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Cada vez que un nin@ es diaghosticado de un cncer
infantil se inida para él, y su familia, un largo y duro
camino, para apoyar a estas familias, y ayudares en
todo lo posible, un grupo de padres, que un dia
redbieron el devastador golpe de saber que a su hij@
sele habia diagn osticado una enfermedad on colégica,
tomaron la inidativa de crear ASANOG "Asociacion
de Ayuda a Ninos Oncologicos de Galicia". Con la
misma ilusion que en su dia tuvieron los sodos
fundadores hoy me corresponde presentar la
memoria anual de actividades del ano 2014, primer
ano en el que he tenido el honor de presidir esta
Asodadon.

Para todas las personas que integramos la
directiva, la presentaddn de este documento supone
un hito importante, no solo por ser la primera de las
memorias que se presentan, sino por gue supone
profundizar en uno de los prindpios que rigen las
actuadones de este organo de gobiemo, la
transparenda y la responsabilidad sodal. A través de
este documento damos traslado a todos aquellos que
colaboran con Asanog, y ala sodedad en general, del
trabajo realizado durante estos Ultimos meses. Desde
que a primeros del mes de Abril esta Junta se hidese
cargo de lagestion de la Asodad on, el trabajo ha sido
duro e intenso, a la dificultad que supone inidar la
gestion de una Asodaddn de redente creadodn, se
suma el desfavorable contexto econdmico en el que
estamos inmersos, con todo lailusion y el trabajo de
muchos han conseguido que se hayan superado
nuestras mejores expe ctativas.

En todo @so somos consdentes que apenas
estamos inidando el camino y que el trabajo
pendiente es mucho, sin embargo esperamos contar
con la colaboraddn de todos, y desde ahora quiero
manifestarle que el mayor empeno de esta Junta
Direciva sera hacer de esta Asodadon una gran
familia dispuesta a cooperar con todas las personas e
institudones impli@das en contribuir al mejor estado
de los nifos on coldgi cos y sus familias.

Gonzalo Autra n Castel
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Presentacion de la Asociacion ¢ quienes somos?

ASANOG, Asodaddén de Ayuda a Nihos
Oncoldgicos de Galida, es una asodadon
sin animo de lucro que nace en 2012 a
inidativa de un grupo de familias con un
denominador comun, tener o haber tenido
un hijo enfermo de cncer, y con un
objetivo comun, contribuir, en el ambito de
nuestra comunidad, al mejor estado de los
nifi os on coldgi cos y sus familias.

Si bien es una asodadon que se articula
alrededor del nifio oncoldgico y su familia,
y en consecuenda ellos constituyen su
maxima prioridad, ello no exduye que en
sus actividades partidpen otros padentes
con independenda de sus patologias,
siempre supeditado al estado de salud, y al
criterio e indicadones de los equipos
asistendales.

Desde que las familias fundadoras se
embarcaron en el difidl reto de constituir
Asanog, la asodadon ha ido credendo
gradas al esfuerzo y la ilusion de todos
nuestros sod@s, amig@s y colaboradores,
como en cualquier organizaddn, con
adertos y desadertos, pero siempre con un
Unico objetivo, el bienestar de nuestr@s
nin @s

Sin duda el arifio y la alidad humana de
todos los que nos apoyan son |la verdadera
fuerza de esta Asodadon, gradas a ellos
este proyecto es posible, y gradas a ellos
esta Asodadon puede contribuir a que
algln dianuestro suefo se haga realidad

--- que un dfa la lucha contra el cdncer tenga un
er una enfermedad que no compromela la vida de
e sueno, e invitamos a trabajar con nosotros

apoyo y animo a los que les 1toco, les toca y les
, ¥ POr supuesto a todos aquellos que tienen en sus
investigar y tralar la enfermedad



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

Ambito de actuacion

Durante este ejerddo las actividades de caracter presen dal de la Asodadon se
han desarrollado en las instaladones del Hospital Qinico Universitario del Complejo
Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela, y de forma mas concreta en el
Area de hospitalizadon del Servido de Pediatria al que se adscribe la Unidad de
h ospitalizaddon de Hematologia y Oncologia Pediatrica y en su area de consultas
externas.

Segun el informe preliminar del Registro Nadonal de Tumores Infantiles (RNTI-
SEHOP) para el VII Congreso de la SEHOP de Mayo de 2014, al que se contienen las
estadisti cas correspondientes al periodo 1980-2013, el numero de notificadones delos
centros hospitalarios radicados en la comunidad con servido de atendon de on cologia
pedidtr c resulta:

Centros ordenados por nimero de notificaciones, incluidos cambios de hospitalesy excluidos con tactos
re pe ticlos por seqguimiento. 0-19 a fios, 1980-2013. Excl uidos no clasificablesen la | CCC-3

Centro s Infarmantes N=casos  Wsftotal |
Chinlco Universitario S5antlago 558 oo A3
luan Canalejo A Coruna 158 1881+
¥eral-Cigs Vigo 10z 12,14% 0,
Lucus Augusti luga 22 2625 ‘ ﬂ *
]
Total Galicia 240 100% e

El numero de csos tratados en cda centro evidenca que el Complejo
Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela, en la actualidad, viene a ser el
de referenda en el tratamiento del @ncerinfantil en nuestra comunidad, siendo ya,
ofidalmente, el centro de referenda en transplante de medula, lo que justifica la
elecdon de este hospital como centro de inido de las actividades de Asanog. No
obstante lo expuesto, la vo@don de atenddn de Asanog es de caracter autondmico,
porlo que laintendon, en un futuro, es extender las actividades de la Asodadon al
resto de centros hospitalarios de la comunidad en los que se trata el cancer infantil,
ampliadon que vendra condidonada por las propias @paddades y el credmiento de
Asanog.
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ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

Introduccion

Asanog es una Asodadon constituida formalmente en el afio 2012 aungque sus
actividades no comienzan hastael ah o 2013. Su estructura administrativa y de gestion
a prindpios de este ejerddo es practic@mente inexistente, por eso, uno de los
objetivos priotitarios que la Directiva se fijo para el ano 2014 fue dotar a la Asodadon
de una minima estructura de gestion y organizaddn que respondiese alos estan dares
habituales delas organizadones sin animo delucro.

Gestionar una asodadon sin animo de lucro requiere de una responsabilidadalahora
de optimizar los reaursos disponibles, corresponde al drgano de gestion esa
responsabilidad, y por eso la directiva considera prioritario que la organizaddn de la
asodad on respon daa una serie de prindpios que re se resumen al siguiente esquema

Dado que los objetivos de la Asodadon
son los que constan a sus estatutos, y la
planifi@don estratégica de la Asodadon
se recogia al Plan Director 2013-2016
redactado por miembros de la anterior
directiva, los esfuerzos de esta Junta se
han centrado, y se siguen centrando, en
implantar un sistema eficaz de gestion y
organizadon. En esta tarea primalaacdon
voluntaria de todos los miembros de la
Directiva y de los voluntarios integrados al
equipo de gestion y administraddn de
ASANOG, el compromiso de todos los
directivos a este respecto es:

PROY ECTOS
FUNCIONAMIENTO

¥ La Junta Directiva fundonard como un drgano colegiado en el que las
dedsiones se toman por mayoria.

¥ Todos los miembros de la Junta Directiva partidparan activamente en la
gestion de la Asodadodn, responsabilizandose, en la medida de su

disponibilidad, de un area de gestion.

¥ Todos los miembros de la Junta se comprometen a aunar esfuerzos para

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

conseguir recursos (sodos, empresas, voluntarios, etc.) que permitan
desarrollar las actividades de la Asodad on, entendiendo como actividades,
"proyectos concretos"”, cuya finalidad sea el apoyo al nino oncoldgico y su
familia.

¥ Asanog es unaAsodaddn que se articula alrededor del nifio oncoldgico ysu
familia, y ellos constituyen su maxima prioridad, si bien ello no exd uye que
en sus actividades puedan partidpar otros padentes con independenda de
sus patologias.

En la organizaddn de la Asodadoén son prindpios rectores de las actuadones del
organo de gobierno:

¥ La apuesta por una estructura partidpativa en la organizaddn, gestion y
desarrollo de los proyectos.

¥ Dotar de amplia autonomia a |l os equipos en cargados del desarrollo de los
proyectos.

¥ Laadopddn de dedsiones queda reservada a la Junta Directiva como Unico
organo de gestion que emanade la Asamblea.

¥ La valoraddn de las ideas y proyectos se realiza en funddn de suinterés en
reladon con los objetivos de la Asodaddn, con independenda de su

procedenda.

¥ En la asighaddén de responsabilidades priman las capaddades sobre la
estructura jerarqui .

Area de organizacion y direccion

érganos de Gobiemo

La Asamblea General de sodos, convocada y constituida legalmente, es el érgano
supremo de gobiemo de la Asodadodn, y estd integrada por todos los sod os de la dase
guesean.

La Junta Directiva de la Asodadon, como drgano colegiado de direcddn permanente.
es el dorgano rector de la Asodadon, y estd compuesta por un Presidente, un
Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero y cuatro vocales.
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ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

Datos

En la fecha en que esta directiva se hace cargo de la Asodadon, y en reladdn a las
obligadones de gestion y documentadon la Unica existente al respecto de las
dedsiones de los 6rganos de gobierno son las actas de las Asambleas de Sodos, no
existe libro de actas de las reuniones de la Junta Directiva, ni se tiene constanda
escritade los acuerdos adoptados.

Como primera medida se redacta, a titulo informativo, una Memoria de Reuniones de
laJunta Directiva correspondiente al periodo transcurrido entre la Asamblea de Sodos
celebrada el 27/10/2012 y la celebrada el dia 01/03/2014. La misma se confecdona
con la colaborad on de miembros del anterior 6rgano de gestion, a requerimiento de la
Junta Directiva electaen la Asambleade 01/03/2014, al no hacerse entrega de Libro de
Actas de las reuniones de la Junta Directiva por parte dela Juntasaliente.

Se formaliza la apertura de un libro de actas al que se recogen los acuerdos del drgano
de gestion. El libro se inida con el acta correspondiente a la reunion de la Junta
Direciva de fecha 18.03.2014. Esta Junta Directiva desde que fuese electa en la
Asamblea de Sodos de 01.03.2014 se ha reunido en 9 ocasiones, de estas 5 de ellas
con c@racter presendal, ylas 4 restantes de forma virtual.

Area de Socios

A |a fecha de inido de gestiones no se dispone de Libro de Sodos, se redbe de la
anterior Junta un listado comprensivo de, Unicamente, nombre y apellidos de 84
personas, supuestamente | os sodos de Asanog a esa fecha, a ese listado se acompaia
un total de 49 fichas de inscripddn de sodos cumplimentadas.

Habida cuenta la discrepanda existente en la doaumentadon redbida, los primeros
trabajos en reladdn al area de sodos, se centraron en vetifiarla doaumentadon y en
completar las correspondientes fichas de sodos para lo que fue necesaria la
colaboradon de algun os de los miembros de laanterior directiva. Una vez recopiladala
informadon necesaria se procede a la apertura del Libro Ofidal de Sodos, al que se
asientan los existentes con | os siguientes criterios:

¥ Las primeras inscripdones, con independenda de si existe o no ficha de
inscripdon de sodos aumplimentada, corresponde a las 26 personas que
figuran al acta de la Asamblea constituyente de ASANOG de fecha
02/05/2012, ya que asi lo establece el Art. 9 de los Estatutos.

¥ Al no disponer de fichas de inscripdén de muchos de estos 26 sodos
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fun dadores segln el Acta de 02/05/2012 el criterio seguido para ordenar las
inscripdoneshan sido:

¥ Asentar en primer lugar a los sodos de los que se disponen datos
completos por haber cumplimentado ficha de solidtud de inscripddn
como sodos, ordenando los mismos en virtud de lafecha que consta a
lasolidtud

¥ Asentar a continuaddn los sodos de los que se dispone de datos,
aunque no hayan aumplimentado la ficha de solidtud de inscripddn
como sodos, ordenando los mismos en virtud de |a fecha de la primera
aportadon econdomia@, o cuota de sodo, conforme a la documentaddn
econdmica redbida

¥ Asentar a continuaddn el resto de sodos fundadores segin el acta de
fecha 02.05.2014, reflejando Unicamente nombre y apellidos, Unicos
datos disponibles. Se abren expedientes para @da uno de estos sodos
con la finalidad de regularizar su situadon de conformidad a los
dispuesto a los Estatutos.

¥ A continuadén se reladonan el reto de sodos ordenados de conformidad
con lafecha de solidtud de suinscripdén como sodos en ASANOG. Criterio
que es el que se sigue en lo sucesivo a la hora de los asientos al Libro de
Sodos.

Datos

A lafecha en que esta directiva se hace cargo de la Asodadon, y una vez recopilada la
informadodn no redbida, el numero de sodos total de ASANOG de cualquier dase era
de 84. De estos un total de 68 son sodos, de numero o colaboradores, que
contribuyen asostenerla Asodadon, el resto, un total de 16, son sodos que nunca han
ingresado cuota de sodo alguna.

A la fecha de derre del aiio el numero total de socios es de 230, de estos un total de
221 son sodos, de humero o colaboradores, que contribuyen a sostenerla Asodadon,
el resto, un total de 9, son sodos que nunc han ingresado cuota de sodo algunay que
tras la apertura de los correspondientes expedientes, o bien han manifestado su
voluntad de no figurar como sodos de numero, o bien no han dado respuesta, esta
situadon se corresponde a 9 sodos fundadores de conformidad al acta de 02.05.2012.
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EVOLUCION N° SOCIOS

250
200

150
100 34

35 47
=0 10 17 21
s R 20 = 20 L 20 ==
O ————————————————————————————————————————————————
Socios Total Socios Honor  Socios Numero Socios
Colaboradores

Esto supone que el numero total de sodos se haincrementado en un 174 %, los sod os

de numero han aumentado en un 67% y el numero de sodos colaboradores ha creddo
enun 302 %

EVOLUCION N° SOCIOS %

350,00% 302¢538%
300,00%
250,00% 173,81%
200,00%
150,00%
100,00% -31,25%
50,00%
0,00%
-50,00%

66,67%

Socios Total Socios Honor  Socios Numero Socios
Colaboradores

Evolucién Socios Contribuyentes

El incremento del nimero total de
s0dos que contribuyen al
sostenimiento de la Asodadon ha
sido del 222%
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Area de Relaciones Institucionales

Otro de los retos para este afno fue el conseguir establecer unos cnales de
comunic@don, activos y estables, con todas las personas e institudones impli @das en
contribuir al mejor estado de los nifos on coldgicos y sus familias. El objetivo, crear un
clima de comunic@adodn y colaboraddn que permita hacer del Servido de Oncologia
Pediatrica del CHUS un lugar cada vez mejor.

A este respecto laJunta Directiva ha mantenido alos largo del afio diversas reuniones
con:

t  Gerente del Areade Gestion Integradade Santiago de Compostela
& Jefe del Servido de Pediatriadel CHUS

& Jefe de la Unidad de Onco-Hematologia Pediatri ca del CHUS

& Supervisora de Enfermeria de la Planta de Hospitalizadéon de Oncologia
Pediatria del CHUS

&  Directora dela Escuela Camilo José Cela

# AECCJunta Local de Santiago

&  Fundaddn Andrea

& Jefa del Servido de Voluntariado Gallego

Como consecuenda de la labor desarrollada a lo largo de estos Ultimos meses, la
Asodadon ha pasado a ser un referente y un interl oautor valido ante los responsables
de la atenddn sanitaria al nifo oncoldgico en el CHUS, los avances obtenidos como
consecuenda de las reuniones mantenidas se ponen de manifiesto en el numero de
proyectos que se han conseguidoimplantaren un corto espado de tiempo. De espedal
relevanda el acuerdo de colaboradon firmado con la Gerenda del CHUS, acuerdo
pionero que permitio la presenda de personal de la Asodaddn en las zonas de
atendon al nifio on cologico.

Area de Recursos Humanos

Una de las mayores aspiradones de la Asodaddn para este ano era poder tener
contacto directo con el mayor numero posible de familias afectadas, para esto se
estimaba necesario contar con la ayuda de un profesional, con la mayor experienda
posible en el trato con los nifios oncolégicos y sus familias, con habilidades
pedagogi s, capaz de desarrollarlabores de coordinaddn de actividades y proyectos,
y con cpaddad para comunicarse con los nifios, las familias y los profesionales,
profesional que pudiese desarrollar su labor de forma presendal en las instaladones
del CHUS donde se prestala atendon sanitatia al hifio on coldgi co.
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Asi el objetivo de la Junta, en el mes de Junio, ASANOG incorpora a sus proyectos a 1
profesional con experienda contrastada en la atenddn al nifi 0 on coldgico, profesional
de sobras conoddo por muchas de lasfamilias tratadas en el CHUS, habida cuenta que
habia venido prestando sus servid os en esasinstaladones durante mas de ocho afos

Estaprimeraincorporadon de caracter profesional ala Asodadon ha supuesto ademas
un esfuerzo de gestion y administraddn, habida cuenta las obligadones de aracter
legal, laboral y fiscal que conlleva este incorporaddn, altas en el sistema de la
seguridad sodal, gestion de nominas, confecdodn y presentadon de impuestos, etc.

Area de Administracion y finanzas

El balan ce econdmico del ejerddo es objeto de estudio detallado al documento anejo
"Memoria Economica 2014"

Area de Proyectos

Definitivamente este ha sido el afo en que la Asodaddn ha empezado a poner en
marcha algunas de las inidativas recogidas al Plan Director. Durante este ejerddo se
han redactado un total de 5proyectos, de estos 4 corresponden a inidativas asodadas
alaatendon directa, y el quinto se corresponde al area de gestion. A su vez se han
redactado diversos documentos reladonadas con las dos inidativas de acdon
indirecta, y también se han documentado de forma detallada un total de 8 eventos y/o

actividades reladonadas con el programa sumamos

5 PROYECT O$

8 MEMORIAS

Area de Comunicacién y Sensibilizacién

Proyecto: "ASANOG INFORMA"
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ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

Este proyecto nace del deseo del 6rgano de gobiemo de la Asodadoén de dotarse de
unos instrumentos que le permitan mantener unos cnales de comunic@don activos
con todos huestros sod @s, amig@s Yy simpatizantes, y se enmarc en el area de la
responsabilidad sodal de la Asodadoén, que mas alla de las obligadones legales, busca
establecer una obligadon de transparenda que la Junta Directiva entiende como
intrinseca a los propios val ores y objetivos de la Asodadon, y que busc construir una

Asodadon mas cohesionada y parti dpativa.

Informar, explicr, y rendir cuentas, no solo debe verse como una obligadon "étia" de
la Asodadon, sino como una oportunidad mas de integradon de ASANOG en el
colectivo al que sirve, y una actitud responsable para ante la comunidad que de forma
solidaria contribuye al desarrollo de los proyectos de la Asodadodn, se trata en

definitiva de considerar la responsabilidad sodal como un valor estratégico.

Teniendo en cuenta laslimitadones ylos medios de la Asodadon el proyecto "Asanog
Informa" se articula alrededor de cuatro recursos o medios de transmitir la

informadon:

& Sitio WEB ylistas de correos
& Redes Sodales
&  Boletin Informativo

& Publiddad, arteles, folletos, tripti cos, etcétera

Sitio WEB

La finalidad prindpal del sitio Web es crear un canal de comunicadodn abierto al

publico en general en el que se recoja laimagen corporativa y la informadon mas

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714




ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

institudonal de la Asodadodn, a la par que se ofrece al visitante informadon
actualizada. Se estima el medio de comunicacion general mas adecuado a los

objetivos dela Asodadodn

Visitantes Namero de

Mes A . - Trafico (MB)
distintos visitas
ESTADISTICAS TRAFICO enero-14 336 871 420
WEB 2014 febrero-14 257 707 282
" " marzo-14 384 1029 537
WWW.ASANOG.ORG abril-14 493 1070 604
mayo-14 578 1314 775
.. junio-14 434 1136 470
.-\. __.-|
.r julio-14 434 1119 349

: agosto-14 425 1075 416
n septiembre-14 486 1175 733
N jﬁ:(:] octubre-14 594 1447 1250

FO RMA n(?v-iembre—14 519 1272 1090
diciembre-14 850 1621 1150

Total 5720 13836 797 GB
Estadisticas WEB
1800 ﬂ %H # Cl
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.
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Ni e ro de visitas ~ Visitantes distintos B Trafico (MB)

Si bien la mejoraintegra de la WEB es uno de los objetivos de este Proyecto para el
proximo ejerddo, las modificadonesintroduddas alo largo de este aho han empezado

a darsus frutos y asi:
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El numero de visitas sehaincrementado en un 86 %
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Elincremento del numero de visitantes distintos hasido de un 153 %
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Y elincremento del trafico WEB hasido de un 174 %
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Listas de correo

Se mantienen listas pemanente actualizadas de los nombres y direcdones de correo
de, sodos, empresas colaboradoras, simpatizantes, etcétera, en general de cuantas
personas y empresas hayan manifestado su interés por las actividades de la
Asodadon, la finalidad es informar de forma rapida y directa a las personas que
mayor grado de implicadon tienen con ASANOG. Desde que se puso en marca el

proyecto se han enviado en los Ultimos meses de 2014 mas de 1.000 correos

Redes Sociales

Constituye uno de los medios mas agiles y eficaces para difundirlas actividades de |a
Asodadodn, favorece la interacdén con los usuarios, y permite una mayor
comunicacion y proximidad con las personas, a la vez que suponen un método de
suscripdon altemativo a personas que de otro modo no podrian conocer de las
actividades de la Asodadodn. En la actualidad ASANOG tiene presenda en Facebook a

través del Perfil "Asanog Axuda a Nen os On coloxi cos de Galida" y de la Pagina "Asan og

Asodadon de Axuda a Nen os On col6xi cos de Galida"
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Estadisti cas Facebook 2014

Perfil Facebook "Asanog Axuda a Nenos Oncoloxicos de Galicia"

SOCIOS

Elincremento en el numero de amigos del perfil ha sido del 266.50 %

Pagina Facebook "Asanog Asociacion de Axuda a Nenos Oncoloxicos de Galicia"

| FecHA | Me Gusta
08/04/2014 367
24/05/2014 410
29/05/2014 598
16/09/2014 660
PAGINA 21/10/2014 742
26/10/2014 1233
12/12/2014 1274
27/12/2014 1400
08/01/2015 1407
Aumento 1033

El incremento en el numero de seguidores en la pagina ha sido del 281.50 %, con un

total de seguidores a derre del an o de 1.407, que se distribuyen:

MEMORIA DE ACTIVICADES 2074



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

LUEY S (g~ FEIEFE RS AET I

Murzaos o /ol qus s gesta ju Fagine

1 med U Fan e e ada

RN T ] % - - -

m 35S A%

CEES-T ] ¥ e

" —_
-':'::l“ R R ? F - i:- ? -
Faadira Tada Fucsbash —

NUMERO DE FANS POR PAIS NUMERO DE FANS POR IDIOMA
ESPANA 1338 Espanol (Espana) 769
SUIZA 7  Espafol 497
ARGENTINA 6  Gallego 83
PORTUGAL 6  Inglés (EE.UU) 23
FRANCIA 5  Inglés (Reino Unido) 13
REINO UNIDO 5 Francés (Francia) 4
MEXICO 5  Cataldn 3
ALEMANIA 4 Portugués (Portugal) 3
EE.UU 3 Italiano 2
URUGUAY 3 Portugués (Brasil) 2
BRASIL 3 Aleman 2
CAMERUN 2 Tailandés 1
BELGICA 2 Japonés 1
PANAMA 2 Arabe 1
COSTARICA 2
IRLANDA 1
FILIPINAS 1
ITALIA 1
TAILANDIA 1
PAPUA NUEVA GUINEA 1
EGIPTO 1
SIRIA 1
JAPON 1
REPUBLICA DOMINICANA 1
COLOMBIA 1
VENEZUELA 1
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Boletines Informativos
La finalidad prindpal de la edidon y publi@don de un boletin o informe de caracter
periddico y regular al respecto de las actividades de |la Asodadon es crear un canal de
comunicacion directo y personal con las personas y empresas mas comprometidas
con los objetivos de ASANOG, se estima la mejor opdon de mantener al dia de lo que
hace la Asodadon a todos los directamente interesados, en definitiva el medio
mediante el cual el érgano de gobierno diwlgalagestion de la Asodadon.

En el pasado aio |los boletines se editaron con periodiddad trimestral porlo
gue se publicron y distribuyeron un total de 4 niUmeros, que corresponden al 2,3y 4

trimestre del afo y un numero espedal dedi cado a los actos navidenos.

Publicidad

La publiddad dela Asodadon contribuye a la difusion ante el publico en general delos
objetivos y valores de ASANOG, a la vez que constituye una oportunidad para llegar a
muchos grupos de destinatarios y potenciales colaboradores. Se considera un
importante medio de comunic@don visual susceptible de distribuirse en multiples
localizadones, y una excelente herramienta para difundir los valores de la Asodadon

mediante el contacto directo con |la comunidad.

En el afio 2014 gradas ala colaboraddn de diferentes empresas de artes graficas se
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disefaron y publidtaron diversos crteles y tripti cos, tanto de caracter general, como

especificos reladonados con la difusion de eventos.

Cartel Asanog 2014 Triptico Asanog 2014

Otros diseios publicita rios
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LA GERENCIA DE GESTION INTEGRADA DE SANTIAGO FIRMA UN CONVENIO DE
COLABORACION CON LA ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOG ICOS DE G ALICIA

Santiago, 28 de mayo de 2014.- El gerente de Gestion Integrada de Santiago, Luis
Verde y el presidente de la Asodadon de ayuda a nifios oncoldgicos de Galida
(ASANOG), Gonzalo Autran, firmaron un acuerdo de colaboraddn entre las dos
entidades para el desenvolvimiento del proyecto "atendodn directa en situadon
h ospitalaria”. El objetivo prioritario es que todos los nifios y sus familias afronten el
tratamiento on col ogi co con el mejor apoyo psicosodal posible.

Asi, tanto en consultas extemas, como en la zona de hospitalizaddn de la unidad de
hematologia y oncologia pedidtica da XX Santiago, se desenvolveran diferentes
actividades de apoyo y asesoramiento a las familias y nifios en tratamiento,
preferentemente por enfermedades oncoldgicas, pero también abierto a otras
patologias que requieran estadias de media o larga duradon.

Para |la gerenda sanitaria de Santiago la firma supone seguir ahondando en la
prestadon de una atenddn sanitaria integral a los padentes, espedalmente a los de

areas tan sensibles como lapediatrica ylaon coldgica.

Para Asanog el acuerdo supone un importante avance en su objetivo de contribuir al
mejor estado de los nifios oncoldgicos y sus familiares; en tanto la firma de este
aauerdo supone el que personal de la Asodaddn pueda contribuir, dentro de las
instaladones del hospital, a que los nifios se sientan durante todo el proceso
acompanados, ala vez que se establece un contacto directo con las familias.

Este pionero acuerdo supone el inido de actividades de la Asodadoén dentro de las
instaladones hospitalarias, y se espera sea el primero de otros que, progresivamente,
permitan a la Asodadoén el desarrollo de diferentes proyectos de atendon directa al
nifi o on coldgico. Laelecddn de este centro parael inido de este tipo de actividades se
fundamente en el hecho de que el CHUS es, con diferenda, el centro en el que mas
casos se tratan, asi en el ano 2013 un total de 71 nifos y ninas predsaron ingreso
h ospitalario en la unidad de on cologia pediatria para tratamiento, de estos mas del
50% eran de otras areas sanitariasgallegas.

La firma del aauerdo contd con la presenda del Dr. Martinon Jefe del Servido de
Pediatria del CHUS, y del Dr. Couselo Jefe de launidad de on co-hematologia pediatti .
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Voluntariado
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La aportadon del voluntariado es, evidentemente, muy positiva, y ha estado siempre
presente en las organizadones sin animo de lucro, de hecho, el origen de muchas de
las asodadones esta marcado por el trabajo voluntario. Para garantizar que la acdon
voluntaria se desarrolla con la maxima eficada, impresdndible que en la organizadon
se realice una buena gestion del voluntariado, ese es al menos el convendmiento de
estaJunta Directiva que le llevo a plantearse lanecesidad de desarrollar un manual de
gestion con el objetivo de dar una serie de pautas que permitan a la Asodadon
gestionarla aportadon de | os voluntarios de forma coherente y efi @z. La finalidad de
este manual es que la reladon entre el voluntario y Asanog sea positiva y benefidosa
para ambas partes, maximizando asi el benefido de laacdon voluntatia.

Siendo este el convendmiento de la Junta, durante el ultimo semestre del ano se ha
venido trabajando en la elaboraddn de un "Manual de Gestion del Voluntariado de
ASANOG", manual que se finaliza y entra en fundonamiento afinales de aho, y cuyo se
resumen se recoge ala "Guia Resumen del Procedimiento" que seincorporaal mismo:

GUIA RESUMEN DEL PROCEDIMIENTO

& Asanog informara al Voluntario de forma dara y detallada para que este pueda
juzgar desde el primer momento si dedicarsu tiempo libre y esfuerzo a Asanog

& Si el voluntario dedde colaborar con la Asodadon estad le orientara hada un
programa o proyecto concreto, en funddon de su perfil y de sus aspiradones

personales

¥ El reconodmiento alalabor del voluntario es un objetivo prioritari o de Asanog, su
colaboradén nun@podra instrumentalizarse como mano de obra barata.

& Lagestion del voluntariado corresponde al Director y Coordinador del programa de
voluntariado

& El coordinador de voluntariado es el referente que tiene el grupo de personas
voluntarias para desarrollarsu trabajo en concordanda con los valores de Asan og

¥ Las cmpanas de cptaddén de voluntariado seran disenadas por Director y
Coordinador del programa de voluntariado. Asanog dispondra de un apartado en
su WEB orientado al voluntariado al que poder redbir propuestas de colaboraddn
segun "Formulario bdsico del Voluntario"

& El primer enauentro con el voluntario respondera a guion preestableddo en
fundon de lo estableddo a este manual, en la primera entrevista se rellenala ficha
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de "Registro de Voluntario". De todas las fichas se llevara registro en el "Libro
Registro de Voluntarios”

& Director y coordinador del programa de voluntariado, realizaran la valoradoén del
candidato.

& Cuando Directory Coordinador del Programa de Voluntariado estimen necesariala
incorporaddn de un voluntario a la Asodaddn elevaran propuesta razonada a la
Junta Directiva, quien deddirasobre suincorporacon.

& La orientaddn del voluntario se debe hacer, siempre, en funddn de tres
caracterisicas de la persona voluntaria "Perfil-formacion, Disponibilidad,
Expectativas e intereses”

& Aprobadalaincorporaddn a Asanog de la persona voluntaria se

Se suscribird el acuerdo o compromiso del voluntario

Se le entregara copia de la Carta de derechosy deberes del Voluntario

Se le entregara el carnet de voluntario

Se le entregara copia del proyecto en el que intervendrd

Se acordara la Compensacion de gastos

Se le explicardn las coberturas de los Seguros

Se le daran unas breves pautas de actuacion en de te rminadas situaciones

& De ser necesaria una formaddn espedfica para desarrollar una tarea, sera
responsabilidad de Asanog fadlitarle al voluntariola necesaria.

& Independientemente de laformadon espedfica todo voluntario de Asanog redbira
formadon al respecto de:

El ideario, los objetivos y el funcionamiento de la asociacion.

Las actividades en las que van a participar

Formacion prdctica de la realidad concreta con la que va a estar trabajando,
entorno en el que va a desarrollar su labor, de aquellos aspectos esenciales
relacionados con los niios oncologicos y con los protocolos e stablecidos por el
centro de atencion clinica.

& Desde el momento en que una persona dedde colaborar con Asanog es mision de
todala Asodadon hacerle sentir partid pe dela Asodadon para ello:

Se le presentara a las personas para que conozca y sea conocida
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Se le facilitara informacion bdsica de la entidad

Se /e facilitara la formacion que fuese necesaria para desarrollar su tarea

Se le garantizara en todo momento el apoyo necesario

Se mostrara un actitud receptiva hacia sus necesidades, sugerencias, q uejas.
Se la mantendrd informada

& Directory coordinador de voluntariado deberan llevar un seguimiento de todoslos
voluntarios, en una ficha de seguimiento del voluntario de Asan og

& Finalizada la acdon voluntaria el director del proyecto en el que hubiese
desarrollado su tarea, y al director y coordinador del voluntariado propondran la
despedida mas adecuada en c@da @so, no obstante sea cual sea el propuesto
siempre se hara entrega al voluntario de carta de agradedmiento certifi@do y
diploma de la Asodadon. Con independenda de los actos propuestos, Asanog
permitird y fadlitara, que el voluntario se despida a "su manera" tanto de la
Asodadodn, como de los compaiieros y usuarios

i Es conveniente que todo el personal de Asanog vinculado al voluntariado tenga un
minimo conodmiento de la legisladon espedfic del voluntariado, por eso esta a
disposidon de todala organizadon una copia de la Ley 6/1996 de 15 de enero, del
Voluntariado en Espana y de la Ley 10/2011 del 28 de noviembre de acdodn
voluntaria de Galida, en ambas sefialados aquellos apartados que se entienden
mas esen dales para fadlitar una rdpida lectura y un conodmiento de los aspectos
fun damentales

Estableddo el procedimiento y una vez la Asodadon se ha dotado de la herramienta
de gestion, el 21.11.14 se procede alasolidtud de lainscripd 6n de la Asodadon en el
Registro de Entidades de Acdon Voluntaria de Galida, inscripddn que a la vista de |a
doaumentadon presentada por ASANOG es acordada por La Direcddon Xeral de
Xuventude e Voluntariado de la Conselleria de Traballo e Benestar de la Xunta de
Galida con fecha 16.12.14

Con esteacuerdo deinscripdon se pone puntoy final a una de las aspiradones de esta
Directiva, adaptar Asanog a los requisitos exigi dos por la legislad én del voluntariado
con la finalidad de poder incorporar a sus programas y proyectos una figura tan
importante e impresdndible como es la del voluntario. El trabajo realizado a lo largo
de estos Ultimos meses, manual de gestidn, cursos, etc., se ve asi recompensado, al
haber conseguido que Asanog este, ya en disposidon, de poder incorporar a sus
actividades con todas las garantias, personal voluntario, lo que se espera sea un
recurso de espedal relevan dapara futuros proyectos
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ey
Datos 2014

Cursos

Durante el presente ejerddo, y de forma paralela a los trabajos de desarrollo del
Man ual, dos personas vin culadas alos organos de gestion dela Asodadon han aursado
de forma satisfactoria el curso "O papel do voluntariado nas institucions hos pitala rias
2014"

Voluntarios
Ademas de la colaboradon puntual de muchos amigos y colaboradores que han
contribuido de forma voluntaria a la organizaddn de eventos o actos concretos,

Asanog haincorporado durante este ano de forma estable:

2 Voluntarios en tareas de gestion y administradon, que se encargan de los temas de
personal, nominas, TGSS, seguros, etc.

1 Colaboraddn de un bufete de abogados, que asesora a la Asodadon en todos |os
temas de indole legal
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Los objetivos esendales de la Asodadon son los definidos en sus estatutos, y en
sintesis, "Contribuir al mejor estado de los ninos on coldgicos y sus familiares...." , para
impulsar, desarrollar y coordinar esa contribuddn con la maxima efi@ada vy
part dpadon posibles, se ha estimado necesatio dotarse de un documento de trabajo
en el que aglutinar todas las ideas y actuadones a impulsar por la Asodadon, ese
doaumento es el "Plan Director", que nace con el objetivo de constituir ese
instrumento de planifi@ddn en el que se definan |as lineas estratégi s de actuadon
de la Asodaddn. El Plan Director supone la apuesta de la Junta Directiva por un
determinado modelo de gestion y organizadén de la Asodaddn, que tiene sus
fun damentos en los siguientes prin dpios:

La valoracion de las ideas y proyectos se realiza en funcion de su inte rés relativoa los objetivos.

Se apuesta por una estructura participativa en la organizacion, gestiony desarrollode los proyectos.
Se dota de amplia autonomia a los eq uipos encargados del desarrollo de los proyectos.

Se apuesta por una Asoc iacio nabie rta a todo tipode colaboracion.

Se pretende una gestion transparente y comprometida que k Junta Directiva entiende como
intrinseca a los propios valores y objetivos de la Asociacion

A

El Plan Director se artaula y desarrolla alrededor de dos ideas prindpales, la
contribucion que de forma directa puede desarrollar la Asociacion, y la contribucion
que de forma indirecta puede instar la Asociacion, ambos prindpios estan presentes
en todo el desarrollo del Plan y se convierten en los prindpios rectores para la
ordenadodn de los diferentes proyectos que integran los programas. A su vez, el plan
director, como documento estratégico a largo plazo, pretende ser una herramienta
flexi ble, moldeable y partidpativa. Flexible, para dar cabidaen el mismo todas cuantas
inidativas e ideas surjan en reladon con los objetivos de la Asodad 6n. Moldeable para
gue pueda ser susceptible de continuo seguimiento y actualizaddn, y Participativo
para que en su desarrollo seinvolucran el mayor numero de personas posible.

En respuesta a estos prindpios el Plan se desarrolla a través de programas de
actuadon, que a su vez dan cabida a los proyectos, que en definitiva constituyen la
verdadera definidon delasacdonesaimpulsar desdela Asodadon.

Los documentos que integran el Plan Director son:

¥  Memoria
¥ Programas y Proyectos

Y losprogramas quelointegran son:

™ Programa ACOUGO
¥ Programa MEU BEN
¥ Programa SUMAMOS
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El diagnostico de un nifo con cncer es extremadamente perjudidal para la familia y
pone en crisis, induso, a la familia mas equilibrada, impensable en contrar “acougo” en
tales drcunstandas, pero mas difidl si cabe, si el diagnostico no se acompana de un
sistema de asisten da sanitatiaintegral que vaya mas alla del tratamiento terapéuti co.

La atendodn al nifio y su familia debe comenzar en el momento del diagndstico,
continuar alo largo de todo el tratamiento del paciente, y prolongarse a largo plazo, el
seguimiento de las secuelas tardias del cncer infantil es impresdndible, teniendo en
cuenta no sélo la supenivenda sino también |la clidad de vida y la toxiddad a largo
plazo.

Alcanzar los maximos estandares de atendodn 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 diagnosticos, tratamiento y atencion
sanitaria dis ponibles

No es potestativo de Asanog deddir sobre cuestiones como las planteadas, pero si es
su responsabilidad instar a las institudones a la ejecuddn de todas las inidativas y
proyectos orientados a garantizar los estandares necesarios para que el nifio
oncolégico y su familia redban cuidados intensivos y supervision constante. En
consecuenda el caracter de las actuadones que integraran el programa Acougo lo
convierten en el programa que, en mayor medida, se adapta a otra de las ideas
prindpales en las que se articula el Plan Director "la contribucion que de forma
indirecta pue de instar la Asociacion”.

f: Proyecto: " Mesas de Trabajo Interasociaciones"

Cada vez son maslas organizadones involucradas en laaten don extrahospitalaria alos
nif os on coldgi cos y sus familias, en consecuenda, desde Asanog se entendia necesario
impulsar unas reuniones de trabajo multipartidpativas con el objetivo de definir
objetivos comunes y coordinar acdones entre las organizadones que tienen inidativas
en el CHUS (Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela).

Desde el convendmiento de que la colaboradodn esla mejor manera de contribuir, y en
la creenda de que todainidativa debe contar con la partidpadon y aquiescenda del
personal dinico responsable, desde Asanog se deddio impulsareste proyecto y parasu
desarrollo se solidto del Jefe del Servido de Pediatria del CHUS, Dr. José Maria
Martinon Sanchez, actuase de promotor, moderador y anfitrion de esas reuniones de
trabajo, el objetivo de este proyecto, organizar periddi@mente mesas de trabajo en
las que debatir sobre las necesidades de los nifi os on coldgicos y sus familias, y las
posibles soludones parapaliaresas hecesidades.
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Puesto en marcha el proyecto el dia 05/11/2014 tiene lugar la primera mesa con el

siguiente contenido y resultado:

Temas de Debate: Atenddn psicologica, entomo e instaladones en oncologia
pedidtrica del CHUS.

Fecha, hora ylugar de lareunidon: Dia 05 de Noviembre de 2014 alas 11:30 h en lasala
de reuniones de laUVI de Pediatria del CHUS

Partidpantes:

& Dr. José Maria Martinon Sanchez responsable del Servido de Pediatria del CHUS

& D2 Ruth Gomez Vazquez directora de la Escuela Camilo José Cela del CHUS

&  AECC Junta Local de Santiago, Presidentay Vicepresidente

#  Fundacion Andrea, Coordinadora

&  Asociacion de Ayuda a Ninos Oncologicos de Galicia (ASANOG), Presidente y
Secretario

&  Como consecuenda de las prioritarias necesidades asistendales, a ultima hora, el
Dr. Couselo, Jefe de la Unidad de Onco- hematologia pediatrica tuvo que excusar
su asistenda, pese a no poderintervenir en la mesade forma directael Dr. Couselo
ha sido debidamente informado del transaurso dela reunion y de sus con dusiones

Condusiones:
En reladdn a la "atencion psicologica" se conduye que disponer de este tipo de

atendon es un objetivo prioritario en el que aunar esfuerzos.

Se debate al respecto del tipo de atendd6n mas adecuada, llegando a la condusion
unanime de que, si bien laatendon extema resultanecesaria, en espedal para familias
que ya han superado el proceso inidal de la enfermedad, el objetivo prioritario es
conseguir una atenddén de alidad en los momentos inidales, quizas, los mas
traumaticos, diagnostico, hospitalizaddn, tratamientos, etc., atenddn esta que solo
puede ser ofredda dentro de las instaladones hospitalarias, y preferiblemente por un
profesional coordinado con |os responsables de la atendoén sanitaria. La condusion es
gue el objetivo primordial es conseguir la prestadon del servido en el ambito de la
Unidad de Onco-Hematologia Pedidtica del CHUS, objetivo que no resulta
incompatible con otras ini dati vas extrahospitalarias.

Definido el objetivo se pasa a debatir sobre las diferentes opdones posibles, y de
forma previa se analizan los problemas de indole administrativo y/o burocratico de
inidativas pasadas con la finalidad de proponer soludones que resulten
administrativamente viables. Se conduye que constatada la necesidad y la voluntad
de colaboraddn de todas las partes, |o procedente es dar traslado de las condusiones
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ala Gerenda de Gestion Integrada del CHUS, la finalidad es solidtar su colaboradén,
entendiendo que debe ser la Instituddn y los profesionales los que deben definir el
perfil del profesional necesario, asi como estudiar las formulas posibles para la
implantadon del servido en el marco de la normativa de aplicadon. Asanog sera la
en cargada de realizarlas gestiones, y deimpulsarlos proyectos necesarios

En reladdn al "Entomo e instaladones", si bien el deseo de todas las partes seria
disponer de unos espados mayores lo derto es que las limitadones fisias actuales
hacen inviable el disponer, al menos a corto plazo, de mayores dotadones.Se conduye
gue se pondra al senvido de los padentes de la Unidad de Onco-Hematologia
Pediatri a el uso del aula que se viene empleando para aursos, como espado ludico de
espardmiento, en el que se Asanog podra desarrollar algunas de sus actividades de
caracter presendal. A su vez la Fundadon Andrea proseguira con su labor de
humanizadon de las areas asignadas al Servid o de Pediatria del Chus. A medio plazo la
institudon tiene ya en proyecto otras opdones para dotar a la Unidad de mayores
espados, si bien se trata de proyectos en estudio inidal lo que impide contar a corto
plazo con esaposibilidad.

# Proyecto: " Unidad de referencia en oncologia pedidtrica"

El nifo o el adolescente debe ser diagnosticado lo antes posible para propordonarle la
maxi ma probabilidad de curaddn y de recuperaddn completa, y esta demostrado que
la probabilidad de supervivenda de los nifios con cncer es mayor si son
diagnosticados y tratados por un equipo experto de médicos, enfermeras y otros
espedalistas que desarrollen su trabajo en una unidad espedalizada, nuestros nifos se
merecen esaatendon, yporeso la creacion de una unidad de refere ncia en oncologia
pediatrica es un objetivo prioritario de ASANOG. La finalidad de este proyecto es
instar y conseguir que se cree un centro de referenda en oncologia pedidtrica que
responda a los criterios recogidos a Estandares europeos de Atendodn a Nifos con
Cén cer.

En esta linea la Asodadodn viene trabajando en varios frentes, reuniones con
responsables sanitarios, profesionales y otras organizadones, campanas de
sensibilizadon de la sodedad, comparecendaen medios de comuni@don etc. Ala par
la Asodadon viene recopilando datos en reladdn al numero de padentes y a los
servidos existentes en cda uno de los centros hospitalarios de la comunidad con
servido de oncologia pediatrica, el objetivo es redactar un proyecto que justifique la
necesidad de creaddn de esa unidad, proyecto que se pretende este debidamente
doaumentado y que redna el maximo consenso posible, |a finalidad de este proyecto
es presentaro a las autoridades sanitarias y el objetivo a corto plazo es que Galida
cuente con un centro de referendaen oncologiapediatti @.
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Si primordial esgarantizar la mejor asisten da sanitaria posible, no menos importante
minimizar, en la medida de lo posible, los efectos de la enfermedad y los tratamientos
terapéuticos.

El tratamiento es intensivo, prolongado y complejo, en consecuenda, necesaro
fJomentar, desarrollar y trabajar, en iniciativas relacionadas con la calidad de vida de/
paciente oncologico y su familia, que estén presentes durante todo el proceso del
tratamiento. La finalidad troncal de estas actuadones es conseguir que el nifio
on cologico y su familia, se sientan, durante todo el proceso, "acompanados".

La respuesta del Plan Director paraintegrar todo este tipo de proyectos es el programa
“Meu Ben".

LOS PROYECTOS DESARROLLADOS EN 2014

A Proyecto: "Atencion en situacion hospitalaria”

# Proyecto: " Talleres Informativos para nifios y familias"

# Proyecto: " Talleres de Musicoterapia"

i Proyecto: "Arte desde el Hospital"

f Proyecto: "Navidad ASANOG 2014"
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Las organizadones yasodadones pueden jugar un papel muy importante ayudando a
la familia a acceder a todas las formas de apoyo que pueden minimizar el trastorno
impuesto por el diagndstico de cncer en un nifio o joven. Esta ayuda, para ser mas
efectiva, requiere de un conodmiento previo y de un contacto permanente con las
familias, siendo este el objetivo prindpal de este proyecto, y también un objetivo y
prioridad de esta Junta una vez sehace @rgo delagestion de Asanog.

Fruto de ese convendmiento es el esfuerzo por conseguir suimplantadon a la mayor
brevedad posible, asi el proyecto se redacta y gestiona con las institudones vy
profesionales entre los meses de Abril y Mayo, en el mes de Junio se realizan los
tramites necesarios a nivel de personal y de reladones laborales, y en ese mismo mes
el proyecto inida su andadura, siendo en el mes de Julio el primer mes en que el
proyecto esta plenamente implantado y en funcdonamiento

El proyecto se desarrolla en el Area de hospitalizadon del Servid o de Pediatria al que
se adscribe la Unidad de hospitalizaddn de Hematol ogia y Oncologia Pediatrica del
Hospital Ainico Universitario del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela y su area de consultas extemas, y sus destinatarios son, de forma
partcular y no exduyente, nifos y nifias oncoldgicos tratados en el Servido de
Pediatria del CHUS, en su condidon de padentes con enfermedades de media y larga
duradon.

El objetivo primordial de esta inidativa es conseguir que el nifio oncoldgico y su
familia, se sientan, durante todo el proceso, "acompanados”, y para dar respuesta a
las diferentes necesidades, establecer contacto y realizar un acercamiento a las
familias, el proyecto arti culal os siguientes mecanismos:

Las visitas h ospitalarias

En estas \isitas se identifi@an las necesidades, y la naturaleza de los problemas
gue afectan a cada familia, viene a ser la via de contacto diatio con la realidad del
cancer infantil, de ese conodmiento se desprenden y se planifican todas las
actuadones apromover porla Asodadon.

Informaddn, orientaddn y asesoramien to

Mediante entrevistas personales, contactos telefonicos, medios electronicos,
etcétera, se informa a las familias acera de los reaursos de los que dispone la
Asodadon, yal respecto de los recursos publicos o privados a los que pueden acceder
parafavorecer su calidad de vida.
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Coordinad 6n con otras organizadones

Determinados problemas y necesidades de algunas familias exigen de un apoyo
sodal especifico, y muchas veces de una adecuada coordinadon y gestion para ante
otras organizadones y/o otros servid os sodo sanitarios

La profesional responsable del proyecto, para paliar en la medida de lo posible el
impacto inidal, nada mas conocer el diagndstico, intenta realizar una ptimera
entrevista con los padres o tutores en la que presenta la Asodadon, ofrece los
servidos de la misma y se propordona material informativo. Busca fadlitar un apoyo
emodonal continuado durante el primeringreso mediante la escucha yla observadon
de las necesidades de cada familia, |a finalidad es dar respuesta a las diferentes
necesidades que lasfamilias tienen, manifiestan y se van detectando.

Durante |la fase del tratamiento, se hace un seguimiento de las familias en su proceso
de adaptadodn, tanto con las visitas hospitalarias como con el seguimiento telefdnico,
aportando apoyo y asesoramiento a las familias. Se fomenta la partidpadon de los
padres en el proceso de laenfermedad y el apoyo mutuo con otros padres.
Yaen fase de seguimiento y revision se mantiene el contacto con las familias mediante
visitas al area de consultas externas, se busca fomentar la parti dpad 6n y colaboradon
de lafamiliaen lavidaasodativa.
Asilasacdones previstas al proyecto se resumen en:

% Establecer contacto y realizar un acercamiento alas familias

¥ Ofrecereinformar alos padres sobre los recursos de que dispone Asanog

& Informar, y asesorar a las familias sobre otros recursos y ayudas.

& Planifi@don de nuevos proyectos de la Asodaddn segln necesidades de las
familias

t# Fomentarla partidpadon de lafamiliaen lavida asodativa.
&  Fomentarel apoyo entre familias, favoredendo el apoyo mutuo.

&  Coordinaddn con servidos publicos y de entidades privadas.
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Plantilla Estadistica en Detalle

- FORMULARIO EST ADISTICO
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Refe rencia Estadisticas del Proye cto

vi NimeroTatal de Visitas Hospital arias
V2 Nimerode Mdtas aPlanta deHospital izacién 17
V3 Nimerode dtasaArea de Consultas Extemas
F1 Nimerototal de FamiliasAte ndidas
Nimerode intervenci ones enseguimiento y 12
apoyo emocional
Nimerode intervenci ones enacogida y primera
informacién
Nimerode Intevenciones ensituaciones de 2
dwelo
Numsode |rta'vem| ones encoondmaclon:on 2

Estadistic as del CHUS CIFRAS ANUALES

Numerode nifios de nuev odiag nostico

Numerode interve nci ones nifics en

Evaluadodn de resultados

Pese a llevar implantado tan solo seis meses los resultados del proyecto responden
plenamente alos objetivos buscados asi:

El numero de visitas totales realizadas es de 146 porlo que, teniendo en cuenta el
total de dias en los que el proyecto ha estado implantado, supone un porcentaje de
presenda en el centro hospitalario superior al 80% .

El proyecto ha centrado sus esfuerzos en el area mas sensible, la de hospitalizadodn,
destinando aproximadamente un 75 % de los reaursos a las familias en situadon
h ospitalaria. El 25% restante corresponde a los contactos y seguimiento de nifios y
familias en seguimiento cuyas visitas se limitan al area de consultas extemas.

Segun las estadisticas del centro el numero total de nuevosingresos en el ano 2014 ha
sido de 61 nuevos asos, pese a que el proyecto solo ha estado en fundonamiento en
el segundo semestre, se ha contactado con un total de 59 familiaslo que supone que

pese a este handiap se ha conseguido prestar atendon al 97% de las familias de
nuevo ingreso

Del total de familias atendidas 117, se ha prestado seguimiento y apoyo emodonal a
algo mas del 57%

Se ha dado respuesta también a las situadones mas extremas, dando soporte y apoyo

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714




ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGCICOS DE GALICIA

en 2situadonesde duelo.

Los resultados del proyecto son mayores cuanto mas avanza el mismo, lo que se
evidenda ala grafica adjunta, llegan do a finales de afio a unos niveles de atendon a
las familias casi diarios

== Dias Mes = Dias Visitas
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» |Talleres informativos

f para nifi@s y familias
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“ Colaborar al mejor conocimiento de estas enfermedades y sus tratamientos *, es
uno de los objetivos que constan a los estatutos fundadonales de ASANOG, y “recibir
informacion sobre su enfermedad y su tratamiento, de una forma que pueda
comprenderla con facilidad " , uno de los derechos de los niflos que constan ala Carta
Europea de los Nifios y las Nifias H ospitalizados, asi lo anterior, ayudar a garantizar el
derecho a disponer de unainformadon adecuada y contribuir al mejor conodmiento
de la enfermedad viene a constituir la motivadon prioritaria del proyecto "Talleres
Informativos para nin@s y familias".

Los padres de un nin @ con cncer deben disponer de informadén completa sobre el
diagndstico y tratamiento de su hij@, toda lainformadodn y las fases de la evoludon
deben estar documentadas y explicadas con daridad a los padres, impresdndible por
tanto fomentar el papel de los padres, tutores y organizadones de padentes en la
colaboradon con la labor del personal dinico, asi como en la informadodn que se
fadlita a las familias de los padentes. Si bien es importante disponer de
doaumentadon de apoyo, escrita o visual, la prioridad del presente proyecto es la
comuni@don oral, sendlla, dara y predsa, a transmitir en sesiones gque se desarrollen
en un espado separado, privado y tranquilo, que fadlite unabuena comuni@don.

Informar, explicr, y resolver dudas, no solo debe verse como un derecho de los
padentes, sino como un instrumento mas al servido del personal dinico encrgado de
las unidades de tratamiento, una familiabien informada sera una familia que afrontara
con mejor disposidon la enfermedad, ese al menos es el convendmiento de la
Asodadodn que la lleva a impulsar este proyecto, porque reforzar la informadon
redbida sobre |la enfermedad, su tratamiento y el impacto en la familia, y poder
consultar y resolver dudas al personal dinico en un ambiente privado contribuird, sin
duda, a favorecerla calidad de vida del padente ylafamilia.

La colaboraddn e implicadon del personal dinico y la asodadon constituye el eje
fun damental alrededor del que se articula el proyecto que se estructura alrededor de

dosideas prindpales:

Las reuniones informati vas

En estas reuniones se ofrece informadon basica y sendllasobre la enfermedad,
tratamientos, auidados, sintomas, precudones, protocolos e intervendones mas
habituales, etcétera. En reladon a los temas que se desarrollan en cada reunién se
identifi@an las @rendas informativas de cada familia, se resuelven dudas y se ofrecen
consejos basi cos relativos al auidado del nin@.

La colaboraddn de los profesionales y las familias
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Los profesionales- Es un profesional de la Unidad de Onco-Hematologia
Pediatriaa del CHUS, quien coordina los contenidos y las reuniones informativas, el
proyecto cuenta paraesto conla colaboradon de D2 Julia Garcia Bouzon, enfermera de
las consultas externas de on cologia pediatrica del CHUS, que es quien dirige todas las
reuniones, si bien se pretende |a asisten da de otros profesionales que quieran prestar
su colaboraddn, cuando la coordinadora del proyecto, y el equipo dinico asi lo
consideren oportuno.

Las familias.- La Asodad 6n divulga lainformaddn y fomenta lapartidpadon de
las familias y de los sodos en las reuniones gue se planifiquen, involucrandose ademas,
de forma activa, en su desarrollo. Se pretende unaintervendon directa de las familias
en el proyecto, los partidpantes en las reuniones no solo son meros receptores de la
informadodn, sino agentes activos que ponen sus experiendas al servido de otras
familias, bajo la supervision y coordinadon de la directora del proyecto, el coloquio se
convierte en un medio de transmision de informadon, a la vez que una terapia y una
herramienta que fomenta los vinaulos, entre las familias, y entre estas y los
profesionales del equipo dinico.

El proyecto se desarrolla en el Area de hospitalizadon del Servid o de Pediatria al que
se adscribe la Unidad de hospitalizadon de Hematol ogia y Oncologia Pediatrica del
Hospital inico Universitario del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela y su area de consultas extemas, y sus destinatarios son, de forma
particular y no exduyente, ninos y nifias oncoldgicos tratados en el Servido de
Pediatria del CHUS, en su condidon de padentes con enfermedades de media y larga
duradon.

Para conseguir su implantadén durante el tercer y cuarto trimestre del afo se
realizaron todos los trabajos de gestion y redacd on del proyecto, y una vez al@anzada
la aprobaddn de los responsables dinicos el mismo se pone en fundonamiento con la
celebradon del primer taller informativo

er

1 Taller de padres

Fecha de celebraddn: 11 de Didembre 2014

Lugar: Hospital Ainico Universitario de Santiago de Compostela
NUmero de asistentes: 18

NUmero de ponentes: 1

NuUmero de profesionalesintervinientes: 2

OBIJETIVOS:

Reforzarlainformadodn respecto alaenfermedad y sus tratamientos.
Lograr una mejorintegraddn de todo el grupo familiar.
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Crear una red de apoyo de padres que pueden compartirexperiendas, emodones...
METODOLOGIA

Presentaddn y toma de contacto.

Expresion de dudas y preguntas mas frecuentes.

Conodmiento del momento dela enfermedad de cada miembro del grupo.

El grupo estaba compuesto de 18 personas (padres/ madres de ninos/as que sufren o

han sufrido laenfermedad, profesionales de la unidad de Oncologia y coordinadora de
Asanog).

El taller se inida con laintervendén de la ponente, D2 Julia Garcia Bouzdn, quien con
apoyo de material audiovisual realiza una exposidon de los objetivos y estructura de
estos talleres, tras lo que paso a ofrecer informacion de caracter general sobre las
distintas enfermedades y sus cuidados. Finalizada |a ponendahubo una presentadon y
toma de contacto por parte de todos los asistentes, presentadon en la que se dio
conodmiento del momento de la enfermedad de cada miembro del grupo, tras esa
toma de contacto se abrié un coloquio en el que se expresaron algunas de las dudas y
preguntas mas frecuentes. En |a fase de coloquio tanto la ponente como la doctora
Alexia, miembro de la unidad de onco-hematologia pediatrica dieron respuesta a las
cuestiones planteadas. La reunion, que fue unaprimera tomade contacto, resultd muy
emotiva, y en la misma intervinieron tanto padres de nuevo ingreso, como padres en
situadon hospitalariay otros que ya estan en fase de seguimiento.
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La musi coterapia se muestra como una témic no intrusivay no adictiva, que ayuda al

padente a conseguir la salud usando experiendas musicales y la reladén que se
desarrolla a través de ellas. La musi@, herramienta prindpal del encuadre
musicoterapéuti co, posee determinadas caracteristicas constitutivas que utilizadas de
manera sistemati@ y dentifi@, permiten afrontar las necesidades del padente
pedidtri co y trabajar aspe ctos psicoldgi cos fundamentales.

Los objetivos esendales del proyecto son la restauradon, mantenimiento y mejora de
la salud mental v fisi @, contribuir a mejorar | os niveles de ansiedad, estrés y dolor de
los padentes,asi como favorecer el buen estado de animo para disminuir en lo posible
el tratamiento farmacol6gi co y el iempo de estan dah ospitalaria.

El proyecto se desarrolla en el Area de hospitalizadon del Servid o de Pediatria al que
se adscribe la Unidad de hospitalizaddn de Hematol ogia y Oncologia Pediatrica del
Hospital Ainico Universitario del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela y su area de consultas extemas, y sus destinatarios son, de forma
partcular y no exduyente, nifos y nifias oncoldgicos tratados en el Servido de
Pediatria del CHUS, en su condidon de padentes con enfermedades de media y larga
duradon.

Esta inidativa se pone en marcha gradas a la colaboradon desinteresada de “Casa
Baubo. Escuela Intemadonal de MuUsia y Musicoterapia. Creatividad, educdon,
investigadon y salud”, yala acdon voluntaria de | os profesionales responsables de |a
Esauela con su directora D2 Montserrat Lopez Merino al frente. D2 Montserrat Lopez
Merino, es profesora superior de musi@ y musicoterapeuta, espedalista en
musicoterapiay estados limitados o interrumpidos de la comuni@ddn yla condenda.
Presidenta de la APM (Asodadon Profesionales de Musicoterapia), Presidenta de
AGAMUS (Asodadon Galegade Musicoterapia) y Directora General en Casa Baubo.

Tras varios contactos con Casa Baubo, los trabajos para conseguirlaimplantadén de
estainidativase inidaron en el cuarto trimestre del a0 2014 con laelaboraddn delos
proyectos, yla presentaddn de los mismos a los responsables del Servido de Pediatria
y de la Unidad de Onco-Hematalogia Pedidtrica, a derre de este ejerddo el proyecto
cuenta con el benepladto de los profesionales del servido y el mismo ha sido ya
presentado a la Gerenda del CHUS, siendo su acogida muy favorable, por 1o que se
estima que la respuesta de la gerenda del complejo para su implantadon sera
positiva, y que tras finalizar los trdmites administrativos necesarios, el mismo podra
ponerse en marcha durante el primertrimestre de 2015

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

L)

|||||

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714



Con este proyecto pretendemos acerar alos nifios, en este @so hospitalizados o en
tratamiento, el @mpo del odo y el tiempo libre, ofertdndole a los nifios y nifias una
serie de actividades, de caracter artistico, que les propordonen los conodmientos,
actitudes y val ores necesarios para utilizar dela mejorforma posible su “odo y tiempo
libre“ en un entomo y dindmica de vida diferente al habitual.

Son objeto de este proyecto las actividlades de expresion plastica y literaria, en
reladon a ambas disdplinas, son muchas las actvidades que se podran ir
programando, y las mismas iran variando en fundon de las espedales drcunstandas
del nino hospitalizado, de forma que la posibilidad de partidpar en las diferentes
actividades no venga condidonada por las limitadones fisi cas, ni este condidonada por
un horario preestableddo, en cualquier caso todas las propuestas responden a unos
prindpios generales:

4 queel nin @ pueda desarrollaras en_cualquier momento del dia

¥ queel nin @ pueda desarrollaras en_cualguier ubi @ddn

4 queel nin @ tenga una motivadon adidonal que leindte a partidpar
4" queel nin@ tenga unaatenddn personalizada

Todas las actividades propuestas buscan potendar la imaginadon infantil busando
ayudar ala expresion plastica yliteraria de las historias que se silendan en las mentes
de los nifos durante el proceso de enfermedad y hospitalizadon, para ello se les
propordona el material necesario y la seguridad de que hacen algo valioso y de que
estan acompanados en el proceso creativo.

Actividades de expresidn plastia

El objetivo es proponer trabajos y actividades que el nifio o nifia pueda desarrollar
desde un punto de vista personal, y no sdlo copiar o imitar, se pretende potendarlas
cualidades que el arte yla plastica aportan a la educdon y desarrollo de |a persona a
través del proceso creativo. Darlaposibilidadalos nin os y nifias de expresarse a través
del desarrollo y potendadon de sus facultades plasti aas, signifia abrines @mpos de
expresion y comunicadon, que los lleva, ademas, a fadlitar una maduradén a través
de actividades artisti cas.

Debido a las @racteristicas intrinse@s que presenta un hospital y los nifios y nifias
h ospitalizados, se tendran en cuenta las limitadones ala hora de elegir |l os materiales
con los que vamos a desarrollar las actividades, materiales y té mi cas deben adecuarse
a las capaddades y poten dalidades delos ninos y al espado en el que van a desarrollar
las actividades, se evitaran en todo momento la utilizadon de materiales peligrosos,
tanto por sus componentes como por el tipo de manipuladodn.
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Son incentivos y motivadones adidonales para potendar la partidpadon en las
actividades:

4" La celebradon de con cursos de:

& Creadonesy composidones pictorias
& Creadones con materiales, papel, @rton, pastas modelables, etc.
& Creadones con materiales red dables

4 La planifi@don de talleres grupales en los que contar con la asistenda de
espedalistas en cada una de lastécni s o actividades.

Actividades de expresion literaria

Este tipo de actividades son todas las reladonadas con las formas de expresion que
utilizan la palabra, y basi@mente la lectura y la escritura. A través de la lectura de
textos bien selecdonados para los diferentes grupos de edades se potendara el
enriquedmiento del voabulario favoredendo asi la comprension oral y la expresion
escrita. Con la escritura creativa poten damos el conodmiento y el uso del lenguaje, la
escritura creativa pemitird a los nifios explorar mundos magicos que le ayuden a
evitar el aburrimiento y a potendar su imaginadon y creatividad, y la narrativa
contribuird al conodmiento de la realidad de una forma mas amena y cercana
fadlitando su integraddn y enfrentamiento con la enfermedad de una manera mas
positiva. Sonincentivos y motivadones posibles para el desarrollo de estas actividades

4" Conaursosliterarios en diversas modalidades

<" Talleres grupales en los que contar con laasistenda de espedalistas que motiven e
incentiven alos nifios, Cuentacuentos, creadones literarias de todo tipo, cuentos,
notidas, etc.

Los trabajos para conseguir laimplantadon de esta inidativa se inidaron en el cuarto
trimestre del afio 2014 con la elaboradodn de los proyectos, y la presentadon de los
mismos a los responsables del Servido de Pediatria y de la Unidad de Onco-
Hematologia Pedidtrica, a derre de este ejerddo el proyecto centa con el
benepladto de |os profesionales del servido y el mismo ha sido ya presentado a la
Gerenda del CHUS, siendo su acogida muy favorable, por lo que se estima que la
respuesta de la gerenda del complejo para su implantaddn sera positiva y que tras
finalizar los tramites administrativos necesarios el mismo podra ponerse en marca
durante el primer trimestre de 2015.
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El objetivo del proyecto esla organizadon, en la planta de hospitalizadon del complejo
hospitalario de Santiago, de una serie de actividades destinadas a los ninos
h ospitalizados con motivo de las fechas navidehas, asi como recabar las autotizadones
necesarias para la organizadon de estos eventos, a estos efectos miembros de la Junta
Directiva de Asanog se reunieron con el jefe del servido de pediatria, la directora de la
esauela Camilo José Cela y la supervisora de la planta de hospitalizadén de la unidad
de onco-hematologia pediatria del CHUS, quienes dieron su aprobadoén para el
desarrollo del Proyecto.

Durante el mes de Noviembre se desarrollan talleres de manualidades en los que | os
nif os trabajan en la confecdon de material aemplear en la decoradoén de la planta de
pediatria y en la salade consultas externas. A su vez se convoc un concurso de dibujo
de postales navidehas para lo que se le fadlita a todos los nifios partidpantes el
material necesario

Durante los primeros dias del mes de Didembre personal y voluntarios de la Escuela
Camilo José Cela y de Asanog instalan la decoraddn navidefia de la planta de
h ospitalizaddn, a su vez madres y abuelas de la Asodaddn se encargan de la
decoraddn de la sala de consultas externas y del hall de entrada al complejo
h ospitalaro
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El Jueves 11 de Didembre el jurado compuesto por el Dr. José Maria Martindn San chez
, D2. Ruth Gémez Vazquez, D2. Ana Rocha Conde y D. Gonzalo Autran Castel, se reunid
para valorar los trabajos presentados al primer concurso de postales navidenas de
Asanog. Tras deliberar en reladon a los trabajos presentados durante algo mas de
media hora, el jurado selecdono los seis trabajos ganadores, y de entre estos, el que
seraimagen de las postal navidefia de Asanog, el trabajo de Carolina Bea Martinez de 7
anos.

Asanog disefia una postal navideiia cuyo motivo central es el dibujo de Caroling, la
postal se emplea para felidtar las fiestas, y se distribuye por medios electrénicos a
todos los sodos, colaboradores y amigos. A la vez se publica en el perfil y pagina de
Facebook de la Asodadon parafelidtarla Navidad a todos los amigos y seguidores de
Asanog en |las redes sodales.
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El Viernes 12 de Didembre todos los nifos y familias ingresadas disfrutaron de la
actuadon del mago Rafa. El joven ilusionista lucense que cuenta con una amplia
experiendaen el mundo del ilusionismo, ofredd un espectdculo mezda de diversion y
sorpresa, y de la mano del mago Rafa nuestros pequefios héroes ingresados
conoderon un mundo de magia y fantasia. El mago lucense durante toda la actuadon
hizo gala de un humor cer@ano y cotidiano que hizo las delidas pequenos y adultos.

El Martes 16 de Didembre los cuentos ylas historiasinvadieron el aula dela escuelade
la mano de Celso Femandez Sanmartin, ademas de poeta, uno de los mejores
narradores gallegos del momento. Los cuentos de Celso, basados en su conodmiento
familiar y en su convivenda con mayores, cautivaron a los pequefios y mayores que
tuvieron la oportunidad de disfrutar de sus narraciones, la inteligenda y el humor que
enderran los auentosy las historias de este cuentacuentos se convirtieron en el mejor
de los medi camentos, y al menos por unashoraslas risasfueron las protagonistas en la
planta de on cologia.
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El Miércoles 17 de Didembre el aula de la planta de on cologia fue el escenario de la
entrega de premios a todos los partidpantes en el concurso de postales navidefas
convocado por Asanog.

De las manos del jefe del servido de pediatria, Dr. Martindn, de la supervisora de
planta, D2 Ana Rocha, de la presidenta de la Fundaddn Andrea, D2 Charo Bara y del
presidente de Asanog D. Gonzalo Autran, todos los partidpantes en el concaurso de
postales redbieron un regalo patrodnado por la Asodadodn, los seis trabajos
ganadores redbieron ademas un predoso reloj cortesia de Joyeria Jael. A la entrega
asistieron un buen numero delos nii @s que tomaron parte en el conaurso.
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Tras la entrega de premios del concurso de postales y en una inidativa conjunta de
Fundaddn Andrea y Asanog los jugadores del Rio Natura Monbus Obradoiro, Pepe
Pozas, Fran Cardenas, Juanjo Triguero, Rafa Luz y Maxi Kleber visitaron la planta de
h ospitalizaddn del Servido de Pediatria. Los jugadores entregaron a los nifios los
juguetes recaudados por el dub con lainidativa del Partido Solidario en el encuentro

contra el Tuenti Movil Estudiantes, asi como otros obsequios firmados por toda la
plantilla.

Como todos los afios la planta contd con la visita de los Reyes Magos y en esa noche

tan espedal para todos los nii@s, sus majestades no se olvidaron de los nihos
ingresados
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Constituiruna Asodadodn solida, con reaursos, y con capaddad de contribuir de forma
efectiva constituye otro prindpio, o idea fundamental, que inspira el tercer programa
del Plan Director, el Programa Sumamos. Definidos los programas que surgen de |l os
objetivos fundamentales de la Asodadon, basta una simple lectura de sus prin dpios
para conduir que, para su desarrollo resultardaimpresdndible disponer de los recursos
necesarios, sin dichos recursos, los objetivos de ambos programas devendrian en
inal @nzables. La respuesta del Plan a esta necesidad es laimplantaddn del programa
Sumamos, instrumento que busc aglutinar todas las inidativas orientadas a la
obtenddn de los recursos humanos, materiales y economicos, necesarios para el
correcto desarrollo de los proyectos de acdon directa e indirecta. A este programa se
recogen todas las inidativas reladonadas con el fomento del asodadonismo,
patrodnadores, colaboradores, eventos, etcétera

Por otro lado impresdndible recordar que Asanog es una asodadon de redente
constitud 6n y con es@sos recursos, por eso redoblar esfuerzos en la @ptadon de los
recursos necesarios ha sido un objetivo prioritario de este directiva desde que se hizo
cargo de la Asodadodn, a este respecto se detallan algun os de los actos y eventos mas
significativos, todos ellos con un objetivo comUn captar los recursos necesarios, Si
olvidar que por tratarse de actos de caracter publico han constituido ha su vez una
excelente plataforma para dar a conocer la Asodadon en diferentes puntos
g eog rafi cos de la comunidad.

ITORNEO BENEFICO DE PADEL
| DESFILE BENEFICO INFANTIL

I TORNEO BENEFICO DE GOLF
ASANOG

EVENTOS
2014

CONCIERTO A BENEFICIO DE ASANOG,
REAL CLUB NAUTICO DE VIGO

TALLER DE CORONAS NAVIDENAS

OTROS EVENTOSy ACTIVIDADES
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I TORNEO BENEFICO DE PADEL

AMBITO: Carballo y Comarca de Bergantinos
FECHA:08/10 de Agosto de 2014 @
DIRECTOR DEL PROYECTO: José Luis Morgade Mahana

OBIJETIVOS, DESARROLLO Y EVALUACION:

La finalidad del evento es la recaudadon de fondos para la finandadon de los
proyectos de la Asodadon, ala vez que se hace una labor de difusion de | os objetivos
de la Asodadodn en la comarca de Bergantifios, y se potenda la incorporadon de
nuevos sodos colaboradores.

El | Tomeo Benéfico de Padel afavor de la Asodadon de ayuda a nifios on coldgi cos de
Galidase celebro alo largo del fin de semana del 8 al 10 de Agosto en lasinstaladones
del Club 3D3PADEL de Carballo. Durante todo el fin de semana, se disputaron mas de
50 partidos de padel con motivo del torneo, para la disputa de los encuentros,
3D3PADEL puso a disposidon de Asanog, de manera exdusiva, todas sus instaladones,
2.200 m2, y entre ellas su pista panorami@. La celebrad 6n del torneo ha sido posible
gradas a la desinteresada colaboradon de 3D3PADEL, y la implicaddn personal en el
desarrollo del evento de su gerente, Rubén. 3D3PADEL no solo ha donado
integramente todo lo recaudado porlasinscripdones en el tomeo, sino que ademasha
cerrado en exdusiva el Club para la celebradon del evento, ademas de sufragar | os
gastos de trofeos y aperitivos. El evento resulto extraordinariamente positivo, h o solo
desde un punto de vista econdmico ya que la Asodacion gradas ala generosidad de
3D3PADEL haingresado unaimportante cantidad de dinero, sin o extraordinariamente
enriguecedor, ya ademas de dar a conocer la Asodaddn y de sensibilizar a los
asistentes al torneo, se ha tenido la oportunidad de conocer personas como Rubén,
cuyo grado de implicadoén ha resultado extraordinario, | o que nos llena de esperanzas
en reladon a poder repetir la inidativa, y para el proximo ano poder celebrar una
segunda edidon de este tomeo.
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| DESFILE BENEFICO INFANTIL - -
o TR
AMBITO: Corufia Desfile Benefico
FECHA: 04 de Octubre de 2014 INFANTIL

DIRECTORA DEL PROYECTO: Lorena Collazo Morgade 2 g 0 « B
COLABORADORAS: Verdnic Vazquez Diaz

Mercedes Fernandez Baleato s 0
OBIJETIVOS, DESARROLLO Y EVALUACION:

Los objetivos del evento, recaudar fondos parala finandadon de los proyectos de la
Asodadon yla difusion de | os objetivos de |la Asodadon en la dudad de A Coruna, ala
vez gue se potenda laincorporadon de nuevos sodos colaboradores.

El Centro Civico de Os Mallos, cedido parala ocasion por el Excmo. Ayuntamiento de A
Coruiia, acogio el | Desfile Benéfico de Moda Infantil a favor de ASANOG. La galg,
presentadapor Ana Iglesias, se convirtio en unagran fiesta para todoslos presentes. El
publico asistente, algo mas de tresdentas personas, agoto el aforo del teatro del
centro civico para disfrutar del pase de los disefos de moda infantil de las firmas,
Noyma Infantil, Mi vestido encntado, Bonequinas de Papel y Lorena Bardela, un
evento en el que los verdaderos protagonistas fueron los mas de 40 nifios que
presentaron las colecdones, entre los cuales se encontraban algunos de nuestros
pequenos heroes. La gala fue amenizada con las actuadones del grupo infantl
Pirilampo, y la simpatia de la Dr. BIP de la Fundaddén Theodora, quien ademas de
entretener entre bastidores alos mas pequeiios, lleno el escenario de alegria y buen
humor, hadendo reir a @rcjadas a publico y organizadoén. El broche de oro de lagala
tuvo lugar con el sorteo de regalos donados por diversas firmas comerdales, entre | os
que figuraban una camiseta del jugador del Deportivo Isaac Cuen ca, firmada por todos
los jugadores dela plantilla.

Un total de 24 personas voluntariasintervinieron en la organizadon del desfile, y bajo
la coordinadon de la directora de este proyecto se encargaron de todos los detalles
necesarios para que el evento resultase todo un éxito. En el desarrollo de lagala, entre
nifios y adultos, tomaron parte mas de 60 personas, el publico asistente agoto la
totalidad de las entradas correspondientes al aforo del teatro 300, y en larifa benéfia
se vendieron mas de 700 papeletas para tomar parte en el sorteo de un total de 37
regalos cedidos por diferentes empresas y particulares.

El resultado del evento ha sido altamente positivo y no solo desde un punto de vista
econdmico, ya que la Asodadon no solo haingresado una importante cantidad de
dinero, sino que ademas el desfile ha supuesto una gran oportunidad para difundir y
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dara conocerla Asodadon y sus objetivos gradas a laamplia reperausion que tuvo en
los medios de comunic@doén que trataron lanotidaen diversos reportajes, tanto antes
como después de lagala
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Il TORNEO BENEFICO DE GOLF ASANOG.

AMBITO: Ourense

FECHA DE CELEBRACION: 12 de Octubre de 2014.
DIRECTOR DEL PROYECTO: Catalina Cadaya Cadavid.
LUG AR: Montealegre Club de Golf.

N2 DE PARTICIPANTES: 69

NUMERO DE PATROCINADORES: 14.

OBIJETIVOS, DESARROLLO Y EVALUACION:

Los objetivos del evento, recaudar fondos para la finandadon de los proyectos
de la Asodadon, la difusion de los objetivos de la Asodadon en la dudad de Ourense,
ala vez que sepotendalaincorporadon de nuevos sodos colaboradores.

Por segundo afo consecutivo, y con la colaboraddn del Montealegre Qub de
Golf, se ha celebrado en Ourense el || Tomeo Benéfico de Golf a favor de ASANOG,
evento espedalmente signifi@tivo para esta Asodadon habida cuenta que la primera
edidon, celebrada a finales de 2013, constituyo el primer evento de relevanda
celebrado a favor de ASANOG. En el torneo seinscribieron un total de 73 partidpantes,
y de estos 69 tomaron parte en el Tomeo, inidandosela salidade los recorridos a las 9
de la manana del Domingo en grupos de 4 jugadores y en intervalos de 10 minutos,
procedimiento que se repitid en la tarde inidandose las salidas a las 13:40 horas.
Debido al alto nUmero de jugadores la competiddn finalizo a ultima hora de la tarde,
inidandose la entrega de premios y el posterior sorteo de obsequios a las 20:00.
Finalizado el sorteo, los responsables del Qub, partidpantes y miembros de ASANOG,
tuvieron oportunidad de compartir un aperitivo que sirvi6 para dara conocer a todos
los asistentes los objetivos y lalabor dela Asodadon.

La valoradon del Il Torneo de Golf Asanog es muy positiva, la prevision del tiempo de
los diasanterioresal Tomeo era de lluvialo que hizo que varios partidpantes an ulasen
suinscripdon, aun asi el nivel de partidpadon fue alto teniendo en cuenta que el nivel
de partidpadon medio en el dub, cuando se trata de torneos benéficos en condidones
climatologicas nomales, es de alrededor de 80 partidpantes, segln estimadon del
Presidente del Comité de Competidon, D. Carlos Criado, de no haber tenido ese
prondstico meteoroldgico, se habrian al@nzado con toda probabilidad los 100
partidpantes. Con todo el resultado ha sido altamente satisfactorio, ya que la
recaudadon de fondos superd la dfra del | Torneo Benéfico, y sobre todo porgue,
tanto el dub, como los patrodnadores y los jugadores manifestaron su voluntad de
celebrarunanuevaedidon parael proximo ano.

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGCICOS DE GALICIA

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714




ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

L)

Gnnuertn Beneflm

MEMORIA DE ACTIVILADES 20714



ASOCIACION DE AYUDA A NINOS ONCOLOGICOS DE GALICIA

CONCIERTO A BENEFICIO DE ASANOG, REAL CLUB NAUTICO DE VIGO
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Los objetivos del evento, recaudar fondos parala finandadon de los proyectos de la
Asodadon, la difusion de los objetivos de la Asodadon en la dudad de Vigo, a la vez
gue se potendalaincorporadon de nuevos sodos colaboradores.

AMBITO: Vigo

FECHA DE CELEBRACION: 20 de Didembre de 2014.
DIRECTOR DELPROYECTO: Gonzalo Autran Castel
LUG AR: Real Qub Nautico de Vigo

OBIJETIVOS, DESARROLLO Y EVALUACION:

En la noche del Sdbado 20/12/2014 Asanog celebro su primer evento solidario en la
ciudad de Vigo. Durante mas de dos horas Kike Carrera y Juan Rey, integrantes del
grupo acustico EL SINDROME DE PENNY LANE, cautivaron a todo el publico con un
variado repertorio. El directo de este grupo consiguio llenar el aforo del loal cedido
por el Real Qub Nautico de Vigo que era de 300 personas. A partir de las 2:00 h dela
manana y hasta las 4:00 h, los hermanos Edu y Najo Romero de Rmusicadjs pin charon
musi@ para los mas jovenes cerrando una gala que ha sido un importantisimo
trampolin para dara conocerla Asodadon en la dudad de Vigo.

El resultado del evento ha sido altamente positivo, tanto econ dmi@amente como a
nivel de difusién y mediatico, gradasa la personal implicaddn de Kike, Juan, Edu, Najo,
y a la colaboraddn del Real Qub Nautico de Vigo, Diputaddn de Pontevedra y Onda
Cero, la Asodad on hatenido laoportunidad de darsea conocer en la dudad de Vigo.
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TALLER DE CORONAS NAVIDENAS

AMBITO: Vigo
FECHA DE CELEBRACION: Noviembre y Didembre de 2014. -
DIRECTOR DELPROYECTO: Ana Barreras Garcia-Reboredo a'*'a'mjg

OBIJETIVOS, DESARROLLO Y EVALUACION:

Los objetivos de la actividad, recaudar fondos para la finandadon de los proyectos de
la Asodadon.

Un grupo de voluntarias solidarias residentes en la dudad de Vigo pusieron en marcha
en fecha 12.11.14 un taller de confecddn de coronas navideias elaboradas con
material reddado al que pusieron punto y final el dia 23.12.14. La inidativa de estas
voluntarias que nadod sin mas pretension que colaborar con la Asodadon, resulto un
rotundo e inesperado éxito, tanto de recaudadodn, como de difusion de la Asodadon
en la dudad de Vigo.

Durante este periodo un grupo de 8 voluntarias confecdonaron, de forma totalmente
artesanal y con material reddado, mas de 175 coronas havidenas, y solo la falta de
tiempo impidid alanzar mayores dfras de ventas, ya que las petidones superaron con
creces la capaddad de fabricaddn de nuestras voluntarias.
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OTROS EVENTOS y ACTIVIDADES

Mercadillos VIRA

Cuando las hermanas Viruka y Ana Barreras deddieron crear una firma dedicada a la
ropa de bebe, VIRA Costura y Punto, acompanaron su dedsion de otra de caracter
solidario, destinar una parte de sus benefidos a la Asodadon de Ayuda a Ninos
Oncoldgicos de Galida, convirtiendo asia VIRA en el primer colaborador permanente
de ASANOG.

Desde su creadon VIRA ha venido comerdalizando sus creadones en varios
mercadillos destinan do parte de la recaudadon obtenida a ASANOG, esa labor se ha
ido intensifian do en los Ultimos meses del aio en los que la firma ha partidpado en
diversoseventos.

Abril de 2014 mercadillo solidario en el Restaurante La Comidilla (c/Palma-Vigo)

Agosto de 2014 mercadillo en el Playa-Club de Nigrdn (Panxon) donde se celebro el
primer ‘Islas Cies Market by ELEPHANT & CASTLE’ .
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Noviembre de 2014 mercadillo redmadre, outlet solidario en la Estacion
Maritima de Vigo

Diciembre de 2014, Rastrillo benéfico Aldeas Infantiles celebrado en la
Estacion maritima de Vigo

Master Class Solidarias

Bajo el lema "ponte en formasolidaria" durante el
mes de Didembre se celebraron en las
instaladones del Complejo Deportivo de AQA CDU
Vigo y Ourense un serie de master dass solidarias
a favor de Asanog, estainidativa es consecuenda
de la personal implicadén de la familia de uno de
nuestros pequenos valientes, y su finalidad,
rec@udarfondos parafinandarlos proyectos de |a
Asodadon.
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Bandanas KIMO KAP

Los kimokap son gorros-bandanas solidarios, que se regalan alos nin@s on colégi cos, y
gue son confecdonados por personas solidarias en diferentes puntos de Espaia,

cualquiera puede colaborar en su proyecto, bien confecdonando los gorros, bien

donando telas.

ASANOG se ha sumado a su inidativa solidaria, y se encargara de evaluar las
necesidades de gorros-bandanas entre los padentes del CHUS, numero de kimos y
tallasnecesarias, asi como de efectuar su entrega en consultas externasy en la planta
de oncol dgica del CHUS, este ano la distribud 6n se ha efectuado en los meses de Julio
y Octubre

Donaciones de Material

A lo largo del aio se han redbido diversas donadones de material y juguetes
destinados alas actividades y proyectos en desarrollo
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Resumen del aio
2014 en titulares
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Resumen delaino 2014 en titulares

Abril, Mayo yJunio de 2014

% Laasamblea de Asanogrenuevasu junta directiva

¥ Sepublica el primernumero del boletin de noticias de Asanog

% Lajuntadirectivase presenta ante los responsables del CHUS

% Secelebralaprimerareunidn dela nuevajunta directiva

% Se inidan los trabajos para la implantacion de un proyecto de atenddn directa en
situacion hos pitalaria

¥ Asanogcumplesusegundo afio de existenda

% Lajuntadirectivase relne conelgerente delareasanitaria integrada de Santiago

& Lajuntadirectivase relne en las instalaciones del Chus

¥ La gerenda de gestion integrada de Santiago y Asanog firman un acuerdo de
colaboraddn

% Comienzan los trabajos para la elaboraddn de una guia de gestiagn del voluntariado de
Asanog

& "Merce"serala directora del proyecto de atencidn directa ensituaddn hos pitalaria

Julio, Agosto y Septiembrede 20 14

% Seinician los preparativos para la celebracion del | Torneo benéfico de padel Asanog

¥ Asanogrenueva la imagen de sus programas

% Laasociaddn proyecta celebrar un desfile benéfico

% Asanogterminalaredacddn de un nuevo proyecto “talleres informativos”

¥ EllTorneo Benéfico de padel celebrado afavor de Asanogfue todo un éxito

% Comienzala distribucidn de las bandanas de kimo-kap

% Lajuntadirectivase relne en las instaladones del chus

% Asanogserelne con la jefe delservido de voluntariado gallego

& Elproximo 12 de octubre tendra lugar el Il torneo benéfico de golf Asanog

¥ Comienza la venta anticipada de entradas y se ultiman los detalles del | desfile
benéfico infantil afavor de Asanog

Octubre, Noviembrey Diciembre de 2014

¥ Asanogserelne con lajuntalocal de santiago de la AECC

¥ Asanogserelne coneljefe delservido de pediatria del chus Dr. Martindn

& El centro civico de los mallos en A Corufia alberga el | desfile benéfico infantil a favor
de As anog

¥ Asanogllega alsodo nimero dos centos

% ElMontealegre club de golf acoge el Il torneo benéfico de golfa favor de As anog

% Elartsta Ourensano CesarPrada cede una desus obras a Asanog

% Lajuntadirectivase relne en Ourense

¥ Asanoginicia los trabajos para laimplantacidn de un proyecto de musicoterapia en el
CHUS
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¥ Asanogesta trabajando en la implantaddn de un nuevo proyecto presencial orientado
alodoytiempo libre de los nifios oncoldgicos

% Finalizan los trabajos de redaccion del manual de gestion del voluntariado de Asanog

% Nueva colaboraddn de Asanog con la inidativa de kimo-kap

& Reunidn extraordinaria de la junta directiva

% La obra sodal de la Caixa contribuye con una importante donacidn a financiar los
proyectos de la Asodacidn

¥  Asanoghbuscasensibilizaralasodedad en la lucha contra el cancer infantil

% Lafan page de Asanogllega al me gusta 1250

% Lajuntadirectivase vuelveareunirensesionextraordinaria

% Los proyectos "talleres de musicoterapia" y "arte desde el hospital"se remiten a los
respons ables dinicos del Chus

¥  Miembros de Asanog finalizan el curso "o papel do voluntariado nas instituddns
hos pitalarias 2014"

%  Se celebralaprimera mesa detrabajo inter as ociaciones

¥  Asanogse relne conelgerente del Chus

% Voluntarias de Vigo ponen en marcha una accidn solidaria encaminada a recaudar
fondos parala Asociaddn

% Nuevareunidn de la junta directiva

%  Asanogsolidta la inscripcidn de la Asodacion en el registro de entidades de accidgn
voluntara de Galida

¥ Nuevo reportaje de Asanogpara conciendaralasodedad

% Se fija la fecha y se inidan los preparatives para la celebracion del primer taller
informativo para nin@s y familias .

& El club ndutico de Vigo sera el escenario en el que Asanog organizara un conderto
benéfico

%  Se celebra el primertaller informativo para nin@s y familias.

% LaXunta de Galicia acuerdalains cripddn de Asanog en el registro de accign voluntaria
de Galida

¥  Asanogserelne de nuevo con lagerenda del chus

¥ Mas de trescientas personas disfrutaron en el conderto organizado en el real club
nautico de Vigo

% Nueva comparecencia de Asanog en los medios de comunicacidn

% Finalizalaacddnsolidaria de confecddn de coronas navidefias

% La planificaddn de los actos navidefios es el eje central de la reunidn de la junta
directiva de 15.11.2014

& Seconvoc el primer concurso de postales navidefas de Asanog

% Launidad de onco-hematologia pediatricase viste de gala para redbir la navidad

¥ El jurado del concurso de postales navidefias se relne para elegir los trabajos
ganadores

% Eldibujo de Carolina postal de felicitacidn navidefia de Asanog

% Laplanta de hos pitalizacion de oncologiase llena de sonrisas y magia

& Lafantasia de los cuentos llega al Chus de la mano de Cek o FernandezSanmartin

% Asanogentregalos premios desu concurso de postales navidefas
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Galeria de Agradecimientos

Son mucas las personas y empresas que han contribuido a lo largo del aino al
desarrollo de los programas y actividades de ASANOG, a todos ellos queremos
agradeceres su ayuda, sin su colaboradon esta Asodad 6n no seriaposible.

Nuestra maxima gratitud para:
¥ Todo el personal de las unidades de on cologia pediatri ca de Galida

¥ Todos nuestros sodos y todas aquellas personas, empresas y entidades que con su
aportadon han contribuido al mantenimiento yfundonamiento de Asanog

¥ Los voluntarios que han contribuido en las diferentes actividades de la Asodadon,
y los que contribuyen con su esfuerzoalagestion dela organizadon

¥ A todos los medios de comunicadon que se hacen eco de las notidas de la
Asodadodn contribuyendo asi a darlaa conocer

¥ A las familias involucradas en la gestidn y organizaddn de la Asodaddn por su
constante dedi@don al sostenimiento y credmiento de ASANOG

A continuadon las firmas que de un modo u otro han contribuido con el sostenimiento

de la Asodaddn y sus proyectos durante el Ultimo afno, rogamos disculpas si por
omision no figura alguno de los logotipos de las firmas colaboradoras.
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Obra Social
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A esta memotia que se presenta hemos pretendido hacer balan ce de lo que han sido
nueve meses deintenso y arduo trabajo. En la misma se recogen los resultados y el
desarrollo del proyecto asodativo, se justifican los proyectos y las actividades que se
han impulsado, y se realiza una evaluadon de los proyectos que se han inidado
fadlitando datos cuantitativos y cualitati vos.

Para una organizadon como Asanog, que apenas estainidando suandadura, el @amino
no esfadl, pese a todo el balan ce de este afo resulta esperanzador, en escasos meses
la Asodadon ha sido capaz de establecer un sistema de gestion para las diferentes
areas de la organizadon, ha conseguido instituirse como un intedoautor de referenda
ante los responsables de la atenddn sanitaria al nifo oncolégico en el centro
h ospitalario de la comunidad con mayor numero de familias en tratamiento, a la par
gue se han normalizado las reladones institudonales de la asodadoén, y se han
estableddo unos @nales de comuni@don y cooperacion estables con las diferentes
personas e institud onesinvolucradas en laatendon al nifio on coldgico y su familia.

Pese ala coyuntura de la economia, y al escaso plazo del que ha dispuesto esta Junta
Directiva, los esfuerzos realizados en la captadon de recursos han permitido que la
Asodadoén haya al @anzado una situadon de estabilidad que le ha permitido afrontarla
puesta en marcha de diferentes proyectos de atendon directa al nino oncoldgico y su
familia.

Puestos los dmientos de la Asodaddn corresponde ahora consolidar los logros
al@nzados y afrontar una nueva etapa, e impulsar el credmiento de ASANOG, en esta
tarea pon dremos nuestro maximo empeno y esfuerzo, y en estalabor estamos seguros
de que podremos seguir contando con tu ayuda, ademas estamos convenddos que
cada vez seremos mas, gradas al trabajo de todos, y sobre todo a vuestro apoyo, esta
asodad on seguira credendo, con sus adertos y sus desadertos, pero siempre con un
Unico objetivo, el bienestar de nuestr@s nin @s.
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“\ https://asanog.org/socios/index.php

N

.. Porque tu eres una pieza importante
para nosotros, Unete y seremos mas
grandes, ayldanos a crecer..

iHAZTE SOCIOI

Siguenos en:

FACEBOOK

&
Asanog Nenos _ﬁ Asociacién de Axuda a Nenos
Onealdxicos Galicia Onceloxicos de Galicia
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