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INntroduccion

El objetivo de esta memoria 2021 es informar a - Apoyo Psicolégico, Social y Econémico.
las instituciones, organismos -publicos y privados-
y sociedad en general de cémo ha sido para
ASPANION el pasado afio y qué actividades ha
desarrollado durante su transcurso. ASPANION
cuenta con seis programas de intervencién

directa con las familias.

- Convivencia.
- Cooperacion Social y Voluntariado.
- Prevencion e Insercion social

Todos estos programas se han ido adaptando al - Investigaciéon médica, psicoldgica y social
aumento de beneficiarios y a las nuevas

necesidades derivadas de la falta de recursos de - Informacién, Difusiéon y Promocién.

muchas de nuestras familias.

Mantenemos nuestro compromiso con la Transparencia, la Calidad en la Gestion y la Sostenibilidad:

Nos hemos adherido a
la “Declaracién de
Compromiso por la
Calidad en el Tercer

Sector de Accioén Social”,

promovido por la
Plataforma de ONG s
de Accion Social

En proceso la
obtencién del Sello de
Entidad Sostenible de

la Plataforma del

Voluntariado de la
Comunidad
Valenciana

Balances
econémicos
auditados
externamente

3 |ASPANION

Sello de
transparencia
como ONG
Acreditada de
Fundacion
Lealtad

Certificado del
sistema de gestion
de la calidad basado
en la Norma ONG
Calidad version 52,
emitido por la
entidad Instituto para
la Calidad de las
ONG- ICONG




Colectivo de atencion

El colectivo de atencion de ASPANION esta 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. También adolescentes tratados en unidades de adultos. La atencién se
extiende a madres, padres, hermanas y hermanos.

Es destacable el esfuerzo que se ha hecho durante todo este afio para regularizar la base de datos y
actualizar asf la realidad de nuestra base social, eliminando los socios inactivos.

PERSONAS
ASOCIADAS

4.631

COLECTIVO
DE ATENCION

6.797

PERSONAS

(CAVAVIPAD)

PERSONAS
ASOCIADAS
PERSONAS

3.952 I 272.

COLECTIVO
DE ATENCION

2.158

FAMILIAS

DE NUMERO

SOCIOS Y COLABORADORES

Progresion historica

B socios DE NUMERO Il COLABORADORES !  SOCIOS TOTALES
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Programa de apoyo psicoldgico,

social y econdmico

ASPANION desarrolla este proyecto en los tres
hospitales de referencia en oncologia
pediatrica que se encuentran en Valencia vy
Alicante y desde las dos sedes sociales,
situadas en estas ciudades. Las familias de la
provincia de Castellén estan incluidas en los
datos de tratamiento de Valencia. En estos
mismos hospitales, en las unidades de adultos,
es atendida la poblacion adolescente afectada.
En el Hospital General de Castellon también se
presta atencidn a nuestro colectivo en pruebas
menores evitando desplazamientos a Valencia.
Tras el pardn de la pandemia se retomd la
consulta de psicologia el 6 de septiembre.

\1.1 APOYO PSICOLOGICO

Se mantiene un convenio de colaboracién
con 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 Asociacion en
los equipos  multidisciplinares de los
mencionados centros de referencia.

Durante 2021 el equipo de psicologia ha
estado formado por 6 profesionales. Otras dos
neuropsicologas formaban parte del equipo
hasta que el programa se cancel6 por ser
cubierto por la administracion sanitaria en
Valencia. En Alicante continuaron.

EQUIPO
Nuestro equipo de psicélogos, formado por 6 profesionales, estd presente PSICOLOGIA
desde el momento del diagnéstico para ayudar a las familias a afrontar la 6

nueva situacion y orientarles durante el proceso de la enfermedad, intentando

mitigar el sufrimiento psicoldgico.

PROFESIONALES

El equipo psicolégico, integrado en el equipo hospitalario, participa en las reuniones
multidisciplinares que celebran los hospitales para poner en comun nuevos casos e informacion
sobre familias y menores. Por la pandemia muchas de estas sesiones de coordinaciéon se han
realizado de forma telematica, asi como algunas de las intervenciones asistenciales a las
familias, intentando en la medida de lo posible la opcidn presencial.
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2027

ATENCION PSICOLOGICA GLOBAL

146 ALICANTE
Desde el momento del diagnéstico las familias reciben

atencién psicolégica con el objetivo de facilitar la adaptacién 302 CASTELLON Y VALENCIA
al proceso de enfermedad y reducir el grado de malestar
emocional. Existen familias que utilizan de forma simultanea
varios de los recursos de atencion psicologica.

448 PERSONAS ATENDIDAS

TERAPIA INDIVIDUAL

Atencion continuada en sesiones de psicoterapia individual
y/o familiar sobre un objetivo concreto a través de un
espacio de ventilacion emocional y desarrollo de estrategias
de afrontamiento.

51 ALICANTE
12 CASTELLON
77 VALENCIA

APOYO PSICOLOGICO PUNTUAL

Intervenciones ante dificultades que puedan surgir durante
el proceso de la enfermedad que generan un alto grado de
sufrimiento o sobre el proceso de adaptacion.

99  ALICANTE
37  CASTELLON
136 VALENCIA

SEGUIMIENTO PSICOLOGICO

Intervenciones breves que permiten el mantenimiento del
vinculo e identificacion de posibles dificultades de
adaptacion o necesidades psicolégicas.

117 ALICANTE
39  CASTELLON
176 VALENCIA

SECUELAS NEUROCOGNITIVAS

El Proyecto de evaluacion de secuelas neurocognitivas se

lleva a cabo en Alicante. Gracias a este proyecto se pueden 47 SESIONES
detectar secuelas en los menores y trabajar para minimizar 21  EVALUACIONES
Su impacto.
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"Cuidar y cuidarte, es mas facil si sabes como”
Febrero 2021 21 familiares asistentes

“Inteligencia emocional: el arte de gestionar mis emociones y las de mis hijos”

Mayo 2021 12 familiares asistentes

"Comunicacién y gestion emocional”

Octubre 2021 9 familiares asistentes

\\1.2 APOYO SOCIAL

EQUIPO

Desde este drea se da respuesta a las diferentes
necesidades sociales, econémicas y emocionales de 7

las familias. Gracias a las actividades realizadas se han e
podido cumplir los objetivos de nuestra entidad en 2021,

principalmente, garantizar la mejor calidad de vida para

los nifios y adolescentes enfermos y sus familias. 2513 | PERSONAS ATENDIDAS
ACOGIDA Y PRIMERA INFORMACION 142 | SUGVOZ diO@”éZ“dCOS Y
erivados atendidos
Primera entrevista con responsables familiares en
la que se presenta la Asociacion, se explican vy . .
ofrecen los servicios y se proporciona material /I 1 O Unidades de Valencia
informativo referente al cancer infantil y la entidad. 3D Unidad de Alicante
VISITAS HOSPITALARIAS 170 Familias
atendidas

Se identifican e interpretan las necesidades que
afectan a cada familia. Es la via de contacto diario
con la realidad del cancer infantil. 6

109

Alicante

Castelldn y Valencia
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Personas
otendidas

APOYO EMOCIONAL 413

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

Alicante

105
308

Castelldn y Valencia

INFORMACION, ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO

Se informa a las familias sobre los recursos ,I ,I 2 _
publicos y privados disponibles. Se orienta vy Alicante
asesora en la tramitacion de ayudas y se gestionan 788 | Castellén y Valencia

los recursos necesarios que permitan una mejora
de su calidad de vida.

COORDINACION CON OTRAS ENTIDADES

La aparicion de determinadas necesidades en algunas familias exige un apoyo social especifico, que
supone la coordinacién con otros servicios comunitarios y/o sanitarios. Destacamos el contacto
continuado con los diferentes Centros de Evaluacion de personas con Diversidad Funcional de las
tres provincias de la Comunidad Valenciana. Todos los tramites se realizan para familias residentes
en las tres provincias: Alicante, Castellon y Valencia.

98 | Discapacidades 1 69
tromitadas

Solicitudes de reintegro de gastos
por desplazamiento y manutencidn

| ASPANION



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 alojamiento y otros servicios (cocinar, lavado de ropa,
aseo personal...).

Desde marzo de 2021 contamos con un solo piso en Valencia y otro
en Alicante, con un total de 15 plazas. Este afio se ha dotado a los
pisos de acogida de WIFI.

FAMILIAS
18 Familias en total 844
utilizaron los pisos
Q) 09
MENORES
‘I O Menores afectados
se alojaron 2 O 5

05
05

Alicante

Castelldn y Valencia

Alicante g 42"

Castellén y Valencia 423

PISO EN
PROPIEDAD

PISOS EN REGIMEN
DE ALQUILER

PLAZAS DE
ALOJAMIENTO

Estancias en
los pisos

Alicante

Castelldn y Valencia

Estanciaos totales de
menores afectados

/4
131

Alicante

Castelldn y Valencia

USO DE SERVICIOS

24
G %
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Alicante

Castelldn y Valencia



\ 1.3 APOYO ECONOMICO

Tras la valoracion por el equipo de trabajo social, se conceden ayudas
econdémicas para cubrir gastos de primera necesidad asi como otros
extraordinarios (sepelios, suministros hogar, alquileres...)

ALICANTE CASTELLON Y VALENCIA
FAMILIAS QUE RECIBIERON
PRESTACION ECONOMICA 21 55
PRESTACIONES Y AYUDAS EXTRAORDINARIAS
(MANUTENC\ON, DESPLAZAMIENTQS, SEPELIOS, FARMACIA) 141 27 € 45269,32 €

APORTACIONES EN ESPECIE

ASPANION ha actuado como OAR (Oficina Asociada de Reparto) con el Banco de Alimentos de
Valencia del FEGA (Fondo Europeo de Garantia Agraria).

12 :
Alimentos
Familias
beneficiarias 101 4'24 Kg entregados

Subvencionados por el Rotary Club Costablanca se han
entregado 209 vales canjeables en la cafeteria del Hospital
General de Alicante a las familias ingresadas con la finalidad de
cubrir parte de la manutencion del cuidador principal del menor.

Consum Cooperativa ha donado vales canjeables en sus supermercados
de toda la Comunidad Valenciana por alimentos y productos de primera
necesidad, de los que se han beneficiado un total de 11 familias de manera
directa, ademas del abastecimiento de los pisos de acogida.

11 | ASPANION



\ 14 ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
ENFERMEDADES AVANZADAS Y SUS FAMILIAS

Fundacién "La Caixa" financia al Equipo de Atencién Psicosocial (EAPS) de ASPANON para la
atencion en enfermedad avanzada. Este equipo esta compuesto por 2 profesionales de trabajo
social y 3 de psicologia. La direccion técnica la realiza la directora de ASPANION.

Su mision es la atencién 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.

1 68 Nuevos pacientes

245 Nuevos familiares

Visitas a domicilio Intervenciones

Familias Familias
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SOPORTE AL DUELO

Se han realizado 4 talleres dirigidos por el equipo de psicologia del EAPS para familiares en duelo.

“Transformacién personal”
Marzo 2021 32 familiares asistentes

“Gestion emocional y comunicacién en el proceso de duelo”

Abril 2021 8 hermanos asistentes

y otros familiares”
Junio 2021 23 familiares asistentes
"Como afrontar la Navidad tras la muerte de un hijo/a”

Diciembre 2021 56 familiares asistentes

GRUPO DE DUELO

INTERVENCIONES EN DUELO

ATENCION CONTINUADA

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

21 6 | INTERVENCIONES

41 | FAMILIAS

SOPORTE A EQUIPOS SANITARIOS

Se trata de dar apoyo especifico a los profesionales sanitarios a través de sesiones
grupales de caracter formativo o de autoayuda e intervenciones individuales.
Ademas, los profesionales del EAPS tienen reuniones periddicas de discusion vy
supervision de casos con los miembros de los equipos receptores sanitarios.

GRUPO PERSONAL SANITARIO

13 |ASPANION

“El duelo en la familia: Impacto emocional en padres, hermanos, abuelos, tios
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OTRAS ACCIONES DE FORMACION Y DIFUSION

FORMACION VOLUNTARIOS: El EAPS ha participado en la formacién de los nuevos voluntarios de
ASPANION tanto en Alicante como en Valencia.

FORMACION CUIDADOS PALIATIVOS PARA PERSONAL SANITARIO: El EAPS ha organizado para
los profesionales sanitarios de sus equipos, una sesion formativa impartida por la Dra. Montse
Esquerda. Asistieron 46 profesionales.

COMUNICACION: Se han realizado y publicado 4 entrevistas: con 1 familiar (Pepe Solves), con 1
profesional del EAPS (Clara Madrid), 1 voluntaria (Amor Andrés)y con el Dr. Jaime Sanz de la Unidad de
hematologia del Hospital La Fe de Valencia.

JORNADA DE DIFUSION: Realizada el 1 de Junio, en formato
online con la asistencia de 45 personas. Intervinieron diversos
profesionales del EAPS, de los equipos receptores y familiares,
para dar una vision global de los paliativos pediatricos y la
atencion psicosocial de nuestro EAPS.

14 | ASPANION



Z Prograoma de convivencia

ACTIVIDADES
GRUPALES MASIVAS

SUSPENDIDAS POR

\ 2.1 CAMPAMENTOS, CONVIVENCIAS Y EL COVID
ACTIVIDADES LUDICAS

Todas las actividades grupales fueron suspendidas durante el afio 2021, incluidos los campamentos y
la jornada de convivencia anual que se celebra de manera paralela a la Asamblea General de la Asociacion.

\ 2.2 JORNADAS DE CONVIVENCIA DE
MENORES Y FAMILIAS

A partir de septiembre se retom¢ el convenio con el Villarreal C.F. para asistir a todos los partidos que
el equipo juega en el Estadio La Ceramica. Hasta fin de afio participaron 29 familias en tres partidos.

Las actividades Iudicas y de convivencia como entrega de regalos de navidad y reyes, dia del libro o
entrega de monas de pascua también se han realizado, respetando las medidas de salud vigentes en
cada momento y estableciendo turnos para que no coincidieran las familias participantes.

\ 2.3 FIESTAS Y ACTIVIDADES

Hemos adaptado las actividades a las diferentes fases de evolucion de la pandemia, limitando al maximo la
presencialidad.

e Participacion en el IX Concurso de dibujos de navidad de la FEPNC.

e Dia del Libro. Con cita previa. 66 familias. 124 participantes.

e Monas de Pascua: entregadas directamente en los hospitales. 71 menores.
| Concurso “Pinta a Martin y Lola”. 14 participantes.

e Taller Valencia Endanza. 3 familias participantes.

e Taller Origami. 6 familias participantes.

e Taller de Robdtica. 5 familias participantes.

ACTIVIDADES
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16 | ASPANION



Progroma de cooperacion social

y voluntariado

\ 3.1 ACTIVIDADES

Con el objetivo de potenciar la vida de la comunidad, propiciando la participacion y fomentando la
iniciativa social, el voluntariado y la auto-ayuda, ASPANION continué en 2021 con su programa de
Cooperacion Social y Voluntariado. Las actividades que han realizado en la sede, siempre respetando las

medidas de salud pertinentes, engloban tareas de apoyo en:

e (Charlas en centros educativos.

e Acompafiamiento domiciliario

e Organizacion de juguetes y libros en las campafias
de Navidad y Dia del libro.

e Actos benéficos y de difusion de la Asociacion.

ENCUENTRO ANUAL

Este aflo debido a la pandemia el Encuentro anual de voluntariado se
concentrd en una Unica jornada, que tuvo lugar en Navarrés el 18 de
septiembre. Participaron 13 personas voluntarias.

REUNIONES

En 2021 el voluntariado ha mantenido 5 reuniones telematicas junto con
el personal responsable de la Asociacion para concretar temas y resolver
dudas. En esas reuniones los voluntarios de Alicante y Valencia participan de
forma conjunta.

E E I Personas voluntarias
Video: Razones para 1 .
ser voluntario/a colaboraron con Aspanion

. en ASPANION

Alicante
. Video: Dia del
- Voluntariado

Valencia

ORS00
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\\ 3.2 FORMACION

CURSO ONLINE "FORMACION ESPECIFICA DE VOLUNTARIADO"
DEL 25 AL 30 DE OCTUBRE

Estos cursos de formacion especifica de voluntariado se celebraron de
manera telematica. En Valencia, 20 personas participaron en el cursoy
en Alicante 16. En total 36 personas han realizado la formacion.

\ 3.3 PROGRAMA DE VOLUNTARIADO EN EL

HOSPITAL GENERAL DE ALICANTE

Durante 2021 se ha mantenido el convenio de colaboracion entre la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Puablica y ASPANION para la realizacion de actividades de voluntariado en el
Servicio de Pediatria del Hospital General de Alicante, pero debido a las restricciones de acceso por
la pandemia, el voluntariado hospitalario no pudo desarrollar su trabajo en el hospital hasta finales de

junio.

La actividad se retomo de lunes a viernes por las mafanas durante el verano en el aula hospitalaria.

Se mantienen los criterios

de acceso al Programa de

Voluntariado:

e Edad minima, 21 afios

e Certificado de delitos de
naturaleza sexual

Una vez iniciado el curso escolar, se lleva a cabo las tardes de los lunes y miércoles.

Las voluntarias y voluntarios atienden pacientes
pediatricos, tanto en la planta de pediatria como en
hospital de dia y en consultas externas de pediatria.

HAN PASADO
Pacientes Hg‘;:;"-“_
atendidos 25
11 | Menores oncolégicos PERSONAS
VOLUNTARIAS
103 | Menores no oncolégicos

Actuaciones
totales

156
3

Menores oncolégicos

Menores no oncolégicos
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PRMIO ESPECIAL

DE LA PVCV

ASPANION GANA EL PREMIO "COMUNICACION SOLIDARIA Y
SOCIEDAD CIVIL" DE LA PLATAFORMA DEL VOLUNTARIADO

En la Gala VI Premios Voluntariado de la PVCV que tuvo lugar el 14 diciembre ASPANION obtuvo un
importante galardon que premia en concreto la labor de difusién e informacién que realiza la entidad
con respecto al voluntariado. El premio "Comunicacién solidaria y sociedad civil" fue recogido por
Sonia Pache, directora de ASPANION, Astrid Moratd, responsable de voluntariado de la entidad, Marian
Germes y Silvia Lopez, ambas del departamento de comunicacion.

\ 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 participacién del cuerpo social de ASPANION y concienciarlo sobre la importancia
del asociacionismo.

El 16 de octubre se convocé 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.

CASTELLON

ELDA Alzira

PICANYA VILLENA Barx
Paterna

Ontinyent Sagunt

Vila-real
Jo Wla Jeiosa

La Vall d’Uix6
(ATARROJA
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Progroma para la prevencion e

insercion social

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

\ 4.1 GRUPOS TERAPEUTICOS

Desde ASPANION somos conscientes del valor del grupo como herramienta curativa, por lo que se han
planificado nuevos grupos adaptados a las necesidades de la poblacion usuaria. Los grupos han sido
suspendidos durante gran parte del afio por las medidas restrictivas contra la pandemia.

GRUPO DE PSICOMOTRICIDAD Y PREADOLESCENTES

El objetivo general es fomentar el desarrollo integral y el crecimiento personal y
mejorar la calidad de vida del menor ademas de prevenir posibles alteraciones
psicoldgicas. Este grupo esta dirigido a menores afectados, hermanas y hermanos
de 4 a 13 afios.

En Valencia se ha continuado con este grupo de manera presencial Unicamente a

partir de la mejora de la situacion sanitaria. Se han podido beneficiar 6 nifas y

nifos en 3 sesiones.

Participantes

3 | Sesiones 6 menores beneficiarios
de Castellén y Valencia

GRUPO ADOLESCENTES

Las reuniones se realizan mensualmente. Participan adolescentes
afectados con edades comprendidas entre los 14 y los 18 afos. El
objetivo de este grupo es proporcionar un espacio para compartir
experiencias y favorecer la expresion de emociones, potenciando la
comunicacion y la autonomia de los jovenes, de este modo se minimiza la
sobreproteccion de sus madres y padres y se trabaja el afrontamiento de
situaciones dificiles.

En Valencia, se han realizado 8 sesiones (3 presenciales y 5 telematicas) en
las que han participado un total de 13 adolescentes.

8| Sesiones 1 3

Participantes
beneficiarios
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GRUPO DE APOYO PARA MADRES Y PADRES

El grupo ha funcionado en Valencia. Las sesiones suelen tener una
duracion aproximada de 2 horas y periodicidad mensual. Los
destinatarios han sido madres y padres que se encontraban con una
situacion familiar que les generaba sintomas de ansiedad, y en general
cualquier madre/padre con una hija o hijo con cancer que precisara
apoyo.

Durante 2021, el grupo ha funcionado en Valencia, realizandose un
total de 8 sesiones (2 presenciales y 6 telematicas).

8| sesiones 0

Participantes
beneficiarios

GRUPO DE OCIO, TIEMPO LIBREY CULTURA

El Grupo de Ocio, Tiempo Libre y Cultura ofrece a jovenes
afectados de cancer, hermanas y hermanos un recurso para
facilitar el acceso vy la participacion en actividades de tiempo libre.
Algunas actividades se han compartido con el grupo de
adolescentes.

Participantes
beneficiarios

8 |sesiones 14

COMISION DE EDUCACION

El objetivo prioritario de nuestra Comision de Educacion es conseguir una
atencion 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 Ia
enfermedad lo permita.
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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. Durante el afio 2021 el grupo de Caminantes ha
participado en varios proyectos, algunos de manera presencial y otros de manera telematica debido a la

pandemia:

Actividades de
difusion y/o
sensibilizacion

15 de febrero (Valencia). Dia Internacional del Cancer Infantil. Integrantes de
Caminantes participaron en la campafia de ASPANION a través de una breve entrevista
compartiendo sus testimonios en las redes de ASPANION.

Abril. Charlas de difusion y concienciacion en centros escolares. Miembros de
Caminantes y Voluntariado impartieron una charla a los alumnos/as de 2° de
Bachillerato del IES José Ribera de Xativa para dar a conocer ASPANION vy el grupo de
Caminantes a través de su testimonio.

6 de mayo. Charla en el CEIP Mare de Déu de Vallivana de Picassent. Miembros de
Caminantes y profesionales de ASPANION impartieron una charla de concienciacion del
cancer infantil al alumnado de 5°y 6° de Primaria del centro.

Semana del 21 al 27 de junio. Con motivo del mes del superviviente y de la semana
del superviviente de cancer infantil, el grupo de Caminantes se uni¢ a la campafa de
concienciacion y sensibilizacion lanzada por la CCly Federacion.

26 de junio. Asistencia online al Seminario CCl. Con motivo de la semana del
superviviente, celebrada la ultima semana de junio, la CCl organizd un seminario online
llamado “Comprender y afrontar el impacto mental y emocional del cancer infantil
entre los supervivientes”.

25 de septiembre. Congreso virtual de Supervivientes. Asistencia y participacion
online al Congreso Nacional de Supervivientes. Se habld de la situacion actual del
pasaporte del superviviente y del proyecto de seguimiento de supervivientes llevado a
cabo en el hospital Gregorio Marafion de Madrid. CAMINANTES compartid las
experiencias y los ultimos proyectos realizados.



5 Programa para la investigacion

clinica, psicoldgica y social

\ 5.1 BECA PARA LA INVESTIGACION MEDICA

La Asociacion presupuesta cada aflo una partida econdmica para la
investigacion. Este afio se ha destinado al HUIP La Fe, en concreto al proyecto
HEICOP (Hacia la Excelencia en Investigacion Clinica en Oncologia
Pediatrica), liderado por la Dra. Adela Cafiete, Jefe del Area de Oncologia
Pediatrica del HUIP La Fe.

\ 5.2 OBSERVATORIO PERMANENTE ~

Obtener una informaciéon actualizada de los menores 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 orientacién sobre las ayudas y recursos sociocomunitarios mas idéneos para los
nifios con secuelas y dar apoyo psicosocial y econémico a los nifios y sus familias.

\ 5.3 SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

El Programa de Seguimiento a Largo Plazo de jovenes supervivientes actla tanto a nivel asistencial
como en el terreno de la investigacion. Se trata de consultas multidisciplinares que estan compuestas por
médica oncoéloga y psicologa, financiadas y contratadas por ASPANION, en las unidades de referencia en
oncologia pediatrica de Valencia (HUIP La Fe y Hospital Clinico de Valencia), citando a cada superviviente y
emitiendo un informe y un programa individualizado de cuidados.

ﬁ?j ” PACIENTES CHARLAS INFORMATIVAS ONLINE
Q\/—s /) Pacientes informados 2021 36 Charla para madres y padres
Pacientes evaluados 2021 28 Charla para afectados supervivientes

Este proyecto fue presentado por ASPANION a la
convocatoria de Presupuestos Participativos de la
Generalitat, siendo la iniciativa mas votada y que mas
respaldo popular obtuvo.
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Programa de informacion,

difusidon y promocién

La Asociacion ha participado en todos aquellos encuentros, mesas redondas y foros
que contribuyen a la difusion de las actividades de la Asociacion y a la sensibilizacion
sobre el colectivo al que atiende.

Se ha potenciado una campafia de concienciacion y sensibilizacion a través de los
centros escolares de la Comunidad Valenciana bajo el nombre “Unidos frente al
cancer infantil. Kildmetros de solidaridad”. También se han difundido a través de
redes sociales las principales campafias anuales y las colaboraciones.

Para mantener informada a nuestra base social,
voluntariado, donantes y personas colaboradores, se
ha enviado trimestralmente un boletin externo.

En paralelo se ha empezado a distribuir entre el
personal de ASPANION un boletin interno.

Se he editado una guia sobre “Habitos Saludables”
y disefiado material especifico sobre el cancer en la
adolescencia, y captacion de fondos para
investigacion a través de huchas.

Durante todo el mes de junio, dimos visibilidad al
mes del superviviente de cancer y en
septiembre, al mes dedicado al cancer infantil. £l
objetivo de estas campafias es visibilizar la
enfermedad y sensibilizar a las instituciones a nivel
internacional.

\ 6.1 ACTIVIDADES INFORMATIVAS Y MMCC

Los medios de comunicacion han transmitido nuestras actividades en forma de noticias, reportajes y/o
entrevistas, sobre todo los de ambito local. Se mantiene la tendencia a aumentar la visibilidad a
través de los distintos perfiles de las redes sociales de ASPANION.

o O @aspanion @ www.Qspanion.es
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En coordinacion con todas las organizaciones integradas en la Federacién
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) y la CCI (Childhood Cancer
International) ASPANION participo en la conmemoracion del 15 de febrero.

Con motivo del Dia Internacional del Cancer Infantil, familias de la Asociacion
participaron en la campafa “Esta en nuestras manos” para evitar que la
enfermedad quedara solapada por la crisis sanitaria. Fue difundida a través de
redes. Los actos publicos conmemorativos fueron suspendidos.

<

Viey L eruaciomal del; Capcer Infant i

\

En las sedes de ASPANION de Alicante y Valencia, en colaboracion con los Centros de
Transfusion, celebramos el 23 de septiembre una jornada extraordinaria de donacion de
sangre y de médula dsea.

\

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. v

A través de nuestra pagina web www.aspanion.es y de las cuentas en Facebook , Twitter e
Instagram se muestra la realidad del cancer infantil y su impacto en nuestro colectivo. También
se ofrece informacion sobre los servicios de ASPANION y toda la actualidad de la entidad.

\

Son muchas las actividades que madres, padres 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. Por razones de sobra conocidas, los eventos se han reducido de manera
considerable. A partir del segundo semestre del afio han empezado a retomarse, pero muy
discretamente.

25 |


http://www.aspanion.es/

®

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

1 CONSELLERIA DE SANITAT UNIVERSAL | SALUT PUBLICA

Convenio para facilitar el acceso de los equipos de profesionales en los hospitales
donde reciben tratamiento nuestros menores en las tres Unidades de Referencia de
Oncologia Pediatrica y en el Hospital General de Castellon. Convenio de acceso del
voluntariado de ASPANION en el Hospital General Universitario de Alicante.

2 VICEPRESIDENCIA. CONSELLERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS
INCLUSIVAS

Participacion en las convocatorias de programas y servicios de promocion de la
autonomia para personas con diversidad funcional a través de las direcciones
territoriales de Valencia y Alicante.

Se conceden ayudas destinadas a la integracion social de personas migrantes a
través de la Direccion General de Igualdad en la diversidad y para el voluntariado,

direccion General de Inclusion Social, asi como la convocatoria de ayuda con cargo al
0,7 del IRPF.

3 CONSELLERIA DE EDUCACION, INVESTIGACION, CULTURA Y
DEPORTE

ASPANION realiza el seguimiento educativo de algunos de nuestros menores con el
personal técnico de esta Conselleria. Se realiza el seguimiento de la instruccion 2016-
2017 de la Conselleria de Educacion, Investigacion, 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.

4 ACUERDOS CON OTRAS ENTIDADES

Por otra parte, a lo largo de 2021, se han mantenido o firmado acuerdos de
colaboracion con otras instituciones, organizaciones, fundaciones y empresas que
han permitido llevar a buen fin nuestros proyectos.
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COLABORACION CON OTRAS ?-'W
ORGANIZACIONES Are,

1 FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER

ADANO Navarra

AFACMUR Murcia

AFANION Coastillo- La Mancha 2 entidades colaboradoras

AFANOC Catalufia

ALES Jaén AOEX Extremadura

ﬁsg Eg ﬁrddyc'o - Sevilla FUND. ENRIQUETA VILLAVECHIA  Barcelona
meria

ASANOG Galicia

ASION Madrid

ASPANION C.V. La Federacién estd integrada

ASPANOB Baleares por 20 Asociaciones

ASPANOGI Guiplzcoa

ASPANOMA Mdlaga

ASPANOVAS Bizkaia

ASPANOA Aragén

AUPA Granada Se trabaja mediante comisiones

FARO La Rioja

GALBAN Asturias

PEQUENO VALIENTE Canarias

PYFANO Castilla -Ledn

Las comisiones de trabajo de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer se han reunido
telematicamente con la asistencia de los miembros de cada comisién de las diferentes asociaciones.

2 CANCER INFANTIL INTERNACIONAL (CCl)

ASPANION es miembro de la CCI a través de la Federacion Espafiola
de Padres de Nifios con Cancer. La vicepresidenta de ASPANION, es
la Secretaria del Comité Ejecutivo de la CCl desde octubre de 2014 y
ha actuado como representante de la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer en encuentros internacionales.

La CCl esta integrada, en la actualidad,

por 171 organizaciones de 88 paises.

3 PLATAFORMA DE VOLUNTARIADO DE LA C.V. (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. También formando parte de la Junta Directiva.

4 PLATAFORMA PROVINCIAL DE VOLUNTARIADO (DIPUTACION DE ALICANTE)

ASPANION forma parte de la Plataforma Provincial desde 2017.
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RECURSOS HUMANOS Y
\v[$/

ECONOMICOS

\ 1 RECURSOS HUMANOS

Para el desarrollo VOLUNTARIOS SOCIOS:

de nuestras Los miembros de la Junta Directiva en Valencia, Alicante y Catarroja. Familias de
actividades Alzira, Barx, Benidorm, Catarroja, Elda, Elx, Guadassuar, Ontinyent, Paterna,
contamos con: Petrer, Picanya, Sagunt, Vall d'Uix06, Vila-real, La Vila Joiosa, Villena y Xabia son las

que con su esfuerzo crean mediante nuestras Juntas Locales, una red de apoyo y
ayuda a todas las familias que lo necesiten.

VOLUNTARIOS EN GENERAL

PERSONAL CONTRATADO

1 Directora

7 Trabajadoras/es Sociales

6 Psicologas/os

1 Relaciones Externas y comunicacion
1 Responsable de comunicacién online
1 Técnico de animacion sociocultural

6 Administrativas/os

2 Auxiliares de Servicios Generales

EMPRESAS EXTERNAS

Asesorfa Laboral y Fiscal
Informatica para mantenimiento
Limpieza para mantenimiento
Auditorfa Econdmica

\ 2 RECURSOS ECONOMICOS

POR SUBVENCIONES v
o , —_—
POR CUOTAS DE ORGANISMOS PUBLICOS - :
—
+ Cuotas de socios de ndmero —
+ Cuotos de socios protectores
INGRESOS
OBTENIDOS
POR LOS POR SUBVENCIONES
SIGUIENTES DE ENTIDADES PRIVADAS | 4
CONCEPTOS
POR ACTIVIDADES
BENEFICAS

POR OTRAS APORTACIONES Y/O .
COLABORACIONES N i
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TOTAL
GASTOS E INGRESOS INGRESOS

908.565,50 €

INGRESOS POR TIPO 350 2% s

I CUOTAS ANUALES SOCIOS
B SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS
Il SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS

27,64
Il DONATIVOS 23.86
[ DESARROLLO DE ACTIVIDADES BENEFICAS
B INGRESOS EXCEPCIONALES
B INGRESOS POR SERVICIOS DIVERSOS
B MERCHANDISING

27,42

CUOTAS ANUALES DE SOCIOS 133.195,67 € 14,66 %
SUBVENCIONES ENTIDADES PUBLICAS 216.805,92 € 23,86 %
SUBVENCIONES ENTIDADES PRIVADAS 2491374 € 2742 %
DONATIVOS 251123,03 € 27,64 %
DESARROLLO DE ACTIVIDADES BENEFICAS 31.810,31€ 3,50 %
INGRESOS EXCEPCIONALES 25.200,02 € 2,98 %
INGRESOS POR SERVICIOS DIVERSOS 1.785,00 € 0,20 %
MERCHANDISING 1262,85 € 0,14%

TOTAL INGRESOS 908.565,50 €
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TOTAL
GASTOS E INGRESOS GASTOS

967.648,00 €

GASTOS POR PROGRAMAS

PROGRAMA APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO
PROGRAMA DE CONVIVENCIA

PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO

PROGRAMA DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION
E INSERCION SOCIAL

B PROGRAMA DE FOMENTO DE LA INVESTIGACION
Il PROGRAMA DE INFORMACION, DIFUSION Y FORMACION
! PROGRAMA DE FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS
B PROGRAMA DE GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL
AMORTIZACIONES
P. APOYO PSICOSOCIAL Y ECONOMICO 519.592,52 € 03,70 %
P. DE CONVIVENCIA 24.505,26 € 2,53 %
P. DE COOPERACION SOCIAL Y VOLUNTARIADO 3201395 € 3,31 %
P. DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION E INSERCION SOCIAL. 22.876,05 € 2,36 %
P.FOMENTO DE LA INVESTIGACION CLINICA, PSICOLOGICA Y SOCIAL 7457810 € 7,71%
P. DE INFORMACION, DIFUSION Y FORMACION 72.638,75 € 7,91 %
P.FOMENTO Y CAPTACION DE FONDOS 31.768,42 € 3,28 %
P. GESTION Y ADMINISTRACION GENERAL 145.958,95 € 15,08 %
AMORTIZACIONES 43.716,00 € 3,95 %

RESULTADO FINANCIERO -2.077,00 €

TOTAL GASTOS 967.648,00 €

RESULTADO DEL EJERCICIO -61159,39 € (pérdidas)
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EJERCICIO 2021

INGRESOS POR TIPO
GASTOS POR PROGRAMAS
RESULTADO FINANCIERO
RESULTADO EJERCICIO
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INCRABIAGIVIISNIEON

ORGANISMOS PUBLICOS

e (Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica
¢ Ayuntamiento de L' Alfas del Pi
e Ayuntamiento de Alicante

¢ Ayuntamiento de Alzira

¢ Ayuntamiento de Benidorm

¢ Ayuntamiento de Elda

e Ayuntamiento d' Elx

¢ Ayuntamiento de Guadassuar
¢ Ayuntamiento de La Nucia

e Ayuntamiento de Loriguilla

¢ Ayuntamiento d' Ontinyent

¢ Ayuntamiento de Petrer

¢ Ayuntamiento de Picanya

¢ Ayuntamiento de San Vicente del Raspeig
¢ Ayuntamiento de Valencia

¢ Ayuntamiento de La Vall d' Uixé
e Ayuntamiento de Villena

¢ Diputacién de Alicante

¢ Diputacién de Castellon

¢ Diputacién de Valencia

ORGANISMOS PRIVADOS Y FUNDACIONES
e Fundacién ADEY

Fundacio AMA

Fundaciéon Antoni Serra Santamans
Fundacién Bancaria La Caixa

Fundaciéon Banco de Alimentos de Valencia
Fundacion Cibervoluntarios

Fundaci6 Caixa Castelld

e Fundacién Garcia Peralta

e Fundacién lberdrola

¢ Fundacién Mahou-San Miguel

e Fundacién Mutua Levante

e Fundacién Orona

e Fundacién Rotarios- RC Costa Blanca Alicante
e Fundacién Valencia C.F.

e Villarreal C.F

INSTITUCIONES Y ASOCIACIONES

e Asociacién de Comerciantes Mercado de La
Frontera (Elda)

e Asociacién Esencia Danza.

e Asociacién de Visitadores Médicos de Alicante

e Centro de Transfusién Valencia y Alicante

e CEIP Miguel Hernandez. Riola

e CEIP Voramar. Alicante

o CEIP San José. Serra

e Colegio La Muixara. La Nucia

Colegio San José de Calasanz (Algemesi)
Escuela de Danza Beatriz Arin (Elche)
Escuela Infantil Mama Pato. Paiporta
Escuela del Gremi de Mestres Sucrers de
Valencia

Juanjo Ortiz

King's College

Pefa Celtic Submari de Vila-real

Plataforma de Voluntariado de Espafia (PVE)
Plataforma de Voluntariado de la C.V. (PVCV)
Rotary Club Alicante Costa Blanca

EMPRESAS Y PARTICULARES

Agora Clinica Veterinaria
Akros

Allfunds

Amazon

Astromech Spain

Banco Mediolanum

Bolloré Logistics

CaixaBank

Caixa Popular

Caja Rural La Vall San Isidro
Carlos Siscar Bay

Carrefour Alfafar

Centro de Fisioterapia Antxon Pérez Osuna.
Torrevieja

Chocolates Clavilefio
Choosemak.Maxim Domenech
Cinturones con Misién

Club Hipico Los Arabes
Control Integral del Riesgo
Correo Magico.es

Costa Blanca Real State S.L.U.
El Corte Inglés (Alicante)
Escape&Go

FacePhi

Filtros Nosk

Fruteria Violeta. L'Alcudia
Gabol

Graficas Cervantes

Grupo Montalt

Grupo PAAC

Grupo Sorolla Educacién
Grupo VAPF

Hogan Lovells.

Hotel Westin

IMC Toys

Insitu Dance School
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iGRACIAS POR

AYUDARNOS A

AYUDAR!

iGRACIAS
POR ESTAR A
NUESTRO
LADO!
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SIEMPRE JUNTO A LAS FAMILIAS

En esta Memoria presentamos las actividades que hemos desarrollado durante el afio 2021. En los 37
afios que ASPANION lleva trabajando junto a las familias de menores con cancer se ha recorrido un
largo camino de esperanza, que tan necesaria es para nuestro colectivo. Tenemos que recordar a las
familias que en este largo camino han atravesado momentos de dolor dificiles de superar pero que
con la ayuda y el apoyo de todas las personas que componemos esta Asociacion siguen adelante. Un
recuerdo muy especial para aquellas familias cuyos hijos han fallecido a causa de la enfermedad.

La mayoria de nuestros niflos 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 afo se intentan cubrir en su totalidad.

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

Nuestra Organizacidon en la Comunidad Valenciana es la interlocutora valida ante cualquier
Institucion y Organismo. Las madres y padres de nifios con cancer somos quienes mejor 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.
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