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CARTA

DE LA
PRESIDENTA

Estimados amigos un ano mas os presento la memoria
de actividades correspondiente a 2018, y lo hago con la
satisfaccion de haber cumplido los objetivos que nos
propusimos al iniciar el aio.

En sus paginas podréis comprobar el trabajo realizado
en relacién a nuestras principales lineas de actuacion: la
ayuda integral a las familias, la defensa de los derechos
y reclamaciones del colectivo de familias con hijos
enfermos de cancer, el apoyo a la investigacion en las
diferentes areas del cancer infantil y adolescente, la
difusion y sensibilizacion de la problematica que genera
la enfermedad ofreciendo una informacion objetiva y
de calidad como entidad que representa a las familias,
el desarrollo y puesta en practica de una politica de
transparencia y buenas practicas y sobre todo seguir
siendo lo que somos, un grupo de familias que apoyan a
otras familias.

Las diferentes secciones de la memoria os iran ofreciendo
las actuaciones y resultados que hemos conseguido
en todos estos ambitos. Las prestaciones que hemos
ofrecido a las familias, orientacion y asesoramiento, apoyo
econdmico para compensar los gastos producidos por
la enfermedad, alojamiento en los hogares de ASION,
el apoyo psicologico a los pacientes y a los diferentes
miembros de la unidad familiar, el trabajo con grupos de
adolescentes, el apoyo a los hermanos, la atencion a los
cuidados paliativos y el duelo, el seguimiento educativo,
la rehabilitacion de secuelas y las actividades de ocio que
suponen un elemento muy importante en la normalizacién
de estos, ninos, ninas y adolescentes.

Importante también el trabajo realizado en el apoyo
al investigacion, ofreciendo nuestra colaboracion
econdmica al estudio que lidera el investigador Javier
Alonso en el Instituto Carlos lll, pero también realizando
nuestros propios estudios en relaciéon a la discapacidad,
a los recursos educativos para el alumnado enfermo de
cancer y a la fisioterapia como herramienta en la atencion
al cancer en la infancia y la adolescencia.

Quiero destacar muy especialmente la importancia
de la formacion en nuestra asociacion, una tarea que
se lleva a cabo en diferentes niveles. Por una parte
nuestros profesionales son reclamados para participar
como especialistas con experiencia y conocimientos en
diferentes cursos, jornadas, congresos, y encuentros
relacionados con el cancer infantil y adolescente. Por otra
parte es objetivo de ASION ofrecer formacion a todas las
personasqueformanpartedenuestroequipo,voluntariado,
profesionales, equipo directivo, dotandoles de recursos
y conocimientos, ampliando nuestra informacion para
conocer mas y mejor la enfermedad y los diferentes
aspectos que la rodean. Resaltar también nuestra labor



como “escuela”, ya que los diferentes departamentos
profesionales realizan una labor cuidadosa y meritoria en
la formacion de alumnos en practicas de master, grados,
y modulos universitarios relacionados con la psicologia, el
trabajo social, la educacion, la rehabilitacion de secuelas,
etc.

No quiero olvidarme del trabajo realizado en relacion a la
comunicacion y difusidon, una tarea imprescindible para
la organizacion, que requiere de una atencion sensible
y cuidadosa ya que afecta a los nifios y nifias enfermos y
sus familias. Nuestro objetivo es ofrecer una informacion
cientifica y documentada sobre la enfermedad y todo
lo relacionado con nuestro colectivo, siempre desde el
respeto y sin caer en la frivolizacion ni el paternalismo.

Por ultimo quiero felicitar a la sanidad madrilena porque
este afno se ha conseguido una de las reclamaciones que
ASION y el resto de las asociaciones de padres, veniamos
haciendo desde hace tiempo, para que se ofreciera una
atencion diferenciada y especifica a los adolescentes
enfermos de cancer y conseguir asi una mejor calidad en
la atencion y un aumento de la supervivencia en estos
pacientes. EL Dia Internacional del Niho con Cancer,
el consejero de sanidad de la Comunidad de Madrid
inauguro la primera Unidad de atencion para adolescentes
enfermos de cancer en el hospital 12 de Octubre y anuncio
la creacion de otras tres que se abririan proximamente en
los hospitales Gregorio Mararnon, Nifio Jesus y La Paz.

La puesta en marcha de estas unidades ha supuesto un
reto para los profesionales sanitarios y también para
ASION, ya que requiere de una adaptacion de nuestros
programas y servicios a este grupo de edad que precisa
de una atencion distinta a la que prestamos a los nifos
y nihas de menor edad. Ofrecerles un apoyo emocional
y psicologico que responda a sus necesidades vy
preocupaciones, atender sus demandas de informacion
y orientacion, posibilitar su participacion en el proceso
terapéutico, motivar y fomentar las relaciones con sus
iguales, disenar actividades que les motiven e interesen,
son algunas de las tareas y preocupaciones que los
profesionales de ASION han tenido que abordar durante
este afno y que seguiremos trabajando en el futuro.

Pero esto ya sera motivo de la memoria del proximo ano.
Hasta entonces solo me queda agradecer la colaboracion
y elapoyo que familias, socios, voluntariado, profesionales,
instituciones, donantes, colaboradores y empresas nos
ofrecéis diariamente.

GRACIAS POR HACER QUE OCURRA
Teersa Gonzalez Herradas. Presidenta



ASION la Asociacion infantil Oncologica de Madrid surge en
marzo de 1989 por la iniciativa de un grupo de madres que
habian pasado por la experiencia de tener un hijo enfermo
de cancer. Conocer de primera mano las necesidades
y problemas que generaba la enfermedad, les impulso
a crear una asociacion con el objetivo de ayudar a otras
familias a enfrentarse a esta dificil experiencia.

Esta es quizas una de nuestras seias de identidad mas
caracteristicas,

La mision de nuestra entidad aparece definida en los
estatutos, ya que el principal objetivo es;

Mejorar la calidad de vida de los ninos, nifas y
adolescentes enfermos de cancery de sus familias

Se concreta en 6 lineas basicas de actuacion
que constituyen el grueso del trabajo de nuestra
organizacion.

* Apoyar a las familias afectadas en las distintas
areas, social, psicologica, economica, educativa,
informativa, ludica, etc.

* Reclamar y defender frente a las instituciones y la
sociedad en general, los derechos y necesidades del
colectivo de cancer infantil y adolescente.

* Impulsary potenciar la investigacion en cancer infantil
en los diferentes aspectos que afectan al paciente y
a su familia, sanitario, social, educativo, secuelas, etc.

* Potenciar y divulgar la imagen de ASION como
entidad referente en el apoyo a las familias con
hijos enfermos de cancer y difundir el trabajo que
llevamos a cabo.

* Mantener una politica de Calidad y Responsabilidad
Social basada en el cumplimiento de principios
éticos de transparencia y buenas practicas.

* Facilitar la participacion de las familias afectadas en
la vida asociativa incorporandolas a las tareas de
voluntariado, direccion y gestion de la entidad.
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| 1.2 PRINCIPIOS Y VALORES |

Nuestra entidad comparte con otras organizaciones los mismos principios universales que garantizan un
funcionamiento ético y respetuoso con valores tales como la responsabilidad, servicio y compromiso social
ya que como entidad de caracter social y benéfico todas sus acciones estan encaminadas a conseguir el
bien comun y especificamente el bien dirigido al grupo de poblacion al que esta encaminada su mision.

Elrespeto a los derechos humanos establecidos en la Declaracion Universal, el fomento y proteccion de la
salud favoreciendo y apoyando habitos saludables tanto en el ambito laboral como en el desempeno de
las actividades propias de la asociacion.

La transparencia, veracidad y legalidad en todas sus actuaciones, responsabilizandose y rindiendo cuentas
frente a sus socios, patrocinadores, donantes, beneficiarios y con la sociedad en su conjunto.

La independencia porque como organizacion no gubernamental sus acciones no estan determinadas
por ningun gobierno, partido politico, patrocinador ni por otras organizaciones. La voluntariedad de los
miembros del equipo directivo y de las personas que forman parte del voluntariado que realizan su labor
libremente y de forma desinteresada.

La sostenibilidad en la gestion de materiales y recursos apostando por el reciclaje y por un consumo
energetico responsable. El respeto al medio ambiente en la realizacion de actividades ya sean de caracter
ludico, rehabilitador o benéfico que siempre se ajustaran al respeto y cuidado de la naturaleza y de todos
los seres vivos.

Ademas ASION quiere sefnalarse como una entidad singular, no es una organizacidn mas que presta
servicios a unos usuarios concretos. Mantenemos un compromiso con el colectivo al que representamos
y defendemos un conjunto de valores que nos caracterizan y diferencian respecto a otras asociacionesy
fundaciones.

* Lasolidaridad entre las familias afectadas porque las ayudas que ofrecemos proceden de la generosidad
de otras familias que comparten su experiencia creando redes de apoyo y haciendo posible con sus
aportaciones y cuotas la puesta en marcha de nuestros programas.

* Elcompromiso en la defensa de los derechos y necesidades de los pacientes y de sus familias. Porque
la ayuda no es suficiente si no se traduce en mejoras en la atencion para todos los afectados.

* Laresponsabilidad en la gestion eligiendo los proyectos en funcion de su utilidad para los beneficiarios,
su viabilidad a medio y largo plazo y su eficacia en la respuesta que ofrecen a los usuarios.

* Elrespeto a los ninos, ninas y adolescentes enfermos de cancer y a sus familias, evitando actitudes
paternalistas y sobreprotectoras y protegiendo su intimidad y su imagen de utilizaciones mercantilistas
y mediaticas.

* La colaboracion con instituciones, entidades y organizaciones para unir esfuerzos y conseguir una
atencion publica de calidad para nuestro colectivo.

* Lareflexion critica sobre nuestro trabajo para corregir y mejorar nuestros proyectos y guiar nuestras
lineas basicas de actuacion.

Todo ello supone definir ASION como una organizacion sin animo de lucro, una asociacion de

pacientes caracterizada por el apoyo mutuo entre los propios afectados y que desarrolla su trabajo
principalmente en el ambito de la salud.
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En los estatutos se recogen y definen los 6rganos de gobierno de ASION especificando las funciones
de cada estamento dentro de la organizacién, asi como los deberes y derechos de las personas que los
conforman.

La Asamblea General de Socios es el 6rgano supremo y expresion de la voluntad de la asociacion. Esta
integrada de pleno derecho por todos los asociados que tengan derecho a voto. Art. 14

- Se reune de forma ordinaria una vez al ano y entre sus funciones estan las de examinar y aprobar la
memoria de actuaciones de la junta directiva, aprobar las cuentas del gjercicio anterior asi como la
planificaciony el presupuesto de gastos e ingresos para el gjercicio siguiente.

- Cada dos anos se reune en Convocatoria Extraordinaria para la eleccion y renovacion de los cargos
de Junta Directiva o en cualquier ocasion que sea necesario para tomar decisiones referentes a los
estatutos de la asociacion.

- La XXXIX Asamblea General Ordinaria de Socios, se celebro el domingo 22 de abril en el Centro de
Atencion y Rehabilitacion Integral para ninos y adolescentes enfermos de cancer. Durante la misma, las
personas asociadas tuvieron ocasion de conocer en profundidad las actuaciones realizadas a lo largo
del ano y especialmente el trabajo desarrollado a traves del area cientifica La Hucha de Tomas.

La Junta Directiva es el 6rgano de representacion de la asociacion que gestiona y representa sus
intereses de acuerdo con las disposiciones y directivas de la Asamblea General. Art. 19

- La integran las personas que han sido elegidas por la asamblea reunida a este fin en convocatoria
extraordinaria. Los cargos se detentan de forma voluntaria y no reciben remuneracion alguna.

- Sereune en la sede de la entidad mensualmente y entre sus funciones principales esta el dirigir las
actuaciones de la entidad para conseguir los objetivos y metas de la asociacion.

Esta compuesta por los siguientes miembros cuyos cargos fueron elegidos o reelegidos en la asamblea

del 2017;
. [
Presidenta |-r
Teresa de Jesus |
] Gonzalez
: Herradas
Vicepresidenta ’
Cristina Diaz Navazo

Secretaria
Isabel de la Rosa

G Sanchez

Tesorero
Jose Carlos Felipe
Encabo

Rodriguez

Ignacio Martin
Garcia-Sancho (%)

Hortensia Diaz Asper
Ramon Alvarez Vifies

(") Ignacio Martin Garcia Sancho renuncio de forma temporal a su cargo en el mes de
marzo por motivos laborales.

Vocales
M@ del Carmen Saez

_________________________________
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Desde el 3 de marzo de 1989 en que se constituye como entidad, ASION ha trabajado por
avanzar en la atencion y mejora del colectivo de familias con hijos enfermos de cancery en
el reconocimiento de las necesidades y derechos de estos pacientes.

En 1990 forma parte del grupo de asociaciones que constituyen la Federacion Espanola de
Padres de Ninos con Cancer, entidad en la que se iran integrando las asociaciones de padres
de todo nuestro pais. En el 2006 se incorpora a FAMMA la Federacion de Asociaciones de
Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid y en 2009 se integra en el GEPAC
Grupo Espanol de Pacientes Enfermos de Cancer.

En 1995 obtiene el reconocimiento como entidad de utilidad publicay en 2013 es acreditada
por la Fundacion Lealtad como entidad que cumple con los principios de transparencia y
buenas practicas.

Enrelacion a los programas de atencion en 1991 se pone en marcha el programa de atencion
psicosocial y se consigue que los padres puedan acompanar a sus hijos cuando estan
hospitalizados.

En 1995 se pone en marcha el programa de ocio y tiempo libre en el hospital Nifo Jesus
atendido por un voluntariado formado para esta tarea.

En 1996 se inicia la atencion educativa domiciliaria para la continuidad educativa cuando los
ninos no pueden incorporarse aun a sus centros educativos. ASION realiza un estudio para
conocer la situacion del alumnado con cancer en nuestra comunidad.

En 1997 el programa de alojamiento para familias se refuerza con la adquisicion de un piso
en propiedad que se utilizara como sede y alojamiento familiar.

En 2001 se pone en marcha el programa de integracion para adolescentes y jovenes
enfermos de cancer.

En 2005 se inicia el programa de Respiro Familiar para proporcionar tiempo disponible a los
acompanantes de los ninos y ninas en tratamiento.

En 2008 y hasta el 2012 se lleva a cabo el proyecto de cooperacion ASION-Guayaquil para
ayudar a las familias de esta zona de Ecuadory apoyar la creacion de la Unidad de Oncologia
pediatrica del hospital Francisco Ycaza Bustamante.

En 2009 se inaugura el Centro de Ocio y Respiro Familiar Maria Guerrero situado cerca de la
sierra de Madrid en un entorno natural que permite ofrecer un espacio de vacaciones a las
familias afectadas y un lugar para el ocio de ninos, ninas y jovenes.

En 2010 se pone en marcha el area cientifica de ASION La hucha de Tomas con el objetivo
de apoyar al investigacion en las distintas areas sanitaria, psicologica, social, educativa, etc.

En 2011 se inicia el programa de evaluacion y rehabilitacion neuropsicologicay se incorporan
nuevas herramientas a la rehabilitacion de secuelas, fisioterapia, TAA, deporte adaptado, etc.

En 2013 comienza un programa de formacion para profesionales de atencion primaria en
colaboracion con la Consegjeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

En 2016 se inaugura el Centro de Atencion y Rehabilitacion Integral para ninos, ninas y
adolescentes enfermos de cancer con el objetivo de centralizar y dar una respuesta mas
efectiva a la evaluacion, valoracion y rehabilitacion de secuelas.

En 2017 con motivo del DINC se presentan los resultados del estudio sobre la situacion
sociolaboral de los jovenes supervivientes de cancer en la comunidad de Madrid.

En 2018 la Comunidad de Madrid abre cuatro unidades de atencion a adolescentes enfermos
de cancer en las cuatro Unidades de Referencia en el tratamiento del cancer Pediatrico.

Asicn

Asociacién Infantil
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Antes de hablar del trabajo que realizamos, es importante definir a
quiéen o quiénes se dirigen nuestras actuaciones, porque para que
resulten verdaderamente Utiles y eficaces, tienen que adaptarse

-’ N a las caracteristicas y necesidades de los grupos y personas a las
’ S que van destinadas.
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cancer y a sus familias, ese es por lo tanto nuestro principal
grupo de interés del que hablaremos mas adelante.
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‘\ H AC E M OS? : Los estatutos de ASION definen claramente que nuestra mision
‘\ I va encaminada a los nifios, nifas y adolescentes enfermos de
1
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Pero para que el trabajo que realizamos sea verdaderamente
eficaz, es necesario actuar en relacion a otros grupos de interes
que comparten objetivos y areas de actuacion con nuestra
entidad o que de algun modo se relacionan con el colectivo del
cancer infantil y adolescente. Son los siguientes:

GRUPOS DE INTERES

Del ambito municipal, comunitario o estatal, en relacion con las areas de salud,
INSTITUCIONES educacion, deporte, trabajo social, laboral, familiar, etc.

Qué trabajan con el colectivo del cancer infantil y adolescente en las diferentes areas
PROFESIONALES que abordamos: sanidad, educacion, trabajo social, psicologia, ocio.... Asi como las
sociedades profesionales que les representan.

Las personas que bien de forma individual, o como parte del voluntariado corporativo

VOLUNTARIADO de alguna empresa, se interesan en nuestros programas y colaboran en diferentes
proyectos.
EMPRESAS Que a traves de sus programas de RSC patrocinan proyectos, financian actividades y

Con las que compartimos objetivos y establecemos alianzas para alcanzar metas
ORGANIZACIONES comunes que redunden en mejoras para nuestro colectivo.

PERSONAS Son nuestra base social que garantiza la independencia como entidad y huestra
ASOCIADAS representatividad como organizacion.

Ofrecen informacion sobre nuestro trabajo y sobre la enfermedad influyendo de
MEDIOS : T G :
< manera muy importante sobre el conocimiento y la sensibilizacion social sobre el
COMUNICACION cancer en la infancia y adolescencia.

Creando un estado de opinion que apoye la integracion y normalizacion de la vida de
SOCIEDAD los pacientes y sus familias.

1
1
1
i
i
i
1
1
i
1
1
i
1
:
se implican en los programas de ASION. -
i
1
1
1
1
1
i
i
i
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Ya hemos hablado de nuestro principal grupo de interés compuesto por las familias con hijos e hijas
enfermos de cancer y por los propios pacientes afectados. A ellas se orientan nuestros programas vy la
mayor parte de nuestros recursos.

Se incluyen en este grupo:

= Ninos, ninas y adolescentes enfermos de cancer entre 0y 18 anos

= Padres y madres con hijos enfermos de cancer

= Otros miembros de la familia, hermanos, abuelos....

= Adolescentes y jévenes curados que puedan necesitar nuestra ayuda

Para computar de un modo mas exacto las intervenciones que se realizan, partimos de la unidad familiar
y el numero total de familias se multiplica por cuatro lo que ofrece un numero de personas atendidas
(beneficiarios), mas cercano a la realidad de las actuaciones llevadas a cabo.

Familias atendidas 2018 Personas atendidas
" ‘ 652 2.608

Procedencia de las familias

Uno de los factores para mejorar la supervivencia de ninos y ninas y adolescentes enfermos de cancer es
la atencion en unidades de referencia que cuenten con los recursos técnicos y humanos y la experiencia
necesaria para realizar un diagnostico preciso y un tratamiento adaptado a las caracteristicas del paciente
y la patologia que padece.

La Comunidad de Madrid dispone de cuatro grandes unidades hospitalarias referentes en el tratamiento
del cancer infantily adolescente, lo que supone que no solo familias de nuestra comunidad son atendidas,
sino que también familias de otras CCAAy de otros paises acuden a estos centros altamente especializados.

Procedencia de las familias
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Familias de Madrid Familias de otras CCAA Familias de otros paises

452 179 21




Ambito de actuacion

Eltrabajo de ASION se desarrolla en la Comunidad de Madrid y se inicia en los centros hospitalarios donde
los profesionales contactan con las familias y conocen sus dificultades y necesidades. Posteriormente el
trabajo se desarrollara en otros ambitos como el domicilio familiar, los centros escolares, en los hogares
ASION o en cualquier otro ambito donde los pacientes o las familias puedan necesitarnos.

19%

® LaPaz

@ Nifio Jesus

‘ 12 de Octubre

@ Gregorio Maraiion

. Otros hospitales

Ademas de las unidades hospitalarias de referencia tambiéen visitamos otros centros hospitalarios cuando
la familia lo solicita como en el caso de adolescentes que son ingresados en unidades de adultos o los
ninos y ninas atendidos en hospitales que no disponen de unidad de oncohematologia pediatrica.

—-
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Se incluyen en este capitulo las prestaciones y servicios que nuestra entidad ofrece a las personas que
atendemos, agrupadas por areas de trabajo. Resulta importante destacar la gratuidad de la totalidad de
ayudas, prestacionesy servicios que ASION proporciona a las familias, al objeto de procurar la universalidad
del apoyo prestado.

2.3.1. Apoyo socioeconémico

El objetivo es ofrecer a las familias el apoyo necesario para que puedan desempenar su labor de
acompanantes en las mejores condiciones posibles. Las profesionales del departamento de trabajo social
visitan los hospitales y se coordinan con los profesionales hospitalarios para ayudar a las familias en el
proceso de adaptacion y normalizacion una vez recibido el diagnostico.

A lo largo de 2018 hemos contactado con un total de 586 familias

En el cuadro siguiente se muestra la distribucion de las familias por hospitales y su situacion respecto a la
fase del tratamiento.

ANO 2018 TOTAL La Paz Nifo Jesus G. Maranon 12 de Octubre  Otros
+ Nuevos diagnésticos 196 75 69 22 24 6 .
; Derivados a Madrid 47 15 28 1 0 3 :
i Tratamiento 392 144 144 46 42 3 :
| Seguimiento 156 78 37 25 13 16 |
i Recaidas 46 17 22 2 3 2 :
i CC.PP 12 1 8 o] 3 0 :
i Ensayo 13 3 10 0 0 0 :
Ediws e |2 | 4l I A L



Pasamos a describir las principales prestaciones que se ofrecen a las familias:
* Informacion sobre recursos publicos y privados

Las principales demandas de informacion por parte de las familias tienen que ver con Prestacion
por cuidado de hijo enfermo de cancer, discapacidad, alojamiento, Servicio de atencion educativa
domiciliaria SAED, gestion de ambulancias, bolsa de empleo, vivienda, reintegro de dietas y gastos de
transporte, asistencia sanitaria, asesoramiento juridico, etc.

N° de familias atendidas N° de intervenciones

351 631 @

ih;

* Derivacion y seguimiento de casos.

La intervencion del departamento de trabajo social continlia con la derivacion de las familias con
necesidades economicas hacia los SS.SS generales de su zona para que les faciliten informacion sobre
los recursos a los que pueden acceder a nivel publico.

Cuando es necesario se elaboran informes sociales para apoyar las solicitudes de las familias. Se han
emitido 12 informes sociales destinados a la AECC, Consulado de Ecuador, Embajada de Espana en
Tunez, Fundacion Aladina, y Fundacion Caico.

DERIVACION DE CASOS

i N° de Informes sociales N° de casos N° de Actuaciones

_____________________________________________________________________________________________

Con las entidades a las que han sido derivadas las familias, se mantiene contacto y seguimiento
continuo.

* Ayudas econémicas

El departamento gestiona los recursos propios de nuestra entidad para apoyar econdmicamente a las
familias. Se establecen dos lineas de ayudas:

A. Ayudas dirigidas a compensar los gastos derivados de la enfermedad

Se ofrece ayuda para farmacia, transporte o dietas cuando las familias se encuentran ingresadas en
servicios hospitalarios que no ofrecen el servicio de alimentacion para el acompanante.

Gastos derivados de la enfermedad

——

EI Familias 12 18 i
' M prestaciones 34 52 i
' M Importe 1292,05 3511,36 i

B. Ayudas dirigidas a familias vulnerables en riesgo de exclusion social

Consideramos familias en situacion de pobreza a aquellas que tienen al menos a uno de los
progenitores en paro de larga duracion con ingresos familiares inferiores a 800 € y cargas
economicas de alquiler o hipoteca de la vivienda habitual superiores a 400 €.
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Las prestaciones para este grupo de familiasincluyen:

Ayudas
econdmicas Ayuda Lotes de alimentos
puntuales econdomicas no perecederos
(sepelios, mantenida R graciasala
facturas para alimentos 4 colaboracién del
vivienda) perecederos : Banco de Alimentos.

Prestaciones a familias en riesgo de exclusion o situacion de pobreza 2018

10000 [ mmm e m e e e e e e e e e e e e e e e e e
1000 | e
oY
10 fo-mmmmmmmmmmmm ool
1
Lote de alimentos Ay. Eco. Mantenida Ay. Eco. Puntual
. M Familias 29 12 10 :
! B Prestaciones 81 39 11 :
. W Importe 2726,67 4125,09 3220,69 I

+ Servicio de alojamiento familiar “Hogares ASION™

ASION cuenta con hogares donde las familias procedentes de otras CCAA pueden alojarse cuando
se desplazan a Madrid para que sus hijos reciban tratamiento o también alojarse con sus hijos cuando
reciben altas hospitalarias de corta duracion.

Este servicio es el mas solicitado en el departamento de trabajo social y el mejor valorado por las
familias.

. Numero de familias 65 :
i NP° total de estancias 3110 :
i Ninos alojados 56 :
i Hospitalizaciones evitadas 774 :
i Importe del mantenimiento del servicio gratuito 40.723,46€ i

A las familias de larga estancia se les ofrece orientacion para cubrir diversas necesidades durante la
misma, como son el acceso al aparcamiento como residentes o la asistencia sanitaria a desplazados
de otras comunidades.



Procedencia de las familias alojadas 2018
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Asturias -

Andalucia
C. La Mancha
C. Leon

C. Valenciana -
Canarias
Extremadura
Galicia
Madrid
Murcia
Navarra
P.Vasco

Cuando no disponemos de alojamiento en los hogares ASION el departamento se coordina con otros
recursos para ofrecer una solucion a las familias. Este ano se han derivado 7 familias a la AECCy a otros
recursos privados (residencias, pensiones y hoteles).

« Préstamo de material ortoprotésico

ASION dispone de material ortoprotésico y otras ayudas técnicas que pone a disposicion de las familias
mediante un servicio de préstamo gratuito.

El material disponible es el siguiente:

Tipo de material Unidades

Sillas de ruedas 19

Silla de paraguas para nifios hasta 7 afnos 1
Andador

Asiento barera

Colchon antiescaras

Muletas

4
2
Gotero 3
2
5
1

Alzador WC

Asiento ducha 3
2

Cama articulada

Este ano 2018 se han
adquirido 8 nuevas sillas
y se ha respondido a 45

solicitudes de préstamo.
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+ Respiro familiar

Mediante este servicio se ofrece tiempo disponible a los acompanantes de los ninos y ninas enfermos.

@ LaPa:
. Gregorio Marainon
. Nino Jesus

. 12 de Octubre

La técnica de respiro familiar realiza el acompanamiento bien en el hospital, en el domicilio familiar o en
los hogares ASION, permitiendo a los padres y madres descansar o realizar gestiones.

| Familias atendidas 90 :
] . 1
! Intervenciones 163 ]
; Horas de Atencion 526.5 :
|___Importe delservicio gratuito | 13200€ .

Eltiempo medio de la prestacion suele estar entre las 3-4 horas y la mayor demanda se produce durante
las estancias hospitalarias. En el siguiente grafico podemos ver la distribucion de esta prestacion por
hospitales.

+ Programa de vacaciones familiares

El objetivo de esta prestacion es ofrecer a las familias un lugar para el descanso cuando por motivos
economicos o sanitarios no pueden disfrutar de vacaciones en los lugares habituales.

Disponemos de una finca situada en plena naturaleza y cercana a la sierra de Madrid. Dispone de una
casa familiar, piscina, barbacoa y espacio exterior para el juego, el descanso y el deporte.

En el Centro de Ocio y Respiro Familiar "Maria Guerrero”, se facilitan estancias de 7 dias durante los
meses de julio y agosto, a familias con un hijo o hija nen tratamiento oncologico de larga duracion,
a fin de facilitar unos dias de respiro y desconexion del dia a dia que supone la enfermedad y sus

tratamientos.
Vacaciones familiares 2018

i Familias 5 i
. Nifios/as que han disfrutado del servicio 5 :
' . ~ i
! Familiares acompanantes 26 [
1 1
. Coste del servicio gratuito 3.500€ |

Se han realizado reformas en el centro, cambiando el sistema de calefaccion y adaptando el garaje
como sala de estary juegos.



2.3.2. Atencién Psicolégica

Elobjetivo principal es facilitar el proceso de adaptacion del nino/a diagnosticados de cancery su familia a
la nueva situacion para mantener el maximo bienestar emocionaly prevenir presentes o futuros problemas
psicosociales.

El programa se desarrolla dentro y fuera del ambito hospitalario cubriendo todas las necesidades que
pueden surgir durante y después de los tratamientos.

En 2018 el equipo ha contactado con 431 familias y ha realizado 5.493 intervenciones.

AMBITO HOSPITALARIO

' ' * Apoyo emocional en las plantas de oncologia o en otras unidades hospitalarias.

Las profesionales del departamento de psicologia de ASION intervienen con los
<9 ninos, ninas, adolescentes enfermos de cancer y con sus familiares durante los
periodos de ingreso hospitalario.

Elprograma se lleva a cabo en el H. La Paz (tres dias por semana), H. 12 de Octubre (2
dias por semana), H. Ramon y Cajal (1 dia por semana) y en otros centros hospitalarios
cuando lo solicitan las familias.

2018 La Paz 12 de Octubre Ramon y Cajal Otros TOTAL
. Nuevos diagnosticos 86 28 7 0 121 ;
; Seguimiento 219 49 8 2 278 ]
! TOTAL FAMILIAS 305 77 15 2 399 i
. INTERVENCIONES 2562 472 123 2 3158 |

También se mantiene contacto con los hospitales que cuentan con profesionales de la psicologia, H. Nino
Jesus, para coordinar las actuaciones y posibilitar la continuidad en la atencion cuando los pacientes
abandonan el hospital.
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* Intervencion terapéutica en el hospital

Se trata de intervenciones individuales realizadas con los acompanantes o con los
propios pacientes infantiles y adolescentes cuando presentan una problematica mas
especifica.

En estos casos se trabaja con sesiones de psicoterapia que se llevan a cabo en
espacios habilitados para el trabajo individual que permiten una mayor intimidad
(despachos medicos).

Se ha intervenido con 132 pPersonas que han requerido 376 intervenciones.

2018 La Paz 12 de Octubre Ramon y Cajal Otros TOTAL
 Nifios / Nifias 20 9 2 2 33 :
' Adolescentes 10 5 5 - 20 :
i Padres/Madres 53 10 7 2 72 :
: Hermanos/as 7 - — — 7 :
ToTAL o | .. 20 | w4 132 |

* Sesiones de trabajo y coordinacion con profesionales

Para realizar una mejor atencion, las profesionales de ASION se coordinan
sistematicamente con el personal medico y de enfermeria. Pero también se organizan
sesiones de trabajo con diferentes objetivos.

* Sesiones de supervision de pacientes

Los casos son propuestos por el personal segun las necesidades que surgen
en la atencion y suelen estar relacionados con cierre de duelos, enfermedades
y complicaciones cronicas, largos periodos de hospitalizacion o problematicas
familiares.

* Formaciony asesoramiento al equipo

Para ayudar a los profesionales sanitarios en su dia a dia con las familias y formarles
en diferentes aspectos sobre gestion emocional con el paciente, comunicacion
familiar, control del estres, trabajo sobre el duelo, Sindrome de Burnout en el personal
sanitario, etc.

e Coordinacion con profesionales

Se trata de sesiones de trabajo con equipos de profesionales de otros servicios
para trabajar de una manera mas eficiente y coordinada. También la participacion en
comités o grupos de trabajo entre hospitales.

Citamos entre otros:

- Equipos de Aulas Hospitalarias

- Departamentos de Neuropsicologia

- Comité de Tumores cerebrales (H. La Paz)

- Comité de Retinoblastomas (H. La Paz)

- Departamento de Paido-psiquiatria (H. La Paz)

- Unidad del dolor

Senalar que en esta coordinacion participan las profesionales de ASION tanto del equipo de psicologia
como de trabajo social.



AMBITO EXTRAHOSPITALARIO

Se incluyen las intervenciones que se realizan fuera del hospital tanto con los ninos, ninas y adolescentes
enfermos de cancer como las que se llevan a cabo con los diferentes miembros de la familia. Esta
atencion se ofrece habitualmente en la sede de ASION, en cualquier fase de la enfermedad vy
proporciona continuidad a la atencion que se realiza en el ambito hospitalario.

* Atencion emocional a los nifos, nifias, adolescentes y a las familias.

Se abordan diferentes problemas relacionados con la informacion en el momento del diagnostico y
tratamiento, crisis emocionales en las recaidas, cuidados paliativos, reintegracién a la rutina, trabajar
secuelas producidas por los tratamientos o elaboracion del duelo.

Elobjetivo de las sesiones es ofrecer un espacio para cada persona donde pueda elaborar elmomento
vivido, y generar recursos y estrategias para poder seguir adelante en su vida diaria.

Se ha atendido a un total de 165 personas y se han realizado 608 intervenciones

TOTAL N° INTERVENCIONES

' DUELO 18 105
INDIVIDUAL 77 219
| ADOLESCENTES 15 67 i
i NINOS/AS 24 74 :
' HERMANOS/AS 23 93 i
' JOVENES +DE 18 5 38
' PALIATIVOS 3 12 i
| TOTAL 165 608

* Informes psicologicos

Desde el departamento se elaboran informes psicologicos a solicitud de las familias para valoracion
de discapacidad o para la solicitud de baja laboral durante el duelo.

En 2018 se han emitido 11 informes.
* Apoyo durante la etapa paliativa y duelo

Los profesionales de los departamentos de psicologia y trabajo social de ASION colaboran con
la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos de la Comunidad de Madrid coordinando nuestras
actuaciones y recursos.

Realizamos una intervencion de apoyo terapéutico para los pacientes y cuidadores ofreciendo
recursos segun las necesidades: fisioterapia, terapia asistida con animales, voluntariado, respiro
familiar, etc.

Las intervenciones se llevan a cabo en la sede o a domicilio, segun la situacion.

Con las familias en duelo llevamos a cabo un protocolo especial, una de las profesionales de
psicologia se dirige por carta a las familias expresando nuestro sentir por su pérdida y ofreciéndoles
nuestro apoyo.
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PROTOCOLO EXITUS 2018

“En el afo 2018 nos
hemos dirigido a
27 familias para

(O R.cajal
expresarles nuestras
condolencias y O G.Marafién
ofrecerles nuestro ® Lora
apoyo.”
@ Nifo Jesus
@ 12 Octubre
@ Otros

* Trabajo con grupos

Hay actuaciones con pacientes y familiares que por sus caracteristicas o por la situacion en que se
encuentran se realizan mediante terapias grupales en las que pueden compartir con otros sus
experiencias, encontrar una mayor motivacion y promover la participacion cooperativa y la formacion de
redes de apoyo mutuo.

En algunos casos se trata de grupos estables que desarrollan un trabajo planificado a lo largo del ano
y en otras ocasiones son intervenciones puntuales en grupo que se organizan en diferentes momentos
del tratamiento.

Grupo de adolescentes

Es un grupo de terapia constituido por adolescentes que han pasado por la experiencia de sufrir
un cancer y que se encuentran regularmente para compartir vivencias e intercambiar recursos para
adaptarse a su nueva realidad y enfrentarse a los retos de la nueva situacion.

Es un grupo de apoyo que ofrece un espacio de apoyo emocional en el que cada adolescente puede
expresar sus sentimientos libremente y favorece un proceso de integracion progresiva a la normalidad.

Este ano el grupo ha estado compuesto por 19 adolescentes. La metodologia de las sesiones se lleva
a cabo mediante sesiones mensuales tanto dentro como fuera de la sede. Se priorizan las actividades
ludcas que motivan mas al grupo y permiten conseguir los mismos objetivos.

Sesion Asistentes Contenido de la sesion
; ENERO 13 Terapia con caballos :
i FEBRERO 7 Trabajo en sala emocional :
i MARZO 11 Trabajo a través del cuerpo. Necesidades personales i
i ABRIL 10 Nuestra vida social. Como afecta el cancer :
i JUNIO 11 Salida al Aquopolis :
! JuLlo 17 Campamento de verano :
i OCTUBRE 19 Inicio de curso: Escape Room :
; NOVIEMBRE 6 Objetivos personales a conseguir :
| DICIEMBRE | 7______|Expresarte:Trabajo en grupo, creatividad y expresion .’




Grupo de veteranos
Grupo de supervivientes entre 18 y 30 anos motivados por ayudary seguir colaborando con la Asociacion.

Se definen como grupo de ayuda mutua que pretende apoyar a otros ninos, jovenesy adolescentes
que padecen o han padecido cancer.

Quieren ser un grupo generador de ideas, de apoyo a la asociacion y que de visibilidad al colectivo.

La dificultad para cohesionarse, debido a las diferentes ocupaciones y situaciones de los miembros
del grupo, ha motivado que desde ASION se ofrezca una supervision mediante la participacion de una
profesional (psicologa) que dinamiza y coordina el grupo.

Ademas de su participacion en actividades de la asociacion ejerciendo labores de voluntariado, el grupo
de veteranos se ha reunido y trabajo temas de su intereés:

Ve

'r

Fecha Asistentes Contenido de la reunién
| 25/07/2018 8 Nueva etapa del grupo de veteranos i
i 14/08/2018 7 Revision de la trayectoria del grupo. :
| 14/09/2018 7 Iniciativas de visibilidad e informacion |
i 30/10/2018 7 Propuestas de trabajo y funciones :
\  10/12/2018 6 Revision guia adolescentes :
i Encuentros veteranos internacionales, :
i 18/12/2018 7 - . i
S R S, Programacion de Actividades con adolescentes
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* Otras actividades de apoyo a los cuidadores

Consideramos que cuidar al cuidador es fundamental para hacer frente al proceso que implica tener un
hijo con cancery por ello se ofrecen técnicas que, de manera inocua, aportan bienestary relajacion.

Reiki

Es unatécnica noinvasiva, que se utiliza como medio de relajacion. Se ha llevado a cabo en coordinacion
con un equipo de voluntarios especialistas en esta técnica.

Usuarios Intervenciones

H. LAPAZ 29 303

Shiatsu

Es una técnica japonesa basada en la presion localizada con las manos en distintos puntos del cuerpo
para realizar estiramientos, movilizaciones y otras técnicas de masaje con la finalidad de contribuir al
bienestar fisico y emocional.

Se realiza por parte de terapeutas especializados de la Escuela Amigos de Shiatsu y se lleva a cabo en
los hospitales La Paz y 12 de Octubre, y en el Centro de Rehabilitacion Integral de ASION.

En 2018 se ha atendido a 75 personas, y se han realizado 109 intervenciones.

Usuarios Intervenciones

' H. La Paz 46 70 :
 H. 12 de Octubre 9 12 i
. Centro Rehabilitacion ASION 20 27 :

2.3.3. Apoyo Educativo

El objetivo de este programa es mantener la continuidad educativa del alumnado enfermo de cancer
durante todo el proceso de la enfermedad desde el diagnostico y hasta la reincorporacion a sus centros
educativos.

Durante 2018 se ha atendido a 61 ninos/adolescentes y se han llevado a cabo 567 actuaciones lo que
supone un aumento de cerca del 40% respecto al ano anterior

. 2018

® 2017




Se han llevado a cabo las siguientes actuaciones:
* Seguimiento educativo

Para conocer la situacion educativa de cada nino, nina y adolescente enfermo de cancer, la psicologa
responsable de este programa, mantiene un contacto y coordinacion continuada con los diferentes
agentes educativos, familias, aulas hospitalarias, centros escolares y el Servicio de Apoyo Educativo
Domiciliario (SAED) asi como con otros docentes y profesores de apoyo.

' DOCENTES AULAS HOSPITALARIAS 22 i
' DOCENTES SAED 19 ]
' DOCENTES CENTROS DE ORIGEN 70 ]
' OTROS PROFESIONALES EDUCATIVOS 4 i

Este seguimiento, que se inicia a partir de la demanda de las familias, permite conocer y prevenir las
posibles dificultades que pueden presentarse durante el proceso.

Destacamos el seguimiento que se realiza a los ninos/as y adolescentes que participan en el programa
de Rehabilitacion Cognitiva, para trabajar en equipo con el equipo de ASION, sus centros escolares y otros
profesionales externos, las necesidades cognitivas, psicologicas, fisicas y sociales que presenten. Del total
de seguimientos realizados (61), 12 pertenecian a este grupo.

¢ Sesiones informativas en centros escolares.

Las sesiones se dirigen a orientar, tanto a los docentes como a los companeros/as de los ninos, ninas y
adolescentes afectados, respecto a la enfermedad y a las repercusiones que ocasiona.

Estas charlas permiten hablar y sensibilizar sobre el cancer infantil y adolescente, resolviendo dudas,
desmontando ideas erroneas y normalizando el conocimiento de la enfermedad.

En 2018 se han realizado 11 sesiones de las que se 6 estuvieron dirigidas a los docentes y 5 al alumnado.
* Sesiones para trabajar el duelo en las aulas

Se realizan a demanda de los centros escolares y el objetivo es ofrecer pautas y formas de elaboracion
del duelo tanto a los docentes como a los companeros /as cuando ha fallecido algun alumno/a en
estos centros.

En 2018, se realizaron 4 sesiones grupales con participacion de alumnos y profesorado, asi como 25
intervenciones con los docentes para proponer trabajar actividades de cierre de duelo en las aulas.

* Apoyo extraescolar

Se ofrecen clases de refuerzo escolar para aquellos casos, que tras valoracion de los equipos, requieren
un soporte mas especifico en determinadas materias. Las clases se llevan a cabo en el Centro de
Rehabilitacion con la ayuda de profesorado particular. En 2018, disfrutaron de esta ayuda 2 usuarios.

¢ Técnicas de estudio

Este recurso consiste en ofrecer a los adolescentes una serie de pautas y estrategias al estudio, con las
que ayudarles en su trabajo escolar de una manera mas ajustada a sus necesidades y dificultades.

Este ano se han realizado 28 sesiones de técnicas de estudio dirigidas a 5 adolescentes.
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Intervenciones educativas 2018

Otras coordinaciones M 4
Otras intervenciones I 63
Clases de refuerzo [ 12
Técnicas de estudio I s
Coordinacion SAED s 19
Coordinacién AH 22
Coordinacion familias ;ms

Chasrlas duelos

M 4
Charlas alumnos s o

Charlas docentes M 5

Reuniones profesores 19

Reuniones familias T 122
19

Visitas cole
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ORIENTACION FORMATIVA Y SOCIOLABORAL PARA JOVENES SUPERVIVIENTES

Este proyecto se inicia al finalizar el estudio "Observatorio de integracion socio laboral para jovenes con
cancer superado”, realizado en 2016 gracias a la financiacion de la Comunidad de Madrid, y se lleva a cabo
con la colaboracion de los departamentos de trabajo social y psicoeducativo de ASION.

El perfil de los participantes entrevistados (chicos y chicas en edad laboral, con discapacidad y formacion
reglada finalizada) orientd nuestro trabajo a la colaboracion con entidades relacionadas con el colectivo de
la discapacidad como la Fundacion ONCE con la que se concreto un plan de actuacion:

Registro de los usuarios en la plataforma XTALENTO y en el INEM en Garantia Juvenil.
Servicios de Orientacion Laboral, Mejora de la Empleabilidad e Intermediacion Laboral de la fundacion.

Definicion de un itinerario personalizado de talleres para mejorar las competencias técnicas,
conductuales y habilidades de los usuarios, utilizado los recursos de Inserta Empleo con el apoyo de
ASION.

Asignacion de un técnico de referencia en ONCE al programa.

Evaluacion de la evolucidn y seguimiento por parte de las dos Entidades.

En 2018, se ha atendido a 4 jovenes que han emprendido diferentes caminos:

2 estan realizando acciones formativas en el programa INSERTA.

1se ha matriculado en un instituto de FP (al que se ha brindado orientacion sobre apoyos a personas con
discapacidad).

1 se ha incorporado al mundo laboral tras finalizar el apoyo en Fundacion ONCE.



2.3.4. Programa de Evaluacion y Rehabilitacion de Secuelas

El programa tiene como objetivo intervenir precozmente en la deteccion, rehabilitacion y seguimiento de
las secuelas de los ninos, ninas y adolescentes con cancer para mejorar su calidad de vida. Se trata de
minimizar el impacto que los problemas cognitivos, conductuales, emocionales y/o fisicos producen en la
vida diaria y que pueden condicionar el posterior desarrollo educativo, laboral, social y personal.

El programa presenta varios tipos de intervenciones:
Intervencion neuropsicologica: centrada en las habilidades cognitivas.
Intervencion fisioterapéutica: centrada en las habilidades fisicas.

Deporte adaptado: centrado en la rehabilitacion fisica, social y cognitiva.
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PROGRAMA DE EVALUACION Y REHABILITACION NEUROPSICOLOGICA

Se centra en la evaluacion y rehabilitacion de las secuelas cognitivas producidas por la enfermedad y/o
los tratamientos.

En 2018 el programa ha atendido a 85 pacientes, 60 de la C. de Madrid y el resto procedentes de g CC.AA.

1%
1% 2% 1%

@ Andalucia @ Galicia
@ Aragon ® Madrid
@ c.LaMancha
® Murcia
@ C.leon
P.Vasco
Ceuta ‘
‘ Extremadura

Para la realizacion del programa es fundamental la coordinacion y colaboracion de los servicios de
Neurocirugia, Neurologia, Oncologia Pediatrica y otros profesionales implicados, para iniciar cuanto antes
la intervencion.

Destacamos los siguientes contactos:

- Servicio de Pediatria-Neuropsicologia del Hospital 12 de Octubre: coordinacion de casos derivados al
Programa de Rehabilitacion de ASION.

- Comité de Tumores cerebrales del Hospital La Paz: con los diferentes servicios implicados (Oncologia,
Cirugia, radiologia...)

- Centros de Atencion Temprana de la Comunidad de Madrid (CAT): Coordinacion de casos para fijar
objetivos de trabajo y conocer la perspectiva desde la que se esta trabajando.

- Instituto Nacional de Optometria INOP: Conocer el centro y su trabajo con pacientes neurologicos,
valorando la posibilidad de derivar a ninos con problemas visuales derivadas de los tratamientos
oncologicos.

- Grupo Nacional de Neuropsicologia de los Tumores del SNC: coordinacion con otros profesionales que
estan trabajando en diferentes puntos de Espana con poblacion oncologica pediatrica.

- Sincrolab: Coordinacion para el trabajo que se esta realizando con la plataforma y sobre las incidencias.

- Rockbotic: Coordinacion sobre las sesiones que se realizan con robdtica y los diferentes objetivos a
trabajar.



+ Evaluacion neuropsicologica.

Antes de iniciar la evaluacion es importante recoger informacion sobre la situacion previa redactando
la historia clinica del paciente. Posteriormente se realiza la evaluacion neuropsicolégica previamente al
inicio de los tratamientos, siempre que es posible o inmediatamente después. De esta forma se obtienen
unos resultados  cuantitativos y cualitativos sobre la situacion del paciente, permitiendo valorar la
necesidad de rehabilitacion.

También se realizan reevaluaciones neurolégicas después de un tiempo de rehabilitacion para conocer
los avances y cambios producidos por el tratamiento.

ACTUACIONES PACIENTES

' EVALUACION NEUROPSICOLOGICA 29
' HISTORIAS CLINICAS 3
| REEVALUACION NEUROPSICOLOGICA 8
| INFORMES NEUROPSICOLOGICOS | 7

+ Rehabilitacion neuropsicolégica

Es untipo de intervencion que tiene como finalidad estimular las areas cognitiva, emocionaly conductual
para alcanzar mayor funcionalidad, disminuyendo el impacto de los déficits y desarrollando nuevas
estrategias y habilidades para enfrentarse a las actividades de la vida diaria.

Se realizan sesiones semanales bien en intervencion individual o en grupo para potenciar las habilidades
sociales y la relacion entre iguales. En estas sesiones grupales se incluyen la Terapia Asistida con
Animales (TAA) y la Robotica, herramientas de rehabilitacion que ofrecen una mayor motivacion a los
pacientes.

En 2018 se ha trabajado con 28 pacientes derivados desde distintos hospitales.

NP° intervenciones 2018

; Sesiones individuales de rehabilitacion neuropsicologica 253 :

; Ne° talleres de padres de rehabilitacion neuropsicologica 4 :

; Sesiones con familias 50 :

. N° total de sesiones grupales de rehabilitacion neuropsicologica 23 :
. S R ] p PROGRAMA DE FISOTERAPIAY REHABILITACION FISICA

La fisioterapia oncologica pediatrica tiene como objetivo facilitar el
desarrollo, mantenimiento y recuperacionn maxima de la funcionalidad
y movilidad del nino/adolescente con cancer asi como ayudar a otras
personas delentorno familiar que forman parte de las ayudas necesarias
en la rutina diaria de estos pacientes.

Laintervencion se aborda de manera individual mediante una valoracion
inicial, que realiza el fisioterapeuta de ASION a partir de la demanda de
la familia o el equipo médico.

El trabajo en el Centro de Atencion y Rehabilitacion de Secuelas
permite realizar una intervencion cordinada con los profesionales de
neuropsicologia, psicologia y educacion que facilita la valoracion vy
rehabilitacion de secuelas.
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Cabe destacar también el contacto con el Colegio Profesional de Fisioterapeutas para participar en la
Comision de Fisioterapia Oncologica y trabajar en la inclusion de la “fisio-oncologia infantil” como
especialidad necesaria en la rehabilitacion de ninos/as y adolescentes enfermos de cancer.

+ Atencion a nifos, nifnas y adolescentes afectados

Se lleva a cabo en el Centro de Atencion y Rehabilitacion de Secuelas y excepcionalmente en eldomicilio.
Se realizan intervenciones para disminuir el dolor ocasionado por la enfermedad, mejorar la correccion
postural, rehabilitar las secuelas fisicas y motrices y mejorar la habilitacion para las actividades de la vida
diaria.

+ Atencion a padres, madres y cuidadores

Se ofrece formacion y orientacion sobre técnicas y recursos para el manegjo de sus hijos/as y sobre el
autocuidado para prevenir posibles lesiones.

El fisioterapeuta interviene mediante sesiones para tratar las lesiones y danos producidos en los
acompanantes por la falta de descanso y habitos posturales erroneos.

* Atencion a ninos y adolescentes en fase paliativa

Esta intervencion se realiza en el domicilio de los pacientes y en coordinacion con el Equipo de Cuidados
Paliativos de la Comunidad de Madrid.

En algunos casos en que los pacientes se han cronificado en esta fase a lo largo de varios meses o
incluso anos, se considera beneficiosa la intervencion en el centro de rehabilitacion.

i Fisioterapia nifios/nifias en domicilio 4 79 :
i Fisioterapia nifios/as en consulta 20 238 :
' Fisioterapia adultos (cuidadores) en consulta 1 1 :
TOTAL I ns

PROGRAMA DE DEPORTE ADAPTADO

Se considera una herramienta de gran utilidad para trabajar la rehabilitacion de secuelas y la recuperacion
o0 mejora de capacidades funcionales. Es también muy util para aplicar habilidades y ejercicios trabajados
previamente en la terapia individual.

Los profesionales (psicologa y fisioterapeuta) seleccionan a los participantes a partir de una valoracion
especifica en el ambito fisico o psicosocial y se planifican las actividades trimestralmente en funcion de
las metas y objetivos previstos.

Puntualmente se realizan otras actividades deportivas para conocer deportes diferentes que pueden ser
utilizados en la rehabilitacion.

Tambien se realiza una coordinacion semanal con las familias para la realizacion de las sesiones y para
poner en comun avances o mejoras de los participantes.



Participantes:

8 nifios
Sesiones: 10 Este afo 2018 se desarrollaron las siguientes
actividades dentro del programa:

« Circo. (19 de enero - 23 de marzo 2018)
Participantes: 8 ninos + Sesiones: 1

Actividad enfocada al acercamiento a las
habilidades circenses, los juegos de acrobacias,
la expresion emocional y desarrollo de la
imaginacion.

Se desarrollo en la sala de ensayos cedida por el
teatro-circo PRICE contamos con los monitores
de la asociacion ACIRCANDONOS, que tienen
una gran experiencia en el trabajo con menores.

Se trabajaron las técnicas circenses a traves
de juegos, circuitos de pruebas de habilidad,
ejercicios acrobaticos y de equilibrio. Como
colofon final se prepard una funcion en la que
cada participante practicaba y mostraba ante el
publico sus habilidades.

Participantes:
11 ninos
Sesiones: 7

« Ciclismo adaptado (20 de Abril - 22 de
Junio)

Participantes: 11 ninos + Sesiones: 7

Se realizo en colaboracion con la Fundacion
TAMBIEN que presto las bicicletas adaptadas
y la Fundacion Lukas, que cedié un espacio
para almacenarlas.

La actividad fue todo un reto porque hubo
que encontrar los modelos que mejor se
adaptaran a las caracteristicas de cada
participante. La motivacion especial fue
la participacion de 5 de los miembros del
equipo en el "Reto 48 horas” que consistio en

Participantes: acompanfar dos ciclistas durante sus ultimos
= 9 nifios . metros hasta llegar a la Plaza del Obradoiro
1 Sesiones: 8 ' en Santiago de Compostela.

« Zumba KIDS (21 de Septiembre - 14 de
Diciembre)

Participantes: 9 nifnos + Sesiones: 8

Las sesiones se realizaron en el COBRA SPORT
CLUB de Mostoles. La actividad se baso en
coreografias guiadas de gjercicios aerobicos que
repercuten en la rehabilitacion cardiovascular, la
mejora de la coordinaciéon motoray la atencion.




USUARIOS DE DEPORTE ADAPTADO
POR HOSPITAL

La Paz

Nino Jesus

12 Octubre

Otros

* Actividades deportivas puntuales
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USUARIOS POR TIPO DE ACTIVIDAD EN
DEPORTE ADAPTADO

@® Circo
@ Ciclismo
. Zumba

. Puntuales

Reto Carrera de la Superacion Liberty Carrera de 400m organizada por Liberty Seguros y Comité
Paraolimpico Espanol. Participaron ninos y ninas en rehabilitacion, cada uno con un reto personaly un

plan de entrenamiento previo.

2.3.5. Programa de ocio y tiempo libre

El objetivo de este programa es favorecer la hormalizacion e integracion social de los niNos, ninas y
adolescentes afectados proporcionandoles experiencias de ocio que faciliten la relacion con sus iguales,
mejoren su estado emocional y disminuyan el aislamiento y la sobreproteccion familiar que pueda

producirse durante la enfermedad.

AMBITO HOSPITALARIO

El programa se desarrolla durante todo el ano en las
Unidades de Oncologia Pediatrica (") de los hospitales
La Paz, Nino Jesus, Gregorio Maranon y 12 de Octubre.
En el hospital Ramon y Cajal se lleva a cabo en la
Unidad de Pediatria.

El voluntariado, especialmente formado para este
programa, desarrolla las actividades que tienen como
eje central el juego y que se planifican en funcion
de la edad, los intereses y las caracteristicas de los
participantes.

Durante el ano 2018 han participado en el programa
2156 menores y se han realizado 2980 intervenciones.

* Animacion en Plantas de Oncohematologia.

Se dirige a los ninos, ninasy adolescentes ingresados
y se desarrolla en el aula o en las habitaciones
cuando las situaciones medicas lo requieren
(aislamientos, medicacion, etc.)
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Serealiza en los 5 hospitales nombrados, en horario de tarde y durante todo elano, salvo en los hospitales
12 de Octubre y Ramon y Cajal que no se visitan en el mes de agosto.

(") Progresivamente a lo largo de este ano hemos ido realizando el programa también en las Unidades
de adolescentes creadas en los cuatro grandes hospitales con Servicio de Oncologia Pediatrica.

* Animacion en Consultas externas / Hospital de Dia.

Se realiza durante todo el ano en horario de manana en la sala de espera de las consultas externas
y en el hospital de dia de La Paz. A partir del mes de mayo se puso en funcionamiento en el hospital
Gregorio Maranon. Junto con el voluntariado de ASION intervienen otros colaboradores de animacion,
Achus Chusita, Tapa, tapita y Tapon, etc.

Ademas de las actividades ludicas se realiza una tarea importante de acompanamiento entreteniendo
eltiempo de espera de los pacientes que acuden a realizarse pruebas o a recibir tratamiento ambulante.

* Juegos con bebés (de 0 a 3 afios).
Se lleva a cabo por las mananas, de enero a junio y de septiembre a diciembre en el hospital La Paz.

Esta dirigido a ninos y ninas menores de 3 anos que por su edad aun no estan escolarizados y no acuden
al aula hospitalaria. Permite a los familiares tomarse un descanso en su labor de cuidadores y ofrece a
los menores, actividades adecuadas que sirven para estimular las diferentes areas de desarrollo.

En ocasiones también se atiende a ninos/as mas mayores que, por diferentes motivos, no han acudido
al colegio.

La Paz Gregorio
La Paz La Paz Nifio ' Gregorio Maranon @ Ramoén 12 de
Juego con ) o : Total
Consultas bebés Planta @ Jesus | Maranon y Cajal | Octubre
consultas

: Ninos/as en :
1 1
| tratamiento 943 67 184 349 100 236 183 2156 |
' 94 ]
i i
1 1
: N° Familiares 13 0 18 84 7 205 16 444 |
: 11 i
i i
1 . 1
' Intervencio- 1254 83 81 794 161 41 196 2980 |
i nes i
1 170 1

® LaPaz

@ Nifio Jesus

@ Gregorio Marafion

@ Ramony Cajal

@ 12deOctubre
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* Fiestasy talleres especiales

Las fiestas se realizan en los hospitales con motivo de acontecimientos especiales como Carnaval,
Halloween, Navidad.. y otros eventos como el Dia Internacional del Nino con cancer, Dia del Nino
hospitalizado, etc.

Este ano se han realizado 17 fiestas en las que han participado 182 nifas y ninos y 94 adultos (familiares,
voluntarios, personal hospitalario).

Para realizarlas contamos con la colaboracion de empresas y entidades que ofrecen una mayor
diversidad en las actuaciones y actividades que se llevan a cabo. Este ano hemos contado con la
participacion de las empresas Chep y Disney.

Talleres especiales

Con esta propuesta intentamos diversificar las opciones de ocio hospitalario ofreciendo actividades
atractivas y diferentes, animando a los menores hospitalizados a una mayor participacion y también
posibilitarles la realizacion de ciertas actividades en situaciones de aislamiento.

La mayoria de los talleres se planifican sistematicamente pero también dependemos para su
realizacion, de la disponibilidad de los colaboradores que los desarrollan.

Este ano se han realizado 84 talleres y actividades especiales en las que han participado 415 ninos
y ninas de diferentes edades.

COLABORADORES Contenido de la actividad Numero
; Cienciaterapia Talleres de ciencia 39 :
i Kaleidos Talleres de realidad virtual 3 :
i Animaciones a, e,i,0,u Cuentacuentos 2 :
; Lego Talleres de construccion y roboética 3 :
 Aitana Martin Talleres de ilustracion :
i Fanvencion Visitas personajes de comic y ciencia ficcion 13 i
. Jugando por la vida Talleres de juegos cooperativos y de integracién social 7 :
i Shivanda Taller de percusion :
i Ver&Ser Talleres de peinados con painuelos 5 i
i Abracadabra Taller de magia 1 i
i Tapa Tapita Tapon Actividades teatrales y de animacion 2 :
' Radio M21 Taller de radio 1 :
AumnasURY | TallerDismey .l 1

¢ Pocioén de héroes

Este proyecto se disend con el objetivo de ofrecer a los nifos y ninas en tratamiento oncologico,
materiales ludicos que les permitan participar en el seguimiento del proceso terapéutico.

El material consta de un maletin, que se entrega al inicio del tratamiento, en el que se incluyen
cuadernillos para colorear, cuentos con historias relativas a cancer infantil, pegatinas, etc. Los
textos fueron revisados por las profesionales del departamento psicoeducativo de ASION.

El seguimiento requiere de la implicacion de la familia y de la colaboracion del personal de
enfermeria lo que no siempre es facil.

En 2018 se han entregado 15 maletines en los hospitales 12 de Octubre y Nino Jesus y se han realizado
un total de 46 visitas para el seguimiento del proyecto.



AMBITO EXTRAHOSPITALARIO

Fuera de los hospitales se organizan actividades ludicas,
culturales y deportivas que estan dirigidas no soélo a los
ninos, ninas y adolescentes afectados sino que en ellas
participan también hermanos, madres y padres y otros
miembros de la familia.

Entre las mas destacadas:
¢ Toom Puk en el Circo Price (28 de enero)

Actividad participativa en la que los asistentes interactuan
con un grupo de percusion que utiliza materiales de
reciclaje para sus instrumentos. Ademas del aspecto
ludico y artistico la actividad tiene como objetivo
mentalizar a ninos y mayores en la importancia de cuidar
el medioambiente. En esta actividad participaron 26
asistentes.

* Monologo Pepe Viyuela (4 de febrero)

Monologo en clave de humor en el que el actor plantea
una reflexion sobre lo cotidiano desde la perspectiva del
payaso. Esta actividad contd con 20 participantes.

» Actividad dia del libro (23 de abril)

Se realizd un cuentacuentos con merienda en nuestro
centro de atencién y rehabilitacion con la participacion
de 13 ninos y ninas.

Tras finalizar la actividad los voluntarios EL Corte Inglés
Seguros entregaron unos regalitos a los ninos. Nos
gusto esta actividad porque pudimos incluir a ninos mas
pequenos que muchas veces no pueden venir a otras
actividades.

* Pelicula CAMPEONES (8 de junio)

Tambiéen en el mes de junio 6 chicos de nuestro programa
de deporte adaptado fueron al cine a disfrutar de la
pelicula CAMPEONES. Una pelicula con la que abordaron
el deporte desde una perspectiva muy divertida.

* Taller de Cocina D'StaGe (16 de junio)

En el mes de junio REALE invito a 6 chicos de 7 a 12 anos
al taller de cocina para fomentar la creatividad de los
mas pequenos a través de la cocina. El taller se realizo
los fogones del restaurante del conocido chef Diego
Guerrero donde los mas pequenos elaboraron recetas
del propio chef.

* Desfile de panuelos

Serealizo en elmesdejunio en el centro comercial Platea
y consistio en un desfile en el que participaron ninos,
ninas y adolescentes enfermos de cancer mostrando
diferentes tocados con panuelos y visibilizando la
importancia de sentirse bien con nuestra imagen
personal.

La actividad se organizo junto a la asociacion Ver&Ser,
un grupo de psicooncédlogas que estuvieron realizando
durante el primer semestre del ano talleres de peinados
en los hospitales y tuvo un caracter benéfico y ludico.

_____
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Elpresentador Santi Acostay Musicos por la salud colaboraron
en este acto en el que participaron un gran numero de
familias.

* Concierto Operacion Triunfo (29 de junio)

Un grupo de 14 ninos y ninas y adolescentes asistieron al
concierto benéfico de Operacion Triunfo, acompanados de
dos personas voluntarias de ASION. Gracias a las entradas
que nos habian ofrecido disfrutaron de un lugar privilegiado
en pista 'y de tres entradas de movilidad reducida.

* Campamento para nifios (del 2 al 8 de julio)

Han participado 21 ninos y ninas de edades comprendidas
entre los 6 y los 12 anos junto con la psicologa que coordina
la actividad, la enfermera responsable del cuidado de los
participantes, el voluntariado de ASION y los monitores de la
empresa AWA.

Ademas del caracter ludico y recreativo del campamento se
plantearon objetivos de integracion y superacion de dificultades
especialmente con aquellos participantes que presentan
secuelas y dificultades de adaptacion.

En este sentido se han llevado a cabo actividades de magia,
juegos, deporte, fiestas, etc. asi como sesiones terapéeuticas
en las que se trabajaron los puntos fuertes para resaltar las
fortalezas de cada participante.

* Campamento adolescentes (del 10 al 16 de julio)

Aligual que el campamento anterior, se llevo a cabo en el Centro
de Ocio y Respiro Familiar “;Maria Guerrero™ de Valdemorillo.

Han participado 17 adolescentes, la mayoria forman parte del
grupo terapeutico que trabaja sistematicamente durante todo el
ano en ASION por lo que resulta un grupo muy cohesionado.

Las actividades han sido muy bien valoradas por los asistentes
y junto con las actividades deportivas y ludicas destacan la
sesion de terapia grupal en la que se abordaron las fortalezas
y debilidades de cada persona para reforzar la autoestima vy
confianza en sus propias capacidades.

* Ballet Lago de los Cisnes Teatro Real (21 de julio)

EL Teatro Realnos regalo entradas para que 2 familias disfrutaran
del espectaculo del Royal Ballet.

¢ Taller Museo de Ciencias Naturales (19 de octubre)

Asistieron 27 ninos y ninas junto al voluntariado de Telefonica
que patrocinaba esta actividad y las profesionales de ASION.

Se realizd una visita al museo y a la exposicion de animales en
peligro de extincion. Luego participaron en un taller practico para
conocer mejor a estos animales.




* Xl Semana de la magia (23 de noviembre)

Como en anos anteriores la Fundacion Abracadabra nos facilitd entradas para asistir a los espectaculos de
magia que se organizan a lo largo de esta semana.

En esta actividad familiar participaron 23 menores junto a 27 adultos que les acompanaban.
¢ “Navibus" (19 de diciembre)

Gracias a la colaboracion del Ayto. de Madrid se organizo un paseo en autobus para disfrutar de las luces
navidenas en nuestra ciudad. Fue una actividad con familias a la que asistieron un total de 62 personas, 32
ninos y ninas en tratamiento junto a y familiares, voluntariado y la responsable del departamento de ocio,
tiempo libre y voluntariado.

¢ Fiesta de familias (27 de diciembre)

Tuvo lugar en el teatro Bellas Artes y participaron cerca de 200 personas que pudieron disfrutar de “Erase una
vez la opera”, un espectaculo muy divertido y didactico para acercar a ninos y mayores a este género que a
veces resulta desconocido y dificil para el gran publico.

Dos actores y una actriz del grupo Opera divertimento, hicieron disfrutar a los asistentes haciendo un
recorrido por algunas de las obras mas importantes de la opera. Agradecemos a Reale Seguros su
colaboracion para el desarrollo de esta fiesta.
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El voluntariado es un recurso imprescindible en todas las organizaciones. Todos los programas que
llevamos a cabo en ASION requieren, para su desarrollo, de la participacion de los profesionales y muy
especialmente de la colaboracion de personas voluntarias que participan ofreciendo su tiempo sus
conocimientos y su experiencia.

Son muchas las personas interesadas en formar parte del voluntariado de nuestra entidad principalmente:
* Padresy madres afectados que colaboran en diferentes areas de la organizacion
* Personas de diferentes edades que colaboran en actividades y programas

* Profesionales que colaboran ofreciendo sus conocimientos y experiencia alli donde hace falta:
legislacion, animacion, formacion, diseno, etc.

* Personal de diferentes empresas que colaboran en proyectos concretos como parte del voluntariado
corporativo de dichas entidades.

* Jovenes que han superado la enfermedad y que apoyan a la asociacion en diferentes tareas.

En 2018 han colaborado con ASION 508 voluntarios

_____________________________________________

282 personas | 226 voluntariado
voluntarias corporativo




Han participado en las siguientes actividades y programas:

Actividad Voluntarios

 Ocio hospitalario 186 i
; Actividades puntuales en distintos programas 57 i
 Tareas administrativas 6 :
i Banco de alimentos 5 :
\ Deporte adaptado 8 i
i Actividades de Reikiy Shiatsu 20 i
i. Actividades programadas de voluntariado corporativo | _____: 226

Para gestionary coordinar las actuaciones de estas personas voluntarias se realiza un programa especifico
de voluntariado coordinado por una profesional del departamento de ocio, tiempo libre y voluntariado.

El objetivo del programa es “Mantener un grupo estable de personas formadas que puedan colaborar en
los distintos programas de ASION mediante una intervencion profesional que fomente la participaciony la
inclusion del voluntariado en una red solidaria de apoyo a las familias con hijos enfermos de cancer.”

INFORMACION Y SELECCION

El primer paso es responder a las personas interesadas en formar parte del voluntariado ASION. Este ano
se ha dado informacion a 739 personas que se han puesto en contacto telefonico o via correo electronico.

La seleccion se realiza en funcion de las necesidades de los diferentes programas y se lleva a cabo a partir
de una entrevista personal con la coordinadora del programa para conocer los intereses, la disponibilidad,
las aptitudes y motivaciones de la persona interesada en colaborar.

La incorporacion de las personas voluntarias se formaliza con la firma del convenio de colaboracion y su
alta en el seguro de responsabilidad civil y de accidentes. Ademas tienen que presentar un certificado de
no haber incurrido en delitos de naturaleza sexual. Este certificado es obligatorio para todas las personas
que realicen actividades con menores.

_____
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Antes de iniciar su actividad realizan un curso de formacion inicialy se les hace entrega de un carnet de
voluntario/a, que les identifica como miembros de este colectivo.

SELECCION DEL VOLUNTARIADO 2018

; Entrevistas realizadas 84 :
; Voluntariado seleccionado 73 :
i \ . . i
i Formaciones iniciales realizadas 4 I
; Voluntariado formado 67 :
. Nuevas incorporaciones 63 :

FORMACION

Creemos que para desarrollar una

actividad de manera eficaz ademas de nuestras competencias

personales es importante recibir la formacion adecuada y que ésta se realice de forma continuada. Es por
esto que se programan actuaciones formativas a lo largo de todo el ano.

™

¢ Formacion inicial

Durante este ano se han realizado 4 cursos de formacion inicial para
incorporar nuevas personas en el programa de ocio en hospitales
con el objetivo de reforzar los grupos y aumentar el numero de
voluntarios/as en los hospitales en los que se han creado Unidades
de adolescentes.

Las sesiones son impartidas por las
profesionales del departamento de ocio
y voluntariado y una profesional del
departamento de psicologia. Se utiliza una
metodologia dinamicay participativa para:

- Presentar la asociacion de la que van a
formar parte.

- Explicar en qué consiste el voluntariado
en el que van a participar (objetivo, limites,
normas, funciones).

- Dar una vision general de la situacion
de los ninos y familias con las que van a
interactuar.

- Ofrecerles apoyo en todo momento, sobre
todo para gestionar las emociones que
vayan viviendo durante su voluntariado.

- Ofrecer informacion relativa al lavado e
higiene de manos, tipos de aislamiento,
etc., que es imprescindible para actuar en
el hospital,



¢ Formacion continua

Durante este ano se ha elaborado un plan de formacion continua, teniendo en cuenta diferentes areas
como habilidades sociales, creatividad, inteligencia emocional, etc.

TALLERES COLABORADORES N° ASISTENTES
 Higiene y lavado de manos Medicina Preventiva H. La Paz 5 |
i Higiene y lavado de manos Medicina Preventiva H. La Paz 5 :
i Técnicas creativas Ilustradora profesional 10 :
i Juegos con bebés Especialista en atencion temprana 9 :
i Maquillaje y dermatologia Enfermeria y Roché Posay 6 :
| Maquillajey dermatologia | EnfermeriayRoché Posay |~  _ : 2 !

También se informay anima alvoluntariado a participar en los diferentes cursos que organizan los hospitales
sobre normativa, recursos de ocio, higiene y temas relacionados con el voluntariado en general.

Igualmente se les facilita informacion sobre cursos organizados por otras entidades como la Escuela de
voluntariado, La Casa Encendida, etc., que consideramos de interés.

¢ Formacioén Anual

Mencion aparte merecen las Jornadas de formacion anual en cancer infantil para voluntariado que
convocan no solo al voluntariado de ASION sino a otras personas interesadas en la labor voluntaria.

Se desarrollan durante dos sesiones y giran sobre un tema central relacionado con algun aspecto del
voluntariado. La primera sesion tiene un caracter mas tedrico y la segunda desarrolla aspectos practicos
en forma de talleres.

En 2018 se celebraron en mayo y el tema central fue el aislamiento hospitalario para abordar las
diferentes situaciones en el hospital y las adaptaciones necesarias para responder a las necesidades
de los pacientes.

Participaron 45 personas y ademas de las profesionales de ASION contamos con la colaboracion de
una enfermera del hospital La Paz, educadoras de la Escuela Infantil “Los Almendros” de Villalbilla, la
Asociacion Pitote y el equipo del Proyecto Equilibrio del psicologo Juan Cruz.

Las jornadas son tambien una oportunidad para conocer las necesidades y demandas del voluntariado,
sus intereses de formacion y las dificultades a las que se enfrentan en la tarea diaria.

SEGUIMIENTO Y COORDINACION
Se lleva a cabo en diferentes niveles
¢ Coordinacion interna

Elseguimientoy coordinacion de la labor del voluntariado se realiza
telefonicamente y con la aplicacion del WhatsApp. Por este medio
se confirma la asistencia, se les informa de actividades y se recibe
la informacion del funcionamiento de los grupos.

Esta coordinacion se complementa con visitas de seguimiento a los
hospitales y reuniones con los grupos de voluntarios para tratar de
diferentes temas. Durante el ano 2018 se han realizado 239 visitas
a los grupos de voluntariado que desarrollan su actividad en los
diferentes centros hospitalarios.

_____
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Con los profesionales de ASION se mantienen reuniones semanales de coordinacion para planificar
y gestionar las necesidades de voluntariado en las diferentes areas ocio, difusion, actividades
benéficas, apoyo social, acompanamiento, etc.

¢ Coordinaciones externas

Hospitales:

Se mantiene la coordinacion con los departamentos responsables de voluntariado/Atencion al
paciente y RSC de los 5 hospitales en los que desarrollamos el programa de ocio terapéutico.

Asistimos a reuniones de coordinacion e intentamos participar, en la medida de lo posible, en las
actividades que organizan (jornadas, cursos, maratones de captacion de donantes de sangre, dia
del voluntariado, etc.)

Entidades e instituciones:

Se mantiene contacto con algunas universidades y centros educativos interesados en que su
alumnado realice practicas en nuestra entidad o colabore en actividades de voluntariado.

Este ano hemos colaborado con la Universidad Francisco de Vitoria, la Universidad Autonoma
de Madrid y el Instituto de Educacion Secundaria Alarnes con el que mantenemos un convenio
de colaboracion para que las practicas del Ciclo Formativo del Grado Superior de Animacion
Sociocultural y Turistica, puedan realizarse en nuestra entidad.

La Junta de distrito de Retiro y la Agencia para el empleo de la Comunidad de Madrid organizaron un
curso de dinamizador de ocio y una de sus alumnas realizo practicas remuneradas en el departamento
de ocio, tiempo libre y voluntariado durante cuatro meses.

Empresas: Durante este ano hemos mantenido el contacto con diferentes empresas que colaboran
habitualmente en actividades de voluntariado corporativo como Chep, Canon, Mapfre, Google,
Reale Seguros, DHL, El Corte Inglés Seguros, Fundacion Telefonica, Esprit, Ralpah Laureny se han
incorporado otras como Caixabank, Disney, Brintia, o Ecija Abogados.

Asociaciones y organizaciones de voluntariado: con las que
compartimos actividades en el ambito hospitalario o que

pueden facilitarnos formacion y recursos como FEPNC.

Entidades y personas relacionadas con la animacion y otros
recursos de ocio: que nos ayudan en nuestras actividades
de ocio y otros programas como Fundacion Abracadabra,

Fanvencion, Tapa Tapita Tapoén, Cienciaterapia, Asociacion

jugando con la Vida, Kaleidos, Aitana Martin, Jesus Rodriguez, —
Emisora M21, Shivanda, alumnas universidad UFV.



PARTICIPACION ASOCIATIVAY RECONOCIMIENTO

Todas las personas que se incorporan al programa de voluntariado de ASION son informadas de las
diferentes formas de colaborar en la asociacion y de las actividades corporativas o de otra indole en las
que pueden participar.

Su presencia es habitual en actividades como:

- Dia Internacional del Nino con cancer

- Diferentes actividades beneficas y de difusion

- Fiesta solidaria, Gala anual, Fiesta de familias, etc.

Es constante nuestro reconocimiento a la labor del voluntariado pero el acto central es
La fiesta anual del voluntariado (22 de marzo de 2018)

Se celebro en la Sala Rompeolas y asistieron unas 50 personas que colaboran en el voluntariado de
ASION. La fiesta conto con la participacion del grupo de rock “No Tak™ y se llevaron a cabo actividades de
animacion, juegos y concursos entre los asistentes que disfrutaron del encuentro con otros voluntarios/as.

Elacto central de la fiesta fue la entrega de las insignias de plata que se entregan al voluntariado que lleva
5 anos colaborando con ASION. La presidenta hizo entrega de este reconocimiento a las 13 personas que
este ano alcanzaban ese tiempo de colaboracion con nuestra entidad.

También se hizo entrega del Premio anual al voluntariado que este ano recayo6 en el Equipo Educativo de la
E.l. Los Almendros de Villalbilla que lleva colaborando desde el ano 2009 a través de diferentes iniciativas,
donacion de material, recaudacion de fondos, formacion, venta de loteria de Navidad, etc..
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Hace ya una década que ASION puso en marcha
este programa “La Hucha de Tomas” con el objetivo
de apoyar la investigacion en cancer infantil con el

convencimiento de que solo la investigacion en las I_A HUCHA DE

diferentes areas clinica, sanitaria, psicologica, social,
educativa, rehabilitadora,.. producira verdaderos
avances no solo en la supervivencia sino también

en la atencion y en la mejor calidad de vida de estos
pacientes y su familias.

EL AREA DE INVESTIGACION DE ASION

______________________________

______________________________

* Programa de medicina de precision de oncologia pediatrica

El proyecto se inicido en 2013 y esta dirigido por el Dr. Javier Alonso, jefe de la Unidad de Tumores
Solidos Infantiles del Instituto de Enfermedades Raras del ISCIII. ASION ha colaborado desde los inicios
destinando hasta el momento 130.000 € para la financiacion del proyecto.

El objetivo principal de este proyecto ha sido poner a disposicion de los hemato-oncologos pediatras
la posibilidad de realizar estudios genéticos complejos que pudieran serles Uutiles en el tratamiento
de ninos con cancer, asi como facilitar el acceso a los pacientes con cancer infantil, a la denominada
medicina personalizada o de precision.

Hasta junio de 2018 se han estudiado un total de 65 pacientes procedentes de los hospitales Nino Jesus,
Gregorio Maranény La Paz de la Comunidad de Madrid, asi como de otros hospitales de San Sebastian,
Bilbao, Granada, Burgos o Murcia ya que este proyecto es un estudio colaborativo multidisciplinar con
varios hospitales espanoles.

La serie incluye tanto tumores hematologicos como solidos. De los 65 pacientes estudiados un 34%
corresponden a leucemias (22 de 65), un 38% a sarcomas (25 de 65) y un 28% (18 de 65) a otros tipos de
cancer como los tumores del sistema nervioso central.



El estudio ha permitido:
- ldentificar mutaciones clinicamente relevantes en el 40% de los tumores analizados.

- En varios de los casos se han encontrado mutaciones que se asocian al uso de determinados
farmacos. Esta informacion es valorada por el clinico para el eventual uso de alguna terapia dirigida.

- Enalgunos casos los estudios de secuenciacion masiva han contribuido al diagnostico diferencial del
tumor.

- ldentificar portadores de mutaciones germinales en genes de predisposicion al cancer (p.
ej. DICER1, TP53 o NF1).

Durante el desarrollo del proyecto se han presentado los resultados en varios congresos nacionales e
internacionales y se ha obtenido el premio a la mejor comunicacion oral en el ultimo congreso nacional de
la Sociedad Espanola de Hemato-Oncologia Pediatrica celebrado en Alicante en mayo de 2018.

* Estudio de Observacion de Discapacidad en nifios y adolescentes con cancer en Espafa DISCAIN

La FEPNC "ninos con cancer” puso en marcha este estudio en 2013 en colaboracion con las diferentes
asociaciones miembro.

Durante la primera fase de recogida de datos ASION recogio informacion 389 casos que suponen un
31,7% del total de los casos aportados por las 14 asociaciones que participan en el estudio.

En 2017 se inicio el seguimiento al que se dara continuidad hasta el ano 2021. Este ano se ha mantenido
contacto telefonico con las familias participantes para la recogida de los datos necesarios para el
estudio.

- Se harecogido informacion de unas 26 familias relacionada con informacion médica y discapacidad.

- Se ha seguido manteniendo una coordinacion periodica con la persona designada desde Federacion
para asesorarnos y solucionar posibles incidencias detectadas en la base de datos, asi como subsanar
posibles errores.

- Se ha continuado trabajando en la coordinacion con el resto de asociaciones participantes para el
traspaso de los casos de otras comunidades autonomas que finalizan tratamiento en Madrid.

* Estudio sobre recursos educativos para los nifios y adolescentes enfermos de cancer en la
Comunidad de Madrid.

El departamento psicoeducativo de ASION inicio este estudio en el curso 2016-2017 recogiendo datos
sobre el uso de los diferentes recursos educativos que la administracion educativa pone a disposicion
del alumnado enfermo de cancer en la Comunidad de Madrid.

A través de cuestionarios dirigidos a las familias y a los profesionales se recogieron datos cuantitativos
a fin de hacer un analisis de los diferentes recursos. Este ano el estudio se ha enriquecido con
entrevistas realizadas a las familias para conocer aspectos cualitativos sobre el funcionamiento de Aulas
Hospitalarias, Servicio Educativo domiciliario y coordinacion con los centros educativos de referencia.

Una vez editado el estudio se publicara para dar a conocer la situacion actualy los problemas a los que
se enfrentan las familias.

_____



| 3.2. FORMACION |

Como asociacion de padres vy
madres con hijos enfermos de
cancer estamos convencidos de
que conocer en profundidad la
enfermedad y las repercusiones
que genera en los pacientes y sus
familias, nos permitiran ayudar mejor
y avanzar en la mejora de la calidad
de vida de nuestro colectivo.

Ofrecemos  nuestra  experiencia
y el conocimiento de nuestros
profesionales en aquellos
encuentros, jornadas, cursos @y

seminarios en los que se nos requiere
e intentamos participar aprendiendo
y compartiendo ideas con otros
colectivos y profesionales.

JORNADA DiA INTERNACIONAL DEL
NINO CON CANCER

Ministerio de Sanidad (15 de febrero
de 2018)

ASION colaboré con la FEPNC “Ninos
con cancer” en la organizacion de
esta jornada que tuvo como tema
central la atencion a los adolescentes
enfermos de cancer.

Representantes de la SEHOP, del
Registro  Nacional de Tumores
Infantiles y de la propia Federacion
abordaron la problematica de este
grupo de pacientes.

La psicologa de ASION, Verdnica
Eslava, presentd una ponencia
sobre “Aspectos psicosociales de
los adolescentes hospitalizados”
y se visiond el cortometraje
Cumplevidas desarrollado por
la Fundacion Diversion Solidaria
con 12 adolescentes enfermos de
cancer que participan en el grupo de
adolescentes de ASION.
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VI CURSO DE
FORMACION PARA
PROFESIONALES DE
ATENCION PRIMARIA

ADOLESCENTES ENFERMOS DE CANCER

El reto de atenderlos y entenderlos

XIX JORNADAS ASION DE FORMACION DE VOLUNTARIADO EN
CANCER INFANTIL

“Acercando el universo del ocio al ninho en aislamiento
hospitalario™ (18 y 19 de mayo de 2019)

Se celebraron en el salon de plenos de la Junta Municipal del
Distrito de Retiro la sesion tedrica y en el Colegio Virgen de
Atocha la sesion practica.

Las psicologas Antonia Martinez y Alicia Moraleda, la trabajadora
social Yolanda Bermejo y la coordinadora del voluntariado Gema
Lopez junto con la enfermera Sandra Vozmediano del hospital
La Paz, abordaron en la sesion tedrica diferentes aspectos
de la labor del voluntariado en el ambito hospitalario y de las
especiales caracteristicas de la situacion de aislamiento.

En la sesion practica se realizaron tres talleres sobre juegos
con bebes, juegos con ninos y ninas con diversidad funcional y
juegos en habitaciones de aislamiento.




]E PACIENTES

VI CURSO DE FORMACION PARA PROFESIONALES DE ATENCION PRIMARIA
Adolescentes enfermos de cancer "El reto de atenderlos y entenderlos”
(17 de octubre y 15 de noviembre de 2018) Centro de salud Daroca

Un ano mas organizamos este curso en colaboracion con la Direccion General de Humanizacion de la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

El curso se organizo en tres bloques tematicos:

I. Adolescentes y cancer. Se trataron las caracteristicas diferenciales de estos pacientes y los tumores
mas frecuentes en la adolescencia.

Il. Avances en el proceso de atencion a los adolescentes. Se presentaron evidencias cientificas de las

mejoras de la supervivencia dependiendo de donde son tratados y la situacion actual de la atencion en
la Comunidad de Madrid.

ll.Ley del Menor. Para tratar el derecho a la informacion y a toma de decisiones de los adolescentes
enfermos de cancer.

X1l CONGRESO GEPAC “Las grandes historias comienzan aqui”
(16, 18 de noviembre de 2018) Escuela Técnica Superior de Arquitectura de Madrid

Como en anos anteriores el Grupo Espanol de Pacientes con Cancer nos invito a participar en el congreso
organizando el Taller dedicado a cancer infantil que este ano se centro en la atencion a los adolescentes
enfermos de cancer.

Ademas de la intervencion de la Dra. Carmen Garrido -Oncologa pediatra del Hospital Infantil Gregorio
Maranon- que presento las nuevas Unidades de Atencion a los Adolescentes en la Comunidad de Madrid,
participaron la presidenta de ASION haciendo un recorrido por el trabajo con adolescentes llevado a
cabo en nuestra asociacion desde hace dos décadas y la psicologa Verdnica Eslava que hablo sobre las
caracteristicas de estos pacientes con el apoyo de videos en los que diferentes adolescentes enfermos
de cancer responden a preguntas sobre qué significa ser adolescente y qué significa ser adolescente con
cancer.

- CAMCER
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OTROS CURSOS JORNADAS Y PONENCIAS

[ JORNADA NACIONAL SOBRE DOLOR INFANTIL (2 de febrero)
Presentacion Poster sobre el caso clinico del dolor cronico, reaizado por Veronica Eslava.

- X CONGRESO NACIONAL DE NEUROPSICOLOGIA (Valencia 1 al 3 de marzo) Organizado por
FANPSE Federacion de Asociaciones de Neuropsicologia.
La psicologa Alicia Moraleda presentd una ponencia sobre Rehabilitacion neuropsicologica en
tumores infantiles.

- UNIVERSIDAD DE ALCALA DE HENARES (22 de marzo)
Charla sobre El cancer infantil desde la perspectiva Humanista Integrativa”

UNIVERSIDAD COMPLUTENSE. MASTER DE PSICOONCOLOGIA (21y 22 de abril) Intervencion de
la neuropsicéloga Veronica Eslava como docente en el master.

| JORNADA FISIOTERAPIA ONCOLOGICA Y CUIDADOS PALIATIVOS (5 de mayo) Ponencia del
fisioterapeuta de ASION Borja Recuenco sobre Fisioterapia en oncologia pediatrica

- CONGRESO SED. SOCIEDAD ESPANOLA DEL DOLOR (24 AL 27 de mayo) La neuropsicologa
Veronica Eslava presenta el poster sobre caso clinico de dolor cronico.

- JORNADA DE ENCUENTRO PROFESIONALES SANITARIOS FAMILIAS Y ASOCIACIONES DE
PACIENTES (4 de junio) Organizado por el Servicio de Pediatria del Hospital 12 de Octubre.
Intervencion de la trabajadora social de ASION, Carmen Pombar.

- SEMANA DE LA SALUD MAPFRE (7 de junio)
La trabajadora social Carmen Pombar presenta a la asociacion y la psicologa Alicia Moraleda
presenta el proyecto “Rehabilitando sonrisas” sobre el programa de rehabilitacion de secuelas de
ASION.

- JORNADA TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS (13 de junio)
Celebrada en el Hospital de la Princesa, la Consegjeria de Sanidad invito a la presidenta de ASION a
participar en la Mesa de pacientes y en el debate posterior.

DIA MUNDIAL DE LA FISIOTERAPIA (23 de septiembre) Presentacion del péster sobre Fisioterapia
en oncologia pediatrica con la participacion de la psicologa Monica Henche vy el fisioterapeuta
Borja Recuenco.

Il SEMANA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS (24 de octubre)
Se celebraron en la Facultad de enfermeria de Palencia y nuestra psicologa Verodnica Eslava fue
invitada a participar como ponente.

- JORNADA SOBRE ADOLESCENTES (6 de noviembre)
Organizadas por la FEPNC tuvieron lugar en la Universidad Autonoma de Madrid y la psicologa
Veronica Eslava presento una ponencia sobre "Aspectos psicologicos del adolescente enfermo de
cancery su familia”.

+ CONGRESO HERO (21 de noviembre)
Organizado en Sevilla con la colaboracion de la SEHOP. Veronica Eslava participd en la Mesa
redonda Rehabilitacion psico-emocional y social.



3.2.1 Formacion a alumnado en practicas

Nuestra experiencia, conocimientos y una linea de trabajo propia y reconocida nos permiten senalarnos
como una “escuela” para los profesionales que quieren trabajar en el campo de la oncologia pediatrica.

En ASION formamos alumnado en practicas de diversas areas desde hace anos y nuestro objetivo es
dotarles de los conocimientos y de la experiencia suficiente para incorporarse al ambito laboral en las
mejores condiciones posibles.

En 2018, se ha formado a 5 alumnos/as en los siguientes departamentos:
Psicologia:

- 1 alumno del Master Universitario en Psicologia General Sanitaria y Master propio de Especializacion
Terapéutica de la Universidad de Comillas (600 horas).

- 1 alumno del Master Univeritario en Psicologia General Sanitaria de la Universitat Internacional
Valenciana-Valencin International University SL (500 Horas).

- Trabajo Social:

- 2 alumnas de la Facultad de Trabajo Social de la Universidad Complutense de Madrid. (1 curso
2017/2018 y 1 curso 2018/2019). La alumna de practicas del curso 2017/52018 fue contratada como
Técnica de respiro familiar al finalizar su formacion. (400 horas cada una).

Ocio y Voluntariado:

- 1alumno de practicas del ciclo formativo de grado superior de Animacion sociocultural. (370 horas).

Con el objetivo de proporcionar informacion objetiva, cientifica y adecuada a las necesidades de los ninos,
ninas y adolescentes enfermos de cancer y a sus familias, hemos ido elaborando y publicando diferentes
materiales informativos sobre temas relacionados con el cancer infantil.

En otras ocasiones son documentos que revisten un caracter mas especializado y que se dirigen a los
profesionales de diferentes areas relacionados con nuestro colectivo.

Este ano se han elaborado los siguientes materiales:
* Cuadenrnillo de prestaciones.

Se trata de un folleto que recoge las principales prestaciones y servicios que ofrecemos a las familias.
Este ano se ha renovado y actualizado incorporando las nhuevos programas de ayuda y con un formato
atractivo y manejable para las familais . El folleto se incluye en la carpeta que se entrega a las familias.

* Folleto de fisioterapia.

Con el objetivo de resaltar la importancia de la fisioterapia en relacion con el cancer en la infancia
y la adolescencia, se ha elaborado un diptico dirigido especialmente a los profesionales sanitarios
relacionados con la rehabilitacion y la fisioterapia.

¢ Estudio Educativo.

Se ha disenado un cuadernilo donde se recogen los resultados del Estudio educativo realizado por el
departamento psicoeducativo de ASION. Después de presentarlo en la Consejeria de educacion se
procedera a su edicion y difusion.

* Materiales audiovisuales
En 2018 se han editado tres videos con contenidos sobre cancer infantil y adolescente:

- Video sobre secuelas. Con ayuda de las profesionales de fisioterapeuta, neuropsicologia y ocio se
resalta la importancia de atender y tratar las secuelas de los ninos con cancer.

_____
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- Video adolescentes y cancer. En este video se presenta el impacto que genera una misma realidad
contada desde diferentes puntos de vista. Diferentes adolescentes responden a las preguntas sobre
qué significa ser adolescente y que significa ser adolescente con cancer.

- Video Premios Inocente. Con la colaboracion de Juanma lturriaga, elaboramos un video que recoge
la importancia de tratar las secuelas en el cancer infantil.

C/ Reyes Magos, 10
Madrid
1 §og 0p 5B
asion@asion.org

I s CUADERNILLO DE
PRESTACIONES




ASION como asociacion de pacientes necesita visibilizar la
realidad del cancer infantil y adolescente para conseguir una

_emm=a mayor sensibilizacion social que ayude a la normalizacion e
s’ “a integracion de los ninos, ninas y adolescentes afectados.
’ N
,/ 4 \\ Por otra parte es muy importante mantener una comunicacion
/ ’ \ continuada con nuestros grupos de interés, socios,
I \ colaboradores, instituciones y medios de comunicacion para
: COMUNICAR ‘I informar de nuestro trabajo, difundir nuestros proyectos y
\ NUESTRO I actividades.
‘\ TR A B A JO : Para conseguir estos objetivos, estamos trabajando la
\\ : comunicacion como un egje transversal que incluye a los
N I diferentes programas de ASION, de este modo todo el
\~~ [ equipo se implica en potenciar la imagen de ASION como

organizacion de referencia en la ayuda a los ninos, ninas vy
adolescentes enfermos de cancery a sus familias.

Incluimos en este apartado todos los materiales y actividades relacionados con la difusion de la entidad
en sus aspectos mas formales.

-

Memoria anual.- Documento corporativo que recoge la actividad anualy se presenta para su aprobacion
en la Asamblea general de socios.

Dossier de prensa.- Ofrece informacion basica sobre ASION y su trayectoria como entidad. Se actualiza
periodicamentey esta dirigido principalmente a los medios de comunicaciony a los gabinetes de prensa
de instituciones, empresas o entidades.

Folletos informativos.- Ofrecen informacion general sobre ASION o sobre alguno de los programas
que llevamos a cabo. En 2018 se han renovado algunos de los folletos para incorporar las nuevas
disposiciones sobre proteccion de datos.

Carpeta informativa.- Se utiliza como material de presentacion con familias, empresas, entidades,
etc. En su interior aparecen otros documentos corporativos como la memoria, folletos, cuadernillos,..
dependiendo de los destinatarios.

Carteleria.- Ademas de los carteles con imagenes corporativas de nuestra entidad se editan otros
carteles a lo largo del ano para la difusion de actividades y eventos. Ademas de los tamanos habituales
se elaboran otros de mayor formato como desplegables o pancartas.

Boletin “s;Sabias que..?.- Se edita con una periodicidad mensual y se reproduce en formato papel para
difundir en los hospitales y se envia como boletin digital a socios y colaboradores. Recoge informacion
sobre actividades, programas y noticias relacionadas con nuestra entidad.

Revista ASION.- A lo largo del 2018 se ha elaborado esta publicacion que cuenta con un monografico
dedicado a los adolescentes enfermos de cancer y otras secciones con noticias y articulos dedicados
a los programas, los colaboradores, las actividades, etc. Su difusion se ha planificado para el inicio de
2019.

Video corporativo.- Durante este ano se han elaborado un video para difundir la labor de ASION y
divulgar algunas de sus actividades:

- Video corporativo Gala ASION. Muestra que recoge la gala anualy la entrega de premios ASION.

Correos electronicos.- es cada vez mas frecuente la comunicacion digital con socios, colaboradores,
familias, voluntarios y prensa. Este ano se han enviado mas de 30.000 correos electronicos con motivo
de convocatorias de actividades, campanas como el DINC, anuncios de la GALA ASION, envio del boletin
mensual, etc.

e —
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Otro de nuestros eventos corporativos de mayor repercusion es la convocatoria de los PREMIOS ASION.

Este ano los premios llegaban a la XlIl edicion y el jurado quiso destacar la importancia de la educacion
como elemento normalizador en la vida de los ninos y adolescentes enfermos de cancer, asi como su
labor para desarrollar entre ninos y jovenes valores como la solidaridad y la empatia con colectivos y
personas que lo necesitan.

Teniendo en cuenta estos valores el jurado eligio entre entre las candiaturas presentadas los siguientes
premios:

pm === ==== AsociacionInfanti ========a
Oncolégica de Madrid

PERSONAS FISICAS
Eduardo Velay, maestro
del Aula Hospitalaria
delH. La Paz

____________________________

PERSONAS FiSICAS Eduardo Velay, maestro del Aula Hospitalaria del H. La Paz por su compromiso profesional
y emocional, que va mas alla de sus competencias profesionales y laborales, destacando especialmente su
capacidad de motivacion y su creatividad para conseguir los mejores resultados en un entorno complejoy con
un alumnado de edades diferentes y con una situacion fisica y emocional muy dificil.

Oncolégica de Madrid

ENTIDADES SIN ANIMO
DE LUCRO
Pueblo de Torija

____________________________

ENTIDADES SIN ANIMO DE LUCRO.- Pueblo de Torija por el compromiso colectivo y continuado de esta
poblacion en la ayuda a los ninos y adolescentes enfermos de cancer. Son un ejemplo de solidaridad y
generosidad en el que estan implicados todos los estamentos, desde el Ayuntamiento, las asociaciones,
las empresas y todos los vecinos, y resulta un modelo para otras localidades de su entorno.
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EMPRESAS
Centro Educativo Zola

EMPRESAS.- Centro Educativo Zola por la tarea educativa realizada en este centro escolar que promueve
el conocimiento cientifico, la prevencion y cuidado de la salud asi como la conciencia social sobre las
dificultades y necesidades de los ninos y adolescentes enfermos de cancer y de sus familias.
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MEDIOS DE COMUNICACION.- Programa Hoy por Hoy Madrid por la oportunidad de difusion que el
programa ofrece, al dar cabida a noticias y acciones relacionadas con los colectivos de pacientes
como es el caso de ASION. Se valora especialmente su labor para conseguir un mayor conocimiento y
sensibilizacion social sobre los problemas y necesidades de estos pacientes.

Los premios se entregan en el transcurso de la Gala anual, otro de los actos corporativos mas significativos

junto con la Asamblea Anual de socios. En 2018 se celebro el 24 de noviembre en el Hotel NH Eurobuilding
y congregd a 297 personas entre socios, amigos, colaboradores y voluntariado de ASION. Una vez mas,
Juanma lturriaga actué como maestro de ceremonias y conté con la colaboracion de la periodista Maria
Bretones. En el final de fiesta intervino Carlos Rubio un joven mago que dejo sorprendidos y emocionados
con sus trucos a grandes y pequenos.

Ademas de las senaladas, queremos resaltar la Fiesta Solidaria ASION como una actividad corporativa de
primer orden. Aunque tiene un caracter benéfico y de recaudacion de fondos reune a un gran numero de
personas que se sienten identificadas con nuestra entidad y que participan en las muchas actividades
que se organizan durante la fiesta. El encuentro entre socios, familias afectadas, colaboradores y un gran
numero de voluntarios otorga a este evento un caracter singular y de gran importancia en la planificacion
anual de actividades.
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A lo largo del ano son muchas las noticias que hemos generado aunque no todas han alcanzado el mismo
grado de repercusion y alcance. Los medios de comunicacion se han hecho eco de éstas y otras noticias
colaborando a su difusion y desde ASION hemos enviado notas de prensa para apoyar su divulgacion e
informar a los medios.

Este ano hemos emitido 7 notas de prensa relacionadas con actividades y temas de interés para nuestra
entidad. En algunas ocasiones, las notas de prensa se han elaborado en colaboracion con otras entidades
como las relativas al Dia Internacional del Nino con cancer o la Campana iEnciende el Oro, enciende la
esperanza!

Entre las noticias de mayor difusion podemos senalar:

* El Dia Internacional del Nifio con cancer celebrado en el Ministerio de Sanidad en colaboracion con la
FEPNC y que el que se presentaba como demanda sanitaria la necesidad de crear unidades de atencion
especifica para los adolescentes enfermos de cancer.

* Creacion de la 12 Unidad para adolescentes enfermos de cancer. El hospital 12 de octubre inauguro
esta 12 area de diagnostico, seguimiento y atencion para los pacientes entre 14 y 18 anos.

* Dia del Nifio hospitalizado. En mayo celebramos, junto con otras entidades relacionadas con la infancia,
esta conmemoracion. Participamos en las actividades y dimos difusion al dia destacando especialmente
los derechos de los ninos hospitalizados.

* Reto 48 horas. Durante dos jornadas los ninos del programa de deporte adaptado acompanaron a dos
hermanos ciclistas, Esteban y Anibal Ruiz, que realizaban el reto de conseguir completar el recorrido del
camino francés Roncesvalles-Santiago en 48 horas. Los ninos compartieron algunos momentos de la
ruta con los deportistas y realizaron juntos la entrada a la Plaza del Obradoiro.

* Desfile de peinados con painuelos. La realizacion de este desfile fue otro momento importante para la
difusion y sensibilizacion social sobre el cancer infantil.

e Campana iEnciende la esperanza! iEnciéndelo en oro! De nuevo se sumaron a esta iniciativa muchos
ayuntamientos, empresas y particulares. En Madrid la Fuente de la Cibeles y la Puerta de Alcala se
iluminaron con el color dorado simbolo del cancer infantil.

* Otras noticias importantes que ya hemos senalado fueron las Jornadas de formacion para profesionales
de atencion primaria y la gala ASION junto con la entrega de los Premios ASION

Las redes sociales se han convertido en una herramienta muy eficaz para llegar con rapidez a nuestros
grupos de interés y al publico en general. Ofrecen una comunicacion dinamica y permiten la interaccion de
los usuarios que se sienten mas implicados y cercanos a las noticias.

Facebook
Mantenemos dos perfiles en esta red:

* Asociacion Infantil Oncologica de Madrid en el que se publican de una a dos entradas diarias. La
tematica es muy variada, actividades, programas, actuaciones, etc.

* LaHucha de Tomas se publica con una periodicidad semanal siempre entradas con noticias relacionadas
con el area cientifica.
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Ao REHABILITACION FISICA W Nusestro fisio utiliza Plastilina de Perlas para la
rehabilitacion de las manos de slgunos de los nifos y nifes que acuden 2 nuestra
Centro de Atencidn y Rehabilitacion de Secuelas.

Ascciacién Infantil Oncolégica de Madid,
30 afios trabajando por mejorar la calidad
de vida de los nifas con cincer y sus

farnilias desde el disgndstico.
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El numero de seguidores aumenta
progresivamente alcanzando a finales de
ano 8.464 seguidores. La noticia que ha
tenido una mayor repercusion ha sido la
consecucion del horario flexible en las UCIP
que tuvo un alcance de mas de 30.000
visualizaciones.

Twitter

Se realizan una o dos publicaciones diarias.
Su ritmo de crecimiento es mas lento y
actualmente tenemos 2.699 seguidores.

Instagram

Es unared social en la que prima la imagen,
y se publican entre 2, 3 entradas semanales,
buscando siempre imagenes significativas
que puedan mostrar la noticia que hay
detras.

2018 es nuestro primer ano en esta red y
actualmente tenemos 501 seguidores

Youtube

A lo largo de este ano se han subido a esta
red 8 nuevos videos relacionados con los
programas de ASION o con algunas de
las actividades realizadas como el reto 48
horas o la gala ASION.

Tenemos 88 subscriptores y la gala ASION
junto con los videos protagonizados por
adolescentes han sido los mas vistos.

Web ASION

Se trata de una web atractiva y facil
de navegar lo que facilita que muchas
empresas nos elijjan como destinatarios de
acciones beneéficas.

Ademas de las secciones habituales
contiene un blog en el que van a
apareciendo noticias con una frecuencia
de 2 al mes.
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PREMIO SANTANDERACCION SOCIAL DELPROGRAMA
“Euros de tu nomina”

ASION fue elegidacomounade las entidades premiadas
por nuestro proyecto “A tu lado. Soporte psicologico
inmediato a menores enfermos de cancer”

Gracias al apoyo de Jose Migallon, un empleado del
banco que actudé como nuestro padrino, conseguimos
los votos de un gran numero de empleados vy
convertirnos en la entidad elegida para recibir este
premio.

La presidenta de ASION recogio el premio en el acto
celebrado en la casa de las Alhajas que presidio la reina
Dona Leticia junto con Ana Patricia Botin presidenta del
banco Santander.

PREMIOS ACCION SOCIAL FUNDACION
MONTEMADRID- EN ACCION BANKIA

Convocatoria 2018 de Accién Social

Se trataba de la VI Convocatoria de Accion Social,
premios que conceden la Fundacion Montemadrid y
BANKIA.

| ") fundacion ‘ Ban<|
En esta ocasion se presentaron mas de 400 proyectos JL[ (d montemadrid e

y ASION fue elegida como una de las entidades
ganadoras por su proyecto “Hacia la especializacion de
la labor voluntaria en el area del cancer infantil".

En el acto, al que acudieron mas de 66 entidades, participaron el presidente de Bankia, José Ignacio
Goirigolzarri y el presidente del Patronato de la Fundacion Montemadrid, Jesus Nunez.

PREMIO BANCO DE ALIMENTOS

En el mes de octubre recibimos del Banco de Alimentos uno de sus premios en la modalidad de Entidades
Benéficas.

Al acto de entrega acudié nuestra coordinadora general Manuela Dominguez, junto con algunas de las
personas voluntarias que colaboran en este proyecto que ofrece lotes de alimentos a las familias mas
vulnerables con hijos enfermos de cancer.

PREMIO RED SOLIDARIA BANKIA

RED SOLIDARIA ES UN PROYECTO DE BANKIA QUE VINCULA LA ACCION SOCIAL DEL BANCO CON LA
CONSECUCION DE LOS OBJETIVOS DE SU RED DE OFICINAS. Los empleados son los encargados de
promover y seleccionar proyectos sociales, llevados a cabo por entidades sin animo de lucro, necesario y
cercano a sus oficinas o localidades de origen.



En la convocatoria de 2018, los empleados que han
superado objetivos eligieron nuestro proyecto VIVEN vy
CONVIVEN como destinatario de una ayuda economica
de 10.000€ que permitio llevar a cabo el campamento
de verano para ninos, ninas enfermos de cancer y sus
hermanos.

PREMIOS SUPER INOCENTE

La Fundacion Inocente, Inocente convoca estos premios
con el proposito de reconocer el apoyo de aquellos
personajes “Famosos” que colaboran en causas sociales
a favor de la infancia.

En 2018 se premio el apoyo de Juanma Lopez Iturriaga y
nuestro proyecto de Deporte Adaptado.

Uno de los principios que guia nuestra actuacion es
el trabajo cooperativo con entidades, instituciones vy
organizaciones afines para aunar esfuerzos y conseguir
metas comunes.

Esta colaboracion se lleva a cabo en diferentes niveles
y siempre en funcion de conseguir los objetivos de
mejorar la atencion y la calidad de vida de los ninos y
adolescentes enfermos de cancer y de sus familias.
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Este ano ha finalizado el proyecto que firmamos con la Comunidad
de Madrid para proporcionar medicinas a la Unidad de Oncologia
Pediatrica del Hospital publico Francisco Ycaza Bustamante en la

\
] COLABORAR Y !
! COOPERAR PARA
\

1

1

1

CONSEGUIR I ciudad de Guayaquil (Ecuador).
\

\\ RESULTADOS : ASION ha cumplido y respondido de sus responsabilidades aunque
S 1 no fue posible completar en su totalidad el proyecto debido a

1

S las dificultades de justificacion que nos impedian cumplir con los
requisitos exigidos por la Comunidad de Madrid.

A partir de este momento se ha mantenido la colaboracion
proporcionando orientacion 'y asesoramiento al equipo de
profesionales del citado hospital.

_____________________________

_____________________________

Nuestro contacto con las familias se inicia en el hospital, son por tanto las primeras

Instituciones con las que colaboramos.

CENTROS HOSPITALARIOS AREAS DE INTERVENCION

: H. LA PAZ Gerencia :
1 1
. H. 12 DE OCTUBRE Direccidn y equipo sanitario .
: H. NINO JESUS :
! H. GREGORIO MARARON Equipos asistenciales: trabajo !
| HOSPITALES PUBLICOS : social, aula hospitalaria, aten- |
1 . cion al paciente, voluntariado, i
! H. RAMON Y CAJAL etc. !
: H. SAN RAFAEL ) ) . :
! Equipos Asistenciales: !
I H. MONTEPRINCIPE I
: . - Trabajo social :
. HOSPITALES PRIVADOS H. QUIRON - Atencion al paciente :
X - Voluntariado X
I H. LA MILAGROSA I

A partir de este momento tendremos que trabajar con otros organismos e instituciones publicas para
representar los intereses de los pacientes, defender sus derechos y reclamar las prestaciones y ayudas
necesarias para mejorar su bienestar y el de sus familias.

La ayuda a las familias requiere de actuaciones no sélo en la Comunidad de Madrid, sino también en otras
CCAA, ya que las familias proceden de localidades de diferentes puntos de Espana.
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CONSEJERIA DE SANIDAD

COMUNIDAD DE MADRID CONSEJERIA DE SERVICIOS SOCIALES

v Servicios Sociales Generales

v SEPE
CONSEJERIA DE EDUCACION

Centros de salud
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
Oficina del Medicamento extranjero

Centro de Transfusion

Equipos de Valoracion y Orientacion de discapacidad
INEM
IVIMA

Oficina de Atencion al inmigrante,

SAED

CONCEJALIA DE SANIDAD

CONCEJALIA DE SERVICIOS SOCIALES

__________________________________

AYTO DE MADRID JUNTAS DE DISTRITO
EMV
OTROS AYUNTAMIENTOS CONCEJALIAS DE SERVICIOS SOCIALES

__________________________________________________

_________________________________________________________________

_________________________________________

________________________

ASION mantiene su independencia como organizacion pero forma parte de diversas entidades con las que

comparte objetivos e intereses.

nins con cancer

Federacion Espaiiola de Padres

FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE PADRES DE
NINOS CON CANCER

“Ninos con cancer”

Pertenecemos a esta Federacion desde su creacion en 1990,
y el objetivo comun es conseguir una atencion de calidad
para los nifos, ninas y adolescentes enfermos de cancer y
para sus familias sea cual sea su lugar de procedencia.

Ademas de en las actividades asociativas, Asamblea general y extraordinaria, reuniones de presidentes,
participamos en otros programas y mantenemos una estrecha colaboracion con el resto de entidades que
pertenecen a la Federacion o colaboran con ella como entidades asociadas.
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Principalmente participamos en los siguientes programas y proyectos:
» Comisiones de trabajo (sanidad, educacion, trabajo social, psicologia, voluntariado)
* Estudio Observatorio sobre Discapacidad DISCAIN
* Actividades y campanas de sensibilizacion.
- DINC
- Campana sobre atencion a los adolescentes

- Mes del cancer infantil

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE DISCAPACIDAD DE LA
[ P— COMUNIDAD DE MADRID FAMMA

F A M M A ASION se incorpora a esta federacion en 2006 con el

Cocermnie Madnid

objetivo de ofrecer una mejor atencion y apoyo a los ninos y
adolescentes que presentan secuelas fisicas y organicas bien
debido a la enfermedad o a los tratamientos.

Ademas de en las actividades asociativas participamos en otros programas que lleva a cabo esta entidad:
- Programa de Respiro Familiar

- Programa formativo

- Consejo de participacion asociativa COPA

- Programa de asesoria legal y laboral

GRUPO ESPANOL DE PACIENTES CON CANCER. GEPAC

Formamos parte de esta organizacion desde 2012 y nuestra
PACIENTES/ colaboracion se ha centrado desde el inicio en representar al
CANCER colectivo del cancer pediatrico.

Ademas de colaborar y participar en actividades de comunicacion y difusion como los Premios Albert
Jovell, anualmente organizamos un taller dedicado al cancer infantil y adolescente en el Congreso de
Pacientes en el que se dan cita un gran numero de profesionales y pacientes para abordar los multiples
aspectos y patologias relacionados con el cancer.
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Ademas de las entidades citadas con anterioridad mantenemos una colaboracion variada y constante con
otras asociaciones y fundaciones con el objetivo de ofrecer mejores prestaciones y ayudas a nuestras
familias.

Las colaboraciones son de caracter muy diverso y todas suponen una importante ayuda para nuestra
asociacion, por lo que queremos expresar nuestro agradecimiento y reconocer el apoyo que nos prestan:

Aldeas Infantiles SOS
Asociacion de Adolescentes y Adultos
jovenes con cancer (AAA)

Asociacion de Ayuda a Familias Afectadas
de Leucemia (AFAL)

Asociacion Cultural Bohonal De Ibor

Asociacion Espanola de Afectados por
Linfoma (AEAL)

Asociacion Espanola Contra el Cancer
(AECC)

Asociacion de Familas Oncohematologicas
de Lanzarote (AFOL)

Asociacion Local De Agricultores Y
Ganaderos De Torija

Asociacion Medicos Mundi

Asociacion Menudos Corazones

Asociacion de Mujeres Almenas

Asociacion de Mujeres Catalina de Palacios
Asociacion Otro Mundo es Posible
Asociacion Pekelucas

Asociacion de Peluqueria Internacional Arte
e Imagen (Mechones Solidarios)

Asociacion Save the Children

Asociacion Salud entre Culturas

Asociacion de Vecinos Esquivias Progreso
Asociacion Ver And Ser

Aviacion Sin Fronteras (ASF)

Barretstown Gamp camp Found

Caritas

COCEMFE

Cruz Roja

FANVENCION

Fundacion Abracadabra

Fundacion Aladina

Fundacion Alegjandro da Silva contra la
Leucemia

Fundacion Altius

Fundacion AMA

Fundacion ARPE

Fundacion Atlético de Madrid
Fundacion Banco Santander
Fundacion Blas Méendez
Fundacion Caico

Fundacion Cepsa

Fundacion del Club Deportivo Leganés
Fundacion Empresa y Sociedad
Fundacion Fco. Gregorio Gervas
Fundacién icaro

Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Integra

Fundacion Intermundial
Fundacion Josep Carreras
Fundacion Lealtad

Fundacion Leucemia y Linfoma
Fundacion Lukas Ayuda A La Discapacidad
Fundacion Mahou San Miguel
Fundacion Make a Whis
Fundacion Mensajeros de la Paz
Fundacion Merck Salud
Fundacion Montemadrid
Fundacion Mutua Madrilena
Fundacion ONCE

Fundacion Pequeno Deseo
Fundacion REALE

Fundacion Remonte Euskal Jai Berri
Fundacion Ronald Mc Donald
Fundacion Roviralta

Fundacion Sauce

Fundacion También

Fundacion Telefonica

Tambien queremos hacer llegar nuestras disculpas por los posibles olvidos o errores que hayamos podido

tener al elaborar esta relacion.

e —
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- ~ El trabajo que hemos ido presentando en esta memoria esta
/' \\ sostenido por los programas de gestiony administraciéon encargados
’ 6. \ de mantener el funcionamiento de la entidad en base a una serie de

! GESTIONARY Y PrnoPes
' ADMINISTRAR
\

* Seleccion adecuada de los proyectos, en funcion de las
necesidades de las familias, de su viabilidad economica y de su

1
|
|
\ EFICAZMENTE mantenimiento a largo plazo.
|
\\LOS RECURSOS I * Gestion adecuada de los recursos, garantizando la proteccion
AN [ de los programas de ayuda a las familias y la austeridad en el
Se 1 funcionamiento y los gastos.
e o

* Diversificacion de las fuentes de financiacion, para mantener nuestra independencia como organizacion
y representar adecuadamente al colectivo de familias con hijos enfermos de cancer.

* Compromiso de transparencia con socios, donantes y patrocinadores respondiendo responsablemente
y dando cuenta del destino y utilizacion de los fondos.

Para que este trabajo sea conocido y reconocido publicamente ASION realiza una auditoria externa
anualmente y se somete cada dos anos al analisis que realiza la FUNDACION LEALTAD y que nos acredita
como Entidad que cumple con los principios de Transparencia y Buenas Practicas

______________________________

______________________________

A lo largo de esta memoria al describir los programas y actuaciones han aparecido las personas y grupos
humanos que constituyen el equipo de ASION.

EQUIPO DIRECTIVO

Formado por la Junta directiva que marca las lineas de actuacion y cuyas competencias han sido ya
descritas al hablar del gobierno de la entidad. Tanto la presidenta como el resto de sus componentes
desempenan tareas de representacion, voluntariado y seguimiento de algunos proyectos.

VOLUNTARIADO
Parte imprescindible del equipo ASION y al que hemos dedicado un capitulo propio en esta memoria.
EQUIPO TECNICO

Esta constituido por los profesionales adscritos a las diferentes areas y son los responsables de la puesta
en marcha y desarrollo de los mismos. Al frente de todos ellos se encuentra la coordinadora general que
guia su trabajo y que mantiene una relacion continuada con la presidencia y la junta directiva.

COORDINADORA GENERAL

| DPTO DPTO. : |
! DPTO. PSICOEDUCATIVO v OCIO, TIEMPO DPTO. DPTO. ADMINISTRACIONY !
1 TRABAJO SOCIAL REHABILITACION LIBREY COMUNICACION SERVICIOS .
I VOLUNTARIADO I
: 1 administrativa :
i L 1 pedagoga 1
. 5trabajadoras 4 psicélogas - - - . :
' ; . 2 periodistas 1 auxiliar administrativa
| sociales . 1 animadora '
i 1 fisioterapeuta sociocultural i
N A PR R o 2 trabajadoras de limpleza_;
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Incluimos en este apartado, los recursos inmobiliarios y otros materiales diversos que utilizamos en los
diferentes programas.

Recursos inmobiliarios.

Sede de ASION

Centro de Atencion y Rehabilitacion de Secuelas

Hogares para alojamiento familiar (4)

Centro de Ocio y Respiro familiar Maria Guerrero (Valdemorillo)

Local destinado a almacén cedido por REALE (Torrejon)

Otros recursos:

Vehiculos (2)

Material ortoprotésico (sillas de ruedas, muletas, camas articuladas, colchon antiescaras, cojines
antiescaras, andadores, asientos de banera y ducha, alzador WC, porta sueros).

Materiales audiovisuales (proyector, tabletas, ordenadores portatiles,..)

Material ludico, deportivo,..

Cabe destacar la sustitucion de la antigua base de datos de la entidad por una mas seguray completa que
cubre las necesidades de todos los departamentos de la asociacion, ahorrando tiempo en multiples tareas
de gestion de socios, registro de datos, elaboracion de informes, etc.

-

-

____________________________________

____________________________________

Para llevar a cabo los programas es importante contar con los recursos suficientes que garanticen y
aseguren su puesta en marcha y su continuidad.

Las principales fuentes de financiacion son:;

-

Personas Asociadas- Son una fuente sistematica de ingresos y garantizan la continuidad de los
programas. Muchas son familias afectadas pero también hay un gran numero de personas ajenas a este
problema que quieren colaborar con nuestra entidad.

N° Socios Ingresos
. 1793 117.887,18 € |
Ne° Altas Importe
5 55 9533€ |
. N° Bajas Importe
17 1.950€

-
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* Subvenciones.- Fondos obtenidos a traves de las convocatorias publicas y privadas en las que
presentamos proyectos ajustados a los requisitos y condiciones de cada convocatoria. Entre las
subvenciones publicas destaca la del IRPF que desde al ano 2017 gestionan las propias CCAA.

e Actividades.- A lo largo del ano son muchas las iniciativas que se ponen en marcha con el objetivo de
recaudar fondos para la financiacion de los programas de ASION. Ademas hay que destacar tambien
las iniciativas benéficas que ponen en marcha socios, amigos y colaboradores y que suponen una
fuente muy importante de ingresos.

- Campana céntimos 2017-2018

- Venta de Calendarios

- IXTorneo de Golf PHILIPS - ASION
- Fiesta solidaria ASION

- Loteria de Navidad

Desde hace unos anos hay que recalcar la importancia de nuevas fuentes de recaudacion de fondos
como son: regalos solidarios, donaciones a travées de la web y redes sociales.

* Donaciones.- Incluimos las donaciones economicas realizadas por particulares y por entidades
y también aquellas otras aportaciones de materiales, actividades y colaboracion profesional.
Aprovechamos para resenar las entidades que colaboraron el pasado ano, aprovechamos para
darles las gracias y expresamos nuestras disculpas si hemos olvidado a alguna de las entidades
colaboradoras.
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i ASION. Asociacion Infantil Oncologica de Madrld . m\\'\
MEMORIA2018 A

Oncolog\ca do Maand

INGRESOS

748.923,47€ 43.057.51€

Programa Gestion 116.016,18

Captacion de recursos 110.220,19 INGRESOS FOR FROGRAMAS

Grupo Veteranos o 4% 1% 16%

i La Hucha de Tomas 7.956,38 |

Programa Psicosocial 222.539,04 33%

Programa Educativo 250.569,37

' Ocio y Tiempo Libre 29.339.35

i Formacion e Informaciéon 10.356,00 i

Programa Voluntariado 1.927,00

Guayaquil o 30%

Total 748.923,51
® Programa gestion Programa Educativo
@ Captacion recursos ® Formacion e Informacion
Grupo Veteranos ® Ocio y Tiempo Libre

® La Hucha de Tomas Programa Voluntariado

m ® Programa Psicosocial Guayaquil

GASTOS POR PROGRAMAS

Programa Gestion 132.398,24
Captacion de recursos 39.166,39
1 1 o, 2%
| Grupo Veteranos 0 ! 5% 10%
La Hucha de Tomas 10.325,21
Programa Psicosocial 247.763,07 6%
: Programa Educativo 132.031,51 : 1%
Ocio y Tiempo Libre 44.016,56
i Formacion e Informacion 53.051,16 i
Programa Voluntariado 32.454,97 o
1 1 35°°
i Guayaquil 14.658,89 |
yad 5 ® Programa gestion ® Programa Educativo
@ Captacion recursos Formacion e Informacion
Total 705.866,00 Grupo Veteranos Ocio y Tiempo Libre
La Hucha de Tomas © Programa Voluntariado
® Programa Psicosocial @ Guayaquil



OBJETIVOS
ESTRATEGICOS
2019

1
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1
1
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Con el fin de mejorar la calidad de vida del nino enfermo de cancer
y de su familia, se han fijado los siguientes objetivos estratégicos
para 2019:

o e = -

TSN
74 \

1 1 Ofrecer el apoyo socioeconomico adecuado y la atencion psicologica necesaria a

\\ ’I todos los miembros del nucleo familiar durante el proceso de la enfermedad.

¢ = N Detectar, evaluar, prevenir y rehabilitar en la medida de lo posible las secuelas

12 1 cognitivas, sensoriales, motoras y relacionales que pueden afectar al nifo y

\ < ,' adolescente una vez superada la enfermedad favoreciendo la integracion y
= normalizacion.

’ = ‘ - - ' - .~ - s
’ \ Garantizar la escolarizacion continuada de los ninos hasta su reincorporacion
I 3 1 al colegio, tanto en la etapa de educacion obligatoria como no obligatoria,
\\ - ,' compensando los déficits educativos que hayan podido producirse.

TSN
II \l Ofrecer actividades ludicas y recreativas como recurso terapéutico para los nifos
\ 4 ’ y adolescentes afectados como para el resto de los miembros de la familia.

~S_-

TSN
4 \ Mantener y potenciar un programa de voluntariado que cuente con personas
'\ 5 ,' responsables, adecuadamente formadas y comprometidas con los valores de

~S_~ nuestra entidad y que puedan colaborar en los diferentes programas

TSN
4 \ Reclamar frente a las instituciones sanitarias, educativas, sociales, etc. y en todos
I 6 I los foros sociales los derechos y necesidades del colectivo de familias con hijos
‘\ - ,’ enfermos de cancer.

/’ \\ Mantener un observatorio que recoja las dificultades a las que se enfrentan las
1 7 1 familias y denunciar publicamente aquellos recortes y politicas que perjudiquen
‘o_.’  anuestrocolectivo.

,’ = ‘\ Exigir que los nifos y adolescentes enfermos de cancer entre 0 y 18 afios sean
I 8 1 atendidos en Unidades de referencia en oncologia pediatrica y apoyar las
\\ ’I unidades especificas para el tratamiento de adolescentes y jovenes adultos

enfermos de cancer.




ASION. Asociacion Infantil Oncologica de Madrid E

MEMORIA2018

Reclamar que el Registro Nacional de Tumores Infantiles sea obligatorio incorporando
el tramo de edad 14/18 a los registros pediatricos.

Apoyar la elaboracion de protocolos de seguimiento a largo plazo para los
supervivientes de cancer.

Impulsar y potenciar la investigacion en cancer infantil en todas las areas sanitaria,
social, educativa, psicologica, familiar, etc. y la realizacion de ensayos clinicos
apoyando los estudios y trabajos dirigidos a este fin.

Desarrollar una politica de comunicacion con todos nuestros grupos de interés
implicando a todos los integrantes del equipo y haciéndola presente en todas nuestras
actividades.

Potenciar el reconocimiento de ASION como organizacién de referencia en cancer
infantil y especialmente su trabajo en el apoyo a las familias y en la mejora de la
calidad de vida de los nifos y adolescentes enfermos de cancer.

Mantener los criterios de calidad y responsabilidad social implicando al equipo en la
politica interna, motivando a su cumplimiento y orientando el trabajo de los grupos
hacia la mayor eficacia en la busqueda, consecucion y utilizacion optima de los
recursos.

Intensificar la busqueda de colaboraciones externas con grupos que compartan
objetivos y fines, estableciendo alianzas para la consecucion de las metas propuestas.

Fomentar la participacion de familias en la vida asociativa favoreciendo la creacion
de redes solidarias de apoyo y la incorporacién de nuevas personas a los grupos de
trabajo, voluntariado y tareas directivas.
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