos algo mas sobre
las mismas.,

Cuando un adolescente es diagnosticado de
cancer queda en evidencia en las comunida-

des educativas que esta enfermedad es des-
conocida para la sociedad cuando afecta
concretamente a poblacion pediatrica, ya que
abordar casos en los que existen déficits
importantes suele ser complejo, especial-
mente en etapas académicas avanzadas.

Mo saber desde los centros como afrontar la
situacian de manera emocional o educativa, o
la inexistencia de protocolos para amparar
estos procesos, deposita la responsabilidad
resolutiva en la voluntad del profesorado, o
por el contrano, en un vaciko de responsabili-
dad que lamentablemente puede relegar al
alumno a un futuro educativo incierto. La falta
de informacion y de recursos por parte de
los centros para ajustar las necesidades de
este alumnado en las distintas fases de la
enfermedad, puede concluir en la disminu-
cion del ritmo acadéemico y de la interaccion
social con los iguales (tan necesaria y rele-
vante en estas edades), y en consecuencia,
en una progresiva desmotivacién que con-
duzca al abandono escolar.

La importancia de superar adecuadamente
la etapa educativa sera el pilar fundamental
en el que sustentar posteriormente una con-
tinuidad en esta linea, o poder acceder a
recursos formativos especificos con los gque
adquirir competencias laborales. Una fisura
en ese pilar puede disminuir la posibilidad de
acceder a dichos recursos, comportando de



nuavo un obstaculo en el desarrollo personal

En el terreno laboral, padecer algun tipo de
déficit derivado de la enfermedad, sumado
a etapas educativas inconclusas o a caren-
cias formativas, puede dificultar el acceso a
puestos laborales, al no existir un reconoci
miento especifico del cancer infantil v sus
secuelas

La trascendencia de o anternormente
expuesto s reflejo en un estudio que desde
el Observatorio de Integracion Sociolaboral
de ASION se realizd en 2017 en colaboracion
con la Direccion General de Atencion a Perso
nas con Discapacidad de la Consgjeria de
Politicas Sociales vy Familia, donde se tenia
como objetivo identificar las necesidades que
jovenes supervivientes de cancer infantil
tenian en relacién a estos ambitos. Las con-
clusiones revelan la realidad de aquellos
adolescentes que, como consecuencia de la
enfermedad, requieren de recursos mas
institucionalizados y especificos en estos
ambitos, pero que han carecido de ellos.

En este estudio se concluyd que el
80,4 % de los participantes padecia
algun tipo de secuela, que el 21, 8%
manifestd haber tenido problemas
para seguir estudiando, mostrando
falta de concentracion (tras trata-

mientos) o pérdida de motivacion, y
que el 36% de Los encuestados tenian
reconocido un grade de discapaci-
dad, y que dentro de este porcentaje
el 3%, tenia un reconocimiento
mayor al 65%.

Aunque la mayoria de los supervivientes
habian conseguido normalizar su vida
enfrentandose a los mismos retos y dificul-
tades que la poblacion de su edad (mos-
trando incluso, mayor madurez), hay que
seguir trabajando por ese porcentaje (11%),
que seé han sentido en algun momento
discriminados vy afectados por la enfermedad
en el trabajo v gue han percibido la enferme-
dad como un obstaculo para promocionar

laboralmente (Q%)

1

Con informacion acerca de queé es
el cancer infantil y como abordar
sus consecuencias, junto al traba-
jo multidisciplinar especializado y
el de las administraciones, se
puede conseguir superar esas
asignaturas pendientes por parte
de las instituciones implicadas,
para que ningun adolescente con
cancer tenga que abandonar los
recursos a los que tiene derecho
por desconocimiento de sus nece-
sidades.
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Clara Lopez Agl.ladc:- Enfermera. Servicio de Hér‘nato-Dnmlcgla pedidtrica H. La Paz

Comenzaré presentandome. Soy enfermera y
trabajo en el Hospital de dia de Hemato-On-
cologia Infantil del Hospital Universitario de La
Paz, en Madrid. El nombre es Lo de menos, ya
que me considero solo un eslabon del incre-
ble engranaje humano gue consigue hacer
funcionar esta Unidad tan especial

He sido de las ultimas en incorporarme; sin
embargo, desde que termine mis estudios
(hace ya algunos anos) he desarrollado mi
carrera profesional en diferentes unidades
pediatricas. Trabajar con nifos es durg,
aungue muy gratificante

La mayaria de nuestros pacientes son nifos y
nifias de corta edad v, en el dia a dia, puedes
llegar a comprender las necesidades gue
acucian a estos pequenos v, en la medida de
lo posible, la mayoria de ellas, satisfacerlas.

Mo me refiero exclusivamente al plano fisiolo-
qico relacionado con su enfermedad, sino a la
necesidad de risas, de juegos y de superar Los
miedos, entre otras muchas, Para ello, conta-
maos ademas con la ayuda inestimable de
psicologas, trabajadores sociales y un eguipo
‘magico” de wvoluntarias de la asociacion
ASION

Desde mi punto de vista, con nuestros
pacientes adolescentes tenemos una asig-
natura pendiente. Considero que, como pro-
fesional ya resulta complicado que interac-
tuen contigo en la mayoria de ocasiones y,
cuandeo por fin lo consigues, puedes llegara

hacerte una idea de lo complejo de su situa-
cion.

El tipo de patologia que padecen ya es bas-
tante dura de llevar de por si, pero si encima
esta ocurre en una etapa tan crucial para un
ser humano como es la adolescencia, no
resulta complicado ponerse en la piel de
cualquiera de ellos.

Me gustaria sefalar que, a pesar del trato tan
cercano que tenemos con los adolescentes vy
sus familias, factores tales como la sobrecar-
ga de trabajo y la falta de un espacio especi-
fico para ellos nos impiden ayudarles como
necesitan. Estas situaciones generan impo-
tencia, cuanto menos, ya que somos capa-
ces de detectar sus necesidades, pero nos
es imposible poder satisfacerlas.

“Creo firmemente en la importancia
de proporcionarles una Unidad
Hemato-Oncolégica donde puedan
interactuar con otros pacientes de su
edad, donde se sientan comprendi-

dos y apoyados en el plano bio-psi-
co-social y donde puedan expresarse
y mostrar sus necesidades como ado-
lescentes que son y no como “los ma-
yores que tienen que dar ejemplo”.

1



RENOVAMOS LA IMAGEN DE ASION

Nuria Martinez Lecuona

Hace tres anos comenzamos la labor de ac-
tualizacion de la imagen y comunicacion de
ASION.

El primer hito, y el mas impaoartante, fue el redi-
seno del logo, labor de la ilustradora v direc-
tora de arte Lorena Vigil-Escalera,

Conservando el elemento que identifica a
ASION, ese paraguas en la tormenta, se sua-
vizaron las formas para dulcificar la imagen
y adecuarla al caracter infantil de la asocia-
cion.

También modificamos los colores, eligiendo
el dorado, color del cancer infantil, y su
complementario, el azul,

Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid
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Junto al logo, definimos el tono de marca y
codigos de actuacion en comunicacion.
Como madre afectada, considero muy impor-
tante gue una asoaciacion oncologica defina
su forma de hablar y mostrar la enfermedad y
a los ninos que la padecen, Que decir, que no
decir, que mostrar, y como mostrarlo.

ASION es una asociacién de familias afecta-
das por el cancer infantil. Es el rasgo que la
define y la diferencia, Ademas, cuenta con
la perspectiva que dan 30 anos de vida.
Estos rasgos marcan una forma de actuar y
de hablar que pueden resumirse en estos

puntos:

+ Hablamos de la enfermedad desde dentro:
con la autoridad que da el conocimiento y la
perspectiva de haber pasado por ello. Sin
sensibleria, con respeto, con transparencia,
sin manipular ni dramatizar, pero tambien sin
edulcorar o disfrazar situaciones o problemas.
Informandeo v compartiendo el conocimiento
que da haber pasado por una enfermedad tan
compleja como el cancer infantil.

+ ASION somos muchas personas, y muy
diferentes entre nosotros. Por esta razoén, en
nuestra comunicaciéon buscamos respetar,
reflejar e incluir. Intentamos no representar
cliches, sino la realidad de la enfermedad:
familias de todo tipo, origenes diferentes,
situaciones personales muy distintas.



- Respetamos y cuidamos la imagen de los
nifios gque mostramos en nuestra comunica-
cien. Mo damos nombres, & intentamos no
utilizar planos frontales para preservar la
identidad de nuestros ninos v proteger su
derecha a olvidar,

- Utilizamos un lenguaje sencillo, directo y
visual siempre que podemos para comuni-
car. Somos conscientes de que la familia
ASION esta formada por personas de todas
las clases sociales y nivelas culturales, por Lo
que intentamos hablar de la enfermedad v
compartir el conocimiento gue tenemos de la
farma mas sencilla y didactica posible.

A partir de estas bases, hemos realizado mul-
titud de pieras con dos objetivos principales,
los Mmismos que podemos tener a nivel indivi-
dual cada uno de nosotros como padres:

- Compartir nuestra experiencia para ayudar
a los que vienen detras: asi como ASION
ofrece servicios a otras familias en base a su
experiencia layuda psicologica, educativa o
social), tambien en el area de comunicacion
compartimos nuestro conacimients  sobre
distintos temas (informacion educativa o
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laboral, apoyo en el duelo y en la superviven-
cia, informacion sanitaria...),

- Hacer ver a organismos, instituciones y
sociedad en general los problemas y nece-
sidades con las que nos encontramos o pre-
vemos encontrarnos en el futuro. E| cancer
a5 una enfermedad que afecta de forma inte-
gral a la vida y el entorno del nifo y su familia,
v solo aquellos que hemos pasado por ello,
cada uno con sus problemas concretos,
conocemaos de pnmera mano toda su com-
plejidad. Por esta razon, es nuestro deber
difundir dichos problemas vy necesidades,
para intentar encontrar soluciones  gue
ayuden a nuastras hijos y a otras famiias. Para
ello, hemos desarrollado dos codigos:

- Uno mas infantil, en nuestra comunicacion
dirigida a familias y al publico general, que
busca trasladar el caracter inocente y diver-
tido que tienen nuestros nifos, incluso en la
enfermedad. Con este tono buscamos dulci-
ficar de alguna manera la comunicacion sobre
el cancery la situacion que provoca. Por ejem-
plo, el material que se entrega a las familias
utiliza colores vivos e ilustraciones para con-
tribuir a facilitar en lo posible el duro momen-
to en que se recibe dicha comunicacion.

- Uno mas insitucional, con fotegrafias natu-
rales, no posadas, donde cuando es posible
no utilizamos caras para no caer en cliches
ni personalizar.

Las secuelas se visibilizan y estan presentes
en nuestra comunicacion con la intencion de



que la sociedad, organismos e instituciones
asuman que el cancer ne es (unicamentel un
nino sin peloy con mala cara. Intentamos
mostrar que existen otras secuelas gue no
son reversibles {discapacidades cognitivas
motrices, amputaciones..) vy utilizamos tam-
bién nifnos con pelo para recordar que el
cancer no acaba con el fin del tratamiento,
sino gue es una enfermedad crénica que
acompara al nifio toda su vida.

Tambien hacemos incapié en que el carac-
ter infantil de la enfermedad no incluye uni-
camente a ninos, sino tambien a adolescen-
tes, un segmento de edad que requiere
especial atencion por su complejidad. For
esta razon, incluimos fotos de adolescentes
e intentamos no abusar de los elementos
infantiles, para que también esta parte de la
familia ASION se sienta incluida.

En cuanto a los soportes que utilizamos, son
de lo mas variado: folletos, carteleria, enaras
videos, piezas para redes sociales.. cualguier
soporte es bueno para hacer llegar nuestro
mensaje.

Ademas, en nuestra comunicacion hemos
desarrollado un lema en forma de hashtag.
#HazQueOcurra, que busca implicar a
todas las partes (familias, instituciones,
organismaos, sociedad), para que colaboren
en nuestro trabajo alrededor del cancer
infantil.

For dltimo, me gustaria invitar a todas las
familias, cada uno en la medida de sus posi-
bilidades, a poner vuestro granito de arena

cancer como un estigma, como algo que
acultar. Cada uno de nosotros sabemos,
porgue nos lo han ensenado nuestros hijos,
que no hay nada que esconder, al reves, Es
una situacion de la gque aprender, a la que
adaptarse, v por la que luchar. La comunica-
cion y la visibilizacion desde el respeto, la
rigurosidad y el carifno, es uno de los cami-
nos para hacer frente al cancer infantil.

Hyrastra axperinca

Vs apuida

w L R EELETR

CLmelne muke seamae, HATTE SOCIOS A
i bejoe Raganaiies LU TERTIT I T oY



NUESTRO
RINCON

Dedicamos este espacio de la revista auna parte
muy importante de ASION, todas las familias
gue viven el duelo por la pérdida de sus hijos,
hermnanos, nietos. . .

Queremos ofreceros un poco de comprension vy
compafia, con tres textos que parten de la expe-
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riencia de madres y padres gue han sentido el
dolor v desesperacion ante el sufrimiento y la
muerte de sus criaturas, pero que también son
capaces de darle sentido y ofrecemos calor y
consuelo a través de sus palabras.



Hay muchas formas de ser hijo, y muchas
formas de ser mama.

Cada una tiene una forma de amar y de ver la
vida, pero todas tenemos algo en comum
literalmente, moririamaos par nuestros hijos,

Pero existe un grupo de madres gue nos
distinguimeos de las otras, porque un dia reci-
bimos un titule honorifice: mama de un angel.

Las mamas de angeles sentimos todo lo que
las demas mamas sienten, pensamaos todo o
que las demas mamas plensan, y funciona-
mos igual que todas las otras madres, excep-
to que nuestros hijos no estan.

51, las mamas de angeles podemos sentir gue
una parte de nuestro ser anda suelta por ahi,
pero no sabemos donde esta, no sabemos si
tiene frio o calor, si necesita un abrazo, o sola-
mente quiena jugar.

Nosotras sabemos que no podemos hacer
nada por ellos, sin embargo, no dejamos de
sentir esa necesidad de protegerlos, aungue
al final probablemente sean ellos los gue nos
protegen a nosotras,

Las mamas de angeles tenemos el privilegio
de ser acariciadas, solamente de vez en
cuando. Mo podemas tomar a nuestro ning v
besarlo. Mo podemaos darle abrazos, cantarles
una cancien, ni arroparlos para  dormir,
Solo a veces, nos visitan en nuestros suefos,
pera son ellos los que nos acunan.

Cuanda un Ning Nace, NAce LN NUEeVo Corazon
en su madre, y cada nifo, viene con su propio
corazon. Por eso es que un hijo no pueds
reemplazar a otra. Por eso es gue el amor de
un angel permanece intacto para el y. aungue
lo intentemos, no podemos regalarselo a
nadie mas.

Las mamas de angeles no tenemos miedo de
morir, porgue el misterio incomprensible de la
muerte 5 nos reveld un poco, cuando un
pedacite de nosotras tuvo que partir,

Fodemos sentir cosas que nadie mas puede,
Sabemaos cosas gue nadie mas sabe.
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HAY MUCHAS
FORMAS

DE SER FildGs

Entendemos un poco mas el milagro de la
vida, v el milagro del amor. 51 parecemos
distraidas de repente, si miramaos a la nada, o
nos quedamos en silencio, no te preoscupes:
ese &5 el momento en el gue nuestro angel
nos viene a visitar, Tal vez lloremos, pero es
solo el amor guardado por tanto tiempo que
necesitamos entregar para poder seguir,
MNasotras no podemos elegir cuando, solo
podemos esperar pacientemente el encuen-
tro.

¥ tal vez nunca escuchemos a nuestro angel
decirnos "‘mama’, tal vez nunca nos digan "te
ama”, tal vez nunca podamos abrazarlos fuera
de nuestros suenos, pero siguen siendo nues-
tros  hijos, vy seguimos siendo madres.
51, una mama completita, hecha v derecha,
que tiene un hijo especial Un hijo que no es
de este mundo, pero existe en la eternidad.
Un hilo gque crece un poco cada dia, que
cumple anos, que vive historias imaginadas.
Un hijo que, a diferencia de los otros hijos, no
llegd a este mundo necesitando nada
Llego con la mision de ensenarnos, y aprendi-
Mos.

Shprendimos & ser foertes,

Aprendimnog & amar so i, :h-

Apmimchinios & exlrefiar, -
Aprinchimos & espera
Aprendimos & bener e,

Aprendimes a sofar despierias,
Aprenchimgs & Crger,

Aprenchimos & aceptan
Aprendimnog a solter.”
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MARTIN_
SEPTIEMBRE_2018

“La esperanza no es la conviccion de que las
cosas saldran bien, sino la certidumbre de
que algo tiene sentido sin importar el resul-
tado final".

Vaclav Havel

Hace casl §F meses que hicimas cumbre en el
Everast. Muestro particular viaje comenzo
hace 5 anos. Era un octubre caluroso, de
hecho Martin, de 4 anos, iba en pantalon corto
a hacerse una resonancia al hospital. Y asi nos
enteramos de gue nos tocaba alta montana.

Martin, mi hijo, resultd ser un escalador incan-
sable. De el me maravillaba su aceptacion y
fuerza, aun consciente de su situacion v de
sus mitaciones, Nosotros tan solo le hemos
acompanado en su viaje, a modo de sherpas,
llevandole la mochila & intentando encontrar
el mejor camino,

Martin me ha regalado ver el mundo y verme
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a mi misma a través de sus gjos y conocer la
mejor version de todas las personas quea nos
radean y de la sociedad en la que vivimos: de
nuestra familia, nuestros amigos, los compa-
neras de colegio, los profesores v los profe-
sionales del haspital. Juntos hemos consegui-
do gque su album de fotos este lleno de sonri-
sas, hasta en su ultimeo dia

A lo largo de este tiempo hemos conocido a
familias que tras pasar una enfermedad como
la de Martin se dedican a recaudar fondos
para investigacion o han creado asociacionsas
para ayudar a otros ninos y familias. A Toni y a
los profesionales gue trabajan en ASION les
llevamos especialmente en el corazon.
Hemos encontrado voluntanos gue dedican
su tiempa a hacer talleres o simplemente
Jugar con los ninos mientras esperas tu turno
en la consulta de oncologia, Tambien nos
hemas hecho conscientes de los problemas
de otros ninos, ¥ yo quiero formar parte de
una comunidad educativa v de una sociedad
donde los problemas de los ninos importen.
Me impresiona la cantidad de gente que ha
rerado por Martin, Creo que saberse sosteni-
dos por la oracion debe ser lo gue nosotros
hemaos experimentada.

Tengo que dar gracias a Dios por mi marido,
rmis hijos: Martin y Elsa, por todas las personas
Yy Ccosas bonitas que ha puesto en nuestro
caming vy por aguellas piedras que me han
hecho mas fuerte y testaruda.

Al llegar a la cima del Everest supimos gue
Martin no nos acompanaria en la bajada. ¥ alli
Nas quedamos unas semanas, con un vacio
gnorme y el corazon desgarrado. iCQue con-
traste tan grande con los dias previos, que
estuvieran tan lenos del amor de Martin!
Todavia no sabemos vivir sin el, de hecho
seguimas por la montana sin haber llegado al
campamento base. Pero si algo hemos apren-
dido en este viaje s a mantener la esperanza.
Y creo que es lo unico inteligente que se
puede hacer en los momentos de oscurdad.

Martin, te guiero, te llevaré siempre en mi
corazon. Descansa en paz,

Maite Pozas



SI ME PASA LO MISMO

ME MUERO

<

lo mismo me muero..

51 me pasa

FPonerse en el escenaro de la musrts de un
hijo siempre es dificil, de solo imaginarlo sen-
timos que moeririamos de pena.. pero decirle
esto a alguien que efectivamente ha vivido
tan dura experiencia, puede ser muy doloro-
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La razon es que la mayor parte de los padres
en duelo hemaos seguido viviendo con mucha
dificultad, sorteando momentos de profundo
desasosieqo, intentando aferrarnos a lo que
aun tiene sentido a de todo

[HESaAr

Entonces, al oir una frase como esta sentimos
que para el mundo esta mal que sigamos
viviendo.. iinos sentimos culpables por seguir
respirarc ol

Mosotros tambien amabamos y amamos a
nuestros hijos, v seguir vivos es la unica opcion
que tenemos, a pesar de que a ratos guera-
mos rendirnos

Por favor, no nos digas esto. Mo nos hagas
sentir culpables por una de las pocas Cosas

que nos quedan: [a vida en si.

Beatriz Vélez Arenas



GENTE ASION

Muestros colaboradores Aracell Kreisler, Responsable de gestion de proyectos v ayudas Grupo CIMD

Aracell Kreisler trabaja en CIMD como respon- Con més de 350 trabajadores, el Grupo CIMD
sable de la gestion de proyectos y ayudas. ademéas presta una labor social importantisima,
ayudando de forma solidaria a quienes mas lo

Grupo CIMD es una empresa de necesitan,

servicios de intermediacdn, consultoria,

gestion y energia en mercados Gracias a las ayudas que hemos recibido del

financieros que trabaja para Grupa CIMD, hemos podido sacar adelante
Bancos, Cajas de Ahorro ruestras proyectos de Hogares de

y Sociedades de Valores, Acogida, Apoyo Socioecondmico

espanolas y europeas para Familias y Atencion Psicosocial,

desde 1984,




Araceli, cuéntanos, ;cuanto tiempo Llevas
trabajando en CIMD y qué es lo que mas te
aporta de tu trabajo?

Llevo 17 anos en CIMD, dedicandome a la
Comunicacion y RSC del Grupo.

AEn gué consiste vuestra area de Responsa-
bilidad Social Corporativa?

El Grupo CIMD siempre se ha caracterizado
por un compromiso con los mas necesitados,
y sobre todo desde que se inicio el Dia Solida-

rio con la infancia y la investigacidn.

Qué importancia le dais a la solidaridad en
CIMD?

Toda. Aungue centramos nuestros esfuarzos
en &l Dia Solidario, a lo largo del ano conta-
mos con varias campanas de solidaridad
donde los empleados son imprescindibles,

:Creéis que el mundo empresarial tiene que
aportar directamente ayuda a las ONG?

sin duda, Tenemos que Involucrarmos con
provectos sociales, ahora mas gue nunca,
porgue vemos la dificultad que tienen las
Fundaciones para su financiacion, y aungue
sean pequenos pasos, todo suma.

¢Desde cuando colaborais con ASION?

Desde el 2° Dia Solidario (2006) por lo que
llevamos 12 anos colaborando con wuestra
maravillosa labor.

;Como nos conocisteis?

A traves de un companero del broker. Su hijo
pegueno  estuvo  en  tratamiento  muchos
MEses y 05 conocio a traves del hospital Nos
contd cosas muy bonitas de vuestro apovo a
las familias.

;Por que elegisteis a ASION como una de las
entidades con las que colaborar?

Pargue sois serios, rigurosos, Conocels muy
bien los problemas a los que se enfrentan los

nifios y las familias ante un diagnostico de
cancer. Dais cobertura a un gran numero de
proyectos, pero todos centralizados en mejo-
rar la vida del nifno en tratamiento.

;Dentro de todos los proyectos que apoyais
en ASION, cual destacarias?

MNosotros empezamos con la financiacion de
los pisos, pero a lo largo de estos anos hemos
intentado ayudaros en lo gue vosotros consi-
derabais que era mas necesario. Todos los
proyectos son fantasticos.

Por qué crees que es importante apoyar a
las familias de hijos con cancer?

Creemos que tras conocer el diagnodstico de
un cancer toda ayuda es poca. Por desgracia,
todos conocemos como puaden ser de duras
algunas fases de la enfermedad, y poder
ayudar a las familias, que por recursos no
pueden llegar a una ayuda extra, es maravillo-
S0,

;Que esperais de las ONG con las que cola-
borais, como ASION? :Qué echais en falta o
como pensais que podemos mejorar?

Hemos colaborado con mas de 80 fundacio-
nes a lo largo de estos anos y en la gran ma-
yoria de ellas hemos visto mucho trabajo,
esfuerzo, implicacion personal e ilusion. Creo
que las empresas debemos solicitar de ellas
transparencia, comunicacion entre nosotros,
provectos realistas y tangibles. En ASION
vemaos todo esto, v por es50 deseamaos seguir
colaborando con vosotros,



GENTE i ASION

Ademas del Grupo CIMD, son otras muchas las entidades que colaboran con ASION para sacar
adelante sus proyectos, En este numero os destacamos algunos:

Yinkana de El Corte Inglés Seguros

En septiembre disfrutamos de esta actividad
que consistio en culminar una yinkana dentro
del centro comercial ubicado en la calle Prin-
Cesa

Cada nifo iba acompanado de un empleacdo
de El Corte Ingles Sequros para superar cada
una de las pruebas que comprendia la yinka-
na vy, al finalizar, la empresa ofrecid a los parti-
'LI[.'I.:]I'ItE' LIna rIL‘|LII ima merienda.

Se tratd de una forma amena v distinta de
hacer rehabilitacion con los chicos y resulto
ser una experiencia muy productiva: para
nifos y voluntarios.
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" CLUB DEPORTIVO LEGAMES

A ywilmirniy Ppame s an e pasy (e

Butaca Solidaria

Durante gran parte de la temporada
2017-2018, la Fundacion CD. Leganes partici-
po en esta iniciativa consiguiendo recaudar
mas de Lo00E para nuestra entidad.

En la venta de localidades para los particdos
disputados en su estadio, el CD Leganes
reservaba dos entradas para ASION de modo
que, cada vez gue se vendieran esas entradas
asignadas, el dinero fuera a parar integramen-
te a nuestros programas de  atencion

Cada partido jJugado en casa suponia un lleno

[l
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completo en Butarque ila accion fue redondal
Torneo de Golf Solidario PHILIPS

Tras 11 anos llevando a cabo esta actividad, el
Torneo de Golf de Philips puede denominarse
como uno de los fimprescindibles de ASION',
Antiguos empleados de la multinacional arga-
nizan una jormacda en la que, durante horas, los
jugadores ponen a prueba su swing y em-
plean sus mejores golpes para alzarse con la
victoria,

Al finalizar, llega su recompensa: una cena
fue acompana a una rifa con fantasticos rega-
s para los participantes. Muestra recompen-
sa: sequir contanda con el apoyo de entidacdes
Yy personas tan genserosas.

Primera Edicion de "Torija Solidaria™

La jomada que se desarrollo durante el 25 de
agosto consiguio recaudar mas de 8000
euras gracias a la implicacion de vecinos, aso-
ciaciones v el ayuntamiento de esta localidad
alcarrena.

Ademas de la importante donacion, Torjja ha
conseguido difundir v sensibilizar a todos la
problematica del cancer infantil siendo un
gjemplo de solidaridad



s SABIAS QUE
ESTE ANO EN

ASION...?

Fiesta de Familias

Empezamos con esta fiesta gue da final a un
ano y --.Jpn ne el comienzo de -“’r'ﬁ MUews
Se desarrolld en el marco de las fiestas nav
denas y cerca de 200 personas, entre nines y
acompanantes, pudieron disfrutar del espec
taculo musical “La Flouta Magica, Tu primera
opera’ con el que se pretendio acercar este
energ a los mas pequenos a traves de una
de las obras que mas fascina al mundo
La emocion de poder folografarse con los
personajes de la historia, los regalos v la
musica fueron una buena manera de despedir
el ano 2017

15 de Febrero - DINC (Dia Internacional del
Mifio con Cancer)

El 15 de febrero se conmemora el dia del
cancer infantil a nivel mundial, v en ASIO
centramos nuestra accion en la jornada que
celebramos en el Ministeno de Sanidad jun

a la Federacion Espanola de Padres de Mifios
con Cancer, en la que diferentes ponentes
destacaron la importancia de la existencia de
las Unidades de Transicion vy varios adoles-
centes dieron lectura al Manifiesto que cada
ano resalta las principales reclamaciones de
colectivo de familias con hijos enfermos de
Cancer,

Durante la jornada se presentd el corto "CLIM-
PLEVIDAS" un cortometraje en el que un
grupo de adolescentes de ASION cuentan e
primera persona vy desde Su perspectiva
como se vive la experiencia de sufrir cancer.
Los adolescentes fueron participes al 100%
elaborando paso a paso esta obra como parte
del proyvecto "Dale al REC de Fundacion
Diversion Solidaria

Creacion de la 1* UNIDAD PARA ADOLES-
CENTES con cancer

El hospital 12 de Octubre crea la 17 area de
diagnostico, seguimiento v atencion para ado
lescentes con cancer L=| creacién de estas
unidades era una necesidad gue veniamos
'i:"'i_il-:lrf'-’l"l'i.i" decsde hace tiempo v por la que
hemos trabajado intensamente para conse-
guir gue In.ﬂ aclolescentes, los pacientes con



cancer que no son ninos ni adultos, puedan
ser atendidos en unas areas especificas ade-
cuadas a sus necesidades que les ofrezcan
atencion sanitaria especifica para las patolo-
gias de estos pacientes, pero tambien apoyo
psicoldgico, atencién educativa, actividades
de ocio e informacion adaptada a sus caracte-
risticas.

Fiesta de voluntariado

El 23 de marzo tuvo lugar una de nuestras
fiestas preferidas: la que homenajea a nues-
tros voluntaros por su dedicacion y trabajo
incansable

El local Rompeolas fue testigo de los bailes
posados y actuaciones que disfrutaron nues-
tros voluntarios con una tematica muy canera:
el rock and roll y la actuacion de la banda No
Tak.

Durante la fiesta se hizo entrega de los pines
de plata a los voluntarios y voluntarias con
una trayectoria de mas de cinco anos de cola-
boracion con ASICN v el premio especial de
WVOLUNTARIADO fue para el equipo educativo
de la Escuela Infantil Los Almendros, de Villal-
billa.

Renovamos el sello de acreditacion de la
Fundacion Lealtad

ASIOM recibid el sello por 1? vez en 2013, Este
reconacimiento garantiza la transparencia vy
buenas practicas de las organizaciones anali-
2adas, vy estudia diferentes indicadores como
el buen funcionamiento del organo de gobier-
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ne, el uso eficaz de sus recursos, su sostenibi-
lidad, v la coherencia de sus actividades con
la mision de la organizacion, SUpone LUn mayor
grado de confianza para socios, patrocinado-
resy donantes,

Asamblea General Ordinaria

Un ano mas, convocamos a todos nuestros
SOCIns a nuestra Asamblea General Ordinaria
celebrada el domingo 22 de abril a las 11h en
primera convocatoria y las 11.30h en segunda
convocatoria en la sede de ASION, En ella
contamos con la presencia de Javier Alonso,
el investigador que esta liderando une de los
proyvectos del Institute Carlos Il gue apoya-
mos desde la Hucha de Tomas. Javier nos
explico con todo detalle que se esta investi-
gando y que protocolo se esta aplicando en
suU estudio,

XX Jornadas de Formacién de Voluntariado

Durante los dias 18 y 10 celebramos una
nueva edicion de nuestras jornadas de forma-
cion anual dingidas al voluntanado, todas esas
personas que constituyen un pilar fundamsen-
tal en el equipo de ASION. Las jornadas cons-



tan de una parte tedrica v otra practica en la
que se ofrecen recursos v herramientas a los
futuros voluntarios gue participaran en los

programas de ASION, especialmente en el de
li)r.l_

Hospitalario

#Reto48h

Dl 25 al 27 de mayo, nuestros chicos del pro-
grama de L"u:cr.:.- Adaptado participaron en

una aventura unica: acompanaron a dos her
manos ciclis Lan que se propusieron el reto de
cubrir el Camino de Santiago en menos de
48h. Una actividad desarrollada en un marco

ncomparable para mostrar la importancia de
marcarse metas vy trabajar por superarlas
# luMetabshMiMeta

Desfile de peinados con panuelos

El 14 de junio organizamos un evento en el
gue los mas pequenas pasaran unas horas de
diversion v en el que fuimos testigos de sus
dotes mas carismaticas. En el Centro de Ccio
Gastronomico Platea, 25 ninos lucieron as
ultimas creaciones de [a Asociacion VER AND
SER con las que mostraron gue un panuelo
sirve para mucho mas que cubrir una cabeza
ASioh

VERANDS!

ol
o o

s

fsociacion infantil

Cmeclbgica de Madrid VERAMDSER

Campamentos de verano

JOue 25 un verang sin campamentos? En
ASION llevamos mas de 20 anos apostando
por esta actividad en la que los ninos v ru.'Jr:
lescentes se divierten, desconectan de su
rutina y conectan con otros chicos y chicas
con la naturaleza., sumando nuevas expe
riencias y mejorando sus habilidades, como la
autonomia o una mayor capacidad de rela

cion, Del 2 al 15 de julio, disfrutamos de la
atraccion del wverano por excelencia




ASION no cierra en vacaciones

En agosto seguimos prestando servicios fuera
y dentro de los hospitales, Incrementamos las
actividades de ocio terapeutico hospitalario
enverano para gue los dias de los nifios ingre-
sados sean lo mas amenos posible, Tambien
contamos con nuestro programa de vacacio-
nes solidarias en nuestro Centro de Ocio vy
Respirc Familiar "MARIA GUERRERC™ para
aquellas familias que no pueden salir por falta
de recursos o porgue su hijo esta en trata-
miento activo.

LR R TR

En Septiembre, ipintate en oro!

Septiembre es el mes de sensibilizacion del
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cancer infantil en el mundo, Instifuciones v
empresas iluminaron sus fachadas como una
llamada a la esperanza. Tal fue el caso de
Madrid, donde pudimos disfrutar durante
unas horas de Cibeles o la Puerta de Alcala
orillando en dorado,

Junto a la Federacion de Padres de Nifos con
Cancer, este ano quisimos, ademas, visibilizar
los problemas de esta enfermedad haciendo
que todas las personas participaran pintando-
se una linea dorada en &l rostro bajo el movi-
miento #PaintGold. iLa participacion fue todo
un exito!

VI CURSO DE
FORMACION PARA
PROFESIONALES DE
ATENCION PRIMARIA

ADOLESCEMTES ENFERMOS DE CAMCER
El reto de aterderles y emtendarlos

-

VI Curso de Formacion para Profesionales
de Atencion Primaria

En otono celebramos una nueva edicion
formativa dirigicla a los profesionales de Aten-
cidn Primaria para mejorar la coordinacion y el
seguimiento de los pacientes vy supervivien-
tes de cancer.

Con el titulo "ADCLESCENTES ENFERMOS DE
CANCER. El reto de atenderlos v enfenderios” se



realizaron dos sesiones formativas el 25 de
actubre y el 16 de noviembre en el Centro de
salud Daroca. EL curso contd con la participa-
cion de profesionales de la atencion especia-
lizada y de la atencion primaria que abordaron
las caracteristicas del adolescente enfermo

de cancer, sus necasidades v prablemas

Gala Anual ASION

El 24 de noviembre celebramos una nueva
edicion de nuestra tradicional Gala Anual, en

la gque intentamos aglutinar en una cena
benehica unas horas de concienciacion y reco-
nacimiento con un togque de entretenimisnto

En el marco de la Gala conducida por Juanma
lturriaga v la periodista Maria Bretones, se hizo
entrega de los Xl Premios ASION a la empre-
sa, medio de comunicacion, organizacion no
lucrativa y persona fisica con la trayectora
mas comprometida con el cancer infantil. Asi,
los galardones en forma de paraguas recaye-
ron &n el Centro Educative Fola, el programa
de radio Hoy por Hoy Madrid, el pueblo de
Tarija ¥ en Eduardo Velay (profesor del aula
hospitalaria del Hospital La Paz) respectiva-
mente.

La cena estuvo amenizada por un [ovencisimo
pero no menos espectacular mago: Carlos
Rubio, gquien nos dejo boquiabiertos con sus
increibles trucos



La Fisioterapia es una herramienta funda-
mental para prevenir y paliar las secuelas
de los tratamientos oncolégicos en ninos y
adolescentes. Los tratamientos, los largos
periodos de hospitalizacion vy los procesos
quirirgicos puseden producir perdida de masa
muscular v alteraciones motrices, derivando
en secuelas fisicas que son relativamentes
frecuentes.

Desde hace afos ASION cuenta con profe-
sionales de fisioterapia que colaboran en la
atencion de los nifos y adolescentes con

También sirve para que los nifios y adoles-
centes hagan frente a situaciones dificiles
en las que se pueden producir pérdidas
reales o potenciales de alguna extremidad,
merma en las funciones neuromusculares o
reduccion de la movilidad.

Asi, dentro del desarrollo v crecimiento maotor
‘normal’, existiran posibles retrasos y parones
cuya causa son largas estancias en hospital,
aislamientos preventivos y tratamientos gue
alteran La rutina fisica de ese nino. y cuya con-
secuencia es una necesicad de ayuda profe-

cancer en las distintas etapas de la enfer-
medad para conseguir una mejor calidad de
vida para estos pacientes. Tambien es impor-
tante el apoyo que prestan a los cuidadores,
ofreciendoles apoyo en el manejo de sus hijos
enfermos y pautas para su autocuidado.

Las familias son otra parte fundamental del
programa: su participacion y actuacion
como coterapeutas es basica en la mejoria
del paciente, o que supone la necesidad de
una coordinacion continua, y una formacion
especifica para gue los padres puedan cola-
borar en esta tarea.

Gracias a nuestra experiencia hemas compro-
bado gque incluir la fisioterapia como una
disciplina mas al tratar las secuelas de los
tratamientos oncolégicos mejora el estado
del sistema musculoesquelético y ayuda al
paciente a ser mas independiente en su dia
a dia.
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sional gue indique tanto al nifio como a sus
cuidadores la manera de estimular, de recu-
perar esa funcionalidad perdida o de acele-
rar para alcanzar las competencias y habili-
dades neuromotoras que el nifo, en dicha
edad y etapa, deberia haber alcanzado para
que su aprendizaje y desarrollo motor con-
tinke., Ademas, hay efectos secundarios de
alta prevalencia como el dolor cronico y la
fatiga temprana, que requieren del trabajo
de un fisioterapeuta que podra mejorar
dichos problemas mediante a terapia
manual, electroterapia, fisioterapia respirato-
ria y el gjercicio o juego terapautico.

Estas actuaciones les permiten obtener una
mayor funcionalidad fisica durante y despues
del tratamiento, por lo que la fisioterapia se
convierte en una herramienta fundamental
para que los pacientes retomen el control
fisico y obtengan una mayor independencia
en su vida cotidiana.



SOCIO COLABORADOR DE ASION

MOMBRE: APELLIDOS: DiMI:
DOMICILIO cp
POBLACION PROVIMCLA TELEFOMG: EMAIL

Tambin puedes colabarar Con aAporlaciones punteales por chbogue o bransfensncia an La cuenta de BANKIA ES03 2038 1045 grio 0136 Aoy

DESED COLABORAR COM UNA APORTACION DE: EVRGS O mEnsuaL O TRMESTRAL [0 SEMESTRAL O ANUAL

5r. Dircclor: con cargo a la cuenta indicada y hasta nuewe aviso sirvanse cumplimentar esia domicillacien ante esta entidad de credite.
Diagind giie mi cuola se aclisaliee apsalmants segin el inermants dal 1PC

TITULAR DE LA CUENTA
ENTIDAD BANCARLA:

HUMERD DE CUENTA {20 degutosy
FECHA& FIRMA DEL SQCID FiRM& DEL TITULAR DE LA CUENTA:



FAMILIAS AYUDANDO A FAMILIAS #HAZQUEOCURRA
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