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Especial
35 antversario

ASPANION este ano
conmemora sus mas de
tres décadas de trabajo
al servicio de las
familias afectadas por el
cancer infantil

Una escultura homenaje
ubicada en los Jardines de
Viveros permitira recordar
a los menores fallecidos
por cancer

Repasamos la historia de
ASPANION vy los principales
logros alcanzados desde su
puesta en marcha en 1985
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ASPANION crea la primera
escultura de Espana que
homenajea a los menores
fallecidos por cancer

La escultura "Dia a Dia", obra del artista superviviente del
cancer infantil Cristian Gil, se esta creando con la
colaboracién de las familias de ASPANION que han
perdido a una hija o un hijo por esta enfermedad. La
escultura rinde homenaje a estos menores que forman
parte de nuestros corazones y son esenciales en la realidad
de la Asociacion. Esta sera la primera escultura que
recuerda y rinde tributo a los desaparecidos por el cancer
infantil. Una obra emotiva y necesaria que pone en valor a
estas ninas y ninos.
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EL ORIGEN DE ASPANION

Las primeras reuniones del equipo fundador se
produjeron a partir de octubre de 1984. La
legalizacion de la ONG tuvo lugar oficialmente el 26
de agosto de 1985. Desde el inicio han transcurrido
35 anos, mas de 13.000 dias, 13.000 dias que, segun
el presidente de ASPANION, Jesus Maria Gonzalez,
"hemos vivido y seguimos viviendo dia a dia, porque
el tener una hija o un hijo enfermo de cancer hace
muy dificil poder organizar la vida, ni siquiera a
corto plazo".

UN LARGO CAMINO WW.aspanion.es @¢ |

ASPANION, la Asociacién de madres y padres -

de ninos con cancer de la Comunidad

Valenciana, fue la primera asociaciéon en
Espana de estas caracteristicas. Posteriormente

fueron surgiendo otras similares en el resto de
las comunidades y, en abril de 1990, las siete r“n S COn ca.nc
existentes constituimos la Federacion Espanola 4
de Padres de Nifios con Cancer. Hoy ya existen Mas de 30 afos al lado

.. . los n|no
asociaciones en todas las comunidades. de las famlllas de

SIEMPRE EN PRIMERA LINEA

ASPANION ha impulsado la unién en la lucha contra el cancer
infantil desde sus inicios. En mayo de 1994 se constituy6 en

Valencia, en el Salon Dorado del Palau de la Generalitat, la

Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de
, Ninos con Cancer. Fuimos 16 los paises constituyentes. Hoy
formamos parte de la entidad 171 organizaciones de 88 paises
de todos los continentes. En julio de 2010 el Consejo
Econémico y Social de Naciones Unidas nos concedi6 el
Estatus Consultivo Especial como representantes del cancer

infantil. La organizacion ha pasado a llamarse Cancer Infantil

Internacional (CCI).
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EN CONSTANTE EVOLUCION

ASPANION lleva 35 anos de trabajo intenso mejorando la
atencion psicologica, social y econémica e impulsando nuevos
recursos para las familias afectadas por el cancer infantil.

1996
Puesta en marcha de la Unidad

1992
Un paseo : de Referencia de Oncologia

Inauguraciéon del

por QIPEES IR primer piso de 1994 Pedidtrica de Alicante
° 3 . . A
h iIstoria acogida en Valencia Reconocimiento de ASPANION 1998
A por parte de la Generalitat Oncologia Pediatrica en La Fe
Valenciana cambia del s6tano del hospital
1990 A 1994 ala segunda planta
Se consigue autorizacién Participamos en la Constitucién A 1999
Agosto 1985 para que las madres y de Confederacién Internacional ASPANION se declarada
Constitucion padres puedan acompanar de Organizaciones de Padres de Asociacion de Utilidad
in 4 Publi
de ASPANION  alos nifios en los ingresos Ninos con Cancer ublica
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Octubre 1984 Abril 1990 1994 1996 1997
Primeras reuniones  pyomovimos la creacién Se reglamentan las dietas en Se abre la SEDE Se instala en la FE la

de la Federaci6n de Padres ~ concepto de manutencion, de Alicante y se escultura AYUDA, simbolo

de Nifios con cancer alojamiento y desplazamientos inaugura en la de ASPANION, obra de

ciudad el primer Jesus Castello
' piso de acogida
v
1993

Organizacion de los primeros
campamentos de verano

2005
Se renueva el convenio de colaboracion entre

la Conselleria de Sanidad y Aspanion para la
realizacion de nuestro trabajo en todos los

hospitales donde tenemos actividades, en
ninos y en adultos (adolescentes)

A 5006 2007 2009
2000 Primer premio Puesta en marcha del ASPANION es la primera asociacion
Se compran 2 pisos de Sociedad y Salud programa ASPANION de la C.V. en obtener la certificacion
acogida en Valencia Conselleria de Sanitat A TU CASA de Calidad Qualicert SGS
A A A A
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2000 2006 2008
Se selecciona a ASPANION Empieza la atencién a Se inicia el programa de Atencién Integral
para formar parte del Consejo adolescentes con cancer a Personas con Enfermedades Avanzadas y
Asesor para redactar el Plan (Hospital La Fe, Hospital sus Familias (Obra Social La Caixa)
Oncologico de la C.V. Clinico de Valencia y Hospital
l General de Alicante)
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2014 2015

ASPANION es galardonada con la ASPANION impulsa la participacion de
Distincién de la Generalitat Valenciana en ~ padres incentivando la creacion de
los premios Nou d'Octubre nuevas JUNTAS LOCALES
f I i
y 2012 I 2014 I 2018 2020
ASPANION inicia su Nace el grupo de supervivientes del Se inaugura lanueva  Ampliacién y reforma
andadura en Redes Sociales cancer infantil CAMINANTES sede de Alicante de la Sede de Valencia
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2011 2012 2015 2018 2020
ASPANION se Premio Sanitaria 2000 y Fundacién Lealtad nos Comienza a funcionar la Las Sedes de ASPANION
integra en la Premio de Participacion otorga el Sellode ONG  consulta psicologica en el permanecen abiertas y
Alianza General ~Ciudadana (Presidencia) Acreditada Hospital General de Castellon  ofreciendo todos sus

de Pacientes

servicios durante la crisis de

I la COVID y el confinamiento
2015 v
Se pone en marcha el proyecto v

2019

de Evaluacion de Secuelas
Nueva web de ASPANION

Neurocognitivas
Grandes
retos de
futuro UNIDADES ESPECIFICAS DE ADOLESCENTES

Se debe mejorar la atencion al colectivo de ADOLESCENTES con cancer
y por esa razon ASPANION reivindica que sean tratados en unidades
especificas o en su defecto en unidades de oncologia pediatrica. S6lo asi
mejoraran las tasas de supervivencia de estos menores (Consejo
Interterritorial SNS en septiembre de 2018).

SEGUIMIENTO ALARGOPLAZO

ASPANION cree necesario el seguimiento a largo plazo de todos los

supervivientes del cancer infantil. La detecciéon temprana de secuelas y la
prevencion de graves problemas de salud hacen necesaria esta atencion a
lo largo de toda la vida del panciente oncolégico infantil.
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MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LOS AFECTADOS

ASPANION lleva 35 afnos luchando por mejorar la calidad de vida de los
afectados por el cancer infantil. En el futuro seguira trabajando en esta linea y
desde todas las areas: a nivel psicolégico, social y econémico.
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ASPANION naci6 hace 35 anos con unos
objetivos muy concretos: mayor garantia de
supervivencia para las ninas, ninos y
adolescentes enfermos y mayor calidad de
vida para ellos y para sus familias. Estos
objetivos hoy siguen siendo plenamente
validos. La Asociacion continua trabajando
para que la atencion a las nifas, ninos y
adolescentes enfermos de cancer y a sus
familias se actualice continuamente y se

cubran las necesidades

La crisis sanitaria, social y econémica que ha
desencadenado la COVID-19 hace imposible
que ASPANION pueda conmemorar su 35
aniversario tal y como lo haria en otro
contexto. La seguridad impuesta para evitar
contagios impide que puedan realizarse
reuniones fisicas o eventos colectivos. Aun
asi, en 2021, si las circunstancias lo permiten,

se realizara el acto publico de inauguracion
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de todo tipo que aparecen tras el diagnostico
de cancer en una hija o hijo. La Junta
Directiva de ASPANION, de acuerdo con los
Estatutos de la entidad, esta formada
exclusivamente por madres y padres
afectados, y algunos de sus miembros forman
parte, también, de la Junta Directiva de la
Plataforma del Voluntariado de 1la
y del
Ejecutivo de la Organizacion Internacional de

Cancer Infantil, de la CCI.

Comunidad Valenciana Comité

de la escultura homenaje a los menores que
no superaron la enfermedad.

En todos estos anos se han conseguido
materializar importantes cambios y avances
pero queda mucho por hacer. ASPANION
continuara tratando de mejorar la atencion a
las nifnas, ninos y adolescentes con cancer y
sus familias. Seguiremos tendiendo la mano

a quienes sufren por esta enfermedad.
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UN HOMENAJE NECESARIO

“Dia a Dia” es el nombre que el escultor
Cristian Gil, superviviente de un cancer
pediatrico, ha dado a la obra que, en recuerdo
de todas las ninas y ninos fallecidos de
cancer, hemos donado al Ayuntamiento de
Valencia, capital de nuestra comunidad, para
su ubicacion en los Jardines de Viveros.

En esta escultura -que esta en proceso de

creacion- podran colaborar todas las familias

que han perdido una hija o un hijo por culpa
del cancer. Quienes ya han participado lo
han hecho aportando en gres la plasmacion
fisica de su dolor, de su sufrimiento vy,
también, de la esperanza en un reencuentro
alla donde estén nuestras hijas e hijos.

Los talleres que ha preparado Cristian para
los familiares continuaran realizandose en

los préoximos meses.

Las columnas en espiral con piezas ceramicas de s :
gres de color blanco, simbolo de la infancia, estan < !

rematadas por piezas doradas, color del lazo simbolo @

internacional del cancer infantil desde final del siglo ; :

pasado. La base de la escultura reflejara el cielo y
proyectara las propias piezas hacia el infinito. Tal y
como el autor Cristian Gil destaca "la espiral no tiene
final, se dibuja sin fin".

UN TRIBUTO IMPRESCINDIBLE

Las nifas, ninos y adolescentes con cancer que
perdieron la vida por esta enfermedad merecian este
homenaje. La escultura se convertira en un simbolo
de reconocimiento a su valentia, su recuerdo eterno
y su sufrimiento. Esta obra permitira también
recordar a la sociedad en conjunto que rebajar la
mortalidad del cancer infantil requiere un enorme
trabajo: y  deteccion

recursos, investigacion

temprana, entre otras cosas.
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REFLEXIONES SOBRE ASPANION

"Desde hace tiempo la realidad que afecta al cancer infantil pasé de un
enfoque exclusivamente clinico a un enfoque socio-sanitario integral
con un equipo multidisciplinar formado, no solo por médicos y
enfermeras, sino por trabajadores sociales, psicélogos, maestros y los
propios padres, con el apoyo insustituible de los voluntarios.

Y lo que es mas importante, la unidad terapéutica ya no es solo la nina o el nino
enfermo, esta unidad esta formada por toda la familia, incluyendo a los hermanos,
ya que toda la familia se ve afectada por la enfermedad.

Dentro de este esquema es donde Aspanion desarrolla su trabajo de ayuda y apoyo a
las ninas, ninos, adolescentes y a sus familias, para ser su voz, defender sus derechos
y procurar estar cerca de ellos y, que si bien el diagnostico no podemos anularlo,
intentamos minimizar lo maximo posible todos los problemas que les surgen a las
familias con la apariciéon de la enfermedad”.

GRACIAS PORTANTO

"En todos estos afios hemos tenido la suerte de contar con la gran solidaridad de ciudadanos
de nuestra comunidad, con el apoyo de organizaciones e instituciones, publicas y privadas,
y con el reconocimiento de muchas de ellas que se ha traducido en numerosos premios
recibidos a lo largo de estos afos.

En este 35 aniversario, de forma especial, trasladamos nuestro respeto y carifio a todos los
miembros de nuestras sucesivas Juntas Directivas y nuestro agradecimiento a sus familias,
en especial a sus conyuges, por aceptar compartirnos con Aspanion.

Nuestro agradecimiento a todas y todos los miembros de nuestras Juntas Locales.

Nuestro agradecimiento por su magnifico trabajo y dedicaciéon a todo el personal de
ASPANION vy a todas nuestras voluntarias y voluntarios de Alicante, Castellon y Valencia.

Nuestro agradecimiento a todas las personas e instituciones que colaboran con nosotros y
nuestros fines.

Y un emocionado recuerdo lleno de amor y de carifio a todas nuestras hijas e hijos que hoy
ya no estan con nosotros. NUNCA LES OLVIDAREMOS".

A "Seguimos recordando el pasado pensando en el futuro..."
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