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BREVE HISTORIA DE ASPANOA

e 1988.- 60 padres de nifios oncoldgicos, alentados por el Dr. Pisén, fundan Aspanoa
(Asociacion de Padres de Nifios Oncoldgicos de Aragdn), estableciéndose su sede
social en Zaragoza.

e 1989.- Se inaugura la sede social en las proximidades del Hospital Infantil, en un
piso donde también se acoge a las familias desplazadas a la capital aragonesa en la
zona dedicada a alojamiento.

e 1990.- Por traslado del Dr. Pisén, la Unidad de Oncopediatria se tambalea. Por
movilizaciones de Aspanoa no solo se consigue continuar, sino que se logra la
incorporacion de dos médicos para la Unidad.

e 1991.- Aspanoa es declarada asociacién de ‘Interés Publico Municipal’ por el
Excmo. Ayuntamiento de Zaragoza.

e 1992.- Se superan los 1.000 socios que colaboran con la causa.

e 1993.- Inauguracidon del piso de acogida en Barcelona en las proximidades del
Hospital Valle de Hebrén para familias desplazadas por trasplante de médula ésea.

e 1994.- Compra en propiedad de la vivienda en Zaragoza, consolidando la seguridad
de atencidn y acogida para familias atendidas en Zaragoza.

e 1995.- Aspanoa es declarada de “Utilidad Publica”.

e 1997.- Concesidon a Aspanoa del premio de Santa Isabel de Portugal por la Excma.
Diputacién Provincial de Zaragoza, por la labor extra hospitalaria.

e 1998.- Se adquiere un local en la calle de Duquesa Villahermosa, que pasard a ser la
nueva sede de Aspanoa una vez concluyan las obras y el traslado. La sede anterior
pasara a ser Unicamente piso de acogida para las familias desplazadas.

e 1999.- Reconocimiento a Aspanoa por parte de la Direccion General de Bienestar
Social del Departamento de Sanidad como “Entidad de Interés Social”.

e 2000.- Ocupacioén de la nueva sede.

e 2002.- Entrega del documento de concesidn de unos terrenos cedidos por el
Ayuntamiento de Almudévar a Aspanoa.

e 2006.- Reconocimiento a Aspanoa por parte de Ayuntamiento de Zaragoza como
entidades de ‘Interés Ciudadano Municipal’.

e 2012.- Inauguracion de la Residencia de AlImudévar.

e 2013.- Conmemoracion del 25 aniversario de Aspanoa.

e 2014.- Aspanoa, junto con la Obra Social de Ibercaja, amplian la planta de
Oncopediatria.

e 2016.- Premio Aragoneses del Afio, otorgado por “El Periédico de Aragdén”

e 2016.- Premio José Antonio Labordeta, otorgado por la Fundacién José Antonio
Labordeta en la categoria de “Valores Humanos”.
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1. ASPANOA

1.1 QUIENES SOMOS.

Aspanoa es la Asociacion de Padres de Nifios Oncoldgicos de Aragdn. Fundada en 1988
y declarada de Utilidad Publica, su objetivo principal es mejorar la calidad de vida de
los nifos con cadncer, asi como apoyar a sus familias.

Aspanoa es una organizacion sin dnimo de lucro y que pertenece a la Federacién
Espanola de Padres de Nifios con Cdncer, compuesta por otras 18 asociaciones
repartidas por todo el territorio nacional. SulJunta Directiva estd compuesta por
padres afectados, que no reciben remuneracién alguna al actuar como voluntarios.
Aspanoa es una ONG sin afiliacidn politica y aconfesional.

Cada afio, Aspanoa ayuda a una media de 45 nifios aragoneses, riojanos y sorianos a
los que se les acaba de diagnosticar un cancer. A ellos hay que sumar a todos los que
estdn en alguna fase del tratamiento y los que han conseguido superar la enfermedad,
pero estan recuperdndose de las secuelas. Por ello, estamos hablando de que Aspanoa
apoya a mas de 150 familias al afio.

1.2 ZONA DE ACTUACION.

Aspanoa trabaja en el Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza, centro de referencia
para el tratamiento contra el cancer infantil en todo Aragdn, La Rioja y la provincia de
Soria. La Asociaciéon dispone de despachos en este centro hospitalario y sus
profesionales trabajan en estrecha colaboracién con el equipo médico del Hospital.

La sede central de Aspanoa se encuentra en un local ubicado en la calle de Duquesa
Villahermosa nuimero 159 de Zaragoza. Cuenta con tres plantas en las que quedan
distribuidas la atencién e informacion general, la atencidn psicoldgica y social, el Club
de Tiempo Libre, las actividades de voluntariado, el taller de musicoterapia, el servicio
de fisioterapia, las zonas de reunidn para los distintos grupos de apoyo, etcétera.

Aspanoa dispone también de un centro de ocio y descanso en Almudévar (Huesca),

donde se desarrollan los campamentos de los nifios oncolégicos, se organizan jornadas
de descanso y convivencia para las familias, etcétera.
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2. PROGRAMAS DE ACTUACION.
2.1 ALOJAMIENTO PARA LAS FAMILIAS DESPLAZADAS

2.1.1 Piso de acogida en Zaragoza.

Aspanoa cuenta con una vivienda en propiedad de 124 m2 dedicada a residencia para
las familias que tienen que desplazarse hasta Zaragoza para que sus hijos reciban
tratamiento. Consta de una cocina con terraza-lavadero, cinco dormitorios con dos
camas cada uno, tres cuartos de bano (uno de ellos completo) y un salén con TV.

Direccion del piso de Zaragoza: C/ Menéndez Pidal, 3.

Durante 2016, la ocupacidn de la vivienda por familias desplazadas ha sido la siguiente:

N2 de familias desplazadas.............ccceeuuuuee. 15
N2 de estancias.....ccccceeeeiiirirreennnisisnnnnnnnnnnnens 318

2.1.2 Desplazamientos fuera de la Comunidad Auténoma.

Asimismo, todas aquellas familias que necesiten desplazarse fuera de nuestra
Comunidad Auténoma con el fin de recibir otros tratamientos pueden contactar con la
trabajadora social de Aspanoa, quien les ayudara en la busqueda de alojamiento en la
ciudad de destino sin coste alguno para ellas, gracias a los acuerdos alcanzados con
otras entidades.

A lo largo del afio 2016, tramitamos 13 derivaciones a Madrid y Barcelona
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2.1.3 Centro de ocio y descanso en Almudévar.

e Programa de respiro familiar.

Es un servicio de estancia temporal que pretende mejorar la calidad de vida de los
nifios y adolescentes afectados de cancer y sus familias. Las familias pueden disponer,
previa peticién, de las instalaciones para periodos o estancias de recuperacién y
respiro familiar.

Durante la estancia se hace uso de los equipamientos permanentes en la residencia
como sala multiusos, parque infantil, pista deportiva, jardin, juegos de mesa,
television, biblioteca, etc.

Con el desarrollo de este programa se ofrece un espacio de encuentro para los nifios y
sus familias donde conseguir su recuperacidn tanto social como psicoldgica y
emocional. Y se facilita el proceso de adaptacion de toda la familia a la nueva situacién
de estrés que provoca el diagndstico y tratamiento del cdncer en uno de los miembros
de la familia.

El programa de respiro pretende crear momentos de ocio y descanso e intercambio de
experiencias entre las familias afectadas, realizando, para ello, actividades grupales y
familiares que favorezcan la comunicacion, la recuperacion y la relajacién de todos sus
componentes.

En este aiflo 2016, el programa de respiro familiar acogid a 49 familias.

Asimismo, pasamos a detallar la programacion de otras actividades de la residencia de
Almudévar en 2016.

e Actividades llevadas a cabo en el primer trimestre:
+* Reunidén de delegados de asambleas provinciales de la AECC Huesca,
13 de febrero.
+* Celebracién del Dia Internacional del Nifio con Cancer, participando
los colegios Sancho Ramirez de Huesca y Santos Samper de
Almudévar. 15 de febrero.

e Actividades llevadas a cabo en el segundo trimestre:

X/
o

Campamento Semana Santa, 1 al 3 de abril

Taller de cocina para familias, 9 de abril

Reunidn grupo veteranos, jornada de trabajo para elaboracion del libro
'Viaje a un paréntesis'. 23 y 24 de abril.

Reunidn proyecto educativo, 7 de mayo

Taller de cocina para familias, 14 de mayo

Conciertos parque Miguel Servet de Huesca: 19 y 26 de junio

o

X3

S

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

e Actividades llevadas a cabo en el tercer trimestre:

+» Campamentos:
Aspanoa, 26 de junio al 10 de julio
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Federacidn, 14 de julio al 24 de julio
«» BTT Solidaria “Amigos de Aspanoa”. 17 de septiembre

e Actividades llevadas a cabo en el cuarto trimestre:

+* Homenaje a nuestros guerreros. 22 de octubre

++ Jornada en la Hipica Salas de Huesca. 6 de noviembre
+* Gala de jota Roberto Ciria. 17 de diciembre

+» Campamento de Navidad. 26 al 28 de diciembre.

2.2 SERVICIOS PRESTADOS EN EL HOSPITAL INFANTIL MIGUEL SERVET
2.2.1 Comidas.

Aspanoa sufraga el desayuno, la comida y la cena de un acompaifante del nifio
ingresado.

Con ello se pretende, por un lado, que la madre, padre o acompanante del nifio
permanezca con él a la hora de las comidas y coman “juntos”, habida cuenta de las
notables dificultades que generalmente tienen los nifios oncoldgicos a la hora de
comer; y, por otro lado, ayudar a las familias econémicamente, dado el insuficiente
apoyo que en este sentido reciben de las instituciones.

Este programa de ayuda es merced al convenio suscrito por Aspanoa con la Gerencia
del Hospital Miguel Servet de Zaragoza, mediante el cual el Hospital suministra el
desayuno, la comida y la cena a un acompafante del nifio ingresado y la Asociacién
sufraga su importe.

Durante el afio 2016, el coste del servicio fue de 8.577,47 €.
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2.2.2 Apoyo vy seguimiento personal.

En coordinacién con los profesionales sanitarios de Oncopediatria, Aspanoa aporta una
serie de profesionales para completar el servicio que se ofrece a los nifilos oncolégicos
y sus padres. De hecho, Aspanoa tiene un despacho en esta planta.

La Asociacion aporta dos psicélogos, una trabajadora social, un fisioterapeuta, una
musicoterapeuta y una serie de voluntarios -coordinados por la responsable del
Voluntariado de Aspanoa-.

Antonio Celma es el psicélogo de Aspanoa que mds trabaja en la planta (esta de lunes
a viernes en horario de 9.00 a 13.00). La trabajadora social (Gemma Sevillano) y la
coordinadora del Voluntariado (Estela Gargallo) acuden aproximadamente dos veces a
la semana, respectivamente. Todo ello para brindar el apoyo mas adecuado desde
todas las areas posibles.

El programa comienza con el diagndstico y se prolonga durante todas las etapas de la
enfermedad. Desde el primer momento, se entrega a los padres una ‘carpeta de
acogida’, que contiene informacion sobre el cancer infantil y los servicios gratuitos que
les ofrece a la Asociacion.

Se atiende a todas las familias cuyo hijo padece cancer sin excepcidn -no es necesario
hacerse socio para disfrutar de los servicios de Aspanoa- y se realiza un seguimiento
personal y por via telefénica para conocer la situacién de los nifios y apoyar a los
familiares durante e incluso después de la enfermedad.

2.2.3 Voluntariado hospitalario.

Los voluntarios de Aspanoa, que deben ser mayores de edad y realizar cursos de
formacién, acuden de lunes a viernes por la tarde para realizar actividades de ocio y
tiempo libre con los nifios ingresados y hacerles mas llevadera su estancia en el
hospital. En concreto, su horario es de lunes a viernes de 17,30 a 19,30. Ademas,
también se acercan padres voluntarios para acompaiiar a las familias.

2.2.4 Salas de juegos, mobiliario...

Cada una de las habitaciones de la planta de Oncopediatria cuenta con televisién, DVD
y consolas gestionadas, promovidas y mantenidas por Aspanoa.

Continua el préstamo de peliculas, de juegos de Play Station Il y ordenador en el
Hospital infantil, promovido y mantenido por nuestra asociacién y organizado por el
voluntariado hospitalario.

Contamos con dos salas de juegos, una para los mds pequefios y otra para
adolescentes. Aspanoa se encarga de su mantenimiento y constante actualizacion.

Disponemos también de una pantalla de proyeccién eléctrica con dos altavoces, un
videoproyector, cuatro tablets con dos soportes y un futbolin, todo gestionado por
Aspanoa.
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2.2.5 Préstamo de sillas de ruedas y muletas.

Aspanoa ofrece a todas las familias sillas de ruedas y muletas en el caso de que sus
hijos las necesiten. El servicio es gratuito y por tiempo ilimitado.

En 2016, prestamos sillas de ruedas y muletas a 8 familias.

2.2.6 Relaciones Aspanoa - Equipo médico asistencial.

Aspanoa mantiene contactos periddicos con el equipo médico asistencial del Hospital
Infantil que trabaja en la Unidad de Oncopediatria, con el fin de que la atencion
médica y asistencial que necesiten los nifios hospitalizados sea la mejor posible en
todos los aspectos, asi como la colaboracién en aquellas cuestiones que,
trascendiendo el aspecto médico asistencial, se estimen convenientes para el nifio o su
familia.

En este sentido, todos los meses desde enero de 1999 se lleva a cabo una reunidn

entre las doctoras del hospital y los profesionales de Aspanoa (psicélogo, trabajadora
social y coordinadora de voluntariado).

2.2.7 Coordinacion con los profesores del Aula Escolar del Hospital Infantil.

Periddicamente, el equipo de profesionales de Aspanoa mantiene contactos con los
profesores dependientes del Departamento de Educacién del Gobierno de Aragén que
trabajan en las Aulas Escolares del Hospital y que, a su vez, son quienes conectan con
los maestros de apoyo escolar en el domicilio de los nifios que no pueden acudir al
colegio, con el fin de colaborar para que la atencién sea lo mas global posible. El aula
escolar estd situada en la planta de oncologia pediatrica.

2.2.8 UCIS pediatricas 24 horas.

El dia 23 de julio de 2013, el Consejo Interterritorial aprobd la permanencia de un
acompafante en las UCls pediatricas durante las 24 horas. La Federacion Espainola de
Padres de Nifios con Cancer y las asociaciones que la componen -entre ellas, Aspanoa-
ven cumplida asi su demanda.

Personal sanitario y padres de nifos afectados de cédncer se comunican de forma
continuada, cuando uno de ellos entra en la UCI, y se intenta llegar al mejor acuerdo
posible para el bien del menor, atendiendo tanto los aspectos médicos como
familiares, ambos indispensables para la mejor atencién del nifio ingresado en esta
unidad.

Aspanoa vela por los derechos del menor afectado de cdncer y su familia, informando
a estas de los nuevos horarios abiertos y buscando la mejor comunicacién posible con

el equipo sanitario de la UCI.

2.2.9 Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos
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Aspanoa ha estado trabajando durante todo el afo 2016 en sensibilizar a la sociedad,
difundir la reivindicacién en los medios de comunicacidn y pedir a los responsables
autonémicos la creacion de una unidad de cuidados paliativos pediatricos que
garantice el derecho de los nifios a recibir los paliativos en sus domicilios si asi lo
requiere su familia.

Y lo hemos conseguido: ya tenemos el compromiso de la Consejeria de Sanidad del
Gobiernos de Aragén de que se cree durante el primer semestre del 2017. El equipo
estard compuesto por profesionales sanitarios, trabajadores sociales y psicélogos.
Tendrd su sede central en el Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza.

Aspanoa ha invertido 6.000 euros en este ejercicio para formar a dos pediatras, que
acuden a un madaster sobre cuidados paliativos impartido por la Universidad

Internacional de La Rioja, tras la peticidn realizada por la Consejeria de Sanidad.

2.2.10 Pasaporte del Superviviente

Los niflos que superan el cancer infantil reciben un pasaporte del superviviente con el
gue se busca empoderarles con vistas a cuando se hagan mayores.

Se trata de un documento fisico que recopilara el historial clinico de su paso por la
planta de Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza y en el que se
detallaran el tipo de cancer que padecieron y los tratamientos que recibieron para
combatirlo.

El objetivo principal de este documento es prevenir el desarrollo de enfermedades
crénicas futuras. La creacion de este pasaporte es una iniciativa de la unidad de
Oncopediatria, que se encargara de elaborar el pasaporte a partir de ahora a todos los
nifios y adolescentes que reciban el alta definitiva. Este documento ya lleva
funcionando desde hace afios en Estados Unidos y en Europa estd empezando a
expandirse. El Hospital Infantil Miguel Servet se convierte asi en uno de los centros
espafioles pioneros en su implantacién.

El apoyo de Aspanoa se concreta en hacer llegar este pasaporte a todas las personas
gue han superado la enfermedad desde 1988, afio en que se fundd la Asociacién. Para
ello, se estan invirtiendo 24.000 euros para que, en un periodo de aproximadamente
un ano, los profesionales sanitarios se encarguen de revisar todos los expedientes,
introducir los datos para elaborar los pasaportes y reunirse después con los adultos que
fueron nifios oncoldgicos para entregdrselos y darles una serie de recomendaciones

2.3 ATENCION PSICOLOGICA
La Asociacién cuenta con dos psicdlogos: Antonio Celma Juste y Elena Gabds Gracia.

2.3.1 Psicélogo Antonio Celma Juste

A. Area Intrahospitalaria. Son las intervenciones realizadas en la Unidad de
Oncopediatria.
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A.1. Programa de Apoyo psicoldgico en el hospital:

Ninos en tratamiento: 78.
Distribucion edades: (0-1 afios): 6. (1-5): 20. (6-12): 27. (13-18): 25.
Familiares: 136.

A.2. Programa de seguimiento:

Niflos en seguimiento: 94.
Distribucion edades: (1-5): 20. (6-12): 37. (13-18): 21. (18-Ad): 16.
Familiares: 109.

A.3 Area intrahospitalaria (totales):

Nifios: 172.
Familiares: 245.
Nuevos: 41.
Recidivas: 12.
Fallecidos: 8.
Consultas: 2.375.

B. Area extrahospitalaria. Son las intervenciones realizadas en la consulta de la
sede de Aspanoa.

B.1. Programa de apoyo psicolégico fuera del hospital:

Ninos: 24.
Familiares: 46.
Consultas: 184.

B.2. Programa de duelo:
Familiares: 12.

B.3. Programa grupo de padres:
Familiares: 7.

B.4. Relaciones Multidisciplinares:

v" Reuniones con el equipo médico de la Unidad de Oncopediatria del Hospital
Infantil Universitario Miguel Servet de Zaragoza.

v' Reuniones con Salud Mental del Hospital Infantil Universitario Miguel Servet de
Zaragoza dependiente del Servicio de Psiquiatria del HUMS.

v" Reuniones con el profesorado del Aula Hospitalaria y con el profesorado del
Servicio de Atencién Domiciliaria.

v' Reuniones con el equipo de intervencién multidisciplinar psicosocial de
Aspanoa.

v" Reuniones con otras instituciones afines (AECC, IES, ESAD).

C. Otras actividades realizadas (seminarios, cursos, jornadas):
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v' -Presentacidn: “El cancer infantil” en el colegio Santa Magdalena Sofia el dia 27 de
enero de 2016 en Zaragoza.

v' -Asistencia a la conferencia: “Juegos serios, educacién y salud: aplicaciones al aula
hospitalaria”, celebrada en el Paraninfo de la Universidad de Zaragoza el dia 5 de
febrero de 2016.

v' -Publicacién del articulo: “La fatiga por empatia en el trabajo con nifios enfermos
de céncer” en la revista de Aspanoa. Depdsito Legal: Z-1632-1992, N2 34 (2016),
pp 20-21.

v/ -Participacién y presentacién de un caso clinico en la reunién de la Comisién de
Psicooncologia, organizada por la Federacién Espafola de Padres de Nifios con
Cancer, celebrada los dias 3 y 4 de marzo de 2016 en Madrid.

v' -Docente: “El nifio oncoldgico y su familia” en la Facultad de Magisterio el dia 11
de mayo de 2016 en Zaragoza.

v' Asistencia al Acto del Dia del Nifio Hospitalizado, celebrado el dia 13 de mayo de
2016 en Zaragoza.

v' -Puesta en marcha de la Investigacion sobre La ansiedad rasgo-estado en los
padres que cuidan de sus hijos durante su tratamiento de cancer en la Unidad de
Oncopediatria del HIUMS.

v’ -Docente del IV Curso de Voluntariado, realizado en Aspanoa del 18 de octubre de

2016 al 17 de enero de 2017 en Zaragoza, con una duracion de 20 horas.

v’ -Asistencia a la Jornada de Cuidados paliativos pediatricos, organizada por CUSIRAR
y Aspanoa, celebrada el dia 27 de octubre de 2016 en Zaragoza.

v’ -Docente del taller: “Atencion multidisciplinar al nifio y adolescente con céncer y su
familia” en el | Congreso Aragonés de personas con cancer y familiares, organizado
por la AECC, celebrado los dias 4 y 5 de noviembre de 2016 en Zaragoza.

v’ -Participacion y presentacion de un caso clinico en la reunién de la Comision de
Psicooncologia, organizada por la Federaciéon Espafiola de Padres de Nifios con
Cancer, celebrada los dias 17 y 18 de noviembre de 2016 en Madrid.

v’ -Presentacion: “El cancer infantil” en el colegio CEIP Catalina de Aragdn el dia 19 de
diciembre de 2016 en Zaragoza.

v’ -Elaboracién de memorias de trabajo para el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad del Gobierno de Espana.

2.3.2 Psicologa Elena Gabas Gracia

A. Area hospitalaria.

A.1 Evaluacidon y seguimiento psicoldgico de nifios y adolescentes con tumor
cerebral.

Se ha comenzado la valoracién de nifios y adolescentes de entre 5 y 16 afos, que
debian ser intervenidos con tratamiento de cirugia en el Hospital Infantil. El
objetivo es contar con informacidén previa al tratamiento, del equipo médico, de la
familia, escuela y equipo psicosocial de la asociacidn, que unido a la valoracion de
capacidades cognitivas, psicoldgicas, sociales, emocionales del nifio, establezca la
base para realizar un seguimiento tras el mismo y su evolucién posterior.

Este proceso ayudara a detectar posibles secuelas cognitivas, entre otras, tras el
tratamiento, que podrdn ser atendidas en un proceso de rehabilitacidon especifico
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(con la derivacién oportuna) dentro de un marco integral, en caso de que sea
necesario.

N2 Nifios- adolescentes: 9
Padres: 18

A.2 Visita hospitalaria que tiene como objetivo acompafiar a las familias a lo largo
del proceso de la enfermedad, desde el inicio del diagndstico hasta la finalizacién
del tratamiento.

Nifios atendidos: 60
Padres y familiares atendidos: 120

B Area extrahospitalaria.
B.1 Club de veteranos:

Este grupo de jévenes con edades comprendidas entre 18 y 30 afios finalizaron su
tratamiento de cancer infantil hace mas de 5 afios. Las reuniones de trabajo se
realizan mensualmente. La coordinacidon se hace a través de la responsable de
grupo de supervivientes para llevar a cabo los proyectos del mismo. Durante este
afio, se formd un grupo terapéutico para elaborar los problemas psicolégicos
derivados de la enfermedad.

N2 veteranos atendidos: 18
N2 veteranos grupo terapéutico: 7

B.2 Padres en duelo:

Este grupo con caracter terapéutico se reldne periédicamente en la sede de
Aspanoa, coordinado por Gemma Sevillano -trabajadora social- y Elena Gabas.

N2 padres grupo terapéutico: 12
C Area institucional:

v’ Asistencia y participacion a las reuniones con el equipo médico de la Unidad de
Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza, con una
periodicidad mensual.

v’ Asistencia y participacién con otras instituciones que trabajan con nifios con
cancer como la ONCE. Realizacién de un proyecto innovador junto a sus
profesionales.

v Coordinacion y formacion a lo largo del afio con profesionales del drea de la
psicologia en materia de neuropsicologia infantil.

v’ Asistencia y participacién a las reuniones con el equipo de profesores del aula
hospitalaria y con el equipo de Atencién Domiciliaria del Departamento de
Educacidn, Universidad, Cultura y Deporte del Gobierno de Aragdn, también
con caracter mensual.
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v

Asistencia y participacién a las reuniones de coordinacion con el psicélogo, la
trabajadora social, coordinadora de tiempo libre y voluntariado y responsable
de Educacion de Aspanoa.

Reuniones de trabajo multidisciplinar y coordinacién con los diferentes
profesionales que intervienen en el trabajo con nifios con cancer:
musicoterapeuta y fisioterapeuta.

D. Otras actividades.

v

Asistencia a la jornada de sesién de neuropsicologia “Alteracion de la funcion
ejecutiva en el trastorno por déficit de atencién” impartido por Maria Cardoso
el 18 de octubre de 2016.

Asistencia al Dia Mundial de Cuidados Paliativos, realizado el 27 de octubre con
la participacion de representantes de la DGA, Ascen Muioz, oncopediatra de la
planta de Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza y Pilar
Torrubia, médico especializado en cuidados paliativos y miembro de CUSIRAR.
Docente del taller “Atencién multidisciplinar del nifio y adolescente con cancer
y su familia”, en el primer Congreso Aragonés de Personas con Cancer y sus
Familiares organizado por la AECC, el 5 de noviembre de 2016, en el Palacio de
Congresos de Zaragoza.

Participacién en la comisiéon de psicologia desde la Federacidon Espaiiola de
Padres de Nifios con Cancer, con la presentacién del grupo terapéutico de
supervivientes. Dicha comisidn fue realizada el 17 y 18 de noviembre de 2016.
Asistencia a la conferencia internacional HERO, sobre efectos secundarios a
largo plazo del cancer infantil, organizada por el grupo de investigacién
multidisciplinar HERO, del 24 al 26 de noviembre de 2016 en la Universidad de
Sevilla.

Docente del Ill Curso de Voluntariado de Aspanoa, realizado en la sede de la
asociacién y junto a los integrantes del equipo psicosocial de la asociacidn
desde el 18 de octubre de 2016 a 17 de enero de 2017.

2.4 ATENCION SOCIAL

Servicio prestado por la trabajadora social Gemma Sevillano.

2.4.1 Area hospitalaria

Intervenciones individuales con familias que se encuentran en situacién de
tratamiento hospitalario por haber sido diagnosticado de cancer alguno de sus hijos.
Visitas hospitalarias, en las que se mantienen entrevistas con los padres de los nifios
hospitalizados, con el objeto de:

v’ Proporcionarles el soporte emocional y social necesario que les ayude a

superar las diferentes etapas de la enfermedad.

v Colaborar en la toma de conciencia de la realidad.
v" Seguir la evolucion sanitaria de la enfermedad.

N2 de casos 63 nifios y 126 adultos.

2.4.2 Area de atencion social
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v Informar, orientar y asesorar a los padres sobre las prestaciones sociales o
recursos existentes, reconocimiento de minusvalias, etcétera, tanto publicos
como privados, asi como de otros aspectos que les afecten, a consecuencia de
la enfermedad de su hijo.

N2 de consultas: 247

v Valoracién y seguimiento familiar en todas las fases de la enfermedad
(diagndstico, tratamiento, remisién, recaida, duelo)

N2 de intervenciones: 132

v’ Participacion en la gestién de las subvenciones que la Asociacién obtiene de las
Administraciones Publicas: Diputacién General de Aragdén, Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (a través de la Federacion Espaiola de
Padres de Nifios con Cancer), Ayuntamiento de Zaragoza, Diputacion Provincial
de Zaragoza, asi como participacion en la gestidon de convenios de colaboracidn
firmados con entidades privadas.

v’ Participacion en la Comision de ayudas econdmicas de la Asociacion, formada
por varios miembros de la Junta Directiva y en la que se valoran las solicitudes
presentadas por las familias en funcién de la necesidad planteada y de la

disponibilidad de la propia Asociacién.

v' Coordinacién de las reuniones del grupo de padres en duelo en la sede de
Aspanoa.

N2 de padres: 12 y n2 de sesiones: 14.

2.4.3 Area institucional

v' Mantenimiento de reuniones de trabajo multidisciplinar y coordinacién con los
diferentes profesionales que intervienen en el trabajo de nifios con cancer.

v' Reuniones con diferentes instituciones relacionadas con aquellos casos que
presenten otras patologias ademads del cancer asociada o no:

v’ Asistencia y participacion a las reuniones con el equipo médico de la Unidad de
Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza, con una
periodicidad mensual.

v’ Asistencia y participacion a las reuniones con el equipo de profesores del aula
hospitalaria y con el equipo de Atencién Domiciliaria de la Consejeria de
Educacién del Gobierno de Aragon.

v’ Asistencia y participacion a las reuniones de coordinacién con los psicdlogos, la
coordinadora de ocio y tiempo libre y el responsable de educacién de Aspanoa.

2.4.4 Otras actividades

v Asistencia y participacion a la reunion de la Comisién de Trabajo Social de la
Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con Cancer, celebrada los dias 3y 4 de
marzo de 2016 en Madrid.
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v Presentacion de Aspanoa en el Colegio Profesional de Trabajadores Sociales de
Aragén, incluida dentro de un ciclo de encuentros con asociaciones de salud, el
30 de marzo de 2016.

v' Asistencia a la jornada explicativa de la Escuela de Salud, promovida y
organizada por la Direccién General de Derechos y Garantias de los Usuarios, el
dia 6 de abril de 2016, en el salén de actos Avempace (Edificio del Salud).

v’ Asistencia al ciclo de encuentros con asociaciones de salud, organizado por el
Colegio Profesional de Trabajadores Sociales de Aragdn, el dia 6 de abril de
2016, en sus instalaciones en la C/ Conde Aranda, 43 de Zaragoza.

v Asistencia a la conferencia “La espiritualidad: un camino al final de la vida a
través del cine”, organizada por la Sociedad Aragonesa de Cuidados Paliativos
(CUSIRAR), con la colaboracion de la Obra Social de lIbercaja, celebrada en
Huesca, el 26 de mayo de 2016.

v Asistencia a la jornada sobre Bullyng y otras formas de acoso, celebrada en
Zaragoza, en el salén de actos del Instituto Aragonés de la Juventud, en la C/
Franco y Lopez, el 1 de junio de 2016.

v’ Asistencia a las Jornadas de Participacion en Salud, organizadas por la Direccidn
General de Derechos y Garantias de los Usuarios, celebradas en la sala Goya del
Palacio de la Aljaferia, el 3 y 4 de junio de 2016.

v’ Asistencia a la Jornada “Cuidados Paliativos Pediatricos”, organizada por Cusirar
y Aspanoa, en Ibercaja, Patio de la Infanta, el 27 de octubre de 2016.

v Asistencia al | Congreso Aragonés de Personas con Cancer y sus Familiares,
organizado por la AECC, los dias 4 y 5 de noviembre de 2016, en el Palacio de
Congresos de Zaragoza.

v' Docente del taller: “Atencidon multidisciplinar al nifio y adolescente con cancery
su familia”, en el | Congreso Aragonés de Personas con Cancer y sus Familiares,
organizado por la AECC, el 5 de noviembre de 2016, en el Palacio de Congresos
de Zaragoza.

v Docente del Ill Curso de Voluntariado de Aspanoa, realizado en Aspanoa, del 18
de octubre de 2016 al 17 de enero de 2017 en Zaragoza con una duracién de 20
horas.

v Reuniones de asesoramiento con alumnos de diferentes centros educativos de
Zaragoza, para la elaboracién y preparacién de trabajos escolares o actividades
relacionadas con nuestra Asociacion.

2.5 APOYOS COMPLEMENTARIOS.

2.5.1 Musicoterapia.

La musicoterapeuta Mdnica Romero trabaja tanto en la sede de Aspanoa como en el
Hospital. Su labor consiste en favorecer, a través de la musica, que los nifios
desconecten, se abran emocionalmente a sus familiares y a los profesionales sanitarios,
asi como incentivar su movimiento fisico. La musicoterapia, en definitiva, es clave para
que los niiios lleven de la mejor forma posible el tratamiento.

El nifio es el protagonista de estas sesiones. Ménica intenta llevarselos al mundo de la
fantasia y de la imaginacién para salir mentalmente del Hospital. Y todo ello lo
consigue a través de la musica y el canto. Cuantas mas partes estan en intervencion -
cantar, tocar, moverse- mejor es el resultado en el sentido de favorecer que el paciente
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esté de mejor humor y se abra a los demas.

Niinos atendidos en el hospital en el afio 2016: 46 casos.
Numero de sesiones en el hospital: 107
Nifios atendidos en la sede de Aspanoa: 12 casos.

Moénica acude a Oncopediatria los lunes de 17.30h a 19.30h y los martes estd en la
sede de Aspanoa, en horario de 16.00h a 20.00h. No obstante, se adapta a las
necesidades de cada familia y nifio.

2.5.2 Fisioterapia

El trabajo del fisioterapeuta Jaime Esteban se adapta a las necesidades de cada nifo.
Cuando los menores estdn encamados durante largas temporadas en el Hospital, se
encarga de realizar ejercicios con ellos para evitar que pierdan capacidad funcional.

Ha estado 71 horas en total.

En la sede, amplia su campo de accidn, ya sea para reforzar tratamientos realizados en
el Hospital o para intentar disminuir las secuelas fisicas que un nifio pueda sufrir,
incluso después de finalizar el tratamiento. Otra de sus funciones es ensefiar a los
padres a realizar pequefios ejercicios que sirvan al nifio de refuerzo.

69 sesiones a lo largo de este ailo a un total de 8 nifos.
Jaime Esteban ofrece este servicio en el Hospital Infantil los martes en horario de
17.00h de 19.30h y, en la sede, todos los jueves por la mafiana. No obstante, su horario

es muy flexible y se adapta a las necesidades de cada familia y nifio

2.5.3 Grupos de apoyo en Aspanoa.

e Grupo de duelo

El grupo de duelo estd dirigido por la trabajadora social Gemma Sevillano y la psicéloga
Elena Gabds. Se trata de un grupo de apoyo que tiene una metodologia abierta,
participativa y reflexiva desde la escucha y la opinién, en un marco de total
confidencialidad.

Se reldnen una tarde cada dos lunes en la sede de Aspanoa en Zaragoza vy, alli, se
genera un espacio de reunion centrado en el intercambio de vivencias y sentimientos,
proporcionando un entorno social abierto y empdtico con otros padres que estan
pasando por la misma situacién

e Club de veteranos.

El Club de Veteranos de Aspanoa nacié en 2013 y ya cuenta con la participacién activa
de 11 personas, a las que hay que sumar otra decena que acuden a las reuniones
siempre que pueden (hay que tener en cuenta que la mayoria de ellos estudian o
trabajan). Comenzaron con mucha fuerza, asistiendo por ejemplo a distintos
encuentros de supervivientes a nivel nacional e internacional. Y este 2016 han
alcanzado un hito importantisimo: la publicaciéon de un libro que recoge 14 historias
escritas en primera persona sobre cdmo lucharon contra el cancer infantil y qué estan
haciendo ahora, cuando ya son adultos.
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El libro “Viaje a un paréntesis” Historias de supervivientes del cancer infantil del que se
imprimieron 840 ejemplares ha sido un rotundo éxito. Los veteranos quieren transmitir
un mensaje de esperanza. Pero también dar a conocer a la sociedad que la batalla
contra el cédncer infantil no termina cuando se supera la enfermedad, sino que se
requiere de tiempo y apoyo para salir de ese paréntesis y regresar a la normalidad.

Coordina: Elena Gabas, psicéloga de Aspanoa.

izsiiiy
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3. ORGANIZACION INTERNA

3.1 Asamblea anual de socios de Aspanoa.

El 15 de mayo se celebrd la Asamblea General Ordinaria de Socios de Aspanoa. Un
representante de CGM Auditores procedid a dar lectura al informe de auditoria sobre
las cuentas de la Asociacion, que resultd favorable.

Fueron aprobadas por unanimidad las cuentas del 2016 y los presupuestos para el
2017. lgualmente, se repasaron las actividades realizadas durante el 2015, en las
distintas dreas de actuacion de nuestra Asociacion.

En Asamblea extraordinaria se procedio a la eleccién de la Junta Directiva de Aspanoa.
A la Asamblea asistieron un total de 29 socios de forma presencial y 21 socios

representados.

3.2 Asamblea Anual de |la Federacién Espariola de Padres de Nifios con Cancer.

Se celebré en la Sede de la Federacion en Madrid el 7 de mayo. En representaciéon de
Aspanoa acudié nuestro presidente Miguel Casaus. Entre los diversos temas que se
trataron, se presentd el plan estratégico 2016-2017, cuyas principales lineas son:
Perspectiva de visibilidad y base social, perspectiva econémica, refuerzo institucional,
participacién y trabajo en red, proceso interno mejorando el trabajo con los
beneficiarios, mejora en la coordinacién y las comunicaciones entre procesos claves,
formacién del personal y compromiso de transparencia.
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4. ACTIVIDADES.

4.1 CHARLAS DE ASPANOA, CURSOS, JORNADAS, VISITAS...

4.1.1 Curso de formacion de voluntariado.

El curso de voluntariado comenzaba el 18 de octubre de 2016 hasta el 17 de enero de
2017 por cuarto afio consecutivo para formar a todos los voluntarios de Aspanoa que
quisieran participar. El objetivo principal era que todas las personas que ayudan a los
nifios con cdncer y sus familias conocieran en profundidad la Asociacidn, sus servicios,
actividades y el rol del voluntario en los distintos tipos de voluntariado.

El curso fue impartido por Antonio Celma y Elena Gabas, psicélogos; Gemma Sevillano,
trabajadora social; Estela Gargallo, coordinadora de voluntariado, ocio y tiempo libre; y

Virginia Sorrosal, integrante del grupo de animacidn Clinc Clown.

La duracién del curso fue de 20 horas y el numero de asistentes ha sido de 19
voluntarios.

4.1.2 Jornada de Cuidados Paliativos Pedidtricos.

Las asociaciones CUSIRAR (Sociedad Aragonesa de Cuidados Paliativos) y Aspanoa, en
colaboracién con la Obra Social de Ibercaja, organizaron el 27 de octubre en el Patio de
la Infanta la | Jornada Aragonesa de Cuidados Paliativos Pediatricos.

El objetivo fue sensibilizar a la sociedad sobre la importancia de prestar cuidados
paliativos pedidtricos. Contamos con los siguientes ponentes: Dra. Ascensién Muiioz,
servicio de Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza; D. Daniel
Toro, psicologo del Hospital San Juan de Dios de Barcelona; Dr. Ricardo Martino,
coordinador de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Nifio Jesus de
Madrid; Dfa. Nuria Carsi, enfermera consultora clinica del Equipo de Soporte
Psicoemocional de Afanoc y de la Unidad de duelo del Hospital San Juan de Dios de
Barcelona y Diia. Rosario del Rey, directora del Colegio del Hospital Nifio Jesus de
Madrid.

La jornada fue inaugurada por D. Sebastian Celaya, Consejero de Sanidad del Gobierno
de Aragdn y asistieron 268 personas.

4.2 ACTIVIDADES DE DIVULGACION.

4.2.1 Dia Internacional del Nifio con Cancer. “Ocho razones para la esperanza”

Con motivo de la celebracion del Dia Internacional del Nifio con Céncer, se organizaron
los siguientes actos:

13 de febrero, sabado. Acto institucional de Aspanoa.

Tuvo lugar en el auditorio de Caixaforum de Zaragoza y contamos con la actuacién de
la Camerata “San Nicolas”, una actuacion del mago Carlos Sicilia y el coro infantil y
juvenil “Amici Musicae” del Auditorio de Zaragoza.
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Al finalizar, lectura del Manifiesto del Nifo con Cancer por el Excmo Sr. D. Antonio
Cosculluela, presidente de las Cortes de Aragdn. Presentd el acto la periodista Mayte
Salvador.

15 de febrero, lunes. Acto a nivel nacional en coordinacion con la Federacion de Padres
de Nifios con Cdncer.

2500 escolares de 5 colegios de Zaragoza y 2 de la provincia de Huesca salieron al patio
en apoyo a los nifios con cancer. De Zaragoza participaron los colegios: Condes de
Aragdn, Padre Enrique de Ossé, Escolapios, CP Miraflores y Santa Magdalena Sofia.

Y en la provincia de Huesca: CP Santos Ramirez (Huesca) y CP Santos Samper
(Almudévar). Los escolares salieron al recreo a cantar la cancién 'We are one',
compuesta para la ocasién por el musico de la pelicula 'Frozen' de Disney, dentro de la
campana internacional Child4Child (www.child4child.com).

Apoyo de El Corte Inglés.

Los empleados de las empresas de El Corte Inglés en toda Espafia lucieron el 15 de
febrero un lazo dorado de tela en apoyo a los nifios con cancer. En el caso de Aragdn,
Aspanoa hizo llegar 3.000 de estos lazos a El Corte Inglés, que se han distribuido entre
todas sus empresas. También hubo una mesa informativa durante todo el dia en la
planta baja de El Corte Inglés del paseo de Sagasta de Zaragoza.

4.2.2 jEnciende la esperanza, enciéndelo en oro!

La Federaciéon Espanola de Padres de Nifios con Cancer, y las asociaciones que la
componemos, realizamos el mes de septiembre una campafia para que se encendieran
en color dorado edificios y monumentos.
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Desde Aspanoa colocamos lazos dorados en diferentes localidades. En la provincia de
Teruel, se unieron a la campafna ocho municipios (Bafién, Calamocha, Caminreal, Cella,
El Poyo del Cid, Fuentes Claras, Monreal del Campo y Torrijo del Campo). También la
Comarca del Jiloca colgd un lazo dorado en su sede.

En Zaragoza, el lazo llegé a siete municipios o barrios rurales de la capital (Borja
Casetas, La Cartuja, Magallon, Montafiana, Monzalbarba, y San Juan de Mozarrifar) vy,
ademas, el centro de arte y tecnologia Etopia, ubicado junto a la estacién intermodal
de Zaragoza capital, se ilumind en dorado durante la noche del 23 de septiembre
gracias a que su fachada dispone de unas enormes pantallas led. Fue, sin duda, uno de
los encendidos mas vistosos de toda Espaia. También el Hospital Infantil Miguel Servet
colgé un lazo en su fachada.

Por su parte, en la provincia de Huesca, participaron los ayuntamientos de Almudévar
Biescas, Jaca, Panticosa y Sabifidnigo.

4.2.3 Conciertos Solidarios en Zaragoza y Huesca

Las bandas de los distintos barrios de Zaragoza nos volvieron a deleitar con su musica
en el kiosco del Parque Grande José Antonio Labordeta de la capital aragonesa.

Se trata de una tradicional actividad solidaria que se desarrolla todos los domingos de
los meses de mayo y junio. Como novedad, este afio, la musica llegd también al kiosco
del parque Miguel Servet de Huesca, donde tocaron la Asociacién Musical 'El guante
blanco' de Tardienta y la banda de musica de Almudévar.

Bandas participantes en el kiosco del Parque Grande José Antonio Labordeta:
Asociacion Musical El Picarral, Unién Musical Torrero, Unién Musical La Almozara,
Asociacion Musical Pefiaflor, Asociacion Musical Artistica de Casetas, Asociacion
Musical Club Social de Empleados Municipales, Asociacién Musical Miralbueno, Banda
de Las Fuentes y Banda Musical Delicias.

4.2 .4 Dia del Nifio hospitalizado. Lanzamientos de Besos

Aspanoa se sumoé a los actos por el Dia del Nifio Hospitalizado. El 13 de mayo bailamos
y lanzamos besos al aire en las entradas del Miguel Servet y del Clinico Lozano Blesa a
todos los nifios hospitalizados para demostrarles nuestro apoyo y para que sepan que
son unos auténticos héroes.

4.2.5 Huchas en farmacias

Seguimos con la campafia de huchas solidarias en farmacias de toda la Comunidad
Auténoma de Aragén. Contamos con 137 huchas.

4.2.6 Aspanoa en medios de comunicacién e internet.

INTERNET Y REDES SOCIALES:

- Web: www.aspanoa.org

- Facebook: http://www.facebook.com/NinosConCancerAspanoa/
Numero de seguidores: en 2016 superamos los 10.000.
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- Twitter e Instagram: @aspanoa
- Canal de YouTube.

RENOVACION DEL CONVENIO CON HERALDO DE ARAGON

Hemos vuelto a firmar con Heraldo de Aragdén Editora SLU un convenio de
colaboracién en el cual se compromete a difundir, colaborar y apoyar los
programas que Aspanoa lleva a cabo, mediante la publicacién de anuncios donde
se hace referencia a las labores sociales de la Asociacidn durante el ano 2016, de
forma gratuita.

FIRMA DE CONVENIO CON EL PERIODICO DE ARAGON

Hemos firmado un convenio de colaboraciéon por cual El Periédico de Aragdn se
compromete en difundir, colaborar y apoyar los programas que Aspanoa lleva a
cabo, mediante la publicacidon de anuncios donde se hace referencia a las labores
sociales de la Asociacién durante el afio 2016, de forma gratuita.

4.2.7 Captacion de socios.

Dado que la principal fuente de financiacién es la incorporaciéon, como socios, a
nuestra asociaciéon de nuevas familias (afectadas o no), sus amigos y conocidos,
continuamos con esta labor tan dificil. Hemos realizado dos campanfias de captacién
de socios: una con motivo de la publicaciéon de nuestro libro “Viaje a un paréntesis”
y otra con motivo de las fiestas navidefias.

Durante 2016, el trabajo realizado en este sentido ha sido intenso a la vez que
gratificante, como lo demuestran los resultados obtenidos.

Numero nuevos socios 2016 152
Numero total de socios al 31-12-16. 2.802

4.2.8 Premios y reconocimientos.

e Aragoneses del afio: El Periddico de Aragdn nos conceden el Premio
“Aragoneses del Afio” en la categoria de Valores Humanos. Jaime Armengol,
director de El Periddico de Aragdn se lo entrega a Miguel Casaus en un acto
celebrado en el Palacio de Congresos en el mes de mayo.

e Premio José Antonio Labordeta: la Fundacién José Antonio Labordeta nos
concede el premio en la categoria de Valores Humanos. El acto tuvo lugar en el
Teatro Principal el 22 de noviembre.

e Aragon en la red: en el mes de julio recibimos el premio “Aragdn en la red” en
la categoria de mejor web de ONG. Certamen organizado por Heraldo de
Aragdn en Caixaforum.

e Federacion Aragonesa de Futbol: La Federacién Aragonesa de Futbol entregd
una mencion especial a Aspanoa por el trabajo que realiza con los nifios con
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cancer desde 1988 y por el partido de futbol de los veteranos del Real
Zaragoza, que se celebra cada mes de noviembre desde hace mas de 20 afios.

4.3 JORNADAS DE CONVIVENCIA

4.3.1 Ofrenda de flores.

Aspanoa participd en el acto de la ofrenda de flores con unas 80 personas entre
familias, y colaboradores. Se dieron cita a las 13:06 h en la C/ Canfranc.

4.3.2 Talleres de cocina en familia.

En nuestra residencia de Almudévar disfrutamos de dos dias de talleres de cocina
divertida. Asistieron familias y socios de Aspanoa. Carlos Ferruz y Juanjo Soriano,
cocineros y papas de Aspanoa, fueron los encargados de dichos talleres. El primero se
celebrd el dia 9 de abril y estuvo centrado en el arroz; y el otro, el 14 de mayo,
centrado en cocina aragonesa.

4.3.3 Nos visita el chef Mateo Sierra

El chef oscense Mateo Sierra, que quedd segundo en MasterChef, visité a un grupo de
familias de Aspanoa que estaban disfrutando de unos dias de descanso en nuestra
residencia en Almudévar, enmarcado en el 'Proyecto Respiro'. Hubo intercambio de
papeles y Mateo se sentd a la mesa para valorar las habilidades culinarias de los
presentes. El chef se quedé sorprendido con lo bien que cocinaban nuestras familias y
mostré un enorme interés por el trabajo que la Asociaciéon hace por los nifios con
cancer. De hecho, desde entonces se ha convertido en amigo de Aspanoa.
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4.3.4 Homenaje a todos los guerreros.
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El sdbado 22 de octubre Aspanoa rindié un homenaje a todos los nifios que nos
dejaron. A todos. Los que nos dejaron hace un tiempo y los que hace poquito también.
Es nuestro recuerdo para todos ellos. El acto tuvo lugar en nuestra residencia en
Almudévar y asistieron 104 personas.

4.3.5 Convivencia navidefia

Cada afio que pasa desde Aspanoa nos sentimos mas orgullosos de nuestros
voluntarios. Gente que dedica su tiempo libre a trabajar por y para los demas, en
nuestro Club de Tiempo libre, las tardes de los sdbados, preparando actividades
divertidisimas en el Hospital Infantil, sacdndoles una sonrisa a nuestros nifos
ingresados en la planta de Oncopediatria, en la sede de la Asociacion ensobrando para
llevar a cabo alguna de nuestras actividades, etcétera.

Es por ello que todos los afios nos reunimos en la sede de Aspanoa por Navidad (este
afio el 21 de diciembre), preparamos una merienda y les recordamos que son piedra
angular de nuestro proyecto, que los queremos, que les damos las gracias y que
siempre, siempre nos sentiremos muy orgullosos de ellos.

4.4 VOLUNTARIADO, OCIO Y TIEMPO LIBRE
4.4.1 Voluntariado

Aspanoa tiene la suerte de contar con un centenar de voluntarios que de forma
altruista comparten su tiempo con unico fin: mejorar la calidad de vida de los nifios
con cancer.

La atencidn, seguimiento, captacién, seleccion y formacién del voluntariado lo
coordina Estela Gargallo, realizandose en este afo 77 entrevistas personales. Dentro
del voluntariado tenemos que distinguir:

e Voluntariado hospitalario: voluntarios de Aspanoa que acuden de lunes a
viernes por la tarde a la planta de Oncopediatria del Hospital Miguel Servet a
realizar actividades de ocio y tiempo libre con los nifios ingresados y hacerles
mas llevadera su estancia en el hospital. Su horario es de lunes a viernes de
17,30 a 19,30 horas. Se ha finalizado en coordinacion con Belive in art, la
decoracion de la planta de Oncopediatria.

e Acompafiamientos hospitalarios: ideado para que en los momentos puntuales
en que los padres no pueden estar junto a su hijo, este se encuentre en todo
momento acompanado. Se han realizado 20.

e Apoyo educativo: ayuda/refuerzo educativo al nifio en diferentes asignaturas.
Se han realizado 7 apoyos educativos.

e Grupo de Talleres: voluntarios que complementan actividades que se realizan
en la planta de Oncopediatria. Se han llevado a cabo talleres como las semanas
tematicas con fiesta incluida de Pilares (nos visitaron un nutrido grupo de
cabezudos), Halloween, Carnavales...Y se ha trabajado en la realizacién de
goteros de personajes animados y en la decoracién del hospital.
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e Club de tiempo libre: Los voluntarios que han participado en el proyecto del
Club de Tiempo Libre han sido 7. Se han trabajado temas como el deporte y la
discapacidad vinculada al deporte.

En el mes de septiembre comenzé el Club de Tiempo Libre con la tematica Aspa
Express, en la que viajamos a Asia y América Latina. Una de las novedades de
este afio es el Grupo de Jévenes en el que participan adolescentes con edades
comprendidas entre los 14 y 18 afios, participan un total de 9 jévenes.

N2 de nifios apuntados al Club de Tiempo Libre han sido: 36.

e Apoyo administrativo y gestion de actividades solidarias: voluntarios que
colaboran en la gestion de las diferentes actividades, mesas informativas y el
grupo Aspachapuzas que realizan pequefias reparaciones en la sede.

4.4.2 Campamentos de Aspanoa.

A lo largo de este afo 2016 el equipo de monitores de campamentos ha organizado
tres: uno en primavera los dias 1 al 3 de abril que asistieron 20 chavales de edades
comprendidas entre 11 a 16 afos; otro en verano los dias 26 de junio al 10 de julio y
asistieron 48 chavales de edades entre 7 a 16 afios; y por ultimo en navidad, del 28 al
30 de diciembre de edades de 12 a 18 afios y asistieron 20 jovenes.

Los campamentos son un momento muy especial para conocer y convivir con nuevas
personas, mejorar nuestro aprendizaje en valores y disfrutar de las actividades de ocio

y tiempo libre en compania de buenos amigos, de los de siempre y de los nuevos...

Desde Aspanoa queremos dar las gracias a nuestro magnifico equipo de monitores por
su dedicacion y carifio.

4.4 .3 Fiesta de Reyes.

Los Reyes Magos visitaron la planta de Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel
Servet y después acudieron a nuestra sede. Sus Majestades de Oriente quieren
muchisimo a los nifilos de Aspanoa y, por eso, les trajeron un montén de regalos.
Fueron ademas los primeros en ser visitados, ya que acudieron en la manana del 5 de
enero, antes incluso de participar en la cabalgata. Contamos con el grupo de animacién
Clinc Clown.

4.4.4 XV edicidén de ‘Un cuento, una sonrisa’

Un aifo mas, la Asociacion de Escritores de Aragon acudio a la planta de Oncopediatria
para leer cuentos a los nifios que estaban ingresados. Mdnica Romero, nuestra
musicoterapeuta, estuvo a la guitarra e hizo que la actividad fuera aun mas entrafiable.
Nos visitaron los dias 30 de mayo, 1 de junio, 2 y 12 de diciembre. Escritores que
colaboraron: Trinidad Ruiz Marcellan, Carlos Tundidor, Alejandro Corral, Michel Sufen,
Luisa Mifiana, Javier Romero y Miriam Gomez.

4.4.5 Magnifico dia en Motorland y Montmelé.

Una decena de adolescentes de Aspanoa acudieron el 25 de septiembre al Gran Premio
de Aragon de Moto GP en Motorland (Alcafiiz). Fueron invitados por Carmelo Ezpeleta,
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CEO de Dorna, al que agradecemos muchisimo el apoyo que nos presta siempre que
puede. Ademas, pasaron un rato muy divertido con el cocinero Karlos Arguifiano, que
incluso llegd a contar alguno de sus famosos chistes. Ademas, dos chavales de
Aspanoa, Eduardo Lorenz y Andy Pascal, participaron con sus dibujos en la decoracién
de un casco de Moto GP. Preciosa iniciativa. También fuimos invitados a Montmeld (GP
de Catalufia) el 5 de junio. Desde Aspanoa tenemos que agradecer a Chema del Amo y
su asociacion “Momentos Magicos” por organizar esta actividad.

4.4.6 Campafia “Un gorro, una ilusion”. ARAMON.

Un afio mas, los nifios de la Federacidon Espafola de Padres de Nifios con Cancer
disfrutaron de la nieve y del esqui en la estaciéon del Grupo Aramdn, Formigal-
Panticosa el fin de semana del 1 al 3 de abril. El programa se denomina “Un gorro, una
ilusién” tiene el objetivo de acercar la ilusion de la nieve a estos nifios que se han
tenido que enfrentar a una enfermedad como el cancer desde casi el principio de su
vida. De Aspanoa disfrutaron del fin de semana 5 chavales.

4.4.7 XIV Encuentro Nacional de Adolescentes con Cancer

Desde el 14 hasta el 24 de julio tuvo lugar en nuestra Residencia de Almudévar el
Encuentro Nacional de Adolescentes con Cdancer, organizado por la Federacion
Espanola de Padres de Nifios con Cancer. 44 chavales entre 14 y 18 afios que han
pasado por la enfermedad venidos de las diferentes asociaciones que componen esta
Federacién pasaron unos dias de diversiéon y entretenimiento donde intercambiaron
experiencias y emociones a las que se enfrentan debido a esta enfermedad. Por parte
de Aspanoa estuvieron cuatro: Tamar, Eduardo, Gregorio y Andy.

4.4.8 |l Encuentro Nacional de Supervivientes. “Seguimos Juntos y Adelante”

El pasado 24 de septiembre, el Club de Veteranos Aspanoa partié rumbo a Madrid para
asistir al Il Encuentro Nacional de Supervivientes de Cancer. Fueron Sergio, Nuria,
Estela, Izarbe y Tamara, quienes disfrutaron una vez mds de esta experiencia tan
gratificante durante un fin de semana. Compartieron proyectos realizados dentro del
Club con el resto de grupos de las diferentes asociaciones de Espafia. Participaron en
charlas y talleres a cargo de profesionales de la medicina, asi como de voluntarios y
trabajadores de la Federacién Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.

4.5 ACTIVIDADES SOLIDARIAS.

4.5.1 Exposicidon de pintura, escultura y fotografia.

Este afio realizamos en el Museo Pablo Serrano, la XXI edicién de la exposicidn de
pintura, escultura y fotografia. Inauguramos el 26 de abril y estuvo abierta hasta el 6
de mayo. Este aflo hemos contado con la colaboracion de 100 artistas, formada por
obras que generosamente nos han donado pintores aragoneses adscritos a las
asociaciones AADA. (Agrupacién de Acuarelistas de Aragén) y ADAFA. (Asociacién de
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Artistas Figurativos Aragoneses). A ellas se ha unido un grupo numeroso de artistas,
algunos de ellos, nombres ya histéricos en la en el arte contempordneo nacional.

El dia de la inauguracién acudieron las siguientes autoridades: D. Sebastidn Celaya,
Consejero de Sanidad del Gobierno de Aragdn; D2. Rosa M2 Cihuelo Simén, Directora
General de derechos y garantias de los usuarios; D. Ignacio Escuin Borao, Director
General de Cultura y Patrimonio y D. Gustavo Alcalde, Delegado del Gobierno en
Aragoén.

4.5.2 Partido de futbol

El pasado 20 de noviembre se celebré en el Estadio de La Romareda el ya clasico
partido de futbol a beneficio de Aspanoa. Este afio enfrenté a los equipos de veteranos
del Real Zaragoza y del RCD Espanyol. El encuentro 'Metamos un gol al cancer', que
este afo cumple su XXIl edicion, es la principal fuente de financiacion de Aspanoa
junto con las cuotas anuales de los socios.

Por parte del Real Zaragoza nos acompafiaron Andoni Cedrun, Xavi Aguado...

4.5.3 800 moteros en Zuera

Casi 800 moteros participaron en una actividad solidaria a favor de Aspanoa. El evento
se celebré el 18 de junio en las instalaciones del circuito de Zuera y consistidé en un
almuerzo solidario de huevos fritos con longaniza y chorizo y un sorteo de productos
moteros.

El evento fue una iniciativa de Moteros Zaragoza, un grupo que tiene mas de 2.000
amigos en Facebook. Ademds, el evento fue apoyado por casi 40 empresas
patrocinadoras, que donaron mas de un centenar de productos para que se sortearan
entre los participantes. Habia desde cascos y guantes hasta descuentos para hacer
reparaciones.
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4.5.4 Biescas se vuelca con Aspanoa

Durante todo el verano, la asociacién “Biescas es Vida” organizdé un montdn de
actividades a beneficio de Aspanoa. El dia mds grande se celebré el 13 de agosto,
cuando 1.400 personas participaron en la segunda edicién de la Marcha por la Vida.
Hubo un recorrido por Biescas, una fiesta de espuma, lanzamiento de globos, sorteos,
tapas solidarias, venta de camisetas...

Aspanoa agradece muchisimo la participacion masiva de turistas y, sobre todo, de los
habitantes de esta localidad pirenaica y de otros municipios cercanos. Todo ello fue
fruto de la gran labor y el tesén demostrado por las responsables de la asociacion
Biescas es Vida, cuya solidaridad no conoce limites. Gracias a todos.

4.5.5 El Jiloca se vuelca con Aspanoa

La comarca del Jiloca dio un ejemplo de solidaridad a todos los aragoneses mediante la
organizacion de diversas actividades solidarias en el mes de diciembre. Se desarrollaron
en Fuentes Claras, Torrijo del Campo, Cella y Calamocha. En Torrijo del Campo mas de
700 personas participaron el 4 de diciembre en una marcha solidaria. El apoyo fue
espectacular porque, pese a la lluvia, los habitantes de Torrijo salieron en masa y
también se acercaron muchas personas de otros municipios cercanos.

Calamocha acogid, por ultimo, una jornada que sirvio como colofén a todas estas
actividades. Se desarrollé el 18 de diciembre y contd con una comida popular,
cabezudos, hinchables para los nifios o una misa baturra. También fue espectacular la
gala de jotas organizada por Alicia Guerri y que contd con la participacién del gran
Nacho del Rio. Y lo mas bonito de todo es que fueron impulsadas por familias afectadas
que residen en el Jiloca.

4.5.6 Conciertos, torneos, carreras...

- Gala de jota en La Almozara. La escuela de jota Alicia Guerri y la rondalla
Usanza Aragonesa organizaron una gala de jota en el centro civico Almozara de
Zaragoza. Los organizadores decidieron donar la recaudacion a Aspanoa.

- Festival de patinaje en Epila. El Club de Patinaje de Epila hizo un festival a favor
de Aspanoa.

- 300 participantes en la Il Carrera Popular Villa de Magallén "Corre por la
Esperanza". El 3 de septiembre, se disputd la segunda edicién de la Carrera
Popular Villa de Magallén, que bajo el lema "Corre por la Esperanza",
destinaron su recaudacion a nuestra Asociacién. " En nombre de nuestras
familias: muchas gracias a todos los que participasteis, al Ayuntamiento de
Magallon por la excelente organizacion y en definitiva todos los que nos
acompafasteis en esta manana, gracias por vuestro carifio y solidaridad.

- 800 personas con BVocal. Los grupos bvocal y Esparatrapo reunieron a 800
personas en la sala Mozart del auditorio de Zaragoza el 16 de septiembre en un
concierto organizado por El Peridédico de Aragdn a beneficio de Aspanoa
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- IV Prueba de BTT “Amigos de Aspanoa “La IV Prueba Cicloturista BTT” Amigos
de Aspanoa” se va consolidando; cerca de 500 participantes acompafiaron a
Aspanoa en este nuevo recorrido lleno de deporte y solidaridad. Se celebré el
17 de septiembre en Almudévar y contd con tres recorridos, todos con inicio y
final en Almudévar. La ruta larga fue de 62 kildmetros; la corta, de 27; y la
familiar-infantil, de 5 kildmetros ampliables hasta 9. El ciclista paralimpico Diego
Ballesteros, natural de Barbastro y gran amigo de Aspanoa, fue el encargado de

dar el pistoletazo de salida.
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- Milla Solidaria en Ateca. Gran iniciativa solidaria del instituto Zaurin de Ateca.
Tanto sus alumnos como los del colegio Virgen de la Peana de la misma
localidad hicieron una milla solidaria cuya recaudacién fue integra a Aspanoa.
iMuchas gracias chicos!

- Homenaje a David Bowie en Huesca. Varios grupos de musica oscenses
organizaron un concierto el 22 de abril tributo a David Bowie con motivo de su
repentina muerte. Lo hicieron el centro cultural EIl Matadero de Huesca, que se
llend hasta la bandera. Muchas gracias.

- Concurso Hipico Ciudad de Huesca: Hipica Nuestra Senora de Salas. El 13 de
noviembre, deporte y solidaridad se dieron de la mano con la Hipica Nuestra
Sefiora de Salas. Se acercaron casi un millar de personas para disfrutar de un
espectacular concurso de saltos; pero lo mas importante, el espiritu solidario:
lo recaudado de las inscripciones, almuerzo solidario a 3 € sorteo de regalos,
para Aspanoa.

- Il Gran Gala de la Jota “Amigos de Roberto”. El 17 de diciembre el prestigioso
jotero Roberto Ciria logré llenar el auditorio del Palacio de Congresos de Huesca
hasta la bandera. Por tercer afio consecutivo, el cantador decidié donar la
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recaudacion a Aspanoa, esta vez con el aliciente de que la gala 'Amigos de
Roberto' sirvid para presentar su nuevo disco -y ya van cinco-, titulado 'Pura jota
y algo mas'.

En su nuevo album, Roberto sigue buscando dar aires renovados a la jota
aragonesa. El espectdculo fue delicioso y contd, entre otros muchos
participantes, con los miembros de la Compania Osca, que dieron aun mas
fuerza y brio al espectaculo. Muchas gracias.

- iBalay con Aspanoa! Torneo de Padel Solidario. Los empleados de Balay han
querido volver a colaborar con Aspanoa y organizar este torneo de pdadel
solidario que ha vuelto a ser todo un éxito.

- IV Torneo de Ajedrez benéfico a favor de Aspanoa: #MueveporAspanoa. El
torneo de ajedrez 'Mueve por Aspanoa' cumplié su cuarta edicidn con un nuevo
éxito tanto de participantes como de personas que quisieron colaborar
inscribiéndose en la fila cero. Se desarrollé el 17 de diciembre en el estadio
Miralbueno El Olivar de Zaragoza. Borja Sanmartin, voluntario de Aspanoa
desde hace afios, es el principal promotor de este evento.

- Concierto Solidario: “Orfedn de los Mallos de Riclos”. Los dias 27, 28 y 29 de
diciembre organizaron conciertos en las localidades de: Ayerbe, Bolea y Loarre.

Desde Aspanoa también queremos dar las gracias a:

v" Grupo folclérico “Aires de Aragdn” de Ejea, por la actividad organizada en el
Teatro de La Villa.

v' La Federacion Interpefias de Zaragoza, que nos apoya desde hace mucho
tiempo.

v Los danzantes de Almudévar, que nos dedicaron un dance con motivo de las
fiestas patronales de esta localidad y también nos hicieron entrega de un
diploma por la labor que realizamos.

v' El Ayuntamiento de Mequinenza, que decidi6 donarnos la recaudacion
obtenida a través de la exposicion solidaria 2.500 razones para visitarnos.

4.5.7 Mercadillos, ferias, colegios...

- Solidaridad en la FIMA. Importante recaudacién de Aspanoa en la FIMA (Feria
Internacional de Maquinaria Agricola), celebrada en Zaragoza. Lo consiguié
gracias a que la empresa BKT nos propuso colocar un 'stand' en su espacio,
donde todos aquellos que donaron un euro a Aspanoa se llevaron gratis un
balén de futbol gracias a esta compaiiia. Muchisimas gracias a BKT por su
compromiso social y a todos los voluntarios que estuvieron alli ayudando en la
organizacion.

- Mercadillo en Rincén de Soto. Un grupo de chavales de 11 afios organizaron un
mercadillo solidario a beneficio de Aspanoa en el municipio de Rincén de Soto
(La Rioja). Muchas gracias.
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Colegio Eugenio Lopez y Ldpez. Los alumnos del colegio Eugenio Lopez y Lopez
de Zaragoza hicieron una carrera solidaria el pasado 23 de marzo para apoyar a
los nifos con cdncer. Muchisimas gracias chicos, isois los mejores!

Solidaridad en Ainsa. Seis chavales de primero de la ESO organizaron un
mercadillo solidario en Ainsa, en la provincia de Huesca. Este tipo de iniciativas,
surgidas de los mas jovenes, nos llenan de ilusidén y esperanza y demuestran
gue los aragoneses son solidarios desde que nacen.

Mercadillo en Estercuel. Los vecinos de Estercuel, municipio de la provincia de
Teruel, organizaron un rastrillo solidario a beneficio de los nifios con cancer.
Fue una iniciativa de la asociaciéon cultural Jovenes Estercuelanos, a la que
agradecemos muchisimo que decidieran donarnos la recaudacién. Muchas
gracias por vuestra enorme solidaridad.

Colegio Catalina de Aragén. Exitazo de la séptima ediciéon de la Carrera
Solidaria en el Dia de la Paz, que organizaron nuestros amigos del Colegio
Catalina de Aragén (en el barrio Parque Goya de Zaragoza). Todos los alumnos
salieron a correr alrededor del perimetro del centro, aportando los padres 1
euro de donativo por cada nifo participante.

Fin de semana solidario en Viveros Ordovas. Los dias 18, 19 y 20 de noviembre
Viveros Ordovds organizé un fin de semana solidario con un montén de
actividades vy talleres dirigidos a nifos y adultos. Vendieron flores de pascua y
por cada una donaron 1 € a Aspanoa.

Kids&Us Storytime benéfico. El 17 de diciembre las academias de inglés
Kids&Us realizaron un storytime benéfico con carta a Papa Noel incluido, una
representacion teatral en inglés a beneficio de Aspanoa. Tuvo lugar en el centro
Ibercaja Actur y el precio de la entrada a 5€. Muchas gracias.

Locked ZGZ Room Escape. Durante el mes de diciembre organizaron un juego
llamado escape en vivo, por cada participante donaron 1€ para Aspanoa.
Muchas gracias.

Mercadillo solidario Ballesol: La residencia de la tercera edad Ballesol Puerta
del Carmen, en Zaragoza, volvid a colaborar con Aspanoa. Nos entregd la
recaudacion del mercadillo solidario que organizaron entre el 14 y el 20 de
diciembre de 2015. Se vendieron los productos que elaboraron una veintena de
las personas mayores que residen alli (la mayoria de mas de 90 afios), aparte de
otros productos donados por empresas para la ocasién. En el acto de entrega
estuvieron presentes, entre otros, la directora del centro, Sonia Martinez y la
artista Corita Viamonte, madrina de esta iniciativa.

También queremos dar las gracias a:

AMPA del colegio de Albalate de Cinca, por su rifa solidaria

Colegio Mateo Valero de Alfamén, por su exposicion de ciencia solidaria.
Colegio Aleman de Zaragoza, por sus diversas actividades solidarias.

A la clase de 62 del colegio Jesuitas de Zaragoza, que nos dond el 15% de los
beneficios obtenidos a través de la cooperativa “6Amigos”.

ANANENEN
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v’ La cooperativa escolar Zufarienses Desiguales del colegio Nuestra Sefiora del
Pilar de Zuera, que nos dond el 40% de sus ingresos.

v Colegio Santa Magdalena Sofia de Zaragoza, que nos entregd el premio
“Corazon Abierto” a la Convivencia.

v’ Tienda Musicopolix de Zaragoza, por la donacion del 5% de la recaudacion
lograda en Navidad.

4.6 OTRAS ACTIVIDADES

4.6.1 Felicitacion de cumplearios.

Desde la Asociacidn se ha mantenido esta actuacién de felicitar a cada nifio oncoldgico
en el dia de su cumpleafios hasta los 18 afios, obsequidandole con un regalo hasta la
edad de 12 afios.

4.6.2 Concurso felicitacion de Navidad.

Nuestro artista ganador del concurso navidefio de postales de este afio con la que
felicitamos a todos nuestros socios y colaboradores, ha sido Lorenzo Buil Martinez de 5
afios de edad.

4.6.3 Loteria de Navidad.

Como ya es tradicional, en Aspanoa adquirimos dos numeros completos en
participaciones para todos los socios, colaboradores y simpatizantes. Los nimeros de
este afio han sido: 42991 y 79258

5. REPRESENTACION ASPANOA

Miguel Casaus Abadia, presidente de Aspanoa y Juan Carlos Acin Aguilar, gerente,
asistieron a lo largo del ano 2016 a los siguientes actos representando a la Asociacion:

v El 26 de febrero al XXV Aniversario del Servicio de Oncologia de la Unidad del
Hospital Universitario Miguel Servet.

v' El 6 de marzo en el Stadium Casablanca al homenaje a Oscar Lou, chaval que
fallecié de cancer y que jugaba al futbol en ese club.

v El 6 de abril a la 22 edicién de los Premios Zangalleta organizados por DFA.

v El 23 de abril a la celebracidn en el Palacio de la Aljaferia de |a festividad de San
Jorge, patrén de Aragén.

v El 25 de noviembre al Congreso Estatal del Voluntariado que tuvo lugar en el
Palacio de Congresos de Huesca.

v El 22 de septiembre a los Premios Solidarios ONCE.
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v Los dias 4 y 5 noviembre al | Congreso Aragonés de personas con cancer y
familiares, organizado por la AECC en el Pabellédn de la Expo y donde Miguel
Casaus Abadia participd en un taller.

v' El 2 de diciembre al acto del XXXVIII aniversario de la Constitucion Espafiola,
celebrado en la Delegacidn del Gobierno de Aragén.

v’ El 22 de diciembre a los Premios Procura donde nuestras amigas de Believe in
Art fueron las ganadoras su creatividad, su originalidad en el panorama cultural
aragonés, su trabajo en dreas no convencionales y su apuesta multidisciplinar y
colaborativa en favor del arte y la cultura en el ambito de la salud.

v Inauguracion de exposicion de pintura de diferentes pintores y de ADAFA.

v’ Festividad de San Raimundo de Pefiafort, patrén de los juristas.

6. AGRADECIMIENTOS

Como en afios anteriores Aspanoa ha recibido a lo largo de 2016, la colaboracion de
numerosas personas, empresas privadas, asociaciones, fundaciones e instituciones
publicas, que de manera altruista han ayudado y siguen ayudando al mantenimiento y
buena marcha de la Asociacién y al desarrollo de sus actividades y servicios. Desde
Aspanoa nunca nos cansaremos de dar las gracias por su labor encomiable, su
dedicacién, y carifio, con un Unico objetivo: mejorar la calidad de vida de los nifios con
cancer.

Zaragoza, diciembre de 2016

36
MEMORIA DE ACTIVIDADES ASPANOA 2016



