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Unas palabras
de nuestra presidenta,
Teresa Gonzalez Herradas

Un ano mas os presentamos nuestra Memoria de Actividades.
Resume el trabajo y la trayectoria de nuestra organizacion

en 2020, un ano muy dificil para la familia ASION en el que
ademas hemos tenido que enfrentarnos a la COVID - 19, una si-
tuacion inesperada y terrible que ha modificado nuestras vidas
y ha hecho tambalear nuestras convicciones y certidumbres.

Un tiempo dificil para las familias, tanto para las que estaban
en el hospital y han sufrido un doble aislamiento, convirtien-
dose en cuidadores y acompanantes a tiempo completo sin
turnarse, protegiéndose y protegiendo a los suyos sin apenas
contacto con el exterior, como para las que estaban en casa
con miedo e incertidumbre, sin saber como la pandemia podria
afectar a sus hijos, a los tratamientos que debian recibir, o a las
pruebas que tenian que realizarse.

Un ano complicado para los profesionales de ASION, que
tuvieron que inventar nuevas formulas para poder seguir
apoyando a las familias, teletrabajando y utilizando las nuevas
tecnologias para llegar a los pacientes en los hospitales y en
sus domicilios. A pesar de su esfuerzo, algunos de los progra-
mas se han visto afectados y muchas actividades tuvieron que
suspenderse por las restricciones provocadas por la pandemia.

A lo largo de la memoria hemos querido reflejar todas estas
dificultades, pero también mostraros como hemos enfrentado
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esta situacion, porque ha sido un ano de aprendizaje, de rein-
ventarnos, de volver a recordar cosas que habiamos olvidado.

Nos hemos dado cuenta de que podemos trabajar juntosy
que la distancia no tiene por qué aislarnos, que proteger a los
demas es también protegernos. Y han sido nuestros ninos y
jovenes los que nos lo han recordado respondiendo con res-
ponsabilidad y aceptando las restricciones a las que de algun
modo ya estaban acostumbrados. Mostrandonos que que-
darse en casa es disfrutar de la familia y que cuidar a los que
nos cuidan es un acto de amor.

Todavia vivimos tiempos inciertos, con dificultades a las que
tendremos que ir dando soluciones, pero conflamos en saber
abordar los retos que nos esperan con ilusion y esperanza, y
seguir trabajando en conseguir una mejor calidad de vida para
los ninos y adolescentes con cancer y sus familias.

Queremos dar las gracias a todas las personas que han per-
manecido a nuestro lado ayudandonos a superar esta situa-
cion. Sin su colaboracion y esfuerzo no habria sido posible el
trabajo que recoge esta memoria. Gracias a todo el equipo de
ASION, tanto a los profesionales como al equipo directivo, al
voluntariado y por supuesto a nuestros socios, colaboradores
y donantes que han mantenido su compromiso de apoyo im-
prescindible para el sostenimiento de nuestro proyecto.

2 Quiénes somos?

Un grupo de madres y padres que han pasado por la experien-
cia de tener un hijo enfermo de cancer. Conocemos de primera
mano las necesidades y problemas que genera la enfermedad,
y queremos ayudar a otras familias a enfrentarse a esta dificil
experiencia.

Somos familias
que ayudamos
a otras familias.




Nuestra trayectoria 1989 - 2020

ASION se constituye el 3 de marzo de 1989 con
el objetivo de mejorar la calidad de vida de los
ninos y adolescentes enfermos de cancer y de sus familias.

Lo que nos define

En 1990 entramos a formar parte del grupo de aso-
ciaciones que constituyen la Federacion Espafola de
Padres de Nifos con Cancer.

La solidaridad entre las familias afectadas: FEPNC

El compromiso en la defensa de los derechos
de los pacientes y de sus familias.

La responsabilidad en la gestion, eligiendo P
los proyectos en funcion de su utilidad. ' , En 1991 se pone en marcha el programa de atencion
psicosocial y se consigue que los padres puedan

Elrespeto a los nifos, nifias y adolescentes acompaiiar a sus hijos cuando estan hospitalizados.
enfermos de cancer y a sus familias,

Atencidn Psicosocial

La colaboracion con instituciones, entidades

y organizaciones para unir esfuerzos.
Entidad de Utilidad Pﬁblica En 1995 obtiene el reconocimiento como entidad de
| | | py

La reflexion critica para corregir y mejorar utilidad publica.
nuestros proyectos.

En 1995 se inicia el Programa de Ocio y Tiempo Libre
ASION se define como una organizacién en el hospital Nifio Jesus, que se va ampliando a otros @

- B hospitales.
sin animo de lucro, una asociacion de
pacientes caracterizada por el apoyo

Ocio y tiempo libre

mutuo entre los propios afectados y que - /6\ En 1997 el programa de alojamiento para familias se
desarrolla su trabajo principalmente en el Hogares ASION refuerza con la adquisicion de un piso en propiedad
smbito dell lud B ﬂ A que se utilizara como sede y alojamiento familiar.
amoIto ge la saluao.

En 2001 se pone en marcha el Programa de Inte- .,

gracion para Adolescentes y Jovenes Enfermos de Adolescentes Yy jovenes

Cancer.




Respiro familiar

En el 2006 se incorpora a FAMMA, Federacion de
Asociaciones de Personas con Discapacidad de la
Comunidad de Madrid.

ASION - Guayaquil

En 2009 se inaugura el Centro de Ocio y Respiro
Familiar Maria Guerrero situado en un entorno natural
que permite ofrecer un espacio de vacaciones y un
lugar para el ocio de ninos, ninas y jovenes.

GEPAC

En 2010 se crea el area cientifica de ASION La Hucha
de Tomas con el objetivo de apoyar a la investigacion
en las distintas areas: sanitaria, psicologica, social,
educativa, etc.

Evaluacion y rehabilitacion

@ 4> e IE &

En 2005 se inicia el Programa de Respiro Familiar
para proporcionar tiempo disponible a los acom-
panantes de los nifos y nifnas en tratamiento.

FAMMA

Entre 2008 y 2012 se lleva a cabo el Proyecto de Co-
operacion ASION - Guayaquil para ayudar a las fami-
lias y apoyar la creacion de la Unidad de Oncologia
pediatrica del hospital Francisco Ycaza Bustamante.

Centro de ocio Maria Guerrero

En 2009 nos integramos en el GEPAC, Grupo Espafriol
de Pacientes Enfermos de Cancer.

La Hucha de Tomas

En 2011 se inicia el Programa de Evaluacion y Reha-
bilitacion Neuropsicologica y se incorporan nuevas
herramientas: resultados para la rehabilitacion de
secuelas, fisioterapia, TAA, deporte adaptado, etc.

Formacién Atencién Primaria

En 2013 ASION es acreditada por la Fundacién Leal-
tad como entidad que cumple con los principios de
transparencia y buenas practicas.

Centro de rehabilitacion

En 2018 la Comunidad de Madrid abre cuatro uni-
dades de atencion a adolescentes enfermos de
cancer en las Unidades de Referencia en el trata-
miento del cancer pediatrico.

Sensibilizacién en centros educativos

En 2020 ASION adapta su funcionamiento y progra-
mas a las nuevas necesidades originadas a partir de
la COVID.

AN
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En 2013 se realiza el primer Curso de Formacion para
Profesionales de Atencion Primaria en colaboracion
con la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid.

FUNDACION LEALTAD

En 2016 se inaugura el Centro de Atencion y Rehabil-
itacion Integral para ninos, ninas y adolescentes
enfermos de cancer.

Unidades de adolescentes

En 2019 se inicia el proyecto de difusion y sensibi-
lizacién para centros educativos, para conseguir una
mejor inclusion e integracion de los menores afectados.

Digitalizaciéon de nuestra ayuda



Nuestros motivos ;Qué hacemos? Las familias

El cancer infantil afecta en Espafia a unos 1.100 nuevos nifios ~ AS|ON intenta dar respuesta alos mt'Jltiples La Comunidad de Madrid dispone de 4 grandes unidades hospitalarias de referencia en el tratamiento del cancer infantily
y ninas al afio y alrededor de a 500 adolescentes entre 14y adolescente. Contactamos con las familias en el hospital y les apoyamos durante todo el proceso de la enfermedad.

18 afios. problemas que surgen tras el diagnéstico a
El cancer es una enfermedad grave, de pronostico incierto 'y través de programas de ayUda a las familias y

con tratamientos largos y dificiles que produce un gran impac- aQ los niﬁos, ninas Yy adolescentes afectados. ANO 2020
to en el paciente y tambien en todo su entorno familiar.

PROCEDENCIA DE LAS FAMILIAS ATENDIDAS

Personas que han recibido COMUNIDAD OTRAS OTROS
nuestras prestaciones: DE MADRID CC.AA. PAISES
2088

@ Py : ) N
Familias atendidas:
o ©
M
)

522
Hospitales de referencia

La Paz
Nifo Jesus
12 de Octubre

Gregorio Marafion

Otros




Los programas de ayuda Apoyo socioeconémico

La enfermedad supone un impacto econodmico muy importante para las familias, que ven mermada su economia domestica
debido a los gastos asociados a la propia enfermedad: farmacia, transporte, comidas fuera de casa, productos especiales, etc.

Estos son los programas que desarrollamos dentro

. e Para otras familias en una situacion econémica dificil, el cancer viene a agravar su si-
y fuera de '-OS hOSpItaleS como apOyO a '.OS NiNOS y tuacion, obligandoles a buscar todo tipo de ayudas.
hinas y adolescentes de cancer y sus familias.

En 2020, debido a la situacion sanitaria, ha sido necesario adaptar nuestro trabajo realizando el contacto mediante llamadas, vi-
deollamadas, y todos los recursos digitales disponibles. Hemos asistido a un total de 407 familias,

Apoyo socioeconomico:

- Orientacion sobre ayudas y recursos
 Ayudas economicas

- Préstamo de material ortoprotésico
- Hogares ASION

- Respiro familiar

Apoyo emocional:

 Apoyo al paciente dentro y fuera del hospital

+ Atencion a otros miembros de la familia

- Apoyo en etapa paliativa y en duelo

- Trabajo en grupos con adolescentes y hermanos

El programa educativo:

- Orientacion e informacion a la familia

- Apoyo y seguimiento al alumnado enfermo
- Informacion a los centros escolares

- Apoyo extraescolar

Evaluacion y rehabilitacion de secuelas:
- Evaluacion neuropsicologica

- Rehabilitacion cognitiva y fisica

- Deporte adaptado

Ocio y tiempo libre

- Animacion en las plantas de oncologia

- Actividades en consulta y hospital de dia

- Estimulacion y acompanamiento de lactantes

- Salidas, campamentos y actividades extra hospitalarias




Respiro

Ofrecemos apoyo a los acompafiantes de los niios hospi-
talizados, para que puedan descansar o realizar gestiones
personales. La interrupcion de las intervenciones en hospitales
por la pandemia ha incrementado la atencion de respiro en
otros lugares como domicilios familiares o sede.

En 2020 hemos apoyado a 49 familias con 418,5 horas
de tiempo disponible para su cuidado.

o 106 g 418,5 ()

Hogares Asion

“Una casa cuando no puedes estar en tu casa” Son 4 hogares
(Marroquina/Ventilla/Cabanilles/ Copérnico) para cubrir las
4 unidades de oncologia pediatrica en Madrid. Este programa
ha sido uno de los mas afectados por la COVID, ya que durante

la pandemia solo hemos podido alojar una familia por hogar, y
hemos tenido que derivar familias a otras entidades.

41 1982 34

Familias estancias nifos alojados

Prestaciones de recursos propios

Ayudas dirigidas a compensar los gastos derivados de la enfermedad
En 2020 hemos apoyado con ayudas para farmacia, transporte o dietas a 27 familias por valor de 3.384,74€.

Ayudas dirigidas a familias vulnerables en riesgo de exclusion social
Hemos apoyado a 42 familias con ayudas econdmicas, alimentos y productos de higiene y limpieza, por valor de 5.608,75€, a
lo que se ha sumado los lotes donados por Banco de Alimentos, por un valor de 6.461,07 €.

Préstamo de material ortoprotésico
Este servicio ha supuesto un ahorro de 937,39€ para las familias, 652€ en sillas de ruedas y 285,39€ de otro material.
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Apoyo emocional

Ayudamos a que pacientes y cuidadores enfrenten
mejor la hospitalizacion y logren una mayor adaptacion

a los cambios que produce la enfermedad.

Durante las etapas de hospitalizacion:

En 2020 hemos dado apoyo emocional y atencion terapéutica a 414 familias y hemos realizado 3.975 intervenciones en los
hospitales de La Paz, 12 de Octubre y Ramoén y Cajal, y en otros centros hospitalarios cuando lo han solicitado las familias.

La pandemia obligd a suprimir las visitas de nuestras profesionales, que tuvimos que reemplazar por videollamadas para po-
der mantener el contacto con las familias y la coordinacion con los servicios hospitalarios. A partir de junio se recuperd el traba-
jo presencial, aunque con limitaciones.

Fuera del hospital:

Atencion emocional a los nifios, ninas, adolescentes y a las familias.

Damos continuidad a la atencion tanto a los pacientes como a sus familiares en la sede de ASION. En 2020 la atencion presen-
cial fue sustituida por llamadas y videollamadas. 218 personas han recibido atencion psicologica en la sede de ASION y se han
realizado 732 intervenciones.

Informes psicologicos
Para valoracion de discapacidad o la solicitud de baja laboral durante el periodo de duelo (en 2020 se realizaron 10 informes).

Apoyo durante la etapa paliativa y duelo
Muchas de las intervenciones se han realizado online, con un total de 149 intervenciones en cuidados paliativos y realizando un
protocolo especial de duelo en 19 familias.

Trabajo con grupos (adolescentes y veteranos)
Ademas de las intervenciones terapeuticas individuales también se realizan terapias grupales en las que los pacientes pueden
compartir sus experiencias, apoyarse y conseguir mayor motivacion.

Otras actividades de apoyo a los cuidadores

Durante el ano 2020, solo se realizé la actividad de shiatsu de enero a marzo, cuando tuvo que ser suspendido debido a la
situacion de confinamiento..

12



Programa educativo

El objetivo de este
programa es mantener
la continuidad educativa
del alumnado desde el

diagnostico hasta la re-
incorporacion a sus cen-
tros escolares.
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Seguimiento Educativo
A pesar de la pandemia, hemos conseguido continuar la coor-
dinacion en La Paz, con los centros de origen y las DAT, y con
el Centro de Recursos Educativos de la ONCE, realizando el
seguimiento educativo a 121 alumnos en 425 intervenciones.

Proyecto de sensibilizaciéon e informacion en centros
educativos

Estas sesiones informativas se dirigen a orientar a docentes 'y
alumnos respecto a la enfermedad. El proyecto fue suspendi-
do debido al confinamiento, aunque pudimos realizarlo en el
Liceo Sorolla, CEIP Enrique Tierno Galvan, CEIP San Benito y
el Colegio Zola de Las Rozas.

Apoyo extraescolar y refuerzo educativo
Se realizaron 14 intervenciones a través de Zoom gracias al
voluntariado especializado en atenciéon educativa.

Evaluacion y rehabilitaciéon de secuelas

La rehabilitacion de secuelas tiene como objetivo evaluar y rehabilitar a ninos y adolescentes con cancer. EL objetivo es mini-
mizar el impacto de los frecuentes problemas cognitivos, conductuales, emocionales y/o fisicos derivados de la enferme-
dad o de los propios tratamientos que se traducen en dificultades de las actividades de la vida diaria y que pueden condicionar
su posterior desarrollo educativo, laboral, social y personal.

Este programa presenta dos tipos de intervenciones principales:

Intervencion neuropsicoldgica: centrada en las habilidades Intervencion fisioterapéutica: centrada en las habilidades
cognitivas. fisicas.

» Evaluacion neuropsicologica (en 2020 se ha atendido a un » Evaluacion fisica..

total de 75 familias). - Rehabilitacion fisica. (se han realizado 366 intervenciones).

* Rehabilitacion neuropsicologica (Se han realizado 910 inter- - Deporte adaptado.
venciones).

Durante este ano, algunas intervenciones se vieron interrumpidas de marzo a junio por la situacion derivada de la COVID-19,
y otras se realizaron online. A partir de julio, se ha combinado la atencion online y presencial. Durante el confinamiento, los
ninos y adolescentes tuvieron menos oportunidades de realizar actividades fisicas y deportivas, lo que ha perjudicado a su esta-
do generaly a la evolucion de las secuelas. Debido a la pandemia, la actividad de deporte adaptado se suspendio en marzo
de 2020.
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Ocio y tiempo libre

El objetivo de este programa es favorecer la normalizacion
e integracion social de los nifos 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.

Este programa se ha visto afectado especialmente por la
pandemia, ya que los hospitales no han permitido la presencia
de voluntarios desde el inicio de la COVID. Hasta el mes de
marzo atendimos a 262 menores con cancer en 495 interven-
ciones:

- Animacion en las plantas de oncologia.

- Animacion en hospital de dia y consultas.

- Juegos y estimulacion menores de 3 afos.

I

£
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Programa de ocio terapéutico online

El nuevo programa permitié retomar las actividades de ocio
con menores hospitalizados y no hospitalizados. La suma
del programa de ocio terapéutico presencial (realizado hasta
marzo) y online nos ha permitido atender a 352 nifios en trata-
miento oncologico, y 130 familiares o niios de otras espe-
cialidades en 629 intervenciones.

El programa ha contado con la participacion de colaboradores
externos, a los que agradecemos su apoyo en este ano tan
complicado: Cienciaterapia, Fanvencion, “Hospital Teatral”,
Enfermeras “Cuenteras”, Electronic Arts Software, Yoha-

na Yara, Aviadores Sin Fronteras, Jaime Crespi, Fundacion
Abracadabra, “ByViruzz", Tapa Tapita Tapon, EMonkeyz Club
Academy, Kaleidos, Ludiversia y Refuerzo Divertido.

Actividades extrahospitalarias

Las actividades presenciales y grupales han estado desacon-
sejadas, por lo que quedaron suspendidas actividades como
campamentos, salidas culturales y deportivas, actividades
grupales con familias, etc.. Para compensarlo, se organizé una
visita al ZOO de Madrid en la que participaron 37 menores
con sus familiares directos, 129 personas en total.

Programa de voluntariado

Para los programas de ASION es muy valiosa la colaboracion de personas voluntarias que participan ofreciendo generosa-
mente su tiempo, conocimientos y experiencia. A lo largo de 2020 han participado en el voluntariado de ASION 229 personas.

Desafortunadamente, este programa se ha visto profundamente afectado por la COVID- 19. ya que en marzo se suspendio el
programa de Ocio Terapéutico en hospitales. El resto de los programas continuaron su funcionamiento online y sélo pun-
tualmente se realizaron actividades presenciales de tipo asistencial.

También ha colaborado el voluntariado corporativo de empresas como Reale Seguros, CANON, Ecija Abogados, el Centro

de Amazon en San Fernando de Henares, Banco Santander, Chep o Kaleidos; entidades e instituciones como Fundacion
Telefdnica, Fundacion Montemadrid, Fundacion Mapfre, el instituto del IES Alarnes de Getafe o IES Ciudad Escolar, y asocia-
ciones y organizaciones de voluntariado como FEPNC.
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La Hucha de Tomas,

el area cientifica de ASION

La investigacion en las
diferentes areas, clinica,
sanitaria, psicologica, social,
educativa o rehabilitadora re-
dunda en avances y mejoras
en la supervivencia, y en la
atencion y calidad de vida de
estos pacientes y sus familias.

Con este convencimiento, apoyamos investigaciones reali-
zadas por institutos o grupos de investigacion reconocidos,
colaboramos en estudios relacionados con la enfermedad
o con alguna de sus areas, y también desarrollamos proyec-
tos propios en las diferentes areas de nuestro trabajo con los
pacientes y las familias.

Investigacion

 Proyecto Genoma cancer infantil. Programa de medicina de
precision de oncologia pediatrica.

: Estudio de Observacion de Discapacidad en nifios y adoles-
centes con cancer en Espafia DISCAIN.

: Estudio de impacto de la COVID-19 en las familias con
menores con cancetr.

: Estudio sobre recursos educativos para los nifios y adoles-
centes enfermos de cancer en la Comunidad de Madrid.

Formacion

- JORNADA DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCE

 SEMINARIO ONLINE: “CANCER Y COVID-19" II
- SEMINARIO ONLINE: “La humanizacion de la atencic
pacientes con cancer infantil”

- CONGRESO DE PERSONAS CON CANCER Y FAMILIARES

de la AECC ‘

: XV CONGRESO GEPAC “Siempre juntos ahora ‘
conectados” '

Publicaciones

- *Conversaciones sobre cancer infantil” 1

: Fisioterapia en ASION

|
- Revista ASION: monografico sobre fisioterapia en :'_
oncologia pediatrica.
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Comunicacion e imagen Premios y reconocimientos

Premio Compromiso MundoMotiva"

La asociacion Mundo Motiva nos entrego este reconocimiento por toda una trayectoria de mas de 30 afios apoyando a los nifos
y adolescentes con cancer y sus familias.

Uno de nuestros objetivos es visibilizar la realidad del
cancer infantil y adolescente para conseguir una mayor

g ugs " o . . Premios GEPAC
sensibilizacion social que ayude a la normalizacion e . .
El Grupo espaiiol de pacientes con Cancer reconocio a ASION haciéndonos entrega del premio en la categoria “Trayectoria

integracion de los ninos y adolescentes con cancer. institucional de las asociaciones de GEPAC”.

V Premios Solidarios de Rastreator

Por el proyecto “Atencion y apoyo socioecondmico a familias vulnerables con un nifio enfermo de cancer” que proporciona
atencion social y econémica a familias que tienen a su cargo un menor de edad enfermo de cancer en situacion de pobreza o

riesgo de exclusion social.

ELl 2020 ha sido, de algun modo, el ano de la comunicacion, ya
que la pandemia nos ha obligado a buscar nuevas formulas
de acercamiento a las familias y a nuestros grupos de in-
terés, para informarles de nuestro trabajo, y reforzar la con-
tinuidad de su colaboracion.

Comunicacioén corporativa
- Memoria anual

 Dossier de prensa
: Carpeta informativa

Cuidemos B

- Boletin “;Sabias que...? "@.
- Revista ASION a los que '
- PREMIOS ASION /4 nos cuidaron

Difusion y sensibilizacion
: Proyecto de Sensibilizacion del Cancer Infantil y Adoles-

cente en centros escolares.

- Concierto Solidario en el Colegio Liceo Sorolla, g N
: -
: Dia Internacional del Nifilo con cancer

iEnciende La esperanzal iEnciéndelo en oro! ASOCIACION INFANTIL ONCOLOGICA DE MADRID. ASION

- Campana "Expertos en quedarse en casa”
- Campana “Cuidar a los que nos cuidaron”
- Campana Doble reto Cancer & COVID

20
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Alianzas y colaboraciones

Colaborar

para conseguir
mejores resultados

Trabajamos estrechamente con las siguientes instituciones:

Hospitales
Equipos profesionales, asistenciales, directivos.

Instituciones
Comunidad de Madrid, Consejerias de Sanidad, Servicios
Sociales, Educacion, Ayuntamiento de Madrid y otros.

Federaciones B
FEDERACION ESPI;\NOLA DE ASOCIACIONES
DE PADRES DE NINOS CON CANCER (“Nifios con Cancer”)

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE DISCAPACIDAD
DE LA COMUNIDAD DE MADRID (FAMMA)

Nos incorporamos a esta federacion en 2006 con el objetivo de
ofrecer una mejor atencion y apoyo a los ninos y adolescentes
que presentan secuelas fisicas y organicas debido a la enfer-
medad o a los tratamientos.

GRUPO ESPANOL DE PACIENTES CON CANCER (GEPAC)
Formamos parte de esta organizacion desde 2012 y nuestra

colaboracion se ha centrado desde el inicio en representar
al colectivo del cancer pediatrico.
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Asociaciones, fundaciones y entidades

Queremos expresar nuestro agradecimiento

y reconocer el apoyo que nos prestan:

Aldeas Infantiles SOS

ACCEM

ADANO

AFACMUR

AFANION

AFANOC

ALES

AMARA

ANDEX

AOEX

ARGAR

ASANOG

Asociacion GREMA
Asociacion de Adolescentes 'y
Adultos jovenes con cancer (AAA)

Asociacion de Ayuda a Familias
Afectadas de Leucemia (AFAL)

Asociacion de Familias Oncohematologi-
cas de Lanzarote (AFOL)

Asociacion de Peluqueria Internacional
Arte e Imagen (Mechones Solidarios)

Asociacion de Vecinos Esquivias Progreso
Asociacion Espafola Contra el Cancer
(AECC)

Asociacion Espafnola de Afectados por
Linfoma (AEAL)

Asociacion Hospital teatral

Asociacion Local De Agricultores
Y Ganaderos De Torija

Asociacion Menudos Corazones
ASOCIACION MUJERES DEL EJERCITO
Asociacion MundoMOTIVA

Asociacion Salud entre Culturas
Asociacion Save the Children
Asociacion Sonrisas sin Cancer
Asociacion Trabe

Asociacion Ver And Ser
ASPANAFOA

ASPANION

ASPANOA

ASPANOB

ASPANOGI

ASPANOMA

ASPANOVAS

Associacio De Familiars | Amics De Nens
Oncologics De Catalunya

AUPA

Avanza ONG

Aviacion Sin Fronteras (ASF)

Caritas

CEAR
Cienciaterapia

Colegio Liceo Sorolla

Cruz Roja

Down Madrid

FAPA.
FAMMA COCEMFE
FANVENCION
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Asociacion Pekelucas
Fundacion Abracadabra
Fundacion Aladina

Fundacion Alejandro da Silva

Fundacion Alejandro da Silva contra la

Leucemia

Fundacion Altius

Fundacion AMA

Fundacion ARPE

Fundacion Atlético de Madrid
Fundacion Blas Mendez Ponce
Fundacion Caico

Fundacion Cepaim

Fundacion Columbia
Fundacion Columbus
Fundacion Empresa y Sociedad
Fundacion Enriqueta Villavechia

Fundacion Icaro

Fundacién icaro

Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Josep Carreras
Fundacion Lealtad

Fundacion Leucemiay Linfoma
Fundacion Madrina

Fundacion Make a Wish
Fundacion MAPFRE.

Fundacion Mensajeros de la Paz

Gracias a todas ellas y nuestras disculpas por los posibles olvidos
o errores que hayamos podido tener al elaborar esta relacion.

FARO

Fundacion Miracle
Fundacion Montemadrid
Fundacion ONCE

Fundacion Pequeno Deseo

Fundacion Polibea
Fundacion REALE
Fundacion Ronald McDonald
Fundacion Roviralta
Fundacion Sauce

Fundacion Sindrome de Down
Fundacion También
Fundacion Telefonica
Fundacion Tomillo

GALBAN

GEPAC

Grupo de enfermeras jubiladas Colegio

Oficial de Enfermeria de Madrid.
HEPA

Juntos contra el cancer

La lira de Pozuelo

Ludiversia

Pequeno Valiente

PYFANO

Refuerzo divertido

UNICEF



Gestionar y administrar
eficazmente los recursos

COORDINADORA GENERAL

El equipo ASION

DPTO DPTO. DPTO. DPTO DPTO.
' PSICOEDUCATIVO Y OCIO, TIEMPO LIBRE P ADMINISTRACION
TRABAJO SOCIAL REHABILITACION Y VOLUNTARIADO COMUNICACION Y SERVICIOS
1 psicologa - 1 administrativa
. . s 1 periodista -
1 trabajadora social 1 neuropsicologa N 1 persona servicio de
e (reduccion Y2 jornada) .
(reduccion jornada) limpieza
2 trabajadoras sociales 2 psicologas 2 ammac;lsrr:lse ZOC'OCUL_ 1 auxiliar administrativo
1 técnico respiro familiar 1 fisioterapia 1 persona servicio e
limpieza
ERTE Suspension contrato

Queremos destacar la responsabilidad y comprension con que el equipo asumio la situacion, y el esfuerzo que realizaron los
profesionales para mantener activos los programas, y responder a las necesidades de nuestros usuarios.

Elinicio de la desescalada fue haciendo necesaria la progresiva reincorporacion de los profesionales en los distintos depar-

tamentos. Sin embargo, a finales de afio auin no se habia normalizado la situacion del equipo ni han podido recuperarse un
gran numero de actividades.
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El equipo ASION

COORDINADORA GENERAL

DPTO DPTO. DPTO. DPTO DPTO.
' PSICOEDUCATIVO Y OCIO, TIEMPO LIBRE o~y ADMINISTRACION
TRABAJO SOCIAL REHABILITACION Y VOLUNTARIADO COMUNICACION Y SERVICIOS

1 administrativa

4 psicologas 2 animadoras 1 periodista 1 auxiliar administrativa
1 fisioterapeuta socioculturales 2 trabajadoras de
limpieza

4 trabajadoras sociales (")
1 técnico de respiro
familiar

(") 1 trabajadora social se encontraba en situacion de baja maternal.

La situacion sanitaria provocada por la pandemia afecto a todos los programas de nuestra entidad, y la Junta Directiva tuvo
que adoptar las decisiones necesarias para garantizar la continuidad de nuestros objetivos y proteger, en la medida de lo
posible, la estabilidad y permanencia del equipo.

Ademas de finalizar algunos contratos, se solicité un ERTE que afecto a los profesionales de los departamentos, mantenien-
do solo aquellos puestos imprescindibles para garantizar la continuidad del apoyo a las familias.
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Balance economico 2020

CONCEPTO INGRESOS IMPORTE

Socios 127.051,04 €
Actividades 206.997.37 €
Donaciones 73.264,39 €
Subvenciones privadas 41.213,05 €
Subvenciones publicas 7764812 €
TOTAL 527.073,97€

DESGLOSE APLICACION

DE RECURSOS SRS
Programa Psicosocial y Econdémico 160.432,32 €
Programa Psicoeducativo y Rehabilitacion 63.868,32 €
Programa de Ocio y Tiempo Libre 17.212,77 €
Programa de Investigacion La Hucha de Tomas 373.61€
Programa de Voluntariado 18.311,18 €
Programa de Captacion de Fondos 20.470,59 €
Programa de formacion y Comunicacion 47.233,02 €
Gestion y Administracion 122.275,66 €
TOTAL 450.177,.48 €
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Ofrecer el apoyo socioeconomico adecuado y la atencion
psicoldgica necesaria a todos los miembros del nucleo
familiar durante el proceso de la enfermedad.

Detectar, evaluar, prevenir y rehabilitar en la medida de
lo posible las secuelas cognitivas, sensoriales, motrices 'y
relacionales que pueden afectar al nino y adolescente una
vez superada la enfermedad favoreciendo la integracion y
normalizacion.

Garantizar la escolarizacion continuada de los nifios
hasta su reincorporacion al colegio, tanto en la etapa de
educacion obligatoria como no obligatoria, compensando
los déficits educativos que hayan podido producirse.
Ofrecer actividades ludicas y recreativas como recurso
terapéutico para los ninos y adolescentes afectados, asi
como para el resto de los miembros de la familia.
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Objetivos estratégicos 2021

Apoyar a los supervivientes ofreciéndoles la orientacion
personal, formativa y laboral que pueda ayudarles en la
normalizacion de su vida cotidiana y reclamar la implanta-
cion de protocolos de seguimiento a largo plazo.
Mantener y potenciar un programa de voluntariado que
cuente con personas responsables, adecuadamente
formadas y comprometidas con los valores de nuestra en-
tidad y que puedan colaborar en los diferentes programas.
Reclamar frente a las instituciones sanitarias, educativas,
sociales, etc. y en todos los foros sociales los derechos y
necesidades del colectivo de familias con hijos enfermos
de cancer.

Sensibilizar, informar y concienciar sobre la importancia
del cancer infantil y sus implicaciones, en los ambitos
social, familiar, educativo... mediante actuaciones de
difusion y formacion.



Objetivos estratégicos 2021

9. Exigir que los nifios y adolescentes enfermos de cancer 13.

entre 0 y 18 afos sean atendidos en unidades de referen-
cia en oncologia pediatrica y apoyar las unidades especifi-
cas para el tratamiento de adolescentes y jovenes adultos
enfermos de cancer.

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

11. 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.

12. Desarrollar una politica de comunicacion con todos
nuestros grupos de interés implicando a todos los inte-
grantes del equipo y haciéndola presente en todas nues-
tras actividades.
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14.

15.

16.

Potenciar el reconocimiento de ASION como organ-
izacion 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 nifios 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 asocia-
tiva favoreciendo la creacion de redes solidarias de apoyo
y la incorporacion de miembros a los grupos de trabajo,
voluntariado y tareas directivas.

Empresas e instituciones colaboradoras
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Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid

PERTENECEMOS A:

%FAMMA (e nifi@s con cancer

Fedarackin Espaiols do Pedres

asion.org
Calle Reyes Magos, 10. 28009. MADRID 1 E-mail: asion@asion.org 1 Tel. 91 504 0998



