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Presentacion

Este cuadernillo que ahora tienes en tus manos
es la carta de presentacion de ASION, la Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid.

Somos un grupo de padres y madres que, Como VOsotros,
hemos pasado por la experiencia de tener un hijo enfermo de
cancer. Trabajamos desde el convencimiento de que somos
los propios afectados los que mejor conocemos las dificulta-
desy problemas que derivan de la enfermedad. Nuestra ex-
periencia nos permite ayudar mejor a otras familias.

Nos constituimos como asociacion en el ano 1989, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de los ninos y adoles-
centes con cancery sus familias.

En las siguientes paginas encontraras informacion sobre las
prestaciones y recursos que podemos facilitarte desde nues-
tra asociacion. No dudes en dirigirte a nuestros profesionales
o en llamar a nuestras oficinas para comunicarnos tus nece-
sidades.
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El diagnostico de cancer en un hijo es una
experiencia inesperada y traumatica para
toda la familia. Implica un cambio radical en
las rutinas diarias y en la forma de vida del
nino enfermo y su entorno mas cercano:

e Cambios en la organizacion familiar.

» Problemas para conciliar la vida laboral y
familiar.

® Escasez de red de apoyo social.

* Disminucién de ingresos y aumento de
los gastos como consecuencia de la enfer-
medad y sus tratamientos.

Como asociacion formada por madres y
padres con un hijo enfermo de cancer, ASION
pone a vuestra disposicion un equipo de
trabajadores sociales que os informara'y
asesorara sobre los recursos publicos y
privados disponibles y pondra a vuestra

disposicion una serie de ayudas con las que
intentamos paliar las dificultades que surgen
tras el diagnostico.

Hogares
ASION

Cinco de cada diez ninos diagnosticados y/o
tratados de cancer en Madrid residen en
otras provincias. Esto suele implicar la nece-
sidad de un alojamiento cercano al hospital
que facilite la atencion al nino y el descanso
de sus cuidadores/padres.

ASION pone a vuestra disposicion un servicio
de alojamiento gratuito con 4 hogares para
ofrecer la intimidad que necesitais, y el apoyo
de otras familias en similares circunstancias.



Hogar Avda. Asturias

3 dormitorios, saldn, sala de juegos, cocina
y 2 bafos. Proximo al hospital La Paz.

Hogar c/ Cavanilles
2 dormitorios, salén, cocina y 2 bafos. Proxi-

mo a los hospitales Gregorio Marahony
Nifo Jesus.

Hogar ¢/ Marroquina

3 dormitorios, saldn, cocina y 2 bafos. Proxi-
mo al Gregorio Maranén y Nino Jesus.
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Hogar c/ Copérnico

2 dormitorios, salén, cocina y bafo.

Nuestro servicio de alojamiento cuenta con:

* Libertad de horario de entrada y salida.
* Habitaciones apropiadas a las necesida-
des de cada familia.

¢ Bano adaptado a personas con movilidad
reducida.

®* Menaje completo de cocina, lavadora,
plancha, guardarropa, etc.

® Ropa de hogar (sabanas y toallas).

¢ Entretenimiento: televisor, DVD, PlaySta-
tion.

® Personal de limpieza.

Queremos que 0s sintais como en casa, por
eso también esperamos vuestra colabora-
cion para que todo funcione correctamente y
vuestra estancia sea lo mas confortable.
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Los gastos de una familia se incrementan
durante el tratamiento por los desplazamien-
tos al hospital, compra de medicamentos,
guarderias para los hermanos, etc. Por ello,
disponemos de ayudas destinadas a cubrir
los gastos derivados de la enfermedad.

Ayudas
econdmicas

ASION ofrece ademas prestaciones para
familias en situacion de especial vulnerabili-
dad (graves dificultades economicas).

Estas ayudas estan dirigidas a familias resi-
dentes en la Comunidad de Madrid. Si nece-
sitas apoyo economico y resides en otra
comunidad, no dudes en consultarnos, te
informaremos sobre los recursos disponibles.

Ayudas
técnicas

En ocasiones, el diagnostico de algunos tipos
de cancer, los tratamientos y los largos perio-
dos de hospitalizacion, derivan en problemas
de movilidad. Por ello disponemos de:

Muletas

Sillas de ruedas
Andadores
Sillas de bebé
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También contamos con camas articuladas,
colchones antiescaras, goteros y asientos de
duchay de banera. El prestamo es gratuito y
de forma temporal.

El programa de respiro familiar ofrece a los
padres y familiares momentos de descanso
en el cuidado y atencion del menor, con la
finalidad de realizar gestiones, recibir aten-
cion psicosocial, etc.

Respiro
familiar

La persona encargada de acompanar a los
menores visita semanalmente el hospital en
horario de manana, pero si hecesitas que
acompanen a tu hijo en un dia u horario
concreto, ponte en contacto con nosotros.

Vacaciones
familiares

Todos necesitamos un descanso en vacacio-
nes. Por eso contamos con una casa en la
Sierra de Madrid para proporcionar descanso
a las familias en las vacaciones de verano.



El equipo de trabajo social de ASION os
informara acerca de vuestros derechos y de
los recursos sociales existentes, para que
podais organizaros lo mejor posible tras el
diagnostico de vuestro hijo. Algunos de los
recursos y prestaciones destinados a las
familias que mas os pueden interesar son los
siguientes:

® Prestacion econdmica por cuidado de
menores afectados por cancer u otra enfer-
medad grave (Real Decreto 1148/2011 de
29 julio)

Prestacion econodmica destinada a los proge-
nitores, adoptantes o acogedores que redu-
cen su jornada de trabajo para el cuidado del
menor a su cargo afectado por cancer u otra
grave enfermedad.
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El subsidio tiene por objeto compensar la
pérdida de ingresos que sufren los interesa-
dos al tener que reducir su jornada, con la
consiguiente disminucion de su salario, por la
necesidad de cuidar de manera directa,
continua y permanente a los hijos 0 menores
a su cargo, durante el tiempo de su hospitali-
zacion y del tratamiento continuado de la
enfermedad.

Para poder solicitar esta prestacion es requi-
sito imprescindible que ambos progenitores

se encuentren dados de alta en la Seguridad
Social.

e Otras opciones laborales
La ampliacion de la Ley de Conciliacion entre

la vida profesional y familiar y Ley Organica
3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad



efectiva de mujeres y hombres ofrece
amparo legal al trabajador con familiares
enfermos:

 Permisos retribuidos

2 dias por hospitalizacion de parientes hasta
el 2° grado de consanguinidad o afinidad.
Cuando el trabajador necesita hacer un
desplazamiento, el plazo sera de 4 dias.

 Reduccion de jornada por motivos familia-
res

Con la disminucion proporcional del salario
entre, al menos, un octavo y un maximo de la
mitad de su duracion.

 Excedencia por cuidados de familiares

De duracion no superior a dos anos, salvo
que se establezca una duracion mayor por
negociacion colectiva, para atender al cuida-
do de un familiar hasta el segundo grado de
consanguinidad o afinidad que, por razones
de edad, accidente, enfermedad o discapaci-
dad, no pueda valerse por si mismo, y no
desempene actividad retribuida.

Estos permisos estan recogidos en el Estatu-
to de los Trabajadores. Hay que tener en
cuenta el convenio al que esta adscrita cada
empresa, porque puede contener algun
articulo que complemente o amplie este
apartado.
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* Reconocimiento del grado de discapaci-
dad

El reconocimiento del grado de discapacidad
es una valoracion de las limitaciones funcio-
nales (fisicas y/o psiquicas) que presenta una
persona, asi como de los factores sociales
complementarios que pueden actuar como
una barrera. Se realiza con criterios tecnicos
que responden a un baremo de caracter
nacional, igual para todas las Comunidades
Autonomas, y se expresa en un porcentaje.

Para obtener el reconocimiento de un grado
de discapacidad, el porcentaje debe ser igual
O superior al 33%.



- Beneficios del reconocimiento del grado
de discapacidad

" Prestacion por hijo a cargo.

" Familia numerosa.

" Deduccion en el Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas.

e Prestacion por hijo a cargo

La prestacion por hijo a cargo es una presta-
cion econdmica otorgada por la Seguridad
Social a todas aquellas familias con al menos
un hijo menor a su cargo, © mayor con un
grado de discapacidad igual o superior al
65%; siempre y cuando reunan una serie de
requisitos indispensables.

Para hacer dicha solicitud, habra que presen-
tar el modelo de solicitud de prestacion por
hijo a cargo, debidamente cumplimentado,
en el Instituto Nacional de la Seguridad
Social. Dicho modelo debera ir acompanado
de la siguiente documentacion:

* DNI del beneficiario y de los hijos mayores
de 14 anos.

* NIE y documentos equivalentes de identi-
ficacion en el caso de las personas extran-
jeras.

* Certificado de empadronamiento.

* Libro de familia.

* Justificante de ingresos recibidos.

* Sentencia judicial en casos en los que se
haya producido separacion o divorcio (si se
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esta en tramite, debera presentarse la
copia de la demanda).

* Titulo de discapacidad emitido por el
IMSERSO u organismo competente en los
casos de hijos con discapacidad.

Una vez presentada toda la documentacion
en un centro de Informacion y Atencion de la
Seguridad Social y haya sido aprobada, la
Tesoreria General de la Seguridad Social
procedera al pago de la prestacion por hijo a
cargo de manera semestral. Es decir, abonara
las cuantias correspondientes cada seis
meses.

Elabono de las prestaciones por hijo a cargo
con un grado de discapacidad superior al
65% se realizara de manera mensual.

En cualquier caso, el importe de la subven-
cion por hijo a cargo estara exento de tributar
en el IRPF.



e Titulo de Familia Numerosa

Se consideran familias numerosas aquellas
que tengan:

: Tres hijos o mas.
: Dos hijos, siendo, al menos uno de ellos
discapacitado.

Se pueden acceder a todas las ventajas y
beneficios de éstas, sobre todo las que
hacen referencia a las bonificaciones en los
impuestos municipales, vivienda, transporte y
becas escolares.

Documentacion a presentar:

 Impreso de solicitud firmado por uno de
los padres.

: Fotocopia del DNI de los dos padres.

- Fotocopia del DNI o NIE de los hijos.

- Libro de familia original o en su defecto,
partidas de nacimiento de los hijos y certifi-
cado de matrimonio.

- Dos fotografias (tamafio 7 por 5) de todos
los miembros del grupo familiar.

- Certificado de empadronamiento (Ayunta-
miento).

: Fotocopia del certificado acreditativo de la
condicion de minusvalido.

 En caso de que el pais de origen no perte-
nezca a la UE o al Espacio Econémico Euro-
peo, fotocopia de los permisos de residen-
cia en vigor de todos los miembros de la
familia.
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e Deduccion en el IRPF

Las familias con un hijo con una discapacidad
reconocida tienen derecho a una deduccion
en el IRPF de 1.200 € anuales.

Si dos 0 mas contribuyentes (por ejemplo, el
padre y la madre) tienen derecho a la aplica-
cion de esta deduccion, su importe se dividi-
ra entre ellos por partes iguales. No obstan-
te, se puede ceder el derecho a la deduccion
a otro contribuyente que tenga derecho a su
aplicacion respecto del mismo descendiente.

e :Qué significa baremo de movilidad re-
ducida?

Es un baremo de caracter técnico que es
aplicado por el médico o psicologo, segun
corresponda, para determinar la existencia
de dificultades de movilidad que impidan la
utilizacion de transportes colectivos, bien por
limitaciones fisicas o psiquicas.

Con el baremo de movilidad concedido, se
puede solicitar la tarjeta de estacionamiento
para personas con movilidad reducida.



Para enfrentar el impacto que supone el
diagnostico y ayudar a los ninos y adolescen-
tes enfermos a adaptarse a los cambios que
supone el ingreso hospitalario y el tratamien-
to, los profesionales del departamento de
psicologia de ASION ofrecen:

Apoyo psicoldgico
en el hospital
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Para los pacientes y para cualquier miembro
de la familia que pueda necesitarlo durante
el periodo de hospitalizacion y a lo largo de
todo el tratamiento, y asi ofrecer un apoyo
integral a las necesidades que van surgiendo
durante la enfermedad.
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Atencién individualizada
en la sede de ASION

Para abordar problemas especificos como
dificultades emocionales, de pareja, atencion
a hermanos, duelo, y todo aquello relaciona-
do con la enfermedad.

Atencion
grupal

e Grupo de adolescentes
Ofrecemos un espacio para adolescentes

entre 13y 18 anos que estan en tratamiento
donde compartir experiencias y sentimientos



y resolver dudas sobre la enfermedad y
preocupaciones sobre el futuro.

e Escuela de padres

Se ofrece informacion y se contrastan opinio-
nes sobre aspectos de la vida cotidiana tras
la enfermedad.

Se abordan temas relativos a la alimentacion,
autocuidado, limites y normas, etc.

¢ Talleres creativos para padres

Proporcionan un espacio de relacion y activi-
dad a los padres y madres que les permita
relajarse y compartir actividades y experien-
cias.
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e Veteranos ASION

Se trata de un grupo de jovenes que han
padecido cancery que ofrecen apoyo a los
adolescentes y jovenes cuando estan hospi-
talizados.

Ademas de prestar su compania y ofrecer su
experiencia, realizan actividades y talleres
con estos pacientes.



Pasar por el proceso de la enfermedad impli-
ca pasar por diferentes etapas que afectan
de una u otra manera al curso educativo. Es
fundamental mantener la continuidad escolar
en la medida de las posibilidades del nino,
para conservar el ritmo escolar, la socializa-
cion y la normalizacion durante ese tiempo.
Continuar con la actividad escolar es mucho
mas que poder superar el curso, es dar al
nino o adolescente una proyeccion de futuro,
un avance personal a pesar de la enferme-
dad y un contacto con sus iguales.

Seguimiento
educativo

El departamento psicoeducativo de ASION
mantiene contacto con las familias, centros
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escolares, aulas hospitalarias, y servicios de
atencion educativa domiciliaria para orientar
y abordar las dificultades que puedan surgir:

¢ Apoyo educativo extraescolar

* Busqueda de recursos educativos com-
plementarios

* Valoracion de dificultades de aprendizaje
* Orientacion laboral y profesional para
adolescentes que finalizan su formacion

Informacion a
centros escolares

Especialmente antes de la incorporacion de
los ninos y adolescentes a su colegio y siem-
pre que la familia o los centros lo soliciten.
También ayudamos a abordar la etapa de
duelo en el aula con el alumnado y docentes.



La enfermedad y los tratamientos provocan,
en algunos ninos y adolescentes, secuelas
que pueden afectar a diferentes areas de su
desarrollo.

Nuestro objetivo en ASION es detectar estos
problemas cuanto antes y rehabilitarlos en la
medida de lo posible.

Evaluacion y
rehabillitacion cognitiva

La finalidad de este programa es realizar una
evaluacion cognitiva del nino y adolescente
tras los tratamientos oncologicos, para deter-
minar los deficits y puntos fuertes, estable-
ciendo la rehabilitacion neurocognitiva 'y
gestionando los apoyos necesarios en su
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entorno (personal, escolar y social), contando
con la colaboracion de la familia y escuela.

Durante el tratamiento, se realiza estimula-
cion cognitiva, especialmente con los ninos
que han sido diagnosticados en edades
tempranas.

Los tratamientos influyen en el desarrollo
cognitivo y en la maduracion cerebral. Por
eso, es fundamental la estimulacion durante
lel proceso terapeutico.



Fisioterapia

Cuando a consecuencia de los tratamientos
oncologicos y/o las hospitalizaciones apare-
cen secuelas que afectan a las funciones
motoras, ofrecemos fisioterapia para mejorar
y rehabilitar la movilidad, la coordinacion, el
equilibrio o cualquier otro aspecto motriz que
pudiera estar afectado.

También ofrecemos pautas a las familias para
el manejo y el cuidado de los ninos enfer-
mos, organizando periodicamente talleres
formativos y atendiendo posibles lesiones de
los cuidadores producidas por las largas
hospitalizaciones o por el manejo inadecua-
do de los pacientes.

Actividades de
rehabilitacion

Ademas de las actividades mas convencio-
nales de rehabilitacion, empleamos otras
tecnicas que pueden ayudar en el proceso
de recuperacion, diversificando las activida-
des y anadiendo motivacion al trabajo de
estos pacientes.
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¢ Roboética adaptada

Se trata de un nuevo campo en el area de la
educacion que permite trabajar diferentes
materias como ciencia, tecnologia, ingenieria
y matematicas (STEM), asi como la linguistica
y la creatividad.

Esta herramienta, en el terreno de la Rehabi-
litacion Cognitiva, aporta una infinidad de
recursos con los que poder trabajar distintas
areas que requieran rehabilitarse, ya que su
aplicacion y uso mejora competencias y
habilidades en los pacientes.



¢ Plataforma de entrenamiento cognitivo
(Sincrolab)

Es un sistema de estimulacion cognitiva que
permite generar desde ASION programas de
entrenamiento individualizado, orientado a
las dificultades y caracteristicas de cada
nino/adolescente, para despues continuar
trabajando en casa. Ofrece la posibilidad

de valorar diariamente el trabajo y los resul-
tados.

e Deporte adaptado

La actividad deportiva actua como un esti-
mulo de superacion y ofrece motivacion
extra a los ninos y adolescentes con secue-
las. Por eso, programamos sesiones semana-
les y trabajamos con un numero de ninos
muy reducido deportes como tenis, balon-
cesto, patinaje, etc.

¢ Terapia Asistida con Animales (TAA)

El contacto con animales potencia la motiva-
cion del nino. Se programan las sesiones de
rehabillitacion en funcion de las necesidades
del paciente, y el animal actua como cotera-
peuta junto con el especialista.
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e Realidad virtual

Favorece la curiosidad y la motivacion del
nino y adolescente, y es cada vez mas utiliza-
da en la neurorrehabilitacion. Favorece los
procesos de recuperacion cognitivos, fisicos
y sensoriales, creando un entorno tridimen-
sional virtual interactivo adaptado a las nece-
sidades que queramos abordar.

e Convenios de colaboracion

Con el fin de ofrecer una atencion especiali-
zada en la rehabilitacion de determinadas
secuelas, mantenemos convenios de colabo-
racion con centros especializados en logope-
dia, oftalmologia, audicion, etc.

Otras
intervenciones

e Reikiy Shiatsu

Ofrecemos sesiones de impartidas por volun-
tarios cualificados en estas tecnicas, en la
sede de ASION y en algunos hospitales.



El ocio es una parte fundamental en la vida
de los ninos y adolescentes. A veces, los
ingresos hospitalarios y una cierta sobrepro-
teccion por parte de las familias provocan un
aislamiento social que debemos evitar, ya
que es importante que sigan manteniendo
relaciones con sus iguales y realizando activi-
dades ludicas.

Todas las actividades que organizamos
tienen como objetivo prioritario la normaliza-
cion, por lo que siempre definimos como
actividades de ocio terapeutico las que,
ademas del aspecto ludico, abordan temas
de autonomia, relaciones, habilidades de la
vida cotidiana, conflictos, etc.
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Actividades
en el hospital

B

El departamento de ocio y tiempo libre de
ASION ofrece:

e Animacion en las salas de oncologia
pediatrica en horario de tarde.

¢ Atencion individualizada cuando los nifios
son muy pequenos, o cuando por circuns-
tancias no pueden abandonar la habitacion.

e Animacion en consultas y hospital de dia
para amenizar las esperas y el tiempo
durante el tratamiento ambulante. Los
voluntarios proporcionan recursos y activi-
dades de entretenimiento.



e Fiestasy talleres especiales: periodica-
mentemente se organizan actividades
creativas con la colaboracion de profesio-
nales de cada area: nuevas tecnologias,
ciencia, ilustracion, teatro, magia, etc.

Actividades fuera
del hospital

Se organizan actividades dirigidas tanto a los
ninos y adolescentes como a sus familias:

Salidas de fin de semana.
* Préstamo de juegos y juguetes, libros,

comics, etc. ¢ Actividades deportivas y culturales.
Para todas estas actividades contamos con la ¢ Fiestasy actividades para familias.
colaboracion de voluntarios, que desarrollan

actividades de juego adaptadas a todas las ¢ Campamentos de verano para ninos y
edades y circunstancias. dolescentes
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Ponemos a vuestra disposicion distintas
publicaciones sobre la enfermedad. También
podeis seguirnos en Facebook, Twitter, Insta-
gram y nuestra pagina www.asion.org, donde
ofrecemos noticias e informacion sobre
programas y actividades para las familias y
personas interesadas en el cancer infantil.

Publicaciones
dirigidas a pacientes

® Roberta la ardilla, se explica de maravilla,
para nifos diagnosticados de leucemia.

e Sabias qué... dirigido a ninos diagnostica-
dos de tumores solidos.

e Gasparin superquimio, para todos los
nifios tratados con quimioterapia.

e Carta para ninos que van a pasar el auto-
transplante de méedula osea.

® Queé me esta pasando, dirigido a adoles-
centes a partir de 13 anos.

Publicaciones
dirigidas a familias

Lo que tu hijo necesita

® Guia sobre trasplante de médula osea
Vuelta a casa

Tu hijo y el cancer

Publicaciones
dirigidas a profesionales

® Volver a la escuela.

Unidades asistenciales del cancer
Cuidados paliativos pediatricos

e Psico-oncologia pediatrica: valoracion e
intervencion.

® El pediatra ante el paciente oncologico.



Nuestro compromiso como familias que
hemos pasado por la experiencia de la enfer-
medad es seguir ayudando a otras familias
para que puedan atender a sus hijos en las
mejores condiciones posibles. Por esta razon,
todas las prestaciones que ponemos a vues-
tra disposicion son gratuitas.

Para conseguirlo, solo contamos con las
aportaciones de nuestros socios, el apoyo de
entidades y empresas que nos ayudan en los
programas que ponemos en marcha, y las
actividades benéficas y solidarias que organi-
zamos O que organizan colaboradoresy
amigos comprometidos en esta tarea.

Son muchas las personas que deciden parti-
cipar en el proyecto ASION y asi dar continui-
dad a nuestro trabajo.
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Si quieres formar parte de ASION y ayudar-
nos puedes hacerlo de muchas maneras,
ahora o mas adelante. Lo importante es que
juntos podamos mejorar la calidad de vida de
los ninos y adolescentes enfermos de cancer
y de sus familias.

#hazqueocurra
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