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Unas palabras
de nuestra presidenta,
Teresa Gonzalez Herradas

Estimados amigos: un ano mas os presento la memoria de
actividades correspondiente al 2022, con la satisfaccion de
haber cumplido los objetivos que nos propusimos al iniciar el
ano vy, sobre todo, porque también este ano hemos tenido que
responder a retos importantes como la llegada de los nifios y
familias ucranianas debido a la guerra que se esta librando en
su pais.

El final de la pandemia ha supuesto una progresiva vuelta a las
actividades cotidianas, aunque comprobamos que algunas de
las maneras que utilizabamos durante ese tiempo han venido
para quedarse definitivamente y nos hemos instalado en una
nueva normalidad.

Hemos recuperado las visitas presenciales a los hospitales, el
contacto directo con familias, pacientes y también con los
profesionales, y comprobamos que la tecnologia ayuda mucho,
pero no puede sustituir a la cercania que facilita la comunica-
cion y la expresion de sentimientos y sensaciones. Nuestros
hogares han vuelto a acoger a varias familias que han comparti-
do el espacio cuidando las medidas de seguridad y proteccion
necesaria. Las sesiones de rehabilitacion vuelven a realizarse en
grupo, y hemos vuelto a recibir a Nacho y Kira, nuestra maravi-
llosa rehabilitadora canina. Los adolescentes han salido en
grupo al cine, al Parque de Atracciones, los peques disfrutaron
del campamento en Valdemorillo.. y disfrutamos de nuevo de
actividades tan entranables como la Fiesta Solidaria, la Fiesta de
Familias y la Gala Anual.

Encontraréeis en la memoria las actuaciones y resultados que
hemos conseguido en los diferentes programas de ayuda a las
familias, las prestaciones que hemos ofrecido, la orientacion y
asesoramiento, el apoyo economico para compensar los gastos
producidos por la enfermedad, el alojamiento en los hogares de
ASION, el apoyo psicologico a los pacientes y a los diferentes
miembros de la unidad familiar, el trabajo con grupos de

adolescentes, el apoyo a los hermanos, la atencion a los cuida-
dos paliativos y el duelo, el seguimiento educativo, la rehabilita-
cion de secuelas o las actividades de ocio, que suponen un
elemento muy importante en la normalizacion de estos, ninos,
ninas y adolescentes.

También abordamos otras areas de trabajo como el area cienti-
fica La Hucha de Tomas, en la que destacamos el programa de
seguimiento de supervivientes que llevamos a cabo en el H.
Gregorio Maranon y, muy especialmente, la formacion para
ofrecer nuestros conocimientos y aprender mas sobre la enfer-
medad vy la realidad a la que se enfrentan los pacientes vy las
familias.

No quiero olvidarme del trabajo realizado en relacion a la comu-
nicacion y difusion, una tarea imprescindible para la organiza-
cion, que requiere de una atencion sensible y cuidadosa, ya
que afecta a los nifos y ninas enfermos y sus familias. Nuestro
objetivo es ofrecer una informacion cientifica y documentada
sobre la enfermedad y todo lo relacionado con nuestro colecti-
vo, siempre desde el respeto y sin caer en la frivolizacion ni el
paternalismo.

Hay que destacar la colaboracion con instituciones y entidades,
lo que nos permite seguir avanzando en la consecucion de
mejoras para los menores con cancer y sus familias, abordando
las necesidades y problemas que surgen en diferentes ambitos
como el sanitario, educativo o social.

Por ultimo, nuestro compromiso de gestion ética y responsable
que caracteriza nuestro trabajo y que se ve reconocido por la
Fundacion Lealtad, quien nos acredita como entidad que
cumple con los principios de buenas practicas y transparencia.
Gracias por apoyarnos, gracias por confiar en nosotros.

GRACIAS POR HACER QUE OCURRA



ASION 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 desde 2013 como entidad que cumple con los criterios de transparencia y buenas
practicas.

ASION esta formada por un grupo de padres y madres que hemos pasado por la experiencia de tener un hijo con cancer infantil o
adolescente, y que llevamos ofreciendo apoyo emocional, social, de ocio y rehabilitacion de secuelas a otras familias que estan
pasando por el proceso de la enfermedad a través de nuestro equipo de profesionales, entre los que se incluyen psico-oncolo-
gos/as, neuropsicologos/as, trabajadores sociales, fisioterapeutas o animadores socioculturales, desde hace mas de 34 anos.

Tambiéen son parte de ASION amigos, familiares y cualquier persona que quiera implicarse en nuestro proyecto.

ASION pertenece a la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer, y somos miembros de pleno derecho de FAMMA
(Federacion Madrilefna de Asociaciones de Discapacitados) y de GEPAC (Grupo Espaiiol de Pacientes con Cancer).
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Qué nos define

La solidaridad entre las familias afectadas
para compartir experiencias y crear redes
de apoyo.

EL compromiso en la defensa de los dere-
chos de los pacientes y de sus familias, que
debe traducirse en mejoras en la atencion a
los afectados.

La responsabilidad en la gestion y eleccion
de proyectos en funcion de su utilidad, su
viabilidad a medio y largo plazo y su efica-
cia en la respuesta que ofrecen a los usua-
rios.

El respeto a los nifos, nifias y adolescentes
enfermos de cancer y a sus familias, prote-
giendo su intimidad y su imagen de utiliza-
ciones mercantilistas y mediaticas.

La colaboracion con instituciones, entida-
des y organizaciones para unir esfuerzos y
conseguir una atencion publica de calidad
sin duplicar actuaciones.

La evaluacion y reflexion critica para corre-
gir y mejorar nuestros proyectos.

Nuestra misién es mejorar la
calidad de vida de los menores

ASION es una organizacion sin animo ) w
con cancer y de sus familias.

de lucro, una asociacion de pacientes y
familias que desarrolla su trabajo en el
ambito del cancer infantil y adolescente.




Nuestra trayectoria 1989 - 2022

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

FEPNC

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

Entidad de Utilidad Publica

En1995 se inicia elPrograma de Ocio y Tiempo Libre
en el hospital Nifio Jesus, que se va ampliando a otros
hospitales.

Hogares ASION

En 2001 se pone en marcha el Programa de Inte -
gracion para Adolescentes y Jovenes Enfermos de
Cancer.

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

Atencién Psicosocial

En 1995 obtenemos el reconocimiento como entidad
de utilidad publica.

Ocio y tiempo libre

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

Adolescentes y jovenes



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 vacacionesy un
lugar para el ocio de nifios, 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.

Evaluacién y rehabilitacion

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 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 Esparol
de Pacientes Enfermos de Cancer.

La Hucha de Tomas

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



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.

Formacion Atencion Primaria

En 2016 se inaugura el Centro de Atencion y Rehabi-
litacion Integral de Secuelas para ninos, ninas y
adolescentes enfermos de cancer.

Centro de rehabilitacién

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.

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.

Sensibilizacién en centros educativos

En 2021 ASION participa en la puesta en marcha del
proyecto de seguimiento de Supervivientes en
el Hospital Gregorio Marafion.

Seguimiento de Supervivientes

En 2022 se habilitan dos nuevos Hogares ASION para
responder al aumento de demanda de alojamiento.

2 nuevos Hogares ASION

.. seguimos construyendo el futuro para los nifos, ninas y adolescentes enfermos de cancer y sus familias.
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Nuestro &mbito de trabajo

El cancer infantil afecta en Espafia a unos 1.200 nuevos ninos
y nifias al aino, y alrededor de 400 adolescentes entre los 14 y
18 afos.

Elcancer es una enfermedad grave, de prondstico inciertoy con
tratamientos largos y dificiles que produce un gran impacto en
el paciente y en todo su entorno familiar.

ASION intenta dar respuesta a los multi-
ples problemas que surgen tras el diag-
nostico a través de programas de aten-
cion integral a los menores afectados y
sus familias.



Las familias que apoyamos

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
2604

58,5% 28,4%

Familias atendidas:

Hospitales de referencia

355 (54,5%) La Paz

m (15,5%) Nifo Jesus

m (15,6%) 12 de Octubre

l 44 (6,7%) Gregorio Marafion

. 49 (7,5%) Otros




Nuestros programas de ayuda

Estos son los programas que
desarrollamos dentro y fuera de los
hospitales como apoyo a los nifos,
hifas y adolescentes con cancery
sus familias.

Apoyo socioecondmico

- Orientacion sobre ayudas y recursos
- Ayudas econémicas

: 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

+ Animaciodn en las plantas de oncologia

+ Actividades en consulta y hospital de dia

: Estimulacion y acompafiamiento de lactantes

- Salidas, campamentos y actividades extra hospitalarias
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Apoyo socioeconémico

La enfermedad supone un impacto economico 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.

El objetivo del programa es ofrecer el apoyo necesario para que puedan desempenar su
labor de acompanantes en las mejores condiciones posibles.

2022 ha supuesto la vuelta a la normalidad y las visitas siste-
maticas y presenciales de las profesionales de ASION a los
centros hospitalarios, que ya se estaban realizando desde el
ultimo trimestre del ano anterior en el Hospital La Paz y en el
Hospital 12 de Octubre, y se retomaron a mediados de ano en el
Hospital Gregorio Maranon.

El trabajo coordinado con las trabajadoras sociales del hospi-
tal permite conocer las necesidades de las familias y dar una
respuesta integral y efectiva a los problemas que surgen,
ademas de facilitar la continuidad de la atencion en los periodos
en que no estan hospitalizados. Hemos asistido a un total de
493 familias.

Prestaciones y servicios que se ofrecemos a
las familias:

1. Informacién y asesoramiento sobre
recursos publicos y privados

Las principales demandas de informacion por parte de las
familias estan relacionadas con la prestacion por cuidado de
hijos enfermos de cancer, discapacidad, alojamiento, servicio
de atencion educativa domiciliaria (SAED), gestion de ambu-
lancias, bolsa de empleo, vivienda, reintegro de dietas y
gastos de transporte, asistencia sanitaria, asesoramiento
juridico, etc. Hemos atendido a 493 familias.

2. Ayudas economicas
El departamento gestiona los recursos propios de nuestra

entidad y valora las necesidades de las familias para apoyar-
las economicamente cuando es necesario.
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Se establecen dos lineas de ayudas:

- Ayudas para compensar los gastos derivados de la enferme-
dad (farmacia, transporte...): hemos apoyado a 22 familias con
gastos de farmacia y 33 con gastos de transporte. La cantidad
total destinada a estas dos prestaciones es de 9.985.82€.

+ Ayudas dirigidas a familias vulnerables en riesgo de exclu-
sion social (econéomicas, farmacia, transporte, lote de alimen-
tos...). Hemos atendido a 45 familias por un valor de 27.611,81€.
La entrega de lotes de alimentos se hace en colaboracion con
el Banco de Alimentos de Madrid.

3. Servicio de alojamiento familiar “Hogares
ASION"

ASION cuenta con 4 hogares donde las familias de otras CCAA
pueden alojarse cuando se desplazan a Madrid para que sus
hijos reciban tratamiento, cuando reciben altas hospitalarias de
corta duracion o se encuentran recibiendo tratamientos ambula-
torios.

Este ano hemos podido sumar dos nuevos hogares a los ya
existentes de la calle Marroquina y Avda. de Asturias y aumentar
nuestra capacidad de alojamiento en un 60%:

- ELHogar ASION situado en la calle Pedro Rico se abri¢ en julio
gracias a la colaboracion de AFANIC, y dispone de 4 habitacio-
nes, cocina, salon y tres banos. Esta a tan solo 5 minutos andan-
do del Hospital La Paz.

 EL Hogar ASION situado en la Avda. de Nazareth se puso en
marcha en octubre gracias a la cesion de una familia y se
encuentra muy proximo a los hospitales Nino Jesus y Gregorio
Maranon. Cuenta con 3 habitaciones, cocina, salon y tres banos.

Queremos agradecer el esfuerzo del grupo de voluntariado
encabezado por Manuela Dominguez para acondicionar los
NUEVos Pisos.

En 2022 hemos alojado a 84 familias y 71 menores, evitando
1426 hospitalizaciones.
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4. Préstamo de material ortoprotésico

ASION dispone de material ortoprotésico y otras ayudas técni-
cas que pone a disposicion de las familias mediante un servi-
cio de préstamo gratuito, en el que las familias solo deben
aportar una cantidad, como fianza, hasta la devolucion del mate-
rial. En 2022 se adquirieron dos colchones anti escaras y una silla
de ruedas reclinable, y recibimos la donacion de dos sillas de
ruedas.

El préstamo de todo el material ortoprotésico ha supuesto un
ahorro de 6.819,12€ para las familias.

5. Respiro familiar

Mediante este servicio se ofrece tiempo disponible a los acom-
panantes de los menores enfermos para el descanso o la
realizacion de gestiones personales y/o familiares mientras
que sus hijos permanecen al cuidado de la técnico de respiro.

La prestacion de servicio de respiro familiar se adapta a las nece-
sidades de la familia realizando la intervencion donde se necesi-
te:

- Centros hospitalarios a padres de nifos ingresados: 40

- Hogares ASION: 32

 Domicilio familiar: 112

- Sede de ASION: 41

El ahorro econémico que este servicio ha supuesto a las fami-
lias es de 16.289,42€.

FuRphC:

TNOCENTE Ax

INOCENTE

6. Vacaciones familiares

Es un servicio que ofrecemos a familias que por motivos
socioeconémicos no pueden disfrutar de unas vacaciones
fuera de casa, porque debido a los tratamientos no pueden
abandonar Madrid o porque les supondria un desplazamiento
a una gran distancia.

Gracias a la cesion de una familia, ASION dispone de una finca
situada en plena naturaleza y cercana a la sierra de Madrid. La
casa familiar cuenta con piscina, barbacoa, jardin y un amplio
espacio exterior. El servicio ha estado operativo desde el 11 de
julio al 18 de septiembre y ha facilitado estancias de 7 dias a
familias con un hijo o hija en tratamiento oncoldgico. Han
estado alojadas 10 familias durante 270 dias. Esta prestacion
supone un ahorro de 900<€ por familia.

El programa de apoyo socioecondmico se ha financiado con la
colaboracion de:

AMA.

agrupacién mutual
aseguradora

ok
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Apoyo emocional

Ayudamos a que pacientes y cuidadores enfrenten mejor la hospitalizaciéon y logren una
mayor adaptacion a los cambios que produce la enfermedad.

La atencion se dirige tanto a chicos y chicas con cancer como a cualquier miembro de su familia que necesite esta ayuda. EL
programa se desarrolla dentro y fuera del hospital, cubriendo las necesidades que surjan durante y despues de los tratamientos, a
traves de terapias individuales, de pareja y familiares, de grupo y evaluaciones psicolégicas. En 2022 asistimos a 479 familias.

1. Ambito hospitalario

1.1 Apoyo emocional en las plantas de oncologia pediatrica,
unidades de adolescentes con cancer y/0 en otras unidades
hospitalarias

El programa se lleva a cabo en el Hospital La Paz (cinco dias a la
semana) y en el Hospital 12 de Octubre (dos dias a la semana).
En el Hospital Ramon y Cajal la intervencion se ha realizado un
dia a la semana hasta el mes de julio, en que se inicio la deriva-
cion delos pacientes de oncohematologia del servicio de pedia-
tria al hospital La Paz. En el resto de los hospitales se interviene
a peticion de las familias. Durante 2022 se realizaron 1982
intervenciones.

1.2 Intervencion terapeutica en el hospital

Cuando los acompanantes o los propios pacientes infantiles o
adolescentes presentan una problematica mas especifica, se
establecen intervenciones terapéuticas individuales. Durante
2022 se realizaron 379 actuaciones.

1.3 Sesiones de trabajo con profesionales

Colaboracion con los equipos hospitalarios, tanto con los servi-
ciosde oncohematologia pediatrica como con otros servicios, y
participacion en diferentes comités medicos.

1.4 Formacion, apoyo y asesoramiento a los equipos médicos
y de enfermeria

Ayuda a los profesionales en su dia a dia con las familias y
formacion en aspectos como gestion emocional, comunicacion
familiar, control del estrés, trabajo sobre el duelo, Sindrome de
Burnout etc. Se han retomado a partir de febrero en el H. La Paz,
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2. Ambito extrahospitalario

El departamento interviene en nuestra sede presencialmente y
de forma online para abordar los problemas que surgen durante
la enfermedad y dar continuidad a la atencion cuando el menor
ya no esta hospitalizado, y él o ella y su familia se encuentran en
otro momento del proceso terapeutico.

2.1 Atencion emocional a menores y sus familias

Los motivos de consulta mas habituales son aspectos emocio-
nales o de informacion en el momento del diagnostico y trata-
miento, en recaidas, cuidados paliativos, reintegracion a la
rutina, trabajar secuelas producidas por los tratamientos o
elaboracion de duelo. Durante 2022 se realizaron 235 interven-
ciones presenciales y 924 sesiones online.

El servicio de atencion psicologica de ASION es totalmente
gratuito para las familias. Sin embargo, es importante conocer
que este servicio tiene un coste aproximado a los 60€/sesion
en gabinetes privados. La atencion psicologica que prestamos
a cada paciente en un afio supone un ahorro para la familia de
2.400€.
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2.2 Informes psicologicos

Se elaboran a peticion de las familias para valoracion de disca-
pacidad o solicitud de baja laboral durante el duelo.

2.3 Apoyo durante la etapa paliativa y duelo

El apoyo en esta fase consiste en intervenciones para los
pacientes y cuidadores, ofreciendo recursos como apoyo emo-
cional, fisioterapia, terapia asistida con animales, voluntariado,
respiro familiar, etc. Las intervenciones se llevan a cabo en la
sede de ASION o en el domicilio familiar si es necesario. En
2022 se realizaron 73 intervenciones de este tipo.

2.4 Trabajo con grupos

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

a) Grupo de adolescentes

ofrece un espacio de apoyo emocional donde cada adolescen-
te puede expresar sus sentimientos libremente y asi favorecer
un proceso de integracion evolutiva a la normalidad. Este curso
ha estado compuesto por 23 adolescentes que se han reunido
de forma online., con dos sesiones en formato webinar en
colaboracion con el grupo de adolescentes de la asociacion
ASPANOB (Islas Baleares).

b) Grupo de veteranos

Grupo de supervivientes de diferentes edades (19-40) motiva-
dos por ayudar y seguir colaborando con ASION. Algunos
estan participando en los talleres de sensibilizacion en centros
educativos y colaboran en actividades de difusion. Una profe-
sional del departamento facilita la cohesion del grupo y los
encuentros y la realizacion de las propuestas que realicen.

El programa de Atencion Psicologica se ha financiado con el
apoyo de:



Programa educativo

El objetivo de este programa es mantener la
continuidad educativa de los nifios, ninas y
adolescentes durante todo el proceso de la
enfermedad, incluida su reincorporacion a
sus centros escolares.

Durante 2022 se ha atendido a 94 familias y se han realizado
520 intervenciones.
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1. Seguimiento educativo

La psico-educadora de ASION realiza la coordinacion y contac-
to con familias, centros escolares, aulas hospitalarias y servicio
de apoyo educativo domiciliario SAED. El objetivo es apoyar el
proceso educativo y resolver los posibles problemas que
pudieran producirse hasta la reincorporacion del alumnado
con cancer a su centro educativo habitual.

2. Apoyo extraescolar

Se lleva a cabo gracias a la participacion de docentes volunta-
rios y se realiza de forma presencial o en formato online a
través de la plataforma Zoom, En 2022 se realizaron 167 inter-
venciones. Este servicio tiene un coste aproximado de 15€/se-
sion en gabinetes privados, por lo que supone un ahorro por
curso a una familia de unos 540€.

3. Talleres de informacion y difusion en
centros escolares

Estas sesiones formativas se dirigen a orientar tanto a docen-
tes y alumnado general como a menores con cancer y a sus
companeros/as respecto a la enfermedad y sus repercusio-
nes. Se llevan a cabo en los propios centros escolares y tienen
como objetivo crear espacios donde hablar y sensibilizar sobre
el cancer infantil, plantear las dudas que surjan y resolver las
ideas preconcebidas y erroneas sobre la enfermedad.

Son coordinados e impartidos por una psicologa de ASION, un
padre docente colaborador del departamento psicoeducativo,
una animadora y una cuentacuentos voluntaria, y cuentan con
la colaboracion de jovenes supervivientes que aportan su expe-
riencia.

Los talleres han tenido una gran repercusion y una buena
acogida gracias a la difusion que la Consejeria de Educacion
ha realizado estos dos ultimos cursos.

En 2022 han participado 17 centros escolares desde infantil,
primaria, secundaria, formacion profesional y bachillerato, y
se han impartido un total de 153 talleres de sensibilizacion.



Evaluacion y rehabilitacion de secuelas

El programa tiene como objetivo intervenir precozmente en la deteccién, evaluacion,
rehabilitacion y seguimiento de menores que han pasado por un proceso oncolégico para

mejorar su calidad de vida.

Se trata de minimizar

el impacto que los

problemas cognitivos, conductuales, emocionales y/o fisicos producen en la vida diaria y
que pueden condicionar el posterior desarrollo educativo, laboral, social y personal.

El programa presenta dos tipos de intervenciones principales:
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1. Intervencién neuropsicoldgica, centrada
en las habilidades cognitivas

El objetivo del programa se centra en la evaluacion y rehabilita-
cion de secuelas cognitivas producidas por la enfermedad y/o
los tratamientos. Durante 2022 hemos atendido a 114 familias.

1.1 Evaluacion neuropsicologica

Se realiza previamente al inicio de los tratamientos, cuando la
situacion lo permite, y posterior a los tratamientos en cualquier
otro caso. De esta forma se obtienen unos resultados a nivel
cuantitativo y cualitativo sobre la situacion del paciente, permi-
tiendo valorar la necesidad de rehabilitacion neuropsicologi-
ca y, acomodaciones necesarias en el centro educativo y en
las actividades del dia a dia. El seguimiento de los casos se
efectua con la reevaluacion neuropsicologica y el contacto
periodico con las familias.

Este servicio, que en ASION es gratuito para las familias, tiene
un coste aproximado a los 400€ en gabinetes privados.

1.2 Rehabilitacion neuropsicolégica

Su objetivo es rehabilitar y estimular las areas cognitiva, emo-
cional y conductual del paciente para reducir el alcance de
los déficits y secuelas producidas a nivel neurolégico por la
enfermedad y los tratamientos. Se busca alcanzar mayor
funcionalidad en el dia a dia, disminuyendo el impacto de los
deéficits y permitiendo el desarrollo de nuevas estrategias vy
habilidades que les ayuden a enfrentarse a su vida diaria.

Este servicio tiene un coste de unos 45€/sesion en gabinetes
privados. La atencion que prestamos a cada paciente en un
afo supone un ahorro medio para la familia de 1.800€



Hasta junio la rehabilitacion grupal se llevo a cabo de forma
online, aunque en mayo realizamos el primer taller presencial
en las oficinas de BBVA IT "Disena tu primer videojuego con
Scratch. En septiembre se retomaron los grupos presenciales,
y desde octubre, los talleres de roboética, las salidas a Micropo-
lix y la yincana de El Corte Inglés de Preciados.

Se han realizado un total de 1060 intervenciones.

2. Intervencion de fisioterapia, centrada en
las habilidades fisicas

2.1 Evaluacion y rehabilitacion fisica

La fisioterapia oncologica pediatrica es la especialidad que tiene
como objetivo facilitar el desarrollo, mantenimiento y recupe-
racion maxima de la funcionalidad y movilidad del menor con
cancer y/o del grupo de personas que conforman su entorno y
forman parte de su ayuda necesaria para su rutina diaria.

La intervencion de cada paciente se aborda con un objetivo
individualizado y especifico mediante una valoracion inicial,
que realiza el fisioterapeuta de ASION una vez se deriva al
paciente de forma interna por los profesionales de ASION o a
partir de la demanda de la familia o del equipo médico. Hemos
llevado a cabo 542 intervenciones en 2022.
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Aunque en ASION es un servicio gratuito, en gabinetes priva-
dos tiene un coste de 45€ aproximadamente.

2.2 Deporte adaptado

El programa de deporte adaptado es un servicio que se ofrece
a las familias siguiendo una via terapéutica para mejorar la
supervivencia y la calidad de vida de los pacientes y familias
que atendemos. Se centra en la practica de un deporte,
acompanada por un monitor/profesional especialista en
dicho deporte y el fisioterapeuta de ASION.

Este programa se retomo tras la pandemia en el ultimo cuatri-
mestre con la actividad de esgrima, gracias a la colaboracion
del Club de Esgrima de Madrid.

Este servicio que en ASION se ofrece gratuitamente, tiene un
coste mensual de unos 30€ en espacios privados.

El programa de Evaluacion y Rehabilitacion de Secuelas se ha
financiado con el apoyo de:



Programa de ocio y tiempo libre

El objetivo de este programa es favorecer la
normalizacion e integracion social de los
nifos, ninas y adolescentes afectados me-
diante actividades ludicas que faciliten la
relacion con sus iguales y eviten el aisla-
miento y la sobreproteccion familiar que
pueda producirse durante la enfermedad.

1. Ambito hospitalario

Durante este ano se ha ido retomando el programa de Ocio
Terapéutico presencial en los hospitales La Paz, Nifo Jesus,
Gregorio Maranon y 12 de Octubre.

1.1 Animacion en plantas de oncohematolologia

Se atiende a los menores en las habitaciones y/o en el aula
realizando actividades adaptadas a sus edades y situaciones
medicas.

1.2 Animacion en consultas externas / hospital de dia

Destinado a nifios, nifas y adolescentes mientras esperan para
analiticas, revisiones y/o tratamientos ambulatorios.

1.3 Programa de ocio terapéutico online
El programa se suspendié en el mes de abril. Agradecemos su
especial colaboracion a Fundacion Telefénica, Fanvencion e

Ebotics.

En 2022 se ha atendido a 275 nifos y se han realizado 399 inter-
venciones.

2. Ambito extrahospitalario

A lo largo del afo se han ido retomando las actividades
presenciales en las que participan menores con cancer y
miembros de su familia, como la visita al Parque de Atracciones,
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la Fiesta de Familias, con la proyeccion de la pelicula “Unos
tipos malos”; la salida de adolescentes para ver la pelicula
“Jurassic World Dominion”, y de nifios y ninas para ver “Light-
year"; el campamento de ninos y nifas, y el de adolescentes; el
taller de magia organizado por la Fundacion Abracadabra; el
espectaculo “Luzia" del Cirque du Soleil, y la Fiesta de Familias
2022 en el Teatro Maravillas con el musical "Aladin”,

Ademas, en la Fiesta Solidaria que se organizo en el Colegio
Virgen de Atocha contamos con la participacion de Rafa
Piccola, Astromech Spain, Yohana Yara y Cienciaterapia. A
todos ellos/as les expresamos nuestro agradecimiento por su
generosidad.

El programa de Ocio y Tiempo Libre se ha desarrollado con la
colaboracion de:



Programa de voluntariado

El voluntariado es un recurso imprescindible 3. Formacion

en ASION. Todos los programas que lleva-

mos a cabo requieren de la colaboracion de Elobjetivo es proporcionar a la persona voluntaria conocimien-

personas voluntarias que participan ofre-
ciendo su tiempo y su experiencia.

Para conseguirlo se programan diferentes intervenciones para
captar, informar, seleccionar e integrar a las personas intere-
sadas en las actuaciones/proyectos donde desarrollar su labor.

1. Informacion y gestion de datos

Se registran las solicitudes de voluntariado que se reciben y
se les facilita informacion sobre los proyectos en que podrian
incorporarse una vez superado el proceso de seleccion: activi-
dades puntuales, ocio en hospitales, ocio en hospitales, tareas
en sede, respiro familiar, banco de alimentos, refuerzo escolar.
Durante 2022 se ha informado a 783 personas.

2. Seleccion

Este ano se han realizado 31 entrevistas de seleccion para
cubrir sobre todo el programa de ocio terapéutico y respiro
familiar y para participar en actividades puntuales.
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tos suficientes sobre nuestra entidad y sobre el colectivo con el
que trabajamos, y ofrecer recursos para desarrollar la actividad.

4. Incorporacion

Se formaliza con la firma del convenio de colaboracion, autori-
zacion de uso de imagen y su alta en el seguro de responsabili-
dad civil y accidentes. Si su actividad se desarrolla con menores
deben presentar el certificado negativo de delitos sexuales.

5. Comunicacioén, seguimiento y coordina-
cion

La animadora social mantiene una comunicacion continua con
los grupos de voluntariado y les ofrece informacion sobre
actividades y noticias, e incidencias en la propia actividad.

6. Participacion

En 2022 hemos contado con la colaboracion de 252 personas
voluntarias.

7. Fidelizacion

Cuidar al voluntariado es primordial para que se sientan parte
importante de la asociacion. Se mantiene contacto con la
mayoria, aunque no esten participando activamente en ese
momento, para saber como estan y enviarles informacion sobre
nuestras actividades, campanas, etc...

El programa de voluntariado se ha llevado a cabo con la
colaboracion de:



La Hucha de Tomas,nuestra area cientifica

Como familias estamos convencidos de que
la investigacion es fundamental para conse-
guir un aumento de la supervivencia, pero
esa investigacion debe realizarse no sélo en
el area clinica y sanitaria, sino en otros
aspectos como el psicolégico, social, educa-
tivo, familiar, rehabilitador, etc. para que esa
supervivencia lleve aparejada una mejor y
mayor calidad de vida en los pacientes y sus
familias.

Con este convencimiento apoyamos investigaciones realizadas
por institutos o grupos de investigacion reconocidos, colabo-
ramos en estudios relacionados con la enfermedad o con
alguna de sus areas y también desarrollamos proyectos
propios en las diferentes areas de nuestro trabajo con los
pacientes y las familias.

1. Investigacién
11 Programa de seguimiento de largos supervivientes con
cancer y modelo de transicion a adultos.

El proyecto se encuentra ya en su segundo afio y esta dirigido
por la Seccion de Hematologia y Oncologia pediatrica del
hospital Gregorio Marafion. Para su financiacion cuenta con la
colaboracion de la FEPNC y ASION, que en el primer ano de
ejecucion aportaron fondos para la puesta en marcha del
proyecto.

El objetivo es implementar un programa de seguimiento de
nifos, nifias y adolescentes supervivientes de cancer, asi como
crear un modelo de transicion de estos pacientes de la edad
pediatrica a adultos.

ASION, ademas de la colaboracion economica inicial, esta
participando con dos profesionales, una psicologa y una trabaja-
dora social que forman parte del equipo multidisciplinar que
interviene en el seguimiento de los supervivientes.
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1.2 Estudio de Observacion de Discapacidad en nifos, nifias y
adolescentes con cancer en Espafia DISCAIN

Este afno se ha dado por finalizado este proyecto, liderado por la
Federacion Espanola de Padres de Ninos con Cancer (FEPNC).
ASION ha participado en el proyecto recogiendo informacion
de 389 pacientes, un 31,7% del total de los casos aportados
por las 14 asociaciones que colaboran en esta investigacion.

1.3 Necesidades educativas en situacion de enfermedad
grave, cronica o con discapacidad

Este trabajo liderado por ASION, y en el que han participado la
Fundacion Menudos Corazones, la FAPA Giner de los Rios,
FAMMA y Down Madrid, se envio en el ultimo trimestre de
2021 a la Direccion General de Educacion Infantil, Primaria y
Especial de la Comunidad de Madrid.

1.4 Encuesta sobre el uso de la fisioterapia en la rehabilita-
cion de pacientes infantiles con cancer

Desde el area de rehabilitacion de ASION se elaboro un cues-
tionario para conocer la situacion de la fisioterapia oncologica
pediatrica en las asociaciones de la FEPNC y saber como se
atiende la rehabilitacion fisica de este colectivo de pacientes en
el territorio nacional. Aunque no todas las asociaciones han
respondido, la mayoria asume que la rehabilitacion fisica se
recibe en el hospital y no se ofrece fuera del ambito hospita-
lario. De la informacidn recabada se desprende la falta de
centros especializados en los que se trabaje de forma inter-
disciplinar. Deberian establecerse centros de referencia que
puedan atender a pacientes de oncologia o pediatria para
mejorar la atencion y el seguimiento de las familias.



Formacion

Como asociacion de padres y madres con
hijos e hijas con cancer estamos convenci-
dos de que conocer en profundidad la enfer-
medad y las repercusiones que genera en
los pacientes y sus familias, nos permite ayu-
darles mejor y avanzar en la mejora de la
calidad de vida de nuestro colectivo.

Intentamos aprender, estar al dia y conocer los ultimos avace-
sen las diferentes areas del conocimiento en cancer infantil.
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Tambien ofrecemos nuestra experiencia y la de nuestros
profesionales en aquellos foros, jornadas, cursos y semina-
rios en los que se nos invita a participar, intentando compartir
ideas y saberes con otros colectivos y profesionales.

1. Acto por el Dia Internacional del Nlifo con
cancer - 15 de febrero

Con el lema "una mejor supervivencia es posible” realizamos
una jornada de trabajo y encuentro en el Centro Integral de
Evaluacion y Rehabilitacion de Secuelas en la que contamos
con la participacion del Consejero de Sanidad de la Comuni-
dad de Madrid don Enrique Ruiz Escudero.

2. Seminario online “Lenguaje y cancer
pediatrico” - 16 de marzo

El seminario se inscribe como una de las actividades de la
Escuela de Familias. En esta ocasion el tema central fue el
lenguaje y como se utiliza en relacion al cancer y también a
los pacientes, como afecta ese uso y como debe ser utilizado
para convertirse en un verdadero instrumento de ayuda y
comunicacion a lo largo del proceso terapeutico.

3. Presentacion del Cuadernillo de Fisiote-
rapia “El Juego Terapéutico” - 21 de junio

Con el titulo “El Juego Terapeutico” se presento esta publica-
cion que quiere ser la primera de una serie de titulos en los
que se vayan abordando diferentes temas y aspectos relacio-
nados con la fisioterapia en la oncologia pediatrica. El acto se
organizo en formato online.

4. VIl Curso de Formacion para Profesiona-
les de Atencion Primaria

Un ailo mas organizamos este curso en colaboracion con la
Direccion General de Humanizacion de la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid con el titulo “La Aten-



cion Primaria en la intervencion del cancer infantil y adoles-
cente: Herramientas y habilidades clinicas y psicosociales
para acompanar el proceso” los dias 26 de octubre y 16 de
noviembre de 2022.

El objetivo era ofrecer a los profesionales de Atencion Primaria,
pediatras, médicos de familia y enfermeras, conocimientos y
recursos para mejorar las habilidades en el diagndstico precoz
del cancer infantil y adolescente, y en la comunicacion con los
diferentes miembros de la unidad familiar.

5. XVII Congreso Iberoamericano de Pacien-
tes con Cancer - 26 de diciembre

Este ano el congreso del GEPAC tuvo dos modalidades, una en
formato virtual con intervenciones y ponencias grabadas que se
emiten posteriormente, y otra presencial en el colegio San Agus-
tin.

ASION participé en ambas modalidades, realizando una inter-
vencion grabada: “Héroes, guerreros, bichitos y monstruos: El
lenguaje en el cancer infantil”, y con la participacion de Teresa
Gonzalez en una mesa redonda durante la jornada presencial:
“Necesidades no cubiertas de los pacientes supervivientes al
cancer”.

6. Curso Online de formacion del profesora-
do con alumnado con cancer (USC-FEPNC)

Mencion aparte merece este curso que ha elaborado y organiza-
do la comision de educacion de la FEPNC en colaboracion con la
Facultad de Educacion de la Universidad de Santiago.

El departamento psicoeducativo de ASION, y especialmente
Javier Hortal, han participado junto con el resto de miembros
de la comisién en numerosas reuniones de coordinacion con el
resto de tutoras y del profesorado de la Universidad de Santia-
go de Compostela para organizar, preparar, informar y gestio-
nar cada una de las ediciones realizadas.
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Publicaciones

Como asociacion de familias con hijos e hijas
con cancer estamos convencidos de que
conocer en profundidad la enfermedad y sus
repercusiones en los pacientes y sus familias
nos permite ayudarles mejor, asi como avan-
zar en la mejora de su calidad de vida.

También ofrecemos otros documentos y materiales de carac-
ter mas especializado y que se dirigen a los profesionales de
diferentes areas relacionados con nuestro colectivo. Algunos
de estos materiales son de elaboracion propia y en otros casos

se trata de colaboraciones con otras asociaciones y entidades.

1. "Juego Terapéutico. Rehabilitacion Onco-
logia pediatrica”

Se trata de un cuadernillo de fisioterapia que aborda el juego
como una herramienta de rehabilitacion, y que orienta a
padres y profesionales sobre tipos de juego y su uso mas
adecuado, adaptandolo a las necesidades y edades de los
menores. Se ha realizado en formato digital y sera el primero de
una serie de cuadernillos que abordaran diferentes aspectos
de la fisioterapia en oncologia pediatrica.

2. "Revista ASION 2022. Monografico Len-
guaje y Cancer Pediatrico”

Como en numeros anteriores, la revista dedica una parte impor-
tante de su contenido a desarrollar un tema de interés para nues-
tro colectivo.

En esta ocasion hemos abordado la utilizacion del lenguaje en
relacion con la enfermedad, y para desarrollarlo hemos conta-
do con la colaboracion de especialistas de diferentes ambitos:
Pilar Ucar, filologa; Begofia Fernandez, periodista; Alba Plata,
psicoeducadora de ASION; Daniela Paz Rojas, psicooncologa;
Elena Cela, oncologa pediatrica, y Gabriela Medin, psicologa.
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3. Folleto informativo: Taller de informacion
y sensibilizacion sobre el cancer infantil y
adolescente

Dirigido a centros escolares, presenta en formato digital los
objetivos, contenidos y metodologia de las sesiones que se
imparten en las aulas con el objetivo de acercar la realidad del
cancer infantil al alumnado desde la etapa de educacion infantil
hasta la ensenanza superior.

4. Guia de Cuidados para Menores Trasplan-
tados

TransplantChild es una Red de Referencia Europea para el
Trasplante Pediatrico. Se centra tanto en el Trasplante de Orga-
nos Solidos (SOT) como en el Trasplante de Celulas Madre
Hematopoyeéticas (HSCT) con un enfoque transversal para
apoyar areas comunes al trasplante como la inmunosupresion,
elrechazo, la tolerancia, las infecciones y el bienestar psicologi-
co de los ninos.

ASION participa en el trabajo que realiza esta red aportando
ideas y sugiriendo mejoras y cambios que puedan aportar un
impacto significativo en la calidad de vida de estos pacientes
y sus familias. Del trabajo conjunto surge una guia que esta a
disposicion de los pacientes y las familias en la web de
ASION.

5. “Alumnado con cancer. Guia para docen-
tes”
Elaborada por la Comision de Educacion de la FEPNC, es un

recurso muy util para docentes que trabajen con alumnado
con cancer.

6. DISCAIN

“Estudio sobre Discapacidad en Menores y Adolescentes con
Cancer en Espafia 2014-2020."



Comunicar nuestro trabajo

ASION, como asociacion de pacientes, nece-
sita visibilizar la realidad del cancer infantil y
adolescente para conseguir una mayor sen-
sibilizacién social que ayude a la normaliza-
cion e integracion de los nifos, nifias y ado-
lescentes afectados.

Por otra parte, es muy importante mantener una comunicacion
continuada con nuestros grupos de interés, familias, socios,
colaboradores, instituciones y medios de comunicacion para
informar de nuestro trabajo, difundir nuestros proyectos y
actividades.

Queremos significarnos mostrando nuestras principales sefias
de identidad que nos diferencian y posicionan como familias
que ayudan a familias. Trabajamos la comunicacion como un
valor transversal que se incluye en los diferentes programas
de ASION y que implica a todo el equipo en la consecucion de
este objetivo.

Las areas de trabajo son:
1. Comunicacioén corporativa

: Memoria anual

 Revista ASION

: Carpeta informativa

- Regalos solidarios

* Folletos informativos de los distintos servicios y programas
- Carteleria y comunicacion de actividades y actos

: Calendario solidario “Familia ASION"

2. Actos corporativos

- Dia Internacional del Cancer Infantil y Adolescente

- Estreno de "Aqui y Ahora, Vida"

- Gala Entrega XVI Edicién Premios ASION

 Septiembre, mes de sensibilizacion del cancer infantil y
adolescente
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- Fiesta Solidaria ASION
- Gala ASION

3. Difusion y sensibilizacion

* Envio de newsletters a nuestra base de datos

- Mantenimiento de nuestra pagina web

: Mantenimiento de nuestras cuentas en las plataformas de
Facebook, Instagram, Twitter y Linkedin.

* Relacion con medios y gestion de articulos en prensa



Premios ASION

La Gala de Entrega de la XVI Edicion de los
Premios ASION tuvo lugar el dia 6 de abril en
la Delegacion Territorial de la ONCE en
Madrid, y la periodista Maria Manjavacas
intervino como presentadora de la gala.

Juanma lturriaga, deportista y comunicador, dirigio unas pala-
bras a los presentes en representacion de los premiados en
ediciones anteriores, ya que el mismo recibio el Premio ASION en
la Xl edicion en la categoria de Personas Fisicas.

El jurado presidido por Teresa Gonzalez, presidenta de ASION,
estuvo compuesto por Francisco Abad, fundador de Empresa y
Sociedad; Hilario Pino, periodista y presentador; Fernando
Sequeira Fuentes, vicepresidente primero de UNICEF; Maria
Manjavacas, periodista; Rocio Buitrago, trabajadora Social de
ASION y Begofia Pérez, representante de la Junta Directiva de
ASION.

En la categoria de EMPRESAS fueron reconocidos como finalis-
tas:

: Buzon Real, empresa que envia cartas personalizadas de Papa
Noel y de los Reyes Magos a los nifos que estan hospitalizados.
 Grupo Recoletas, uno de los grupos empresariales hospitala-
rios mas importantes a nivel nacional.

El premio fue para INECO, y el jurado destaco la repercusion
divulgativa a traves de su red corporativa en toda Espana, y la
ayuda economica que supone para los programas educativo y
social de ASION.

En la categoria de PERIODISTAS Y MEDIOS DE COMUNICACION
fueron finalistas:

 Gema Marin Fernandez y Laura Garcia Pérez, por su trabajo de
difusion 'y comunicacion interna en su ambito laboral,
- New Medical Economics, revista de divulgacion e informacion
sanitaria.

La candidatura ganadora fue Begofia Férnandez Martinez. El
Jjurado destaco la visibilizacion de los retos del cancer pediatrico,
especialmente las secuelas en los supervivientes y el aislamien-
to de pacientes y familias durante la pandemia.

En la categoria INSTITUCIONES Y ENTIDADES SIN ANIMO DE
LUCRO los finalistas fueron:

. Instituto de Educacion Secundaria Julio Palacios, por su
proyecto de sensibilizacion del alumnado sobre la realidad de los
adolescentes con cancer, y por establecer relaciones de solidari-
dad y colaboracion con jovenes hospitalizados o en tratamiento.
+ Fundacion Menudos Corazones, por su colaboracion con
ASION en la defensa de los derechos de los menores enfermos
con patologias graves.

El premio recayo en los bomberos del Aeropuerto de Barajas, y
el jurado senalo la continuidad en su colaboracion y la importan-
cia de su contribucion economica al proyecto de rehabilitacion
de secuelas.

En la categoria de PERSONAS FiSICAS los finalistas fueron:
 Mayte Ruiz Lopez, por su implicacion personal en la divulgacion
del cancer infantil, y su colaboracion con ASION.

+ Juan Manuel Garrido Silvan, abuelo de Yeray, un nino que
fallecio por cancer, y que dedica su tiempo libre a escribir sus
vivencias Y agradecer la ayuda que recibieron él y su familia.

ElL premio en esta categoria fue para Ignacio Martin
Garcia-Sancho, por su apoyo a la investigacion en cancer pedia-
trico y la puesta en marcha del area cientifica en ASION a partir
de los ahorros de la hucha de su hijo Tomas.

La entrega de premios tuvo un cierre especial, ya que la Junta
Directiva decidio otorgar a titulo postumo un Premio Especial a
Gloria Romagosa, voluntaria de ASION, por su trabajo y trayecto-
ria en el voluntariado hospitalario de apoyo a las familias.
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Premios y reconocimientos

Fundacion inocente

Participamos en el acto de entrega de ayudas a entidades que
luchan contra el cancer infantil en Espana organizado por la
Fundacion Inocente, Inocente, en la sede de Fundacion Telefo-
nica. con la intervencion de Teresa Gonzalez, ya que ASION fue
elegido para representar a las asociaciones cuyos proyectos
habian sido seleccionados para recibir apoyo economico.

En nuestro caso, se trato del proyecto “ALOJANDO ESPERAN-
ZAS. Un hogar en Madrid, para chicos y chicas con cancer
desplazados desde su residencia para recibir tratamiento
oncologico adecuado, y sus familias”.

CINFA “La voz del paciente”

ASION fue uno de los 100 proyectos seleccionados por vota-
cion popular en el marco de la tercera edicion de “La voz del
paciente”, la accion solidaria de CINFA para reconocer la labor
de entidades cuyo cometido se centra en mejorar la calidad de
vida de los pacientes y/o sus familiares, a traves del proyecto
"Rehabilitando Sonrisas”, de Rehabilitacion Integral de las
Secuelas del Cancer Infantil.
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Alianzas y colaboraciones

Una de nuestras lineas estratégicas es
la representacion de los menores y sus
familias para conseguir mejoras en los
diferentes ambitos, y que las necesida-
des, dificultades y problemas del colec-
tivo de familias con hijos e hijas con
cancer sean conocidos por las institu-
ciones y la sociedad en general.

Es una tarea que llevamos a cabo en el dia a dia trabajando con
entidades, instituciones y organizaciones para aunar esfuerzos y
conseguir que redunden en mejoras reales para los nifos, ninas y
adolescentes con cancer y sus familias.

Con este objetivo, 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

FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER

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

28

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, ninas y
adolescentes que presentan secuelas fisicas y organicas
debido a la enfermedad 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.



Asociaciones, fundaciones y entidades

Queremos expresar nuestro agradecimiento

y reconocer el apoyo que nos prestan:

ACCEM

ADANO

AFACMUR
AFANION

AFANIC

AFANOC

ALES

AMARA

ANDEX

AOEX

ARGAR

ASANOG
Asociacion GREMA
Aldeas Infantiles SOS

Asociacion de Adolescentes y
Adultos jévenes con cancer (AAA)

Asociacion de Ayuda a Familias
Afectadas de Leucemia (AFAL)

Asociacion de Familias Oncohematologi -
cas de Lanzarote (AFOL)

Asociacion de Vecinos Esquivias Progreso

Asociacion Espafnola Contra el Cancer
(AECC)

Asociacion Espafola de Afectados por
Linfoma (AEAL)

Ayuntamiento de Torija
Ayuntamiento de Esquivias
Asociacion Menudos Corazones
Asociacion Mujeres Almenas

Asociacion Mujeres Catalina de Palacios

Asociacion Pekelucas
Asociacion de Peluqueria

Internacional Arte e Imagen
(Mechones Solidarios)

Asociacion Salud entre Culturas
Asociacion Save the Children

Asociacion de Vecinos Esquivias
Progreso

Aviacion Sin Fronteras (ASF)
Barretstown Gamp Camp Found
ASPANAFOA

ASPANION

ASPANOA

ASPANOB

ASPANOGI

ASPANOMA

ASPANOVAS

Associacio De Familiars | Amics De Nens
Oncologics De Catalunya

AUPA

Caritas

CEAR

Cruz Roja

FAMMA COCEMFE

FANVENCION

FARO

Fundacion Abracadabra
Fundacion ADEY

Fundacion Aladina

Fundacion AMA

Fundacion La Caixa -Social
Fundacion Solidaridad Carrefour
Fundacion AMBILAMP
Fundacién ARPE

Fundacion Atlético de Madrid
Fundacion Blas Méndez Ponce
Fundacion Caico

Fundacion Empresa y Sociedad
Fundacion Icaro

Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Josep Carreras
Fundacion Lealtad

Fundacion Leucemiay Linfoma
Fundacion Mahou San Miguel
Fundacion Make a Wish

Fundacion Mensajeros de la Paz

Fundacion ONCE
Fundacion Pequeno Deseo
Fundacion REALE
Fundacion Ronald McDonald
Fundacion Roviralta
Fundacion Sauce
Fundacion Tambien
Fundacion Telefonica
GALBAN

GEPAC

La Lira de Pozuelo
PYFANO

UNICEF

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

El equipo ASION

COORDINADORA GENERAL

5 trabajadoras sociales

1 fisioterapeuta

sociocultural

1 auxiliar administrativa
1 periodista (RR. II.)

DPTO DPTO. DPTO. DPTO. DPTO
TRABAJO SOCIAL PSICOEDUCATIVO Y OCIO, TIEMPO LIBRE GESTION Y SERVICIOS
REHABILITACION Y VOLUNTARIADO ADMINISTRACION
- . 1 administrativa
4 psicologas 1 animadora 2 trabajadoras de

limpieza

Lo conforman los profesionales adscritos a las diferentes areas, y son los responsables de la puesta en marcha y desarrollo de

los programas y proyectos que constituyen el centro de nuestra actividad asociativa.

Al frente de todos ellos se encuentra la coordinadora general, que guia su trabajo y mantiene una relacién continuada con la
presidencia y la junta directiva, responsabilizandose de la continuidad y mantenimiento de las lineas de actuacion de la

entidad encaminadas a la mejora de la calidad de vida de los nifios, nifas y adolescentes con cancer y sus familias.
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Captacion de fondos

Poner en marcha y desarrollar los progra-
mas supone contar con los recursos sufi-
cientes que permitan y aseguren su realiza-
cion y continuidad.

Las principales fuentes de financiacion son:

- Personas asociadas
Son una fuente sistematica de ingresos y garantizan la conti-
nuidad de los programas. En 2022 ha habido 55 altas.

 Subvenciones

Se trata de recursos que obtenemos a través de convocatorias
publicas y privadas a las que nos presentamos para conseguir
la financiacion de proyectos que se ajusten a las convocato-
rias y que respondan a los criterios y condiciones de cada una de
ellas. convocatoria. Exigen un gran volumen de trabajo tanto en
Su presentacion como en su seguimiento y justificacion. Entre
las subvenciones publicas destaca la del IRPF, que desde al
afno 2017 gestionan las propias CCAA.

+ Actividades
Nos referimos a eventos y actividades que a lo largo del afo
realizamos para recaudar fondos y que han estado muy restrin-
gidas durante el tiempo de la pandemia. Afortunadamente este
ano hemos vuelto a retomar algunas de estas actividades que
son una fuente muy importante para financiar los programas
de ASION:

* Huchas solidarias

- Venta de Calendarios

: Fiesta solidaria

: Gala anual

- Loteria de Navidad

- Donaciones

Incluimos las donaciones econdmicas realizadas por particula-
res y por entidades, y también aquellas otras aportaciones de
materiales, actividades y colaboracion profesional. Es cada
vez mas frecuente que estas donaciones lleguen a traves de
Bizum y otras plataformas de pago como Paypal.
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Balance econémico 2022

GASTOS 761.504,87€

SALDO 4.643,88€

CONCEPTO INGRESOS IMPORTE

Socios 141.418,02 €
Actividades (regalos solidarios, loteria, etc.) 156.306,73 €
Convenios de colaboracion entidades privadas 216.868,22 €
Subvenciones y donaciones privadas 163.019,14 €
Subvenciones publicas 86.047.64 €
Ingresos excepcionales 1.589,00 €
TOTAL 766.148,75€

DESGLOSE APLICACION

DE RECURSOS Lliaclls
Gestion Recursos 47.304,15 €
Programa de Investigacion “La Hucha de Tomas" 530834 €
Programa Psicosocial 310.128,15 €
Programa Psicoeducativo / Rehabilitacion 146.064,43 €
Programa de Ocio, Tiempo libre y Voluntariado 55.052,05 €
Programa de formacion y comunicacion 4712573 €
Gastos no imputables a actividades 3.000 €
Gestion y Administracion 138.522,02 €
TOTAL 761.504,87 €
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