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Nuevamente me corresponde el honor de presentar esta memoria de actividades, y con
ella, el trabajo de la junta directiva, los profesionales, voluntarios, socios, donantes,
patrocinadores, en definitiva, de todos aquellos que colaboran con la Asociacion para
contribuir al mejor bienestar de los nifios con cancer en nuestra Comunidad.

Para toda la Junta Directiva y los profesionales de la Asociacién, informar, explicar y rendir
cuentas de la gestidn realizada es algo mas que una obligacion, supone también una
oportunidad de presentar la Asociacién al colectivo al que sirve, y en general, a la
comunidad que de forma solidaria contribuye al sostenimiento de los proyectos de Asanog.

En este afio 2019, ASANOG ha conseguido la condicidn de Asociacién declarada de interés
publico. La consecucidon de este objetivo supone el reconocimiento administrativo de que
los objetivos y la finalidad de ASANOG son de interés general, y es el fruto de la labor
realizada en los ultimos afos.

Consecuencia del cambio de estatus juridico, y para dar respuesta a los requisitos y
obligaciones de las asociaciones declaradas de interés publico, se han tenido que adaptar
las estructuras y la organizacidn de la Asociacidn, por lo que durante el afio 2019 se ha
disefiado un sistema de gestién integral de calidad, que ya se ha puesto en fase de practicas
en los ultimos meses del ejercicio.

La reestructuracion de la organizacidn permitira dar una respuesta agil a las obligaciones
inherentes a las Asociaciones declaradas de interés publico, y creemos que también
contribuird al crecimiento de Asanog y en consecuencia a su capacidad de contribuir en
mayor medida al mejor bienestar de todos los nifos y familias tratados en Galicia.
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k. Objetivo: Creacién de un centro de referencia

k. Objetivo: Concesion 33% del grado de discapacidad a los nifios, nifias y
adolescentes con cancer desde el mismo momento de diagndstico

k. Objetivo: Atencién a los adolescentes de cancer en unidades especificas
y en su defecto en unidades pediatricas adaptadas a sus necesidades

k' Objetivo: Cuidados paliativos pediatricos a domicilio

k. Objetivo: Sensibilizacién y Divulgacién del cancer infantil

k. Consejos asesores de pacientes
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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 nifo oncoldgico y su familia, es la pretensidn 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 Asociacidn ejecuta de forma directa a través de sus
profesionales, voluntarios y en uso de los recursos econdmicos y materiales que recibe,
forman parte de este programa proyectos como los de “Atencién Psicosocial”, “Atencién
Socioecondmica”, “Atencién y Orientacidon Educativa”, “Animacidon Sociocultural, Ocio y
Tiempo Libre”, “Sensibilizacién y Divulgacion”, “Humanizacion y Espacios de Salud”, etc

Alcanzar los maximos estdndares de atencién posible es la pretension del programa
“Acougo”, y su objetivo final, garantizar que todos los jévenes con cancer de nuestra
comunidad tengan acceso a los mejores diagndsticos, tratamiento y atencidon 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
oncolégico y su familia reciban cuidados intensivos y supervision 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 atencion sanitaria del enfermo oncolégico, forman
parte de este programa proyectos como los de “Creacién de un centro de referencia”,
“Concesion de una discapacidad del 33% a los nifios y adolescentes con cédncer desde el
mismo momento del diagndstico”, “Atencion a los adolescentes de cancer en unidades
especificas o pediatricas, no en unidades de adultos”, “Cuidados Paliativos Pediatricos a
Domicilio”, “Fomento de la investigacidn del cancer infantil”, etc.

Para el desarrollo de los programas asistenciales de la Asociacidn 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 obtencidn de los recursos humanos, materiales y econédmicos necesarios para
el desarrollo de los proyectos orientados a la atencidn al nifio oncolégico. Para llevar a cabo
todos estos proyectos, para poder llegar un mayor niumero 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, PLANTEATE
UN RETO SOLIDARIO, PROMUEVE EVENTOS SOLIDARIOS...

NI, con cancer |
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ORGANIZACION
Y GESTION

ADMINISTRACION Y GESTION

Ambito de actuacién

El dmbito de actuacién de la asociacién es el correspondiente a la Comunidad Auténoma
Gallega.

Los centros hospitalarios en los que se desarrollan a diario los programas de intervenciéon de
Asanog son los siguientes:

e Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela (CHUS)
e Complejo Hospitalario Universitario de A Coruiia (CHUAC)
e Complejo Universitario Hospitalario de Vigo (CHUVI)

Esta prioridad viene determinada por su condicién 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 reunid con caracter ordinario el
11/05/2019 y con caracter extraordinario en fecha 21/06/2019.

DADES 2019

NI, con cancer |
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019

La Junta Directiva de la Asociacion, como drgano colegiado de direccién permanente, es el

drgano rector de la Asociacién. La composicion de la Junta Directiva durante todo el afio 2019
ha sido la electa en la Asamblea de Socios de fecha 11/05/2019. La Junta Directiva durante el
afio 2019 se ha reunido de forma oficial en varias ocasiones, tanto con caracter presencial,
como de forma virtual usando medios electrénicos.

JUNTA DIRECTIVA

Gonzalo Autran Catalina Cadaya

César Sobrino Eugenia Amoedo

Sonia B. Castro Lorena Collazo

José M? Fernandez Verodnica Garcia

NifiC,s con cancer |
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Organizacién y Gestién

La declaracion de ASANOG como asociacion de utilidad publica por Orden del 3 de abril de
2019, de la “Vicepresidencia y Conselleria de Presidencia, Administracions Publicas e Xustiza
de la Xunta de Galicia”, y el mandato de la Asamblea de socios de fecha 11/05/2019 en
relacion a la necesidad de implantar un Sistema de Gestién de Calidad hacian necesario
acometer una reestructuracién del organigrama de gestion y de los procesos de trabajo de
la Asociacién existentes hasta la fecha.

Asi lo anterior, la Junta Directiva de la Asociacién de Ayuda a Nifios Oncolégicos de Galicia
ha considerado que el futuro crecimiento de la Asociacién, y en consecuencia, de los
servicios que presta a los nifos tratados con Cancer en la Comunidad Auténoma de Galicia,
pasa por dotarse de un sistema de gestién integral que le permita mejorar la eficiencia y los
servicios que presta. Este nuevo sistema de gestién permitira dar cumplimiento de forma
eficaz a las nuevas obligaciones administrativas y fiscales inherentes a la declaracion de
utilidad publica, ademas de suponer una herramienta que le permita acceder a nuevas
fuentes de financiacién de sus proyectos.

El objetivo general del Sistema de Gestién de Calidad de Asanog (SGCA) es contribuir a la
mejora de la gestion y organizacidon de ASANOG, y entre otros son objetivos especificos:

e Mejorar la estructura y la organizacién de la Asociacion.

e Mejorar la comunicacién y la colaboracion entre los diferentes servicios de la
Asociacion.

e Optimizar el uso de recursos mediante procedimientos.

e Mejorar los servicios que se prestan a los beneficiarios.

e Mejorar el nivel de informacion de toda la organizacién mediante una mejor gestién
documental de los procesos.

e Fomentar la innovacién mediante la evaluacién continua y la implantacién de
mejoras constantes en los procedimientos.

e Facilitar la participacion y el conocimiento que favorezcan la toma de decisiones y
la implantacién de nuevos procesos que mejoren la gestion.

Para dar respuesta a los objetivos mencionados toda la organizacidon ha participado en la
redaccién e implantacidon del nuevo sistema de gestidn, que apuesta por implantar una
gestion basada en procesos y procedimientos que permita optimizar los tiempos y los
recursos empleados en cada una de sus operaciones, desarrollando en los procedimientos
la secuencia del recorrido mas légico para la obtencion de los resultados deseados con la
mayor eficacia posible.
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La estructura del SGC de Asanog esta integrada por los siguientes documentos:

* Plan estratégico

* Manual de calidad

* Manual de procedimientos

* Manual de voluntariado

* Plan de comunicacién

* Plan deigualdad

* Politica de privacidad y proteccion de datos

Es el documento que define y enmarca las principales lineas de actuacion de los proximos
anos. Establece la misidn, la vision y los valores que van a regir las acciones de la asociacion
en el periodo de duracidn del plan, sefiala los objetivos a alcanzar, las estrategias a seguiry
los resultados que se pretende obtener. Analiza la situacidon interna y el entorno, y establece
el programa a seguir para el desarrollo dptimo de los procesos.

Describe la estructura del Sistema de Gestion de Calidad, identifica los procesos y los
procedimientos y las actividades necesarias para garantizar el cumplimiento de la politica 'y
objetivos de calidad, y como auditar internamente el cumplimiento de las politicas de
calidad. Sirve de base para el desarrollo de los manuales de procedimientos, voluntariado y
comunicacion.

Incorpora las principales actividades y tareas susceptibles de estandarizacion que se
desarrollan en la Asociacion. La estandarizacién de los procesos y procedimientos facilita la
consecucion de los objetivos, en tanto permite determinar los niveles de responsabilidad de
cada miembro de la organizacion en cada una de las actividades ejecutadas, favorece el
compromiso y la participacién de toda la organizacion en la actividad de la asociacion, y
simplifica el seguimiento y control de los proyectos, que se someten a un proceso continuo
de evaluacidn, aprendizaje y mejora Los procedimientos se complementan con instrucciones
de trabajo que definen las pautas para realizar una tarea concreta, tienen un nivel de detalle
mas alto que los procedimientos.

La participacidon del voluntariado en la vida asociativa se considera como un objetivo
estratégico y por eso es objeto de desarrollo en un manual especifico que recoge la politica
para gestionar la aportacion de los voluntarios de forma coherente y eficaz, y de forma que
la relacién entre el voluntario y ASANOG sea positiva y beneficiosa para ambas partes, sea
cual sea el papel del voluntariado en ASANQOG, la gestidn y la atencion a este colectivo, es
una prioridad de la Asociacién.
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El érgano de gobierno de la Asociacion considera la comunicaciéon otro de los objetivos
estratégicos, y por eso, la politica de comunicacidn, es objeto de planificacién en un manual
especifico al que se desarrollan los diferentes canales y medios de comunicacion, sus
actividades se enmarcan en el drea de la responsabilidad social de la Asociacion, que mas
alld de las obligaciones legales, busca establecer una obligacién de transparencia que la Junta
Directiva entiende como intrinseca a los propios valores y objetivos de la Asociacion.

Establece los principios generales en los que hacer efectivo el derecho de igualdad de trato
y de oportunidades entre mujeres y hombres. En el ambito laboral propone actuaciones para
favorecer el acceso y la promocién en el empleo de las mujeres, y mejorar la conciliacion de
la vida personal, laboral y familiar.

Recoge la politica de privacidad de la asociacion y regula los procedimientos y documentos
gue garantizan la proteccion de datos de conformidad al RGPD.

A la fecha de redaccion de esta memoria estan completamente finalizados y operativos el
Manual de Calidad, Manual de Procedimientos, Manual de Voluntariado y Plan de Igualdad.
Estan en fase de trabajo el resto de documentos.

AREA DE SOCIOS

A la fecha de cierre del afio 2018 el niumero de socios activos era de 502 socios, durante el
ano 2019 se han dado de alta un total de 70 nuevos socios, a la vez que se han tramitado un
total de 11 bajas, 5 de estas en virtud de aplicar el mandato de la Asamblea de fecha
11/05/2019, y las otras a peticion propia. A mayor abundamiento se ha incoado expediente
de expulsion, en virtud de lo dispuesto al Art. 15 de los estatutos, a un total de 15 socios.
Segun lo expuesto el total de socios a cierre del Libro de Socios en fecha 31/12/2019
resultaria de 562 socios, y si deducimos los expedientados ") el saldo resultante seria de 547

Segun lo expuesto el total de socios en
activo a cierre del Libro de Socios en fecha Esto supone un incremento de la base social
31/12/2019 es de 547 socios. de un 8,96 %, 45 socios mas.

DISTRIBUCION SOCIOS 2019 EVOLUCION SOCIOS 2018-2019
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*) g expediente de expulsion abierto a los 15 socios debe ser ratificado por la asamblea de socios para ser firme
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AREA DE PROYECTOS

Se continua trabajando en los proyectos generales que integran el Programa Meu Ben, bien
en revisiones y actualizaciones, bien completando aquellos que aun estan pendientes de
redaccidn con caracter general.

De nuevo, se concurre a la convocatoria de subvenciones de la Diputacion de A Corufia con
un proyecto de Intervencion socio laboral y educativo en los menores con cancer y sus
familias, el proyecto obtuvo la financiacidn necesaria, y se ha venido desarrollando durante
el presente ejercicio.

Por vez primera, se presenta el proyecto de ocio adaptado en el hospital de Vigo a la Diputacion
de Pontevedra. Obtenida la concesidon y la obtencidn de la financiacion, el proyecto se lleva a
cabo durante el periodo de 2019 reforzando la atencién en el area de Vigo.

Se desarrolla proyecto colaborativo de fisioterapia gracias al patrocinio de Obra Social La
Caixa y la campana de crowfunding realizada al efecto.

En el ultimo trimestre de 2019 se concurre a 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.

En el marco del programa “Sumamos” se ha trabajado en mas de una veintena de
documentos como soporte de otros tantos eventos e iniciativas solidarias.

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.

AREA DE RECURSOS HUMANOS

Siguiendo la tendencia de afios anteriores, durante el afio 2019 se incrementan los recursos
para el personal de los proyectos asistenciales

En septiembre del 2019 se incorpora a la plantilla de Asanog una profesional encargada del
area de Administracion y en el ultimo trimestre del afio se llevan a cabo los procesos de
entrevistas y seleccion para la incorporacion a la plantilla de dos nuevas profesionales para
reforzar las areas de atencidn psicoldgica y social. Estas nuevas incorporaciones se llevaran
a cabo a principios del afio 2020.

FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER

Durante el aifio 2019, tanto directivos como el personal de Asanog, han asistido con regularidad
ala sede de la FEPNC con motivo de diversas sesiones de trabajo de las Comisiones de Sanidad,
Educacidn, Voluntariado, Trabajo Social, Psicologia Representantes, etc.
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El objetivo prioritario de todas las comisiones es coordinar trabajos, intercambiar
experiencias, trabajar en red, trasladar las necesidades del colectivo a las administraciones
correspondientes, fijar objetivos comunes a todas las Asociaciones que integran la
Federacion “Nifios con Cancer”.

INSCRIPCION DE LA ASOCIACION EN REGISTROS

Tras la declaracién de utilidad publica, DOGA num. 75 de 17 de abril de 2019 “ORDE do 3 de
abril de 2019 pola que se declara de utilidade publica a Asociaciéon de Ayuda a Nifios
Oncoldgicos de Galicia (Asanog)”, la asociacidn pasa a estar inscrita en el registro central de
asociaciones de interés publico con el n2 66.

Se tramita el alta en el registro de Asociaciones del Concello de Vigo, que tras incoar el
oportuno expediente acuerda inscribir la Asociacién de Ayuda a Nifios Oncoldgicos de Galicia
(ASANOG) con el nimero municipal 1369-19 y con la clasificacién “Tipo: 1. Asistencia e
saude, Tema: 1. Socioasistencia, intervencién social”

Por otra parte, se registra la Asociacion en la herramienta informatica del SERGAS: e-saude.

Constituidos los consejos asesores de pacientes de las dreas sanitarias de Santiago y de A
Coruia, se solicita la incorporacion de Asanog a los mismos, solicitud que en ambos casos es
aprobada, en consecuencia la asociacién pasa a formar parte de los consejos asesores de
pacientes de las tres areas sanitarias con atencién a los menores oncoldgicos:

e (Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de Vigo
e Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de Santiago de Compostela e a Barbanza
e Consejo Asesor de Pacientes del drea sanitaria de A Corufiay Cee

VOLUNTARIADO ASANOG

A cierre de ejercicio estan registrados en el libro de voluntarios un total de 53 personas que
participan y colaboran en las diferentes dreas de trabajo de la Asociacion, gestion y
administracion, proyectos, campafias, y principalmente en eventos y actos solidarios.
Durante el 2018 el promedio de voluntarios fue de 29 lo que supone que la participacion del
voluntariado en este ejercicio se ha incrementado un 83 %

Durante el Ultimo semestre del afno se ha procedido
a la actualizacion del manual de gestion del

N2 Voluntarios (promedio)

voluntariado y de los procedimientos al respecto. La 3 ——
revision de los procedimientos y la gestidn, tanto

documental como organizativa, se encuadra dentro : Incremento 83 %

de la politica general de implantacién de un sistema ; b

de gestion de calidad.
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PROGRAMA ACOUGO

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

Entre los objetivos de Asanog esta el instar a las administraciones y responsables sanitarios a
gue impulsen todas las iniciativas y proyectos necesarios para garantizar que los menores
oncolégicos tratados en la comunidad reciben la mejor atencion posible y de conformidad a
los estandares europeos de atencidn a nifios con cancer

Los proyectos que se integran en este programa tienen un denominador comun, "la
contribucion que de forma indirecta puede instar la Asociacion”, en consecuencia la
consecucion de sus objetivos no depende directamente de la capacidad y/o recursos de la
propia Asociacién.

Durante este aiio 2019 los principales proyectos desarrollados en este Programa han sido:

Objetivo: Creacidn de un centro de referencia

A finales del afio 2017, el DOG publicaba la “Resolucién de 29 de septiembre de 2017 por la
que se crea la Unidad de Oncologia Pediatrica de Galicia”.

La creacién del Area de Servicio Compartido de Oncologia Pediatrica respondia a una
reivindicacion histdrica de la Asociacion y apostaba por una féormula de organizacién que
permitiese prestar un servicio integral asistencial de oncologia pediatrica, con una cartera de
servicios protocolizada y que contaria con tres centros de produccién dotados con
instalaciones de la tecnologia necesaria CHUVI, CHUS y CHUAC.

El anuncid de creacion de la unidad supuso alcanzar un hito importante en el objetivo de
disponer de una unidad de referencia, en tanto se sentaban las bases y se establecia el marco
normativo necesario para su funcionamiento. Con todo el anuncio no dejaba de ser mas que
un hito en el camino, y aun lejos el objetivo final, disponer de una unidad de referencia que
responda a los estdndares europeos de atencién a nifios con cancer.

i~ s con cancer I e ey
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Durante el afio 2018 se cred la Comisidon de Direccién integrada por, dos facultativos de
oncologia pediatrica de cada de los centros principales (CHUAC, CHUS e CHUVI), y una
profesional de enfermeria gestora de casos con experiencia en oncologia pediatrica
perteneciente al mismo centro que la presidenta de la Comision de Direccién.

Alo largo del afio 2019 se han mantenido varias reuniones con responsables del Sergas y con
responsables de las areas sanitarias de Santiago, Vigo y A Coruia, el objetivo prioritario de
todas esas reuniones era transmitir la opinidén de la Asociacién, que considera qué el primer
objetivo prioritario de la unidad debiese ser disponer de un equipo experto de médicos,
enfermeras y otros especialistas, siendo urgente, en opinidn de ASANOG, reforzar el equipo
médico de la unidad con mas profesionales especializados y con experiencia.

Las bajas de profesionales por diversas causas y como consecuencia de jubilaciones, de las
gue ya se advertia a los responsables sanitarios en el afio 2018, se hacen efectivas en este
ejercicio, y de forma muy particular se materializa la jubilacién del Dr. José Miguel Sanchez
Couselo, maximo responsable de la unidad de onco-hematologia pediatrica del CHUS, vy
referente de la oncologia pediatrica gallega en las ultimas décadas.

La jubilacién del Dr. Couselo se hace efectiva sin que se disponga de un repuesto para cubrir
su ausencia, lo que abre un periodo de incertidumbre para las familias y pacientes tratadas en
la comunidad, habida cuenta la especial relevancia del Dr. Couselo, no solo en el area sanitaria
de Santiago, sino en toda la comunidad.

Asi lo anterior la mayor parte de los esfuerzos de la Asociacién en este ejercicio se han
centrado en colaborar de forma muy activa con la Conselleria de Sanidad en la busqueda de
recursos humanos dispuestos a incorporarse a los equipos de atencién oncoldgica pediatrica,
y a afrontar el reto de impulsar Unidad de Oncologia Pediatrica de Galicia, en tanto, en nuestra
opinion, era una necesidad que debia ser cubierta de forma urgente y como requisito previo
para garantizar, al menos, la calidad asistencial que hasta la fecha venian prestando los tres
centros de forma “independiente”.

A cierre del ejercicio no hay cambios significativos en las unidades de A Coruia y Vigo, y en la
de Santiago se han cubierto las bajas, lo que se debe resaltar no ha sido tarea facil, ni sencilla,
tanto por la imposibilidad de sustituir a un profesional con la experiencia del Dr. Couselo,
como por la especial relevancia de la unidad de oncologia pediatrica del CHUS en el
tratamiento a los menores, habida cuenta ha venido siendo la unidad en la que se tratan el 60
% de los casos de cancer infantil en Galicia

Asi lo anterior los avances en este ejercicio, en lo que se refiere a la unidad de referencia, han
sido practicamente nulos, y a la vista de las dotaciones y servicios de otros centros de
referencia existentes en el estado, el llegar a disponer en Galicia de un centro de esas
caracteristicas no sera tarea facil, ni a la vista de la situacion actual, un objetivo que se pueda
alcanzar en el corto plazo, por eso la Asociacion tiene la voluntad y el convencimiento de que
este debe ser un proyecto prioritario, y la puesta en funcionamiento en la comunidad de una
unidad de estas caracteristicas una necesidad si lo queremos es garantizar que nuestros
menores tienen acceso dentro de la comunidad a la mejor asistencia sanitaria posible.
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Objetivo: Concesion 33% del grado de discapacidad a los niiios, nifas y adolescentes con
cancer desde el mismo momento de diagndstico

En todos los casos de cancer pediatrico, los menores necesitan de, como minimo, una persona
cuidadora que los ayude a superar el transcurso de la enfermedad. El diagndstico de cancer
en un nino o un adolescente afecta a todas las areas individuales y familiares desde el mismo
momento del diagndstico poniendo a este colectivo en una situacion de discapacidad,
temporal, si a la definicidon de discapacidad que hace la OMS entendemos “la restriccion o
ausencia de la capacidad para realizar una actividad, en la forma o dentro del margen que se
considera normal para el ser humano”.

Esta discapacidad se puede clasificar en dos tipos: una tras el diagndstico, universal y temporal
y otra posterior que suele ser secundaria al tipo de tumor, y a los efectos adversos de los
tratamientos recibidos.

La normativa estatal actual no contempla la situacion en la que se encuentra el nifo al ser
diagnosticado, ni tampoco plantea otra alternativa que proporcione los recursos y facilidades
necesarias para sobrellevar el tratamiento. Esperar a la finalizacion del tratamiento para
recibir el reconocimiento de su discapacidad no se ajusta a las necesidades de este colectivo
y les esta privando del acceso a los servicios y prestaciones a las que tienen derecho,
dejandoles en una situacidn de desproteccidn social.

El reconocimiento de la discapacidad es un elemento importante en la atencién integral a
estos nifios y adolescentes y un proyecto en el que ASANOG trabaja junto con el resto de
Asociaciones que integran la FEPNC.

Hasta el momento, en Galicia, se reconoce el acceso al grado de discapacidad de forma
temporal desde el momento de diagnostico.

Otro de los recursos publicos a los que las familias y los menores con cdncer podrian acceder
es a los beneficios de la Ley de Dependencia.. Este objetivo, también es una prioridad para las
Asociaciones de la FEPNC y pese a no ser el recurso que mds se ajusta a la casuistica de los
niflos con cadncer si es un recurso necesario. Hasta el momento en la comunidad gallega, no se
habian detectado problemas en su concesion a los menores, pero durante este ejercicio 2019
se ha verificado que uno de los equipos de valoracidn que existen en una de las provincias de
la comunidad no concede dicha prestacién hasta la finalizacién de tratamiento, y en el caso
de que existe una secuela que comprometa de forma severa el dia a dia del paciente menor.
Ademas de generar diferencias entre los menores y sus familias, en funcién del area geogréfica
de valoracion, causa una desproteccidn en estos casos en que las economias familiares se ven
tan afectadas.

Objetivo: Atencion a los adolescentes de cancer en unidades especificas y en su defecto en
unidades pediatricas adaptadas a sus necesidades

Se trata de otra actuacién conjunta a todas las Asociaciones que integran la FEPNCYy el objetivo
es que ningun adolescente enfermo de cancer sea atendido en unidades de adultos por
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encontrarse en edades que no corresponden a las formalmente establecidas en unidades de
pediatria.

En general se estdn dando pasos muy importantes en cuanto a la admisién hasta los 18 afios
en Unidades Pedidtricas y en la creacién de Unidades para Adolescentes. En nuestra
comunidad no existe problema en que los adolescentes sean tratados en las unidades
pediatricas, pero no existen espacios adaptados a cada grupo de edad que permita una
separacion funcional de nifios y adolescentes cuando conviven en la unidad, por lo que se
debe seguir trabajando en la necesidad de disponer de espacios adaptados a los adolescentes.

Objetivo: Cuidados paliativos pediatricos a domicilio

El objetivo de esta actuacidon es que en todas las CCAA y en todos los centros de atencion a
nifios y adolescentes con cancer exista Plan Integral de Cuidados Paliativos Pediatricos, y que
nifios y adolescentes con cancer puedan optar a recibir Cuidados Paliativos Pedidtricos a
domicilio (CPPD), si asi lo solicita la familia.

Los cuidados paliativos y los tratamientos curativos no deben ser mutuamente excluyentes y
por eso, los cuidados paliativos deben entenderse como un derecho y una prestacion mas de
la asistencia sanitaria. La atencidn integral a los menores oncoldgicos suponer tener en
cuenta, tanto los problemas, como las necesidades en todos los aspectos, fisico, psicolégico,
social, etc., y esta asistencia debe prestarse donde el menor y su familia decidan estar y de ahi
la necesidad de crear los recursos necesarios para prestar esta atencidn, y entre recursos
deben estar las unidades de cuidados paliativos pediatricos,

A la fecha este servicio estd en implantacion en alguno de los centros hospitalarios de la
comunidad, y se sigue trabajando para que todas las dreas sanitarias dispongan de una unidad
de estas caracteristicas

Objetivo: Sensibilizacion y Divulgacion del cancer infantil

Se trata de un proyecto transversal, comun a los programas Acougo, Meu ben y Sumamos. Se
considera como una accion directa impulsada desde “Meu Ben” ya que la Asociacién
desarrolla campanas con fondos propios. También es parte de “Acougo” porgue se participa
en actividades de sensibilizacidon y divulgacidon de terceros. Por ultimo se encuadra en el
Programa Sumamos ya que en todos los eventos e iniciativas solidarias se da informacién y
divulgacion en relacion a la realidad del Cancer Infantil.

Entre los eventos e iniciativas que han tenido lugar a lo largo del aifio 2019 en los que se han
realizado acciones de divulgacién y sensibilizacién, destacamos por su impacto los siguientes:

e Presentacion del libro “SUPERHEROES SIN SUPERPODERES”, Borja Dominguez Balbuena,
es el autor de este libro, oriundo de Asturias y superviviente de cancer infantil, presento
su trabajo en la sede de Asanog de Santiago de Compostela. El libro recoge su
experiencia en la lucha contra el cancer infantil. Superada la dura batalla que le ha
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tocado luchar, Borja ocupa su tiempo en dar visibilidad al cadncer infantil, incentivando
la investigacion y la donacion de médula.

e | Congreso Gallego AECC de personas con cancer celebrado los dias 26 y 27 de abril con
una notable importancia e impacto poblacional. Fue un congreso pionero en la
comunidad gallega. y Asanog participd en una de las mesas redondas como
representante de la comunidad de nifios, nifias, adolescentes y familiares afectados por
el cancer infantil

e Dia del nifio hospitalizado, La Federacién Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER y
las Asociaciones que la integran, entre ellas ASANOG, bajo la coordinacién de Fundacién
ATRESMEDIA y en colaboraciéon con las principales entidades y asociaciones vinculadas
a la atencion hospitalaria infantil, celebramos un afilo mas el Dia Nacional del Nifio
Hospitalizado

e Congreso Neuroemociona: Congreso a nivel nacional, que cuenta con la participacion de
importantes personalidades publicas, esta edicidn se celebré el 23 de noviembre y entre
sus tematicas la sensibilizacidn del cancer infantil.

e A radio conta: Iniciativa en la que participan numerosas emisoras de radio corufiesas
que durante 3 horas emiten simultdneamente el mismo programa radiofénico, se trata
de un programa solidario que cada afio se dedica a una iniciativa social diferente. En
esta edicion fue el turno del cancer infantil y de Asanog, como representante del
colectivo en Galicia. A través del equipo profesional de Asanog, el equipo médico y los
representantes de la Junta directiva como conocedores de primera mano de la
enfermedad, pusieron en valor todo lo que rodea el cancer infantil, los avances, las
necesidades y las oportunidades de mejora palpables y que se pueden lograr con una
sociedad concienciada.

Consejos asesores de pacientes

Durante el aiio 2019 se asiste a las diferentes reuniones convocadas por los Consellos Asesores
de Pacientes de cada area sanitaria en las que Asanog trabaja: Santiago de Compostela —
Barbanza, A Coruina — Cee y Vigo.

La participacidon de Asanog en los Consejos Asesores de Pacientes de Area supone un medio
de cooperacién y colaboracién con el sistema publico de salud de Galicia, y un instrumento
para dar voz a las necesidades de los menores oncolégicos tratados en Galicia.
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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.

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

Durante este aio 2019 los principales proyectos desarrollados en este Programa han sido:

ATENCION PSICOSOCIAL

Segun los Estdndares europeos de Atencién a Nifios con Cancer, es aconsejable disponer de
un sistema de atencion integral a nifios y jovenes que reciben tratamiento oncolégico. Parte
fundamental de ese tratamiento integral es, facilitar apoyo psicosocial al nifio y su familia
desde el momento del diagndstico y durante todo el proceso de tratamiento del paciente. Si
bien la administracion publica se ocupa de garantizar los servicios bdsicos le es inasumible la
alta especializacién en todas las areas de cada problemadtica. Es en este punto donde incide
el programa de atencién psicosocial, se trata pues de uno de los proyectos mas ambiciosos
de la Asociacion 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 articula dos tipos de atencién que se clasifican en funcién del espacio donde se
desarrollan las actividades:

1. La atencion hospitalaria: se presta directamente en los centros hospitalarios que atienden
al menor oncolégico y cuyos destinatarios son, en mayor medida, los menores recién
diagnosticados o en tratamiento

2. La atencion extra hospitalaria: es aquella que se presta fuera del dmbito de los centros
hospitalarios y cuyos destinatarios son, en mayor medida, menores en fase de seguimiento,
aquellos que requieran de cuidados paliativos pediatricos a domicilio o incluso familiares en
proceso de duelo.

NifAC,s con cancer |

®
. asarog
NiRos Oncoldgicos de Galicia
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A su vez y en atencion al tipo de atencidn esta se clasifica en:

- Atencion primaria: mediante visitas hospitalarias diarias, las profesionales adscritas al
proyecto identifican las necesidades y la naturaleza de los problemas que afectan a cada
familia y derivan a otras personas u otros programas de la asociacién en el caso de que fuese
necesario. Es el primer contacto que las familias tienen con Asanog y la primera cara que
tomaran como referencia a lo largo del proceso de la enfermedad.

- Atencién social: mediante entrevistas personales, contactos telefénicos, medios
electronicos, etcétera, se informa a las familias acerca de los recursos de los que dispone la
Asociacion, y al respecto de los recursos publicos o privados a los que pueden acceder para
favorecer su calidad de vida. Las profesionales encargadas del area social prestan a las
familias lo solicitan atencion personalizada, o se ponen a disposicién de las mismas a
requerimiento de los servicios de atencidn primaria.

- Atencion psicoldgica: determinados problemas y necesidades de algunas familias exigen
de un apoyo psicoldgico especifico. Las profesionales encargadas del area psicoldgica
prestan a las familias que lo requieren atencidn personalizada, se ponen a disposicion de las
mismas a requerimiento de los servicios de atencién primaria e incluso intervienen en
coordinacidn con el equipo sanitario cuando asi sea requerido.

Las profesionales de atencidn primaria desarrollan su trabajo tanto en situacién hospitalaria
como extra hospitalaria. El grueso de sus intervenciones lo es en el ambito hospitalario. A
estos efectos Asanog mantiene presencia diaria en los centros hospitalarios de las areas
sanitarias de Santiago y Vigo, y de forma espordadica en el drea sanitaria de A Corufia. En el
area de A Coruia los responsables del Servicio de Pediatria, en estos momentos, estiman
suficientemente cubiertas las necesidades de las familias en este dmbito, y no consideran
necesaria la presencia de personal de la asociacidn sino es a requerimiento previo

La base de la atenciéon primaria es la

presencia diaria en el hospital para que el 3,4% N2 DE INTERVENCIONES
o ;. ay. . HOSPITALARIAS Y
nino oncologlco Y su famllla, se sientan, EXTRAHOSPITALARIAS

durante todo el proceso, "acompafiados".
Durante el afio 2019 en lo que se refiere a
una primera atencion a las familias para,
ayudarles a comprender y aceptar la
situacion, dar soporte a sus necesidades,
orientarlas desde la experiencia, y en
definitiva, apoyarlas y acompafarlas de
forma diaria, el personal de ASANOG ha T e
realizado un total de 3.700 intervenciones
con las familias de estas 3.574 en situacion hospitalaria y 126 en situacidn extra hospitalaria.
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En lo que se refiere a las intervenciones
en situacion hospitalaria, 753 lo han sido
en situaciones de aislamiento, 1132 en
planta de hospitalizacion y 1639 en
consultas externa.

* Aislamiento ¥ Planta ™ Consultas

Asistencia ninos/as y familias oncologicos en situacion hospitalaria
POR SITUACION

enero-19 febrero-19 marzo-19 abril-19 mayo-19 junio-19 julio-19 agosto-19 septiembre-19 octubre-19 noviembre-19 diciembre-19

* Aislamiento  * Planta * Consultas

En situacién extra hospitalaria 117
intervenciones lo han sido en seguimiento
y 9 en apoyo en situaciones de duelo.

* Seguimiento ¥ Informacion ¥ Servicios * Duelo

Asistencia en situacion extra hospitalaria
TIPO DE INTERVENCION

P

— —

1 1

enero-19 febrero-19 marzo-19 abril-19 mayo-19 junio-19 julio-19 agosto-19 septiembre-19 octubre-19 noviembre-19 diciembre-19

¥ Seguimiento  * Informacion ™ Servicios * Duelo
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Una vez aparece el diagndstico de cancer infantil son muchas las areas de la vida cotidiana
de las familias que se descontrolan o se dejan de lado para hacer frente a un diagnéstico que
modifica por completo su rutina: laboral, econdmica, habitacional, social, emocional, etc. Es
en este momento en el que el trabajador social entra en contacto con cada familia para
facilitar la resolucion 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. A través de entrevistas personales y seguimientos diarios, presenciales o
telefonicos se ponen en marcha los recursos necesarios que den respuesta a cada una de las
necesidades planteadas, de forma que, cada familia pueda centrarse en el cuidado del nifio
o nifia con cdncer. El proceso a seguir se adapta totalmente a cada caso y a cada momento,
respetando la intimidad e integridad de cada familia y su menor afectado de cancer. En un
primer momento, las familias son informadas y orientadas acerca de los recursos que
pueden dar respuesta a las necesidades mads urgentes como pueden ser el ambito laboral,
habitacional y emocional. En un segundo plano y a través de las consecutivas sesiones de
seguimiento, se analizan con detenimiento los demds factores sociales que intervienen en el
proceso de tratamiento de cancer infantil. De forma paulatina se van deshaciendo conflictos
y estabilizando las demads areas, para que cada familia, como se expone anteriormente,
pueda centrarse en el cuidado y el tratamiento de cada nifio, nifia o adolescente con cancer.

A través de la relacion de confianza que se va estableciendo en las sesiones de intervencion,
entre el trabajador social y la familia se desarrolla el apoyo emocional y el acompanamiento
tan necesario en el proceso de diagndstico y tratamiento de cancer infantil.

A continuacién pasamos a detallar los casos y
datos de interés acerca de la labor del drea de Participantes
trabajo social durante el afio 2019:

En este grafico aparecen representados todos los
nifios, nifias y adolescentes con cancer que han
participado en el programa de atencion social de
Asanog y sus familias: un total de 56 nifos, nifias
y adolescentes con cancer y 201 adultos
familiares de cada menor con cancer. Todas las
familias atendidas estan recibiendo tratamiento
en alguno de los hospitales de la comunidad
gallega en los que se trata el cdncer infantil: A
Coruna, Vigo y Santiago de Compostela Nifios y Nifias  Adultos

En las siguientes graficas se detalla el nUmero de visitas hospitalarias y extra hospitalarias
realizadas a lo largo del ejercicio para dar respuesta a las necesidades detectadas.
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Se hace hincapié en el lugar en el que tienen lugar las intervenciones hospitalarias para mostrar
la importancia de la atencién directa y la buena respuesta a la misma. Cobra importancia el
hecho de acercar el recurso a las familias facilitando el acceso a los programas de Asanog.

VISITAS SITUACION

* NUMVISHOS * NUMVISEXT * Aislamiento ¥ Planta ™ UCI * Consultas

En el grafico que se muestra a continuacion aparecen los motivos mas recurrentes de consulta
e intervencion por parte del area de trabajo social a lo largo del afio 2019. Conocer la tematica
mas consultada nos ayuda a interpretar cual es la problematica mas frecuente en lo que a
recursos se refiere. Siguiendo la linea anterior, se dividen las consultas hechas en funcién de
si la atencidn se llevé a cabo dentro de un centro hospitalario o fuera de este:

Asistencia nifios/as y familias oncologicos en situacion hospitalaria
TIPO DE INTERVENCION

27 20
14
— 1

>rest hijo De pendencia Laboral Discapacidad Fam Numer

Asistencia ninos/as y familias oncologicos en situacion extrahospitalaria
TIPO DE INTERVENCION
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De la misma forma que el resto de profesionales y dmbitos que integran el equipo profesional
de Asanog, y siendo la atencidn psicoldgica un pilar fundamental en el bienestar de los nifios
y nifias y sus familias, durante este aifio 2019 se han ampliado los recursos destinados en este
ambito.

Para garantizar la cobertura en todas las areas sanitarias se amplia el servicio de atencién
psicoldgica a través de sendos convenios con dos profesionales que se encargaran del drea de
A Coruia — Ferrol y Vigo-Pontevedra. Los profesionales externos estaran coordinados por la
psicdloga de Asanog.

La intervencion en el dmbito psicoldgico se plantea bajo el enfoque sistémico. Se enfoca al
individuo (paciente pediatrico) como un ser social, inserto en un sistema (la familia) en
interaccidon con otros sistemas (escolar, laboral, social). El objetivo terapéutico, desde esta
perspectiva, es la modificacidon de patrones de interaccidn interpersonal con el objetivo de
mejorar el manejo de la situacidon de enfermedad, ya que el impacto de enfermedad en nifio
no se puede separar de reaccién y afrontamiento de su familia.

De manera general, el trabajo terapéutico realizado con el paciente pediatrico y su familia se
encuadra dentro del modelo de la terapia familiar sistémica. Desde este enfoque se entiende
al individuo

Ademas, a este enfoque se le suma una atencidon escalonada, lo que viene a significar qué al
paciente pediatrico y a su familia se le ofrece en primer lugar la intervencién menos intrusiva
pero a la vez la mas eficaz. Esto es asi, por una razén de eficiencia y porque a dia de hoy los
estudios sobre eficacia no sefialan un tipo de intervencién mas claramente eficaz en este tipo
de procesos.

Por este motivo, el tipo de intervencidn va estar marcado 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 intervencién de menor a mayor intrusismo sera:
psicoeducacién 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:

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

e El paciente o la familia demandan asistencia psicolégica.

e El personal sanitario o de Asanog demanda asistencia psicolégica para paciente
o familiar de éste.
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La intervencién comprende a los menores, las familias y el personal sanitario, los principales
motivos de intervencién durante este aifo han sido

Motivos de consulta:
En pacientes pedidtricos.

e Ayuda en manejo de sintomatologia fisica: nduseas y vémitos (anticipatorios),
dolor, fatiga, autocuidado, imagen corporal.

e Pautas conductuales, emocionales y cognitivas para manejo enfermedad.

e |Irritabilidad, cambios de humor, conductas agresivas.

e Manejo del tiempo durante hospitalizacidn.

e Integracién escolar (acoso), habitos de estudio.

e Sexualidad.

e Aislamiento.

e Creencias errdneas sobre la enfermedad: culpabilidad.

e Autoestima.

e Ansiedad de separacion, dependencia emocional.

e Conductas y pensamientos suicidas o autolesiones.

e Duelo.

En familiares.

e Frustracién de expectativas.

e Lavuelta al colegio: miedo al contagio.

e Miedo a la muerte. Duelo anticipado. Duelo.

e Problemas de pareja, separaciones, visitas.

e Relaciones sociales: manejo de informacidn, falta de comprensién.
e Sobreproteccién, establecimiento de limites.

e Relacidon con personal sanitario y contexto hospitalario.

e Culpabilidad.

e Manejo emocional: tristeza, ira, rabia, enfado.

e Manejo de informacion médica.

Personal sanitario.

e Valoracion e intervencion sintomatologia ansioso-depresivo.

e Facilitar y abrir vias de comunicacion con familia.

e Duelo por fallecimiento.

e Conductas inadaptadas en familia y pacientes.

e Acompafamiento en informacién médica: sospecha, diagndstico,
tratamiento, recidivas.
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Durante el ano 2019 las principales estadisticas de intervenciones en el drea de psicologia se
recogen a los graficos adjuntos:

Asistencia ninos/as y familias oncologicos
SEGUN SU SITUACION

En Planta En consultas externas

Asistencia nifios/as y familias oncologicos
TIPO DE INTERVENCION

385

42
]
l 2272 E
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Junio Julio Agosto Septiembre Octubre

familias en acogida y primera informacién ® N2 de padentes/familias situacion trasplante de médula ® N2 de padentes/familias en recaida

familias en couselling N de padentes/familias en terapia familiar N de padentes/familias intervencién en situacién de duelo

ATENCION AL OCIO Y TIEMPO LIBRE: PROYECTO DE ANIMACION
SOCIOCULTURAL

Cuando aparece el diagndstico de cancer infantil se produce una situacion de desproteccién
en todos los niveles de la vida diaria de una familia que precisan de un soporte externo que
suavice las dificultades existentes y proporcione el apoyo necesario.

Una de las areas fundamentales de actuacion en el ambito infantil es la potenciacion del ocio
y el tiempo libre. A través del ocio los nifios y nifias consiguen un desarrollo positivo de sus
capacidades ademds de ser una de las principales fuentes de socializacion. Ante los
tratamientos y hospitalizaciones tan prolongadas que son necesarias en el cdncer 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.
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Los objetivos finales que se pretenden conseguir con estas intervenciones dirigidas a los nifios,
nifas 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 hospitalizacién, mejorar la calidad de vida
del nifio y de su familia, facilitar la adaptacion 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 Animacién Sociocultural,
Ocio y Tiempo Libre

Este proyecto es fundamental en la intervencién de Asanog e integra otros proyectos parciales
gue se venian desarrollando anteriormente.

Los objetivos que plantea este proyecto son los siguientes:

e Favorecer, a través de un clima de participacion e interaccion, la integracién
socio-afectiva de los niflos y nifias hospitalizados, evitando procesos de
angustia y aislamiento.

e Estimular su asistencia al aula hospitalaria y su participacién en ella.

e Potenciar en el nifo una imagen positiva, que incremente su autoestima.

e Fomentar actitudes de autonomia, confianza y seguridad en si mismo y en sus
proyectos.

e Trabajar con una metodologia basada en las actividades participativas, en las
gue el juegoy las actividades ludicas, sean instrumentos terapéuticos utilizados
para ayudar al nifo a que desarrolle las habilidades necesarias, para
enfrentarse a su nueva situacion o a la experiencia estresante de su
enfermedad.

e Desarrollar su creatividad mediante el fomento de técnicas artisticas y la
presentacion de actividades ludico-pedagdgicas que permitan su liberacién y
haga que se olviden de su enfermedad.

e Ofrecer a los padres actividades de ocio, haciéndoles participes en el programa
de actividades propuesto.

Las actividades que se realizan parten, en muchas ocasiones, de propuestas de los propios
nifios, nifias y adolescentes fomentando la participacidén y evitando caer en sentimientos de
aburrimiento a la vez que se estimula su creatividad y sus habilidades. Desde una metodologia
participativa se promueve el juego, la experimentacion y el aprendizaje de forma colaborativa
con el fin de crear lazos y redes de apoyo entre los demds menores hospitalizados y sus
familias. En definitiva crear un espacio adaptado al ocio dentro del centro hospitalario que
permita desconectar de la enfermedad.

Las actividades que se realizan estan adaptadas a las especiales caracteristicas y patologias de
cada nifio, nina o adolescente. Este proyecto no es excluyente y pueden participar todos los
nifios ingresados con otras patologias que los sanitarios recomienden.
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Durante el ano 2019 se han llevado a cabo de forma programada infinidad de actividades de
ocio, talleres de pintura, de papiroflexia, cuentacuentos, de manualidades, etc.

Y por supuesto una de las citas ineludibles en el calendario
de Asanog, los talleres de cocina, en los que todos los
nifios de oncologia pediatrica pueden asistir a la cocina
del CHUS y preparar junto con los cocineros un delicioso
menu que degustaran junto con sus familias.

En el marco de este proyecto en este afio se ha puesto en marcha
también una accion de ocio especifica para los fines de semana,
este proyecto se desarrolla Unicamente en las instalaciones del
Hospital Alvaro Cunqueiro del drea sanitaria de Vigo.

Tienen también cabida en este proyecto salidas de ocio en las que participan los menores en
tratamiento, visita al acuario de A Corufia, al hipédromo de Ames con la policia nacional, o al
aerodromo militar entre otras desarrolladas en este ejercicio.

s,
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Durante el afio 2019 las principales estadisticas que recogen la participacidn en actividades de
ocio y tiempo libre son:

Numero de participaciones de pacientes oncoldgicos y no oncolégicos ) en actividades del
proyecto.

N2 de participaciones en actividades
de ocio segun patologias

490
15%

¥ Oncoldgicos * No Oncoldgicos

Ne de participaciones en actividades de ocio segun patologias

290

62
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* Oncoldgicos  * No Oncoldgicos

PROYECTO DE ATENCION EDUCATIVA

El proyecto de intervencién en el drea educativa se rige por principios psicopedagogicos.
Desde una perspectiva pedagodgica, tratamos de favorecer la continuidad del proceso
educativo del nifio enfermo, intentando ayudarle a superar, de la forma mas satisfactoria y
menos traumatica posible, su periodo de hospitalizacién.

La comunicacidon con el centro educativo del menor es activa y constante. El grado de
intervencion varia en funcién de la demanda del centro educativo, la informacién obtenida, y
la necesidad que la familia y el menor tengan, la intervencién educativa con cada nifio, nifia o
adolescente se plantea para ser desarrollada de forma individualizada y Unica dependiendo
de las caracteristicas de cada caso.

Durante el afio 2019, y en el ambito hospitalario, el proyecto se ha desarrollado
exclusivamente en el Aula Hospitalaria situada en la planta de pediatria del Hospital Clinico de

(*) Teniendo en cuenta que las actividades que se celebran en los hospitales son abiertas y no excluyentes y por lo tanto habitualmente participan numerosos pacientes pedidtricos con otras patologias
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Santiago de Compostela. Las Aulas Hospitalarias del CHUVI y del CHUAC disponen de los
refuerzos académicos necesarios, por lo que a la fecha se hace innecesaria una intervencién
directa y diaria dentro del propio hospital.

Los beneficiarios del proyecto son todos los nifios y nifias que se encuentren ingresados en las
planta de hospitalizacién de pediatria y también los que realizan pruebas ambulatorias en las
propias plantas.

Durante el aifio 2019 las principales estadisticas que recogen la participacidon en actividades
educativas son:

Numero de participaciones de pacientes oncoldgicos y no oncolégicos ) en actividades del
proyecto.

N2 de participaciones en actividades
educativas segun patologias

344

* Oncolégicos ¥ No Oncoldgicos

N2 de participaciones en actividades educativas segun patologias

enero-19 febrero-19 marzo-19 abril-19 mayo-19 junio-19 julio-19 agosto-19 septiembre-19 octubre-19 noviembre-19 diciembre-19

* Oncoldgicos * No Oncolégicos

(*) Teniendo en cuenta que las actividades que se celebran en los hospitales son abiertas y no excluyentes y por lo tanto habitualmente participan numerosos pacientes pedidtricos con otras patologias
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Gestiones en materia educativa
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* Seguimiento  ~ Asistencia ™ Derivacion * Orientacion

La intervencion educativa, de forma directa en el aula hospitalaria, finaliza en el mes de
Septiembre de este ejercicio, pasando a ser de exclusiva competencia de la funcionaria de la
Conselleria de Educacion.

PROYECTO DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

El objetivo principal de este proyecto es dar a conocer la realidad del cancer infantil y su
problematica, aportando datos objetivos que pongan de manifiesto las realidades que dia a
dia viven los nifios y nifias para concienciar a la sociedad de la importancia de su implicacién
para conseguir avances que mejoren su calidad de vida, fomenten la investigacién y faciliten
su reinsercion en la vida diaria.

Desde su constitucion Asanog ha venido desarrollando en esta area diversos proyectos,
“Asanog Informa”, “Talleres Informativos”, etc., todas esas acciones pasan ahora a integrarse
en el proyecto general de Divulgacion y Sensibilizacion creado en 2019.

También durante el ejercicio 2019 se continla y consolida el proyecto iniciado gracias al apoyo
de la Fundacion Inocente Inocente. Se hace uso del material grafico y audiovisual creado para
las distintas franjas de edad, asi como se contintan las charlas de sensibilizaciéon dirigidas a la
comunidad educativa, y se potencia la campafia destinada a todo el espectro de la sociedad
incidiendo en 3 ideas fundamentales: dar a conocer la realidad del cdncer infantil (diagndstico,
tratamiento y reincorporacién a la vida diaria), la importancia de la investigacion y la
importancia de la donacién de médula.

En el marco de la “Campafa de divulgacién y sensibilizaciéon del cancer infantil” que tiene
como destinatarios principales la comunidad escolar gallega y de forma indirecta, la poblacién
en general, se ha puesto a disposicién de todos los centros educativos de la comunidad
gallega, material grafico y audiovisual, completando, en los casos que asi lo solicitaron, la
informacién con charlas adaptadas a cada franja de edad acerca del cancer infantil.
Paralelamente todo el contenido grafico y visual creado exclusivamente para este proyecto se
encuentra a  disposicion de toda la poblacibn en la pagina web:
https://asanog.org/wp/documentos-campana-divulgacion-y-sensibilizacion
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DES 2019
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Gracias a la financiacién de la Fundacidn Inocente
Inocente obtenida en 2018, el proyecto ha tenido
continuidad en el presente ejercicio.

La iniciativa “Asanog Informa” forma parte del proyecto de divulgacion y sensibilizacién del
Cancer infantil, en esta iniciativa se recogen las acciones de comunicacién qué, de forma
regular, ASANOG desarrolla para mantener informada a la sociedad en general, y en particular
a socios, colaboradores, patrocinadores, etc. El proyecto se ha desarrollado en todas sus
areas, web, redes sociales, boletines informativos, etc., siendo los principales indicadores del
afno 2019.

Boletines Informativos

ASANOG| [JASANOG

s i e i e gl e da

® '

“WWW.ASANOG.ORG

WEB Trafico en 2019

® Usuarios

.ﬂm/\'— /
- e

febrero de 2019 marzo de 2019 abril de 2019 mayo de 2019 Junio de 2019 julio de 2019 agosto de 2019 septiembre de 2019 octubre de 2019 noviembre de 2019 dicie

n [
Numero de sesiones por Nuevo visitante Retornos

Usuarios Usuarios nuevos Sesiones usuario
8.094 7.975 9.811 121 i
e | R | e |

Numero de visitas a paginas | Paginas/sesion

21.741 2,22
W ag
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Redes Sociales

Evolucion seguidores pagina facebook

2792
g 2773 2789
2744

ene-19 feb.-19 mar-19 abr-19 may-19 jun.-19 jul-19 ago-19 sep-19 oct-19 nov.-19 dic.-19

Evolucion seguidores perfil facebook

2810 2820 2855 2928

2720
i a0 2554 2648
2343

ene-19 feb.-19 mar-19 abr-19 may.-19 jun-19 jul-19 ago-19 sep-19 oct-19 nov.-19 dic.-19

Comparecencias en los medios de comunicacién

Con cardcter regular, ASANOG comparece (*) en los principales medios de comunicacion de la
comunidad, con la finalidad de concienciar a la sociedad en relacion a las necesidades de los
nifos con cancer. (*) En los boletines informativos y redes sociales se da puntual informacién
de las diferentes comparecencias ante los medios de comunicacién
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PROYECTO DE HUMANIZACION Y ESPACIOS DE SALUD

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

e Decoracién de los espacios destinados al tratamiento de menores
o Mobiliario de las habitaciones adaptado

e Recursos audiovisuales y material ludico-pedagégico

e Etcétera

En el marco de este proyecto en este aifio 2019 se han continuado las aportaciones de:

e Dotacidén periddica de material para uso en la escuelas hospitalarias
e Dotacién de juguetes

e Aparatos electrdnicos para uso en habitaciones de aislamiento

e Etcétera

Extraordinariamente en este ejercicio la Asociaciéon ha seguido dotando la oficina del
equipamiento y mobiliario necesarios para la gestidn de la Asociacién y para prestar el servicio
de atencidn extra hospitalaria.

PROYECTO DE REHABILITACION Y FISIOTERAPIA

Se trata de un proyecto de caracter especifico y finalista
gue se inicid en 2018 gracias al apoyo de la Obra Social La
Caixa, promotora de una campafia de crowfunding
destinada a recaudar los fondos necesarios para la
adquisicion de material de fisioterapia segun las
indicaciones de los profesionales de rehabilitaciéon de
cada una de los hospitales de A Coruia, Santiago y Vigo.

Finalizada la campafia de recaudacion, y realizadas las consultas en relacién a las necesidades
de cada centro, se procede a la compra del material y a su entrega como donacidn a los centros
hospitalarios, poniendo a si final en este ejercicio a este proyecto que como se indico era de
caracter especifico.

PROYECTO DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER

Desde el afio 2001 el 15 de febrero se celebra en todo el mundo el Dia Internacional del Cancer
Infantil. Una de las finalidades de la jornada es sensibilizar y concienciar a toda la sociedad
sobre el cancer infantil. En ASANOG celebramos esa fecha con la finalidad de:

1. Informar sobre el cancer infantil y su problematica a la sociedad gallega, tratando de
obtener su sensibilizacion.

2. Dar a conocer la labor de Asanog y otras organizaciones para procurar la mejora de la
calidad de vida de los nifios con cancer y su familia.
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3. Hacerse eco de las reivindicaciones y necesidades de los menores afectados y sus
familias.
4. Implicar a las instituciones publicas en la cobertura de esas necesidades.

El lema de este DINC 2019 fue “No dejes de seguirme”. Una de las reivindicaciones y
necesidades detectadas en el &mbito sanitario, es la necesidad de que los adolescentes que
padecen cancer sean tratados en Unidades de Oncologia Especializadas o Pediatricas en vez
de en las de Adultos.

Como en otros afios colegios de la comunidad se suman en ese dia a la difusién del mensaje,
y a la campaiia PaintGold.

nins con cancer
&* asa Og 3 O
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Es una Iniciativa que \mpulsamos desde la Federacion Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER juntc a nuestros
2 asociaciones repartidas por todo el pafs, para concienciar a la sociedad sobre la problemidtica del cancer infantil y asi

visibilizar a los menores que padecen esta enfermedad.

aCémo puedes S

Pintate en la cara dos rayas de nuestro color: el dorado o ponte el tatuaje de nuestro lazo en apoyo a todos los

menares que estdn pasando por esta dificil situacion.

N T

IHazte una fotografia con tu mejor sonrisal

“““ Compaiiia Maria Vigo @ciamaria... -6m \"'a, Compaiiia Maria Vigo @ciamariavi... - 1h \"a, Compaiiia Maria Vigo @ciamariavi...- 2h
lMl En 1°A de bachillerato hemos pintado un lMl En 1° de ESO nos hemos unido a lMI Los alumnos de 3°A de ESO representan
lazo dorado #PaintGold en nuestras ASANOG asanog.org/wp/ pintdndonos un el lazo dorado #PaintGold para
manos para colaborar con ASANOG lazo dorado #PaintGold en la cara para conmemorar el
asanog.org/wp/ en el conmemorar el #diainternacionalNinoConCancer
#DiaContraElcancerinfantil #DialnternacionalDelCancerinfantil colaborando asi con ASANOG

asanog.org/wp/

PROYECTO NAVIDAD ASANOG

Alllegar el mes de noviembre se acerca la Navidad y con ella unas fechas en la que las estancias
hospitalarias se hacen si cabe aun mas dificiles. Para hacer mas llevaderas esas fechas ASANOG
pone en marcha todos los aflos un proyecto especial que intensifica las actividades en el
hospital organizando y promoviendo diferentes talleres y actividades en el marco del proyecto
“Navidad Asanog”. Entre otras actividades el proyecto desarrolla:

Talleres de manualidades de decoracion navidena
Talleres de caracter ludico de diversa indole
Decoracién navidefia de las dreas de oncologia
Concurso de postales navidefias

Regalos Navidefios

s 52 00 [N Lo

En este afio 2019 tuvo lugar VI Concurso de tarjetas navidefias resultando ganadora
del concurso, la tarjeta elaborada por NURIA, cuya tarjeta que sirvié de imagen para la
felicitacion Navidefa de la Asociacion.
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AMCYDIA MYC ACTI

Dibujo ganador del VI Concurso de Postales Navidenas celebrado por ASANOG
Autora: NURIA BEIRO OLDAN
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PROGRAMA SUMAMOS

Para el desarrollo de los programas asistenciales de la Asociacion 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 obtencion de los recursos, humanos, materiales y econémicos, necesarios para
el correcto desarrollo de los proyectos de accion 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 Asociaciéon
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
divulgacién y sensibilizacion.

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

A titulo meramente enunciativo recogemos algunas de las colaboraciones realizadas este afio:

Gala Solidaria a favor de Asanog organizada por Trasnos Do Salnes
Motoclub en el auditorio de Ribadumia. En la gala, presentada por
Victor Grande y Pedro Brandariz, participaron entre otros, As
Cantareiras Madia/Leva, el grupo de teatro Aturuxos, y la academia
de baile B Troula Dancey.

El Centro de Formacion y Ocio Educativo KATIV@S se sumd un afo mas a la
celebracion del Dia Internacional del Cancer Infantil con una tarde de cine benéfico
cuya recaudacion destind a Asanog.

)ES2019
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Photocall solidario a favor de Asanog organizado por el Centro
Comercial As Cancelas con motivo de la conmemoracion del DINC.

El estudio de tatuajes "Sagrado Corazon Tatuajes” destind la
recaudacion de su accion solidaria a la Asociacion, el importe
econdmico del trabajo realizado en unajornada.

Il concierto solidario a favor de ASANOG organizado por la Banda de CCTT del Stmo.
Cristo de la Misericordia y Maria Stma. Virgen de los Dolores celebrado en la
concatedral de SanJulian de Ferrol.

| Prueba solidaria de San Huberto a favor de Asanog organizada porel
Tecor Riberas del Tambre con la colaboracion de la Federacion Gallega
de Caza, del Concello de Oroso y de las especializadas Remanso y
Vientos&Rastros.

Iniciativa del Hotel Finisterre de A Coruna en colaboracion con el Jefe
de Cocina del hotel, Tito Fernandez, y el maestro artesano Ariel
Mendizabal, de la pasteleria Doriel de Vilaboa.

Iniciativa llevada a cabo por el Conservatorio Historico de Santiago a
lo largo de varios meses con la participacion de sus profesores y
alumnos.
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Trofeo solidario club patinaje

Gala de patinaje artistico en El Pabellon Municipal de Fontifas,
organizada por el Club Patin Berenguela, con la participacion de grupos
de toda Galiciay el patrocinio de IXP Mel de Galicia, Deleitey Animus.

Partido solidario Ribadumia

Partido benéfico celebrado en el campo de A Bouza, en Barrantes,enel
que politicos y agentes de la Guardia Civil mostraron solidaridad en
favor de Asanog.

Festa da Troita de Sigiieiro

Participacién de Asanog en el Mercadillo de Sigiieiro con motivo de su
XXI11 FESTA DA TROITA, lo que nos permitié ofrecer a los asistentes
informacion acerca de la Asociacion, asi como manualidadesy articulos
solidarios.

Concierto Solidario Auditorio de Galicia

Concierto Solidario celebrado el dia 15 de mayo en el Auditorio de
Galicia, en el que participaron la Orquestra Sinfonica do CMUS, la
Banda Sinfonica do CMUS y el Coro Profesional do CMUS.

: Carreira Solidaria CEIP Victor Lopez Seoane

400 estudiantes del CEIP Victor Lopez Seoane de A Coruia celebraron
la cuarta edicién de su Carreira Solidaria.

. 4 Desfile solidario de moda infantil

Ainiciativa delatienda CHIKY KIDS SHOP, el Real Club Nautico de Vigo
acogid la celebracion de un desfile de moda infantil a beneficio de
Asanog.

niﬁ?‘b s con cancer |
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Gala solidaria celebrada en el Auditorio Municipal de Cangas que
conté con musica, monodlogos, microteatro, actuaciones de baile,
magiay sorteo de material donado por reconocidos deportistas.

Con motivode su graduacion, los alumnos del Grado en Maestro/ade
Educacion Infantil de la USC muestran su solidaridad a favor de
Asanog.

La Asociacion Deportiva Cultural de Campelo organiza la Il Okto-
berbike en la que mas de 230 ciclistas contribuyeron con su aporta-
cion econdomica al sostenimiento de los proyectos de la Asociacion.

111 Andaina Solidaria contra el Cancer Infantil organizada por la Central
Radio Taxi de Vigo con la colaboracion del Concello de Vigo y cuya
recaudacion fue destinada a las asociaciones Bicos de Papel y Asanog.

Torneo de Golf Solidario que conté con el patrocinio de Zinamovil
Concesionario Fiat, Alfa Romero y Jeep, el Aeroclub de Vigo y su
restaurante.

[N

1o, ; : , .
It La comunidad educativa del CEIP Nuestra Sefiora de los Remedios
de Santiago de Compostela celebré un conciertoy mercadillo benéfi-

co cuyos beneficios se destinaron a la Asociacion.
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El profesor Javier Rouco del Colegio Rosalia de Castro de A Corufia
organiza un afo mas una puja solidaria en la que se subastan las
obras de sus alumnos inspiradas en algin artista conocido y cuya
recaudacion integra es donada a Asanog.

El C.P1]Julia Becerra Malvar de Ribadumia ha destinado un afio mas
a Asanog, la recaudacion obtenida de la carrera solidaria que
celebran como fin de curso.

El CEIP Plurilingiie de Sigiieiro puso en marcha su iniciativa
“Hortocol”, en la que los nifos plantaron y cultivaron verduras para
posteriormente ser compradas por sus familiares destinando la
recaudacion a Asanog.

El Monte Real Club de Yates acogié nuevamente la tradicional velada
gastromusical a favor de Asanog con la colaboracion de diversas
entidadesyla actuacion del grupo MALDITO MURPHY .

La Bodega Martin Codax celebra los conciertos de "Os Xoves de
Codax" destinando el dinero recaudado con la venta de entradas a
organizaciones benéficas, entre ellas Asanog.

Il Jornada solidaria canina en el real club nautico de Vigo donde se realizé una
exhibicion de rescate acuatico y juegos caninos con caracter benéfico, y que nos
permitid dar a conocer la Asociacion a través de un stand informativo.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019

Festival de la Luz

Asanog ha sido en 2019 una de las dos ONG destinatarias de la
vertiente solidaria del Festival de la Luz organizado por Luz Casal en
suvilla natal, Boimorto, A Coruiia.

Mercadillo do PeixePeixe

Los nifios y nifias del Centro de Ocio Infantil O PEIXE PEIXE celebran,
en A Valenza, su tradicional mercadillo solidario como broche final
al verano destinando un afio mas la recaudacién obtenida a Asanog.

“Pastoriza mas que fiitbol”

La Sociedad deportiva y cultural Pastoriza celebra la 1l Edicion de
“Pastoriza mas que fatbol”, una jornada deportiva a favor de Asanog
que cuenta con la participacion de distintos clubes de fiitbol.

11 Encontro vecinal no Embalse de Xeve

El embalse do Pontillon de Castro acogi6 el Il Encontro Vecifial no
Embalse de Xeve en el que diversas actividades solidarias
recaudaron fondos para Asanog.

Carreira—Andaina da familia Concello de Ames

Un evento deportivo con caracter solidario organizado por el
Concello de Ames y celebrado en Milladoiro con actividades
deportivasy ladicas para todas las edades.

Masterclass Zumba As Cancelas

El Centro Comercial As Cancelas organizé una masterclass de Zumba
solidaria con profesoresy alumnos del Multiusos Fontes do Sar.
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Desfile de moda a iniciativa de la disenadora Saroka Rosales y de
MyHFashionShow&Models, celebrado en Bueu.

Andaina organizada por el Concello de Oroso, en la que participaron
cerca de 500 personas y que contd con el apadrinamiento del
conocido exfutbolista Donato Da Silva.

Torneo de golf celebrado anualmente en el Real Montealegre Club
de Golf con trofeos patrocinados por Salgado & Muinelo Cirujanosy
que cuenta con la colaboracion de diversas entidades ourensanas.

Torneo de padel que se celebra anualmente con el patrocinio del
MiclubPadel, del Concello de Carballo y de La Caixa, asi como con las
aportaciones de establecimientos de la zona para sortear.

Los residentes de Domus VI de Matogrande realizaron un mercadillo
solidario con las manualidades elaboradas en sus talleres
destinando la recaudacion a la Asociacion.

Un libro benéfico que recopila vivencias y emociones del autor
transcurridas al realizar el Camino de Santiago desde Roncesvalles
en mayo de 2018.
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DADES 2019

Cata solidaria de vino organizada por La Bodeguilla de San Lazaro
cuya recaudacion es destinada a Asanog.

Unevento celebrado en el Palacio de Congresos de Santiago, sobre los
ultimos descubrimientos en educacion emocional y neurociencia, que
nos dio la oportunidad de disponer un stand solidario en el recinto.

Mercadillo solidario organizado por la comunidad educativa del CEIP
Mestre Pastor Barral de Melide.

VIl Edicién anual de A RADIO CONTA, programa radiofonico con
marcado caracter solidario que ademas de contar con entrevistas,
actuaciones musicales, teatrales, y mucho humor, permitié dar
visibilidad alalabory a las demandas de Asanog.
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AGRADECIMIENTOS

Imposible nombrar a tomas las personas y empresas que han contribuido a lo largo del
ano en el desarrollo de los programas y actividades de ASANOG, a todos ellos
gueremos agradecerles su ayuda, sin su colaboracidn esta Asociacidn no seria posible.

Sirva este apartado para reconocer y agradecer el trabajo de:

e Todo el personal de las unidades de oncologia pediatrica de Galicia.

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

e Todos los voluntarios que han contribuido en las diferentes actividades de la
Asociacion, y a los que contribuyen con su esfuerzo a la gestion de la
organizacion.

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

e Todos los medios de comunicacidon que se hacen eco de las noticias de la
Asociacidn contribuyendo asi a darla a conocer.

e Todas las familias involucradas en la gestidn y organizacién de la Asociacion por
su constante dedicacidn al sostenimiento y crecimiento de ASANOG.

CONCLUSIONES

La edicion de esta memoria supone para todos los miembros que forman Asanog reconocer
el trabajo y el esfuerzo de todas las personas y las entidades solidarias que colaboran y se
comprometen firmemente con la idea de mejorar la vida de los nifios y nifias con cancer y sus
familias. Para una organizacion como la nuestra que, apenas esta iniciando su andadura, el
camino no es nada fécil, la falta de recursos nos impide materializar muchas de nuestras
aspiraciones y otras iniciativas no se pueden desarrollar con el ritmo que a todos nos gustaria
por las especiales caracteristicas de nuestro trabajo.

Durante este ejercicio 2019, la Asociacidon continda con su politica de reforzar de forma
paulatina y segura los recursos de sus programas de atencién. El objetivo es profesionalizar
todos los programas desarrollados y conseguir que el equipo profesional esté cada vez mas
formado en los ultimos avances, recursos y beneficios para trasladarlo a las familias afectadas.
Complementar la atencién sanitaria para conseguir una sinergia de actuaciones que resulten
en mejoras para la calidad de vida de los mas pequefios es otro de los objetivos prioritarios de
la Asociacién

Todas las actividades reflejadas anteriormente, los nuevos proyectos puestos en marcha, la
atencidn a las familias, los eventos solidarios, las colaboraciones, realizadas a lo largo de este
ano ponen de manifiesto que las bases de Asanog estan asentadas y que se continuara
trabajando con el objetivo de poner en marcha mas recursos que sabemos que las familias
afectadas necesitan.




ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONcoLoGicos DEcALicia @

ES2019

La Asociacidn es consciente de que para conseguir nuevas metas es necesario duplicar el
trabajo y garantizar a los colaboradores, patrocinadores y socios la transparencia y
profesionalidad que nos caracteriza, en esta linea seguiremos trabajando durante el afio 2020.
La implantacidon de un sistema de calidad que permita dar a conocer la sistematizacién del
trabajo y las garantias de transparencia es un objetivo en el que se seguira trabajajando
durante el siguiente ejercicio y complementara el certificado de Utilidad Publica adquirido
este afo.

Gracias a todas las personas y entidades implicadas, conseguimos que los nifios y nifias y sus
familias cuenten con una atencién integral en Galicia, que de apoyo y respuesta en los
momentos tan complicados que les ha tocado vivir. Todos los esfuerzos y el trabajo realizado
se ve ampliamente recompensado a la hora de hacer balance cada final de afio. Esta memoria
pretende hacer valer que los resultados tan positivos obtenidos en cada programa son el
impulso necesario para continuar en esta linea de trabajo y conseguir que algun dia nuestro
sueno se haga realidad:

“un dia la lucha contra el cdncer infantil tenga un final victorioso y pase a ser una enfermedad
que no comprometa la vida de nuestros hijos. El dia que ese suefio se haga realidad la labor de
ASANOG ya no serd necesaria, mientras tanto estaremos al lado de todos aquellos a los que
ha tocado, les toca y les tocard luchar contra la enfermedad”
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