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Unas palabras
de nuestra presidenta,
Teresa Gonzalez Herradas

Os presento la memoria de actividades con una sensacion
agridulce, ya que 2021 ha sido el 2° ano de pandemia y teniamos
muchas expectativas sobre la recuperacion y vuelta a la norma-
lidad, que sin embargo no se cumplieron como esperabamos.

Lentamente hemos vuelto a la actividad presencial en la
atencion a las familias y a los menores con cancer, siempre con
las medias sanitarias y aforos exigidos.

En el ambito hospitalario, la presencialidad ha seguido muy
limitada y las actividades de ocio, que se empezaron a poner en
marcha en el ultimo trimestre, volvieron a suspenderse debido
a la variante OMICRON que afecto a la poblacion en diciembre.

Tanto en la sede como en el Centro Integral de Rehabilitacion
de Secuelas hemos vuelto a recibir a las familias y a los pacien-
tes para dar continuidad a la atencion psicologica, a la rehabili-
tacion de secuelas cognitivas, a las sesiones de fisioterapia, y a
la evaluacion neuropsicologica. Otras han continuado realizan-
dose telematicamente, como el apoyo educativo extraescolar,
las actividades grupales de rehabilitacion, algunas terapias..

Hemos podido retomar programas como el de sensibilizacion
en centros educativos, lo que nos ha permitido dar a conocer la
realidad del cancer pediatrico en el ambito escolar y conseguir
la implicacion del alumnado, docentes y familias.

Hemos podido mantener la comunicacion con nuestros grupos

de interés y realizar campanas de concienciacion como el DICI,
la semana del Superviviente o el mes del cancer infantil, que
nos han servido para concienciar sobre los retos a los que se
enfrenta nuestro colectivo. Hemos editado materiales tan
importantes como una guia virtual de los hogares ASION vy
nuestra revista anual, que ha abordado el tema de la rehabilita-
cion neuropsicologica. En este sentido queremos destacar
nuestra colaboracion con el programa de Seguimiento de
Supervivientes y Transicion a la Vida Adulta que ha puesto en
marcha el Hospital Gregorio Maranon para orientar y apoyar a
los largos supervivientes y asi conseguir una mejor adaptacion
y normalizacion, ademas de prevenir posibles secuelas futuras.

Hemos mantenido el apoyo de nuestros socios y muchos de
nuestros patrocinadores han seguido ayudandonos y apoyando
economicamente nuestros proyectos. Sin embargo, no hemos
podido realizar actividades tan emblematicas como la Fiesta
Solidaria, la Gala anual, los rastrillos en pequenas localidades,
los eventos deportivos, las exhibiciones escolares y un largo
etcétera, que constituyen una fuente de ingresos muy impor-
tante para garantizar la continuidad de nuestros programas.

Espero que esta memoria os resulte interesante y os acerque a
la realidad de nuestra actividad. Aun quedan dificultades y retos
que superar, pero lo hacemos con esperanza y confiando en
que el apoyo de la familia ASION nos permita seguir adelante.

Gracias por hacer que ocurra.



Somos familias que
ayudamos a familias

En 1989. un grupo de madres que habian pasado por la experiencia de tener un hijo o hija con cancer se reunieron para crear una
asociacion que diera respuesta a los problemas a los que se enfrentaban las familias tras recibir el diagnostico.

Surge asi ASION, la Asociacion Infantil Oncolégica de Madrid, una entidad sin animo de lucro, declarada de utilidad publica en 1995
y acreditada por la Fundacion Lealtad en 2013 como entidad que cumple con los criterios de transparencia y buenas practicas.

Somos madres y padres, conocemos de primera mano las necesidades y dificultades que genera la enfermedad, y desde hace 32
anos ayudamos a otras familias a enfrentarse a esta dificil experiencia junto con profesionales, voluntarios, socios, amigos, entida-
des empresas y organismos que colaboran con nosotros.
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Nuestra trayectoria 1989 - 2021

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

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

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

Atencion psicosocial

En 1995 obtenemos el reconocimiento como entidad

Entidad de Utilidad Publica do utilidad pablice
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En 1995 se inicia el Programa de Ocio y Tiempo Libre
en el hospital Nifio Jesus, que se va ampliando a otros
hospitales.

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

Hogares ASION
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En 2001 se pone en marcha el Programa de Inte- i
gracion para Adolescentes y Jovenes Enfermos de Adolescentes Yy jovenes
Cancer.



Respiro familiar

En el 2006 nos incorporamos 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 nifos, 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

OIS IR CRONC

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

FAMMA

Entre 2008 y 2012 se lleva a cabo el Proyecto de Coo-
peracion ASION - Guayaquil para ayudar a las familias
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 Espafiol
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.



Formacion Atencion Primaria

ASION es acreditada por la Fundacion Lealtad
como entidad que cumple con los principios de
transparencia y buenas practicas.

Centro de Rehabilitacién

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 2021 ASION participa en la puesta en marcha del
Proyecto de Seguimiento de Supervivientes en
el Hospital Gregorio Marafion.
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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.

Fundacién Lealtad

En 2016 se inaugura el Centro de Atenciony
Rehabilitacion Integral de Secuelas para
ninos, ninas y adolescentes con cancer.

Unidades de adolescentes

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

Seguimiento de Supervivientes



Nuestro &mbito de trabajo

E_lf:éncel:PediétriNco afecta en Espaina a unos 1.100 nuevos ASION intenta dar respuesta a los ml'Jltiples
nifios y nifias al afio, y alrededor de 500 adolescentes entre . L.
14y 18 afios. problemas que surgen tras el diagnéstico a

El cancer es una enfermedad grave, de pronostico inciertoy través de programas de ayUda a las familias y

con tratamientos largos y dificiles que producen un gran im- menores afectados.
pacto en el paciente y también en todo su entorno familiar.



Nuestras familias

La Comunidad de Madrid dispone de 4 grandes unidades hospitalarias de referencia en el tratamiento del cancer infantily
adolescente. Contactamos con las familias en el hospital y les apoyamos durante todo el proceso de la enfermedad.

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

‘ 2324

Familias atendidas: l ‘ ‘

581

'

Hospitales de referencia

La Paz
Nino Jesus
12 de Octubre

Gregorio Maranon

Otros



Nuestros programas de ayuda

Estos son los programas que desarrollamos dentro
y fuera de los hospitales como apoyo a los hinos,

ninas y adolescentes con cancer y sus familias.

Apoyo socioeconémico

- 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

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
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Apoyo socioecondmico

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

Para otras familias en una situacién econémica dificil, el cancer viene a agravar su situa-
cion, obligdndoles a buscar todo tipo de ayudas.

En 2021, debido a la pandemia, la atencion del equipo de trabajo social se pudo realizar presencialmente solo en los hospitales La
Paz y 12 de Octubre. En el resto se realizo mediante coordinacion telefonica con el departamento de Trabajo Social de los hospita-
les, que facilitaron el contacto con las familias que necesitaban alguna prestacion. Hemos asistido a un total de 476 familias.

11



Respiro Vacaciones solidarias

Ofrecemos apoyo a los acompaiantes de los menores De julio a septiembre retomamos el
hospitalizados, para que puedan descansar o realizar proyecto de vacaciones familiares en
gestiones personales. Las restricciones de las interven- el Centro de Ocio y Respiro Familiar
ciones en hospitales por la pandemia ha incrementado la Maria Guerrero en Valdemorillo, una
atencion en otros lugares como domicilios familiares, Ho- casa con piscina y barbacoa donde
gares ASION o sede. se facilitan estancias de 7 dias para

familias con menores en tratamiento
oncoldégico de larga duracion, a fin de
facilitar unos dias de desconexion del

[ ] ) dia a dia que supone la enfermedad y
72 o 70 o 5 los tratamientos. En 2021 se alojaron
familias 'ﬂ' ! 9 familias durante 55 dias.

horas

En 2021 hemos apoyado a 72 familias con 700,5 horas
de tiempo disponible para su cuidado.

Hogares ASION

“Una casa cuando no puedes estar en tu casa”.

Es un servicio muy solicitado y valorado por las familias que
proceden de otras comunidades o paises, 3 hogares (Marro-

quina/Ventilla/Cabanilles) que cubren las 4 unidades de
oncologia pediatrica en Madrid, y los tratamientos de
protonterapia de la Clinica Quirdn y la Clinica U. de Navarra.

34 3066 28

familias estancias menores alojados

Prestaciones econdmicas y de recursos propios

 Ayudas dirigidas a compensar los gastos derivados de la enfermedad
En 2021 hemos apoyado con ayudas para farmacia, transporte o dietas a 47 familias por valor de 6.915,84€.

 Ayudas dirigidas a familias vulnerables en riesgo de exclusion social
Hemos apoyado a 69 familias con ayudas econdémicas, alimentos y productos de higiene y limpieza por valor de 20.589,01€, en los
que se incluyen los lotes de alimentos no perecederos donados por Banco de Alimentos.

: Préstamo de material ortoprotésico

En 2021 se han atendido 87 demandas de préstamos de diferentes materiales, aunque el mas frecuente es la silla de ruedas. El prés-
tamo supone un gran ahorro a la familia, ya que pueden utilizar el material el tiempo necesario sin necesidad de adquirirlo.
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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.

El equipo ha trabajado en 2021 con 452 familias en 9.804 intervenciones.

Ambito hospitalario

Damos apoyo emocional en los hospitales La Paz, 12 de Octubre y Ramén y Cajal,
mitigando el impacto del diagndstico, promoviendo la asimilacion de la informacion y
favoreciendo la normalizacion y la comunicacion entre la familia y el equipo médico.
También realizamos sesiones individuales de psicoterapia con los cuidadores y
propios pacientes, de forma presencial y online. -

Ademas, trabajamos de forma coordinada con los equipos médicos y de enfermeria.

Ambito no hospitalario

Atencion emocional a nifios, nifias, adolescentes y sus familias.

Se ofrece en la sede de ASION o de forma online, en cualquier fase de la enfermedad,
y proporciona continuidad a la atencion iniciada en el hospital. En 2021 han recibido
atencion 228 personas y se han realizado 1414 intervenciones.

Informes psicologicos
Se realizaron 23 informes para la gestion de baja laboral y valoracion de discapacidad.

Apoyo durante la etapa paliativa y duelo

Ofrecemos apoyo emocional, y en el caso de la etapa paliativa se lleva a cabo ademas
una intervencion de apoyo terapéutico para los pacientes y cuidadores, ofreciendo-
les recursos segun necesidades como fisioterapia, terapia asistida con animales,
voluntariado, respiro familiar, etc.

Trabajo con grupos (adolescentes y veteranos)

El grupo de adolescentes se retine mensualmente de forma online para compartir
experiencias y recursos para adaptarse mejor a su realidad y retos. EL grupo de vetera-
nos es un grupo de supervivientes motivados por ayudar y seguir colaborando con
la asociacion. En 2021 se implicaron en los talleres de sensibilizacion sobre cancer en
centros escolares, y colaboran para visibilizar en redes el cancer pediatrico,

13



Programa educativo

El objetivo de este pro-
grama es mantener la
continuidad educativa

del alumnado desde el
diagnostico hasta la re-
incorporacioén a sus cen-
tros escolares.

14

Seguimiento educativo

Nos permite conocer y prevenir las posibles dificultades que
pueden presentarse durante el proceso de la enfermedad.
A lo largo del ano se ha realizado el seguimiento a 124 familias.

Destacamos el seguimiento que se realiza a los menores que
participan en el programa de Rehabilitacion Cognitiva. EL equipo
psicoeducativo de ASION trabaja con los centros escolares de
referencia y otros profesionales externos las necesidades cogniti-
vas, psicologicas, fisicas y sociales que presentan.

Proyecto de sensibilizacion en centros educativos

Se dirigen a orientar tanto a los docentes de los nifos y adolescen-
tes con cancer como al resto del alumnado, respecto a la enfer-
medad y a la situacion de sus alumnos y/o compaieros espe-
cialmente cuando van a volver al centro escolar.

Apoyo extraescolar y refuerzo educativo
Se realizaron 150 intervenciones de apoyo educativo online
gracias al voluntariado especializado en atencion educativa.



Evaluacion y rehabilitacion de secuelas

La rehabilitacion de secuelas tiene como objetivo evaluar y rehabilitar a ninos y adolescentes con cancer. El objetivo es minimizar
elimpacto de los frecuentes problemas cognitivos, conductuales, emocionales y/o fisicos derivados de la enfermedad o de
los propios tratamientos que se traducen en dificultades de las actividades de la vida diaria y que pueden condicionar su poste-
rior 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
coghnitivas. fisicas.
- Evaluacion neuropsicologica, tanto en hospitales como en » Evaluacion fisica.
sede. * Rehabilitacion fisica.
* Rehabilitacion neuropsicolégica (se han realizado 1068 inter- - Atencion en fase paliativa.
venciones). En 2021 se han realizado 482 intervenciones.

Gracias a este programa se ha atendido a 93 familias en 2021.

Las sesiones de rehabilitacion se realizan de forma presencial y online, para continuar ofreciendo una atencion de calidad. En el caso
de la rehabilitacion grupal, solo se realiza de forma online. Las sesiones de fisioterapia se realizan en sede, a excepcion de los meno-
res en fase paliativa, que se realizan 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 cronifican en esta fase a lo largo de varios meses o incluso afos, se
considera beneficiosa la intervencion en el centro de rehabilitacion.
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Ocio y tiempo libre

El objetivo de este programa es favorecer la normalizacion e
integracion social de los niflos/as 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
puede producirse durante la enfermedad.

Este programa se interrumpiéo al comenzar la pandemia en
marzo de 2020 y asi ha seguido practicamente a lo largo del
2021. Esto ha supuesto la suspension de actividades de ocio
presencial en los hospitales y también aquellas que se realizan
fuera del ambito hospitalario.

A pesar de la situacion, se ha llevado a cabo el programa de ocio
terapéutico en formato presencial cuando ha sido posible, y en
formato virtual.

Animacion en plantas de oncohematologia pediatrica

Se pusieron en marcha, con grandes medidas de seguridad, en el
mes de octubre en el Hospital La Paz y en noviembre en el Nifio
Jesus. Las actividades se suspendieron a mediados de diciembre
en ambos hospitales, y el Hospital Ramén y Cajal no llegé a
ponerlas en marcha, por la nueva variante Omicron de la Covid-19.

Ocio terapéutico online

Las actividades fueron desarrolladas en su mayoria por la
animadora social de nuestro equipo con tematicas muy diversas:
trivials, juegos de mesa, “True stories”, “Mindmaze", “Story Cubes”,
juegos de mimica, trabalenguas, dibuja y adivina, lengua de signos,

récords mundiales...

Desde mayo las actividades de ocio online se llevaron a cabo
gracias a la colaboracion de Fundacion Telefonica. También
hemos contado con otros colaboradores puntuales como Aviado-
res sin Fronteras, Yohanna Yara y sus cuentos y juegos con titeres,
Antonio Diaz, con su actividad con juegos nemoteéecnicos,
EMonkeyz Club Academy y su torneo nacional de Brawl Stars,
Kaleido con juegos online, Fanvencién con sus visitas virtuales,
Astromech Spain y sus talleres virtuales de construccion de
‘droides”, Kadabraconk, con sesiones de magia, Ebotics, con
talleres de programacion de videojuegos. y Fundacion Cibervo-
luntarios, con el Taller Generazion y el taller Verifica2.
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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 2021 han participado en el voluntariado de ASION 150 personas.

Quizas el grupo de voluntariado ha sido el mas perjudicado por la pandemia, al limitarse sus posibilidades de accion en los hospita-
les, en las actividades presenciales y en sede. Aunque en 2021 se han recuperado una gran parte de las actividades que realizabamos,
no ha sido asi en el programa de ocio hospitalario y en las actividades benéficas de difusion y recaudacion de fondos, donde el descenso
del numero de voluntarios ha sido muy significativo, debido a la situacion, y no a su interés por seguir colaborando con ASION.

Cabe destacar también el voluntariado corporativo, personas que pertenecen a empresas que desarrollan actividades de voluntariado
colaborando con diferentes entidades, como Fundacién Telefonica, que ha seguido colaborando en diferentes proyectos como el de
ocio online. Mutua Madrilefia, cuyos voluntarios participaron en una actividad de ocio online en el mes de julio, y realizaron una donacion
economica para costear la actividad. Rastreator, cuyos voluntarios organizaron dos actividades diferentes de ocio online, o Amazon,
cuyos voluntarios acudieron al Centro de Ocio y Respiro familiar “Maria Guerrero”’, donde realizaron actividades de mantenimiento y
limpieza de la zona de juegos y actividades.
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La Hucha de Tomas,
el area cientifica y de investigacion de ASION

La investigacion en las
diferentes areas: clinica,
sanitaria, psicoldgica, 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.

Nuestro trabajo se concreta en tres lineas de actuacion:

Investigacion

Programa de seguimiento de supervivientes con cancer y
modelo de transicion a adultos, del Hospital Gregorio Marafién.
Su objetivo es implementar un programa de seguimiento de meno-
res supervivientes de cancer, asi como crear un modelo de transi-
cion de estos pacientes de la edad pediatrica a adultos.

Estudio de Observacion de Discapacidad en nifos y adolescen-
tes con cancer en Espafa DISCAIN. Este proyecto, liderado por la
Federacion Espanola de Padres de Ninos con Cancer (FEPNC), se
inicid en 2013 con la colaboracion de las diferentes asociaciones
miembro. El objetivo en 2021 ha sido el seguimiento y recogida final
de datos, para su posterior analisis por parte de Federacion.

Necesidades educativas en situacion de enfermedad grave,
cronica o con discapacidad. Las entidades participantes pudimos
retomar en 2021 la elaboracion de un documento comun que se
presento a la administracion educativa de la Comunidad de Madrid.
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Formacion

Nuestro trabajo se concreta en distintas lineas de actuacion:

Escuela de familias

Seminario online sobre investigacion oncolégica pediatrica. (18
de febrero) “La investigacion oncologica: Una poderosa herramienta
contra el cancer infantil y adolescente”.

Seminario Online sobre supervivientes. (28 de junio)
‘Consideraciones sobre los supervivientes de cancer infantil y
adolescente”.

Formacioén a profesionales

VIl Curso de Formacion para Profesionales de atencion primaria.
(28 de octubre y 18 de noviembre) "El doble reto de la atencion al
cancer infantil en tiempos de COVID".

Otras intervenciones y participaciones

Proyecto Planeta 7. Hospital 12 de Octubre. (1 de febrero)
La psicologa Ana Bellido realizd una ponencia sobre “Aspectos
psicologicos de los adolescentes con cancer”.

Universidad Francisco de Vitoria. (14 de abril) La psicologa Veroni-
ca Eslava impartié una charla a los alumnos del grado de psicologia
sobre “Aspectos psicologicos de los adolescentes con cancer”.

Universidad Rey Juan Carlos. (12 de mayo) La psicologa Alba Plata
intervino como docente con el alumnado del Grado de Magisterio
con la ponencia “Aspectos a tener en cuenta en la intervencion
educativa del nino con cancer”.

Il Jornada de Retinoblastoma para pacientes y familiares. (16 de
junio de 2021) Hospital La Paz. Ana Bellido intervino con la ponencia
‘Aspectos psicosociales en pacientes con Retinoblastoma”.

Programa de formacion TPH. (20 de octubre) Veronica Eslava
realizo la intervencion “Cuidados con inteligencia emocional” sobre
el manejo de pacientes oncologicos pediatricos por parte del
personal sanitario.

XVI CONGRESO IBEROAMERICANO DE PACIENTES CON CANCER
(GEPAC) (13 al 19 de diciembre). ASION desarrollo el taller “El doble
reto de la atencion al cancer infantil y adolescentes en tiempos de
COVID" en el que participaron Carmen Pombar y Ana Bellido.
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Publicaciones

Cuadernillo virtual sobre alojamiento. Recoge la informacion
sobre los hogares ASION, normas, servicios, localizacion, ETC.
Incluye un video en el que podemos hacer un recorrido virtual por
los hogares.

Taller sobre informacion y sensibilizacion en cancer pediatrico.
Se elaboro un material informativo dirigido a los centros escolares
presentando el taller y la posibilidad de participar.

Cuadernillo sobre Fisioterapia. El fisioterapeuta de ASION Borja
Recuenco ha iniciado la elaboracion de distintos cuadernillos en los
que se abordan temas especificos para informar a familias y
tambiéen a profesionales. El primero se ha dedicado al juego como
herramienta en la rehabilitacion con fisioterapia y esta en proceso
de edicion.
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También se pueden encontrar en YouTube las grabaciones de los
seminarios realizados este ano y otros materiales como:
‘Fisioterapia en oncologia pediatrica’, “Hogares ASION", “Dia
Internacional del Cancer Infantil, Una mayor supervivencia es
posible”, o “Carta abierta de los voluntarios de ASION a los ninos
hospitalizados”.

Revista ASION 2021. En cuanto a las publicaciones escritas, cabe
destacar la Revista ASION 2021, que incluye un monografico sobre
las secuelas neuropsicologicas en el cancer infantil y adolescente,
y la intervencion neuropsicologica desde el hospital hasta la
rehabilitacion con articulos de distintos profesionales especialistas
en diferentes areas relacionadas con este tema.



Comunicacion y sensibilizacion

Dia Internacional del Cancer Infantil #EnNuestrasManos #Trou-
ghyourhands. Pedimos la colaboracion de colegios y familias y les
Uno de nuestros objetivos es visibilizar la invitamos a pintarse las manos y mencionarnos con ese hashtag en

realidad del cancer pedié\trico para con- redes sociales para visibilizar el cancer pediatrico.

seguir una mayor sensibilizacion social
que ayude a la normalizacioén e integra-
cion de los menores con cancer.

Hemos seguido adaptando nuestra comunicacion a nuevos forma-
tos que conviven con los ya tradicionales en nuestra asociacion, y
hemos seguido trabajando el posicionamiento que nos identifica y
diferencia: familias que ayudamos a familias.

Comunicacioén corporativa

Carpeta informativa

Memoria anual Dia del superviviente #cuentaconmigo. Pedimos la colaboracion

Revista ASION o de profesionales, colegios y familias para que visibilizaran los retos
Revista online de alojamiento con los que se encontraban a causa de sus secuelas y terminaran
Proyecto de sensibilizacion con un ¢scuento contigo? A los profesionales, colegios y seguidores
en cancer pediatrico les invitamos a hacerse fotos con carteles donde ofrecieran su
Carteleria y otros materiales ayuda junto con el hashtag #cuentaconmigo.

Pagina web y RR.SS.

Campanias de sensibilizacion

Plataforma de crowdfunding. con la campafa para poner en
marcha un nuevo Hogar ASION, con la que recaudamos 9.346<.
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Premios ASION

En esta XV edicion, tanto la convocatoria, como la reunion y
deliberacion del jurado como la propia gala se llevaron a cabo
de forma online. Ademas, se incluyo la designacion de finalistas
en cada categoria y fue en la propia gala cuando se desvelo el
nombre de las candidaturas premiadas. El jurado estuvo presidido
por D2 Teresa Gonzalez Herradas, presidenta de ASION, y consti-
tuido por D. Francisco Abad, fundador de Empresa y Sociedad, D.
Hilario Pino, periodista y presentador, D. Ignacio Dominguez, miem-
bro del patronato del Comité de UNICEF Madrid, D2 Maria José
Tirado, de Seguros EL Corte Ingles, D2 Ana Bellido, psicologa de
ASION, y D. Ramon Alvarez Vifes, de la junta directiva de ASION..
Los finalistas y premiados en las distintas candidaturas fueron:

EMPRESAS

Kaleidos

BBVA Next

Google for Nonprofits

La ganadora fue Google for Nonprofits.

PERIODISTAS Y MEDIOS DE COMUNICACION

D2, Maria Manjavacas Quintanar

MundoMotiva

Sanitaria 2000

La candidatura ganadora fue la de Maria Manjavacas Quintanar.

ENTIDADES Y ORGANISMOS

Banco de Alimentos de Madrid

Federacion Espanola de Padres con Nifios con Cancer

La Lira de Pozuelo

La candidatura ganadora fue Banco de Alimentos de Madrid.

PERSONAS FiSICAS

D2. Ana M? Diaz-Oliver Martinez-Hijicos

D2. Beatriz Candeira

D2. Maria Teresa lzquierdo Rubira

La candidatura ganadora fue la de D?. Maria Teresa lzquierdo.
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Alianzas y colaboraciones

Colaborar

para conseguir
mejores resultados

Trabajamos estrechamente con las siguientes instituciones:

HOSPITALES
Equipos profesionales, asistenciales y directivos.

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

FEDERACIONES
FEDERACION ESPANOLA 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 nifos 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 hos prestan:

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 Numerosas de Madrid

Asociacion de Familias Oncohematologicas
de Lanzarote (AFOL)

Asociacion de padres del C.P. Marques

Asociacion de Peluqueria Internacional
Arte e Imagen (Mechones Solidarios)

Asociacion de Vecinos Esquivias Progreso

Asociacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC)

Asociacion Espanola de Afectados por
Linfoma (AEAL)

Asociacion Hospital teatral
Asociacion Menudos Corazones
Asociacion MundoMOTIVA

Asociacion Salud entre Culturas

Asociacion Save the Children

ASPANAFOA
ASPANION
ASPANOA
ASPANOB
ASPANOGI
ASPANOMA
ASPANOVAS
AUPA

Aviacion Sin Fronteras (ASF)
Caritas

CEAR
Cienciaterapia
Cruz Roja

Down Madrid
FAPA.

FAMMA COCEMFE
FANVENCION
FARO

FEDACE
Fundacion Abracadabra
Fundacion Adey

Fundacion Aladina

Fundacion Alejandro da Silva contra la
Leucemia

Fundacion Altius

Fundacion AMA

Fundacion ARPE

Fundacion Atlético de Madrid

Fundacion Blas Méndez Ponce

Fundacion Caico
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Fundacion Cepaim

Fundacién Columbia
Fundacion Columbus
Fundacion Empresa y Sociedad
Fundacion Enriqueta Villavechia
Fundacion Foltra

Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Josep Carreras
Fundacion KIABI

Fundacion La Caixa

Fundacion Lealtad

Fundacion Leucemiay Linfoma
Fundacion Madrina

Fundacion Make a Wish

Fundacion MAPFRE

Fundacion Mensajeros de la Paz

Fundacion Miracle
Fundacion Montemadrid
Fundacion Mutua Madrilefia
Fundacion ONCE

Fundacion Pequefo Deseo
Fundacion Raiss

Fundacion REALE
Fundacion Ronald McDonald
Fundacion Roviralta

Fundacion Sauce

Fundacion Si
Fundacion Telefonica
Fundacion Tomillo
GALBAN

GEPAC

Grupo de enfermeras jubiladas Colegio
Oficicial de Enfermeria de Madrid

HEPA
Juegaterapia
Juntos contra el cancer

La Lira de Pozuelo
Ludiversia
Pequeno Valiente
PYFANO

Refuerzo divertido

UNICEF

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



Gestion y administracion

Trabajar desde la calidad y con el objetivo de conseguir la excelen-
cia exige establecer unos principios que rigen nuestra labor
cotidiana y guian el funcionamiento de nuestra entidad.

- Seleccion adecuada de los proyectos, partiendo de las necesi-
dades de las familias, de su viabilidad economica y de su mante-
nimiento a largo plazo.

- Gestion adecuada de los recursos, austeridad en el funciona-
miento y los gastos para garantizar la ejecucion de los proyectos
y proteger los programas de ayuda.

- Diversificacion de las fuentes de financiacion, para asegurar la
ejecucion de los programas y mantener nuestra independencia
como organizacion.

- Transparencia en la ejecucion y en la justificacion, respondien-
do responsablemente y dando cuenta del destino y utilizacion
de los fondos frente a socios, donantes y patrocinadores.

Desde 2013 nuestra entidad es evaluada por la Fundacion
Lealtad, que nos acredita como entidad que cumple con los
Principios de Transparencia y Buenas Practicas.

RECURSOS HUMANOS

Todas las personas que trabajan y se comprometen en el trabajo
de nuestra asociacion, desde el ejercicio profesional, la responsa-
bilidad de los puestos directivos o la labor voluntaria conforman el
equipo ASION.

Equipo técnico

Lo conforman las personas adscritas laboralmente a las diferen-
tes areas y son los responsables de la puesta en marcha y desa-
rrollo de nuestros programas. El equipo estd dirigido por la
coordinadora general, que guia su trabajo en coordinacion con
presidencia y junta directiva.
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Gestion y administracion

RECURSOS MATERIALES

Entre los mas significativos destacamos la sede de ASION y el
Centro de Atencion y Rehabilitacion de Secuelas, los Hogares
para alojamiento familiar y el Centro de Ocio y Respiro familiar
Maria Guerrero (Valdemorillo).

Otros recursos también muy importantes en el desarrollo de nues-
tros programas son el local destinado a almacén cedido por
REALE (Torrejon), el material ortoprotésico (sillas de ruedas,
muletas, camas articuladas, colchon y cojines antiescaras, anda-
dores, asientos de bafera y ducha, alzador WC, porta sueros). y los
vehiculos que han facilitado la tarea de profesionales y voluntaria-
do durante la pandemia.

RECURSOS ECONOMICOS

Las principales fuentes de financiacion son:
Personas asociadas

N° personas asociadas: 1936 Ingresos: 134.798,71€
Actividades

Aunque no se han recuperado las actividades presenciales y han
seguido suspendidas actividades tan tradicionales como la Fiesta
Solidaria, la Gala Anual y los multiples rastrillos, actividades depor-
tivas, exhibiciones escolares, mercadillos, etc. que se organizaban
a lo largo del ano, hemos potenciado otras actividades que ya se
venian realizando, como Huchas Solidarias, venta de calenda-
rios, Loteria de Navidad y Regalos Solidarios.

Subvenciones

Se incluyen tanto las subvenciones publicas que proceden de
convocatorias de la administracion, como aquellas otras que
convocan entidades privadas pero requieren de una presenta-
cion ajustada a formularios y la justificacion posterior cuando
finaliza el proyecto.

Donaciones

Ademas de las donaciones tradicionales, desde hace unos anos
hay que recalcar la importancia de nuevas fuentes de obtencion
de fondos como son las donaciones a través de la web y redes
sociales. En este sentido, ha sido muy importante el incorporar a
nuestra entidad el sistema de pago a través de BIZUM, que
permite realizar donaciones de forma muy sencilla a través del
teléfono movil.

Este afno se ha puesto en marcha ademas una plataforma de
crowdfunding, que iniciamos con la campana para abrir un nuevo
hogar ASION, que estuvo activa de mayo de 2021 a enero 2022,
con una recaudacion de 9.346€.

Por ultimo, queremos destacar y agradecer las donaciones y
colaboraciones que han realizado muchas empresas y que nos
han ayudado a cumplir nuestros objetivos. De nuevo reiteramos
nuestras disculpas si hemos olvidado alguna de ellas.
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Balance economico 2021
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Procedencia de los ingresos en 2021

- Socios

- Subvenciones publicas
- Convenios colab. ent. privadas
Donaciones privadas

- Subvenciones privadas

- Actividades

Distribucién de los recursos en los

distintos programas de ayuda
2,4%

9%

- Psicosocial y econdmico
- Psicoeducativo y rehabilitacion
- Ocio y voluntariado

Formacién y comunicacion

- Investigacion

Aplicacion de los recursos en 2021
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- Programas de apoyo

- Administracion

Captacion fondos



Empresas e instituciones colaboradoras

® o oo
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