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1. INTRODUCCION

El objetivo de esta memoria 2013 es informar a las instituciones, organismos
publicos y privados y sociedad en general de cdmo ha sido para ASPANION el pasado
afilo y qué actividades se han desarrollado durante su transcurso. También para
resaltar que en 2014 se celebra el XX° aniversario de la constitucion en Valencia de la
Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de Nifios con Cancer
(ICCCPO) y del 16 al 18 de mayo se celebraran, promovidos por la Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer y organizados por ASPANION, diversos
actos entre los que cabe destacar la reunién del Comité Ejecutivo de la ICCCPO y
encuentro del mismo con las mas altas autoridades de la Comunidad; la reunion anual
del PPAC (Parents and Patients Advocacy Commitee) y jornadas de encuentro de los
representantes de los supervivientes europeos de cancer infantil.

“Aumentar las garantias de supervivencia y la calidad de vida de todos
nuestros nifias, niflos, adolescentes y sus familias” sigue siendo nuestra prioridad
desde hace 29 afios. Para ello, ASPANION cuenta con cinco Programas: apoyo
Psicologico-Social y Econémico; Convivencia; Cooperacion social y Voluntariado;
Intervencién, Prevencidn e Insercion social e Informacion, Difusion y Promocion,
programas que se han ido adaptando al aumento de beneficiarios y a las nuevas
necesidades derivadas de la falta de recursos de muchas de nuestras familias.

Es muy importante resaltar que gracias al trabajo desarrollado por la
Federacion Espafola de Padres de Nifios con Cancer ante el Ministerio de Sanidad,
Seguridad Social e Igualdad, se han conseguido dos logros importantes; el primero,
después de 10 afios, la ampliacion de la edad pediatrica hasta los 18 afios y el
segundo, la ampliacién del horario de visitas en las UCI's Pediatricas 24 horas.

Las circunstancias econémicas que siguen existiendo en nuestra comunidad,
con disminuciones importantes en las cuantias de las subvenciones publicas no ha
influido en las prestaciones que se han dado a los nifios y sus familias, lo que
demuestra el esfuerzo y dedicacion de todos los componentes de nuestra Asociacion,
socios, profesionales contratados y voluntarios.

El 15 de mayo de 2013 la Asociacion recibio la Mencién Honorifica a la Labor
Desarrollada a Favor de la Familia 2012, concedida por la Conselleria de Bienestar
Social. También el primer premio del VII Concurso de Voluntarios BBVA.

PREMIOS FAMILIA 20128
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A esto hay que afiadir aquellas convocatorias de entidades publicas y privadas
a las que la Asociacién ha concurrido y que reconocen y apoyan nuestro trabajo diario.

Durante 2013 hemos atendido a nifios y familias de nuestra Comunidad, y de
Andalucia, Castilla- La Mancha, Galicia, Madrid, Murcia, Navarra, Pais Vasco y
Santander. Ademas de familias procedentes de Argelia, Argentina, Bolivia, Bulgaria,
Colombia, China, Cuba, Ecuador, Gran Bretafia, Guinea, Kosovo, Marruecos,
Pakistan, Polonia, Portugal, Rumania, y Venezuela.

Se mantienen los diferentes Convenios con la Conselleria de Sanidad: para la
realizacion de actividades de voluntariado e integracion de los psicologos asi como de
las trabajadoras sociales en los Hospitales de La Fe y Clinico de Valencia y General
de Alicante. Al tiempo se continda insistiendo en el cumplimiento de los puntos
incluidos en el Plan Oncolégico 2011-2014, fundamentalmente en la creacion de
Unidades de Adolescentes con Céncer, a partir de ahora facilitada por los acuerdos
firmados en el Consejo Interterritorial.

Con la Conselleria de Bienestar Social se trabaja en el area de discapacitados,
tan importante para nosotros debido a las secuelas que presentan muchos de nuestros
nifios, y para el acceso a las ayudas que concede la ley para la dependencia.
Recibimos la visita de la Consellera de Bienestar Social en la sede de ASPANION en
Alicante, acompafiada del Delegado del Consell en esa ciudad.

Ademas, llevamos un proyecto en colaboracmn con la Direccion General de
ga Atencion al Inmigrante, facilitando su
integracion y la atencion de sus hijos
diagnosticados de cancer. Este afio nos
han incluido en las ayudas a través de la
Direccion General de Infancia y Familia.

Un afio mas, se ha mantenido el
apoyo psico-social a todos los enfermos
" en estados avanzados (paliativos),
gracias al programa -financiado por la
Obra Social de la Fundacion La Caixa-
gue se estd desarrollando en nuestra
comunidad, siendo nuestra Asociacion la
Unica de este programa en el ambito pediatrico en toda Espafia.

Nuestra implicaciéon, apoyo y colaboracion con la Federacion Espafiola de
Padres de nifios con Cancer se ha incrementado, ya que miembros de nuestra Junta
Directiva: Eugenia Romero, es Vicepresidenta de la Federacion Jesus M2 Gonzalez
Marin es Tesorero de la misma. También Reyes Sancho-Tello,José Navarro Bueno y
Luisa Basset Salom son miembros de la Comision de Sanidad. Nuestros profesionales
estan integrados en las Comisiones de Trabajo Social, Psicologia y Voluntariado.
Ademas, nuestra Vicepresidenta, Dfia. Luisa Basset, es representante de la
Federacion ante la Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de
Nifios con Céancer (ICCCPO).

Por otra parte, la vocal Asuncién Wieden es la Responsable de Proyectos
Europeos en la Junta Directiva la Plataforma de Voluntariado de la Comunidad
Valenciana.
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Hemos celebrado los actos conmemorativos del Dia Internacional del Nifio con
Cancer el 15 de febrero y del Dia Mundial del Donante de Sangre y Hemoderivados el
14 de junio.

Nuestra pagina web se ha renovado como herramienta de comunicacion.
Ademas estamos fomentando nuestra presencia en las redes sociales.

Hemos estrenado un nuevo logotipo en el que se ha unido la imagen de la
Federacion Espafola de Padres de Nifios con Cancer y la de ASPANION, reforzando
asi la pertenencia de nuestra Asociacién a la organizacion de ambito nacional y dando
mayor importancia a los verdaderos protagonistas de nuestro colectivo: los nifios con
cancer.

También, para mejorar la imagen y la transparencia de la Asociacion, en 2013
nuestros balances econdmicos han sido auditados externamente y lo seguiran siendo
en los ejercicios sucesivos.

De todas las actividades realizadas durante 2013 se ofrece informacion
detallada en los siguientes apartados de la presente memoria aprobada por nuestra
Asamblea General el 13 de abril de 2014.

2. COLECTIVO DE ATENCION

Nuestro colectivo lo constituyen todas las familias con un hijo o hija
diagnosticado de cancer, incluyendo afectados, padres y hermanos, que actualmente
asciende a 5880 personas. La atencién por parte de la Asociacion empieza cuando se
confirma el diagnéstico. Desde ese momento, las trabajadoras sociales y los
psicologos contactan con las familias con el fin de comenzar el apoyo tan necesario en
esos momentos. En este colectivo se incluyen las familias, que sin residir en la
Comunidad Valenciana, tienen a sus hijos o hijas recibiendo tratamiento en la misma.

El nimero de socios de ASPANION a fecha 31 de diciembre de 2013 es de
4041 (3321 socios de numero y 720 socios colaboradores) lo que supone un
incremento de 89 socios.
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3. PROGRAMAS DE ACTIVIDADES

_ 3.1. PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO, SOCIAL Y ECONOM ICO A
NINOS Y ADOLESCENTES ENFERMOS DE CANCER Y FAMILIAS

Con este proyecto cubrimos las necesidades que surgen en el aspecto
psicologico, social, emocional y econdmico en todas las familias con hijos con cancer
gue reciben o han recibido tratamiento, para conseguir que los nifios y adolescentes
afectados se incorporen a la sociedad en igualdad de condiciones que el resto.

ASPANION desarrolla este proyecto en la Comunidad Valenciana, estando los
tres Centros de Referencia en Valencia y Alicante, por lo que todos los servicios de
atencion a las familias se realizan desde las dos sedes sociales, situadas en estas
ciudades. Los nifios y las familias de la provincia de Castellén, al recibir tratamiento en
el Hospital La Fe, estan incluidos en los datos de la provincia de Valencia. Asimismo
se atiende a los adolescentes que estan recibiendo tratamiento en estos mismos
hospitales en las unidades de adultos. Se mantiene el contacto con los departamentos
de trabajo social del resto de hospitales de la Comunidad Valenciana con la finalidad
de atender a aquellos adolescentes que pudieran estar siendo tratados en dichos
hospitales.

La experiencia que tenemos en la implantacién de este proyecto en nuestra
Comunidad nos lleva a considerar que estamos dando respuesta a toda la demanda
existente en nuestro colectivo. Para llevarlo a cabo mantenemos un convenio de
colaboracién con la Agencia Valenciana de Salud de la Conselleria de Sanitat por la
gue se regula la presencia de los profesionales de la psicologia y del trabajo social de
nuestra Asociacion en los equipos multidisciplinares de los mencionados centros de
referencia.

3.1.1. Apoyo Psicolégico
El apoyo psicoldgico es un aspecto fundamental tanto para el nifio enfermo,
como para los padres y hermanos. Nuestros profesionales estan presentes desde el
momento del diagndstico para ayudar a las familias a adaptarse y afrontar de la mejor
manera la nueva situacion y orientarles durante todo el proceso de la enfermedad,
intentando mitigar en la medida de lo posible el sufrimiento psicoldgico y las secuelas
gue suelen padecer las familias que componen nuestro colectivo.

Los psicoélogos, tanto de Alicante como de Valencia, estan integrados dentro
del equipo hospitalario y acuden periddicamente a las reuniones que celebran los
equipos interdisciplinares de los Hospitales (General en Alicante, Clinico y La Fe en
Valencia), donde se ponen en comun nuevos casos e informacion sobre familias y
nifnos.

Los datos referentes a la atencion psicolégica durante el afio 2013 son:

0 Atencién psicoldgica global

Numero de familias atendidas durante el ejercicio del 2013 por los psicélogos
de la Asociacion.
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Alicante 170
Valencia y Castellén 187

0 Apoyo psicolégico en el momento del diagnéstico.

Tras un diagnéstico de cancer en un hijo, los padres atraviesan una fase de
shock, en la que se encuentran especialmente necesitados desde el punto de vista
psicolégico porque aun no han aprendido estrategias para afrontar la situacion. En
este primer momento se mantienen una serie de entrevistas con los miembros de la
familia para ayudarles a pasar por esta fase de la enfermedad. Se les proporciona
bibliografia, estrategias de comunicacion y recursos de afrontamiento para que se
adapten de la mejor manera posible al diagnéstico.

Alicante 32
Valencia y Castellon 18

0 Terapia individual

Se trata de una atencién individualizada a cualquier miembro de la familia
afectada por el cancer infantil. En ocasiones se realizan intervenciones con varios
miembros de la familia la vez. Las sesiones duran aproximadamente 60 minutos con
una frecuencia y duracion en el tiempo dependientes de las necesidades del usuario.

Alicante 30
Valencia y Castellon 32

0 Apoyo psicoldgico

Es un apoyo en forma de visitas hospitalarias o encuentros con las familias en
actividades organizadas por ASPANION. También puede realizarse telefénicamente si
la familia no puede desplazarse. Es una intervencion psicolégica mas puntual que la
terapia individual, en la que se ofrecen pautas y soporte emocional.

Alicante 123
Valencia y Castellon 77
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0 Seguimiento psicolégico.

Durante todo el tratamiento, y sobre todo en la fase en que las familias vuelven
a sus casas, se realiza un seguimiento para detectar posibles problemas que puedan ir
surgiendo; asesorar y tranquilizar a los familiares y continuar el contacto establecido
en el hospital. Del mismo modo que el apoyo psicoldgico, los seguimientos pueden
realizarse de manera presencial o via telefonica.

Beneficiarios
Alicante 129
Valencia y Castelln. 124
Resumen de las intervenciones psicologicas
Apoyo
psicolégico en
el momento
del dla%nosnco Terapia
9% 11%
Apoyo
o psicolégico
Seguimiento 35%
psicolégico
45%

3.1.2. Apoyo social.
La intervencion social es la accion desarrollada intencionadamente para
modificar situaciones sociales en orden a mejorar la calidad de vida, la autonomia, la
solidaridad y el desarrollo integral.

Durante este afio, han estado integradas en el area social siete trabajadoras
sociales y una auxiliar de servicios generales -entre Valencia y Alicante- acercandose
a la realidad concreta, al dia a dia, que tienen que afrontar las familias tras un
diagnostico de cancer en uno de sus hijos. Esto supone un gran impacto emocional y
social, un cambio drastico en el comportamiento de todos ellos y en todas sus
actividades tanto familiares como sociales.

Las personas atendidas durante el 2013 suman un total de 3352.

Desde este area se da respuesta a las diferentes necesidades que las familias
tienen, manifiestan y se van detectando. El protocolo de actuacion social ante un
nuevo caso de cancer se planifica por fases, destacando:
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0 Acogida y primera informacion.

Nada mas conocer el diagnostico, los trabajadores sociales realizan una
primera entrevista con los padres o tutores en la que se presenta la Asociacion, se
ofrecen los servicios de la misma y se proporciona material informativo referente al
cancer infantil. Esta seria la primera fase de actuacion.

Este afio los nuevos diagnosticos que nos han derivado por parte del personal
sanitario de los distintos hospitales y que hemos podido atender han sido un total de
106 (74 en Valencia y 32 en Alicante).

0 Visitas hospitalarias.

En estas visitas se identifican e interpretan las necesidades, la naturaleza y la
forma de los problemas sociales que afectan a cada familia. Es la via de contacto
diario con la realidad del cancer infantil y de ahi se desprenden y articulan todas las
actuaciones que se realizan a posteriori; 215 familias (170 en Valencia y 45 en
Alicante) han recibido esta atencidn.

0 Apoyo emocional

Es continuado durante el primer ingreso e intermitente una vez el nifio es
enviado a casa o acude al hospital para tratamiento, pruebas, revisiones...

Forman parte de este apoyo entre otras: la contencion, la escucha activa y la
observacion.

Familias atendidas
Alicante 137
Valencia y Castellon 409

0 Informacion, orientacion y asesoramiento

Mediante entrevistas personales, contactos telefénicos o por correo, las
trabajadoras sociales informan a las familias sobre los recursos publicos y privados a

10
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los que pueden acceder. Orientan y asesoran en la tramitacion de ayudas y gestionan
los recursos necesarios que permitan una mejora de su calidad de vida.

Alicante 71
Valencia y Castellén 446

o Coordinacion con otras entidades

La aparicion de determinados problemas y necesidades en algunas familias
exige un apoyo social especifico, que supone la coordinacién con otros servicios tanto
sociales como sanitarios, que hacen efectivas las diferentes ayudas.

En aquellos casos que por su grado de riesgo y vulnerabilidad necesitan de
una atencidon mas exhaustiva y continuada, se requiere una atencion individualizada y
coordinada con los diferentes profesionales e instituciones intervinientes en el proceso.

Resaltamos la gran importancia que tiene el poder evaluar y trabajar las
intervenciones dentro de los equipos hospitalarios de oncologia pediatrica. Esto se
realiza por medio de las profesionales de la Asociacion en el Hospital Clinico de
Valencia, el Hospital La Fe y el Hospital General de Alicante, donde se desarrolla un
trabajo de coordinacién y comunicacion permanente entre todos sus componentes.

Centro Base de Diagnostico y
Valoracion de la Discapacidad

Conselleria Sanidad
Visitas Hospitalarias

Balicante
Servicios Comunitarios DOvalencia

Equipos de Oncologia/ Contactos
personal sanitario

0 100 200

0 Gestion de pisos de acogida

Los pisos de acogida son un recurso muy importante dentro de los servicios
que presta la Asociacion. Ofrecer un alojamiento gratuito a las familias desplazadas,
asi como evitar ingresos innecesarios a los nifios y adolescentes en el hospital, es uno
de los objetivos prioritarios.

11
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Cuando hablamos de piso de acogida
gueremos decir que es una casa donde se da
cobertura a la necesidad de alojamiento y otros
servicios y que sustituye al hogar durante el
tiempo de permanencia en él. No es un hotel,
una residencia o un hospital, sino que siempre
se ha pretendido que sea un espacio donde
convivir con personas en circunstancias
similares, logrando un clima agradable vy
distendido entre las personas que lo utilizan.

P il

En los pisos se pueden cubrir una serie
de servicios como son: alojamiento, aseo, cocina, lavado de ropa, guarda de
alimentos, etc., siendo estos servicios gratuitos para todas las familias de los nifios
afectados. Los principales servicios prestados han sido:

Alicante Valencia y Castellén
N° de familias que utilizaron los 13 39
pisos
N° de estancias 261 1163
N° de nifios con ahorro hospitalario 0 3
N° de hospitalizaciones evitadas a 0 35
los nifios
N° de servicios diarios (ducha, 42 31
lavado)

Ademas, tanto los pisos de acogida como las sedes son referentes para
organizar los actos ludicos y de ocio de nuestros nifios que se realizan en diferentes
épocas del afio como: Navidades, Reyes, Carnaval... y cualquier motivo que invite a
reunir a nifos, hermanos y familiares.

3.1.3. Apoyo economico.

Se valoran determinadas situaciones en aquellas familias que presentan una
situacién econémica desfavorable a través de visitas domiciliarias, entrevistas
personales en hospitales y/o sedes de ASPANION o coordinacion con servicios
sociales de zona; y se conceden ayudas en concepto de dietas manutencion,
desplazamientos, ayudas de emergencia o sepelios.

Alicante Valencia y Castellon
Familias que recibieron prestacion econdémica 45 43
Prestaciones (+manutencién en ingresos) 14.856,25 € 16.165.00 €
Gastos extraordinarios (traslados, sepelios...) 1533,00 € 875,01 €
TOTAL 16.389,25 € 17.040,01 €

La Fundaciéon Inocente ha colaborado a través de la Federacion con
ASPANION durante 2013 con una aportacion econémica destinada a familias de la
Asociacion en situacion de pobreza o exclusion social.

12
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La manutencion a los padres/madres/cuidadores de las familias de la provincia
de Alicante, ha sido cubierta en su mayor parte a través de una donacion que para tal
efecto realizd la empresa SM Resinas S.L. Es el segundo afio que se realiza esta
accion.

Este apartado no incluye todas aquellas ayudas externas que se gestionan
desde la Asociacién y que se conceden a nivel individualizado, tanto econdémicas
como en especie. El trabajo de coordinacién que las trabajadoras sociales realizan con
las diversas instituciones y organizaciones, permite que se consigan ayudas que
complementan las que ASPANION proporciona directamente.

Aportacién en especie

Durante 2013 ASPANION ha contado con la colaboracion de la Federacion
Espafiola de Bancos de Alimentos de Valencia y la Cruz Roja de Alicante en el Plan
2013 da ayuda a los mas necesitados.

Alicante 3533,28 63 lotes 28 familias

Valencia 2927,025 35 familias
75 lotes

La empresa Consum Cooperativa ha mantenido su convenio anual para el
aprovisionamiento de los pisos de acogida y para la adquisicion de productos béasicos
para familias mediante la donacion de vales de compra canjeables en los
supermercados de la cadena.

3.1.4. Atencién Integral a Personas con Enfermedade s Avanzadasy
sus familias.

Durante el 2013 continuamos
desarrollando el “Programa de Atencion
Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas y sus Familias” de Ia
convocatoria extraordinaria de la Obra Social
de la Fundacion La Caixa. Este proyecto,
que comenz6é en noviembre de 2008 vy
continuara en 2014, ha permitido la creacion
de un equipo de atencién psicosocial (EAPS)
que cubre a nivel pediatrico esta parcela y
que estd compuesta por 6 profesionales.
Tanto a nivel hospitalario, domiciliario como
desde las sedes, ASPANION realiza un
trabajo conjunto con los equipos médico-
sanitarios de referencia.

Durante este afio se le ha presentado
el proyecto a la Consellera de Bienestar
Social, asi como a la Directora General de
Familia y Menor y la Directora General de
Atencion Sanitaria tras su incorporacion a los
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AsparLovv
nuevos puestos.
Pacientes atendidos 143
Familiares atendidos 509
Intervenciones atencién continuada / familias 212/91
Servicios acompafiamiento voluntariado / nifios 240/ 36

Entre otros objetivos del programa, esta cuidar a los profesionales de los
Equipos Receptores (ER). Este afio el EAPS ASPANION ha impartido dos talleres
dirigidos al personal sanitario de los equipos receptores en Alicante y Valencia con el
fin de incrementar su formacion y sus recursos a la hora de trabajar con las familias en
enfermedad avanzada. Tuvieron una duracion de cuatro horas y fueron impartidos por
Dfia. Pilar Barreto Martin, catedrética de la Universidad de Valencia. El contenido fue
“Promocion de la competencia emocional en profesionales de Cuidados Paliativos
Pediatricos”. El taller fue valorado muy positivamente por todos los asistentes: (19
profesionales de las unidades con las que trabaja el EAPS en Valencia y 26 en
Alicante).

La formacién continua en este campo es parte importante del proyecto.
Durante 2013 se han realizado diferentes sesiones de formacion. Los expertos que
supervisan el trabajo realizado, junto con la direccion técnica del proyecto, son quienes
van pautando las directrices a seguir con el objetivo de dar un impulso a las unidades
en cuidados paliativos en nuestra comunidad. Estas sesiones tienen lugar en
Barcelona.

Ademas nuestro EAPS ha intervenido para apoyar a los profesionales de los
equipos sanitarios con las siguientes acciones:

-Talleres sobre habilidades de comunicacién en la UCIP del Hospital La
Fe.(Abril -Mayo).

-En marzo comenzaron una serie de talleres mensuales de autocuidado para el
personal sanitario de Oncologia Pediatrica y Unidad de Hospitalizacion a Domicilio
Pediatrica del Hospital General de Alicante (UHDP).

-Reuniones de coordinacion semanales en el Hospital General de Alicante con
el equipo interdisciplinar de oncologia pediatrica y UHDP.

-Reuniones quincenales con la unidad de oncologia pediatrica de La Fe.

-Reuniones quincenales con ADINO (Unidad de Atenciéon Domiciliaria Infantil
de Oncologia).

-Reuniones mensuales con los profesionales de la Unidad de Oncologia
Pediatrica del Hospital Clinico de Valencia.

Los profesionales del EAPS participaron en los siguientes foros:

-Enero 2013: Jornada de Humanizacion de la Sociedad de Medicina Familiar y
Comunitaria.

-Abril 2013: Taller informativo sobre la atencion psicosocial en Enfermedad
Avanzada pediatrica, impartido en el CEU.
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-Septiembre 2013: VI jornada de Humanizacion e
de Hospitales para nifios, en el Hospital Sant Joan de i cudacor de nifo an safeescsdmmonds

Deu (Barcelona) donde presentd el poster de
ASPANION “El cuidador del nifio en enfermedad
avanzada: comunicaciéon con el hermano”.

-Octubre 2013: Ponencia sobre “Aspectos
psicoemocionales en el paciente paliativo pediatrico”
en el curso organizado por el EVES sobre cuidados
paliativos pediatricos. Hospital General Universitario
de Alicante.

-Octubre 2013: Ponencia sobre “Aspectos
emocionales del paciente y el familiar en cuidados
paliativos y estrategias de comunicacion”, en el curso
organizado por el EVES sobre cuidados paliativos en e
el Hospital de San Vicent del Raspeig. -

‘-’( ‘Obra Social "la Caixa"

El EAPS ha impartido, tanto en Valencia como en Alicante, charlas especificas
de formacién de voluntariado en enfermedad avanzada, dentro de los cursos de
voluntariado que organiza.

Se ha continuado con la distribucion de materiales de autoayuda dirigidos al
paciente y a la familia: diptico dirigido a hermanos en duelo, guia de duelo y guia para
familias con hijos en situacion paliativa.

0 Grupo de duelo.

El Grupo de Duelo en Valencia se ha realizado este afio en sesiones
quincenales de 2 horas. El objetivo es brindar una experiencia emocional que
proporcione a los miembros del grupo la oportunidad de darle un sentido diferente a su
realidad mejorando asi su calidad de vida y disminuyendo su sufrimiento.

Los grupos son exclusivamente para padres y madres de nifios fallecidos.
Este afio han participado en Valencia 19 personas.
0 Visita domiciliaria.

Supone un apoyo adicional a los ambitos de actuacién ya existentes,
prolongando la asistencia psicosocial, y aportando nuevos datos que van a permitir
enfocar la situacién desde una nueva perspectiva.

La asistencia domiciliaria es un servicio especializado que trata directamente la
problematica generada por la enfermedad mediante la atencion personalizada al nifio y
el soporte a la familia, contemplando globalmente esta delicada situacién en un
ambiente relajado y familiar como es el propio domicilio.

Se ha atendido a 11 familias y efectuadas un total de 18 visitas.
0 Atencion continuada

Con la atencion continuada nos planteamos como estandar cualitativo
aceptable la seguridad que da a las familias el poder disponer de la atencién de

15



nincs con cé.ncerﬁ nifiGs con cancer

aquellas necesidades que pudieran aparecer durante los fines de semana y festivos
afectando al estado emocional del paciente y su familia.

Tiene como objetivo general el ampliar la atencion psicosocial especializada al
paciente y a la familia en fase final de la vida durante los fines de semana y festivos
ofreciendo:

- Apoyo emocional en una nueva franja horaria.

- Asesoramiento especializado en cuidados paliativos (recursos, centros
especializados, material higiénico y de movilidad...)

- Facilitar técnicas comunicativas para un buen manejo del paciente y del resto
de la familia, destacando la comunicacién con los hermanos.

- Informacion, orientacién y gestién de los Ultimos detalles del sepelio.

- Favorecer la despedida en los casos en que pudiera fallecer en breve el
paciente.

Se han realizado 212 intervenciones a 91 familias.

3.2. PROGRAMA DE CONVIVENCIA
3.2.1. Campamentos de Verano
o0 Nacionales

Del 15 al 21 de julio, 87 menores de entre 6 y 16 afios disfrutaron de unas
vacaciones en el Centro de Naturaleza Tarihuela (Jérica- Castellon). Realizaron
actividades de multiaventura, deportivas y talleres de manualidades, ademas de
conocer el cuidado de la naturaleza y los animales. Estuvieron acompafados en todo
momento por los monitores del campamento y 8 voluntarios previamente formados por
ASPANION.

Este afio tuvo lugar el XIl Encuentro Nacional de Adolescentes organizado por
la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer en Almudévar (Huesca) por
segundo afio consecutivo. Se trata de un centro ladico gestionado por la asociacion
ASPANOA. Las fechas fueron del 19 al 28 de julio. Participaron 8 adolescentes de la
Comunidad Valenciana acompafiados por 2 voluntarios de ASPANION.
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o0 Internacional:

El Barretstown Gang Camp es un centro de la Fundacion Newman’s Own que
cada afio organiza campamentos dirigidos especificamente a nifios con enfermedades
graves. ASPANION es una de las asociaciones de todo el mundo a cuyos nifios invitan
a pasar alli unos dias. En 2013 hemos dispuesto de 5 plazas en diferentes sesiones,
en concreto:

Del 13 al 20 de junio, un adolescente de
entre 14 y 17 afios, participd en la primera de las
sesiones.

Dias después, el 8 de julio, fueron 2 nifios
de entre 7 y 14 afios, hermanos de afectados,
quienes disfrutaron del campamento hasta el 14
de julio.

El dltimo turno de este afio fue para dos
nifios afectados de entre 7 y 13 afios del 13 al 20
de agosto.

Ademas, a finales de octubre recibimos en
la sede de Valencia, la visita del nuevo delegado
del Barretstown Gang Camp en Espafia quien
quiso venir personalmente a conocer al equipo de
ASPANION y al personal médico de los hospitales
de referencia en oncologia pediatrica.

3.2.2. Jornadas de convivencia de nifios y familias.

El fin de semana del 23 y 24 de febrero, ASPANION convocé a sus socios a
una jornada de convivencia en San Juan (Alicante) a la que asistieron un total de 292
personas (82 familias). La jornada de convivencia se hizo coincidir con la XXIX2
Asamblea General Ordinaria. Entre los temas tratados figurd la aprobacion de la
memoria de actividades y el balance econdmico del afio 2012 y el proyecto de
actividades y presupuesto para el ejercicio de 2013. También se procedi6 a la entrega
de un obsequio como agradecimiento a todas aquellas familias que durante el Gltimo
afio habian trabajado voluntariamente en beneficio de ASPANION.

El sabado por la noche,
tras la cena, se organiz6 una fiesta
para los padres. ElI domingo,
mientras los socios asistian a la
asamblea, para los mas pequefios
se prepar6 una gymkana con
actividades deportivas.

De nuevo los nifios de
ASPANION participaron en la
campafa “Un gorro, una llusién”,
organizado por ARAMON, a través
de nuestra Federacion. Los nifios
partieron desde Valencia 'y
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Alicante en autobus hasta Zaragoza acompafiados de voluntarios. Desde alli, ya con el
resto del grupo de jovenes procedentes de las distintas asociaciones, fueron hasta
Formigal. En total, participaron 10 menores.

3.2.3. Actividades Ludicas
0 Escuela hospitalaria de verano

En 2013 se ha continuado con el proyecto “Escuela Hospitalaria de Verano”,
en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital La Fe y en el Hospital Clinico
Universitario. Lo que se pretende es dar respuesta a los padres que solicitan
actividades para sus hijos ingresados durante las vacaciones del profesorado
hospitalario.

Como principales objetivos de este proyecto figuran: compensar los efectos
negativos de la hospitalizacién mediante actividades ludicas (ayudando a los nifios a
aceptar su situacion de una manera mas positiva, activa y constructiva) y potenciar y
ampliar los recursos y servicios que ASPANION ofrece a los nifilos con cancer y a sus

familias, adaptandose a las circunstancias
especiales del hospital.

Los destinatarios de  nuestro
programa han sido los nifios ingresados en
la sala de Aislamiento de Oncologia
Pediatrica y area de Trasplantes del
Hospital La Fe y en la Unidad de Oncologia
Pediatrica del Hospital Clinico de Valencia,
en algunas ocasiones se ha visitado la zona
de Hospital de Dia de los dos hospitales.

Las actividades se han realizado
grupalmente, utilizando los espacios de las
escuelas hospitalarias, e individualmente en las habitaciones de los menores.

El programa se ha llevado a cabo desde el 1 de julio hasta el 30 de agosto de
2013, con horario de 10:00 a 13:00 horas.

Participacion en los talleres (La Fe) 64 nifios
Total de actuaciones realizadas (La Fe) 273
Participacion en los talleres (H. Clinico) 15 nifios
Total de actuaciones realizadas (H. Clinico) 125

o0 Préstamo de televisores

Durante este afio se ha continuado con el sistema gratuito de préstamo de
televisores para los menores ingresados en La Fe. Se ha realizado a 58 familias
siendo 1.648 los dias que han tenido este servicio.

En los pisos de acogida de Alicante y Valencia tenemos televisores, DVD’s y
material ldico para que las estancias sean mas amenas.
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0 Fiestas y espectaculos

El 3 de enero la Pefia Celtic Submari celebr6 su fiesta anual en el IES
Francesc Tarrega de Vilareal. El acto se aprovechd para hacer entrega del dinero
recaudado por esta pefia durante todo el afio.

Ocho nifios y niflas participaron en la cabalgata de bienvenida a los Reyes
Magos en Valencia la tarde noche del 5 de enero. Colaboré el ayuntamiento de la
ciudad. Por segundo afio consecutivo compartimos carroza con la AECC.

El 7 de Febrero Voluntarios de la Asociacidn prepararon una fiesta de Carnaval
en el aula hospitalaria del Hospital General de Alicante. Colaboraron la Unidad de
Oncologia Pediatrica y las profesoras del aula.

El 15 de febrero ASPANION conmemoro6 uno de sus dias mas destacados: el
DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER. En torno a esa fecha se organizan
fiestas infantiles al aire libre como la que tuvo lugar este afio en el paseo de la
Explanada de Espafia de Alicante y
en el Parque del Oeste de Valencia.

Invitados por el patrocinador
del Valencia C.F. Jinko Solar, 9
nifios acompanados de sus padres
asistieron al palco privado, grada y
palco VIP para presenciar el partido
del 17 de febrero en el Estadio del
Mestalla.

El 2 de marzo los miembros
de la comision de la falla Segorbe
Castellén, invitaron a las familias de ASPANION a una sesién de magia en el casal
acompafada de una merienda para los asistentes.

Ese mismo dia, e invitados por la empresa lberdrola, algunos de nuestros
adolescentes pudieron presenciar el partido de baloncesto en el Pabellén La Fonteta.

Durante el mes de febrero y principios del mes de marzo, voluntarios de
ASPANION participaron en la elaboraciéon de la falla y la decoracion de la sala de
Pediatria del Hospital Clinico de Valencia.

La fiesta de Pascua en los hospitales de Valencia se celebr6 el 28 de marzo,
gracias a la colaboracion del Gremi de Mestrers Sucrers que llevaron monas y
chocolatinas a los menores ingresados en los hospitales La Fe y el Clinico.

De nuevo, el 7 de abril un grupo de adolescentes pudo presenciar un partido
del Pamesa invitado por Iberdrola.

El Dia del Libro también tuvo su celebracion en los hospitales. Se repartieron
mochilas y lotes de libros entre los menores ingresados en las tres unidades de
referencia de Oncologia Pediatrica. Fueron 16 los menores beneficiados en el HGU de
Alicante, 18 nifios en el Hospital La Fe y 5 en el Hospital Clinico.
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De nuevo las familias de la Asociacién fueron invitadas el 20 de junio a
participar en la convocatoria anual “Dreamnight at Zoo” en el Oceanogréfic.
Participaron un total de 13 familias.

El 14 de septiembre los
Bomberos de Valencia organizaron
su merienda anual para los
miembros de ASPANION.
Participaron 74 familias de la
Asociacion, que como siempre,
acabaron bafiados en espuma.

El 4 de octubre la Pefia Celtic
Submari y el Villarreal C.F. invitaron
a las familias de la Asociacion a
presenciar el partido que enfrentaba
al equipo castellonense al Granada
C.F. en el estadio ElI Madrigal.
Asistieron 6 familias.

El 27 de octubre, el
Ayuntamiento de Elche subvencion6
una jornada lddico- informativa en el
Parque Municipal. El acceso era
libre y se programaron talleres y
actividades dirigidas al publico
familiar. Ademas de divertirse, la
jornada se aprovech6 para dar a
conocer las actividades de la
Asociacion.

El 27 de diciembre se entregaron los regalos de navidad a los nifios ingresados
en el Hospital General de Alicante, asi como a los que se pasaron por la sede. Un total
de 35 familias se beneficiaron de esta actividad.

En Valencia, después de visitar a los nifios ingresados o con cita en el hospital,
los reyes magos y sus pajes repartieron regalos en la sede. Un total de 153 nifios
recibieron juguetes en la sede y 14 en los hospitales.

3.3. PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO

3.3.1. Actividades
Con el objetivo de potenciar la vida de la comunidad, propiciando la
participacion y fomentando la iniciativa social, el voluntariado y la auto-ayuda,
ASPANION continu6 en 2013 con su programa de Cooperacion Social y Voluntariado.

Durante este afio se ha constatado un aumento de las personas interesadas en
realizar tareas de voluntariado en nuestras instalaciones y actividades.
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Las actividades que han realizado
en la sede engloban tareas de apoyo en:

-Preparacion y participacion en
actividades ludicas, dentro y fuera de los
hospitales, talleres y actividades de
respiro familiar.

-Gestién administrativa en la sede.

-Mantenimiento de la sede vy
vehiculo de la Asociacion.

-Actos benéficos.

- Recogida de alimentos.

- Estudios sobre incidencia y secuelas de la enfermedad.
- Difusién de la Asociacion.

- Grupos terapéuticos.

- Soporte de la pagina web.

La Comision de la falla Els Generals de Valencia, invitdé a nuestros voluntarios a
participar en la elaboracion de un ninot que luego se incorporé a su monumento.

El fin de semana del 11 y 12 de
mayo tuvo lugar el encuentro anual de
voluntarios de la Asociacion. Participaron
un total de 26 voluntarios de Alicante,
Valencia y Castellon. El objetivo principal
de esta convivencia es fomentar el
concepto de grupo entre los voluntarios/as
creando un espacio para el debate e
intercambio de experiencias derivadas de
su labor como voluntarios. Hubo también
momentos para la diversion y el relax. Tuvo
lugar en el Albergue de Biar.

Durante 2013, muchas personas han colaborado con ASPANION, contando en
las diferentes sedes con los siguientes voluntarios (a 31 de Diciembre de 2013):

Voluntarios Valencia 79
Voluntarios Alicante 129
TOTAL 208

Para reforzar esta importante labor contamos con la figura de coordinadoras
entre los mismos voluntarios, que actian de enlace y facilitan la labor a los
responsables del voluntariado en nuestra Asociacion.

3.3.2. Cursos de formacion especifica de voluntari  ado.
En Alicante, del 21 al 23 de octubre tuvo lugar el Curso de Formacion
Especifica del Voluntariado que se celebré en el Aula de Docencia del Hospital
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General de Alicante. Se organizaron
dos turnos (mafiana y tarde) vy
participaron 43 personas en total.

Ademas, dentro del Plan de
Formacion Continua se impartieron tres
sesiones de reciclaje dirigidas a los
voluntarios de Alicante en activo de
ASPANION que se realizaron en
marzo, abril y mayo.

En Valencia el Curso de
Formacion Especifica de Voluntariado,
también se impartié6 del 21 al 23 de
octubre. Fue celebrado en las propias
instalaciones de la Asociacion. Ante la
elevada demanda de inscripciones y la
limitacion de plazas so6lo pudieron
participar 21 personas. El cierre del
curso corri6 a cargo de la Directora
General de Familia e Infancia, D?
Laura Chorro.

Los asistentes han pasado a
formar parte del grupo de voluntarios
que colabora con  ASPANION
desempefando las funciones que les
asignen los coordinadores.

3.3.3. Programa de voluntariado en el Hospital Gene ral de Alicante.
Durante 2013 se ha mantenido el Convenio de Colaboracion entre la Agencia
Valenciana de la Salud y ASPANION para la realizacion de actividades de voluntariado
en el Servicio de Pediatria del Hospital General de Alicante. Este convenio esta en
vigor desde el afio 2002.

ASPANION se encarga de organizar y coordinar el voluntariado en este
servicio. Durante todo el afio, se organizan actividades como las que detallamos a
continuacion:

. Actividades Iudicas, recreativas y de convivencia para los nifios
ingresados, que tienen lugar en el aula hospitalaria y guarderia -y en las propias
habitaciones cuando los nifios no pueden abandonarlas por criterios médicos. En
horario de mafiana, los voluntarios también acuden a Hospital de dia de Onco-
Hematologia Pediatrica.

. Organizacion e imparticion de cursos y charlas para los voluntarios.

. Fomento de la presencia de los voluntarios en todos aquellos foros y
cursillos donde se traten temas relacionados con el voluntariado y/o el cancer infantil.

El horario de voluntariado se adecua a la actividad y al funcionamiento diario
del hospital y de las familias ingresadas. Para ello, se organiza en turnos de mafiana y
de tarde. Los voluntarios acuden durante todo el afio de lunes a viernes de 10.00 a

22



12.00 y de lunes a jueves de 17.00 a 19.00 horas. En ocasiones, si se considera
necesario, los horarios de adaptan a las demandas de las familias.

Este afio han pasado por el Hospital General de Alicante un total de 118
voluntarios, una media de 3 voluntarios en los turnos de mafiana y una media de 5 en
los de tarde. Forman un equipo de trabajo, programan una actividad y se distribuyen el
trabajo. Atienden nifios de todas las edades, desde meses (haciendo
acompafamientos para que los padres puedan descansar) hasta 18 afios, incluyendo
nifios hospitalizados y los que acuden a Hospital de dia en todos los servicios
pediatricos.

Durante 2013, 122 nifios con cancer han
sido atendidos por nuestros voluntarios en un total
de 897 servicios de acompafiamiento hospitalario.
Ademas se han realizado 584 servicios de
actividades y acompafiamientos hospitalarios a
392 nifios no oncoldgicos ingresados en las
plantas de pediatria del Hospital General de
Alicante, gracias a la aportacion de la Fundacion
Iberdrola, a cuyo delegado en la Comunidad
Valenciana recibimos en la sede.

3.3.4. Juntas Locales.
Los profesionales de Alicante y Valencia potencian, apoyan y supervisan la
labor de aquellas familias que intentan formar grupos -informales y formales- de auto-
apoyo.

Dentro de este programa se intenta fomentar la participacion de todos los
socios y concienciarlos sobre la importancia del asociacionismo. Los colectivos de
afectados debemos aunar esfuerzos para que los resultados sean mas positivos.

Familias de Alzira, Catarroja, Vall d’'Uixd, Vila-real, Ontinyent, Elche, Petrer,
Elda, Castellon, Sagunto, Picanya y la Vila-Joiosa son las que con su esfuerzo
intentan crear, mediante las Juntas Locales, una red de apoyo y ayuda a todas las
familias que lo necesiten.

La creacién y funcionamiento de las Juntas Locales fue aprobada por acuerdo
de la Asamblea General de 28 de febrero de 1999, introduciendo su expresion juridica
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en nuestros Estatutos. Desde esa fecha y en cuanto a su funcionamiento han
demostrado gran capacidad de trabajo, han conseguido conectar con los organismos e
instituciones de cada localidad y de una forma especial con sus ciudadanos, captando
su atencion e implicAndoles en diferentes

actividades como son el Dia del Donante,

Ferias de la Solidaridad, mesas redondas

informativas, etc.

Desde el 22 de mayo de 2013 funciona
una nueva junta local, en concreto, la de
Paterna, cuya presentacion publica tuvo lugar
en el Teatro Capri de la localidad. El alcalde y
otros representantes publicos, ademas de
miembros de la Junta Directiva de la
Asociacion estuvieron presentes.

3.4. PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION E
INSERCION SOCIAL

El tratamiento del nifio y adolescente con cancer genera conflictos en ellos y en
sus familias. Para poder prevenirlos, se realizan entrevistas individualizadas a aquellas
familias de nuevo diagndstico, en las que se les orienta sobre aspectos sanitarios,
sociales, comunitarios, y de todas aquellas repercusiones que a corto plazo puedan
surgir.

Para poder llevar a cabo este programa, se cuenta con los servicios de siete
trabajadores sociales y una auxiliar de servicios, que hacen un seguimiento exhaustivo
de las familias tanto personal como telefénicamente.

Asimismo, son tres los psicélogos que realizan diferentes intervenciones con el
fin de prevenir futuros problemas. Un claro ejemplo son los diferentes grupos que
llevan a cabo:

3.4.1. Grupos Terapéuticos
Desde ASPANION somos conscientes del valor del grupo como herramienta
curativa, por lo que se ha dado un impulso a los que se vienen realizando desde hace
varios afios con la planificacién de nuevos grupos adaptados a las necesidades de los
usuarios.

0 Grupo de psicomotricidad

El objetivo general es fomentar el desarrollo integral y el crecimiento personal,
asi como mejorar la calidad de vida del nifio. Este objetivo general esta dentro del
ambito de la prevencién de futuras dificultades psicolégicas.

En Valencia se ha continuado con este grupo para nifilos con cancer y sus
hermanos, de edades comprendidas entre los 4 y 7 afios, donde se trabaja la
elaboracion de los conflictos psiquicos a través del juego simbdlico y relacional.

En el periodo comprendido entre enero y diciembre de 2013, se han realizado
10 sesiones. Las sesiones se han llevado a cabo en el local de la Asociacion, donde
se han trabajado aspectos como la conformacion del si mismo o expresion emocional
y talleres en los que trabajamos la psicomotricidad fina: “Taller de pinzas “ y “Taller de
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dulces navidefios”. Algunas sesiones se han realizado fuera de la Asociacién junto al
grupo de preadolescentes: visita a la exposicion del Ninot, Gymkanas de diferentes
teméticas en el Cauce del rio Turia.

En Alicante se han realizado actividades esporadicas en el 2013, se empez6 a
realizar este taller el mes de diciembre y se ha realizado una sesién de adornos
navidefios, también realizamos una excursion al museo de las mufiecas; a la fabrica
de Playmobil de Onil y al hangar de helicépteros de Muchamiel.

Valencia y Castellon 17

Alicante 7

0 Grupo de preadolescentes

El objetivo general es que los asistentes cuenten con unos recursos
psicoldgicos que les permitan desarrollarse como personas con el menor nimero de
trabas posibles, propiciando un lugar de encuentro que favorezca un proceso de
integracion evolutiva.

Todo ello a través de una dinamica ladica combinada con excursiones que
fomentan la convivencia.

En Valencia, las actividades y sesiones del grupo de preadolescentes se han
llevado a cabo de manera conjunta con el grupo de psicomotricidad, atendiendo de
forma separada a las peculiaridades de sus componentes.

En Alicante se han realizado
seis sesiones este afio, algunas se
han realizado en el Centro de
Asociaciones 'y Voluntariado de
Alicante y otras actividades se han
realizado al aire libre. Hemos hecho
excursiones al Castillo de Santa
Barbara (museo de los Piratas); la
fabrica de Play Movil; Club N4utico de
El  Campello; el hangar de
helicopteros; concierto de bandas
sonoras de peliculas del
conservatorio de musica de bandas
de Sant Joan y visita a las Cuevas de
Canalobre.

Alicante 11
Valencia y Castellén 23
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0 Grupo de adolescentes

La adolescencia es una etapa compleja de transicion a la edad adulta en la que
acontecen importantes cambios, tanto fisicos, como psicoldgicos y sociales. Surgen
nuevas inquietudes e intereses, comienza la incertidumbre por el futuro y el proceso
de construccion de la propia identidad. Por ello, el impacto de la enfermedad puede
tener consecuencias devastadoras en el adolescente, para quien la imagen corporal y
la aceptacion por parte del grupo de iguales se convierten en un tema de vital
importancia.

La asistencia a un grupo terapéutico de iguales -en las que se favorece la
expresion emocional al tiempo que se trabaja el desarrollo de estrategias de
afrontamiento, mediante dinamicas activas- ha demostrado ser una poderosa
herramienta que facilita la adaptacion a los cambios producidos por la enfermedad.

Las reuniones del grupo de adolescentes se realizan en Valencia
mensualmente y en ellas participan afectados y hermanos de afectados, de edades
comprendidas entre los 14 y los 18 afios. El objetivo de este grupo es proporcionar un
espacio para compartir experiencias y favorecer la expresion de emociones,
potenciando la comunicacion y la autonomia de los jovenes, de este modo se minimiza

la sobreproteccion de los padres y se
trabaja la resolucion de problemas vy el
afrontamiento de situaciones dificiles.
En Valencia, se han realizado un total
de 11 sesiones a lo largo del afo
2013, todas ellas en el local de la
Asociacion, excepto una que tuvo
lugar en la playa de la Malvarrosa, con
motivo del cierre de grupo y una visita
al Oceanogréfic.

En Alicante en el ejercicio del

2013 se han realizado un total de 6

sesiones, algunos en la sede de la

Asociacion y otras actividades al aire

libre. La mayoria se han realizado junto con el grupo de ocio y tiempo libre y con el

grupo de preadolescentes. Se ha visitado el Centro Ecuestre de Muchamiel, Se han

hecho actividades multiaventura en el Club Nautico de Campello y se ha visitado el
hangar de Muchamiel y salida a los recreativos de San Vicente.

Beneficiarios
Alicante 14
Valencia y Castellon 14

Ademas, este afio se ha realizado un encuentro conjunto entre los
adolescentes de Alicante y de Valencia. Se realiz6 una salida el 27 y 28 de Junio en el
Albergue Casablanca de Xativa. La salida se aprovechd para realizar dinamicas,
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actividades multiaventura y una gymkana nocturna. También se trabajo el manejo de
la ansiedad y el estrés haciendo dinamicas de relajacion. A dicha actividad asistieron
15 jovenes 9 de Alicante y 6 de Valencia, 2 profesionales de Aspanion y 2 voluntarios.

Grupo de autoayuda y relajacion

El diagndstico de cancer en un nifio coloca a éste y a su familia en una nueva
realidad, creando una serie de problemas desestabilizadores tanto para ellos como
para sus familias, que perduran incluso cuando se encuentran libres de enfermedad o
en seguimientos.

Los distintos encuentros que proponemos en este proyecto estan pensados
para que los padres puedan beneficiarse de un intercambio que les permita disminuir
la ansiedad y les ayude en la resolucion de problemas para enfrentarse a los nuevos
retos que les plantea la enfermedad de sus hijos.

El objetivo general es que los padres cuenten con unos recursos psicologicos
que les permitan desarrollarse como personas con el menor nimero de obstaculos
posibles; propiciar un lugar de encuentro que favorezca un proceso de integracion
evolutiva; ademas de favorecer la creacion de un grupo de autoayuda, de relajacion y
de psicoterapia alrededor de los cuidadores informales.

Durante 2013, el grupo ha funcionado en Alicante y Valencia y es
principalmente para madres y padres desbordados con la situacion familiar y con
sintomas de ansiedad. Las sesiones suelen tener una periodicidad quincenal y una
duracion aproximada de 2 horas.

Beneficiarios
Alicante 14
Valencia y Castellon 12

Durante las sesiones se desarrollan dindmicas para favorecer la expresion

corporal y dindmicas de grupo dirigidas a potenciar la autoestima y el
autoconocimiento, ademas del aprendizaje de diversas técnicas de relajacion. Las
sesiones son semi-dirigidas para favorecer la expresion libre de emociones y miedos
asi como la ayuda y el apoyo mutuo.
Realizamos también una sesion de
Comunicacién y Escucha Activa y
otra sesion sobre Estrategias de
Afrontamiento. En Alicante se ha
iniciado este afio un taller de
Inteligencia Emocional y se ha hecho
un trabajo de autoconocimiento a
través de la Arteterapia, se han
realizado un total de 10 sesiones con
padres y madres.

El 15 de junio se realiz6 un
encuentro conjunto con los padres de
Alicante y Valencia, realizamos una
salida hacia la ermita de San Jaime a la localidad de Bocairent y luego se hizo un
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trabajo de manejo de miedos en una sala cedida por el ayuntamiento de dicha
localidad. A esta actividad asistieron 12 padres y madres de la Asociacion, 5 de
Alicante y 7 de Valencia.

3.4.2. Grupo de Ocio, Tiempo Libre y Cultura (OTYC)
El Grupo de Ocio, Tiempo Libre y Cultura ofrece a los jovenes afectados de
cancer y sus hermanos un recurso para facilitar el acceso y la participaciéon en
actividades de tiempo libre.

En Valencia han sido 11 los beneficiarios directos. Las actividades realizadas
durante 2013 han sido: Visita al Oceanografico, asistencia al Fashion Day, salida a la
playa, una sesion del juego uno para ganar, celebracién de Hallowen y un final de
grupo y merienda.

Algunas de las actividades se han compartido con el Grupo de Adolescentes.

Por otro lado, los jovenes del grupo de teatro, han continuado realizando
ejercicios de interpretacion.

En Alicante ha sido 13 los
beneficiarios directos a partir de 16
afos de edad. Las actividades han
sido: salida a las Cuevas de Canelobre
y al Museo del Turrén, Concierto de
Bandas Sonoras de Peliculas por la
Banda Joven del Conservatorio de
Mdusica “Vila de Sant Joan”, visita al
hangar helicopteros en Muchamiel,
visita al Museo de la Mufieca y de
Playmobil en Onil, salida al Club
Nautico de “El Campello”, salida a la
Exposicion de “El bosque. Mucho mas
gue madera” de “La Caixa” y salida a
Centro de Ocio de recreativos.

3.4.3. Comisién de Educacion.
El objetivo prioritario de nuestra Comision de Educaciéon es conseguir una
atencién educativa de calidad para todos los nifios y nifias afectados de la Comunidad
Valenciana.

En este proyecto, a través de los profesionales de ASPANION, se informa y
orienta a las familias sobre la conveniencia de normalizar lo antes posible la vuelta al
colegio, siempre que la enfermedad lo permita.

Se ha realizado un seguimiento de aquellos casos en que se necesita una
coordinaciéon con la Conselleria de Educacion, asi como de las diferentes asociaciones
gque cubren estos aspectos, para hacer efectiva la Orden por la que se regula la
atenciéon domiciliaria al alumnado que, como consecuencia de la enfermedad, tenga
gue permanecer internado en un hospital o en su domicilio durante largos periodos.

Han sido 16 las familias atendidas en esta area. No obstante, debido al nuevo
sistema de trabajo y de coordinacién con los equipos de profesores de los hospitales,
se estan cubriendo las necesidades que se plantean en su totalidad.
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Este afio en el desarrollo de la instrucciébn 14/05/13 de la Conselleria de
Educacién, Cultura y Deporte, se refleja que por enfermedad grave o crénica la
atencion infantil tiene igual prioridad de atencién la primaria que la secundaria..

A través de Auxilia - una organizacién voluntaria de discapacitados- y del
centro educativo concertado del que son responsables, se cubre la ensefianza
domiciliaria de nuestros menores cuando no pueden asistir a clase. Este programa
subvencionado por la Conselleria de Educacién cubre un radio de 20 km. de la ciudad
de Valencia.

3.5. PROGRAMA DE INFORMACION, DIFUSION Y PROMOCION

La Asociacion sigue participando en todos aquellos encuentros, mesas
redondas y foros que pueden contribuir a la difusion de las actividades de la
Asociacion y a la sensibilizacion sobre el colectivo.

El 1 de Febrero participamos con un stand informativo en un Mercadillo
Solidario organizado por el Colegio “San Roc de Polop™.

El 8 de febrero, en el Salén de Grados, y con la presencia de la rectora de la
Universidad CEU Cardenal Herrera, los alumnos de 4° curso de los grados de
Comunicacién Audiovisual y Publicidad y RR.PP. presentaron publicamente 8 piezas
audiovisuales que habian desarrollado como campafia de sensibilizacion.

El 15 de febrero, con motivo del Dia Internacional del Nifio con Céancer, se
instalaron mesas informativas en los hospitales de referencia en Oncologia Pediatrica
de la Comunidad Valenciana. Padres, madres y voluntarios estuvieron informando en
las mesas. El Conseller de Sanitat estuvo presente con nosotros en el Hospital Clinico
Universitario de Valencia.

Los dias 12 y 17 de abril, un psicologo de la Asociacion impartié un taller sobre
Habilidades de Comunicacion en la UCIP de La Fe.

Madres, padres y voluntarios de la Asociacion colaboraron en el stand de
ASPANION durante la celebracion de la Semana Hematoldgica del HPU La Fe,
organizada por el propio hospital en colaboracién con el laboratorio Celgene vy otras
organizaciones del ambito de la salud del 15 al 21 de abril. La misma actividad se
repitio en el Hospital Clinico Universitario, durante la semana del 4 al 8 de noviembre,
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Entre el 24 y el 26 de abrii ASPANION particip6 en el X Congreso de
Estudiantes de Psicologia de la Universidad Miguel Hernandez de Elche con un stand
informativo.

El 1 de mayo, las asociaciones de vecinos de Pau | de Alicante nos invitaron a
participar en el Mercadillo Solidario del Medio Ambiente y del Trueque, donde
instalamos un stand informativo.

También el 4 de mayo, en la
localidad alicantina de Pinoso se dio a
conocer la Asociacion en un stand en la
43 Campafia de Educacion Vial y Feria
de la Salud, organizada por la
Concejalia de Sanidad del
Ayuntamiento.

El 12 de mayo los miembros de
la Junta Local de Paterna iniciaron su
rodadura con la participacion en la
Feria de las Familias. Aprovecharon el
encuentro para dar a conocer la

Asociacion y sus actividades en la localidad de cara a la cercana celebracion de la |
Jornada Benéfica Villa de Paterna (junio).

El 18 de Mayo un grupo de padres de Villena organizé una Mesa Informativa en
la Escuela de Tenis Juan Carlos Ferrero en Villena.

La obra “Un mar de poemas solidarios”, cuyos beneficios se destinan a
ASPANION, fue presentada en la Casa de la Cultura de Gandia en 24 de mayo.

El 31 de Mayo se visita el Colegio Muntori en Castalla para dar una charla a los
alumnos y profesores.

El 15 de junio tuvo lugar la V Fira per la Solidaritat en Ontinyent, en la que
ASPANION conté con un espacio desde el que nuestros voluntarios estuvieron
realizando tareas de difusion y animacidn para los nifios

La Asociacion de Vecinos Juan Pablo Il del Pau | de Alicante organizo, por
segundo afio consecutivo, una Feria de Asociaciones el 21 de septiembre en la que
particip6 ASPANION. El objetivo era promocionar el asociacionismo y el voluntariado
entre los asistentes, ademas de dar a conocer las actividades de la Asociacion.

Almuerzo popular, organizado por la Hoguera Loring de Alicante, al que nuestra
entidad fue invitada, el 20 de octubre. Se instalé una mesa informativa y talleres para
los nifios atendidos por voluntarios.

El 1 de octubre y hasta el 15 de noviembre tuvo lugar una campafia de difusion
y sensibilizacién sobre menores con cancer mediante los autobuses urbanos de
Alicante.

25 de octubre. Presentacion en el salon de actos del parque central de
bomberos de Valencia del documental sobre la expedicion Africa 2013 y la primera
ascension valenciana al Pico Margarita, protagonizada por el equipo “Valencia por las
montafias del mundo. Bombers per ASPANION".
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También la fiesta realizada en el
Parque Municipal de Elche el 27 de
Octubre sirvié para divulgar las actividades
de la Asociacion y sensibilizar a los
asistentes sobre nuestro colectivo.

El 21 de noviembre tuvo lugar la
presentacion a la prensa de la iniciativa
Gasolidarios de Petroalacant, que va a
financiar parte de las actividades de la
Asociacion mediante el proyecto “Gotas
solidarias con el cancer infantil”.

El 29 de Noviembre se monta un
stand informativo en la Universidad Miguel Hernandez de Elche con motivo de la Xl
Jornada de Voluntariado Universitario.

También el 29 de noviembre se llevé a cabo
una jornada de informacibn de voluntariado
organizada por el Excmo. Ayto. de San Vicente del
Raspeig.

El 16 de diciembre, miembros de la junta
directiva acudieron, junto con una de las psicologas de
Valencia a dar charlas de sensibilizacion a los
alumnos de la Escuela de Adultos Esteve Paluzié de
Catarroja.

También el Colegio Don Bosco de Alicante nos
invitd a dar charlas a sus alumnos el 17 de diciembre.

Durante 2013 se han ido sumando taxis y ya
son 8 los coches que circulan por Valencia con
publicidad de nuestra entidad de manera gratuita y
gracias a la iniciativa de un padre de la Asociacion.

3.5.2. Actividades informativas y
medios de comunicacion.

Los medios de comunicacion han transmitido nuestras actividades en forma de
noticias, reportajes y/o entrevistas. Han acaparado la atencién los actos
conmemorativos del Dia Internacional del Nifio con Cancer y las diferentes
presentaciones publicas que se han realizado de libros y campafias.

Ademas, numerosos medios de comunicacion de ambito provincial y local han
dado cobertura a los actos que ASPANION ha organizado o promovido por toda la
Comunidad Valenciana de los que permanentemente les aportamos datos e
informacion.

Es destacable la cada vez mayor presencia en medios de comunicacion
digitales.
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3.5.3 Dia Internacional del Nifio con Cancer.

En coordinacién con todas las organizaciones integradas en la Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) y con la Confederacion
Internacional de Organizaciones de Padres de Nifilos con Céncer (ICCCPO),
ASPANION particip6 en la conmemoracion del Dia Internacional del Nifio con Cancer
el 15 de febrero, que este afio tuvo como lema “El diagnéstico temprano...marca la
diferencia”.

Por primera vez la Federacion Espafola de Padres de Nifios con Cancer puso
en marcha una campafia en la que participaron colegios de toda Espafia bajo el titulo
“Una pompa, una ilusion”. ASPANION participd con el reparto de “pomperos” en los
colegios: C.P. José Carlos Aguilera (Alicante), CEIP Comunitat Valenciana (Valencia);
Colegio Oller (Valencia); Colegio Concha Espina (Valencia); Colegio L'Horta (San
Vicente de Raspeig) y Salesianos Don Bosco (Alicante).

Ademas, se instalaron mesas informativas en los tres hospitales con unidades
de referencia en Oncologia Pediatrica de la Comunidad Valenciana.

Posteriormente, el dia 17 de febrero, se celebraron fiestas en el paseo de la
Explanada de Espafa de Alicante y en el Parque del Oeste de Valencia. En ambos
casos, con bastante afluencia de publico. Contamos con la asistencia de
representantes institucionales. En Valencia estuvieron presentes la Secretaria
Autonémica de Dependencia de la Conselleria de Bienestar Social; la Directora
General de Atencion al Paciente; la Concejal de Parques y Jardines y el delegado de
sanidad del Ayuntamiento de Valencia. En Alicante acudié la Consellera de Bienestar
Social, Asuncién Sanchez Zaplana.

Al finalizar nifios y adolescentes afectados leyeron publicamente el manifiesto
redactado por la Federacién y se procedidé a clausurar los actos. Acudieron varios
medios de comunicacion. Gracias a las aportaciones de los voluntarios y de un
considerable ndmero de amigos y colaboradores, se realizaron talleres de
manualidades y diversas actividades infantiles.
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3.5.4. Dia Mundial del Donante de Sangre y Hemoderi vados.

Dada la importancia de la donacién de sangre y progenitores hematopoyéticos,
gue en ocasiones es la Unica posibilidad de curacién de enfermedades oncolégicas,
ASPANION contintia con las campafas de sensibilizacion al respecto. Por tal motivo,
el 14 de junio se conmemoro el
Dia Mundial del Donante de
Sangre y Hemoderivados. Esta
edicién, en colaboracién con
ASLEUVAL, se instalaron mesas
informativas para captar
donantes de sangre, médula
6sea y sangre de cordon
umbilical. En Alicante en el
Hospital General de Alicante el
14 de Junio. En Valencia en el
edificio de Consultas Externas
del Hospital La Fe, Hospital
Materno Infantil del Clinico,

Plaza del Ayuntamiento. En la

provincia se distribuyé material

de informacién y sensibilizacién en localidades como: Alzira, Catarroja, Picanya,
Ontinyent.

En Castellon y Vall d'Ux6 se distribuy6 el material en diferentes farmacias y
centros publicos.

Participaron padres, afectados y voluntarios.

Para la difusion del evento se imprimieron tripticos y carteles alusivos a la
necesidad de donar sangre y células de cordén umbilical.

En 2013 nuestra Asociacion ha colaborado en varias jornadas de donacién de
sangre con el Centro de Transfusiones de Alicante. La primera de ellas tuvo lugar el 8
de mayo en la que ASPANION conté con un stand informativo y 8 voluntarios y
voluntarias ayudaron a que ese dia se consiguieran 435 extracciones de sangre.

El 13 de Junio se realiza una nueva Maraton de Donacion de Sangre en el
Hospital de San Juan de Alicante. En esta ocasién, con la colaboracion de varios
voluntarios de ASPANION se ayudd a conseguir 125 donaciones de sangre.

De nuevo, los dias 3 y 9 de julio y el 29 de agosto, voluntarios de ASPANION
colaboraron con el centro de Transfusiones de Alicante en la Captacion de Donantes
de Sangre en la Playa de San Juan y en la Explanada de Alicante.

3.5.5. Difusion en la web.
Dentro de este programa de Informacién y Difusion se esté trabajando de forma
especial con el objetivo de sensibilizar y dar a conocer la problematica del cancer
infantil a través de Internet.
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Evolucion mensual del nimero de visitas que recibe la web.

A través de nuestra pagina web www.aspanion.es, ofrecemos a todos los
paises del mundo un espacio donde pueden conocer qué es ASPANION, sus
objetivos, programas, actividades y diversa informacién en relacion con el cancer.
Prueba de la eficacia comunicativa e informativa de este medio son las visitas que se
producen cada afio.

También, como miembros de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con
Cancer, colaboramos con el envio de informacion a la pagina web y a las redes
sociales de esta entidad

Sigue aumentando nuestra red de amigos en nuestra pagina de Facebook y
Twitter.

3.5.6 Actividades de promocion.

Son muchas las actividades que padres, madres y
amigos de la Asociacién organizan durante todo el afio con
el objetivo de recaudar fondos con los que seguir
manteniendo todos los programas que llevamos a cabo.

Por ejemplo, el Colegio Muntori de Alicante ha
colaborado con las familias de la Asociacion a través de la
donacion de juguetes y alimentos.

El colectivo Dones en Acci6 de Serra organizé una
exhibicion de playbacks el 2 de marzo.

Entre los dias 8, 9 y 10 de marzo fue una exposicion
de obras de arte en el Hospital General Universitario de
Alicante lo que organiz6 un colectivo de historiadores y
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criticos de arte de Alicante y Murcia, denominado Novena Promocidn.

La comision de la Falla Naquera Lauri Volpi
entrego el 10 de marzo el dinero recaudado por la
venta de su calendario solidario.

Unos dias después, el colectivo de Amas de
Casa de Alfaz del Pi dono la recaudacion obtenida
por la venta del libro “Ascuas Drascuas”, escrito
algunas de ellas.

El 25 y 26 de abril, alumnos del Caxton

College represantaron el musical Mamma Mia. Toda la
recaudacion obtenida por la venta de entradas fue a
beneficio de nuestra entidad.

El 2 de mayo se celebr6 en el Espai Rambleta de
Valencia la gala final del congreso “Reinvéntate y punto”.
Sus organizadores decidieron hacernos entrega de los
beneficios obtenidos.

En mayo tuvimos también muchos eventos
destinados a recaudar fondos y dar a conocer la entidad.
A primeros de mes los miembros de la comunidad
holandesa de Altea organizaron, por segundo afio
consecutivo, un mercadillo benéfico.

El 03 de mayo la Asociacién Tartacadabra
organizé el Evento “Nota de Color Dulce” en el Casino de
Novelda. Los miembros del casino pudieron degustar tartas y galletas decoradas y
cupcakes. A cambio, los asistentes realizaron donaciones voluntarias.

También el IES Gadea de Aldaia, en
Valencia, nos hizo entrega de la recaudacion
conseguida por sus alumnas del ciclo de “Asesoria
de Imagen”.

El 05 de mayo “Giving4giving” de la Nucia
organizé una caminata benéfica. El 12 de mayo, de
nuevo este centro realizé una tébmbola benéfica en
Benidorm y el 30 de mayo una competicion de golf

benéfica.

El 14 de mayo, el Palau de la Mdusica de
Valencia acogié una gala benéfica de danza a
cargo de los alumnos de los ultimos cursos y
exalumnos ya semiprofesionales del Conservatorio
Profesional de Danza de Valencia.

El 22 de mayo se llevé a cabo un mercadillo
benéfico en el CEIP El Fabraquer de EI Campello.
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El 26 de mayo se celebro la 22 Matinal Motera
organizada por la Asociacion Motera de Ducati Levante y la
Hoguera de Avda. Loring-Estacion que este afio fue a beneficio
de ASPANION.

El Colegio CEBAT de Muchamiel crea un CD Musical
realizado por los alumnos de infantil. Los beneficios de la venta
de dicho CD fueron donados a ASPANION.

Festival de danza en el Gran Teatro de Alzira, a cargo
de la Academia Art i Dansa a beneficio de ASPANION, el 8 de
junio.

El 15 de junio se realiz6 un Mercadillo Benéfico en el
Colegio “El Valle” de la Playa de San Juan de Alicante y una
madre de la Asociacion organizé una Master Class de Zumba y
Body Combat en Bigastro.

El | Festival Benéfico Villa de Paterna tuvo lugar el 15 de
junio, organizado por su recién creada junta local, con la
colaboracién de las comisiones falleras de la localidad. Como
continuacion, el dia 16 representaron “Queen, el Musical” en el
Auditorio Antonio Cabeza.

Las madres que participan en un taller de artesania del
Colegio Lucio Gil de Requena, organizaron un mercadillo
benéfico para vender sus manualidades. La recaudacién se
entrego en la sede a la Asociacion.

El 12 de julio se celebr6 un Festival de Danza Benéfico
en la casa de Cultura de Santa Pola, organizado por el Centro
de Danza Marsport.

La Escuela Zorita, de Requena, repitié por segundo afio
su colaboracién con nosotros a través de su jornada de puertas
abiertas el 13 de julio. Las familias de los alumnos pudieron
disfrutar de talleres, “gastronomia” y actividades al aire libre.

El 18 de julio el grupo de teatro Maqueda represento
“Solo para parejas” en el Centro “Las Cigarreras” de Alicante.

Los dias 08 y 09 de Agosto tuvo lugar el | Torneo de
Futbol Sala Correte la banda! en Callosa del Segura a
beneficio de ASPANION.

Después del verano, el 28 de septiembre se retomo la actividad y la Asociacion
Artuga de Castelldn organizo el festival de danza “Artuga baila para ASPANION” en el
Auditorio Municipal de Benicassim.

El 05 de octubre fueron los padres de la zona de Elda, Petrer y Villena quienes
llevaron a la préactica una actividad en la que llevaban meses trabajando: una Jornada
Benéfica en el Colegio La Encarnacion de “Las carmelitas” de Villena en la que se
realizaron actividades ludicas con talleres, juegos y diferentes actuaciones y que conto
con la participacion de multitud de empresas locales y voluntarios.
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La editorial Random House Mondadori en octubre hace entrega a ASPANION
de una coleccion de libros con distintos titulos y para diferentes grupos de edades de
nifios.

La Unién Musical de Serra y el Cor de Serra ofrecieron un concierto de bandas

sonoras en la Casa de la Cultura. Los asistentes colaboraron con una aportacion
voluntaria que después fue entregada a ASPANION integramente.

El 16 de noviembre, el Club de Golf El Bosque acogid el | Torneo de Golf de
ASPANION, en el que participaron mas de 75 jugadores.

Como cada afio, varios colectivos de la localidad alicantina de Xabia
organizaron la “Race for life”, donde varias entidades, entre ellas, la nuestra son
beneficiarias de la recaudacion por las inscripciones y patrocinios. Fue el 17 de
noviembre.

Instructores expertos en defensa personal Krav
Maga pusieron en marcha dos cursos dirigidos, tanto a
fuerzas y cuerpos del estado como al publico en general,
con la intencién de recoger juguetes que luego fueron
entregados a los nifios de la Asociaciéon. Fue el 30 de
noviembre en el Polideportivo de Paiporta.

También la actividad fisica y el deporte fueron los
protagonistas del primer reto “6 horas solidarias de
spinning”, organizado por el gimnasio TenisQuash de
Alzira el 30 de noviembre. Durante 6 horas los
participantes midieron sus fuerzas animados por musica
en directo y sorteo de regalos.

Feria Outlet del Juguete Solidario. 7 de
diciembre. A través de la Hoguera Loring de Alicante y la
tienda Don Dino, ASPANION fue la beneficiaria de lotes
de juguetes y de la recaudacién obtenida por su venta.

37



Mercadillo benéfico en la Escuela de Adultos Esteve Paluzié de Catarroja. Los
propios alumnos fueron los encargados de atender durante todo el dia los puestos de
venta. 19 de diciembre

Dia Solidario “Una vida, un somriure”, en el IES Bovalar de Castellén. Alumnos
y profesores del centro organizaron una jornada de puertas abiertas con talleres,
almuerzo y mausica con el objetivo de recaudar fondos para la Asociacion. 20 de
diciembre

El 23 de diciembre, directivos territoriales del BBVA entregaron juguetes a la
Asociacion para ser repartidos a los nifios ingresados en el HGUA.

Almuerzo Solidario organizado por 3 barracas de 3 Hogueras en Alicante.

En plenas vacaciones navidefias, el Levante U.D. cedi6 a ASPANION la
recaudacion de la funcién del Circo Wonderland del dia 30 de diciembre.

4. COORDINACION CON INSTITUCIONES PUBLICAS Y PRIVAD AS

Las actividades que se realizan dentro de este apartado van dirigidas a
mantener la presencia de ASPANION como interlocutor valido y necesario ante los
organos de gestion y decision en las necesidades del menor oncolégico en nuestra
comunidad.

4.1 CONSELLERIA DE SANIDAD.

Desde que ASPANION se cre6 -y hasta la actualidad- existe un objetivo
principal: conseguir la mejor calidad de vida de los nifios y adolescentes con cancer y
sus familias. Con esa finalidad han continuado los convenios firmados entre nuestra
entidad y la Conselleria de Sanidad. Gracias a ello nuestros voluntarios pueden
intervenir en la planta de pediatria del Hospital General de Alicante, asi como los
profesionales de trabajo social y psicologia en los Hospitales donde reciben
tratamiento nuestros nifios y adolescentes en las tres Unidades de Referencia de
Oncologia Pediatrica.

La via de acceso a la ayuda econdmica de esta Conselleria en la actualidad es
la convocatoria ordinaria de ayudas.

4.2 CONSELLERIA DE BIENESTAR SOCIAL
Como en afios anteriores se realizan programas de actuaciéon subvencionados
por este organismo, haciéndoles participes de nuestra realidad.

Existe una relacion muy estrecha con los técnicos del Centro de Evaluacién y
Orientacién de Discapacitados.

Ademas se conceden ayudas destinadas a la integracion social de personas
inmigrantes.

4.3. CONSELLERIA DE EDUCACION, CULTURA Y DEPORTE

ASPANION realiza el seguimiento educativo de algunos de nuestros nifios con
el personal técnico de esta Conselleria con el objetivo de hacer efectiva la Orden de 4
de julio de 2001 y la Orden de 21 de noviembre de 2006, por la que se regula la
atencion domiciliaria al alumnado que como consecuencia de enfermedades,
accidentes o tratamientos ambulatorios, tenga que permanecer internado en un
hospital o en su propio domicilio durante periodos de larga duracion.
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Este afio en el desarrollo de la instrucciébn 14/05/13 de la Conselleria de
Educacién, Cultura y Deporte, se refleja que por enfermedad grave o crénica la
atencion infantil tiene igual prioridad de atencién la primaria que la secundaria.

4.4. UNIVERSIDADES DE VALENCIA Y ALICANTE

Desde el afio 1994 se mantiene un convenio de practicas con las Escuelas
Universitarias de Trabajo Social de Valencia y Alicante. En Valencia y Alicante
anualmente se forma un alumno/a de Trabajo Social.

Entendemos que este tipo de colaboracién es necesaria para que en futuras
ocasiones las personas formadas puedan conocer nuestro colectivo y la forma de
hacer y trabajar de una asociacion.

También consideramos de vital importancia dar a conocer nuestras actividades
y programas entre aquellos colectivos que trabajaran en un futuro con nuestros nifios.

4.5. UNIVERSIDAD CATOLICA DE MURCIA.

Una estudiante de psicologia realizé las practicas curriculares en la sede de
Alicante durante 2013 favoreciendo asi la adquisicion de competencias para el
ejercicio de actividades profesionales.

4.6. |.E.S FIGUERAS PACHECO.

De nuevo este afio ASPANION firmé un convenio de colaboracion con el
maodulo de Animacion Socio-Cultural del Instituto de Ensefianza Secundaria, Figueras
Pacheco de Alicante. Desde octubre de 2013, una estudiante de TASOC esta
realizando sus practicas dentro del programa de ASPANION.

4.7. CENTRO EDUCATIVO VERGE DE CORTES

Se ha firmado un convenio de colaboracién con un alumno para la realizacion
de préacticas formativas de Animacion Sociocultural en nuestro centro, realizando
actividades de convivencia, ocio y tiempo libre.

4.8. ESCUELA DE TIEMPO LIBRE EDETANIA CRUZ ROJA JUV ENTUD
Una estudiante realizé sus practicas de Monitor de Ocio y Tiempo Libre,
participando en el proyecto “Escuela Hospitalaria de Verano” en Valencia.

4.9. ACUERDOS CON OTRAS ENTIDADES.

Por otra parte, a lo largo de 2013, se han firmado acuerdos de colaboracion
con otras instituciones, organizaciones, fundaciones y empresas que han permitido
llevar a buen fin nuestros proyectos, como Entorno Docente, Gasolineras Petroalacant,
Wishing Spiral, Anawin, Alfredo Moya Construcciones y Levante U.D.

5. COLABORACION CON OTRAS ORGANIZACIONES

5.1. FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CAN CER
La Federacion esta integrada por 13 asociaciones:

ADANO Navarra

AFACMUR Murcia

AFANION Castilla- La Mancha
ALES Jaén
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ANDEX Andalucia - Sevilla

ARGAR Almeria

ASION Madrid

ASPANION Comunidad Valenciana

ASPANOA Aragon

FARO La Rioja

GALBAN Asturias

PEQUENO VALIENTE Gran Canaria

PYFANO Castilla -Le6n

También cabe mencionar a otras tres entidades colaboradoras:

AOEX Extremadura

FUNDACION ENRIQUETA Barcelona
VILLAVECHIA

AFANOC Cataluiia

La Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer celebro su XXXVIII2
Asamblea General Ordinaria el 27 de abril de 2013 en Madrid. A ella asistieron
representantes de ASPANION.

Las comisiones se han reunido en Madrid con la asistencia de los miembros de
cada comision de las diferentes asociaciones de la Federacion.:

Trabajo Social los dias 25-26 abril y 18-19 de octubre.
Psicologia los dias 25 y 26 abril.
La de Sanidad, el 2 de marzo y 18-19 de octubre

La coordinacion de la Comisién de Trabajo Social desde mayo la realiza
nuestra asociacion.

5.2. CONFEDERACION INTERNACIONAL DE ORGANIZACIONES DE
PADRES DE NINOS CON CANCER (ICCCPO)

ASPANION es miembro de la ICCCPO a través de la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer. En la actualidad, la ICCCPO esta integrada por 171
organizaciones de 88 paises y su Comité Ejecutivo por representantes de Sudafrica,
China, Austria, Filipinas, Argentina, Estados Unidos, India y Chile.

Ademas, la vicepresidenta de ASPANION, ha actuado como representante
internacional de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer en:

0 Reuniones de la ICCCPO

- Cuarto encuentro de organizaciones europeas miembro de la ICCCPO. 24-26
de mayo. Basilea.

- Encuentro Anual y Asamblea General de la ICCCPO, 25-28 Septiembre. Hong
Kong.
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- Como miembro del PPACL1 (Parents and Patients Advocacy Committee) de la
ICCCPO ha participado en:

- La segunda Asamblea General del proyecto ENCCA. 16- 17 enero. Bruselas.

- Reunién del Consejo Europeo de Investigacion Clinica, 18 Enero 2013.
Bruselas.

- Participacion como miembro de PPAC.

- Reunion del Comité Asesor de Padres y Pacientes, PPAC (Parents and
Patients Advocacy Committee) 11- 13 julio. Sarajevo.

Conferencias telefénicas del PPAC de 1 hora de duracién. Una al mes.
o Eurordis (Organizacién Europea de Enfermedades Raras)
- Asamblea general de Eurordis, 30 mayo-1 junio 2013, Dubrovnik

5.3. PLATAFORMA DE VOLUNTARIADO DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA (PVCV)

ASPANION pertenece a esta Plataforma desde su creacion, apoyando las
diversas iniciativas que redundan en beneficio de todas las asociaciones
pertenecientes a la misma.

Durante 2013 hemos participado en diferentes comisiones de trabajo que
amplian nuestros conocimientos y experiencias en el mundo asociativo, tales como:
calidad, y proteccion de datos. Asi mismo una componente de nuestra Junta Directiva
es responsable de Proyectos Europeos.

5.4. ALIANZA GENERAL DE PACIENTES

ASPANION es miembro de este colectivo desde 2011. La Alianza General de
Pacientes es una iniciativa generalista, transversal (en colaboraciéon con otras
instituciones sanitarias) e independiente de cualquier ideologia politica, que se
establece para potenciar el didlogo con las organizaciones de pacientes y que nace
como una necesidad social para la participacion de los pacientes en la sanidad,
siguiendo la tendencia internacional.

El 18 de junio el presidente de ASPANION asistié a la asamblea de la Alianza
General de Pacientes. En ella se presenté un poster sobre “Buenas practicas de las
Asociaciones de Pacientes” junto a otros cinco de diferentes organizaciones.

El 3 de octubre se celebra en Madrid la | Jornada
Multidisciplinar de Pacientes de la Alianza General de Pacientes.
Asistio la coordinadora general de la Asociacion. Se abordaron
temas relacionados con el Sistema Nacional de Salud.

5.5 AUXILIA

A través de esta organizacion voluntaria de discapacitados y del centro
educativo concertado del que son responsables, se cubre la ensefianza domiciliaria de
nuestras nifias y nifios cuando no pueden asistir a clase. Este programa
subvencionado por la Conselleria de Educacién cubre un radio de 20 km. de la ciudad
de Valencia.
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6. RECURSOS

6.1 RECURSOS HUMANOS
Para el desarrollo de nuestras actividades contamos con:

- Voluntarios socios:

Los miembros de la Junta Directiva en Valencia, Alicante, Alzira, y Catarroja
Familias de Alzira, Catarroja, Vall d’'Uix6, Javea, Vila-real, Ontinyent, Elche, Petrer,
Elda, , Sagunto, , Picanya, y Paterna son las que con su esfuerzo intentan crear
mediante nuestras Juntas Locales, una red de apoyo y ayuda a todas las familias que
lo necesiten.

- Voluntarios en general:
Asesoramiento legal a familias (Asuncion Wieden Domenech).

Toda esta relacion de personas hace realidad un trabajo voluntario, altruista y
solidario tan necesario en nuestra Asociacion. No tendria sentido la misma sin estas
aportaciones.

El personal contratado (algunos de ellos jornada parcial) durante 2013 ha sido:
1 Coordinadora General (Trabajadora Social).

7 Trabajadores/as Sociales.

3 Psicologos/as.

1 Relaciones Externas.

3 Monitoras de Animacién y Tiempo Libre.

1 Auxiliar de Servicios Generales.

3 Administrativas.

Empresa externa de Asesoria Laboral y Fiscal.
Empresa externa de Informatica para mantenimiento.
Empresa externa de Limpieza para mantenimiento

6.2. RECURSOS ECONOMICOS
Los ingresos se han obtenido por los siguientes conceptos:

POR CUOTAS.
. Cuotas de socios de numero.
. Cuotas de socios protectores.

POR SUBVENCIONES DE ORGANISMOS PUBLICOS.
POR SUBVENCIONES DE ORGANISMOS PRIVADOS.
POR ACTIVIDADES BENEFICAS.

. OTRAS APORTACIONES Y COLABORACIONES: (instituciones,
asociaciones, fundaciones, empresas y particulares)
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6.2.1. Balance de gastos e ingresos.

GASTOS
DESARROLLO DE 7. GESTION Y 8.
ADMINISTRACION AMORTIZACIONES
ACTIVIDADES GENERAL 00
BENEFICAS 0 1. APOYO

ECONOMICO

3% 18% PSICOSOCIAL Y
5. PROGRAMA DE \ 45%
INFORMACION,
DIFUSION Y

FORMACION
7%
4. PROGRAMA DE/
INTERVENCION > PROGRAMA
PARA LA )
PREVENCION E 3&%%%%?{2’%%%'5 CONVIVENCIA
INSERCION SOCIAL SOCIAL Y 10%
9% VOLUNTARIADO
6%
1. APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO 295.101,23 €
2. PROGRAMA DE CONVIVENCIA 66.295,19 €

3. PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y

VOLUNTARIADO 38.94551 €
4. PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION

E INSERCION SOCIAL 61.790,64 €
5. PROGRAMA DE INFORMACION, DIFUSION Y

FORMACION 47.413,35 €
6.FOMENTO Y DESARROLLO DE ACTIVIDADES

BENEFICAS 22.211,06€
7. GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL 115.957,75 €
8. AMORTIZACIONES 15.574,29 €
TOTAL GASTOS 663.289,02€
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INGRESOS

6.
DONACIONES

1. CUOTAS
EN Els;EC'E ANUALES DE
5 0 SOCIOS
: 14%
DESARROLLO

DE 2,
ACTIVIDADES SUBVENCION

BENEFICAS _— ES
10% ENTIDADES

PUBLICAS

22%

4 3._/

DONATIVOS SUBVENCION
18% ES

ENTIDADES
PRIVADAS
35%

Las cuentas del ejercicio 2013 han sido auditadas por una empresa externa a

peticion de ASPANION, con resultado favorable.

1. DESARROLLO ACTIVIDADES BENEFICAS 60.802,14 €
2. CUOTAS ANUALES DE SOCIOS 90.582,83 €
3. SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS 138.453,96 €
4. SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS 224.953,79 €
5. DONATIVOS 114.500,42 €
6. DONACIONES EN ESPECIE 5.390,64 €
TOTAL INGRESOS: 634.683,78 €

RESUMEN DE INGRESOS Y GASTOS

Total ingresos 634.683,78 €
Total gastos y amortizaciones 663.289,02 €
Resultado del ejercicio -28.605,24 €
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6.3. AGRADECIMIENTOS

0 Organismos publicos
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Conselleria de Bienestar Social
Conselleria de Sanidad
Ayuntamiento de Alicante
Ayuntamiento de Alzira
Ayuntamiento de Beniarjé
Ayuntamiento de Catarroja
Ayuntamiento de Elda
Ayuntamiento d’ Elx
Ayuntamiento d’ Ontinyent
Ayuntamiento de Paterna
Ayuntamiento de Petrer
Ayuntamiento de Picanya
Ayuntamiento de Pinoso
Ayuntamiento de Valencia
Ayuntamiento de la Vall d’ Uix6
Ayuntamiento de Xabia
Diputacion de Alicante
Diputacion de Castellén

Diputacion de Valencia

o Organismos privados y Fundaciones
BBK Obra Social
BBVA Territorios Solidarios I
Fundacién BBVA
Caja Rural La Vall “San Isidro”
Colegio de Arquitectos de Valencia.
Fundacién Abracadabra. Magos Solidarios
Fundacion Antoni Serra Santamans
Fundacién Bancaja
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Fundacién Banco de Alimentos de Valencia

Fundacion Iberdrola.

Fundacién Inocente

Fundacién Municipal de Parques y Jardines Singulares Valencia.
Fundacién Orona

La Caixa. Obra Social

Obra Social de IBERCAJA

0 Instituciones y Asociaciones
Asociacion Amas de Casa de Alfaz del Pi
Asociacion ARTUGA. Castellon
Asociacion de comerciantes del Centro Histérico. Valencia.
Asociacion Carrera por la Vida. Xabia
Asociacion Harley Davidson (Alicante)
Asociacion Imagen en Accién
Asociacion IX PROMOCION
Asociacion Vecinal Juan Pablo Il —Pau | (Alicante)
Barretstown Gang Camp
Caxton College
CD Canyamelar
CEIP Comunitat Valenciana. Valencia
CEIP El Fabraquer (El Campello)
Centro Ocupacional “La Tramoya” (Elche)
Club de Golf ElI Bosque
Colegio Azorin (Alicante)
Colegio CEBAT (Muchamiel)
Colegio Concha Espina. Valencia
Colegio El Valle (Alicante)
Colegio José Carlos Aguilera (Alicante)
Colegio La Encarnacion “Las Carmelitas” (Villena)
Colegio La Huerta (San Vicente del Raspeig)
Colegio Lucio Gil. Requena
Colegio Muntori (Castalla)
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Colegio Oller Il. Valencia

Colegio Salesianos Don Bosco (Alicante)
Colegio San Roc (Polop)

Comparsa mora “Piratas”. Elda

Cor de Serra

Comunidad Holandesa de Altea

Cuerpo de bomberos de Valencia. Bombers per ASPANION
Cruz Roja Espafiola

Dones en Acci6. Serra

Ducati Club Levante

Escuela de adultos Esteve Paluzié de Catarroja
Escuela del Gremi de Mestres Sucrers de Valencia
Escuela Zorita (Requena)

Falla Naquera- Lauri Volpi (Burjassot)
Falla Els Generals

Falla Castellon Segorbe

Giving4giving

Grupo de Teatro Maqueda

Hoguera Avda. Loring-Estacion

Hoguera “La Florida”

Hoguera “Florida Sur”

Hoguera “Florida Plaza de la Vifia”

I.E.S. Bovalar. Castell6n

I.E.S. Francesc Tarrega Vila-real

I.E.S. Salvador Gadea. Aldaia

Juguete Solidario

Juniors MD Alzira

Levante UD

Palau de la Musica de Valencia

Pefia Celtic Submari de Vila-real
Plataforma de Voluntariado de la C.V,
Tartacadabra.

Union Musical de Serra
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Universidad Miguel Hernandez (Elche)

Universidad Cardenal Herrera CEU Cardenal Herrera

Villarreal C.F.

0 Empresasy particulares

Abacus cooperativa.
Academia Art i Dansa.Alzira
Academia Paso A Dos de Alzira
Andrés Garcia Carrion
Aramon. Montafas de Aragén
Bandai Espafa

Centro de Danza Marsport
Colebega

Consum Cooperativa

DHL

Digital Penella

Diset

Edicions Bromera

Entorno Docente

Escuela de Tenis Juan Carlos Ferrero
Estudio grafico 5° A

Falca Toys

Famosa

Gabol

Goliath Games

Gréficas Cervantes

Hasbro Iberia

Hidrovital

Imagen en Accién

INJUSA

IMC Toys

Jynko Solar

Juguetes Reig
Jumpling Clays

Josman

Lanco Toys

Libreria Dada

Libreria El Trésol
Libreria La Traca
Libreria Leo. Valencia
Lo Mejor de tu ciudad
Miniland

Orestes Socialmedia
Ortoprono

Petroalacant

Productos Velarte
Raimundo Dumond
Random House Mondadori
Restaurante Casa La Pepa
Restaurante Chez Lyon.
Rosa Ferrer

Safta

SM Resinas S.L

Sell your Stuff Spain
TenisQuash Alzira
Vicente Lillo

48



o Otros.

A todas las empresas y particulares que han colaborado en todos los eventos
benéficos que se han organizado durante 2013 en toda la Comunidad Valenciana.

Centros de Transfusiones de Alicante, Castellon y Valencia.

Al personal de las unidades de referencia en oncologia pediatrica de la
Comunidad Valenciana.

A todas aquellas personas, empresas y entidades que con su aportacion han
contribuido al mantenimiento y funcionamiento de nuestra organizacion.

A los voluntarios que nos ayudan en todas aquellas tareas para las que son
requeridos.

A los medios de comunicacion que se hacen eco de nuestras actividades y nos
ayudan a darlas a conocer.

7. CONCLUSIONES

En esta Memoria presentamos las actividades que hemos desarrollado durante
el afio 2013. En los 29 afios que ASPANION lleva trabajando junto a las familias de
nifios con cancer se ha recorrido un largo camino de esperanza, que tan necesaria es
para nuestro colectivo. Tenemos que recordar a las familias que en este largo camino
han atravesado momentos de dolor dificiles de superar pero que con la ayuda y el
apoyo de todas las personas que componemos esta Asociacion siguen adelante. Un
recuerdo muy especial para aquellas familias cuyos hijos han fallecido a causa de la
enfermedad.

La mayoria de nuestros nifios consiguen integrarse en la dificil vida diaria
durante y después del tratamiento. Por ellos -y por los que ya no estan con nosotros-
ASPANION se marca los objetivos, que cada afio se intentan cubrir en su totalidad. ,

Los programas que realizamos son amplios y diversos, ya que dirigimos
nuestra atencién al nifio/a con cancer, de forma “global” e “integral”.

Nuestra Organizacion en la Comunidad Valenciana es la interlocutora valida
ante cualquier Institucién y Organismo. Los padres y madres de nifios con cancer
somos por razones obvias, los Unicos que pueden transmitir sus necesidades,
repercusiones, reivindicaciones y esperanzas, asi lo hacemos y se refleja en cada una
de las actuaciones que llevamos a cabo.

Este afio ha sido dificil para el tercer sector y no puede ser menos para nuestra
asociacion que ha tenido que duplicar esfuerzos con menos recursos para poder
continuar al lado de las familias, es por esto que agradecemos profundamente el
apoyo, solidaridad y altruismo que personas e instituciones nos han prestado, ahora
MA&s que nunca, necesitamos que sigan a nuestro lado.
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