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apoyo
emocional, social, de ocio y rehabilitacion de

secuelas
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Origen de ASION

Declarada de Utilidad
Publica

Acreditada por
Fundacion Lealtad

36° Aniversario

Pertenecemos a:

ancer infantil

Federacion Espanola
de Familias

9 |PACENTES
CANCER

FAMMA

Cocemfe Madrid

Datos ASION 1989-2024

13.608 54.432

familias atendidas || personas atendidas

Nuestro objetivo es mejorar la
calidad de vida de los ninos, ninas
y adolescentes con cancer y sus
familias durante todas las fases
de la enfermedad, dentro y fuera
de los hospitales.

Nuestro ambito de actuacion es la
Comunidad de Madrid, sin
importar el origen o lugar de
residencia del nino o adolescente.

Trabajamos con los hospitales de
referencia en cancer infantil La
Paz, Nino Jesus, 12 de Octubre y
Gregorio Maranon.
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Asociacion Infantil
,Oncoldgica de Madrid

1991, se pone en marcha el Programa de Atencion Psicosocial y se consigue que los padres puedan acompanar las 24 horas a sus hijos durante la hospitalizacion.
1993, se Inicia el Programa de Ocio hospitalario con el apoyo de personas voluntarias.

1995, mediante un acuerdo con el Ministerio de Educacion se inicia el Programa de Ayuda Escolar a Domicilio con la colaboracion FUNCOE.

1997, adquisicion de un piso en la calle Reyes Magos que servira como sede de la asociacion y alojamiento familiar "Hogares ASION",

2000, comienza el Programa de Evaluacion y Rehabilitacion Cognitiva para valorar las posibles secuelas debidas a la enfermedad o a los tratamientos.

2002, se trabaja con los adolescentes enfermos de cancer como un grupo especifico que requiere de atencion y apoyo psicologico.

2003, se pone en marcha un Servicio de Fisioterapia para ayudar en la rehabilitacion de los menores con cancer y atender a los cuidadores.

2005, ASION se incorpora a FAMMA la Federacion de Asociaciones de Discapacidad de la Comunidad de Madrid y se inicia el Programa de Respiro Familiar.

2008 - 2012, se realiza el Proyecto de Cooperacion ASION-Guayaquil para ayudar a las familias y apoyar la creacion de la Unidad de Oncologia pediatrica del H.
Francisco Ycaza Bustamante.

2009, se inaugura el Centro de Ocio y Respiro Familiar Maria Guerrero que ofrece un espacio de vacaciones a las familias afectadas y un lugar para el ocio de
menores con cancer.,

2010, se crea el area cientifica, La hucha de Tomas, con el objetivo de apoyar la investigacion en las distintas areas sanitaria, psicologica, social, educativa, etc.
2011, el Programa de Evaluacion y Rehabilitacion Neurologica incorpora nuevas herramientas como la terapia asistida con animales y el deporte adaptado.
2013, se imparte el Primer Curso de Formacion para Profesionales de Atencion Primaria en colaboracion con la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

2016, se inaugura el Centro Integral de Atencion y Rehabilitacion para ninos, ninas y adolescentes enfermos de cancer para la evaluacion, valoracion vy
rehabilitacion de secuelas.

2018, la Comunidad de Madrid crea las Unidades de Atencion a Adolescentes Enfermos de Cancer, e iniciamos el trabajo en los hospitales La Paz, 12 de Octubre y
Gregorio Maranon.

2019, se registra la Guia de Fisioterapia un manual que recoge la importancia de incorporar esta disciplina a la atencion a los menores con cancer.

2020 -2021, afrontamos la grave situacion creada por la COVID-19 adaptando el funcionamiento de la entidad y los programas a las nuevas necesidades.
2022, se habilitan dos nuevos hogares para responder al aumento de demanda de alojamiento..

2023 participamos en la consulta de seguimiento de supervivientes de cancer infantil en el Hospital Universitario La Paz.

2024 Firmamos convenio de colaboracion para la puesta en marcha de una Consulta de Seguimiento al Superviviente de cancer Infantil en el H. 12 de Octubre
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Oncologica de Madrid

» Es la primera causa de mortalidad entre la poblacion infantil
por enfermedad.

» Se diagnostican unos 1.500 casos al ano en Espana. De
ellos, 650 se tratan en la Comunidad de Madrid.

» Los diagnosticos mas comunes en la infancia y adolescencia
son las leucemias, linfomas y tumores cerebrales.

» En Espana hay 44 centros hospitalarios de referencia para
cancer pediatrico, de los que 4 se encuentran en la

Comunidad de Madrid.
» El nivel de supervivencia se situa en torno al 80%, llegando

en algunos diagnosticos hasta un 907%.

» El cancer infantil afecta a todo el nucleo familiar y en todas
las areas.

» EL70% de los ninos, ninas y adolescentes que superan el
cancer lo hacen con algun tipo de secuela.

» Es importante el uso de una comunicacion respetuosa y un
lenguaje adecuado cuando se habla del cancer.
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LOGROS ALCANZADOS

Derecho de acompanamiento del nino
enfermo las 24 h. (1992)

Atencion educativa domiciliaria (2005)

Reconocimiento del cancer infantil en
planes y estrategias del cancer (2007)

Permiso retribuido para uno de los padres
para el cuidado del hijo enfermo (2011)

Edad pediatrica hasta los 18 anos (2015)

Unidades de adolescentes (2018)

Derecho al olvido (2023)

Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid

Familias que ayudamos a familias ASLO%

Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid

RETOS PENDIENTES

1 Registro nacional obligatorio de
tumores, de 0 a 18 anos

> Atencion multidisciplinar desde
el momento del diagnostico

3 Coordinacion entre Oncologia
Pediatrica y Atencion Primaria

4 Deteccion y rehabilitacion
precoz de secuelas

5 Sensibilizacion sobre las
necesidades y retos pendientes

6 Seguimiento al superviviente



Aﬁ% Familias que ayudamos a familias

Asociacion Infantil
Oncolégica de Madrid

REPERCUSIONES DEL CANCER INFANTIL

PSICOLOGICAS SOCIOECONOMICAS

ANISIEDAD DISMINUCION DE INGRESOS FISICAS ADAPTACION ESCOLAR
MIEDO AUMENTO DE GASTOS NEUROPSICOLOGICAS PROBLEMAS DE

DEPRESION REORGANIZACION PSICOLOGICAS RENDIMIENTO

NEGACION FAMILIAR SOCIALES FRACASO ESCOLAR

AISLAMIENTO SOCIAL
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Asociacion Infantil
Oncolégica de Madrid

PROGRAMAS

que desarrollamos para garantizar el
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- wTIEMBO apoyo necesario a los menores con
‘ cancer y a su familia

VOLUN 'ARIADRO

FORMACION E oy
INFORMACION /N

// :
APOYIC
EMOCIGNAL

SEGUIMIENTO
., EDUCATIVO

Complementan la intervencion de las
Instituciones publicas.

Desde el momento del diagnostico y durante todas

ATENCION Y,
las fases de la enfermedad. REHABILITACIO
Ny , N DE SECUELAS
Apoyo al nino enfermo de cancer y a toda la familia SOCIOECONO-
(padres y hermanos). MICO

Intervencion dentro y fuera de los hospitales.

Sin coste para las familias.

110 voluntarios y 19 profesionales
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Apoyo emocional

Proporcionamos a menores con cancer y sus familias el soporte psicologico necesario para afrontar el
impacto del diagnostico a lo largo de todo el proceso de la enfermedad.

Servicios y beneficiarios 2024 |

En 2024 nuestro equipo de psico-oncologia apoyo a 494 familias con un
total de 5.522 intervenciones.

» Apoyo psicologico hospitalario: 639 beneficiarios y 3,646
intervenciones.

» Apoyo psicologico en sede u online al menor afectado y a la familia:
124 beneficiarios y 570 intervenciones

» Terapias individuales Menores enfermos de cancer y familiares
(hermanos, padres y madres)

» Trabajo con grupos: adolescentes, padres, duelo.

» Seguimiento en las Consultas de Seguimiento al Superviviente:



. - . Familias que ayudamos a familias @
Apoyo socioecondémico s que ayucamos fails fston

Proporcionamos a las familias el apoyo social y econdmico necesario que les permita atender a sus hijos
en las mejores condiciones.

Servicios y beneficiarios 2024

En 2024 nuestro equipo de trabajo social apoyo a 601 familias.

» Hogares ASION. Se alojaron 120 familias, en un total de 5.911 estancias, evitando
1.710 hospitalizaciones.

» Apoyo economico. Facilitamos prestaciones economicas a 61 familias por un

importe total de 29.884,11 €.

» Informacion y asesoramiento de recursos publicos y privados, propios y externos.
» Respiro familiar en hospital, domicilio: 37 familias.

» Prestamo ayudas tecnicas (sillas de ruedas, camas articuladas, asientos ducha,..).

44 familias (50 prestamos).

» Vacaciones de respiro familiar: 5 familias (5 menores y 23 familiares).
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Rehabilitacion de secuelas

Proporcionamos a los menores la evaluacion, atencion y rehabilitacion de secuelas provocadas por la

enfermedad y/o los tratamientos. ,u/ Frzes
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Servicios y beneficiarios 2024

» Evaluacion de secuelas (fisicas, psicologicas, cognitivas y sociales)

» Rehablilitacion de secuelas: fisioterapia, psicoterapia, rehabilitacion
cognitiva, deporte adaptado, terapia asistida con animales, robotica

adaptada..

»En 2024 se han atendido 89 familias en el programa de evaluacion y
rehabilitacion neuropsicologica. Se han realizado 733 intervenciones

individuales y grupales.

» 38 menores han recibido atencion de fisioterapia, con 718 sesiones, y
10 han participado en Deporte Adaptado.




Familias que ayudamos a familias Aston

Seguimiento educativo

Ayudamos a favorecer la continuidad educativa para facilitar la integracion escolar, social y laboral una
vez superada la enfermedad.

Servicios y beneficiarios 2024

En 2024, han recibido atencion y seguimiento educativo 46 familias con 269
intervenciones.

» Orientacion a tutores.

» Adaptaciones curriculares.

> Informacion a los companeros.
» Apoyo de refuerzo extraescolar.

» Talleres de sensibilizacion en las aulas. En 2024 se realizaron 79 talleres de
sensibilizacion en centros escolares de todos los niveles (infantil, primaria,
secundaria, universitario) llegando con ellos a unos 1.800 alumnos y alumnas
de todos los cursos y niveles.

o

Y iy

ATty




Familias que ayudamos a familias Aﬂon

Ocio y Tiempo libre

Proporcionamos a los menores con cancer y sus familias experiencias de ocio que les permitan
relacionarse y mejorar su estado emocional mediante una intervencion profesional

Servicios y beneficiarios 2024

» Oclo hospitalario: Animacion en planta y en consulta.
En 2024, el programa de ocio terapeutico atendio a un total de
345 ninos, ninas y adolescentes en tratamiento y un total de
1,006 intervenciones.

» Oclo fuera del hospital: salidas ludicas, culturales, convivencias,
campamentos de verano.
Se realizaron 10 actividades con un total de 727 beneficiarios
(menores y familiares).
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Investigacion

A través de nuestra Area Cientifica La Hucha de Tomas, que incluye la investigacion clinica y la
psicosocial, perseguimos los siguientes objetivos: |

»Fomentar la investigacion del cancer infantil en Espana instando a las instituciones y
entidades publicas a trabajar en esta area.

» Impulsar la realizacion de ensayos clinicos u otras investigaciones sanitarias relacionadas
con el cancer infantil.

» Trabajar en la realizacion de estudios y trabajos que redunden en la mejora de la calidad
de vida de los ninos y adolescentes enfermos de cancer y de sus familias. LA HUCHA DE

/
» Apovyar el trabajo institucional en cancer infantil colaborando con la Oficina de - _Yb/\’\/\s
Coordinacion Oncologica de la Comunidad de Madrid, el Registro Nacional de Tumores
Infantiles y las Sociedades cientificas.

» Desde 2021 participamos de forma activa en las Consultas de Seguimiento
al superviviente con un equipo psicosocial compuesto por una psicologay
una trabajadora social que recogen informacion sobre la calidad de vida de

PSICOONCOLOGA ASOC. INFANTIL
ONCOLOGICA DE MADRID

los supervivientes. st "L SEGUIIENTOIDEL CANCER »
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Sensibilizacion, formacion e s que ayucamsafamiies Aslon

iInformacion

Ofrecemos a las familias en particular y a la sociedad en general informacion objetiva y cientifica sobre
el cancer pediatrico y los procesos que se derivan de la enfermedad:

» Material informativo sobre la enfermedad (guias,
revistas, comics, tripticos, videos..).

SOBREVIVIR
PARAVIVIR

» Jornadas, seminarios, mesas redondas.,..

e . . Ay REVISTA 2023
» Difusion en nuestra pagina y redes sociales.

» Participacion en jornadas.

» Colaboracion en entrevistas y articulos de prensa.

¥

Cancetf Infan
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REHABILITACION ONCOIOGICA PEDIATRICA
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Voluntariado

Mantenemos un grupo estable de personas formadas que colaboran en los programas de ASION
mediante una intervencion profesional, lo que hace posible la existencia de una red solidaria de apoyo a
las familias con hijos e hijas con cancer.
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Servicios 2024

» Oclo hospitalario.
» Ocilo fuera hospitales.
» Voluntariado corporativo.

» Actividades de sensibilizacion.

~~~~~

» Apoyo en oficina

» Actividades de recaudacion de fondos
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¢Nos ayudas?

Estas son algunas opciones de colaboracion

Nominas solidarias

Este programa permite a cada empleado
decidir con que aportacion quiere colaborar.
P.ej.. los centimos que “sobren” para tener
un numero redondo en el salario, pueden ser
donados a una ONG siempre que el
empleado asi lo desee.

T Z

Y.

Apadrina un proyecto

Pon el nombre de tu empresa a
una habitacion de una de
nuestras casas de acogida o a
uno de los despachos de
nuestro centro de rehabilitacion

Familias que ayudamos a familias Aﬂon

Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid

Desayuno solidario

Facilita un espacio y un
periodo de tiempo para que
los empleados disfruten de

un desayuno a cambio de
una donacion solidaria
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¢Nos ayudas?

Estas son algunas opciones de colaboracion

Donacion puntual Evento deportivo solidario Regalos solidarios
No hay donativo ni demasiado pequeno (Carrera, torneo de golf, torneo de padel, Puedes utilizarlos como regalos de
ni demasiado grande. Elige el proyecto masterclasses de spinning o zumba, etc. ). Navidad, y obsequios a
con el que mejor te identifiques y aporta participa en una actividad deportiva, proveedores y colaboradores,
tu granito de arena. Ademas, tu divirtiendote mientras contribuyes a una mostrando el compromiso de tu
donacion a nuestra entidad desgrava buena causa. empresa con la solidaridad.
fiscalmente. Podemos personalizarlos con el

logo o distintivo de tu empresa.
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Estas son algunas opciones de colaboracion

Dona tus productos Dona tus servicios Dona tu tiempo
. A“mentos’ productos de higiene © Consultoria, informétigqs, th. para Voluntariado corporativo.
limpieza, libros de texto, material escolar, adaptarnos a la atencion virtual, o
material de ocio, portatiles, tablets, actividades de ocio, sesiones de cine,
cascos, altavoces, etc. Tambien otro tipo asistencia técnica, formacion, limpieza,
de productos para realizar subastas reforma, etc.): El dinero que ahorramos lo
virtuales. Invertimos en ayudas directas a los ninos

y familias.
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Estas son algunas opciones de colaboracion

Campana de socios Loteria solidaria :Tienes una propuesta diferente?
Cuantos mas seamos, mas fuertes Ayudanos a distribuir nuestra Te escuchamos
seremos. Los socios representan la base y loteria solidaria dentro de tu
el pilar de la asociacion. empresa, entre tus familiares y

amigos.
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Familias que ayudamos a familias Aﬂo%

Asociacion Infantil
Oncologica de Madrid

Nuestro paraguas esta abierto a lineas de
trabajo y prioridades que podamos ver y atender
entre todos.

Somos familias, representantes de pacientes

que queremos unir nuestras fuerzas para dar

visibilidad y conseguir una mejor atencion al
cancer infantil y adolescente.
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