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INTRODUCCION

ASPANION mantuvo durante todo 2019 sus
estandares de Calidad, Transparencia y Buenas
Practicas, que se reflejan en los certificados:

Servicio de
Entidades de
Accioén Social con
Voluntariado de
SGS Qualicert

“Norma GCRP-25"

Calidad Sanitaria

de Fundacién Ad
Qualitatem

Sello de ONG
Acreditada de
Fundacién
Lealtad

Nuestros balances
econémicos han
sido auditados
externamente

Ha sido un afio de reformas y mudanzas.
Nuestra sede de Valencia ha sido ampliada para
crear un espacio de trabajo mas calido, comodo
y eficiente. También se ha alquilado un segundo
piso de acogida en esta ciudad para dar cabida
a toda la demanda.

De todas las actividades realizadas durante
2019 se ofrece informacion detallada en los
siguientes apartados de la presente memoria
aprobada por nuestra Junta Directiva el 9 de
marzo. La memoria iba a ser aprobada por
nuestra Asamblea General el 26 de abril, pero
este acto fue suspendido por el Estado de
Alarma instaurado en Espafia.
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Constituido por todas las familias con una hija o
hijo diagnosticado de cancer  que recibe
tratamiento en alguna de las unidades de
Oncologia  Pediatrica de la  Comunidad
Valenciana. Entre menores afectados, padres y
hermanos, actualmente asciende a 7.326
personas.

COLECTIVO
DE ATENCION

7.326

PERSONAS

En 2019 hemos atendido a familias de Espafia,
Argelia, Argentina, Bolivia, Bulgaria, Canada,
China, Colombia, Ecuador, Eslovaquia, Guinea
Ecuatorial, Guatemala, Honduras, Italia, Mali,
Marruecos, Pakistdn, Perd, Rumania, Rusia,
Senegal y Venezuela.

COLECTIVO
DE ATENCION

PERSONAS
ASOCIADAS

4.038

(DE NUMERO)

PERSONAS
ASOCIADAS

4.685

(31/12/19)

PERSONAS
ASOCIADAS

647

COLABORADORAS

SE HA PRODUCIDO
UN INCREMENTO
DE 68 SOCIOS

PROGRESION

HISTORICA EN
EL NUMERO

DE SOCIOS Y

COLABORADORES

SOCIOS DE NUMERO x|

—

COLABORADORES

o

R DUy qﬂf’@ “@“eﬂ & @“"@';@ & *ao"e% RS

SOCIOS TOTAL

5|ASPANION

'é'-‘ __'9\.‘3 o Q\?’ g2



PROGRAMAS
DE ACTIVIDADES

PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO,
SOCIAL Y ECONOMICO

EQUIPO
PSICOLOGIA

PROFESIONALES

1.1. APOYO PSICOLOGICO

5 ” 147 ALICANTE

ATENCION PSICOLOGICA GLOBAL P
cloNPsicotoeicacLo 240 VALENCIA Y CASTELLON
33 ALICANTE

TERAPIA INDIVIDUAL 67 VALENCIA Y CASTELLON

111 ALICANTE

APOYO PSICOLOGICO PUNTUAL 123 VALENCIA Y CASTELLON

SOI4VIDI4AN3g

156 ALICANTE

SEGUIMIENTO PSICOLOGICO 154 VALENCIA Y CASTELLON

RESUMEN DE INTERVENCIONES PSICOLOGICAS

Il TERAPIA
[ APOYO PSICOLOGICO
Il SEGUIMIENTO PSICOLOGICO 36,34%

48,14%
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1 .2. APOYO SOCIAL

Desde este area se da respuesta a las
diferentes necesidades sociales, econdmicas °

y emocionales de las familias.

Personas
atendidas

EQUIPO

EQUIPO 2
8 AUXILIARES
DE SERVICIOS

TRABAJADORAS 4 GENERALES

SOCIALES

ACOGIDA Y PRIMERA INFORMACION

Primera  entrevista con  responsables 130

familiares en la que se presenta la
Asociacion, se explican y ofrecen los servicios

Nuevos diagnésticos y
derivados atendidos

y se proporciona material informativo 96 )
referente al cancer infantil y la entidad. Valencia
34 Alicante
VISITAS HOSPITALARIAS
Familias Se identifican e interpretan las necesidades
1 atendidas que afectan a cada familia. Es la via de
contacto diario con la realidad del cancer
infantil.
1 60 Valencia y Castellén
Alicante
APOYO EMOCIONAL INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO
Forman parte de este apoyo entre otras: Se informa a las familias sobre los recursos
la contencion, la escucha activa y la publicos y privados disponibles.Se orienta y
observacion. asesora en la tramitacion de ayudas y se
gestionan los recursos necesarios que
1 3 9 | Familias atendidas permitan una mejora de su calidad de vida.
en Alicante

Personas atendidas
en Alicante

98
345
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COORDINACION CON OTRAS ENTIDADES

La aparicion de determinadas necesidades en algunas familias exige un apoyo social especifico, que
supone la coordinacion con otros servicios comunitarios y/o sanitarios.

Mantenemos un trabajo de coordinacion y comunicacion permanente con los equipos de
profesionales del Hospital Clinico de Valencia, el HUIP La Fe y el Hospital General de Alicante.

Destacamos el contacto continuado con los diferentes Centros de Evaluacion de personas con
Diversidad Funcional, que se ocupan de la tramitacion de la discapacidad, de las tres provincias
de la Comunidad Valenciana.

Discapacidades Solicitudes de reintegro de
1 4 5 tramitadas 2 3 2 gastos por desplazamiento y
manutencién de la
1 06 Conselleria de Sanidad
39

Valencia

Alicante

Familias

178

beneficiarias

v
1 34 Valencia
44 Alicante

GESTION DE PISOS DE ACOGIDA

El objetivo es ofrecer un alojamiento gratuito a las familias
desplazadas, asi como evitar ingresos y/o desplazamientos
innecesarios a menores y adolescentes enfermos.

Son viviendas donde se da cobertura a la necesidad de PISOS EN REGIMEN
alojamiento y otros servicios (cocinar, lavado de ropa, aseo DE ALQUILER
personal...).

En 2019, en Valencia se ha cambiado la ubicacion del piso de
acogida para mejorar los servicios y la atencion a las familias. Se
han ampliado las plazas con el alquiler de un nuevo piso, muy
cercano al HUIP La Fe, debido al incremento de la demanda.




4 Familias en total 1 1 | Estancias en
utilizaron los pisos ° los pisos

1 3 Alicante 853
33 Valencia y Castellon 2.1 58

Menores afectados 7 | Estancias totales de
se alojaron menores afectados

g,, ;

USO DE SERVICIOS

208

Alicante

Valencia y Castellon

Alicante 299

Valencia y Castellén 456

Alicante

Valencia y Castelléon

servicios utilizados
puntualmente (ducha, lavado)

116
92

COMPARATIVA HISTORICA DE USO

Alicante

Valencia y Castellon

2500

0 2000
UTILIZACION

DE PISOS 1500

VALENCIA / —
CASTELLON

200

2015 2018 2007 2018

Il Pernoctaciones menores

300
200
100

700 UTILIZACION

600 DE PISOS

500 ALICANTE Il Pernoctaciones cuidadores
I B Servicios

2015 2016 2007 2018
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1.3. APOYO ECONOMICO Tras la valoracion del equipo de trabajo

social, se conceden ayudas econémicas para
cubrir gastos de primera necesidad.

TOTAL
66.935,98 €
ALICANTE VALENCIA Y CASTELLON
FAMILIAS QUE RECIBIERON
PRESTACION ECONOMICA 32 50
PRESTACIONES
(MANUTENCION Y DESPLAZAMIENTOS) 16.268,85 € 41.092,80 €
GASTOS EXTRAORDINARIOS
(FARMACIA, SEPELIOS) 3.197,95 € 6.376,38 €
TOTAL 19.466,80 € 47.469,18 €

También como ayuda econdmica a las familias ingresadas se
han entregado 4044,24€ en forma de vales canjeables en la
cafeteria del HGUA. Ha sido posible gracias a la financiacion
del Rotary Club Alicante Costa Blanca con la finalidad de
cubrir parte de la manutencion del cuidador principal del
menor.

APORTACIONES EN ESPECIE

ASPANION ha contado también con la colaboracion del FEGA
(Fondo Europeo de Garantia Agraria) a través de la Federacién
Espafiola de Bancos de Alimentos de Valencia.

Familias

6.250.64 Kg | Alimentos entregados

52 Lotes de alimentos repartidos a familias

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
donacién de vales de compra canjeables en los supermercados
de la cadena.
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1 4 ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
oT¢ ENFERMEDADES AVANZADAS Y SUS FAMILIAS

Desde hace 10 afos, la Obra Social de la
Fundacién Bancaria La Caixa financia un
Equipo de Atencion Psicosocial (EAPS) en
Aspanion, compuesto por 2 profesionales de
trabajo social y 3 de psicologfa, asi como una
directora del programa.

Su misién es la atencion integral en la fase
final de la vida. Tanto a nivel hospitalario,
domiciliario, como desde las sedes, se realiza
un trabajo conjunto y coordinado con los
equipos médico-sanitarios de referencia.

Servicios de

Visitas a domicilio
Familias

acompafamiento
Intervenciones voluntariado
Familias Ninos

194 Nuevos pacientes 52 | Nuevos familiares

SOPORTE AL DUELO ‘:

Se han realizado 5 talleres
dirigidos por el equipo de psicologia
del EAPS para familiares en duelo.

4 en Valencia y 1 en Alicante.
Han participado una media de 17
personas en cada taller.

12|ASPANION



ATENCION CONTINUADA .
Intervenciones

Este servicio se presta de manera
continuada, a través de guardias los fines de
semana y festivos.

Familias

SOPORTE A EQUIPOS SANITARIOS

Se trata de dar apoyo especifico a los profesionales sanitarios en temas como la comunicacion en
situaciones dificiles y la gestion del estrés y “burnout” a través de sesiones grupales de caracter
formativo o de autoayuda e intervenciones individuales. Ademas, los profesionales del EAPS tienen
reuniones periddicas de discusion y supervision de casos con los miembros de los equipos
receptores sanitarios.

Sede ASPANION ALICANTE

Taller dirigido por la psicologa del EAPS en esa ciudad.

Total de sesiones impartidas: 6

Total de participantes: 15 profesionales de la unidad de oncologia pediatrica y
de la Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria Pediatrica (UHDP).

ACCIONES DE FORMACION,

Formacion para voluntarios. > >
INFORMACION Y DIFUSION

Disefio de materiales de autoayuda

Formacion en espiritualidad.

Formacion en comunicaciéon meédico-paciente.
Formacion en duelo.

Formacién del equipo EAPS

Participacion en jornadas y congresos (SECPAL,
Trabajo Social y Salud, PEDPAL, Sociedad
Espafiola de Medicina Paliativa)

13|ASPANION



PROGRAMA DE CONVIVENCIA

ORGANIZADO: Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer
LUGAR: Albergue Villacastora de Cercedilla, Madrid
FECHAS: 29, 30y 31 de marzo

PARTICIPANTES: 4 jovenes de entre 19y 23 afios

ORGANIZADO: Aspanion

LUGAR: Centro de Naturaleza Tarihuela en Jérica, Castellon
FECHA: Del 15 al 21 de julio

PARTICIPANTES: 78 menores de entre 8y 14 afos.

BARRETSTOWN GANG CAMP

LUGAR: BARRETSTOWN. IRLANDA

FECHA: Diferentes sesiones de junio a agosto
PARTICIPANTES: 9 afectados y afectadas de entre 7y 17 afios

JORNADAS DE

CONVIVENCIA
4 ENERO DE NINOS Y
e Centro Porsche Valencia FAMILIAS

e Jornada lUdica para conocer las instalaciones y
dar un paseo en los vehiculos de la marca
e Asistieron 22 familias

12 ENERO
e Jornada de respiro familiar en Bioparc
e Asistieron 50 menores + 12 voluntarios

26 ENERO

e Jornada de respiro familiar:

a) Taller de pizza en las instalaciones de Telepizza
b) Taller de magia en la sede de Valencia a cargo de
la Fundacion Abracadabra

e Asistieron 20 menores + 11 voluntarios.
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23 FEBRERO
e \/isita al Museo del Ferrocarrril de Torrellano

24 MARZO
e Partido de futbol de Leyendas del Valencia CF
e Asistieron 56 familias, un total de 150 personas

29 MARZO
e Taller de cocina saludable. CC Bonaire (Valencia)
e Asistieron 20 familias + 5 voluntarios

6y 7 ABRIL \

e Fin de semana de convivencia en San
Juan (Alicante) para todos los socios vy
celebracion de la  XXXV® Asamblea
General Ordinaria.

e 284 asistentes + 17 voluntarios

e Tuvo lugar el reconocimiento publico a
las personas que han desempefiado
durante 10 afios tareas de voluntariadoy

en ASPANION.
13 ABRIL
e Visita a las Grutas de San José en La Vall
D'Uxé
e 80 participantes, 23 familias 29 JUNIO
e Jornada lUdica familiar en Chévar
26 ABRIL e 14 familias
e Visita Comisaria Policia Local (Avda Cid,
Valencia) 27 AGOSTO
e 8 menores participaron e La Policia Nacional invitd a las familias a
disfrutar de la vuelta ciclista a Espafia en su
7 JUNIO stand de El Puig
e Celebracion del Dreamnight en el Bioparc e 5 familias
e 6 familias
6-8 SEPTIEMBRE
15 JUNIO e Encuentro de ocio y convivencia para
e Jornada de convivencia en Campament adolescentes y jovenes y sus hermanos
Fontés de Castalla e Campament Fontés en Castalla
e 19 familias + 3 voluntarios e 21 jovenes asistentes + 4 voluntarios
15Y 16 JUNIO 21-22 SEPTIEMBRE
e Premio Moto GP - paddock del Circuito e | Torneo Nacional Oncofutbol Infantil en
Montmeld Madrid.
e 7/ menores participaron e 171 menores participaron + 4 voluntarios.
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26 OCTUBRE

e Jornada de convivencia familiar en Terra
Mitica

e 114 familias, 370 personas asistieron

16 y 177 NOVIEMBRE

e Premio Moto GP de Cheste - Paddock del
Circuito Ricardo Tormo con la colaboracién
de José Maria Amo

e T4 menores participaron

13 DICIEMBRE

e Fundacién Everis realiza un Taller de
Robdtica en la sede de ASPANION de
Valencia

e 6 menores participan

27 DICIEMBRE
Emisarios de los Reyes Magos y Papa Noel repartieron regalos en hospitales y en las sedes.

VALENCIA 181 nifias y nifios recibieron juguetes en la sede
33 menores recibieron juguetes en los hospitales

ALICANTE 55 nifias y nifios recibieron juguetes en la sede
14 nifias y nifios recibieron juguetes en el Hospital

16



28 DICIEMBRE
e Pista de Hielo Alicante
e 55 participantes

CONTINUA VIGENTE TODO 2019 EL
CONVENIO CON EL VILLARREAL C.F.

Contintia vigente el convenio que
permite a las familias asistir a todos
los partidos que el equipo juega en el
Estadio La Ceramica.

PAMESA
CAATUCO-
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2. 2. ACTIVIDADES LUDICAS

ESCUELAS HOSPITALARIAS EN PERIODOS VACACIONALES

Se desarrollan en el Servicio de Oncologia Pediatrica del HUIP La Fe y en el Hospital
Clinico Universitario de Valencia. Como principales objetivos de este proyecto figuran:
compensar los efectos negativos de la hospitalizacion mediante actividades ludicas vy
potenciar y ampliar los recursos y servicios que ASPANION ofrece a las nifias y nifios con
cancer y a sus familias, adaptandose a las circunstancias especiales del hospital. Las escuelas
permiten cubrir la ausencia de docentes en los periodos vacacionales.

ESCUELA HOSPITALARIA DE VERANO
Del 1 de julio al 30 de agosto

1 2 Nifos/nifas participan
en los talleres

53 En La Fe 290
72 En H. Clinico 248

Total de actuaciones
realizadas

En La Fe

En H. Clinico

ESCUELA HOSPITALARIA DE NAVIDAD
Del 23 de diciembre al 3 de enero

Nifios/nifnas participan 7
en los talleres

11
24

Total de actuaciones
realizadas

En La Fe 29
En H. Clinico 58

En La Fe

En H. Clinico
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PRESTAMOS DE TELEVISORES

12

Familias beneficiadas

g 320 | Dias de servicio

FIESTAS Y ESPECTACULOS

5 ENERO
Participaron en la cabalgata de bienvenida a los Reyes Magos
en Valencia. Asisten 7 menores.

15 FEBRERO

Conmemoracién del DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON
CANCER. El domingo 17 de febrero se celebrd la fiesta infantil
en Alicante -en la Plaza Séneca- y en el Paseo de los
Arbotantes de la Ciudad de las Artes y las Ciencias de
Valencia. El sabado 16 tuvo lugar la celebracion en la Plaza de
la Ceramica de Vila-Real

28 FEBRERO

La fiesta de Carnaval también tuvo su espacio en el Hospital
General de Alicante. Personas voluntarias de ASPANION
colaboraron en la decoracion y organizacion de la fiesta.

17 ABRIL

Celebramos la Pascua en las unidades de referencia de
oncologia pediatrica de Valencia. Gracias a la colaboracion de
la Escuela de Mestres Sucrers se pudieron repartir monas a
42 menores.

23 ABRIL

Celebramos el Dia del Libro en Alicante y Valencia. Contamos
con la colaboracion de empresas que donaron libros vy
mochilas para poder repartir. En Valencia se entregaron 24
lotes y 20 lotes en Alicante.

13 MAYO
Participamos en los actos conmemorativos del Dia del Nifio
Hospitalizado en el Hospital General de Alicante.

31 OCTUBRE

Personas voluntarias en Alicante organizaron junto al equipo
del Hospital de Dia del Hospital General Universitario de la
ciudad una Fiesta de Halloween.

19

A partir de febrero, la demanda
de televisores desciende por la
de

gratuidad del uso
televisores del hospital.

los




9 NOVIEMBRE
El Ayuntamiento de Elche subvenciond una jornada ludico-
informativa en el Parque Municipal con talleres y actividades
dirigidas al publico familiar y la colaboracion del voluntariado
de ASPANION.

16 DICIEMBRE

Bienvenida en la sede de Valencia con una merienda a los
integrantes del club Cremant Goma. Se sumaron 12 familias
de la Asociacion.

27 DICIEMBRE
Visita de los emisarios reales a la Asociacion y almuerzo en las
sedes.

TODO EL ANO

A lo largo del todo el afio, 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 estado de La
Ceramica. EI Club recoge a los
asistentes en Valencia. Han sido un
total de 24 partidos con una
asistencia media de 60 personas de
toda la Comunidad Valenciana.

20|ASPANION



PROGRAMA DE COOPERACION
SOCIAL Y VOLUNTARIADO VOLUNTARIADO

HOSPITALARIO

Las actividades que realiza el voluntariado engloban tareas de apoyo en:

e Preparacion y participacion en actividades ludicas, dentro y fuera de los
hospitales, talleres y actividades de respiro familiar y con los grupos
terapéuticos.

e Gestion administrativa en las sedes.

e Actos benéficos y de difusion de la Asociacion. GESTION

e Recogida de alimentos. ADMINISTRATIVA

4 ¢ Voluntariado hospitalario (sélo en Alicante)

ACTOS

BENEFICOS Y

ACCIONES DE
DIFUSION

RECOGIDA DE
ALIMENTOS

8y 9 JUNIO ENCUENTRO ANUAL

19 personas voluntarias participaron en el encuentro
anual del voluntariado de ASPANION convocado en el
Albergue Ull de Canals de Banyeres de Mariola.

5 REUNIONES
Se han mantenido 5 reuniones entre personas
voluntarias y el personal responsable de Aspanion para
concretar temas y dudas.

Personas voluntarias
24 1 colaboraron con Aspanion

150
91

Alicante

Valencia
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3.2. CURSOS DE FORMACION

ALICANTE - DEL 25 AL 27 DE MARZO
Primera convocatoria del Curso de Formacion Especifica de
Voluntariado en Alicante . Participaron 19 personas.

ALICANTE - DEL 21 AL 23 DE OCTUBRE
Segunda convocatoria del Curso de Formacion Especifica de
Voluntariado en Alicante. Participaron 19 personas.

VALENCIA - DEL 21 AL 23 DE OCTUBRE
En Valencia el Curso de Formacion Especifica de Voluntariado,
se impartio del 21 al 23 de octubre. Participaron 18 personas.

o

——
m—
m—
—
-

3 PROGRAMA DE VOLUNTARIADO EN EL
g ewde HOSPITAL GENERAL DE ALICANTE

Durante 2019 se ha mantenido el convenio de colaboracion entre la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica y ASPANION para la realizacion de actividades de voluntariado en el
Servicio de Pediatria del Hospital General de Alicante. Este convenio esta en vigor desde el afio
2002. ASPANION se encarga de organizar y coordinar el voluntariado en este servicio, a través de:

ATIVIDADES LUDICAS, RECREATIVAS Y DE CONVIVENCIA
Se trata de actividades para menores ingresados que tienen HAN PASADO

lugar en el aula hospitalaria y guarderia. POR EL
HOSPITAL

) VOLUNTARIAS
PARTICIPACION
Fomento de la presencia del voluntariado de ASPANION en SE HAN REALIZADO
foros y cursillos donde se aborden temas relacionados con el
voluntariado y/o el cancer infantil.

9 FORMACION
Organizacion de cursos y charlas para personas voluntarias. PERSONAS

HORAS EFECTIVAS

DE VOLUNTARIADO
Las voluntarias y voluntarios atienden pacientes pediatricos, tanto HOSPITALARIO

en la planta de pediatria como en hospital de dia y en consultas
externas de pediatria.

816 | cices 1.859

Actuaciones

totales
1 35 Menores oncolégicos 1 ,028 Menores oncolégicos
497 Menores no oncolégicos 647 Menores no oncolégicos
1 84 C. externas Pediatria 1 84 C. externas Pediatria
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Con su trabajo se busca 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 sensibilizacion.

El 16 de noviembre se convoco a representantes de las juntas locales
a una reunion en la sede de Valencia para unificar criterios de
actuacion y disfrutar de una jornada de intercambio de experiencias.

Guadassuar Alzira
Catarroja Paterna
Elda
Castellon
La Vila Joiosa
La Vall d’'Uixé Ontinyent
Villena
Sagunt
. Barx
Picanya
Vila-real
Benidorm

23



PROGRAMAS DE
ACTIVIDADES

ROGRAMA PARA LA PREVENCION E
SERCION SOCIAL

Para poder llevar a cabo este programa, se ha contado con 8 profesionales de trabajo social y 2
auxiliares de servicios, que hacen un seguimiento exhaustivo de las familias tanto personal como
telefonicamente. Asimismo, son 9 las personas que integran el equipo de psicologia encargado de
realizar diferentes intervenciones y prevenir futuras dificultades.

SUPERVISADOS

4.1 « GRUPOS TERAPEUTICOS o LT

DE PSICOLOGIA

GRUPO DE PSICOMOTRICIDAD
FUNCIONAN

EN VALENCIA

El objetivo general es detectar los problemas especificos que
puedan surgir a través del juego simbdlico y relacional y prevenir
las posibles alteraciones psicoldgicas. Este grupo esta dirigido a
menores afectados, hermanas y hermanos de 4 a 8 afos.

Participantes
Menores beneficiarios

g g De Valencia y Castellén

| Sesiones

GRUPO DE PREADOLESCENTES

Este grupo comparte objetivos y proyecto pero los

contenidos se adaptan segun la necesidad, edad y aspectos

madurativos. Se focaliza en preadolescentes de entre 9y

; 13 afios afectados, hermanas y hermanos. En Valencia, en el

periodo comprendido entre enero y diciembre de 2019, se

’ han realizado 6 sesiones con un total de 16 participantes.

!l‘" Participantes

1 6 Menores beneficiarios

6 | Sesiones
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GRUPO DE ADOLESCENTES
Participantes
Menores beneficiarios

Las reuniones se realizan mensualmente. Participan 1 6
adolescentes afectados con edades comprendidas
entre los 14y los 18 afios.

1 0 | Sesiones

Progenitores GRUPO DE APOYO PARA MADRES Y PADRES
participantes

18

El grupo ha funcionado en Valencia. Las sesiones suelen
tener una duracion aproximada de 2 horas vy

. periodicidad mensual.
8 | Sesiones

GRUPO DE OCIO, TIEMPO
LIBREY CULTURA

El Grupo de Ocio, Tiempo Libre y Cultura
ofrece a jovenes afectados de cancer,
hermanos y hermanas un recurso para
facilitar el acceso y la participacion en
actividades de tiempo libre. Algunas de las 21 | Beneficiarios/as
actividades se han compartido con el

Grupo de Adolescentes.

GRUPO CAMINANTES

El grupo “Caminantes” esta formado por jovenes de la Comunidad Valenciana mayores de 18 afios
que han superado un cancer en la infancia o en la adolescencia. Sus objetivos consisten en:
acerca del cancer infantil.

= e Compartir actividades, necesidades y formas de
CAM NANTES -
. enfrentarse a problemas similares.
! e Buscar informacion, soluciones y respuestas a posibles
efectos secundarios del tratamiento.

e Apoyar a otros menores y adolescentes con cancer.

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

y/o sensibilizacion e Difundir sus reivindicaciones y sensibilizar a la poblacién

Actividades de difusion

COMISION DE EDUCACION

Su funcion es informar y orientar a las familias sobre las
posibilidades educativas de los nifios y nifias afectados.
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PROGRAMAS DE
ACTIVIDADES

ROGRAMA PARA LA INVESTIGACION
LINICA, PSICOLOGICA Y SOCIAL

N ‘ ‘ r i i
il AUJIU"’L;F 5.1 « BECA DE INVESTIGACION MEDICA
I F
l”S'”"!,JJ'a‘"t La Asociacion presupuesta cada afio una partida econémica para la
\ 'llﬂﬂ’lﬂilﬂllﬂl ?l]l"f investigacion. Este afio se ha destinado al HUIP La Fe, en concreto
Y A B al proyecto HEICOP (Hacia la Excelencia en Investigacion Clinica

\,& en Oncologia Pediatrica), liderado por la Dra. Adela Cafiete, Jefe
del Area de Oncologia Pediétrica del HUIP La Fe.

5 o 2. OBSERVATORIO PERMANENTE

\/ Obtener una informacion actualizada de los nifios con secuelas y dependencia, de los
recursos de los que disponen y de las necesidades que presentan y no tienen cubiertas.

Realizar una investigacion en profundidad de todos los recursos sociocomunitarios que
\/ pueden dar respuesta a las necesidades de estas familias.

Ofrecer una orientacion sobre las ayudas y recursos sociocomunitarios mas idoneos para los
\/ nifios con secuelas y dar apoyo psicosocial y econémico a los nifios y sus familias.

SEGUIMIENTO Y EVALUACION DE SECUELAS

5.3. NEUROCOGNITIVAS A MENORES CON CANCER

TRAS EL TRATAMIENTO ONCOLOGICO 1PSICOLOGA
EN ALICANTE

A través de este proyecto se evaluan las secuelas neurocognitivas gue
presentan nifias, nifios y adolescentes con cancer una vez finalizado el
tratamiento con la intencién de detectarlas precozmente y evitar sus impactos Aol Kol
negativos en la vida escolar y social. EN VALENCIA

Tres psicélogas realizan evaluaciones de secuelas y elaboran los informes
diagndsticos en los que se incluyen las recomendaciones y pautas. Ademas de
obtener informacién actualizada de secuelas y situaciones de dependencia
derivadas del cancer y de los tratamientos oncolégicos, sirve para mejorar la
calidad de vida de la poblacion afectada.
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DATOS DEL OBSERVATORIO PERMANENTE
3 9 Evaluaciones 9 1
neuropsicolégicas

14
25

Sesiones

Alicante 25

Valencia 66

Alicante

Valencia

INFORMACION SOBRE LOS RESULTADOS Y RECOMENDACIONES A LAS FAMILIAS

7 Usuarios reciben resultados evaluacion
7 Usuarios reciben resultados de reevaluacion ENTREGA DE
24 RESULTADOS
1 7 Usuarios reciben resultados evaluacion 27 ENTREGA DE
20 Usuarios reciben resultados de reevaluacion REEVALUACIONES

REEVALUACIONES / USUARIOS

23 Sesiones

1 1 Usuarios
96 | REEVALUACIONES

73 Sesiones
23 | usuarios 34 | USUARIOS

Derivaciones a rehabilitaciéon

10

et

Alicante

Valencia

5 SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LOS
o Te SUPERVIVIENTES DE CANCER PEDIATRICO

El seguimiento se realiza a través de un programa de atencion a los supervivientes
compuesto por un equipo multidisciplinar de profesionales sanitarios y psicologos.
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PROGRAMA DE INFORI,VIACIC')N,
DIFUSION Y PROMOCION

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

DRl Los medios de comunicacién han transmitido nuestras
p— . W actividades en forma de noticias, reportajes y/o
m—p entrevistas, sobre todo los de ambito local.

S
NFANTIL
NC EL CANCER INFANTIL 1 m |

ES DEL CA
LES DE SEN\LITZA
DAURAT L SEU SIMB

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

r@ o Q @aspanion @ WwWWw.aspanion.es

En coordinacion con todas las organizaciones integradas en la Federacion Espafiola de Padres de
Nifios con Cancer (FEPNC) y la CCl (Childhood Cancer International) ASPANION participd en la
conmemoracion del Dia Internacional del Cancer Infantil el 15 de febrero, que este afio tuvo como
lema #FoILOVEme. También participamos en la campafia organizada por la Federacion en los
centros escolares.

CAMPARNA Se convocaron fiestas con motivo del

1 7 Centros . .
CENTROS DINC en Alicante, Benidorm,
LWL 832 | Alumnosyalumnas  valencia y Vila-real.
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Nos unimos a la celebracion del Dia Mundial del Donante de Médula que se celebra el Ultimo sabado
de septiembre y, en colaboracion con los Centros de Transfusién de Valencia y Alicante
organizamos en las sedes de ASPANION una jornada de donacién de sangre y de médula 6sea.
Participaron 32 personas en Alicante y 44 en Valencia.

76

Donaciones
de sangre

32 Alicante
44 Valencia

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 nuestra
pagina web www.aspanion.es y de las cuentas de Instagram,
FB y Twitter.

Desde agosto, este programa se ha reforzado con la
incorporacion de una profesional.

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.




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 organos de gestion y decision en las necesidades
del menor oncoldgico en nuestra comunidad.

La asociacion trabaja coordinada con:

1 VICEPRESIDENCIA. CONSELLERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS INCLUSIVAS
2 CONSELLERIA DE SANITAT UNIVERSAL | SALUT PUBLICA

3 CONSELLERIA D'EDUCACIO, INVESTIGACIO, CULTURA | ESPORT

4 UNIVERSIDADES DE VALENCIA Y ALICANTE

COLABORACION CON
OTRAS ORGANIZACIONES

1 FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER

La Federacién esta | ADANO Navarra
integrada por AFACMUR Murcia

AFANION Castilla- La Mancha

19 Asociaciones AFANOC Cataluiia 2 entidades
ALES Jaén colaboradoras
ANDEX Andalucia - Sevilla
221(*;;26 glar::ir‘:‘a ?SIEI)I; ENRIQUETA VILLAVECHIA I;):::;Toa:aura
ASION Madrid ’

ASPANION C.V.
ASPANOB Baleares
ASPANOGI  Guipuzcoa
ASPANOVAS Bizkaia
ASPANOA Aragén
FARO La Rioja
GALBAN Asturias

Las comisiones de trabajo de la Federacion Espafiola de

PEQUENO VALIENTE Canarias i
PYFANO Castilla -Le6n
AUPA Granada
Padres de Nifos con Cancer de Sanidad, Trabajo Social y H !
Psicologia y Educacion, se han reunido en Madrid con la

asistencia de los miembros de cada comision de las ¢
diferentes asociaciones de la Federacion.
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2 CANCER INFANTIL INTERNACIONAL (CCl)

ASPANION es miembro de la CCI (antes ICCCPO) a través de la

Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer. oy Ghildhood

|4 Cancer
(*+ 7 International
P~ “EUROPE

La CCl esta integrada, en la actualidad, por 171 organizaciones
de 88 paises.

3 PLATAFORMA DE VOLUNTARIADO DE LA C.V. (PVCV)
4 PLATAFORMA PROVINCIAL DE VOLUNTARIADO (DIPUTACION DE ALICANTE)
5 PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE LA INFANCIA DE LA C.V.

RECURSOS

1 RECURSOS HUMANOS

Para el desarrollo Voluntarios socios:

de nuestras Los miembros de la Junta Directiva en Valencia, Alicante y
actividades Catarroja. Familias de Alzira, Barx, Benidorm, Catarroja, Elda,
contamos con: Elx, Guadassuar, Ontinyent, Paterna, Petrer, Picanya, Sagunt,

Vall d'Uixé, Vila-real, Villena, La Vila Joiosa y Xabia
Voluntarios en general

Personal contratado

1 Directora

8 Trabajadoras/es Sociales

9 Psicdlogas/os

1 Relaciones Externas

1 Comunitty Manager

9 Monitoras de Animacién y Tiempo Libre
2 Auxiliares de Servicios Generales

7 Administrativas/os

Empresas externas

Asesoria Laboral y Fiscal
Informatica para mantenimiento
Servicios de Difusion Online
Limpieza para mantenimiento
Auditoria Econémica
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2 RECURSOS ECONOMICOS
POR SUBVENCIONES
@ DE ORGANISMOS PUBLICOS
POR CUOTAS
+ Cuotas de socios de numero
- Cuotas de socios protectores

INGRESOS
OggiNL'ggs POR APORTACIONES ~
POR ACTIVIDADES SICUIENTES DE ORGANISMOS PRIVADOS

BENEFICAS CONCEPTOS

POR OTRAS APORTACIONES Y/0
COLABORACIONES

TOTAL
INGRESOS

PORCENTAJE DE INGRESOS W IXi:L¥3

CUOTAS ANUALES SOCIOS

SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS

SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS

DONATIVOS

DESARROLLO DE ACTIVIDADES BENEFICAS

INGRESOS EXCEPCIONALES

CUOTAS ANUALES DE SOCIOS 114.483 € 9%
SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS 301.677 € 25%
SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS 335437 € 27 %
DONATIVOS 265.607 € 22 %
DESARROLLO DE ACTIVIDADES BENEFICAS 198.403 € 16 %
INGRESOS EXCEPCIONALES 6.486 € 1%

TOTAL INGRESOS 1.222.095 €
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TOTAL
GASTOS

PORCENTAJE DE GASTOS ERI:FZEPy25

PROGRAMA APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO

PROGRAMA DE CONVIVENCIA

PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO

PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION
E INSERCION SOCIAL

PROGRAMA DE FOMENTO DE LA INVESTIGACION
PROGRAMA DE INFORMACION, DIFUSION Y FORMACION
PROGRAMA DE FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS

PROGRAMA DE GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL

AMORTIZACIONES

P. APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO 521.015,51 € 46,97 %
P. DE CONVIVENCIA 124.886,03 € 11,26 %
P. DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO 4265292 € 3,85 %
P. DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION E INSERCION SOCIAL. 48.651,97 € 4,39 %
P. FOMENTO DE LA INVESTIGACION CLINICA, PSICOLOGICAY SOCIAL 7167321 € 6,46 %
P. DE INFORMACION, DIFUSION Y FORMACION 82.025,92 € 7,39 %
P. FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS 30.566,18 € 2,76 %
P. GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL 165.531,42 € 14,92 %
AMORTIZACIONES 2224011 € 2,00 %

TOTAL GASTOS  1.109.243,27 €

80%

DE LOS FONDOS

shwsptsvpe DISTRIBUCION DE FONDOS

LA MISION

[l GASTOS DESTINADOS AL FUNCIONAMIENTO DE LA ASOCIACION

Il GASTOS DESTINADOS A LA MISION DE ASPANION
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ORGANISMOS PUBLICOS

Organismos publicos

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica
Ayuntamiento de L' Alfas del Pi
Ayuntamiento de Alicante

Ayuntamiento de Almenara
Ayuntamiento de Alzira

Ayuntamiento de Barx

Ayuntamiento de Beniarjo

Ayuntamiento de Benidorm
Ayuntamiento Bonrepds i Mirambell
Ayuntamiento de Callosa d“en Sarria
Ayuntamiento de Elda

Ayuntamiento d' Elx

Ayuntamiento de Guadassuar
Ayuntamiento de La Nucia

Ayuntamiento d’' Ontinyent
Ayuntamiento de Paterna

Ayuntamiento de Petrer

Ayuntamiento de Pinoso

Ayuntamiento de San Vicente del Raspeig
Ayuntamiento de Valencia

Ayuntamiento de La Vall d’' Uix6
Ayuntamiento de Villena

Diputacién de Alicante

Diputacién de Castellon

Diputacién de Valencia

ORGANISMOS PRIVADOS Y FUNDACIONES

Banco Mediolanum

BBVA

Caixa Popular

Fundaciéon Abracadabra

Fundacién Alcampo

Fundaciéon Antoni Serra Santamans
Fundacién Bancaria La Caixa
Fundacién Banco de Alimentos de Valencia y FEGA
Fundacién Crecer Jugando
Fundacion de la C. V. Garcia Peralta
Fundaciéon EVERIS

Fundacioén Iberdrola

Fundacién Inocente, Inocente
Fundacién Levante U.D.

Fundaciéon Mutua Madrilefia
Fundacién Pascual Ros Aguilar
Fundacién Ordesa

Fundaciéon Orona

Fundacién Juan Peran Pikolinos
Obra Social La Caixa

INSTITUCIONES Y ASOCIACIONES

AECC Montesa
AMPA CEIP Enrique Rabal. Utiel
AMPA Ruperto Chapi. Villena

APEME (Asociacion Provincial Empresarios Montajes

Eléctricos y Telecomunicaciones Alicante)
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Asociacion de Amas de Casa de Alpuente
Asociacion de Locales de Restauracion y Ocio de
Alicante (ALROA)

Asociacion Esencia Danza

Asociacion de Televidentes y Radiooyentes de la
Comunidad Valenciana (ATR)

Asociacion de Visitadores Médicos de Alicante
Atlético Barrio La Luz.

Asociacion Voluntarios Oncologia Infantil (AVOI)
Banda Jove Comarcal de la Federacién de
Sociedades Musicales de la CV

Barretstown Gang Camp

Centro de Personas mayores. Picanya

Centro de Transfusién Valencia

Centro de Transfusién Alicante

CEIP 9 d'Octubre. Senyera

CEIP Ausias March. Alboraia

CEIP Ausias March. Benidorm

CEIP Baltasar Rull. Onda

CEIP Botanic Calduch. Vila-real

CEIP Eleuterio Pérez. La Vall d'Uix6

CEIP El Grec. Villena

CEIP Jaime Sanz. Pefiiscola

CEIP La Baia. Las Baias, Elche

CEIP I'Hereu

CEIP La Paz. Torrellano

CEIP Leonor Canalejas. Benidorm

CEIP Lo Campanar. Alcala de Xivert

CEIP Pepita Greus

CEIP Pinedo. Valencia

CEIP Pou de la Muntanya. Denia

CEIP Reina Sofia. Petrer

CEIP Teodoro Llorente

CEIP Vicente Tena. Xabia

CEIP Vilar Palasi. Burjassot

Circulo de Emprendedores de Alfaz del Pi
Club Empresas Responsables y Sostenibles. CERS
Club Deportivo Arys. San Vicente del Raspeig
Club Deportivo Onda

Club Deportivo Puls Siete. Albatera

Club Deportivo Tiro de Pichén. Elche

Club Triatlon Vila-real

C.F. Monnegre. Mutxamel

Club Hipico Los Arabes. Elche

Club Nautico de Benidorm

C.P. Asuncién.

C.P. San José. Serra

Colegio La Cala. Benidorm

Colegio Liceo Hispano

Colegio Graull. Xabia

Colegio Helios. L'Eliana

Colegio Julio Maria Lépez Orozco de Elche
Colegio La Concepcion. Ontinyent

Colegio Nuestra Sra. de los Dolores. Benidorm
Colegio Padre Dehén. Novelda



Colegio Rivas Luna

Colegio Ruperto Chapi. Villena

Colegio San Roque. Alcoy

Colegio Villa Fatima. Burriana

Comisién Fiestas Barrio Ciudad de Asis de Alicante
Concentracién Héroes Blue Line. Benidorm
Congregacion Els Lluisos. Vila-real

Contigo por la Batalla

Coro de Camara Contrapunctum

Cremant Goma

C.F. Sporting San Fulgencio

E.D.M. Formentera C.F. Formentera del Segura
Ensemble de clarinetes de la Societat Musical
|"Harmonia d " Alacant

Ensemble de clarinetes del Conservatorio
Profesional “Vila de Sant Joan”

Escola La Llosa

Escuela de Danza Beatriz Arin. Elche

Escuela Infantil Pipo

Escuela Infantil La Milotxa

Escuela Infantil Las Palmeras. Elche

Escuela del Gremio Artesano de Sastres y Modistas
dela C.V.

Escuela del Gremi de Mestres Sucrers de Valencia
Escuela Europea de Alicante

Facultad de Medicina de la Universidad Miguel
Hernandez

Falla Blanqueries

Falla Cervantes- Padre Jofre

Falla Daroca

Falla Emilio Bar6

Falla Joventut. Benetusser

Federaciéon Natacién de la C.V.

Fila Magenta. Alcoy

Hermandad Cristo de la Agonia. Alzira

ICALI (llustre Colegio Provincial de Abogados de
Alicante)

IES Andreu Alfaro. Paiporta

IES Benigaslo

IES Bovalar

IES Enric Valor. Silla

IES Francesc Tarrega. Vila-real

IES José Ribera. Xativa

IES Joan Fuster. Bellreguard

IES L almadrava. Benidorm

Imagen en Accién

Junta Local Fallera Pucol

Junta Local Fallera Alzira

Legion 501 de Star Wars

Mercado El Cisne. Altea

Milotxes Club

Orquesta de jovenes de la provincia de Alicante y
su director Francisco Maestre
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e Pefia Celtic Submari de Vila-real

¢ Pintando el Camino en rosa

¢ Plataforma de Voluntariado de la C.V.
¢ Policia Local de Valencia

¢ Policia Nacional de Valencia

e Quera. Mislata

¢ Rotary Club Alicante Costa Blanca
¢ Rotary Club L'Eliana

e SAIP Hospital Clinico

¢ SOLCIR de EUIPO

¢ The Sixty Seven Boys

¢ Tropa Korriban Valencia

¢ Villarreal C.F.

EMPRESAS Y PARTICULARES
¢ Anexa Logistica

e Agricultores de la Vega

¢ Andrés Braganza

e Akros-Interdidak

¢ Centro Porsche Valencia

¢ Clinica Doctor Esquivel

e Colebega

e Consum

e Damel

e David Reche

e David Salvador

e DCM Automatizada

e Dialprix

¢ Digital

e Penella

e El Corte Inglés

e ElTaconet

¢ Fartons Polo

¢ Free Style Beauty Solutions
¢ Frescamar Alimentacién
e Gabol

¢ Gildo Casamayor

¢ Gimnasios Altafit

¢ Goliath Games

e Gote S.A.

¢ Gréficas Cervantes

o G&G

e Grupo Ferrer Albors

e Grupo Montalt

e Grupo Sorolla

e Grupo VAPF

¢ Hijos de Manuel Belenguer.
e Hotel Westin

e IMC Toys

¢ José Maria Amo

¢ Jugueteria Pequefios Genios (Javea)
e Lanco Toys

e Lear Espafia



Mago Yunke

Masol Iberia

Maria Ferrer

Marta Solé

Miniland

Mufiecas Antonio Juan (Onil)
Encuentro 4X4 Barx
Orquesta Los Zingaros.
Organizadores y patrocinadores del
Desfile benéfico en Alicante
Parque Empresarial de Elche
Parque de La Paz.
Petroalacant

Productos Velarte

Radio Pinoso

Raimundo Dumont

Rocio Domene

Sala Fixius

Sargantana para llevar
Serpublic

Servientradas

Solidaria Shop by Asun Roca
Sopra Steria

Surinver

Radio Tele Taxi Alicante

Tele Taxi Benidorm

Tele Taxi Elche

Telepizza

TEMPE

Transportes Grupo Sevilla
TUI ESPANA. Benidorm

Veo Veo Educacion. Requena
Vaersa

Vicente Medina

Vygon
www.desayunodenegocios.com
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ASPANION agradece a instituciones publicas y
privadas, empresas, asociaciones, grupos de
amigos, organizaciones civicas y personas
individuales su inestimable ayuda en 2019
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La Junta Directiva de ASPANION quiere expresar su carifio y agradecimiento a José Ramon Garcia
Garcia 'y a su familia. JR, fallecido en 2019, fue miembro activo de la asociacion desde sus origenes.
Como tesorero se convirtio en una pieza clave en los inicios de la organizacion y en su crecimiento.

Hacemos nuestras unas palabras de Ghandi para decir adids a JR "No existen las despedidas entre
nosotros. Alll donde estés, te llevaré en mi corazén".

Ocupo este cargo de forma ininterrumpida
hasta que tuvo que presentar su renuncia
por motivos de salud en 2017 ejerciendo
una gran labor durante todo ese tiempo vy
consiguiendo un gran desarrollo de
Aspanion y la puesta en marcha de todos
los programas de ayudas a los menores
enfermos y sus familias que actualmente
siguen en funcionamiento. En la Asamblea
General de abril de ese afio fue nombrado
por unanimidad Miembro de Honor de
Aspanion en reconocimiento y gratitud a
todo su trabajo y esfuerzo.
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En 2019 Aspanion ha perdido un miembro
destacado, Poco tiempo después de darse de alta
como socio en Aspanion José Ramon adquirid un
grado mayor de compromiso entrando a formar
parte de la Junta Directiva como Secretario en
1987, durante tres afios ocupd ese cargo hasta
que pasd a ser tesorero para aprovechar su
amplia experiencia como apoderado en una
entidad bancaria.

Muchasigracias



\a writ

ASPANION




SEDE DE VALENCIA

O f

SEDE DE ALICANTE

@

-~

}

4

nifi s con cancer
aspaAniov

A



