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Cor]trib_u_._ig'r a mejorar la calidad de vida de los nifilos oncoldgicos y sus familiares a través de una atencién integral,
' trabajéF para impulsar y mejorar la atencién y asistencia sanitaria de los nifios y adolescentes oncoldgicos, y ser una
entidad clave en el ambito de la oncologia infantil, y un referente a nivel autonémico para todas las familias afectadas
y la sociedad gallega en general, era lailusion de los socios fundadores. Esa ilusidon es, hoy en dia, la misién de ASANOG,
y este afio me corresponde el honor de presentar el trabajo realizado en el afio 2020 para cumplir esa mision.

Es indudable que este afio 2020 ha estado marcado por la pandemia del coronavirus, el COVID-19 se estd cobrando,
en nuestro pals, decenas de miles de vidas, afecta a millones de personas, ha puesto en crisis nuestro sistema sanitario
y las consecuencias econdmicas y sociales de la pandemia golpean a toda la sociedad. En este contexto ha sido un
todo un reto poder desarrollar los proyectos asistenciales y hacerlos econémicamente sostenibles. Especialmente
este afio cumplir nuestra misiéon ha sido posible gracias al incremento de los esfuerzos de toda la organizacién. El
trabajo realizado por la junta directiva, los profesionales, voluntarios, socios, donantes, patrocinadores, y en definitiva,
por todos aquellos que colaboran con la Asociacion, han hecho posible la viabilidad de nuestros proyectos.

ncoldgicos y sus familias han tenido que sumar a todas las dificultades e incertidumbres del cancer
devienen de la pandemia del coronavirus. Los servicios asistenciales y profesionales de la Asociacién
se han te e reinventar para seguir prestando una asistencia que hasta la fecha era eminentemente presencial
y basada tacto diario con el nifio oncolégico y su familia. Toda la organizacion ha tenido que adaptarse a una
situacio ica precaria en la que las principales vias de financiacién de la Asociacién, los eventos e iniciativas
[tado imposibles de celebrar. Pese a todo ASANOG ha vuelto a demostrar que es una gran familia,
s familias ha sido capaz de afrontar la situacidon y superar la adversidad.

infantil, las

nuevas tecnologias hemos conseguido mantener los objetivos de asistencia a las familias, los
an estado operativos en todo momento, y no solo no se han visto mermados, ni en nimero,
mos sido capaces de incrementarlos, incorporando nuevas profesionales y reforzando la
existentes. Todo ello ha sido posible conservando el equilibrio presupuestario y sin
e la Asociacion, y pese a las especiales dificultades econdmicas y a la imposibilidad de
afio mas hemos conseguido que el balance econémico resulte positivo.

En todo
es largo,
todos, jun

e que la pandemia no ha finalizado, que el camino para alcanzar nuestros objetivos
0 e inmenso, por eso, para afrontarlo, esperamos contar con la colaboracién de
serd una realidad “Que un dia la lucha contra el cdncer infantil tenga un final
d que no comprometa la vida de nuestros nifios”

Mientras tan do todo nuestro apoyo y animo a los que les tocd, les toca y les tocard
luchar contra e tienen en sus manos las herramientas para investigar y tratar de
erradicar la en
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%  ¢QUE HACEMOS?

#  ¢QUE PUEDES HACER TU?
% ADMINISTRACION Y GESTION

k& Ambito de actuacién
KL Area de Organizacion y Direccién
K< Sistema Gestion de Calidad (SGCA)
7. Plan estratégico
Manual de Calidad
Manual de Procedimientos
Manual de Voluntariado
Plan de Comunicacién
Plan de Igualdad
Politica de Privacidad y Proteccion de Datos
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#  AREA DE SOCIOS

# AREA DE PROYECTOS

#  CONVENIOS Y RELACIONES INSTITUCIONALES

#  AREA DE RECURSOS HUMANOS

# FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER
#* INSCRIPCIONES DE LA ASOCIACION EN REGISTROS

# PROGRAMA ACOUGO

k' Objetivo: Creacion de un centro de referencia

k' Objetivo: Concesion 33% del grado de discapacidad a los nifios,
nifas y adolescentes con cancer desde el mismo momento de
diagnéstico
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Objetivo: Atencion a los adolescentes de cancer en unidades
especificas y en su defecto en unidades pediatricas adaptadas a sus
necesidades

Objetivo: Cuidados paliativos pediatricos a domicilio

Objetivo: Sensibilizacion y Divulgacion del cancer infantil

Consejos asesores de pacientes

# PROGRAMA MEU BEN

Incidencia del Cancer Infantil en Galicia
Beneficiarios directos del Programa Meu Ben
Atencién Psicosocial

7. Atencion Primaria

7. Atencién Social

7. Atencion Psicolégica

7. Incidencia del proyecto de Atencién Psicosocial
Atencién Socioecondmica

Atencion al ocio y tiempo libre: Proyecto de Animacidén
Sociocultural

Proyecto de Atencion Educativa

Proyecto de Divulgacidon y Sensibilizacion

Proyecto de Humanizacion y Espacios de Salud
Proyecto Dia Internacional del Nifio con Cancer
Proyecto Navidad Asanog

% PROGRAMA SUMAMOS
% AGRADECIMIENTOS

CONCLUSIONES
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MEMORIA DE KETIVIDADES

¢QUE HACEMOS?

El diagndstico y tratamiento de la enfermedad reducen la autoestima del nifio, separan a
la familia de su vida cotidiana y la distancian de su entorno, fomentando la sensacién de
olvido y soledad. La enfermedad y lo prolongado de los tratamientos suponen un fuerte
impacto en las economias familiares y generan problemas sociales. Paliar esos efectos a
través de proyectos asistenciales es el objetivo fundamental del programa “Meu Ben”. En
resumen, minimizar los efectos que genera el diagndstico y el tratamiento de la
enfermedad en la vida del nifio oncoldgico y su familia, es la pretension del programa
Meu Ben, y su objetivo final, conseguir que todos los jovenes con cancer de nuestra
comunidad dispongan de la mejor calidad de vida posible durante todas las fases de la
enfermedad. En este programa se integran todas las actuaciones que la Asociacion
ejecuta de forma directa a través de sus profesionales, voluntarios y en uso de los
recursos econdémicos y materiales que recibe, forman parte de este programa proyectos
como los de “Atencion Psicosocial”, “Atencion Socioecondmica”, “Atencidn y Orientacion
Educativa”, “Animacion Sociocultural, Ocio y Tiempo Libre”, “Sensibilizacion y

Divulgacion”, “Humanizacion y Espacios de Salud”, etc

Alcanzar los maximos estandares de atencién posible es la pretension del programa
“Acougo”, y su objetivo final, garantizar que todos los jovenes con cancer de nuestra
comunidad tengan acceso a los mejores diagndsticos, tratamiento y atencién sanitaria
disponibles. Entre sus objetivos esta el instar a las instituciones a que impulsen todas las
iniciativas y proyectos orientados a garantizar los estandares necesarios para que el nifio
oncoldgico vy su familia reciban cuidados intensivos y supervisién constante. En este
programa se recogen todas las acciones y proyectos que de forma indirecta puede instar
la Asociacion para mejorar la calidad de la atencidon sanitaria del enfermo oncoldgico,
forman parte de este programa proyectos como los de “Creacion de un centro de
referencia”, “Concesion de una discapacidad del 33% a los nifios y adolescentes con cdncer
desde el mismo momento del diagndstico”, “Atencion a los adolescentes de cdancer en

unidades especificas o pedidtricas, no en unidades de adultos”, “Cuidados Paliativos

Pedidtricos a Domicilio”, “Fomento de la investigacion del cdancer infantil”, etc.
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¢QUE PUEDES HACER TU?

Para el desarrollo de los programas asistenciales de la Asociacién resulta imprescindible
disponer de los recursos necesarios, sin dichos recursos el desarrollo de los programas
Meu Ben y Acougo seria imposible. El instrumento de ASANOG para obtener los recursos
necesarios es el Programa SUMAMOS. En este programa se aglutinan todas las iniciativas
orientadas a la obtencion de los recursos humanos, materiales y econdmicos necesarios
para el desarrollo de los proyectos orientados a la atencion al nifio oncoldgico. Para llevar
a cabo todos estos proyectos y para poder llegar un mayor nimero de familias afectadas
en Galicia, el apoyo de todos nuestros socios, patrocinadores, colaboradores y amigos es
imprescindible, tu también puedes contribuir uniéndote a esta gran familia que es

ASANOG.

Hazte Socio, Empresas Solidarias, Haz Tu Donativo, Hazte Voluntario, Plantéate Un Reto

Solidario, Promueve Eventos Solidarios...

ﬂl;?S con cancer | ——
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ORGANIZACION
Y GESTION

ADMINISTRACION Y GESTION

Ambito de actuacién

El dmbito de actuacion de la asociacién es el correspondiente a la Comunidad Auténoma

Gallega.

Los centros hospitalarios en los que se desarrollan los programas de intervencion

asistencial de Asanog son los siguientes:

7. Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela (CHUS)
7. Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia (CHUAC)
7. Complejo Universitario Hospitalario de Vigo (CHUVI)

Esta prioridad viene determinada por su condiciéon de centros en los que se atiende al
98% de los casos de cancer infantil tratados en la Comunidad, y a que son los centros qué
de conformidad a la Resolucién de 29 de septiembre de 2017 del SERGAS forman la

“Unidad de Oncologia Pediatrica de Galicia”.
Area de organizacién y direccién

Organos de Gobierno

La Asamblea General de socios, convocada y constituida legalmente, es el Organo

supremo de gobierno de la Asociacion. La Asamblea de Socios se reunié con caracter

- asar.0g
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MEMORIA DE K(ETIVIDADES

ordinario el 02/07/2020, lo extraordinario de la fecha deviene a consecuencia de las
restricciones a la movilidad y a las limitaciones de reunién consecuencia de la pandemia
del coronavirus. Con caracter extraordinario, y de forma previa a su celebracién, los
asistentes presenciales se acreditaron mediante formulario publicado en la WEB, lo que
permitié adaptar el local al aforo y cumplir los protocolos de seguridad recomendados

para garantizar la salud de los asistentes.

La Junta Directiva de la Asociacién, como dérgano colegiado de direccidon permanente, es

el érgano rector de la Asociacién. La composicién de la Junta Directiva actual es la electa
en la Asamblea de Socios de fecha 02/07/2020 sin que haya sufrido modificaciones desde
su eleccion a lo largo del ejercicio. La Junta Directiva durante el afio 2020 se ha reunido
de forma oficial en varias ocasiones, tanto con caracter presencial, como de forma virtual

usando medios electrdnicos.

La junta como dérgano de direccion y de conformidad a las disposiciones del SGCA cuenta
con una estructura de coordinacion, dependiente de la Junta Directiva, que da respuesta
a las necesidades de organizacién y coordinacion tanto para la planificacién de programas
y proyectos, como para la gestién de los procesos. Los coordinadores son los
responsables de evaluar y mejorar los procesos y los procedimientos, y el responsable de
calidad se responsabiliza de auditar que se dé cumplimiento a lo establecido en el sistema
de gestion de calidad, el objetivo es una mejora constante en busca de una, cada vez

mayor, eficacia y eficiencia en el uso de los recursos.

( 2¢ AsamsLEA Habida cuentas sus cometidos el coordinador
’R' DESOCIOS

| = general preferentemente debe ser un miembro de

S la Junta Directiva, y el coordinador de organizacion
( = JUNTA |

'R WIRECTIRA. o preferentemente un miembro del personal. En la

| actualidad ejerce de coordinadora general la

7 N " ;

i'.k cooromaor | Tesorera, D2 Verdnica Garcia Brea, y de

. GENERAL /

coordinadora de organizacién la responsable de

\
\
\
I

) administracion, D2 Yenny Rodriguez Alonso, quien

\__”,,I__,_"

también ejerce de responsable de calidad.
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JUNTA DIRECTIVA ELECTA EN LA ULTIMA ASAMBLEA DE SOCIOS DE 02/07/2020

PRESIDENTA
Catalina Cadaya

VICEPRESIDENTE

José M? Ferndndez

VOCAL

César Sobrino

VOCAL

Sonia B. Castro

VOCAL

Miguel Pereiro
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MEMORIA DE KETIVIDADES

Sistema Gestidn de Calidad de ASANOG (SGCA)

El Sistema de Gestién de calidad se aplica a todos los proyectos y areas de trabajo de la
Asociacién, tanto a los que se llevan a cabo actualmente como a los que se incorporen

en el futuro y que se integran el alguno de los programas que establece el SGC.

La Junta Directiva, con el apoyo de los coordinadores general y de organizacién es
responsable de la organizacion y planificacién de la politica estratégica, los programas y
los proyectos, y del desarrollo de los proyectos y la aplicacion del SGC, delega la gestidn
cotidiana de la organizacién en la coordinadora general que se encarga de que se dé
cumplimiento a las directrices de actuacién que emanan de la Junta Directiva y de la
Asamblea general. La coordinadora general delega en la coordinadora de organizacion
las competencias de organizacion de la gestion funcional de la organizacién, que se
encarga, principalmente, de coordinar la gestién de la organizacidon y que los diferentes
responsables de los procesos desarrollen sus funciones de conformidad con lo
establecido al SGC. La responsable de la politica de calidad de la organizacion, se encarga
de las auditoras internas, y de la evaluaciéon y seguimiento de los indicadores establecidos

al SGC.

Los documentos que integran el sistema de gestion de calidad de Asanog son los que se

relacionan definiendo su situacién a la fecha de convocatoria de esta Asamblea

7. Plan estratégico
= £n proceso de revision y adaptacion pendiente de redaccion definitiva y aprobacion

7. Manual de calidad
=  Documento aprobado y en vigor

7. Manual de procedimientos
=  Documento aprobado y en vigor

7. Manual de voluntariado
=  Documento aprobado y en vigor

7. Plan de comunicacién

= f£n proceso de revision y adaptacion pendiente de redaccion definitiva y aprobacion, en su
defecto y hasta su aprobacion se vienen aplicando las disposiciones recogidas en el
proyecto Asanog Informa

ninG,s con cancer | —
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7. Plan de igualdad
* Documento aprobado y en vigor

7. Politica de privacidad y proteccién de datos
= Servicio externalizado contratado con APDTIC PROFESIONALES, S.L.

AREA DE SOCIOS

A la fecha de cierre del afio 2019 el numero de socios activos era de 562 socios, a los que
hay que deducir los expedientados y expulsados por la Asamblea cuya baja lo es desde el
inicio del ejercicio 01/01/2020, un total de 15, el resultado es que a inicios de afo

01/01/2020 se cuenta con 547 socios.

Durante el afio 2020 se han dado de alta un total de 42 nuevos socios, 41 solicitudes de

alta y 1 nombramiento de socio de honor.
A su vez se han tramitado un total de 40 bajas

7. Las 15 acordadas por la Asamblea con fecha de efectos de baja desde el 01/01/2020,
que reducian la base de 562 a 547 socios
7. Las 21 acordadas por la Asamblea con fecha de efectos de la baja de 02/07/2020

7. Las otras 4 corresponden a solicitudes recibidas en diferentes fechas

A finales de este ejercicio, la Junta Directiva a propuesta de la Tesorera ha incoado
expediente de expulsion de los socios 355, 410, 411, 426, 443, 461 y 623 un total de 7

socios

Segun lo expuesto el total de socios a cierre del Libro de Socios en fecha 31/12/2020
resultaria de 564 socios, y si deducimos los expedientados (*), 7 socios, el saldo resultante
seria de 557 socios a finales del ejercicio, lo que supone un incremento de la base social

de 10 socios (557-547)
Cdlculo: 562 + 41 +1—15-21—-4=564— 7(") =557 socios

) g expediente de expulsion abierto a los 7 socios con efectos desde 01/01/2021 debe ser ratificado por la asamblea
de socios para ser firme

ninG,s con cancer | —
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DISTRIBUCION SOCIOS 2020

Socios Colaboradores

Socios Numero

Socios Total

200 300 400 500

EVOLUCION SOCIOS 2019-2020

547 557

r—

Socios Total Socios Niumero Socios Colaboradores

12019 m 2020

Durante el presente ejercicio se ha seguido aplicando la politica de socios iniciada en
2019 consistente en ir actualizando y regularizando la base de datos de impagos,
abriendo expediente de expulsion a socios con cuotas pendientes de mas de dos afios,
a la vez que se contacta de forma individual con todos los socios con alguna cuota
pendiente para regularizar su situacién. Asi lo expuesto el total de socios en activo a
cierre del Libro de Socios en fecha 01/01/2021 es de 557") socios. Esto supone un
incremento de la base social de un 1,83 %, 10 socios mas.

*) considerando que el expediente de expulsion abierto a los 7 socios con efectos desde 01/01/2021 serd ratificado
por la asamblea de socios




MEMORIA DE KETIVIDADES

AREA DE PROYECTOS

Se continua trabajando en los proyectos generales que integran el Programa Meu Ben,
y en los planes y objetivos del Programa Acougo, bien en revisiones y actualizaciones,
bien completando aquellos que aun estdn pendientes de redaccidon con caracter
general.

Se concurre a la convocatoria de subvenciones de la Diputacion de A Corufia con un
proyecto de informacion y asesoramiento sociolaboral, econdmico y educativo a nifios,
nifias y adolescentes con cancer y sus familias.

Se concurre a la convocatoria de subvenciones de la Diputacién de Pontevedra con un
proyecto ocio adaptado.

Se concurre a la convocatoria de subvenciones de la Conselleria de Politica Social de la
Xunta de Galicia que regula las ayudas destinadas a realizar programas de interés
general para fines de cardcter social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% de
IRPF.

Se concurre a la convocatoria de subvenciones de la Conselleria de Economia, Emprego
e Industria para entidades sin dnimo de lucro que contraten personas desempleadas
para la realizacion de servicios de interés social y general

Se concurre a la convocatoria de ayudas de la Fundacion Inocente Inocente con un
proyecto de animacion sociocultural, ocio y tiempo libre.

Se presenta a la “Fundacién la Caixa”, el informe anual de seguimiento del proyecto de
atencion psicosocial que da soporte a las ayudas que anualmente venimos recibiendo
de esa entidad

Se presenta el proyecto de “Humanizacion de espacios para nifias y nifios con cancer en
la sede de ASANOG en Santiago de Compostela” a la convocatoria de ayudas de
Fundacion Ama

Se presenta el proyecto de “Atencion socioecondmica a menores con cancer”, a la
convocatoria de ayudas de la Fundacién Mutua Madrilefia

Se presenta la justificacién de la subvencion obtenida de la Diputacion de A Corufia en
el ejercicio anterior

Se presenta la justificacion de la subvencidon obtenida de la Diputacion de Pontevedra
en el ejercicio anterior

Se presenta la justificacion de la subvencidon obtenida de la Conselleria de Politica Social
de la Xunta de Galicia con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% de IRPF obtenida en
el ejercicio anterior

ninG,s con cancer | —
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MEMORIA DE ACTIVIDADES

CONVENIOS Y RELACIONES INSTITUCIONALES

Durante el ejercicio se han seguido manteniendo reuniones con la Conselleria de
Sanidad y con los responsables sanitarios de los complejos hospitalarios, CHUS, CHUAC
y CHUVI.

Se trabaja en la renovacion de los convenios de colaboracion suscritos con el SERGAS y
las gerencias de los centros hospitalarios que se relacionan, y que tendran vencimiento
en el préximo ejercicio. De forma particular en el convenio suscrito con el SERGAS que
regula y permite la presencia de ASANOG en los centros asistenciales y cuyo
vencimiento sera el proximo 31/01/2021

. Convenio de colaboracién general con el Servicio Galego de Satde, segun el cual
se permite al personal de la Asociacion el desarrollo de las actividades que
integran los proyectos de su programa "Meu Ben", en el dmbito de todos los
departamentos de Onco-hematologia pedidtrica de los centros publicos del
SERGAS. Fecha de firma 31/01/2018, vigencia, 3 afios

1. Convenio de colaboracién con la Gerencia de la EOXI del Area Sanitaria de Vigo
segun el cual se permite al personal de la Asociacion el desarrollo de las
actividades que integran los proyectos de su programa "Meu Ben", en el dmbito
de la unidad de oncologia pedidtrica del Hospital Alvaro Cunqueiro. Fecha de
firma 31/01/2018, vigencia, 3 afios

1. Convenio de colaboracién con la Gerencia de la EOXI del Area Sanitaria de A
Corufia segun el cual se permite al personal de la Asociacion el desarrollo de las
actividades que integran los proyectos de su programa "Meu Ben", en el dmbito
del drea de oncologia pedidtrica del drea sanitaria. Fecha de firma 13/11/2018,
vigencia, 3 afios

. Convenio de colaboracién con la Gerencia de la EOXI del Area Sanitaria de
Santiago de Compostela sequn el cual se permite al personal de la Asociacion el
desarrollo de las actividades que integran los proyectos de su programa "Meu
Ben", en el ambito del drea de oncologia pedidtrica del drea sanitaria. Fecha de
firma 12/12/2018, vigencia, 3 afios

Se renueva el convenio de colaboraciéon con la Fundacién Ramén Dominguez del CHUS y
la financiacién del proyecto “Psicologia Clinica y atencién de nifio hospitalizado”, que
regula la labor asistencial de las psicélogas clinicas en el ambito del servicio de pediatria
del CHUS

AREA DE RECURSOS HUMANOS
Siguiendo la tendencia de afios anteriores, y pese a la situacion excepcional consecuencia
de la pandemia del coronavirus, durante el afio 2020 ha sido posible incrementar los

recursos profesionales que desarrollan los proyectos asistenciales. Asi en enero de 2020
se incorpora a la plantilla de Asanog una profesional psicdloga clinica, y en febrero de

ninG,s con cancer | —
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2020 otra profesional trabajadora social, a su vez y a lo largo del ejercicio se ha
incrementado las horas de trabajo en las dreas de trabajo social y de administracion,
organizacion, gestion y comunicacion.

Asi lo anterior al final del ejercicio 2020 son siete las profesionales que de forma directa
se integran en la plantilla profesional de la Asociacion:

7. 1Educadora
#  Tipo de contrato y horario: Indefinido a tiempo completa. 40 horas/semana
# Areas de responsabilidad: De forma prioritaria las dreas de atencidn primaria,
sociocultural, educativa y humanizacion de las dreas sanitarias de Santiago y A
Corufia
7. 1 Educadora
#  Tipo de contrato y horario: Indefinido a tiempo parcial. 30 horas/semana
% Areas de responsabilidad: De forma prioritaria las dreas de atencién primaria,
sociocultural, educativa y humanizacion del drea sanitaria de Vigo
7. 2 Trabajadoras sociales
% Tipo de contrato y horario: Indefinidos a tiempo parcial. 30 horas/semana/cada
una
& Areas de responsabilidad: De forma prioritaria las dreas de atencidn social,
atencion socioecondmica y proyectos
. 2 Psicdlogas Clinicas
# Relacidn contractual: Contratos Indefinidos a tiempo parcial suscritos con
Asanog. Contratos con la Fundacion Ramon Dominguez del CHUS en virtud del
convenio de colaboracion suscrito entre la mencionada Fundacion y Asanog.
Tiempo total de dedicacién 40 horas/semana/cada una
& Areas de responsabilidad: De forma prioritaria el drea de atencién psicoldgica
7.1 Técnico administrativa
% Tipo de contrato y horario: Indefinido a tiempo completa. 40 horas/semana
%  Areas de responsabilidad: De forma prioritaria las dreas de administracidn,
comunicacion, coordinacion de organizacidn y gestion, y calidad

Se completan los recursos profesionales de la Asociacion con otros servicios
externalizados mediante contratos de prestacion de servicios, los principales a finales de
ejercicio:

7. Decontas Xestoria Administrativa S.L.P.- Contabilidad
7. Apdtic Profesionales, S.L.- Proteccién de Datos
7. Gabinetes De Psicologia.- Atencién Psicoldgica
#  Gabinete de Dfia. Melania Beceiro Rico prestacion asistencia como psicéloga
clinica en las instalaciones de C/Maria 98 en Ferrol y C/ Villa de Negreira n2 9,
entresuelo en A Corufia. Areas sanitarias de A Corufia y Ferrol
#  Gabinete de Dfia. Laura Sotelo Estévez prestacidn asistencia como psicéloga
clinica en las instalaciones de Centro Médico Pontevedra, sito en Calle Eduardo
Pondal, N26 (Pontevedra) y Clinica Vazquez Nogueral, Estrada Vella de Madrid,
N2132 (Vigo). Areas sanitarias de Vigo y Pontevedra
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%  Gabinete de Dfia. Almudena Campos Gonzalez prestacidn asistencia como
psicéloga clinica en las instalaciones de Calle Concejo, N3, 22.A, Vigo. Area
sanitaria de Vigo

% Gabinete de Dfia. Elisa Carballido Araujo prestacion asistencia como psicéloga
clinica en las instalaciones de Rua Cuba, N20 12, Vigo. Area sanitaria de Vigo

FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER

Durante el afio 2020 ha participado en las diversas sesiones de trabajo convocadas por
las comisiones de la FEPNC, entre otras Comisiones de Sanidad, Educacién, Voluntariado,
Trabajo Social, Psicologia, Representantes, etc.

El objetivo prioritario de todas las comisiones es coordinar trabajos, intercambiar
experiencias, trabajar en red, trasladar las necesidades del colectivo a las
administraciones correspondientes, vy fijar objetivos comunes a todas las Asociaciones
que integran la Federacién “Nifios con Cancer”, entre otros los objetivos que Asanog
recoge en su programa Acougo.

A su vez, y como miembro de pleno derecho de la Federacion, se ha participado en la
Asamblea correspondiente al ejercicio

INSCRIPCION DE LA ASOCIACION EN REGISTROS

En el presente ejercicio se han iniciado los estudios y contactos para valorar la posibilidad
de incoar expediente para inscribir la Asociacién de Ayuda a Nifios Oncoldégicos de Galicia
en el Registro Municipal de Asociaciones Corufiesas (REMAC) del Ayuntamiento de A
Corufa

A finales de 2020 Asanog figura inscrita en registros oficiales que se detallan:

7. El Registro Central de Asociaciones de la Comunidad Auténoma de Galicia con el
numero 2012/016841-12 (Xunta de Galicia, Vicepresidencia y Conselleria de
Presidencia, Administracions Publicas e Xustiza)

7. Registro central de asociaciones de interés publico con el nimero 66 (Xunta de
Galicia, Vicepresidencia y Conselleria de Presidencia, Administracions Publicas e
Xustiza)

7. Registro Unico de Entidades Prestadoras de Servicios Sociales con el nimero 6434
(Xunta de Galicia, Conselleria de Politica Social)

7. Registro de Entidades de Accién Voluntaria de Galicia con el nimero 0-668 (Xunta
de Galicia, Conselleria de Traballo e Benestar, Direccion Xeral de Xuventude e
Voluntariado)

7. Registro Municipal de Asociaciones del Concello de Santiago con el nimero 670

7. Registro de Asociaciones del Concello de Vigo con el nimero municipal 1369-19

lgualmente a finales de 2020 Asanog forma parte de los consejos asesores de pacientes
gue se relacionan:
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7. Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de Vigo

7. Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de Santiago de Compostela e a
Barbanza

7. Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de A Corufia y Cee

VOLUNTARIADO ASANOG

A cierre de ejercicio estan registrados en el libro de voluntarios un total de 58 personas
gue participan y colaboran en las diferentes areas de trabajo de la Asociacion, gestion y
administracion, proyectos, campafas, y principalmente en eventos y actos solidarios.

Durante el 2019 el promedio de voluntarios fue de 53, y en el presente ejercicio fue de
58, lo que supone que la participacion del voluntariado en este ejercicio se ha
incrementado un 9,43 %

N2 Voluntarios (promedio)

Incremento 9,43 %
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Los proyectos, planes y objetivos que se integran en este programa tienen un
denominador comun, "la contribucion que de forma indirecta puede instar la Asociacion",
en consecuencia la consecucién de sus objetivos no depende directamente de la
capacidad y/o recursos de la propia Asociacion.

Alcanzar los maximos estandares de atencion posible es la pretension del programa
Acougo, y su objetivo final, garantizar que todos los jovenes con cancer de nuestra
comunidad tengan acceso a los mejores diagndsticos, tratamiento y atencidn sanitaria
disponibles

Durante el ejercicio se ha continuado trabajando, bien de forma auténoma, bien en el
seno de la FEPNC colaborando con el resto de Asociaciones y la propia Federacion, en los
diferentes planes y objetivos que en la actualidad se recogen en el programa ACOUGO

7. Objetivo: Creacion de un centro de referencia

7. Objetivo: Concesién 33% del grado de discapacidad a los nifios, nifias y
adolescentes con cdncer desde el mismo momento de diagndstico

7. Objetivo: Atencion a los adolescentes de cdncer en unidades especificas y en su
defecto en unidades pedidtricas adaptadas a sus necesidades

7. Objetivo: Cuidados paliativos pedidtricos a domicilio

7. Objetivo: Sensibilizacion y Divulgacién del céncer infantil

No obstante lo anterior en este afio 2020 la mayor parte de los trabajos y esfuerzos se
han dirigido a la adaptacién de la prestacidon de servicios de manera no presencial, y en
especial al estudio de protocolos y recomendaciones relacionadas con la pandemia del
coronavirus, gue se han materializado en las guias que se relacionan

7. Brujula emocional para familias de nifios y nifias oncoldgicos ante el COVID-19 -
Psicologia
7. Expertos en quedarse en casa recomendaciones COVID19 — Trabajo Social

nin s con cancer Fi R
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7. Recomendaciones en el dmbito pedagdgico para familiares de pacientes
oncoldgicos ante el COVID-19

Bajo la direccidon de la FEPNC se ha trabajado en el Estudio de Impacto de la COVID-19 en
las familias con menores con cancer, el estudio abarca diferentes aspectos, la situacién
econdmico-laboral, salud vy asistencia sanitaria, aspectos educativos, aspectos
psicoldgicos y aspectos sociales, y algunas de sus principales conclusiones son:

7. Las familias afectadas por una disminuciéon de sus ingresos suponen
aproximadamente un 36% del total siendo los motivos diversos

7. En general la disponibilidad de los centros oncolégicos pediétricos, telefénica o
presencial, ha sido globalmente alta, si bien la consulta presencial se redujo
aproximadamente en un 50%.

7. En cuanto a las pruebas y tratamientos, la pandemia afectdé al 30%
aproximadamente en cuanto a retrasos

7. El confinamiento y la falta de asistencia escolar generaron una manera diferente
de actuacidon en el proceso de ensefianza-aprendizaje. No obstante, hay que
seflalar que aproximadamente un 35% de las familias no disponia de
equipamiento tecnolégico ni acceso a internet adecuados.

7. Se ha detectado un alto nivel de resiliencia y capacidad de afrontamiento de la
situacion por parte de las familias que podria venir derivada, en parte, de las
situaciones de aprendizaje adquiridas en contextos similares a través del proceso
de enfermedad oncolégico vivido con sus hijos e hijas.

7. A destacar el aumento significativo del miedo diario por la salud de su hijo/a con
cancer, aumentado por la situacién de crisis sanitaria generada por el Covid-19.

7. También se ha detectado el aumento moderado de emociones y sentimientos
como la apatia, irritabilidad, dificultades de suefio, etc. entre las familias de
nifios/as con cancer durante el confinamiento.

Las conclusiones obtenidas del estudio liderado por la FEPNC la Asociacién han servido
de guia para adaptar trabajos y protocolos de actuacién a las especiales circunstancias
gue estamos viviendo consecuencia de la pandemia

La Asociacion ha participado en las reuniones de los consejos asesores de pacientes de
las areas sanitarias de Santiago, A Corufia y Vigo que fueron convocadas
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MEU BEN

Los proyectos que se integran en este programa tienen un denominador comun, "la
contribucion que de forma directa puede instar la Asociacion", en consecuencia la
consecucion de sus objetivos depende, en buena medida, de la capacidad y/o recursos
de la propia Asociacion.

El objetivo principal del programa “Meu ben” es minimizar los efectos que genera el
diagndstico y el tratamiento de la enfermedad en la vida del nifio oncolégico y su familia.
Se persigue que todos los jovenes con cancer de nuestra comunidad dispongan de la mejor
calidad de vida posible durante todas las fases de la enfermedad.

La actividad de la Asociacién en el presente ejercicio ha venido condicionada por las
restricciones de movilidad y reunion consecuencia de la pandemia del coronavirus, y
especialmente por la crisis y saturacion de los servicios asistenciales, asi como por la
imposibilidad de tener presencia fisica en los centros hospitalarios. Si bien estas
restricciones no han supuesto una incidencia en los indicadores asistenciales
cuantitativos alcanzados en el ejercicio, si han tenido una muy importante repercusion
en lo que se refiere a los medios empleados para prestar los servicios, y asi las
prestaciones que hasta la fecha eran de caracter mayoritariamente presencial han tenido
gue adaptarse y realizarse en buena medida con caracter no presencial.

La incidencia de la pandemia también ha resultado variable segun el drea sanitaria, en
tanto cada una de las unidades de oncologia pediatrica de los hospitales gallegos ha
establecido, en el marco de las disposiciones que emanaban del SERGAS, sus propias
normas y protocolos. Asi, aun en la actualidad y a la fecha de redaccion de esta memoria,
hay hospitales que ain no permiten la presencia en sus instalaciones, y otros si, aunque
con caracter muy restringido y limitado a determinadas actuaciones
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INCIDENCIA DEL CANCER INFANTIL EN GALICIA

Actualmente, y segun el registro nacional de tumores infantiles (RETI- SEHOP), en Galicia
son cuatro los centros hospitalarios que informan al Registro y que, en mayor o menor
medida, prestan atencién a los menores afectados de cancer de nuestra Comunidad:

7. Complejo Hospitalario Universitario Juan Canalejo, A Corufia “CHUAC”
7. Complejo Hospitalario Universitario, Santiago de Compostela “CHUS”
1. Complejo Hospitalario Universitario, Vigo — “CHUVI”

7. Hospital Lucus Augusti, Lugo

De estos, los tres primeros, forman la “Unidad de Oncologia Pediatrica de Galicia” de
conformidad a la Resolucion de 29 de septiembre de 2017 del SERGAS, y segln el Registro
de Tumores son los responsables de dar atencién al 98% de los casos de cancer infantil
gue se tratan en la comunidad.

Segun el ultimo informe del Registro Espafiol de Tumores Infantiles RETI la tasa de
incidencia de cancer infantil observada entre la poblacién de 0 a 14 afios fue de 172,9
nuevos casos por cada millén de habitantes. En consecuencia, teniendo en cuenta la tasa
de incidencia de casos observados en los tres ultimos afios “172,9”, y los datos del
padrén, que en 2018 sitdan la poblacion gallega de 0 a 18 afios en “408.285” habitantes,
el nUmero de nuevos casos que anualmente podemos esperar entre la poblacién infanto-
juvenil seria de 70, unos 56 nuevos casos por afio entre la poblacién de 0 a 14 afios y unos
14 entre la poblacion de 15 a 18 afios.

Segln esas mismas estadisticas aproximadamente un 60 % de esos casos seran tratados
en el CHUS, un 19% en el CHUVI, un 19% en el CHUAC y sobre un 2% en el Hospital Lucus
Augusti.

Alavista de las actuales tasas de incidencia y los casos tratados en cada uno de los centros
hospitalarios, los niveles de especializacion, y los servicios asistenciales integrales que
recomiendan los estandares europeos de atencion a nifios con cancer son dificiles de
conseguir en cada uno de esos centros, especialmente en aquellos que tratan al afio un
numero de pacientes inferior a 30.

En este escenario la potenciacién de los proyectos del Programa Meu Ben se hace cada
vez mas necesaria, en tanto se trata del programa que aglutina los proyectos asistenciales
gue dependen directamente de la Asociacion, y que vienen a complementar los servicios
gue ofrece el sistema publico con la pretension de alcanzar el objetivo de que todos los
menores con cancer tratados en la comunidad dispongan de una asistencia integral, y de
la mejor calidad de vida posible durante todas las fases de la enfermedad.
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BENEFICIARIOS DIRECTOS DEL PROGRAMA MEU BEN

Teniendo como principal objetivo del Programa los nifios y familias tratados de cancer en
la comunidad, y sin considerar los beneficiarios indirectos de las actividades
desarrolladas, en el presente ejercicio el programa Meu Ben ha tenido como beneficiarias
directas a un total de 148 familias de menores oncolégicos.

Numero de familias, distribuccion por provincias

PONTEVEDRA 56

= A CORUNA 66
TOTAL 148 ACORUNA ® LUGO
m OURENSE B PONTEVEDRA

PONTEVEDRA mOURENSE mLUGO mACORUNA mTOTAL OTROS

O lo que es lo mismo, las actividades y proyectos del Programa han beneficiado de forma
directa a un total de 470 usuarios oncologicos

Numero de usuarios, clasificacion

B PROGENITORES 239

PACIENTE 127

TOTAL 470 PACIENTE = HERMANOS

B PROGENITORES W ABUELOS

- - OTROS
ENITORES wHERMANOS mPACIENTE * TOTAL

Numero de usuarios, distribucion por provincias

PONTEVEDRA 178

[ [y
[ —

LUGD 36
A CORUNA 219
TOTAL 870 A CORUNA ® LUGO
W OURENSE B PONTEVEDRA

. - < — o P OTROS
PONTEVEDRA W OURENSE WMLUGO mACORUNA TOTAL
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Teniendo en consideracion las principales areas asistenciales del programa, los
beneficiarios oncoldgicos directos del mismo en el presente ejercicio serian 926,
entendiendo como beneficiarios el nimero de miembros de la unidad familiar del menor
oncoldgico que han recibido atencion por alguna o varias de las dreas profesionales del
programa

Numero de usuarios, area de atencion

A. SOC|OCULTURAL 121

_ B A, PSICOLOGIA 296

¥ A.SOCIAL 207
® A PRIMARIA 302
TOTAL 926

A. PRIMARIA m A. SOCIAL

® A. PSICOLOGIA mA. SOCIOCULTURAL
A.SOCIOCULTURAL ® A _PSICOLOGIA ®mA SOCIAL = A PRIMARIA TOTAL

Si lo que consideramos es la unidad familiar el nimero de beneficiarios directos seria de
364

Numero de familias, area de atencion

SOCIOCULT 57

- .o

[ —

| A SOCIAL 84
® A. PRIMARIA 124
A. PRIMARIA u A. SOCIAL

B A. PSICOLOGIA BA. SOCIOCULT
A. SOCIOCULT | A PSICOLOGIA A SOCIAL ® A, PRIMARIA TOTAL

Si lo que tenemos en cuenta es la fase de la enfermedad en la que se encuentra el menor
oncoldgico en el momento de la atencidn, el nUmero de familias resultaria de 222, si bien
hay que destacar que en esta estadistica una misma familia puede entrar en la estadistica
anual mas de una vez, en funcion de la evolucion clinica del paciente a lo largo del afio.
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Numero de familias, distribuccion por fase del proceso médico

RECAIDA 6

B SEGUIMIENTO 77 NUEVO DIAGNOSTICO
B TRATAMIENTO
= TRATAMIENTO 70 mSEGUIMIENTO

m RECAIDA
m NUEVO DIAGNOSTICO 30 TRANSPLANTE
E - PAUATIVOS
EXITUS
DUELO
ALTAS

DUELO EXITUS PALATIVOS ®m TRANSPLANTE RECAIDA ®SEGUIMIENTO = TRATAMIENTO = NUEVO DIAGNC

Si tenemos en cuenta la fase de la enfermedad en la que se encuentra el menor
oncoldgico en el momento de la atencién el nimero de usuarios resultaria de 741, si bien
hay que destacar que en esta estadistica un mismo usuario puede entrar en la estadistica
anual mas de una vez en funcion de la evolucién clinica del paciente a lo largo del afio

Numero de usuarios, distribuccion por fase del proceso médico

3% 2%
9%
ALTAS 3
DUELO 36

EXITUS 12

TRANSPLANTE 69

RECAIDA 22

- NUEVO DIAGNOSTICO
SEGUIMIENTO 241 = TRATAMIENTO
= SEGUIMIENTO
TRATAMIENTO 246 W RECAIDA
= TRANSPLANTE
NUEV NOSTICO 89 PALIATIVOS

i EXITUS
TOTAL 741 DUELO

DUELO EXITUS PALIATIVOS = TRANSPLANTE RECAIDA ®mSEGUIMIENTO = TRATAMIENTO = NUEVO DIAC

Durante el afio 2020 los principales proyectos desarrollados en el marco del Programa
Meu Ben han sido:
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ATENCION PSICOSOCIAL

El objetivo del proyecto es que los nifios y jovenes que reciben tratamiento oncolégico
en las unidades de oncologia pediatrica del SERGAS dispongan de un sistema de atencion
integral.

Si bien la administracidn publica se ocupa de garantizar los servicios sanitarios esenciales,
a la fecha le resulta inasumible la alta especializacién en todas las dreas de cada
problematica asociada al cancer infantil, y es en estos aspectos donde incide el proyecto
de atencién psicosocial. Partiendo del andlisis de las necesidades y/o carencias
detectadas en cada uno de los centros hospitalarios, y del volumen de pacientes tratados
en cada uno de ellos, la Asociacion pone sus recursos a disposicién de los menores y sus
familias para paliar, en la medida de sus posibilidades, esas carencias y necesidades
detectadas o demandadas por las familias. Se trata por lo tanto de un proyecto flexible y
variable en funcion de las necesidades de cada unidad, y de las propias normas vy
protocolos de actuacién que establecen los responsables sanitarios, tanto de los centros
hospitalarios como de las unidades oncoldgicas. Se trata de uno de los proyectos mas
ambiciosos de la Asociacién y sin duda al que se destinan todos los afios una gran parte
de los recursos humanos y econdmicos de los que Asanog dispone.

El proyecto clasifica la atencién psicosocial integral a las familias en:

7. Atencidn Primaria
7. Atencidn Social
7. Atencidn Psicoldgica

Atencidn Primaria

Las profesionales de atencion primaria han desarrollado su trabajo tanto en situacién
hospitalaria como extra hospitalaria y de forma presencial y/o telematica en funcién de
las normativas de los centros sanitarios y de las restricciones establecidas por el estado
de alarma a lo largo del afio.

Hasta el 13 de marzo las intervenciones son diarias y presenciales en los centros
hospitalarios de las areas sanitarias de Santiago y Vigo, y de forma espordadica en el area
sanitaria de A Corufia.

A partir del 13 de marzo y hasta finales de junio las intervenciones han sido
exclusivamente no presenciales, y durante todo este periodo las profesionales han
ejercido sus funciones en la modalidad de teletrabajo sin ningun tipo de contacto
presencial

A partir del mes de julio y hasta septiembre, se empiezan a solapar las intervenciones de
caracter no presencial con las presenciales, si bien estas Ultimas siempre fuera del dmbito
hospitalario. Esta ultima situaciéon se ha prolongado durante todo el ejercicio en las areas
de Vigo y A Corunia.
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En el drea de Santiago a partir del mes de Septiembre los responsables sanitarios han
considerado viable realizar cierto tipo de intervenciones en las instalaciones del hospital,
aula, planta de hospitalizacion, etc., si bien con caracter restringido y bajo unas estrictas
medidas sanitarias de seguridad, eso ha permitido que la profesional de esta area haya
podido retomar las intervenciones presenciales en el ambito hospitalario, si bien de
forma muy puntual y en casos de necesidad.

Durante el segundo semestre del afio se habilita en la sede de la Asociacion un espacio
debidamente acondicionado e higienizado con capacidad para dos familias manteniendo
todas las normas sanitarias exigidas (distancias, higiene, ventilacién...). La finalidad de la
iniciativa es que las familias que acuden al CHUS puedan hacer uso de este espacio en los
tiempos de espera, evitando asi que tengan que esperar en la calle, coche, etc.. La
iniciativa se coordina con los profesionales sanitarios de la unidad de oncologia de forma
gue son ellos mismos quienes les indican a las familias esa posibilidad, una vez en el local
desde Asanog se les facilita la comodidad de poder desayunar, jugar, leer, etc, y se
interviene para valorar su situacion y comentar las necesidades que les puedan ir
surgiendo, todo ello con la tranquilidad de que cuando les toque pasar a consultas o
pruebas, es el facultativo de la unidad quien les llama por teléfono para avisarles, por
ejemplo, que ya estdn sus resultados y que pueden pasar a consulta.

Durante el ejercicio 2020 las profesionales responsables de la atencién primaria han
realizado un total de 2.989 intervenciones o asistencias *) a los beneficiarios del proyecto,
de estas un total de 1.676, el 56.07%, han sido de caracter presencial, y 1.313, el 43.93 %
con caracter no presencial.

TOTAL ASISTENCIAS

PRESENCIALES B NO PRESENCIALES

241,0

PRESENCIALES B NO PRESENCIALES TOTAL ASISTENCIAS

™ Se entienden como usuarios/beneficiarios todas las personas, con las que el profesional realiza algun tipo
de intervencion. Se entiende como intervencion cada una de las sesiones o asistencia que realiza el
profesional independientemente que el usuario/os sea el mismo. Se contabilizan el nimero total de personas
que participan en la intervencion.
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Clasificando las intervenciones en atencidn a la fase clinica de la enfermedad en la que se
encuentra el beneficiario en el momento en que se realiza la intervencion obtenemos los

siguientes resultados:

e Nuevo diagnostico 13,00
e Entratamiento 2260,00
e Enseguimiento 554,00

e Recaidas 17,00

e Trasplantes 41,00

e Paliativos 67,00

e Exitus 3,00 “"I\'II;J/-\E'I\'/AOM[I):E?\J?"E‘)O/S T:\igNTENIMIENTO
e Duelos 34,00 e

e Total 2989,00 = PALIATIVOS

EXITUS
DUELOS

ASISTENCIAS POR FASE DE LA ENFERMEDAD
o
56,07%

¥ PRESENCIALES B NO PRESENCIALES

RATAMIENTO / MANTENIMIENTO e SEGUIMIENTO mmmmm RECAIDA wmm TRANSPLANTE PAUATIVOS wemm EXITUS

Clasificando las intervenciones en atencién a la localizacién en la que se encuentra el
beneficiario en el momento en que se realiza la intervencién obtenemos los siguientes

resultados:
e Hospitalizacién Planta 1028
e Hospitalizacién Uci 13
e Consultas Externas 608 34,39%
e Aislamiento 100 i
e Domicilio y Similares 1191
e Local Asociacién 49
e Total 2989

® HOSPITALIZACION PLANTA B HOSPITALIZACION UCI
H CONSULTAS EXTERNAS H AISLAMIENTO
DOMICILIO Y SIMILARES % LOCAL ASOCIACION
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ASISTENCIAS POR LOCALIZACION

56,07%

PRESENCIALES ~ m NO PRESENCIALES

211,0

= J._‘__._-_f_w_m_._._._‘_,_.___ﬁ___—__.. — B

HOSPITALIZACION PLANTA B HOSPITALIZACION UCI B CONSULTAS EXTERNAS AISLAMIENTO 1 DOMICILIO Y SIMILARES LOCAL ASOCIACION

Clasificando las intervenciones en atencidn a la condicién del beneficiario en el momento
en que se realiza la intervencion obtenemos los siguientes resultados:

~_—047% ___0,13%

e Pacientes 683,00 22,85%
e Progenitores 2257,00

e Abuelos 14,00

e Hermanos 31,00 75,51%

e Otros Familiares

®  Personal Sociosanitarioy Otros 4,00

e Total 2989,00
® PACIENTES
m PROGENITORES
W ABUELOS
m HERMANOS
OTROS FAMILIARES
M PERSONAL SOCIOSANITARIO y OTROS

ASISTENCIAS POR USUARIOS

e

T 43,93%

PRESENCIALES % NO PRESENCIALES

211,0

g 9 10 11

PACIENTES PROGENITORES wwmmm ABUELOS e HERMANOS mmmmm OTROS FAMILIARES PERSONAL SOCIOSANITARIOy OTROS N2 ASISTENCIAS POR USUARIOS
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Atencién Social

Una vez surge el diagndstico de cancer infantil son muchas las dreas de la vida cotidiana
de las familias que se ven afectadas frente a un diagndstico de este tipo, que modifica
por completo su rutina: laboral, econémica, habitacional, social, emocional, etc. Es en
este momento en el que el trabajador social entra en contacto con cada familia para
facilitar la resolucién de los conflictos surgidos en cada ambito, utilizando todos los
recursos disponibles en el medio que pueden adaptarse a cada caso concreto y sus
especiales caracteristicas. El proceso a seguir se adapta a cada caso y a cada momento,
respetando la intimidad e integridad de cada familia y el menor afectado. En un primer
momento, las familias son informadas y orientadas acerca de los recursos que pueden
dar respuesta a las necesidades mas urgentes como pueden ser el dmbito laboral,
habitacional y emocional. En un segundo plano y a través de las consecutivas sesiones de
seguimiento, se analizan con detenimiento los demas factores sociales que intervienen
en el proceso de tratamiento de cancer infantil. De forma paulatina se van deshaciendo
conflictos y estabilizando las demas dareas, para que cada familia pueda centrarse en el
cuidado y el tratamiento de cada nifio, nifia o adolescente con cancer.

Durante este afio la atencidén realizada por parte de trabajo social desde el 1 de enero
hasta el 15 de marzo ha sido preferentemente presencial, del 15 de marzo al 15 de junio
casi exclusivamente telematica, y del 15 de junio al final del afio, se combina la atencion
presencial en oficina, hospital, y de forma extraordinaria en domicilio, con la no
presencial empleando medios telematicos.

En el ejercicio 2020 las profesionales responsables de la atencién social han realizado un
total de 1.274 intervenciones o asistencias (*) a los beneficiarios del proyecto, de estas un
total de 576, el 45.21 %, han sido de caracter presencial, y 698, el 54.79 % con caracter no
presencial.

TOTAL ASISTENCIAS

PRESENCIALES ® NO PRESENCIALES

5 6

PRESENCIALES NO PRESENCIALES TOTAL ASISTENCIAS

™ Se entienden como usuarios/beneficiarios todas las personas, con las que el profesional realiza algun tipo
de intervencion. Se entiende como intervencion cada una de las sesiones o asistencia que realiza el
profesional independientemente que el usuario/os sea el mismo. Se contabilizan el nimero total de personas
que participan en la intervencion.
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Clasificando las intervenciones en atencion a
la fase clinica de la enfermedad en la que se
encuentra el beneficiario en el momento en
gue se realiza la intervencién obtenemos los
siguientes resultados:

0.78% 0,55%__ 0,63%,

18,05% _

e Nuevo diagnostico 22,00
e Entratamiento 995,00
e Enseguimiento 230,00

° Recaidas 10,00 1 NUEVO DIAGNOSTICO
® TRATAMIENTO / MANTENIMIENTO

e Trasplantes 7,00 m SEGUIMIENTO

F. W RECAIDA
e Paliativos 8,00 TRANGPLARTE
e Exitus 1,00 ® PALIATIVOS

EXITUS

o Duelos 1,00 DUELOS

e Total 1274,00

Clasificando las intervenciones en atencién a
la localizacion en la que se encuentra el
beneficiario en el momento en que se realiza
la intervencion obtenemos los siguientes

resultados

e Hospitalizacién Planta 355,00

e Hospitalizacién Uci 37,00

e Consultas Externas 412,00

e Aislamiento 33,00

* Domicilio y Sl.rrlmares 416,00 2 HOSPITALIZACION PLANTA ® HOSPITALIZACION UCI
* Local Asociacion 21,00 ® CONSULTAS EXTERNAS W AISLAMIENTO

e Total 1274,00 DOMICILIO Y SIMILARES ~ ® LOCAL ASOCIACION

Clasificando las intervenciones en atencién
a la condicién del beneficiario en el
momento en que se realiza la intervencion
obtenemos los siguientes resultados:

e Pacientes 292 71,35%
e Progenitores 909,00

e Abuelos 42,00

e Hermanos 27,00

e Otros Familiares 4,00 PACIENTES

®  Personal Sociosanitario y Otros N EROUERUCIE
e Total 1274,00 :QEEI\EALI?I\?OS

OTROS FAMILIARES
m PERSONAL SOCIOSANITARIO y OTROS
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Las intervenciones realizadas por las profesionales integrantes del drea de trabajo social
se han traducido en la confeccién, tramitacién y/o asesoramiento de un total de 643
tramites sociales, siendo los relativos a dependencia, discapacidad, orientacion laboral y
prestaciones por hijo a cargo los mas recurrentes

EXPEDIENTES Y TRAMITES SOCIALES

Otros expedientes |
Ayudas econémicas publicas
MV
Reintegro de Gastos |
Orientacién Laboral |
|
Recursos Extranjeria

22 Opinion médica 6,00

|
Duelo y cuidados paliativos |
|
I
|

Familia numerosa | 32,00
|
Prestacién por hijo a cargo [ 79,00
|

Discapacidad |

Dependencia |

0,00

Dependencia
M Discapacidad
m Prestacion por hijo a cargo
® Familia numerosa
22 Opinion médica
Duelo y cuidados paliativos
Recursos Extranjeria
Orientacion Laboral
Reintegro de Gastos
IMV
Ayudas econdmicas publicas

Otros expedientes
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Atencién Psicolégica

A finales del ejercicio los recursos encargados del drea de atencion psicoldgica estan
compuestos por dos profesionales psicélogas clinicas y por servicios externalizados,
siendo cuatro los gabinetes con los que en la actualidad se tiene suscrito convenio
asistencial

La actividad asistencial llevada a cabo por el equipo de psicologia de ASANOG en el Area
sanitaria de Santiago se vincula directamente al proyecto de investigacién APPED iniciado
en marzo del 2017, donde ademas de tener como objeto al nifio y adolescente con
enfermedad oncoldgica y su familia, se presta atencidon a otros pacientes pediatricos
hospitalizados y a los profesionales sanitarios que los atienden. El objetivo del proyecto
es desarrollar un programa de atencion psicoldgica dirigido al paciente pediatrico
oncoldgico y a su familia, por lo tanto ademas de la labor asistencial se evalua el papel
diferencial de dicho programa en relacion al ambito de Oncologia Pediatrica y el de la
Hospitalizacion Pedidtrica no Oncohematolégica. En el resto de areas sanitarias la
asistencia se circunscribe a la atencion psicoldgica al paciente oncoldgico y/o su familia.

El particular desarrollo de la actividad asistencial en el area de Santiago es posible gracias
al convenio suscrito en el afio 2017 con la Fundacién Ramén Dominguez del Complejo
Universitario Hospitalario de Santiago mediante el cual las profesionales desarrollan su
labor integradas en el Servicio de Pediatria del hospital.

El tipo de intervencion que realizan las profesionales del area viene determinado por las
caracteristicas del paciente y de su familia, por las demandas de los mismos y por la fase
de enfermedad. Asi, desde esta perspectiva escalonada, el grado de intervencion de
menor a mayor intrusismo sera: psicoeducacion individual/grupal, técnicas para resolver
dificultades concretas, couselling y psicoterapia individual/grupal.

El contacto con el paciente pedidtrico y su familia se realiza de tres maneras
principalmente:

7. La psicéloga clinica se presenta al paciente y a su familia como parte del equipo
multidisciplinar en los primeros dias del ingreso.

7. El paciente o la familia demanda asistencia psicolégica.

Otros profesionales de Asanog o del equipo asistencial del hospital demandan

asistencia psicoldgica para paciente o familiar de éste.

™

El trabajo de las profesionales se desarrolla preferentemente en el &mbito hospitalario,
habitaciones, salas de espera, aula, sala de médicos, pasillos, cafeteria, etc, si bien a partir
de marzo de 2020, como consecuencia de la situacion de excepcionalidad vivida por la
pandemia por SARS-Cov-2, la asistencia telematica (teléfono, videollamada, etc) pasa a
ser preferente frente a la presencial.

En el ejercicio 2020 las profesionales responsables del drea psicoldgica han realizado un
total de 1.776 intervenciones o asistencias (*) a los beneficiarios del proyecto, de estas un
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MEMORIA DE ACTIVIDADES

total de 1.146, el 64.53 %, han sido de caracter presencial, y 630, el 35.47 % con caracter
no presencial.

6

PRESENCIALES NO PRESENCIALES

Clasificando las intervenciones en atencion a
la fase clinica de la enfermedad en la que se
encuentra el beneficiario en el momento en
gue se realiza la intervencién obtenemos los
siguientes resultados:

e Nuevo diagnostico 40,00
e Entratamiento 898,00
e Enseguimiento 256,00

e Recaidas 32,00

e Trasplantes 385,00
e Paliativos 58,00

e Exitus 6,00

e Duelos 101,00
e Total 1776,00

Clasificando las intervenciones en atencién a
la localizacién en la que se encuentra el
beneficiario en el momento en que se realiza
la intervencion obtenemos los siguientes
resultados

e Hospitalizacién Planta 703,00
e Hospitalizacién Uci 123,00
e Consultas Externas 346,00
e Aislamiento 49,00

e Domicilio y Similares 555,00
e Local Asociacién 00,00

e Total 1776,00

TOTAL ASISTENCIAS

™ PRESENCIALES B NO PRESENCIALES

TOTAL ASISTENCIAS

o 0\734/0\

14,41%_~ 50,56%
m NUEVO DIAGNOSTICO
m TRATAMIENTO / MANTENIMIENTO
B SEGUIMIENTO
W RECAIDA
TRANSPLANTE
m PALIATIVOS
EXITUS
DUELOS

OSPITALIZACION PLANTA ® HOSPITALIZACION UCI
TERNAS W AISLAM

LARES LOCAL
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Clasificando las intervenciones en atencion
a la condicién del beneficiario en el
momento en que se realiza la intervencién
obtenemos los siguientes resultados:

0,28%____ 1,75%. ‘,0,34%

32,66%
e Pacientes 580,00
e Progenitores 1138,00 64,08%
e Abuelos 5,00
e Hermanos 31,00
e Otros Familiares 6,00

. N W PACIENTES
®  Personal Sociosanitarioy Otros 16,00 B PROCERTTON
e Total 1776,00 = ABUELOS
B HERMANOS
OTROS FAMILIARES
B PERSONAL SOCIOSANITARIO y OTROS

Las intervenciones realizadas por las profesionales integrantes del area de atencién
psicoldgica se han traducido en la prestacion de un total de 1.157 asistencias, y en
atencién a las caracteristicas del paciente y de su familia, a las demandas de los mismos
y a la fase de enfermedad, el counselling ha sido la técnica predominante con un total de
1.051 asistencias, el 90.80 % del total, la terapia familiar con un total de 106 asistencias ha
supuesto el 9,20% restante

COUNSELLING

ASISTENCIAS AREA ATENCION PSICOLOGICA

I

m COUNSELLING B TERAPIA FAMILIAR TOTALES

Incidencia del proyecto de Atencidn Psicosocial

Un afio mas la atencion psicosocial ha sido el principal proyecto desarrollado durante el
ejercicio, y en consecuencia, también al que se destinan mas recursos. En el afio 2020 el
proyecto ha supuesto el 53,57% del total del gasto, el esfuerzo realizado en esta area se
ha traducido en un total de 6.039 intervenciones, de las que aproximadamente el 50%
las realizan las profesionales del drea de atencidon primaria, mientras que el otro 50 % se
corresponden a otras intervenciones mas especializadas que desarrollan las
profesionales de las areas de atencidn social y atencién psicoldgica




ATENCION

ATENCION PRIMARIA

m ATENCION 50(

PSICOSOCIAL

PRESENCIALES NO PRESENCIALES

2585,00
50%

ATENCION PSICOLOGICA

Distribucion de las intervenciones

INTERVENCIONES
TOTALES

DUELOS

EXITUS

PALIATIVOS

TRANSPLANTE

- FASE DE LA ENFERMEDAD

6039,00
136,00
10,00

133,00

RECAIDA |

SEGUIMIENTO
TRATAMIENTO / MANTENIMIENTO

NUEVO DIAGNOSTICO

0,00

INTERVENCIONES - LOCALIZACION

TOTALES |
LocaL AsociAcion I 70,00

DOMICILIO Y SIMILARES

AISLAMIENTO

W 182,

4153,00
i 75.00

1000,00 2000,00 3000,00 4000,00 5000,00 6000,00 7000,00

BENEFICIARIOS

00

consuLTAs ExTERNAS [ 1366,00

HOSPITALIZACION UCI r 173,00

HOSPITALIZACION PLANTA |

0,00

| 2086,00

1000,00 2000,00 3000,00 4000,00 5000,00 ©000,00 7000,00

INTERVENCIONES - USUARIOS

TOTAL

PERSONAL SOCIOSANITARIO y OTROS

OTROS FAMILIARES

HERMANOS

ABUELOS

PROGENITORES

6039,00

e e

MEMORIA DE ACTIVIDADES

ATEMCION PRIMARIA ~ ATENCION SOCIAL

630,00
24%

NO PRESENCIAL

ATENCION PRIMARIA  ATE ATENCION

1146,00

34%
1676,00

49%

PRESENCIAL

NUEVO DIAGNOS B TRATAMIENTO / MANTENIMIENTO

mSEGUIMIENTO mRECAIDA
TRANSPLANTE

EXITUS DUELOS

HOSPITALIZACION PLANTA ® HOSPITALIZACION UCI

M CONSULTAS EXTERNAS u AISLAMIENTO
DOMICILIO ¥ SIMILARES LOCAL ASOCIACION

-0,17%

0,33%

25,75%

PACIENTES
m ABUELOS
OTROS FAMILIARES

PACIENTES 1555,00

PERSONAL SOCIOSANITARIO y OTROS

0,00 1000,00 2000,00 3000,00 4000,00 5000,00 6000,00 7000,00
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ATENCION SOCIOECONOMICA

La enfermedad trae como consecuencia importantes cambios en la dindmica familiar y
frecuentemente va acompafiada de problemas econdmicos y laborales a consecuencia
de los habituales desplazamientos a los hospitales de referencia, gastos de manutencion
y otros derivados del ingreso del nifio/a.

Los problemas sociales y econdmicos pre-existentes de la familia deben ser evaluados en
el momento del diagndstico, para, en base a los mismos, elaborar la base del apoyo
familiar personalizado. En el hospital, se facilitard informacion acerca del apoyo social, y
de los recursos disponibles para ayudar a la familia en los momentos de crisis. Los
servicios sociales deben ser capaces de proporcionar apoyo a los pacientes, hermanos y
familias en general, y de obtener vy facilitar recursos para compensar la pérdida de
ingresos y el aumento del gasto en este dificil momento.

A modo enunciativo y no limitativo las ayudas directas que contempla este proyecto son

7. Alojamiento gratuito en pisos de acogida gestionados por la Asociacién que
facilitan el descanso a las familias desplazadas para que sus hijos reciban
tratamiento oncoldgico

7. Prestaciones econdmicas para transporte, farmacia, comida y otros conceptos,
segln baremos econdmicos de las familias

7. Ayudas econdmicas para productos de primera necesidad

7. Ayudas econdmicas para servicios de ayudas técnicas (sillas de ruedas, muletas,
sillas paraguas, camas articuladas durante el tiempo que sea necesario, etc)

1 Etc.

Los pisos de acogida buscan dar cobertura a la necesidad de alojamiento y descanso
durante los periodos de hospitalizacidn. No se pretende que sean un hotel, una residencia
o un hospital, se pretende que sea un espacio donde convivir con personas en
circunstancias similares, logrando un clima agradable que se asimile al del hogar.

Las ayudas econdmicas dependen de los informes de los trabajadores sociales de la
Asociacidon, que en coordinacién con los servicios del centro hospitalario, valoran las
posibles necesidades en aquellas familias que presentan una situacién mas desfavorable.
En todo caso, las ayudas econdmicas directas establecidas por Asanog, no tienen como
finalidad atender a situaciones de necesidad previas o posteriores que no estén
directamente relacionadas con el diagndstico de cancer infantil. El objetivo que se
persigue con este soporte econdmico es complementar, nunca sustituir, a las ayudas
econdémicas a las que las familias puedan tener derecho a través de los Sistemas publicos
de Servicios Sociales y Sanitarios, o atender determinadas situaciones de necesidad
urgente que no sean cubiertas por los mencionados sistemas. Es por tanto un requisito
fundamental que las familias estén inmersas en el sistema publico de prestaciones para
poder acceder a las ayudas de Asanog.

ninG,s con cancer | —

g asa o



I—-._—n_-l

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Asanog como entidad sin animo de lucro cuenta con recursos limitados y por eso este
programa de ayudas queda supeditado a la partida presupuestaria anual determinada
para tal fin, y a la existencia de liquidez suficiente.

Los profesionales que evallen las situaciones tendran en cuenta los ingresos econémicos
de la unidad familiar, los gastos que tienen habitualmente (alquiler o hipoteca, estudios
de los hijos,...) y los gastos que supone alojarse en la ciudad que corresponda, A Corufia,
Vigo o Santiago durante los periodos de tratamiento (un nuevo alquiler, desplazamientos,
llamadas, medicamentos...), en todos los casos se seguirdan los procedimientos
establecidos en el sistema de gestién de ASANOG

Durante el presente ejercicio, y debido a la pandemia provocada por la COVID19, los
expedientes en el marco del proyecto de atencion socioecondmica han sufrido un
notable aumento en relacion a los tramitados de forma habitual. En total se han
gestionado un total de 48 expedientes, de los cuales 25 corresponden a informacion y
asesoramiento en relacion a ayudas publicas y/o de otras entidades, 9 corresponden a
propuestas de apoyo econémico de urgencia por parte de Asanog, y los 14 restantes son
informes de seguimiento de esos expedientes

ATENCION SOCIECONOMICA

™
CH R T

m INFORMACION AYUDAS mm INFORMES AYUDAS ECONOMICAS ASANOG — SEGUIMIENTO AYUDAS TOTALES

® PRESENCIALES  # NO PRESENCIALES Ayudas S e g S 5
Sodostononicas # INFORMACION AYUDAS X INFORMES AYUDAS ECONOMICAS ASANOG M SEGUIMIENTO AYUDAS

En relacién a los informes de ayudas econdmicas directas de Asanog, no todos los
realizados han recibido el visto bueno del departamento de trabajo social para realizar
informe-propuesta a la junta directiva por no cumplir los requisitos exigidos. Aun asi, en
la medida de lo posible, dichos requisitos se han flexibilizado dadas las excepcionales
circunstancias marcadas por la pandemia, y la junta directiva ha aprobado la totalidad de
ayudas directas finalmente propuestas por el area de trabajo social.
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En la actualidad Asanog no gestiona de forma directa ningun piso de acogida si bien, a lo
largo del ejercicio, se ha estado negociando con el Ayuntamiento de A Corufia la cesion
de una vivienda con esa finalidad. Estas gestiones tienen su origen en la Iniciativa A Radio
Conta, que tuvo lugar el 28/12/2019, y en la que la Alcaldesa de A Corufia hizo publico su
compromiso a este respecto.

Fruto de esas negociaciones, a finales de afio, el Ayuntamiento nos ha comunicado que
nos cederan una vivienda municipal sita en la Avda. de Labafiou, A Corufia, la
formalizacion de la cesion estd pendiente a la fecha de redaccién de esta memoria, si
bien todos los tramites estan finalizados y el proyecto denominado “Meu Lar” casi
finalizado a expensas de las caracteristicas de la vivienda y las dotaciones de
equipamiento que sean necesarios.

ATENCION SOCIOCULTURAL, OCIO Y TIEMPO LIBRE

Una de las areas fundamentales dentro del Programa Meu Ben es la de actuacion en el
ambito del ocio y el tiempo libre, ante los tratamientos y hospitalizaciones tan
prolongadas que son necesarias en el cancer se vuelve prioritario adaptar espacios de
ocio para que los mas pequefios puedan disfrutar, en la medida de lo posible, de espacios
y actividades que les permitan garantizar su desarrollo.

Los objetivos finales que se pretenden conseguir con estas intervenciones dirigidas a los
nifos, nifias y adolescentes y a sus familias son cuatro: desarrollo social, desarrollo
afectivo, desarrollo de los aspectos cognitivos e intelectuales y desarrollo motriz. A partir
de estos objetivos generales se pretenden alcanzar otros mas especificos, como por
ejemplo disminuir la ansiedad y los efectos negativos que comporta la hospitalizacion,
mejorar la calidad de vida del nifio y de su familia, facilitar la adaptaciéon a la vida
hospitalaria y a la enfermedad, fomentar la actividad procurando que el enfermo ocupe
el tiempo de manera provechosa (el aburrimiento es uno de los peligros principales que
se debe evitar), promover las relaciones sociales, etc. y aqui es donde Asanog interviene
a través del Proyecto Animacion Sociocultural, Ocio y Tiempo Libre

Durante este el desarrollo del proyecto desde el 1 de enero hasta el 15 de marzo ha sido
preferentemente presencial, del 15 de marzo al 15 de junio casi exclusivamente
telematica, y del 15 de junio al final del afio, se combina la atencidn presencial en oficina,
hospital, y de forma extraordinaria en domicilio, con la no presencial empleando medios
telematicos.

Hasta el 15 de marzo el proyecto se desarrolla de forma presencial en los centros
hospitalarios de las dreas sanitarias de Santiago y Vigo. A partir de esa fecha y hasta
septiembre su desarrollo pasa a ser exclusivamente no presencial, situacién que el area
de Vigo se prolonga hasta final de afio. En el drea de Santiago a partir del mes de
Septiembre los responsables sanitarios han permitido el desarrollo de algunas actividades
en el ambito hospitalario bajo estrictas medidas de seguridad.
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En el ejercicio 2020 las profesionales responsables de la atencion sociocultural han
desarrollado un total de 576 actividades de ocio y tiempo libre, de estas el 83.70 %
presenciales y el resto el 16.30 % no presenciales. Del total un 93.60 % han sido
actividades grupales, mientras que el otro 6.40 % han sido de cardacter individualizado,
han predominado los talleres que han supuesto el 89.20 % del total, mientras que el otro
10.20% han sido iniciativas

A diario las profesionales han ofertado la posibilidad de hacer actividades de toda indole,
mufiecos de lana, flores de papel, pintura en tela, modelado, pintura en piedras, juegos
de mesa, etc, etc. En el drea sanitaria de Vigo, en particular el proyecto también se ha
desarrollado, cuando ha sido posible, en fines de semana, sabados y domingos alternos,
gracias a la participacion activa del voluntariado

Durante el periodo de confinamiento se formaron diferentes grupos de trabajo para
desarrollar actividades grupales e individuales de dibujo, fotografia, jeroglificos,
audiciones etc, etc, si bien el nivel de participacion en este periodo ha sido notablemente
inferior como consecuencia de la saturacién de este tipo de actividades desde el ambito
escolar.

ATENCION SOCIOCULTURAL, OCIO Y TIEMPO LIBRE

93,6%

® Individualizadas Ne Iniciativas = N2 Talleres
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Pese a las especiales circunstancias vividas en el ejercicio el proyecto ha conseguido
alcanzar objetivos. Como en todos los proyectos de la Asociacién los principales
beneficiarios son los nifios oncoldgicos y sus familias, si bien no de forma excluyente, y
en estas actividades que normalmente se desarrollan en las aulas hospitalarias la
participacion en las mismas de pacientes no oncoldgicos es siempre habitual. En el
presente ejercicio un 54.10 % de las asistencias corresponden a menores y familias
oncoldgicas, mientras que el otro 45.90% lo son de pacientes y familias con otras
patologias

ATENCION SOCIOCULTURAL, OCIO Y TIEMPO LIBRE, BENEFICIARIOS ACTIVIDADES

GENITOR/TUTOR w— N ASISTENTES HE

ATENCION EDUCATIVA

En la actualidad en las tres areas sanitarias, A Corufia, Vigo y Santiago las competencias
educativas en las aulas hospitalarias son exclusivas de las funcionarias de la Conselleria
de Educacién titulares de la plaza, y desde septiembre de 2019 ya no es necesario el
apoyo directo en el aula de los profesionales de la Asociacion en la actividad educativa
ordinaria que se desarrolla en las mismas.

Asi lo anterior en el presente ejercicio la labor de las profesionales educadoras de Asanog
en ese ambito se ha centrado en prestar apoyo educativo personalizado a las familias que
lo necesitan, asi como a mantener la comunicacidon con los centros centro educativos de
manera activa y constante, teniendo siempre a uno de los profesionales de la asociacion
como persona referente para la resolucién de consultas. Las comunicaciones, se llevan
cabo por la via que mdas comoda resulte al centro: telefénica, email o incluso reuniones
presenciales, si bien estas ultimas se han suprimido en el presente ejercicio.

El grado de intervencion varia en funcion de la demanda del centro educativo, la
informacién obtenida, y la necesidad que la familia y el menor tengan en que sea Asanog
guien actle como intermediario. La intervencion educativa con cada nifio, nifia o
adolescente se plantea para ser desarrollada de forma individualizada y Unica
dependiendo de las caracteristicas de cada caso.
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PROYECTO DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

Con caracter general la finalidad del proyecto es dar a conocer a la sociedad la realidad
del cancer infantil y su problematica, asi como concienciarla de la importancia de contar
con su participacion en la lucha contra esta enfermedad

Durante el ejercicio 2020 se continula el proyecto si bien las iniciativas dentro del mismo
se han reducido habida cuenta la imposibilidad de realizar actos presenciales desde el
pasado 15 de Marzo, por lo que el desarrollo del proyecto ha sido de manera
principalmente telematica, y a través de redes sociales, web, campafias de mailing etc.
Durante el primer trimestre se ha proseguido con las charlas de sensibilizacién dirigidas
a la comunidad educativa, charlas que posteriormente se adaptan para poder ser
realizadas de forma no presencial

La iniciativa “Asanog Informa” , parte fundamental dentro del proyecto de divulgacién y
sensibilizacién del Cancer infantil, se ha podido desarrollar con total normalidad en tanto
se trata de una iniciativa, desde su inicio, basada en el uso de las nuevas tecnologias de
informacion y en el trabajo telematico. La iniciativa se ha desarrollado en todas sus areas,
web, redes sociales, boletines informativos, etc., siendo los principales indicadores del
afno 2020.

Boletines Informativos

ASOCTACTON DF AYTIIA A NTKOS ONCOLOGICOS DEGATICIA  nin@s con cancer ASOCIACION DE AYUDA 4 NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA - nifi€s con cancer
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Asanog pasa a desarrollar toda su actividad de forma alternativa, utilizando los
i i a5 medigas sanitari i
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USUARIOS

ena.-20 feh.-20 mar.-20 abr.-20 may.-20 jun.-20 jul.-20 ago.-20 sep.-20 oct.-20 nov,-20 dic.-20
Usuarios Usuarios nuevos Sesiones B Hiisvos Ustadis: B Ua B
7.187 7.111 8.805
e Sl | e i -
Numero de sesiones por
usuario Numero de visitas a paginas Paginas/sesion
1.23 19.318 2,19
e —
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Redes Sociales

A finales de 2019 el numero de amigos contabilizados en el perfil de Facebook de la
Asociacion era de 3.234, siendo a finales del presente ejercicio de 3.509, lo que supone

un incremento de 275 amigos, un 8,50%.

A finales de 2019 el nimero de usuarios contabilizados en la pagina de Facebook de la
Asociacién era de 2.919, siendo a finales del presente ejercicio de 3.031, lo que supone

un incremento de 112 usuarios, un 3,84%

EVOLUCION FACEBOOK 2019-2020
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PROYECTO DE HUMANIZACION Y ESPACIOS DE SALUD

El objetivo de este proyecto es contribuir a la creacién de espacios hospitalarios
“pediatricos” y colaborar para a dotarlos del material necesario para el desarrollo de
actividades ludicas, pedagdgicas, etcétera, entre otros son objetivos del proyecto:

7. Decoracidn de los espacios destinados al tratamiento de menores
7. Mobiliario de las habitaciones adaptado

7. Recursos audiovisuales y material lidico-pedagdgico

7. Etcétera

En el marco de este proyecto en este afio 2020 las aportaciones mas destacadas han
consistido en:

7. Dotacion periddica de material para uso en las escuelas hospitalarias
7. Dotacidn de juguetes

7. Aparatos electrénicos para uso en habitaciones de aislamiento

7. Dotacidn de tronas y taburetes para las habitaciones.

Durante este ejercicio la Asociacién ha seguido dotando la oficina del equipamiento y
mobiliario necesarios para la gestion de la Asociacién y para prestar el servicio de
atencion extra hospitalaria, y de forma extraordinaria, para habilitar espacios de espera
libres de covid para poder ser empleados por las familias que acudian al CHUS

PROYECTO DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER

Todos los afios, el 15 de febrero, se celebra el Dia Internacional del Nifio con Cancer. Con
motivo de esta fecha, Asanog vy las otras asociaciones que integran la Federacion Espafiola
de Padres de NINOS CON CANCER impulsan la celebracién en toda Espafia de actos que
ayuden a sensibilizar a la sociedad de las multiples dificultades con las que se encuentran
los menores y sus familias al recibir el diagndstico de cancer.

En el caso de Asanog los actos forman parte de su proyecto general de divulgacion y
sensibilizacién, si bien dada la repercusion vy la relevancia del dia son siempre objeto de
desarrollo en un proyecto especifico denominado “Dia Internacional del Nifio con
Cancer”

En este afio el lema del DINC a nivel estatal e internacional, ha sido “No mas barreras”, el
mensaje viene impulsado a nivel nacional por la Federacién Espafiola de Padres de Nifios
con Céncer, y a nivel Internacional por la Childhood Cancer International (Confederacion
Internacional de Asociaciones de Padres de Nifios con Cancer). El objetivo difundir la
necesidad de romper las barreras que surgen tras un diagnostico de cancer infantil en el
entorno familiar.

ninG,s con cancer | —
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En los actos celebrados en el CHUS, entre otros asistentes, hemos contado con la
participacion, del Conselleiro de Sanidad, D. Jesus Vazquez Almuifia, de Diia Eloina NUfiez,
Gerente del Area Sanitaria de Santiago de Compostela y Barbanza, D. Federico Martinén,
Jefe del Servicio de Pediatria, D. Francisco Pais Lépez, Presidente de la AECC de Santiago,
y también de miembros de la Real Filarmonia de Galicia que interpretaron varios temas

en el transcurso del acto.

ACTO CELEBRADO EN EL CHUS

‘D INC 00

Dia Internacional del Nifio con Cancer

NO MAS BARRERAS

En los actos celebrados en el CHUVI, entre otros asistentes, hemos contado con la
participacion de Dfia Corina Porro, delegada de la Xunta de Galicia en Vigo, D. Julio Garcia

nin(,s con cancer
F' asano g



asarog (S’ 7 b )

Vo~ riy MEMORIA DE ACTIVIDADES

Comesafia, Gerente del Area Sanitaria de Vigo, el Dr. José Ramén Ferndndez Lorenzo, Jefe
del Servicio de Pediatria, y la Dra. Maria Tallon, responsable de la unidad de oncologia
pediatrica. Todos ellos participaron en las entrevistas que, con ocasion de la jornada, les
hizo la emisora onda cero que realizo un programa en directo desde las instalaciones del

Hospital Alvaro Cunqueiro
\ acional iio con Cancer
MAS BARRERAS

Este afio, de forma extraordinaria, en el marco de los actos de conmemoracion del DINC
Asanog rindié homenaje al doctor José Miguel Couselo Sanchez, jefe de la Unidad de
Hematologia y Oncologia Pediatrica del CHUS, recientemente jubilado, en un acto
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celebrado en el salén de actos de la Facultad de Medicina y Odontologia de la Universidad
de Santiago de Compostela (USC).

i Un sentido y cdlido homenaje a su dilatada trayectoria
profesional en el que ademas fue nombrado socio de honor

SOCIO DE HONOR . . . . .,
José Miguel Couselo Sncher de Asanog en reconocimiento a su excepcional contribucién a

la consecucién de los fines de la Asociacién, y constante
= i dedicacidén al cuidado de los menores enfermos de céncer.

El acto, fue presidido por el decano de la Facultad D. Julidn Alvarez Escudero, y al mismo
asistieron amigos y compafieros de profesién, representantes del Area Sanitaria de
Santiago, del Concello de Oroso de donde es hijo predilecto, asi como muchos familiares
y pacientes atendidos por el doctor durante su larga trayectoria profesional.

MESA PRESIDENCIA

D. Julian Alvarez Escudero.
Decano de la faculiad de Medicina y
o gia dela USC

Dr.José Miguel Couselo Sanchez.
Homengjeado

Dr. Alfonso Varela Roman.
Directe gtencial del Area Sanitana de
Santiago de Compeetelay CEE.

D. Gonzalo Autran Castel.
Presidente Asanog

Dr. José Maria Fraga Bermudez.
Compaiiero del homenajeado
Dr. Arturo Muiioz Villa.

Ciompadiero del homenagjeado

29




Reencuentro del Dr. Couselo con su primera paciente
trasplantada de medula

Tras el acto institucional en la Facultad de Medicina se
celebrd en el Hostal de los Reyes Catdlicos un almuerzo tipo
coctel, durante el cual todos los asistentes pudieron
compartir momentos y experiencias con quien tanto ha
significado en la atencion a los menores oncoldgicos. Al
almuerzo también asistié el alcalde de la ciudad D. Xosé A.
Sanchez Bugallo

PROYECTO NAVIDAD ASANOG

Como en el caso anterior las actividades de este proyecto forman parte del proyecto
general de animacion sociocultural, si bien dada la relevancia de sus actividades estas son
siempre objeto de desarrollo en un proyecto especifico denominado “Navidad Asanog”.
En este afio, y como consecuencia de la pandemia actividades tipicas de este proyecto,
como los talleres de alimentacién sana que se venian desarrollando en las cocinas del
hospital no se han podido celebrar, y han sido sustituidos por actividades alternativas. Si
ha sido posible la celebracién del VIl concurso de postales en el que hemos tenido una
alta participacion, y el desarrollo de varias iniciativas navidefias, talleres de manualidades
y decoracién, actuaciones de magia, visita de los reyes magos, etc. Como todos los afios
también se ha podido hacer entrega de regalos navidefios a todos los participantes en el
concurso de postales y a los nifios hospitalizados.

ninG,s con cancer | —
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Para el desarrollo de los programas asistenciales de la Asociacidn resulta imprescindible
disponer de los recursos necesarios, sin dichos recursos, los objetivos de ambos
programas devendrian en inalcanzables.

El Programa Sumamos de respuesta a esta necesidad, y aglutina todas las iniciativas
orientadas a la obtencién de los recursos, humanos, materiales y econdmicos, necesarios
para el correcto desarrollo de los proyectos de accidon directa e indirecta.

Si bien el objetivo principal de todas las iniciativas que se integran en el Programa
Sumamos es conseguir los recursos necesarios para financiar y desarrollar los proyectos
de los programas Acougo y Meu Ben, no dejan de ser a su vez iniciativas transversales. La
Asociacién dispone de la oportunidad de sensibilizar y concienciar a los asistentes, en
consecuencia son a su vez iniciativas que se encuadran dentro de las que se impulsan en
el proyecto de divulgacion y sensibilizacion.

También en muchas ocasiones se desarrollan actividades, Iudicas, recreativas, deportivas,
etc.,, en consecuencia, son actividades que también tienen acogida en los actos de
caracter extra hospitalario que contempla el proyecto de animacion sociocultural, ocio y
tiempo libre.

En el presente afio el programa Sumamos ha sido, sin duda, el programa de la Asociacién
mas afectado por la pandemia del coronavirus. A modo de ejemplo sefialar que en el
ejercicio 2019 los ingresos por eventos e iniciativas solidarias supusieron casi el 60% de
los ingresos totales de la Asociacién, mientras que en el presente afio apenas han
alcanzado el 30%. Las restricciones de reunion y el confinamiento han impedido la
celebracion de innumerables eventos e iniciativas solidarias, entre otras algunas de las
de mayor solera que se venian desarrollando casi desde la creacién de la Asociacion, el
torneo de golf de Ourense, el de padel de Carballo, etc. Desde un punto de vista
financiero la falta de ingresos que devenian de los eventos e iniciativas se ha suplido con
otras iniciativas de caracter no presencial, y potenciando otras vias de financiacion como
las donaciones y subvenciones tanto de personas fisicas como juridicas, eso nos ha
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permitido alcanzar el equilibrio presupuestario si bien el crecimiento se ha visto afectado
y previsiblemente sera imposible recuperar las tasas de crecimiento anteriores hasta que
la sociedad no recupere una normalidad que permita ejercer sin restricciones los
derechos de movilidad y reunién.

Pese a todas las restricciones sufridas ha sido posible la celebracién de algunos eventos
e iniciativas, a titulo meramente enunciativo recogemos algunas de las realizadas este

ECOSPORT BARBANZA

EcoSport Barbanza, empresa de Boiro de
servicios integrados de  entrenamiento
deportivo, valoracién fisica, readaptacién vy
fisioterapia, hizo entrega de varios regalos para
los menores hospitalizados.

El mago Polo traslado la magia y diversién al aula
hospitalaria donde los mas pequefos disfrutaron de su
gran actuacion.

Mercadillo solidario a favor de ASANOG por parte
de la residencia DOMUS VI de Matogrande.

nifCs con cancer |
g asarog
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O TRIO DO ACIVRO

Tarde de musica en el aula escolar del CHUS gracias
a la visita de O TRIO DO ACIVRO.

XI EXPOSICION A CAMELIA

, ERa El stand de Asanog instalado en la XlI Exposicidon de la
*" i"ﬁ! Camelia nos dio la oportunidad de ofrecer informacién de
la Asociacion y articulos solidarios a los asistentes.

| GALA BENEFICA DE MAXIA ASANOG

1 ml"”““\‘ | | Gala de maxia benéfica de ASANOG donde
; A actuaron grandes magos como, MAGO POLO,
JOSHUA KENNETH, MAGO RAFA, MAGO

RUFUS, O MAGO PACO

ASANOG organiz6 un homenaje al doctor
Couselo en agradecimiento a su trayectoria
profesional y su dedicacién al cuidado de
3. menores oncolégicos. En este acto se le nombro
presidente de honor.

IIl CARREIRA E ANDAINA EN FAMILIA CONCELLO DE AMES

Bé’[i‘w’"“ ' Iniciativa solidaria por parte del Concello de
o Ames donde lo recaudado se destind
integramente a ASANOG.

"5
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| Aperitivo solidario a favor de ASANOG por
parte de la empresa AUREN donde todo lo
recaudado durante la iniciativa ha sido
destinado a la lucha contra el cancer infantil

La Banda de Ferrol organiza la |l
EDICION DEL CONCIERTO a favor de
Asanog, en la Con-catedral de San
Julian de Ferrol. El concierto contd con
la participacion de la Banda del
Santisimo Cristo de la Misericordia vy
Maria Santisima de los Dolores (Banda
Ferrol) y de la Banda Xove de Naron

Donacién de mascarillas de tela por parte de
“COSE NA CASA”.

Donacién de mascarillas por parte de
“JOYERIA JAEL".

Nuestro agradecimiento a la Organizacién
VALENCIA COSE (www.valenciacose.org) por el
envio de mascarillas a través de FEPNC.

nin s con cancer Fi R
F asr og
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DONACION DE “XUNTA DE GALICIA”

Agradecemos a la CONSELLERIA DE SANIDADE -
SERVIZO GALEGO DE SAUDE su decisién de ayudar
a las Asociaciones de Pacientes con la entrega de
material de proteccion contra el COVID-19, asi
como que nos haya incluido entre esas
organizaciones y nos haya donado determinados
productos de proteccion para hacer llegar a los
nifios/as y familias que lo necesiten.

Mercadillo en Santiago de Compostela
PRIMA 20 donde ASANOG participo con su
stand en el que se mostraron articulos
solidarios.

e Concierto SANARTE del DUO GAMMA a favor de
ASANOG.

INICIATIVA SURF

Gracias a la colaboracion de Joyeria Jael y Grip
Surf School se celebré una jornada de surf
donde los mas pequefos pudieron disfrutar
en la playa.
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El Real Aeroclub de Vigo y Celtamotor BMW organizaron
una jornada de golf que contd con el patrocinio de
Atresmedia radio, Casino de Vigo, Terras Gauda, Altos
de Torona.

Con el fin de dar visibilidad a nuestra causa, el Club de
ciclismo OROSO CC llevara el logo de la Asociacion en
su maillot.

El profesor de secundaria y creador de una
app dedicada a la docencia, Pablo Rodriguez
Vila, ganador del Certamen gallego de videos
de Youtube ha destinado su premio a
ASANOG

Iniciativa solidaria de VIMESA Visitadores
Médicos de Santiago a favor de la Asociacion

STAND PLAZA DE ABASTOS

Stand de divulgacion, articulos y manualidades
solidarias en la Plaza de Abastos de Santiago

Mercado de Abastos de Santiage
Sociedade Conperativa Galega

MEMORIA DE ACTIVIDADES
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Unete a nuestra Iniciativa del centro comercial As Cancelas donde
masterclass de , . . . . .
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, se celebré una jornada solidaria de baile virtual a
través del canal del YouTube donde todo lo
recaudado ha sido destinado a la lucha contra el

cancer infantil.

AGENDAS SOLIDARIAS ASANOG

= j.".j La Asociacion lanza una campafia de agendas
: | a q D 0 o
| solidarias con la finalidad de obtener donativos para
0 la financiacion de los proyectos asistenciales

| Andaina solidaria e inclusiva de Asanog
donde a través de la compra de un dorsal
solidario colaboras con ASANOG.

nifics con cancer
* asarog
=%

CAMINO CON HISTORIAS

Vo B i L § Iniciativa solidaria de nuestro
| -~ N amigo Alejandro da Cufia “CUNI”,
autor del libro “Camifio con
historias”  ,que  destina lo
recaudado con la venta del libro a
la Asociacion

|
LN
»

nifCs con cancer |
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CONCURSO DE POSTALES NAVIDENAS DE EUDITA

VALERIA la ganadora del concurso de postales
navidefias de EUDITA, escoge a ASANOG
como destinatario del importe econdmico del
premio

El déficit de recursos financieros procedentes de los eventos e iniciativas solidarias ha
podido ser paliado, al menos parcialmente, por el incremento de recursos obtenido
mediante subvenciones publicas y privadas. En el ejercicio 2019 el importe total de
subvenciones, publicas y privadas, supuso aproximadamente el 22% de los ingresos
totales, mientras que en el presente ejercicio este porcentaje se ha incrementado hasta
casi el 41% de los ingresos totales

En el apartado de subvenciones publicas el porcentaje ha crecido desde el 6% al 17,50 %,
y tres proyectos asistenciales se han podido mantener gracias a las subvenciones publicas
obtenidas en publica concurrencia

%5 CON cancer

> asarog

Asaciaciin de Aduda a
Wanos Oncolvicos da Galicla

nin

El desarrollo del proyecto "APOIO PSICOSOCIAL E ECONOMICO A
NENOS CON CANCRO E FAMILIAS" ha sido pesible gracias a la
subvencion de la Conselleria de Politica Social de la Xunta de Galicia.

A XUNTA DE GALICIA ’i& asanog
24 CONSELLERIA DE POLITICA

+X
SOC|AI— El desarrollo del proye:cm"INFORMACION E ASESORAMENTO
SOCIOLABORAL, ECONOMICO E EDUCATIVO A NENOS, NENAS E
ADOLESCENTES CON CANCRO E AS SUAS FAMILIAS” ha sido posible
gracias a la subvencion de la Diputacién de A Corufia.

Agociacidn de Aduda a
Wenst Oneslivicat de Galisia

—— | W 4

@ Deputacién
nii,s con cancer DA CORUNA
,f as 0

Eldesarrollo del proyecto”ATENCION PRIMARIA ¥ OCIO ADAPTADO A
NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON CANCER Y SUS FAMILIAS" ha
sido posible gracias a la subvencion de la Diputacion de Pontevedra.

DEPUTACION
PONTEVEDRA

nin(,s con cancer
aS(A og
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En el apartado de subvenciones privadas el porcentaje también se ha incrementado
desde el 16% al 24 %. Especialmente significativo el apoyo de la Obra Social La Caixa, y la

subvencién obtenida de la Fundacidn Incente Inocente.

%8 con cancer
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Adgciaciin de Axuda a
Manos Oneoldgicoe da Galicla

nin(=,s con cancer “'“
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Agociacion de Axuda a
enot Oneolidicat de Galicia

En este afio 2020 el desarrollo del proyecto Animacion Sociocultural,
Ocio y Tiempo Libre ha sido posible en parte gracias a la financiacion
de la Fundacién | te | te.

:K Fundacién”laCaixa” - NDAC‘I\ION O C N

AGRADECIMIENTOS

Un aito mas el desarrollo de nuestros proyectos en el afio 2020 ha
sido posible en parte gracias al apoyo de la Obra Social La Caixa.

OCENT E

Imposible relacionar a todas las personas y empresas que han contribuido a lo largo del
afio al desarrollo y financiacién de los programas y actividades de ASANOG, a todos ellos
gueremos agradecerles su ayuda, sin su colaboracion esta Asociacidn no seria posible.

Sirva este apartado, un afilo mas, para reconocer y agradecer el trabajo de:

7. Todo el personal de las unidades de oncologia pediétrica de Galicia.

7. Todos nuestros socios y todas aquellas personas, empresas y entidades que con
sus donativos y aportaciones han contribuido al mantenimiento y funcionamiento
de Asanog.

7. Todos los voluntarios que han contribuido en las diferentes actividades de la
Asociacién, y a los que contribuyen con su esfuerzo a la gestidn de la organizacion.

7. Todas las administraciones, instituciones, fundaciones y asociaciones que
diariamente trabajan en beneficio de los nifios enfermos de cancer

% Todos los medios de comunicacién que se hacen eco de las noticias de la
Asociacién contribuyendo asi a darla a conocer.

7. Todas las familias involucradas en la gestion y organizacion de la Asociacién por
su constante dedicacion al sostenimiento y crecimiento de ASANOG.




® :

asar.og (e DY)
Wt ey T8 MEMORIA DE ACTIVIDADES

Desde el pasado mes de marzo estamos viviendo una emergencia sanitaria, econdmica y
social sin precedentes, y en esta situacion excepcional, la labor de las ONG resultara
fundamental para hacer frente a los retos sociales y econémicos que nos esperan. La
pandemia del coronavirus ha puesto a prueba todas las capacidades de la Asociacion,
hemos tenido que adaptar nuestra estructura y los proyectos asistenciales a una situacion
totalmente inesperada y excepcional en el marco de un horizonte econdmicamente
incierto, y si bien hemos sido capaces de superar los retos que nos ha deparado este afio
2020, lo cierto es que el final de la crisis alin resulta incierto, y las consecuencias sociales
y econdmicas son aun de dificil valoracién, pero sin duda, alcanzaran cotas inimaginables
hace unos afios.

Afrontamos un futuro en el que los proyectos, planes y objetivos de la Asociacién deberan
adaptarse a la situacién actual y deberan irse modificando a medida que cambia el
entorno social, econdmico y sanitario. La respuesta de la Asociacién ante la crisis de este
afio ha puesto de manifiesto que las bases de la Asociacion estdn asentadas, en
consecuencia, debemos continuar trabajando en la mejora de nuestros procesos y
procedimientos con el objetivo de hacerlos mas agiles y eficaces, y profundizando en el
objetivo de ir reforzando de forma paulatina y segura los recursos destinados a los
proyectos asistenciales, garantizando en todo momento la viabilidad de la Asociacion.

Es previsible que en los proximos meses crezca el nimero de beneficiarios y la demanda
de prestaciones, esos retos futuros habra que afrontarlos desde la incertidumbre de si
serd posible obtener la financiacion suficiente para hacerles frente, y sabiendo que esa
financiacion vendra condicionada por la situacion socioecondmica en cada momento, con
todo, afrontamos esos nuevos retos confiando en las capacidades de la Asociacion, y
sobre todo, en la fortaleza que nos da el respaldo de todas las personas y entidades que
de forma desinteresada hacen posible que Asanog pueda estar al lado de todos aquellos
a los que les ha tocado, les toca y les tocara luchar contra el cancer infantil.
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