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1. INTRODUCCION

El objetivo de esta memoria 2016 es informar a las instituciones, organismos -
publicos y privados- y sociedad en general de cémo ha sido para ASPANION el pasado
ano y qué actividades ha desarrollado durante su transcurso.

“Aumentar las garantias de supervivencia y la calidad de vida de todos nuestros
ninas, ninos, adolescentes y sus familias” sigue siendo nuestra prioridad desde hace ya
31 anos. Para ello, ASPANION cuenta con cinco programas de intervencion directa con
las familias: Apoyo Psicolégico-Social y Econémico; Convivencia; Cooperacion Social y
Voluntariado; Intervencion, Prevencion e Insercion social; e Informacion, Difusion y
Promocién, 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.

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

Durante 2016 hemos atendido a nifios y familias de nuestra Comunidad, y de
Andalucia, Asturias, Castilla- La Mancha, Baleares y Navarra. Ademas de familias
procedentes de Argelia, Bolivia, Bulgaria, Colombia, China, Ecuador, Guinea Ecuatorial,
Italia, Marruecos, Pakistan, Paraguay, Rumania, Uruguay , Venezuela, Reino Unido,
Alemania y Rusia.

Al igual que otros afios hemos colaborado con el Instituto de Investigacion del
Hospital Universitario y Politécnico La Fe a través de una aportacion econdémica que
redundara directamente en el bienestar y supervivencia de nuestro colectivo.

Se mantienen los diferentes convenios con la Conselleria de Sanitat Universal i
Salut Publica para la realizacion de actividades de voluntariado e intervencién del
personal de psicologia y trabajo social en el HUIP La Fe, Hospital Clinico Universitario
de Valencia y Hospital General Universitario de Alicante. Al tiempo se continua
insistiendo en el cumplimiento de los puntos incluidos en los estdndares y
recomendaciones de calidad y seguridad de la Estrategia en Cancer del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, fundamentalmente en la creacion de Unidades
de Adolescentes con Cancer, facilitada por los acuerdos firmados en el Consejo
Interterritorial que elevé la edad pediatrica hasta los 18 anos.

Con la Conselleria d’lgualtat, i Politiques Inclusives se trabaja en el area
diversidad funcional, tan importante para nosotros debido a las secuelas que presentan
muchos de nuestros menores. Ademas, mantenemos un proyecto con esa misma
conselleria para el servicio de atencién a personas migrantes para facilitar su integracion
y la atencion de sus hijos e hijas diagnosticados de cancer.

Un afio mas, se mantiene el Programa para la Atencion Integral a personas con
enfermedades avanzadas y sus familiares -financiado por la Fundacién Bancaria La
Caixa- manteniendo convenio con la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica
para la intervencion de nuestros profesionales en las tres Unidades de Referencia de
Cancer Infantil de la Comunidad Valenciana.

Nuestra implicacién, apoyo y colaboracién con la Federacién Espafola de
Padres de nifios con Cancer se mantiene, ya que miembros de nuestra Junta Directiva
son miembros también de la Junta Directiva de la Federacién. Nuestra secretaria,
Eugenia Romero es Vicepresidenta y Jesus M2 Gonzalez Marin ha sido Tesorero de la
misma hasta junio de 2016. Nuestros profesionales estan integrados en las Comisiones
de Trabajo Social y Psicologia. Ademés, nuestra Vicepresidenta, Luisa Basset es
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representante de la Comisién de Sanidad, asi como Secretaria del Comité Ejecutivo de
la CCI (Childhood Cancer International) y representante de la Federacion ante ese
mismo organismo.

Hemos celebrado los actos conmemorativos del Dia Internacional del Nifio con
Cancer el 15 de febrero y del Dia Mundial de Donante de Médula el ultimo sabado de
septiembre.

Calidad y Transparencia son dos conceptos interiorizados en nuestra Asociacion
y como resultado:

Hemos pasado de ser ONG Analizada
por la Fundacion Lealtad a ser ONG
Acreditada, al cumplir los “9 Principios
de Transparencia y Buenas Practicas de
las ONG”.

Hemos sido evaluados y certificados por

» ONG
wd ACREDITADA

FUNDACION LEALTAD

la “Norma Ad Qualitatem” Calidad

FUNDAMED.

Sanitaria con la colaboracién de

- Se harenovado la certificacién como Servicio de Entidades de Accién Social

con Voluntariado.

- Nuestros balances econémicos han sido auditados externamente.

En 2016, ASPANION fue galardonada por la Federacién de Asociaciones
Ciudadanas de Torrent y Comarca con el Premio Ciudadano.

De todas las actividades realizadas durante 2016 se ofrece informacién detallada
en los siguientes apartados de la presente memoria aprobada por nuestra Asamblea

General el 23 de abril de 2016.

2. COLECTIVO DE ATENCION

Colectivo atendido por
ASPANION

OSede

Valencia
mSede

Alicante

Nuestro colectivo lo constituyen
todas las familias con un hijo o hija
diagnosticado de cancer, incluyendo
afectados, padres y hermanos.
Actualmente asciende a 6.390 personas.
La atencién por parte de la Asociacion
empieza cuando se confirma el
diagnéstico. Desde ese momento, los
equipos de trabajo social y psicologia
contactan con las familias con el fin de
comenzar las labores de apoyo. En este
colectivo se incluyen las familias, que sin
residir en la Comunidad Valenciana,
tienen a sus hijos o hijas recibiendo
tratamiento aqui.
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El nimero de personas asociadas a ASPANION a fecha 31 de diciembre de 2016
ha sido de 4239 (3573 de numero y 666 personas colaboradoras) lo que supone un
incremento de 61 socios.

O SOCIOS DE N°
O COLABORADORES
B SOCIOS TOTAL
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3. PROGRAMAS DE ACTIVIDADES

_ 3.1. PROGRAMA DE APOYO PSICOLgﬁGICO, SOCIAL Y ECONOMICO A
NINOS Y ADOLESCENTES ENFERMOS DE CANCER Y FAMILIAS.

Con este proyecto cubrimos las necesidades que surgen en el aspecto
psicoldgico, social, emocional y econémico en todas las familias con menores que
reciben o han recibido tratamiento oncolégico, para conseguir que superen las fases de
tratamiento y posteriores en las mejores condiciones posibles.

ASPANION desarrolla este proyecto en la Comunidad Valenciana, ya que los
tres hospitales de referencia en oncologia pediatrica se encuentran 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. Las familias de la provincia de Castell6n
estén incluidas en los datos de tratamiento de Valencia. Se atiende en estos mismos
hospitales, en las unidades de adultos, a la poblacién adolescente afectada de cancer.

En 2015 se puso en marcha en el Hospital General de Castell6n el Hospital de
Dia Pediatrico, que también presta atencién a nuestro colectivo en pruebas menores
evitando desplazamientos a Valencia.

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 Conselleria de Sanitat (actual Conselleria de Sanidad Universal y
Salud Publica) por la que se regula la presencia de los profesionales de la psicologia y
del trabajo social de nuestra Asociacidn en los equipos multidisciplinares de los
mencionados centros de referencia.

3.1.1. Apoyo Psicoldgico
El apoyo psicolégico es un aspecto fundamental tanto para la poblacién infantil
afectada como para la familia. Nuestro equipo de psicologia, formado por 6
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profesionales, esta presente desde el momento del diagnéstico para ayudar a las
familias a afrontar de la mejor manera la nueva situacion y orientarles durante el proceso
de la enfermedad, intentando mitigar el sufrimiento psicologico y las secuelas que
afectan a nuestro colectivo.

El equipo psicoldgico, tanto en Alicante como en Valencia, esté integrado en el
equipo hospitalario y acude 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 menores.

Tras el diagnéstico de cancer en un hijo o hija, los padres atraviesan una fase de
shock, en la que se encuentran especialmente necesitados desde el punto de vista
psicoldgico porque aun no han aprendido estrategias para afrontar la situaciéon. 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 comunicacién y recursos de afrontamiento para que se adapten de la
mejor manera posible al diagnéstico.

Los datos referentes a la atencién psicolégica durante el afo 2016 son:

3.1.1.1. Atencidn psicoldgica global
Numero de personas atendidas durante el ejercicio del 2016 por los psicélogos
de la Asociacién.

Personas atendidas
Alicante 182
Valencia y Castellon 301

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

Beneficiarios
Alicante 49
Valencia y Castellon 52

3.1.1.3. Apoyo psicologico.

Es un apoyo a través 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.

Beneficiarios
Alicante 103
Valencia y Castellon 122
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3.1.1.4. Seguimiento psicoldgico.
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 necesidades emergentes;
asesorar y tranquilizar a los familiares y continuar el contacto establecido en el hospital.
Del mismo modo que el apoyo psicolégico, los seguimientos pueden realizarse de
manera presencial o via telefonica.

Beneficiarios
Alicante 142
Valencia y Castellon. 142

Resumen de las intervenciones psicoldgicas

Terapia
Seguimiento __17%
psﬁoelg/glco N 4 Apoyo
° = psicolégico
37%

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.

Nuevos Diagnosticos segun Hospitales

70

60

50

40

30

20

10
0 | l
Hosp. Infantil La Fe Hosp. General Infantil Hosp. Infantil Clinico Hospitales - Adultos
Alicante

Durante este afo, 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 diagnéstico
de cancer en un hijo o hija. Supone un gran impacto emocional y social, un cambio
dréastico en el comportamiento de todos ellos y en todas sus actividades tanto familiares
como sociales.

Las personas atendidas durante el 2016 han sido 3955.
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Desde este area se da respuesta a las diferentes necesidades que las familias
tienen, manifiestan y se van detectando. El protocolo de actuacién social ante un nuevo
caso de cancer se planifica por fases, destacando:

3.1.2.1. Acogida y primera informacion.

Nada mas conocer el diagnéstico, el equipo de trabajo social realiza una primera
entrevista con progenitores o tutores en la que se presenta la Asociacion, se explican y
ofrecen los servicios y se proporciona material informativo referente al cancer infantil.
Esta seria la primera fase de actuacion.

Este afo los nuevos diagnosticos que nos han derivado por parte del personal
sanitario de los distintos hospitales y que hemos podido atender han sido 129 (94 en
Valencia y 35 en Alicante).

3.1.2.2. Visitas hospitalarias.

En estas visitas se identifican e interpretan las necesidades, su naturaleza y
forma, que afectan a cada familia. Es la via de contacto diario con la realidad del cdncer
infantil y de ahi se desprenden y articulan todas las actuaciones que se realizan a
posteriori; 304 familias (248 en Valencia y 66 en Alicante) han recibido esta atencion.

3.1.2.3. Apoyo emocional.
Es continuado durante el primer ingreso e intermitente una vez el nifo o la nifia
es enviado a casa o acude al hospital para tratamiento, pruebas o revisiones.

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

Familias atendidas
Alicante 269
Valencia y Castellén 404

3.1.2.4. Informacion, orientacidon y asesoramiento.

Mediante entrevistas personales, contactos telefénicos o por correo, el equipo
de trabajado social informa a las familias sobre los recursos publicos y privados a 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.

Personas atendidas
Alicante 93
Valencia y Castellén 561

3.1.2.5. Coordinacion con otras entidades.
La aparicion de determinadas necesidades en algunas familias exige un apoyo
social especifico, que supone la coordinacidon con otros servicios comunitarios y/o
sanitarios, que hacen efectivas las diferentes ayudas.

En aquellos casos que por su grado de riesgo y vulnerabilidad necesitan de una
atencion mas exhaustiva y continuada, se requiere una atencién individualizada y
coordinada con los diferentes profesionales e instituciones intervinientes en el proceso.
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Resaltamos la gran importancia que tiene poder evaluar y trabajar las
intervenciones dentro de los equipos hospitalarios de oncologia pediatrica. Esto se
realiza por medio del equipo de profesionales de la Asociacion en el Hospital Clinico de
Valencia, el HUIP La Fe y el Hospital General de Alicante, donde se desarrolla un trabajo
de coordinacion y comunicacién permanente entre todos sus componentes.

3.1.2.6. Gestion 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 menores y adolescentes en el hospital, es uno de
los objetivos prioritarios.

Cuando hablamos de piso de acogida queremos decir que es una vivienda 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 y distendido entre quienes lo
utilizan.

En los pisos cubren servicios como alojamiento, aseo, cocina, lavado de ropa y
/0 guarda de alimentos. Estos servicios son gratuitos para todas las familias de los nifios
afectados. Los principales servicios prestados han sido:

Alicante Valencia y Castellon
N¢ de familias que utilizaron los pisos 12 29
N¢ de estancias 160 888
N? de menores con ahorro hospitalario 1 9
N? de hospitalizaciones evitadas 3 147
N? de servicios (ducha, lavado) 50 170

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, encuentros de grupos terapéuticos
y cualquier motivo que invite a reunir a familias.
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3.1.3. Apoyo Econdmico.

Se valoran determinadas situaciones en aquellas familias que presentan una
situacién econdmica 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 Castellén
Familias que recibieron prestacion econémica 66 46
Prestaciones (+manutencion en ingresos) 19.508.50 € 20.832,30 €
Gastos extraordinarios (traslados, sepelios...) 1.390,06 € 10.929,94 €
TOTAL 20.898,56 € 31.762,24 €

Este apartado no incluye todas aquellas ayudas externas que se gestionan
desde la Asociacion y que se conceden a nivel individualizado, tanto econémicas como
en especie. El trabajo de coordinacion que el equipo de trabajo social realiza con las
diversas instituciones y organizaciones permite que se consigan ayudas que
complementan las que ASPANION proporciona directamente.

3.1.3.1. Aportacion en especie.

Durante 2016 ASPANION ha contado con la colaboracién del FEGA (Fondo
Europeo de Garantia Agraria) a través de la Federacion Espafola de Bancos de
Alimentos de Valencia y la Cruz Roja de Alicante (con la entrega de las FASES 32 de
2015 (en Valencia y Alicante) y las FASES 1Y 2 del Plan de Ayuda a las personas
mas desfavorecidas 2016, en Valencia) dando ayuda a las familias con mas
necesidades econdémicas.

Alicante 1.841 13 lotes 13 familias

Valencia 6.428,27 65 lotes 33 familias

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

3.1.4. Atencion Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas y
sus familias.

En linea con la misién de la Obra Social de la Fundaciéon Bancaria La Caixa de
contribuir al progreso de las personas y de la sociedad, con especial incidencia en los
colectivos mas vulnerables, desde 2008 se apuesta por el abordaje de una tematica
social tan sensible como necesaria: la atencién a las personas al final de su vida y/o con
enfermedades amenazantes para su vida. En el caso del EAPS (Equipo de Atencién
Psicosocial) de ASPANION con un colectivo enmarcado dentro de la edad pediatrica y
la adolescencia. Estd compuesto por 3 profesionales del trabajo social y 2 de la
psicologia, asi como un coordinador con instituciones.
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Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), “los Cuidados Paliativos
Pediatricos consisten en el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu de la
persona y la prestacion de apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica la
enfermedad (amenazante para su vida) y prosiguen al margen de si el nifio o la nifia recibe
o0 no tratamiento curativo para la misma.

Tanto a nivel hospitalario, domiciliario, como desde las sedes, ASPANION
realiza un trabajo conjunto y coordinado con los equipos médico-sanitarios de
referencia. En la actualidad estos equipos son los del Hospital Universitario y Politécnico
La Fe de Valencia (Unidad de oncologia pediatrica; ADINO; ADIPEN; UCI Pediatrica,
Unidad de Oncologia de Adultos; Unidad de Hematologia de Adultos), Hospital General
Universitario de Alicante (Unidad de Onco-hematologia pediatrica y UHDP) y Hospital
Clinico Universitario de Valencia (unidad de Onco-hematologia pediatrica, UCI
Pediatrica, UCI Neonatal, Unidad de Onco-hematologia adultos).

Pacientes atendidos 250
Familiares atendidos 632
Intervenciones atencién continuada / familias 502/158
Servicios acompafnamiento voluntariado / nifios 739/ 57

3.1.4.1. Grupo de duelo.

Ofrecer 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, es el objetivo del grupo duelo que de nuevo se puso en
marcha desde la sede de Valencia. La metodologia son sesiones quincenales de dos
horas de duracién, y la participacion se ofrece exclusivamente a padres y madres de
ninos fallecidos. Mediante atencion individualizada se atiende a familiares de distinto
parentesco con el paciente fallecido.

Este afo han participado en Valencia 8 personas en un total de 12 sesiones
(entre 2015y 2016).

En el mes de diciembre se realiz6 también una charla, sobre el “Afrontamiento
de la primera Navidad tras la pérdida”, para familiares en duelo a la que acudieron 16
personas.

3.1.4.2. Atencion continuada.
La atencién continuada amplia la atencion psicosocial especializada al paciente
y a la familia en fase final de la vida durante los fines de semana y festivos. Ofrece apoyo
emocional y asesoramiento especializado en cuidados paliativos (recursos, centros
especializados y material de movilidad...), y facilita técnicas comunicativas para un buen
manejo del paciente y del resto de la familia o incluso favoreciendo la despedida en los
casos en que pudiera fallecer en breve el paciente.

Con la atencion continuada nos planteamos como estandar cualitativo la
seguridad que da a las familias el poder disponer de la atencion a aquellas necesidades
que pudieran aparecer durante los fines de semana y festivos afectando al estado
emocional del paciente y su familia.

Se han realizado 502 intervenciones a 158 familias.
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3.1.4.3. Soporte a equipos sanitarios.

Entre las areas de trabajo del EAPS se encuentra el soporte a profesionales de
los equipos sanitarios. Se trata de dar apoyo especifico a los profesionales sanitarios en
temas como la comunicacién en situaciones dificiles y la gestién del estrés y “burnout”,
también a través de sesiones grupales de caracter formativo o de autoayuda e
intervenciones individuales.

Para poner en practica este apoyo, por cuarto afo, se ha realizado en el Hospital
General de Alicante un taller dirigido por la psicéloga del EAPS en esa ciudad. Fueron
8 sesiones en las que participaron 12 profesionales de la unidad de oncologia pediatrica
y de la (Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria Pediatrica) UHDP.

En el Hospital Universitari i Politecnic la Fe se realizdé una sesion dirigida en
enfermeria de oncologia pediatrica para trabajar herramientas de cuidado del
profesional en la fase final de vida. También se han realizado sesiones con el personal
de enfermeria y médicos del servicio de pediatria de la Fe, con el servicio de
hematologia de adultos también de La Fe y con el servicio de pediatria del Hospital
Clinico de Valencia.

Ademas los profesionales del EAPS tienen reuniones periddicas de discusion y
supervisidon de casos con los miembros de los equipos receptores sanitarios. En el
Hospital General de Alicante, las reuniones de coordinacién con Oncologia Pediatrica y
la UHDP son semanales. En el HUIP La Fe son de frecuencia quincenal con oncologia
pediatrica y con ADINO. En el Hospital Clinico de Valencia se realizan reuniones
mensuales con oncologia pediatrica. Por lo que respecta la UCI pediatrica de La Fe, se
participa a diario en el pase de visitas que realiza el equipo sanitario.

3.1.4.4. Acciones de formacion, informacion y difusion.
- Febrero 2016: asistencia al médulo especifico de trabajo social del postgrado
de atencion integral a personas con enfermedades avanzadas.

- Marzo 2016: el EAPS imparte una P _
ponencia en el foro organizado por la Sociedad ~# =,  Hospitalidady cuidados desde

. . L p { el equipo multidisciplinar:
Valenciana de Medicina Paliativa. Ademas se '\ actitudes en el acompafiamiento
asiste en Murcia a la primera jornada de i

cuidados paliativos pediatricos de esa region. 0
También en este mes, se asiste a la 22 jornada e o

de voluntariado organizada por la Obra Social la | aspanion i) ObasxaluCa
Caixa en Barcelona.

- Abril 2016: Intervencién del EAPS en el
curso de voluntariado del area de pediatria del
hospital Clinico de Valencia. En Abril el EAPS
estuvo presente también en dos jornadas: -
“Vision Contemporanea del duelo” organizada
por el instituto IPIR, en Barcelona y “Congreso
Nacional de psicooncologia” en Girona.

- Mayo 2016: El EAPS asiste al congreso
nacional de SECPAL, Sociedad Esparfola de
oncologia pediatrica. Se elaboran y presentan 3
pésters.
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- Mayo 2016: También en este mes se realiza una ponencia en la IX Jornada de
humanizacion para nifias y nifos, del hospital La Fe, presentando el proyecto de la
Escuela Hospitalaria de Verano.

- Junio 2016: Asistencia del EAPS a la jornada nacional de equipos organizada
por la Caixa en Madrid.

- Octubre 2016: Participacion del EAPS con una ponencia en el foro sobre
cuidados paliativos pediatricos organizada por la fundaciéon Enriqueta Villavecchia, en
Barcelona.

- Fundacion Avedis Donabedian: a través de la Obra Social La Caixa se ha
colaborado con esta fundacién dentro del proyecto: “Miremos por sus derechos con ojos
de nifno” en la elaboraciéon de una guia dirigida a profesionales de la salud de todo el
territorio nacional sobre el abordaje psicolégico con menores y adolescentes con
enfermedad avanzada.

niics con cé_ncerﬁ - Los profesionales del EAPS
laspaniov

han impartido, tanto en Valencia como
en Alicante, charlas especificas de
formacibn  de  voluntariado  en
enfermedad avanzada, dentro de los
cursos de voluntariado que ASPANION
organiza en marzo y octubre.

FORMACION DEL GRUPO
18 mayo 2016

*Representantes EAPS
*Representantes Externos
*Representantes Programa
15 participantes

- EI EAPS ha continuado con la
distribucion de materiales de autoayuda
dirigidos al paciente y a la familia:
diptico de cartera de servicios, diptico
€ Obra Social laCaixa" dirigido a hermanos en duelo, diptico

sobre espiritualidad, guia de duelo y
guia para familias con hijos e hijas en situacién paliativa.

Atencidn integral a persona

- Se ha participado, y se continuara en 2017, en 2 grupos de expertos
organizados por la Obra Social la Caixa: “Trabajo social en cuidados paliativos” y
“Cuidados paliativos pediatricos”.

- EI EAPS contintia con presencia en la junta directiva de SECPAL, ocupando la
vocalia de trabajo social. Ademas se participa activamente en la asociacion “Trabajo
social y salud.”

3.2. PROGRAMA DE CONVIVENCIA

3.2.1. Campamentos de Verano.

3.2.1.1. Nacionales.
Del 18 al 24 de julio, 96 menores de entre 6 y 16 afos disfrutaron de unas
vacaciones en el Centro de Naturaleza Tarihuela (Jérica- Castellon).

Este afo tuvo lugar el XV? Encuentro Nacional de Adolescentes organizado por
la Federacién Espanola de Padres de Nifios con Cancer en Almudévar (Huesca), del 14
al 24 de julio. Asistieron 7 adolescentes de entre 15y 18 afos y una voluntaria.
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3.2.1.2. Internacional.

El Barretstown Gang Camp es un centro de la Fundacién Newman’s Own que
cada ano organiza campamentos dirigido, especificamente a menores con
enfermedades graves, a quienes invitan. ASPANION es una de las asociaciones
beneficiarias de todo el mundo. En 2016 hemos dispuesto de 7 plazas en diferentes
sesiones, en concreto:

Del 13 al 20 de junio, un adolescente de entre 13y 17 afos.

Del 8 al 14 de julio, dos plazas mas para hermanos de afectados con edades de
7 a 17 afos.

Del 25 de junio al 1 de julio, dos plazas para afectados de entre 7 a 13 afnos.

El dltimo turno de este ano fue para dos afectados de entre 11 y 14 afos del 15
al 21 de agosto.

3.2.2. Jornadas de convivencia de ninos y familias.

El fin de semanadel 16 al 17 de

abril ASPANION convoc6 a todos sus

socios y socias a un fin de semana de

convivencia en San Juan (Alicante).

Aprovechando la estancia, se celebro

la XXXII?2 Asamblea General Ordinaria

a la que asistieron un total de 321

personas (342 incluyendo voluntariado
y trabajadores).

Entre los temas tratados figurd
la aprobacién de la memoria de
actividades y el balance econémico del
afno 2015 y el proyecto de actividades
y presupuesto para el ejercicio de
2016. Hubo ademas un momento para
un reconocimiento publico a todas
aquellas familias que durante el ultimo
ano habian trabajado voluntariamente
en beneficio de ASPANION.

También se acogi6 el segundo
encuentro de Caminantes.

El sdbado por la noche, tras la
cena, se organizé una fiesta para
todos. El domingo, mientras los socios
asistian a la asamblea, para los mas pequenos se prepararon talleres y actividades
deportivas. Participaron un total de 30 voluntarios.

De nuevo menores de ASPANION participaron en la campafia “Un gorro, una
llusién”, organizado por ARAMON, a través de nuestra Federacion. Partieron el 1 de
abril desde Valencia y Alicante en autobus hasta Zaragoza, acompanados de una
persona voluntaria. Desde alli, ya con el resto de jovenes procedentes de las distintas
asociaciones, fueron hasta Sabifianigo, para alojarse en el Residencial Pirenarium y
disfrutar del esqui en las pistas de Formigal hasta el dia 3 de abril. Participaron 6
menores de ASPANION.
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Como cada ano, se celebr6 el Dreamnight at Zoo con una jornada ludica gratuita
en los museos. En concreto, en Valencia 7 familias fueron invitadas por el Bioparc la
tarde del 3 de junio.

El fin de semana del 6-7 de agosto, gracias a la iniciativa de un particular, una
de nuestras familias disfruté de un fin de semana de relax en la Casa Rural “El Pilonico”
de Aranuel, Castellén.

De nuevo los bomberos contaron con todas las familias de ASPANION para
invitarlas a su ya tradicional merienda en el Parque Central de Valencia. 41 menores (18
familias) disfrutaron de la tarde del 10 de septiembre entre exhibiciones de rescate de
vehiculos, extincion de incendios, grias y un bafo en la espuma. La jornada se
aprovechd para agradecer a Vicente Lillo todos sus afios de colaboracion con motivo de
su jubilacion.

El 17 de septiembre 18 familias de ASPANION, un total de 52 personas,
asistieron a una jornada de puertas abiertas en el BIEM Ill (Tercer Batallon de
Intervencion de Emergencias) de
Bétera. Visitaron las instalaciones vy
equipos de la UME acompanados por
los profesionales. La jornada se
convocO con motivo de una sesion
fotografica que serviria para ilustrar el
calendario benéfico que esta institucion
ha realizado con nuestra entidad.

El 24 de septiembre 52 familias
| de ASPANION de Valencia y Alicante
hicieron una visita exclusiva a Terra
Natura en Benidorm. La visita fue
subvencionada por las oficinas de
CaixaBank de la zona de Benidorm.

El 30 de octubre el Club de
4 Baloncesto Lucentum de Alicante invitd
=== a familias y personas pertenecientes a

@ ASPANION el partido de liga de
baloncesto.

El fin de semana del 11,12y 13

1 de noviembre, con motivo del Premio

' Moto GP y gracias a las gestiones de

José Maria Amo, 14 menores pudieron recorrer las instalaciones del Circuito de Cheste

y conocer a destacadas personalidades del mundo del motor y de la television.

Protagonizaron, ademas, la presentacion del “casco solidario”, cuyo disefio se ha
realizado con las aportaciones de, entre otros, 6 adolescentes de ASPANION.

En Valencia, el 28 de diciembre, después de visitar a los nifos ingresados o con
cita en el hospital, los emisarios de los Reyes Magos repartieron regalos. Un total de
165 nifos recibieron juguetes en la sede y 27 en los hospitales. En la sede de Alicante
tuvo lugar el 27 de diciembre y se entregaron juguetes a 34 menores ingresados en la
planta de pediatria del Hospital General de Alicante y a 26 en la sede.
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3.2.3. Actividades Ludicas.

3.2.3.1. Escuela hospitalaria de verano
En 2016 ha continuado el proyecto “Escuela Hospitalaria de Verano”, en el
Servicio de Oncologia Pediatrica del HUIP 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 hospitalizacion
mediante actividades ludicas
(ayudando a los niflos a aceptar su
situacién de una manera mas positiva,
activa y constructiva) y potenciar y
ampliar los recursos y servicios que
ASPANION ofrece a los nifios y nifas
con cancer y a sus familias,
adaptandose a las circunstancias
especiales del hospital.

Los destinatarios de nuestro
programa  han  sido  menores
ingresados en la sala de Aislamiento de Oncologia Pediatrica y area de Trasplantes del
Hospital La Fe y en la Unidad de Onco-hematologia 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 31 de agosto de
2016, con horario de 10 a 13 horas.

Participacion en los talleres (La Fe) 67 nifios/as
Total de actuaciones realizadas (La Fe) 387
Participacion en los talleres (H. Clinico) 30 nifios/as
Total de actuaciones realizadas (H. Clinico) 179

3.2.3.2. 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 36 familias siendo
1201 los dias que han tenido este servicio.

En los pisos de acogida de Alicante y Valencia tenemos televisores vy
videoconsolas para que las estancias sean mas amenas.

El desgaste provocado por el uso y el envejecimiento propio de los televisores
nos llevé a solicitar al club “Cremant goma”, organizador de la Il Papanoelada Motera,
gue la donacién que iban a hacer a la Asociacion fuese de 10 televisores nuevos. De
este modo se pudieron renovar los aparatos.

3.2.3.3. Fiestas y espectaculos.
11 nifios y nifias participaron en la cabalgata de bienvenida a los Reyes Magos
en Valencia la tarde noche del 5 de enero. Colabor6 el ayuntamiento de la ciudad. Por
tercer afio consecutivo compartimos carroza con otra entidad Ademas, este afo,
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también desde el Ayuntamiento, nos regalaron 38 entradas para ver el espectaculo
desde la tribuna.

El 15 de febrero ASPANION conmemoro6 uno de sus dias mas destacados: el
DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER. El domingo 14 de febrero se celebrd
la fiesta infantil en Alicante -en la Explanada de Espana- y en el Paseo de los Arbotantes
de la Ciudad de las Artes y las Ciencias de Valencia.

Con motivo de la Muestra Internacional de Cine Educativo de Alicante, el 15 de
febrero se proyecté una pelicula con taller de maquillaje incluido en el Aula Hospitalaria
del HGUA dirigida a menores ingresados, ademas de un concurso para crear la mascota
de la Muestra y una rifa de un kit de supervivencia cinéfilo.

La flesta de Carnaval también

de Alicante. Personas voluntarias de
ASPANION colaboraron en la
decoracion y organizacion de la fiesta el
5 de febrero.

Durante el mes de febrero y
principios del marzo, 6 personas
voluntarias de ASPANION participaron
en la elaboracién de la falla y la
decoracion de la sala de Pediatria del
Hospital Clinico de Valencia.

Invitados por un particular, 11
menores, acompafados por sus
familias, pudieron disfrutar de la
mascletd del 6 de marzo desde un
balcén préximo a la zona de fuegos.

El 22 de marzo celebramos la
Pascua en las unidades de referencia
de oncologia pediatrica de Valencia.
Gracias a la colaboracién de la Escuela
de Mestres Sucrers se pudieron repartir
monas y huevos de chocolate a los 39
menores hospitalizados.

El 22 y el 25 de abril celebramos
el Dia del Libro, en Valencia y Alicante
respectivamente. Contamos con la
colaboracién de empresas que donaron
libros y mochilas para poder repartir a
quienes estaban hospitalizados. En
Valencia se entregaron 38 lotes y en

Alicante a 18.

Por segundo afo consecutivo, el 13 de mayo nos unimos a la celebracion del
Dia del Nifio Hospitalizado. Ayudamos en la movilizacién de las redes sociales para que
mucha mas gente se sumara a la iniciativa.
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El 27 de octubre se celebr6 una Fiesta de Halloween en el Hospital General de
Alicante en la que participé en la decoracién y la organizacién el voluntariado de
ASPANION.

El 20 de noviembre, el Ayuntamiento de Elche subvencioné una jornada ludico-
informativa en Parque Municipal. Se programaron talleres y actividades dirigidas al
publico familiar con la colaboracién del voluntariado de ASPANION. La jornada se
aprovechd para dar a conocer las actividades de la Asociacion.

A la merienda de bienvenida a nuestra sede a las personas participantes en la Il
Papanoelada Motera del 18 de diciembre se sumaron 25 personas de la Asociacién.

El 27 y 28 de diciembre con motivo de la visita de los emisarios reales a la
Asociacioén, se convoco a las familias a
un almuerzo en las sedes.

A lo largo del todo el afo, el
Villarreal C.F. ha invitado a asistir a las
familias a los partidos de la Liga, Copa
del Rey y Europa League que el equipo
juega en El Madrigal. El Club recoge a
los asistentes desde Valencia. Han sido
un total de 29 partidos a los que ha
acudido una media de 60 personas.
lluminada Sabido coordina y acude
como representante de la Junta
Directiva.

3.3. PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO

3.3.1. Actividades
Con el objetivo de potenciar la vida de la comunidad, propiciando la participacién
y fomentando la iniciativa social, el voluntariado y la auto-ayuda, ASPANION continu6
en 2016 con su programa de Cooperacién Social y Voluntariado.

Las actividades que han realizado en la sede engloban tareas de apoyo en:

- Preparacién y participacién en actividades ludicas, dentro y fuera de los
hospitales, talleres y actividades de respiro familiar y con los grupos terapéuticos.

- Gestién administrativa en la sede.

- Mantenimiento de la sede y -
vehiculo de la Asociacion. w

- Actos beneéficos y de difusion =g
de la Asociacion. '

- Recogida de alimentos.

encuentro anual del voluntariado en el
albergue juvenil Quatre Fulles de Biar.
Participaron un total de 19 personas
voluntarias de Alicante, Valencia y
Castellén. El objetivo principal de esta
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convivencia es fomentar el concepto de grupo creando un espacio para el debate e
intercambio de experiencias derivadas de su labor.

Durante 2016, las personas han colaborado en el voluntariado de ASPANION
han sido:

Voluntarios Valencia 71
Voluntarios Alicante 105
TOTAL 176

Para reforzar esta importante labor contamos en Valencia con la figura de una
coordinadora, también voluntaria, que actua de enlace y facilita la labor a los
responsables del voluntariado en nuestra Asociacion.

3.3.2. Cursos de formacion especifica de voluntariado.

La primera convocatoria del Curso de Formacién Especifica de Voluntariado fue
en Alicante del 14 al 16 de marzo. Participaron 27 personas. Al cierre del curso acudié
la Jefa de Servicio de la Concejalia de Accion Social del Excmo. Ayuntamiento de
Alicante.

La segunda convocatoria en Alicante fue del 7 al 9 de noviembre. Participaron
27 personas en total. Ambos tuvieron lugar en las Aulas de Docencia del Hospital
General de Alicante.

En Valencia el Curso de Formacién Especifica de Voluntariado, se impartio del
7 al 9 de noviembre. Fue celebrado en las propias instalaciones de la Asociacion.
Participaron 12 personas. El cierre del curso corrié a cargo de la Directora General de
Inclusion Social y Vicepresidencia de la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas
M? Elena Ferrando Calatayud.

En los cierres de curso también tuvo lugar la entrega de una insignia y un diploma
de reconocimiento a las personas que ha cumplido 10 afios en el voluntariado de la
Asociacién. Se les agradecia asi su dedicacién y compromiso con ASPANION.

El alumnado de los cursos ha pasado a formar parte del grupo de voluntariado
que colabora con ASPANION desempefando las funciones que les asignen los
coordinadores.

Como refuerzo a la formacién propia del trabajo con nuestro colectivo, el
voluntariado de Alicante, Valencia y Castellon han recibido cursos a través de la
Plataforma de Voluntariado de la Comunidad Valenciana.

- Taller sobre trabajo en equipo y voluntariado (2 asistentes)
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- Orientacién al Voluntariado en la Gestion de Conflictos Familiares (1 asistente).
- Prevencién de la Violencia (1 asistente).

- Prevencioén del Burn Out y Voluntariado (1 asistente).

- La gestién de conflictos en el ejercicio del voluntario (1 asistente).

- La gestidn del tiempo y los recursos en el voluntariado (2 asistente).

- Taller sobre programas y ayudas técnicas en el voluntariado (1 asistente).

- La motivacién de ser persona voluntaria (1 asistente).

También 1 voluntaria ha asistido al Curso de Sensibilizacion, informacion y
formacion de voluntariado, para acompafnamiento de pacientes sin familiares o sin
recursos economicos organizado desde el Departamento Salud de Valencia,
Clinico/Malvarrosa.

En 2016, por acuerdo de Junta Directiva, se modificaron los requisitos de acceso
al Programa de Voluntariado. Se estipula la edad minima en 21 afios y se exige aportar
un certificado por delitos de naturaleza sexual, tal y como obliga el articulo 8 del titulo Il
de la Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado

3.3.3. Programa de voluntariado en el Hospital General de Alicante.
Durante 2016 se ha mantenido el convenio de colaboracion entre la Conselleria
de Sanidad Universal y Salud Publica y ASPANION para la realizacién de actividades
de voluntariado en el Servicio de Pediatria del Hospital General de Alicante. Este
convenio esta en vigor desde el afno 2002. ASPANION se encarga de organizar y
coordinar el voluntariado en este servicio, a través de actividades como:

. Actividades ludicas,
recreativas y de convivencia para
menores ingresados que tienen lugar
en el aula hospitalaria y guarderia -y
en las propias habitaciones cuando los
ninos no pueden abandonarlas por
criterios médicos. En horario de
manana, los voluntarios/as también
acuden a Hospital de dia de Onco-
Hematologia Pediatrica y desde
octubre de 2016 un dia a la semana el |
voluntariado se hace extensivo a

Consultas Externas de Pediatria. =
. Organizacién de cursos y charlas para personas voluntarias.
. Fomento de la presencia del voluntariado de ASPANION en foros y

cursillos donde se aborden temas relacionados con el voluntariado y/o el cdncer infantil.

El horario de voluntariado se adecua a la actividad y al funcionamiento diario del
hospital y de las familias ingresadas. Se organiza en turnos de mafana y de tarde. Las
personas voluntarias acuden durante todo el afio de lunes a viernes de 10 a 12 y de
lunes a jueves de 17 a 19 horas. En ocasiones, si se considera necesario, los horarios
de adaptan a las demandas de las familias.

Este ano han pasado por el Hospital General de Alicante un total de 110
personas de nuestro voluntariado, con una media de 5 en los turnos de mafanay 4 en
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los de tarde. Atienden pacientes pediatricos de todas las edades, tanto en la planta de
pediatria como en hospital de dia y consultas externas de pediatria.

Menores oncol6gicos 114 1141
Menores no oncolégicos 286 457
C.Externas pediatria. 131 132

El 20 de octubre se celebr6 una jornada de voluntariado en el HGUA de Alicante
organizada por su Servicio de Atencién e Informacién al Paciente. ASPANION, junto con
el resto de asociaciones que cuentan con voluntariado hospitalario, expuso el trabajo
que se viene realizando con los menores y por el que recibié reconocimiento por parte
del centro hospitalario.

3.3.4. Juntas Locales.
Desde el equipo de profesionales de ASPANION de Alicante y Valencia se
potencia, apoya y supervisa la labor de aquellas familias que forman grupos -informales
y formales- de auto-apoyo.

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

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
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 la ciudadania, captando su
atencion e implicandola en diferentes actividades informativas, benéficas o de
sensibilizacién.

El 12 de noviembre se convoco a representantes de las juntas locales a una
reunién en la sede de Valencia para unificar criterios de actuacion y disfrutar de una
jornada de intercambio de experiencias.

Durante 2016 se han constituido o ratificado en los registros correspondientes
las juntas locales de Barx, Guadassuar, Sagunto, Vila-real y Xabia.
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3.4. PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION E INSERCION
SOCIAL

El tratamiento la infancia y adolescencia con céancer genera conflictos en la
poblacién afectada y en sus familias. Para poder prevenirlos, se realizan entrevistas
individualizadas a las familias de nuevo diagnostico 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, hemos contado con los servicios de
siete profesionales de trabajo social y una auxiliar de servicios, que hacen un
seguimiento exhaustivo de las familias tanto personal como telefénicamente.

Asimismo, son cuatro las personas que integran el equipo de psicologia
encargado de realizar diferentes intervenciones y prevenir futuras dificultades. 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 afnos con la planificacion de nuevos grupos adaptados a las necesidades de la
poblacién usuaria.

3.4.1.1. Grupo de psicomotricidad.

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

En Valencia se ha continuado con este grupo dirigido a menores afectados,
hermanos y hermanas con edades comprendidas entre los 4 y 9 afnos, donde se trabaja
la elaboracién de los conflictos psiquicos a través del juego simbdlico y relacional.

En Valencia, en el periodo comprendido entre enero y diciembre de 2016, se han
realizado 14 sesiones, la mayoria en el local de la Asociacién. Se han trabajado
aspectos relacionados con la psicomotricidad o expresion emocional a través de
diversos talleres y actividades: fiesta de Halloween; charla sobre habitos de higiene
bucodental y visual del Proyecto “Sonrisas y Miradas Claras”, de la Fundacion Lluis
Alcanyis; taller de elaboracién de

cometas.
e
Algunas sesiones se han
realizado en el exterior y/o al aire libre, ;
junto con el grupo de

preadolescentes: merienda y visita a
la Exposicion del Ninot, “Juegos
tradicionales” en el Rio Turia y visita al
Palau de les Arts; talleres y juegos y el
casal de la Falla Barraca Columbretes
y cierre de curso con merienda y
talleres invitados por el Hotel Westin.
Han participado 39 nifos.
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Beneficiarios
Valencia y Castellon 39
Alicante 13

3.4.1.2. Grupo de preadolescentes.

El objetivo general es que los asistentes cuenten con recursos 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, este grupo esta
orientado a menores enfermos, hermanos y hermanas entre los 9 y los 13 afos.

Las sesiones realizadas se han basado en actividades de caracter ludico y
psicoeducativo, inspiradas en “Mindfulness o Atencion Plena”. Esta practica permite al
grupo de asistentes prestar una mayor atencion tanto a su interior -sus pensamientos,
sentimientos y emociones- como a su mundo exterior, para poder entender mejor
aquellas cosas que les suceden. La meditacion mas que un conjunto de meras
técnicas de relajacion se trata de un estilo global de afrontar la vida que impulsa
las fortalezas personales.

A través de dinamicas grupales atractivas, actividades “mindful”y excursiones,
han adquirido herramientas para favorecer la adaptacion al proceso de enfermedad
propia o del/a hermano/a.

En Valencia, en el periodo comprendido entre enero y diciembre de 2016, se han
realizado 14 sesiones con un total de 21 participantes.

Ademas se llevo a cabo un taller de inteligencia emocional trabajando de forma
especifica el manejo de las emociones.

La mayoria de sesiones se realizan de forma conjunta con el grupo de

sicomotricidad, atendiendo a las peculiaridades de cada grupo.
Beneficiarios
Alicante 9
Valencia y Castellon 21

3.4.1.3. Grupo de adolescentes.

La adolescencia es un periodo de transicién, una etapa del ciclo de crecimiento
que marca el final de la nifiez. Para muchos jovenes la adolescencia es un periodo de
incertidumbre y cambios; para otros, es una etapa de amistades intensas, de desligarse
de padres y madres y de suefos acerca del futuro. Se dice que es una etapa de
transicién ya que es la linea divisoria entre la seguridad de la nifiez y el mundo
desconocido del adulto, en cierto sentido, la adolescencia ha venido a ser una etapa del
desarrollo humano con naturaleza propia, distinta de las demas.

Se trata de proporcionar un grupo de iguales, donde se tenga la libertad de
compartir experiencias, asesorarse en cuanto a tratamientos y apoyarse en los malos
momentos que tienen que pasar, tanto durante como después de los tratamientos.
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Sentirse parte de un grupo -y escuchar a adolescentes que han aceptado y
normalizado la experiencia de haber padecido un cancer- ayuda a aquellos que no lo
tienen tan aceptado, a hablar sobre el tema y a expresar sus inquietudes sin temor a
herir 0 a ser rechazados por nadie, y por ende, a no rechazarse a si mismos.

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 adaptacioén a los cambios producidos por la enfermedad.

Las reuniones se realizan mensualmente. Participan tanto adolescentes
afectados como hermanas y hermanos con edades comprendidas entre los 13 y los 18
afnos.

El objetivo de este grupo es proporcionar un espacio para compartir experiencias
y favorecer la expresién de emociones, potenciando la comunicacion y la autonomia de
los j6venes, de este modo se minimiza la sobreproteccion de sus padres y madres y se
trabaja el afrontamiento de situaciones dificiles.

En Valencia, se han realizado un
total de 12 sesiones de enero a
diciembre de 2016, la mayoria de ellas
en el local de la Asociacion.

Entre los talleres que se llevaron a
cabo estén: charla sobre adicciones,
por parte de un especialista; visita a la
Exposicion del Ninot; Video-Férum
donde se trabajaron aspectos de la
enfermedad; taller de Halloween y taller
sobre confianza y autoestima.

Ademas se realiz6 un encuentro
entre adolescentes de Alicante y
Valencia donde se trabajaron aspectos relacionados a Resiliencia, dejando espacio para
lo ludico.

Alicante 7

Valencia y Castellén 18

3.4.1.4. Grupo de autoayuda y relajacion

El diagnostico de cancer de una hija o hijo coloca al menor y a su familia en una
nueva realidad, creando una serie de situaciones desestabilizadoras tanto para ellos
como para sus familias, que perduran incluso cuando se encuentran libres de
enfermedad o en seguimientos.

El objetivo general es que padres y madres cuenten con herramientas de tipo
psicoldgico que propicien un desarrollo éptimo como personas, al mismo tiempo que se
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habilita un espacio de intercambio de experiencias y sentimientos y se favorece la
creacion de grupo de autoayuda, de relajacién y de psicoterapia alrededor de los
cuidadores informales. Aunque se suele desarrollar en ASPANION a veces se ha
realizado al aire libre en funcién de la actividad.

Los distintos encuentros que se han realizado, estaban pensados para que las
principales figuras de apoyo (progenitores) pudieran beneficiarse de un intercambio que
les proporcionara destrezas y resolucién de problemas para enfrentarse a los nuevos
retos que les planteaba la vida.

Los grupos se retroalimentan, la experiencia compartida ayuda a vencer
temores, ensefia a que cada uno se conozca y evalle, promoviendo el auto estimulo y
fortalecimiento de la actividad grupal.

Los destinatarios han sido padres y madres que se encontraban con una
situacién familiar que les generaba sintomas de ansiedad, y en general cualquier padre
/madre con un hijo o hija con cancer y precisara apoyo.

Durante 2016, el grupo ha funcionado en Alicante y Valencia. Las sesiones
suelen tener una periodicidad mensual y una duracién aproximada de 2 horas.

En Valencia se han realizado talleres psicoeducativos dirigidos a ofrecer pautas
de conducta, con un total de 11 sesiones. Los talleres realizados consistian en manejo
de miedos, estrategias de afrontamiento, comunicacién, alimentacion, limites y taller de
deteccion y prevencion de problemas dentales y visuales en niflos oncoldgicos, ofrecido
por especialistas.

Alicante 9

Valencia y Castellén 18

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

En Valencia han sido 29 personas directamente beneficiadas. Las actividades
realizadas durante 2016 han sido: grabacién video para campana Child4Child; cine;
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visita Exposicion del Ninot y cena; taller para trabajar las emociones; charla para la
prevencion de adicciones; convivencia con actividades multiaventura; reunién sobre
expectativas y consolidacién del grupo, celebracién de Halloween y concurso musical
Furor.

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

En Alicante han participado en este grupo 53 personas durante este ejercicio. Se
han desarrollado actividades como : visita teatralizada al Museo de Bellas Artes Gravina
de Alicante; asistencia a partidos de baloncesto invitados por el Lucentum de Alicante;
taller de fotografia; visita al santuario de animales salvajes El Arca de Noé en Mutxamel;
actividades en el Club Nautico de EI Campello; visita guiada al Museo de Aguas de
Alicante; visita guiada a la Exposicién de Vikingos en el MARQ (Museo Arqueolégico de
Alicante) dentro del Convenio de Colaboracion firmado por ASPANION con esta entidad;
y descenso en trineos y patinaje sobre hielo.

3.4.3. Grupo Caminantes

El grupo “Caminantes” esta formado por jévenes de la Comunidad Valenciana
mayores de 18 afos que han superado un cancer en la infancia o en la adolescencia.

Dicho grupo surgié de la iniciativa de la Junta Directiva de ASPANION para
conceder a jovenes supervivientes un espacio adicional en el que puedan ser
escuchados y expresar sus inquietudes y reivindicaciones para que sean conocidas y
atendidas, tanto por las organizaciones nacionales e internacionales como por la opinion
publica en general. 3o N T e

Una de sus componentes forma
parte de la junta directiva de Ila
Asociacion.

Desde su fundacion, en abril de
2014, el grupo “Caminantes” ha
adquirido identidad propia y sus
objetivos han evolucionado para poder
ajustarse a las necesidades de sus
integrantes. Dichos objetivos consisten
en:

- Apoyar a otros menores y
adolescentes con cancer.

- Establecer contacto con
“supervivientes” a nivel
nacional e internacional.

- Difundir sus reivindicaciones y sensibilizar a la poblacién acerca del cancer
infantil.

- Compartir actividades, necesidades y formas de enfrentarse a problemas
similares.

- Buscar informacion, soluciones y respuestas a posibles efectos secundarios
del tratamiento.

Su objetivo ha sido aglutinar a jovenes que querian seguir vinculados a
ASPANION, promoviendo la convivencia a traves de actividades, y consolidar la
adaptacion a la normalidad tras la enfermedad. Bajo este término se agrupa, a nivel
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internacional, a todos los jovenes mayores de 18 afos que han superado un cancer
infantil.

En este afno, han participado en varios proyectos, entre los que destaca:

Asistencia a la décima edicion del Dia del Paciente, la Familia y el Donante de
médula 6sea del Hospital La Fe. 2 de abril

El fin de semana del 9y 10 de
abril, presencia en el Encuentro
Nacional de Supervivientes en Madrid.

Coincidiendo con la Asamblea
General de ASPANION, el grupo recibié
un charla por parte del Dr. Carlos
Esquembre (jefe servicio de Unidad de
Oncologia del Hospital General de
Alicante), sobre secuelas de los
tratamientos.

Presentacion del grupo en el IES
Enric Valor de Silla (26 de abril) y en el
Colegio Helios (29 de abril).

Creacién y puesta en marcha de la nueva web caminantes.aspanion.es.

Dinamizacion de la semana internacional del superviviente de cancer infantil
compartiendo los testimonios a través del Facebook del grupo.

Grabacion y difusion del video “Juntos somos mas fuertes” con motivo de la
semana internacional del superviviente de cancer infantil.

Participacion en la “Create Your Future Conference” de Viena (Austria). Integrantes
del grupo asistieron en septiembre a la conferencia del proyecto Create Your Future. Por
la mafnana se reunieron con los supervivientes de los otros 3 paises participantes para una
jornada de trabajo acerca de las limitaciones que, como supervivientes de cancer, se
puede tener a la hora de acceder al mundo laboral.

Por la tarde, acudieron a las conferencias junto a los demas asistentes vy
participantes del proyecto.

Asistencia al Il Encuentro Nacional de Supervivientes: Casi 50 supervivientes se
reunieron en Madrid con motivo de este encuentro

Charla en la Facultad de Magisterio (semana del 21 al 25 de noviembre).

Creacién de una cuenta de Twitter, con motivo de la campafna “Enciende la
Esperanza” en el mes de septiembre.

Participacion en la Reunion Supervivientes Cumbre de la CCI Dublin (Irlanda) 2016:
Del 16 al 19 de octubre. Acudieron 3 jovenes.

Asistencia al cine forum organizado en la Facultad de Medicina de la pelicula “Me
and Earl and the dying girl”.

3.4.4 . Proyecto de Evaluacion de Secuelas Neurocognitivas
El proyecto iniciado en junio de 2015 evalla las secuelas neurocognitivas que
presentan nifos, nifas y adolescentes con cancer una vez finalizado el tratamiento de
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la enfermedad. Se pretende detectarlas precozmente y evitar de este modo el posible
fracaso escolar y aislamiento social.

Para ello, ASPANION ha contratado a tres psicologas, una en Alicante y dos en
Valencia, que estan realizando las evaluaciones de las secuelas aplicando una bateria
de pruebas neuropsicolégicas avaladas por mudltiples investigaciones cientificas.
Posteriormente se realizan los informes diagnosticos de cada menor, en el que se
incluyen las recomendaciones y pautas, tanto para la familia como para el entorno
escolar, y, en casos concretos, también para el resto de profesionales que atienden al
menor. A quienes presentan mayor
dificultad se les propone la derivacion
a unidades de dafio cerebral para
recibir un tratamiento especializado.

El principal objetivo es mejorar
la calidad de vida de la poblacién
afectada por el cancer infantil y sus
familias, ademds de  obtener
informacion actualizada de secuelas y
situaciones de dependencia derivadas
del cancer y de los tratamientos
oncoldgicos, de las necesidades que
presentan y de los recursos existentes
para satisfacerlas.

Evaluar las secuelas neurocognitivas una vez finalizado el tratamiento
oncoldgico es otro de los objetivos, junto con la realizacién de informes diagnosticos
basados en las valoraciones, con recomendaciones y pautas a seguir para las familias
y centro educativos.

Datos del programa en los 3 centros de Referencia en Oncologia Pediatrica de
la Comunidad Valenciana.

N¢ EVALUACIONES NEUROPSICOLOGICAS 59
N¢ DE SESIONES 131
DEVOLUCION RESULTADOS Y RECOMENDACIONES 59
REEVALUACIONES /USUARIOS 6/3
N¢ DERIVACIONES A REHABILITACION 13

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

En este proyecto, a través de 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
coordinacién con la Conselleria de Educacién, asi como de las diferentes asociaciones
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gue cubren estos aspectos, para hacer efectiva la Orden por la que se regula la atencién
domiciliaria al alumnado que, como consecuencia de la enfermedad, tenga que
permanecer internado en un hospital o en su domicilio durante largos periodos.

Han sido 14 (en Valencia) las familias atendidas en este 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.

Seguimiento del desarrollo de la Orden de 4 de julio de 2001 y la Orden de 21
de noviembre de 2006 de la Conselleria de Educacion, Cultura y Deporte, donde se
refleja que por enfermedad grave o cronica la atencion infantil tiene igual prioridad de
atencion en la Ensefianza Primaria que en la Secundaria, haciéndose efectiva en los
hospitales de referencia.

A través de Auxilia - una organizacion 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 Educacion cubre un radio de 20 km. de la ciudad de Valencia.

3.4.6. Ayuda a la investigacion
Como cada afo, la Asociacion ha destinado una partida econdémica al Instituto
de Investigacion Sanitaria La Fe dirigida a la investigacion del proyecto “Trasplante de
progenitores hematopoyéticos en nifios hacia la excelencia: mantenimiento y mejora de
la base de datos, registros nacional e internacional (EBMT). Acreditacion SACIE”, cuyo
investigador principal es el Dr. José Maria Fernandez Navarro.

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 difusién de las actividades de la Asociacion y a la
sensibilizacion sobre el colectivo al que atiende.

El 24 de enero estuvimos presentes en una jornada Socio Sanitaria en Moixent,
organizada por la AECC local para dar a conocer las actividades de la Asociacion.

] El 18 de febrero se present6 en
Ambito Cultural de El Corte Inglés, el
cuento “Ramiro es un Héroe”, una idea
original de la agencia “Zingular’ para
sensibilizar a la infancia sobre el
cancer pediatrico y, al mismo tiempo,
recaudar fondos para la Asociacion.

El 12 de febrero participamos
en una charla sobre voluntariado en la
Universidad de Alicante. Ese mismo
dia se acude a la Residencia de la 32
Edad Ballesol de Alicante.

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 -que estuvieron atendidas por madres, padres y
voluntarios- ademas de un stand informativo en el MARQ de Alicante y en la estacion
de servicio Petroalacant.
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El Colegio de Enfermeria de Alicante convoc6 a ASPANION para una charla

nins con cancer

Federacion Ezpafola de Padres

coloquio sobre cancer infantil con motivo del Dia Internacional.

El 21 de febrero, por invitacion de la Asociacion Provincial de Alicante de Mujeres
con Cancer de Mama (A.P.A.M.M.) estuvimos presentes con un stand informativo en

Mutxamel.

El 13 de marzo tuvieron lugar dos actos de sensibilizacion. Uno en la Il Carrera
Solidaria que organiza la Facultad de Medicina de la Universidad Miguel Hernandez en
San Juan y otro en el Dia Internacional de La Nucia, organizado por la Asociacion

Valenciana de Solidaridad con los Nifios (AVSN)

El 17 de marzo, Caminantes
dispuso de un espacio informativo en la
feria de alimentacibn y actividades
organizada por la falla Borrull-Socors,
patrocinada por la Fundacion QUAES
que, ademas, hizo una aportacién a
este grupo.

En abril ASPANION edit6 el
coémic titulado “El lazo amarillo”, escrito
y dibujado por una nifia de la Asociacion
en el que cuenta la historia de su
hermano, afectado por un Linfoma de
Burkkit. El cuento ha servido para
sensibilizar a la poblacién escolar sobre
la incidencia del cancer pediatrico

El 10 de abril la Junta Local de
Benidorm estuvo presente en el IV
Cross Popular y Cross Infantil del Club
de Atletismo de L’Alfas del Pi con un
stand informativo.

El 22 de abril una voluntaria da
una charla en el Colegio Jesuitas de
Alicante sobre ASPANION vy su
voluntariado.

23 de abril. Con motivo del Dia
del Libro, los Centros Comerciales
Aqua y Arena cedieron algunos de sus
espacios para que se pudiera instalar
una mesa con ejemplares de “Ramiro
es un Héroe”.

El 30 de abril asistimos a la V
Fiesta Solidaria del Parque Empresarial
de Elche con la colaboracién de
voluntarios y voluntarias para dar a
conocer la Asociacion.

El 26 de abril el IES Enric Valor

de Silla convoco su lll Jornada sobre convivencia. Una voluntaria y dos supervivientes

HoLA ME LLAMO SENTO vy

TENGO 7 ANoS.HE ESTADO MUy
ENFER Mo con UNA CoSA QuE

SE LLAMA LINFoMA DE BURKIT
PERO AHORH ESTOY BIEN.

ASOCIACION ASPAN 1ON

dieron una charla sobre ASPANION dirigida a los alumnos de 3° de la ESO
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Organizada por la Direccion General de Familia, Infancia y Menor en el tramo X
del Jardin del Turia, asistimos como entidad invitada a la Feria de Entidades del Sector
Familia el 15 mayo, compartiendo stand con otras entidades.

Participamos en la VIl Fira de la Solidaritat de Ontiyent el 28 de mayo, a través
de familias de la localidad.

El 27 de septiembre miembros de la Junta Local de Benidorm participan en la
Jornada Red Innpulso celebrada en L’Alfas del Pi.

El fin de semana del 5y 6 de noviembre estuvimos presentes en Bolulla con una
mesa informativa.

El 19 de noviembre la Junta Local de Villena participa en la Feria de Voluntariado.

El 7 de diciembre ASPANION participa en una charla sobre familia en Ambito
Cultural de El Corte Inglés por invitacién de la Fundacién de Servicios Familiares de la
Comunidad Valenciana.

El 11 de diciembre con motivo de la celebracion del Dia Internacional del
Voluntariado por invitacion de la Diputacién de Alicante estamos presentes dando a
conocer el Programa de Voluntariado en los Jardines de la Diputacion junto con otras
asociaciones invitadas.

La gasollnera Petroalacant a través del proyecto “Gasolidarios”, ha continuado

i W con su labor de senS|b|I|zaC|on y apoyo a
' nuestra Asociacion durante los meses de
febrero, mayo, y octubre.

Muy importante ha sido la
participacion de ASPANION en la campana
de “Enciéndelo en oro”, promovida por la CCl
durante el mes de septiembre. Su objetivo
era visibilizar la enfermedad y sensibilizar a
las instituciones a nivel internacional,
iluminando edificios emblematicos en color

dorado o colgando pancartas con el lazo
dorado en la fachada.

En la Comunidad Valenciana
participaron en el proyecto: el estadio El
Madrigal,  Ayuntamientos de  Barx,
Benidorm, Rojales, San  Vicente del
Raspeig, Valencia, Vall d’Uixé, el Centro
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de Investigacion Principe Felipe, Centro de Transfusién de Valencia y Diputacion de
Alicante.

3.5.1. Actividades informativas y medios de comunicacion.
Los medios de comunicacién han transmitido nuestras actividades en forma de
noticias, reportajes y/o entrevista, sobre todo los de ambito local.

Se mantiene la tendencia a aumentar la visibilidad a través de las redes sociales.

3.5.2. Dia Internacional del Nifio con Cancer.

En coordinacién con todas las organizaciones integradas en la Federacién
Espafola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) y la CCI (Childhood Cancer
International) ASPANION particip6 en la conmemoracién del Dia Internacional del Nifio
con Cancer el 15 de febrero, que este
ano tuvo como lema “8 razones para la
esperanza’

En la parte de sensibilizacion, nos
sumamos a la campafa organizada en
los centros escolares, centrada en la
cancion We Are One, compuesta por
Christophe Beck en apoyo a la infancia
con cancer.

La iniciativa proponia elaborar un
mural solidario (en el centro se plasmaba
el planeta Tierra con el estribillo de la
cancion y alrededor mensajes de
esperanza), leer el manifiesto y cantar
todos juntos el estribillo del tema We Are
One.

ASPANION participod
promoviendo esta campafia en varios
centros C.P. José Carlos Aguilera
(Alicante); Colegio Oller y Colegio
Concha Espina (Valencia), Colegio
Helios (L’Eliana), Colegio Graill y CEIP
Vicente Tena (Xabia), CEIP Canalejas,
CP Vasco Nurez de Balboa y Colegio
Nuestra Sefiora de los Dolores
(Benidorm).

Ademas, se instalaron mesas
informativas en los tres hospitales con
unidades de referencia en Oncologia
Pediatrica de la Comunidad Valenciana y
los empleados de wunos conocidos
grandes almacenes lucieron en la solapa
el lazo dorado, simbolo del cancer infantil
en la Comunidad Valenciana.

Especialmente dirigidas a las
familias, se convocaron fiestas en
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Alicante, Benidorm y Valencia para conmemorar el Dia Internacional. En Alicante en la
Explanada de Espana. Se programaron talleres familiares, discomoévil y magia. Como
representacion institucional, estuvieron presentes en la lectura del manifiesto el Alcalde
de Alicante D. Gabriel Echavarri Fernandez, el Director Territorial de la Conselleria de
Sanidad Universal y Salud Publica D. Antonio de Lara Correa, la Senadora Dna.
Asuncion Sanchez Zaplana, la Concejala de Sanidad del Excmo. Ayuntamiento de
Alicante Dna. Sonia Tirado Gonzalez y los Portavoces en el Ayuntamiento de Alicante
del PP, D. Luis José Barcala Sierra y de Ciudadanos D. Natxo Bellido Suay.

_ En Valencia repetimos

ubicacion en la Ciudad de las Artes,
concretamente en el Paseo de los
Arbotantes. Participaron 37 personas
voluntarias y 9 colaboradoras de
manera directa, atendiendo talleres,
7 hinchables, stands de difusion,
* merchandising y animacion.

Un total de 18 empresas e
instituciones colaboraron de manera
desinteresada con la donaciéon de
producto o la exencién del pago de sus servicios.

En la fiesta de Valencia acudié como representacion institucional el portavoz del
Grup Parlamentari Socialista, Jose Muiiz , la diputada del Grup Parlamentari
Compromis, Monica Alvaro y el Director General de Investigacion, Innovacion,
Tecnologia y Calidad, Oscar Zurriaga.

Integrantes del grupo de voluntariado y familias, a través de mesas informativas
en los hospitales de referencia, hicieron una campana de sensibilizacion sobre la
enfermedad.

Ademas, el personal laboral de todos los centros de El Corte Inglés de la
Comunidad Valenciana colaboré luciendo en sus uniformes el lazo dorado con motivo
del Dia Internacional del Cancer Infantil.

3.5.3. Dia Mundial del Donante de Médula Osea.

M

"hq G ey Dada la importancia de la

.. donacion de sangre y progenitores
hematopoyéticos, que en ocasiones es
la dnica posibilidad de curacién de
enfermedades oncoldgicas,
ASPANION  continia  con las
campanas de sensibilizacion al
respecto.

En 2016 nos unimos por
primera vez a la celebracion del Dia
Mundial del Donante de Médula que se celebra el ultimo sabado de septiembre con la
instalacion de mesas informativas en el Hospital General Universitario de Alicante asi
como el HUIP La Fe de Valencia y Hospital Clinico Universitario de Valencia y en el
Ayuntamiento de Valencia.
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Los representantes de las juntas locales de Ontinyent, Alzira, Catarroja, Vall
d’'Ux6 y Villena repartieron material divulgativo en farmacias y centros de salud.

Por primera vez, y en colaboracion con el Centro de Transfusion de Valencia, en
la sede de ASPANION organizamos una jornada de extraccidén de sangre y muestras de
médula ésea el jueves, 22 de septiembre.

3.5.4. Difusion en la web.
Dentro del programa de Informacion y Difusion se esta trabajando de forma
especial con el objetivo de sensibilizar y dar a conocer la problematica del cancer infantil
a través de Internet.

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.

Sigue aumentando el nimero de visitas a traves de las redes sociales.

3.5.5. Actividades benéficas.
Son muchas las actividades que padres, madres y personas colaboradoras de la
Asociacion organizan durante todo el afio con el objetivo de recaudar fondos con los
que seguir financiando los programas que llevamos a cabo.

A lo largo del afo, hemos tenido algunos retos deportivos de crowfounding. El
primero de ellos fue el Reto Solidario Puerto Lumbreras, un reto ciclista paralelo a la
“Vuelta ciclistaala C.V. “, la subida vertical al Hotel Bali de Benidorm, el reto del Ironman
de Australia.

Jornada Solidaria de natacion por
relevos en la Piscina Municipal de La Vall
d’Uixé el 2 de enero, organizada por la Junta
Local.

Donacién San Silvestre de Villena,
celebrada el 2 de enero y en la que hicieron
acto de presencia miembros de la Junta
Local.

El Tatami Rugbi Club organiz6 el 3 de
= enero un torneo solidario para recaudar
. fondos para la investigacion y juguetes para
~  los nifios. En colaboracion con el IIS de La
" Fe.

Py El 6 de enero se procedié al sorteo
E" de un robot de cocina en un horno de Real

W (sl 2 oy SuEe~ de Gandia.
) 18300} El 8 de enero la Sala de Baile Rosa

T ey e
D S tinalGoberta Negra de Elche organizé una Gala Benéfica
2L con varios talleres y shows de bailes latinos.

UN NADAL D'ESPORT | SALUT 2015 El 24 de enero se realizé un

Concierto de la Colla de Dolgaina L Algar en Villajoyosa recordando a Nino Bravo a
beneficio de ASPANION.

R
ALTH
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Con motivo del Dia de la Paz, el 29 de enero, el Colegio Vasco Nufiez de Balboa
y el Colegio Els Tolls de Benidorm y el Colegio Gabriel Mir6 de Alicante realizaron
respectivamente un mercadillo benéfico.

La Asociacién Cultural Alegrias de Poniente de Benidorm realizé una cuestacion
a beneficio de ASPANION.

El 4 de febrero, el IES Andreu Alfaro de Paiporta homenajeé a una comparnera
mediante una carrera benéfica. ASPANION fue la destinataria de la recaudacién.
También el Colegio Gregorio Mayans de Mislata organiz6 una jornada solidaria para la
Asociacion.

El 7 de febrero las falleras mayores de Gandia convocaron su comida benéfica
anual. La entidad elegida para donar la recaudacién fue ASPANION.

FIESTE SOLIDAR\G DE LA 20 de febrero, fiesta solidaria de
ASOC\ACION DE LA POLIC& la Asociacion de la Policia Local de
SENDORW > Benidorm. Un torneo triangular de futbol

DLA INTERNACALONAL DE.LN\“OBGf,\;\:‘;\r@ A o
CONCANCER e300 con shows, espectaculos y exhibiciones

" previas a la lectura del manifiesto del Dia
zoooeco  mramp - INternacional del Nifio con Cancer, todo a
e BERE paneficio de ASPANION, en la Ciudad

Deportiva Guillermo Amor de Benidorm.

T EXFUBICION DE VOELODE _Tifga
AUES RAPACES [rosa, _we™
SEN D
e e
* SHOW DE MAGLH @‘W
5

cblie ep

El 21 de febrero tuvo lugar una
Marcha Solidaria en Calpe organizado
por el Ayuntamiento.

* EXBABACAON DE
ADIESTRAMIENTO COMNG ¢ 0

> El 22 de febrero el Colegio de

{@L ; . Farmacéuticos de Alicante organiza un

« (EcTuse teL meAESTO cEL A N concierto benéfico con el Conservatorio

4 7avii 7€ NifGSs con cancer gy \ ‘ Oscar Espla.

e CAPRIULOT, La Policia Local de Villajoyosa

R e G SR T colabora con un Calendario Solidario,

R A o e e S estionado a través de la junta local de la
Sl AT Soblacion J

Hag Ve FZL wenes MR FEER] pcpes nar
El 7 de marzo, el restaurante

.. Evenser de Mas Camarena convoco su |l
== (Concurso Arrés del Senyoret. Una parte
del precio del cubierto de cada comensal se entregé como donativo a la Asociacion.
Ademas, algunos de los ganadores donaron su premio como donacion.

QB‘-.”\,\“ srmene  \J; MISATRA

B R Tl

Concierto benéfico organizado por la Sala El Perro Verde de Requena, el 12 de
marzo.

La falla Barri del Carme de Picanya nos ofrecié su colaboraciéon durante la
semana fallera a través de la recaudacion obtenida de la visita a sus calles decoradas.

Desde el Ayuntamiento de Almenara nos comunicaron que éramos la entidad
escogida para destinar los fondos recaudados de su | Torneig de Futbol Femeni que
tuvo lugar el 24 de marzo.

El 25 de marzo se celebrd una Corrida de Toros en Benidorm a beneficio de
varias asociaciones organizada por José Ortega Cano.
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También los organizadores de
la “Holi Colors Run” de Vila-real nos
donaron el importe de las inscripciones
de esta carrera, celebrada el 9 de abril.

A BENEFICIO DE:

El 9 de abril se celebré un torneo g
benéfico de futbol sala 3x3 en el nin(s con cancerﬂ
Colegio Aire Libre de Alicante. M’pm

El proyecto “Moios Rosas” de la
falla Mont de Pietat de Xirivella,
colabor6 con varias entidades, entre
ellas la nuestra, en su jornada solidaria
del 10 de abril.

La cofradia del Cristo de la
Agonia de Alzira, organizé su Il Carrera
Solidaria a beneficio de ASPANION por  “Tu fourifa, mi fonids”
Segundo ano consecutivo el 24 de abril. Concierto Solidaric - Asociacion ASPANION

Una ayuda a los nifios con cancer

El 28 de abril presentaba su tesis nifiG;s con céncergy
de fin de curso David Minguillon,
estudiante de la Berklee School of Music )

. . ueves
de Valencia y quiso aprovechar la 9g Abril
ocasion para ofrecer un concierto 2
benéfico con el que ayudar a nuestra < =
Asociacion. da |

El 30 de abril la Junta Local de
Villena recauda los beneficios de la
Fiesta de los Hinchables.

El 1 de Mayo se celebra en el
Centro Social de Denia una gala de
danza a cargo de la Escuela de Danza
M2 Angeles Signes y el Conservatorio de
Alicante.

i

‘s\
Hinai lu purticipar \%
Iwg"nn h- al
Nictr Meloza
Al [hinz
Surm Vil

Baptiste Bailly
Mz ﬁfu-]mlﬁu'*

La Comisibn de Fiestas de oo Mo
Ingenieria  Aeroespacial dond la g 0
recaudacion de su fiesta de fin de curso,
celebrada el 6 de mayo.

El 7 de mayo, alumnos del colegio Helios pusieron a la venta en un centro
comercial los productos resultantes de un taller de emprendimiento y nos hicieron
entrega de la recaudacion.

También los organizadores del Campeonato autondmico de Triatlon por equipos,
hicieron una donacién con motivo de esta prueba, celebrada en Bétera el 7 de mayo.

7 de mayo, cena a beneficio de ASPANION organizada por el Rotary Club
Alicante Costa Blanca.

Del 10 al 15 de mayo en Alzira, Tenisquash convoc6 un torneo benéfico de padel.
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El 11 de mayo, por segundo afio consecutivo, el Colegio Juan Rico y Amat de
Elda organiza un mercadillo benéfico.

El 20 de mayo, el alumnado y profesorado del CEIP Les Vessanes de Denia
organiz6 una gala benéfica en la Casa de la Cultura.

El 28 de mayo, festival de baile en el Espai Sonor de Guadassuar, a cargo de
academias y centros educativos y a beneficio de ASPANION.

29 de mayo, con motivo de la VIII Fira Granota, la Fundacién del Levante U.D.
ofrece un espacio a varias entidades para dar a conocer el trabajo que realizan. Ademas
ofrecen la recaudacién obtenida por la venta de las pulseras solidarias con las que se
accedia a las actividades ludicas del recinto.

A lo largo del mes de mayo, la Escuela de Danza Agatha Jones de Algimia de
Alfara realizé varias exhibiciones de zumba con el objeto de colaborar con la Asociacién.

El 30 de mayo el CEIP La Paz de Torrellano
organiza un mercadillo solidario.

Por sexto afo consecutivo, en mayo, se
realiza el mercadillo benéfico holandés de El Cisne
en Benidorm.

El 4 de junio tiene lugar el Il Torneo de Golf
Solidario Comercio Exterior, organizado por la
empresa Continental Logistics. El montante de las
inscripciones, asi como la recaudacion por
participar en el “Hoyo Solidario” se dondé a
ASPANION.

Basado en temas de Jennifer Lopez, el 12
de junio se celebré el 4° Musical Benéfico Sonrisas
Solidarias en el Gran Teatro Antonio Ferrandis de
Paterna. Se programaron dos pases para poder dar
cabida a todo el publico asistente.

El 12 de junio tuvo lugar un Concierto
Benéfico por parte de Roberto Carballo y el TAPIS
en Benidorm.

Del 17 al 19 de junio, la organizacion del
Torneo Felipe Fernandez nos hizo participes de la
recaudacion.

El 18 y 19 Gran Gala de Danza Art i Dansa
en Alzira.

El Torneo CF Robella Mislata se celebro6 el
25 de junio también colabor6 con la Asociacién.

Gran Geabrc

Puntos de ventd ; L

el femeish it o3 Tras finalizar el “moto reto” durante un afo
todos los pueblos de la Comunidad Valenciana los
componentes del colectivo Motoheavy Riders nos
entregaron el 20 de julio los céntimos recaudados
por cada kilometro.
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El 24 de julio, varios clubes de caza participaron en la Tirada de Pich6n Solidaria,
celebrada en Lliria.

La Asociaciéon Esencia Danza, con motivo de la clausura de su curso de verano,
celebré su gala Valencia Endanza 2016 a beneficio de ASPANION el 30 de julio.

Un mercadillo benéfico celebrado en Barx el 1 de agosto sirvié para recaudar
fondos para la Asociacion. Lo mismo que en Alpuente, el 10 agosto, aprovechando una
caminata solidaria.

Del 12 al 14 de agosto en Rojales tuvo lugar un campeonato de vehiculos 4x4
del que fuimos beneficiarios de parte de la recaudacion.

El 17 de agosto tuvo lugar en el Auditorio Provincial de Alicante (ADDA) un
Concierto Benéfico a cargo de “The World Orchestra” y entre otros artistas Michael
Nyman con un lleno absoluto del aforo.

La Banda Municipal de La g,
Viiavella y Pep 'l Botifarra” so g PUMNISSGGIRVAREY
unieron para un concierto solidario = "
en esta localidad castellonense el
11 de septiembre. La actividad vino
de la mano de la Junta Local de La
Vall d’'Uxé.

PEF GIMENO
«EL BOTIFARRA»
1

LA BANDA DE
MUSICA DE
LA VILAVELLA

Ll TOTELQUE

En septiembre se formaliz6 B i
.z COL LABORAR
la colaboracién de ASPANION con HO PODRA FER

SOLIDARIAA
BENEFICI
D ASPANION

la iniciativa solidaria “Pintando el
Camino en Rosa”, surgida en Vila-
real de un grupo de peregrinos del
Camino de Santiago. Desde el
verano y durante todo el resto del
ano, este grupo de personas han
estado organizando diferentes
actividades y eventos en los que se AT R
han movilizado miles de personas. G s i e
Integrantes de esa iniciativa forman T aspanion ¥
parte de la Junta Local de Vila-real

I AMB L'ENTRADA

M con cdncerfy
Mpanior

El 17 de septiembre se
celebré la | Milla Valencia del Club
Valencia Coratge i Forgca, una
prueba deportiva que se ha
retomado después de muchos
afnos.

El 23 de septiembre la Sala
de Baile Rosa Negra de Elche
realiza de nuevo un evento benéfico
con talleres y bailes Latinos.

El Ayuntamiento de
Museros escogi®6 a ASPANION
como entidad beneficiaria de la recaudacién del musical “El Reino de los Hielos”,
interpretado por la comparia de teatro Peloki el 24 de septiembre.
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El 30 de septiembre, en el recinto del certamen Iberflora, se procedié a la rifa de
una maquina para el mantenimiento del césped artificial cedida por Intercésped. La
donacién se entregé a nuestra Asociacion.

La Mancomunitat El Carraixet eligi6 a la
Asociacién como entidad beneficiaria de la
recaudacion procedente de las inscripciones de
esta prueba, que realizan todos los anos y que,
en 2016, tuvo lugar el 2 de octubre.

7 de octubre entrega de Premios del Il
Concurso de Dibujos “Lapices de Colores”
organizado por la Pena solidaria Mutxamel.

m““““’"“"‘““m’”m El 9 de octubre representantes de la

Junta Local de Elda y Petrer acudieron a una
“'“95 com marcha ciclista a beneficio de ASPANION
organizada por la Optica IMAX de Elda.

El 16 de octubre tuvo lugar una jornada

mumeuazznocmm:)eh solidaria en el CEIP Sanchez Albornoz de
10:01

- EIXIDA-META Bonrepos | Mirambell Novelda-

E@‘ INSCRIPCIONS

FINS AL 21 OE SETEMBRE P8 INTERNET El 22 y 23 de octubre tuvo lugar en el

WWW.CBITEras, ulares.com . .
Cwremons s GaN Teatro de Alzira, el Encuentro Nacional de
o Magos Infantiles, asistieron invitadas 6 de

nuestras familias.

nnnnnnnnnnnnnnn

CARRAIMET

VALENCIA

Varios clubes de 4x4 organizaron en

DESFILE MODA INFANTIL Barx el lll Encuentro Solidario el fin de semana

A BENEFICIO DE ALSPOANLOVY  del 21, 22 y 23 de octubre. Ademas de invitar a

INICIATIVA SOLIDARIA los nifios a “copilot_gr” los vehiculos, nos
PINTANDO EL CAMINO EN Boca donaron la recaudacion de las barras y los

. EW COLABORACION PARA ( beneficios obtenidos por las inscripciones.
fﬁn'n ";:?gm Tras la celebracion de un taller de
. gl o manualidades solidarias en Ayora el 27 de
by z:;,%,, : octubre, sus organizadoras nos hacen entrega

7

EN ERMITORIO VIRGEN DE GRACIA - RESTAURANTE EL MOLI

de la recaudacién obtenida con su venta.

EL DIA 29 DE OCTUBRE A LAS 19H - ENTRADA DONATIVO 3€ H H Ny 4
| RECOIDA D6 EATRADAS G TIENDAS COLIBORADORAS Pintando el Camino en Rosa organizo
B asoccin e paoess o6 Wios cou chcer) . undesfile solidario el 29 de octubre en la Ermita
W~ 4 % de Gracia de Vila-real que fue un éxito de
- ' Y W convocatoria.
|caumm "’%’i‘ Vila real U"Eo'“' @

La Falla ElI Tabalet de Sagunto
aprovechd la celebracion de un concierto
homenaje a una de sus miembros el 6 de
noviembre para colaborar con ASPANION.

= @ PN
.ﬂ-v bl EIM_qjj L

Certamen Flvamel celebrado en Montroy del 11 al 13 de noviembre, ASPANION
pudo estar presente, junto al Ayuntamiento y de apicultores de la localidad

[l

Voluntariado de la empresa publica Vaersa, a través de su comité de
responsabilidad social, recaudé donativos por nuestro lazo dorado en la V Mostra de
Productes de la marca Parcs Naturals.
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Integrantes de la junta local de Xabia participaron en la Maratén de Valencia del
20 de noviembre. La accién “Yo corro x ASPANION” fue planteada como un reto para
recaudar fondos.

Cursa Solidaria de Beniarjo, 27 de noviembre. De nuevo el Ayuntamiento de
Beniarjé nos entregé el 50 por ciento de la recaudacion.

Con motivo del Dia de la Infancia, el Ayuntamiento de Agullent escogié a
ASPANION como entidad beneficiaria de la recaudacion de un festival infantil celebrado
el 20 de noviembre.

2 de diciembre, masterclass de
Ciclo Indoor y TRX, organizada por el
Centro Deportivo CAD de Elx.

El 2 de diciembre daba comienzo
una exposicion de pintura en Onda, que
ha recorrido diferentes espacios. Desde
la Caja Rural hasta establecimientos de
particulares. El alumnado de las clases
de ceramica, 6leo y técnicas mixtas doné
algunas de sus obras para ser vendidas
a beneficio de ASPANION.

El 3 de diciembre se celebra el
evento “Tu donas, yo vivo” en Castellén,
con una rifa solidaria.

3 de diciembre, mercadillo de
artesania de invierno en Benidorm
organizada por la Asociacion de
Minusvalidos de Benidorm.

5 de diciembre sorteo benéfico en
la cena de empresa de Leroy Merlin de la
tienda de Alicante.

El 8 de diciembre se realiz6 un mercadillo solidario organizado por la Foguera La
Ceramica de Alicante.

El 10 de diciembre se realiza un rastrillo solidario en el Casino Mediterraneo en
Benidorm.

Del 12 al 16 de diciembre tuvo lugar en las instalaciones de la EUIPO el
mercadillo solidario de Navidad de SOLCIR.

Representaciéon benéfica de la obra “Una historia de Navidad” en Alzira, el 10 de
diciembre por parte del Colegio La Purisima.

El mismo dia estuvimos presentes en Denia, con motivo de la celebracion de la
Nit de la Llum.

El 11 de diciembre tenia lugar la Il Gala Benéficia de L'Alcudia de Crespins,
protagonizada esta vez por Xavier Castells en la Casa de la Cultura.

El 16 de diciembre, alumnos y alumnas del Club de Patinaje Fun on Ice
ofrecieron una gala de exhibicion solidaria con ASPANION.
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El 17 de diciembre en los cines Kinepolis del Centro Comercial Plaza Mar 2 y de
Heron City, con la colaboracién de la Asociacién Spanish Garrison Legion 501 de Star
Wars se pusieron unas huchas solidarias a beneficio de ASPANION.

El gimnasio Evolution Box de Paiporta
convocé una jornada de exhibiciones. Fue el
17 de diciembre.

El mismo dia, alumnado y profesorado
del Colegio San Roque de Alcoy da inicio a su
proyecto “Caminem Junts”, con dos

| 10:00'AM conciertos cuyo objetivo era recaudar fondos
(CROSSFITNESS) ENTRENAMIENTO | y sensibilizar sobre la causa del cancer infantil

DE ALTA INTENSIDAD | y ad0|escente

10:00 AM La Il Papanoelada motera se celebro
en Valencia el 19 de diciembre.

El Colegio El Castell de Albalat del
Sorells organiz6 el 19 de diciembre una rifa
solidaria.

11:30 AM

El 22 de diciembre en el Colegio Los
Almendros de El Rebolledo el AMPA organiz6
un Festival Solidario.

TE VIENES DE COMIDA DE NAVIDAD? iPREGUNTANOS! Josep Sorposa“cedlo a ASPANION los
[ et derechos ge su libro “Frases fetes, llengles
'ilamiln;ggulzm‘f{‘ﬂ'gi‘l:r'iil.mm |'mpml}u2l‘qu\ﬂ|::|.: Comp|eteS .

El Il Memorial Adrian Domingo Mufioz se celebra en el Pabell6 Ciutat de Castelld
el 23 de diciembre.

El 25y 26 de diciembre, en el Teatro del Hogar del Jubilado de Lliria, se celebran
dos representaciones benéficas de L’Emmanuel.

El 29 de diciembre participamos en el Mercado de Navidad de la Ciudad de las
Artes de Valencia.

El 29 de diciembre el Ayuntamiento de Gilet organiz6é un espectaculo infantil de
Cantaballa.

Jornada de Relevos Solidarios en la piscina Municipal de La Vall d’'Uixé el 30 de
diciembre, con merienda posterior.

La campana de Huchas Solidarias se mantuvo en vigor hasta el mes de junio.

Durante 2016 se ha incrementado el nimero de personas que han decidido
colaborar con nosotros con motivo de celebraciones familiares como bodas,
comuniones y cumpleanos.

También se ha constatado un crecimiento del numero de empresas que
colaboran bien de manera puntual o continuada, a través de la firma de convenios: Elena
Heredia, Intercésped, Horno, Pikolinos, UME, Divina Pastora, Banco Mediolanum,
Marina d’Or, Fundacién Quaes, Jaume Ginestar, Consum, Club Balonmano Morvedre,
Fruteria Violeta, Rebels Solidaria, Solidaria shop, La bolita, Bar El Resspiro (Rojales),
Runners Ciutat de Valencia.
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También la edicion del comic “El lazo dorado” ha servido para sensibilizar a la
poblacién escolar y recaudar fondos.

4. COORDINACION CON INSTITUCIONES PUBLICAS Y PRIVADAS

Las actividades que se realizan dentro de este apartado van dirigidas a mantener
la presencia de ASPANION como interlocutor valido y necesario ante los érganos de
gestién y decisién en las necesidades del menor oncoldgico en nuestra comunidad.

4.1 CONSELLERIA DE SANIDAD UNIVERSAL Y SALUD PUBLICA

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

Mejora continua de las estructuras de atencion sanitaria a las necesidades de los
enfermos mediante:

- Presencia de ASPANION, como interlocutor vélido y necesario, en los
organos de gestion y determinacion de las necesidades del nifio oncoldgico.

- Participacion de las profesionales de ASPANION en los equipos de atencion
multidisciplinar de las Unidades de Oncologia Pediatrica.

4.2. CONSELLERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS INCLUSIVAS

Como en afos anteriores se realizan programas de actuacion subvencionados
por este organismo mediante las convocatorias de programas y servicios de promocién
de la autonomia para personas con diversidad funcional a través de las direcciones
territoriales de Valencia y Alicante.

Existe una relacion muy estrecha con los técnicos del Centro de Evaluacion y
Orientacién de Discapacitados ya que en la mayoria de los casos nuestras familias
solicitan esta valoracién para poder acceder a diferentes ayudas comunitarias.

Ademas se conceden ayudas destinadas a la integracién social de personas
migrantes a través de la Direccion General de Inclusion Social.

Desde esta misma institucién se da apoyo a la igualdad en la diversidad a través
del programa de atencién a la familia.

4.3. CONSELLERIA DE EDUCACION, INVESTIGACION, 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 atencién
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.

Se realiza el seguimiento de la instruccién 2016-2017 de la Conselleria de
Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte, donde se refleja que por enfermedad grave
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o cronica la atencién infantil tiene igual prioridad de atencion en la Ensefanza Primaria
que en la Secundaria.

4.4. UNIVERSIDADES DE VALENCIA Y ALICANTE

Colaboracién con las Facultades de Trabajo Social de Valencia y Alicante, con
las que se mantiene convenio de practicas desde 1994. En ambas ciudades anualmente
se forma en nuestra Asociacion un alumno/a de Trabajo Social. Este tipo de
colaboracién es necesaria para que las personas formadas conozcan nuestro colectivo
y la forma en que se trabaja en una asociacion.

También con la Facultad de Psicologia de Valencia se participa en la formacion
de estudiantes en practicas del grado de Psicologia y del Master de Psicologia y
Psicopatologia Perinatal e Infantil.

4.5 ACUERDOS CON OTRAS ENTIDADES.

Por otra parte, a lo largo de 2016, se han mantenido o firmado acuerdos de
colaboracién con otras instituciones, organizaciones, fundaciones y empresas que han
permitido llevar a buen fin nuestros proyectos.

5. COLABORACION CON OTRAS ORGANIZACIONES

5.1. FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER
La Federacién esta integrada por 16 asociaciones:

ADANO Navarra

AFACMUR Murcia

AFANION Castilla- La Mancha
ALES Jaén

ANDEX Andalucia - Sevilla
ARGAR Almeria

ASANOG Galicia

ASION Madrid

ASPANOB Baleares
ASPANION Comunidad Valenciana
ASPANOA Aragon

FARO La Rioja

GALBAN Asturias
PEQUENO VALIENTE Canarias

PYFANO Castilla -Ledn
AUPA Granada

También cabe mencionar a otras tres entidades colaboradoras:
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AOEX Extremadura
FUNDACION ENRIQUETA Barcelona
VILLAVECHIA
AFANOC Cataluna
La Federacibn Espanola de
Padres de Ninos con Cancer celebré su DEL 20 AL 26 DE JUNIO

XLI2 Asamblea General Ordinaria el 7 de
mayo en Madrid. A ella asistieron
presentantes de ASPANION.

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

Trabajo Social los dias 3 y 4 de
marzo y 17 y 18 de noviembre.

Psicologia los dias 3 y 4 de marzo
y 17 y 17 de noviembre.

Sanidad, 9 de abril y 8 de octubre.
Educacion 7 de octubre.

Semana Internacional del

SUPERVIVIENTE
de Cancer Infantil

TOGETHER STRONGER

Enviatus mensajes de apoyo a estos hérores a través de tus redes sociales,
itilizando el hashtag #tog ger y #weareanedsurvivors,

iJUNTOS SOMOS MAS FUERTES!

niﬁ%s con cancer

5.2. CANCER INFANTIL INTERNACIONAL (CCI)
ASPANION es miembro de la CCl (antes ICCCPO) a través de la Federacion
Espanola de Padres de Nifios con Cancer. La CCl esta integrada, en la actualidad, por

181 organizaciones de 90 paises.

Ademas, la
vicepresidenta de
ASPANION, es la Secretaria
del Comité Ejecutivo de la
CCl desde octubre de 2014 y
ha actuado como
representante internacional
de la Federacion Espafiola
de Padres de Nifos con
Cancer en:

)p
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e Asambleas, encuentros y otros actos.

- 7° Encuentro de organizaciones europeas miembro de la CCI. 22- 24 de abril.

Belgrado (Serbia)

- Asamblea General de EURORDIS, 26-28 mayo en Edimburgo (Escocia)
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- Conferencia Anual y Asamblea General de la CCl. 19-22 octubre. Dublin
(Irlanda).

- Proyecto Create your Future. Conferencia y presentacién del curso para
orientadores. 5-9 septiembre. Viena (Austria).

- Asamblea Proyecto Europeo Expo-r-Net. 29-30 septiembre. Viena (Austria).
. Reuniones del Comité Europeo y Comité Ejecutivo de la CCl:

- 21,22 y 24 de abril en Belgrado (Serbia).

- 18 de octubre en Dublin. (Irlanda).

- 11-14 marzo. Hue/Hoi an (Vietnam)

- 17-18/ 22-23 octubre. Dublin (Irlanda)

e Reuniones y Conferencias telefonicas del ePAG ERN
PaedOnc/coordinadores del proyecto Expo-r-Net/Eurordis, CCI EU
Rec

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.

A través de la PVCV nuestro voluntariado ha participado en diferentes cursos de
formacion.

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, Barx, Benidorm, Catarroja, Elda, Elx, Guadassuar, Ontinyent,
Paterna, Petrer, Picanya, Sagunt, Vall d’'Uixd, Vila-real, Villena y Xabia 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:

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

El personal contratado (algunos de ellos con jornada parcial) durante 2016 ha
sido:

1 Directora (Trabajadora Social).
1 Directora Adjunta (Psicéloga)

46



Espafiola de Padres

nin(=s con cancerg nifGs con cance

7 Trabajadores/as Sociales.

6 Psicologos/as.

1 Relaciones Externas.

3 Monitoras de Animacién y Tiempo Libre.

1 Auxiliar de Servicios Generales.

4 Administrativas/os

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

Dentro del Plan de Formacién de 2016, los trabajadores de ASPANION han
participado en los siguientes cursos, a cargo de la Fundacion Tripartita:

“Lenguaje inclusivo en las organizaciones”. Impartido por Asociacion Alia el 9 de
noviembre.

“Taller de profundizacion en lenguaje inclusivo”, impartido por Asociacién Alia, el
12 de diciembre.

“Taller de risoterapia”, impartido por MC Formacién, el 12 de diciembre.
“Curso de Trabajo en equipo”, impartido por Olos Consejeros,el 19 de diciembre.

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 Ingresos y Gastos.

Porcentajes gastos
2016

B 1. APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO

2. PROGRAMA DE CONVIVENCIA

m 3. PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL
Y VOLUNTARIADO

4. PROGRAMA DE INTERVENCION PARA
LA PREVENCION E INSERCION SOCIAL

M 4.1. FOMENTO DE LA INVESTIGACION

B 5. PROGRAMA DE INFORMACION,
DIFUSION Y FORMACION

m 6. FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS

W 7. GESTION Y ADMINISTRACION
GENERAL

W 8. AMORTIZACIONES

1. APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO 411.667,62€
2. PROGRAMA CONVIVENCIA 85.971,69€
3. PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO 36.582,67€
4. PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION E

INSERCION SOCIAL 108.952,95€
4.5. FOMENTO DE LA INVESTIGACION 18.000,00€
5. PROGRAMA DE INFORMACION, DIFUSION Y FORMACION 71.184,10€
6. FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS 55.081,08€
7. GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL 97.818,30€
8. AMORTIZACIONES 15.724,30€
TOTAL GASTOS 900.982,71€

48



ninG S COI‘I cancer

ninc.s con cancer

Federacion Ezpafola de Padres

Porcentajes ingresos 2016

5.17%

M 1. CUOTAS ANUALES DE SOCIOS

m 2. SUBVENCIONES ENTIDADES
PUBLICAS

W 3. SUBVENCIONES ENTIDADES
PRIVADAS

4. DONATIVOS

m 5. DESARROLLO DE ACTIVIDADES
BENEFICAS

M 6. INGRESOS EXCEPCIONALES

1. CUOTAS ANUALES DE SOCIOS 101.528,55€
2. SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS 249.799,46€
3. SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS 272.218,94€
4. DONATIVOS 156.968,83€
5. DESARROLLO DE ACTIVIDADES BENEFICAS 156.062,53€
6. INGRESOS EXCEPCIONALES 1. 883,08€
TOTAL INGRESOS 938.461,39€
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6.3. AGRADECIMIENTOS
o Organismos publicos

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica
Ayuntamiento de Agullent

Ayuntamiento de Alicante

Ayuntamiento de Almenara

Ayuntamiento de Alzira

Ayuntamiento de Barx

Ayuntamiento de Beniarj6

Ayuntamiento de Benidorm

Ayuntamiento de Bétera

Ayuntamiento Bonrepos

Ayuntamiento de Calpe

Ayuntamiento de Catarroja

Ayuntamiento de Elda

Ayuntamiento d’ Elx

Ayuntamiento de Dénia

Ayuntamiento de Gilet

Ayuntamiento de Guadassuar
Ayuntamiento de Lliria

Ayuntamiento de Museros

Ayuntamiento d’ Ontinyent

Ayuntamiento de Paterna

Ayuntamiento de Petrer

Ayuntamiento de Picanya

Ayuntamiento de San Vicente del Raspeig
Ayuntamiento de Valencia

Ayuntamiento de L’Alfas del Pi
Ayuntamiento de La Vall d’ Uix6
Ayuntamiento de La Vilavella
Ayuntamiento de Villena

Diputacion de Alicante
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Diputacion de Castellén
Diputacion de Valencia

o Organismos privados y Fundaciones
Banco Mediolanum
Bankia Red Solidaria
BBVA (empleados y jubilados)
Caja Rural La Vall “San Isidro”
Fundacién Abracadabra
Fundacion ADDA
Fundacion AMA
Fundacién Antoni Serra Santamans
Fundacién Atresmedia
Fundacién Bancaria La Caixa
Fundacién Banco de Alimentos de Valencia y FEGA
Fundacién de Servicios Familiares de la Comunidad Valenciana
Fundacién Globaléon
Fundacion Iberdrola
Fundacién Josep Anton Cerqueda
Fundacién Lucentum
Fundacién Mutua Madrilefia
Fundacién Orona
Fundacioén Telefonica
CaixaBank (Benidorm)
Obra Social La Caixa

o Instituciones y Asociaciones
AMPA C.P. San Joanot.
Asociacién de Amas de Casa de Alpuente.
Asociacion de Amas de Casa de Cabanes
Asociacion ANEMONA (Benidorm)
Asociacion Cultural Alegrias de Poniente (Benidorm)
Asociacion Cultural L’Aljlama. Bétera.
Asociacion Esencia Danza.
Asociacién Espanola de Centros Comerciales
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Asociacion Policia Local Benidorm

Asociacion de Minusvalidos de Benidorm
Asociacion de Mujeres Kimokaps

Asociacion de Visitadores Médicos de Alicante
Asociacion Provincial de Alicante de Mujeres con Cancer de Mama (APAMM)
Asociacion Spanish Garrison Legion 501
Asociacion Tejiendo Abrazos Solidarios (Albatera)
Asociacion Valenciana de Solidaridad con los Nifios
Banda Municipal La Vilavella

Barretstown Gang Camp

CB Morvedre

Centro de Transfusion Valencia

CEIP Balmes. Guadassuar

CEIP Juan Rico y Amat (Elda)

CEIP La Paz (Torrellano)

CEIP Les Vessanes (Denia)

CEIP Leonor Canalejas (Benidorm)

CEIP Sanchez Albornoz (Novelda)

CEIP Vicente Tena (Xabia)

Club Natacién Mon d’Aigua

Club de Atletismo de Alfaz del Pi

Club de Atletismo Llebeig. Xabia.

Club de Futbol Independiente Alicante

Club Rotario de L’Eliana

Colegio Aire Libre (Alicante)

Colegio Concha Espina. Valencia

Colegio de Enfermeria de Alicante

Colegio de Farmacéuticos de Alicante

Colegio El Castell. Albalat del Sorells

Colegio Els Tolls (Benidorm)

Colegio Gabriel Mir6 (Alicante)

Colegio Gregorio Mayans. Mislata.

Colegio Graull (Xabia)

Colegio Helios L’Eliana

Colegio Jesuitas (Alicante)
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Colegio José Carlos Aguilera (Alicante)

Colegio Los Almendros (El Rebolledo)

Colegio Oller II. Valencia

Colegio Nuestra Sra. de los Dolores (Benidorm)
Colegio San Roque.Alcoi

Colegio San José de la Montafa. Oliva

Colegio Vasco Nufez de Balboa (Benidorm)

Colla Dolgaina I"Algar (Villajoyosa)

Comision Fiestas Aeroespacial.

Comparsa Moros y Cristianos “Ballesteros” de Villena
Congregacion Els Lluisos. Vila-real.

Cuerpo de bomberos de Valencia. Bombers per ASPANION
Cremant Goma

Cruz Roja Espanola de Alicante y Valencia.

El Cisne (Benidorm)

Escuela Europea de Alicante

Escuela Infantil El Portet. Denia

Escuela del Gremi de Mestres Sucrers de Valencia.
EUIPO

Falla Barraca Columbretes

Falla Barri del Carme. Picanya

Falla Borrull

Falla Mont de Pietat. Xirivella.

Falla El Tabalet. Sagunto.

Falla Plagca Major. Alzira.

Falleras Mayores Gandia.

Federacion de Asociaciones Ciudadanas de Torrent y Comarca.
Foguera La Ceramica. Alicante

Fundacién Abracadabra

Fundacién Felipe Fernandez

Fundacién Levante U.D.

Fundacién QUAES

Grupo de artesanas “Princesa Calva”

Grupo Yarasun

Hermandad Cristo de la Agonia. Alzira.
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IES Andreu Alfaro. Paiporta

IES Enric Valor. Silla

llustre Colegio Provincial de Abogados de Alicante (ICALI)
Imagen en Accion

Juguetesolidario.org

Logia Saint Germain

MARQ (Museo Arqueoldgico de Alicante)
Milotxes Club

Muestra Internacional de Cine Educativo de Alicante (MICE)
Museros C.F.

Palau de la Musica de Valencia

Pefa CelticSubmari de Vila-real

Pefa Solidaria Muchamiel

Plataforma de Voluntariado de la C.V.
Policia Local de Villajoyosa.

Rebels Solidaria.

Rotary Club Alicante Costa Blanca
Runners Ciutat de Valencia

Robella Mislata C.F.

Tatami Rugby Club

Torneo Felipe Fernandez

The World Orchestra.

UME + BELEMHE

Villarreal C.F.

o Empresasy particulares

4x4 Trastornaos. Rojales Art i Dansa. Alzira

Abacus cooperativa. Asador Paterna

Agatha Jones Bar Rumar, Aranuel
Agricultores de la Vega Balneario Montanejos
Alumnos Bellas Artes Onda. Berjuan

Andrés Garcia Carrién Bioparc

Anselmo Boix Circo Wonderland.

Antonio Mateu Lahoz Casino Mediterraneo Benidorm
Aramén. Montanas de Aragén Centro Deportivo CAD (Elche)
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Claudio Reig

Colebega

Consum Cooperativa
Continental Logistics
Cooperativa RuralFruit

El Corte Inglés

El Perro Verde Rock Bar
Escuela Danza Angeles Signes
Estudio Gréfico 5° A

Delikia

Falomir

Fartons Polo

Fifty Factori La Marina Finestrat
Flores Horn

Fruteria Violeta. L’Alcudia.

Fun on Ice

Gabol

Gimnasio Evolution Box
Gimnasio IFITNESS (Benidorm)
Gimnasio ITRAINING (Alicante)
Godere

Goliath Games

Graficas Cervantes

Hasbro Iberia

Hijos de Manuel Belenguer.
Hotel Westin

Imagen en Accién

IMC Toys

Industrias Juema

INJUSA

Intercésped

Jaume Ginestar

José Antonio Madrigal

José Maria Amo

José Ortega Cano
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Damel

David Minguillén
Dani Miquel
Digital Penella

King Regal

La Bolita

Laboratorios Salvat
Lanco-Garbep

Leroy Merlin

Lola Pirindola

Mago Delux

Marta Solé

Marina d’Or

M2 José Martinez Maroto
Mario Bou

Marta Solé

Mattel Espafia
Motoheavy Readers
Munecas Antonio Juan
Munecas Arias
Munecas Llorens
Naak Time

NICRIPSIA

Organizadores y patrocinadores
Encuentro 4X4 Barx

Organizadores Memorial Adrian
Domingo

Panaderia La Magdalena
Parque Empresarial de Elche
Peluqueria Isabel Bedia

Pep Gimeno “El Botifarra”
Pedro José Martinez

Perona

Petroalacant
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Playmobil Solidaria Shop by Asun Roca
Ponete Tenisquash Alzira
Productos Velarte Terra Natura
Radio Esport Valencia Tiger
Rest. La Arana (Arafuel) Toy Planet
Restaurante Evenser TUI ESPANA (Benidorm)
Restaurante Sequiel (Sueca) Vaersa.
Roberto Carballo Valencia Coratge i Forga
Rosa Ferrer Vicente Lillo
Sala de Baile Rosa Negra Xavier Castells.
Serpublic.
o Ofros.

A todas las empresas y particulares que han colaborado en todos los eventos
benéficos que se han organizado durante 2016 en toda la Comunidad Valenciana.

Centros de Transfusion de sangre de Alicante, Castellén y Valencia.

Al personal de las unidades de referencia en oncologia pediatrica y de adultos
(adolescentes) de la Comunidad Valenciana.

A todas aquellas personas, empresas y entidades que con su aportacién 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 comunicacién 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 afno 2016. En los 31 anos que ASPANION lleva trabajando junto a las familias de
ninos 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 Asociacién 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
atencion al nifo/a con cancer, de forma “global” e “integral”.
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MP WVV Federacion Espafiola de Padres

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

Nuestras familias necesitan de nuestro apoyo, continuamos a su lado y es por
esto que agradecemos profundamente el apoyo, solidaridad y altruismo que personas e
instituciones nos han prestado, ahora mas que nunca, necesitamos de todos.

"

nifiC.§ con cancer.

1 Keq{,i-runag T sonvisa
e P

57



0 A
IF\}IJII}I'PSE:\ARDRILENA @9&%&@

BDBVA

Eg& E S e (MediolanGin

’i@‘f " IBERDROLA

AJUNTAMENT DE VALENCIA ESPANA

DIPUTACIO DE

VALENCIA

CJ Con ‘um DIPUACIO
COOPERATIVA EASTELL(I%

AYUNTAMIENTO DE ALICANTE

LR AN X
i P— ‘:K Obra Social "la Caixa”

Catarroja

i .
Ajuntament ' NUN iV
Ontl nye nt -\]u:;;z:l:kal\aga&lm)l\o NYA

T Ll )

Orona

Paterna

Ayuntamientode

PETRER

LA MUTUA DE LOS PROFESIDNALES SANITARIDS.

Fundacion A.M.A.

EEN]
=] pIV
ajuntament @j benidorm



https://obrasocial.lacaixa.es/
https://obrasocial.lacaixa.es/
http://es.catarroja.es/
http://es.catarroja.es/
http://www.elda.es/index.php/es/inicio/1/
http://www.elda.es/index.php/es/inicio/1/
https://www.fundacionmutua.es/
http://www.gva.es/
http://www.oronafundazioa.org/es
http://www.fbbva.es/
http://www.elda.es/
http://www.paterna.es/
https://www.msssi.gob.es/
http://www.valencia.es/
https://www.bancomediolanum.es/
http://www.elche.com/
http://www.villena.es/
https://www.villarrealcf.es/
http://www.dival.es/
http://www.petrer.es/
http://www.consum.es/
http://es.catarroja.es/
http://www.ontinyent.es/
http://www.dipcas.es/
http://www.alicante.es/
http://www.lavallduixo.es/
http://www.picanya.org/
http://www.amaseguros.com/fundacion-ama
http://benidorm.org/

