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Aspanoa

Aspanoa es la Asociacion de Padres de Nifios Oncoldgicos de Aragoén.
Fundada en 1988 y declarada de ‘Utilidad publica’, es una ONG cuyo principal
objetivo es mejorar la calidad de vida de los nifios con cancer de Aragoén, La
Rioja y Soria, asi como apoyar a sus familias.

LLa Asociacion cuenta para ello con un equipo multidisciplinar de
profesionales compuesto una trabajadora social, dos psicélogos, un
fisioterapeuta, una musicoterapeuta y una coordinadora del Voluntariado y
del Club de Tiempo Libre. También dispone de un piso de acogida junto al
Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza, paga las comidas de los padres
que tienen a un hijo ingresado y cuenta con una residencia en Almudévar
pensada para que las familias se oxigenen después de las largas temporadas
gue pasan en el Hospital.

Todos estos servicios se sufragan en su mayor parte gracias a la enorme
solidaridad de los aragoneses. Aqui son claves las cuotas anuales de los
2.800 socios de Aspanoa, asi como la participacion de la sociedad civil

en decenas de actividades, entre las que destacan el partido de futbol de
veteranos del Real Zaragoza y la exposicién anual de arte contemporaneo,
ambos eventos con mas de 20 afios de historia.

29 aﬁOS Aspanoa fue

fundada por un grupo de padres de nifios
con cancer en 1988, alentados por el
doctor Pison. Su Junta Directiva contintia
formada por padres afectados, que
trabajan de forma voluntaria, sin recibir
remuneracién alguna.

49.000 euros

Aspanoa se ha embarcado este afio
en dos nuevos proyectos que suponen
una inversién de 49.000 euros mas. Se
trata de la elaboracién del pasaporte
del superviviente y la participacion de
una psicéloga de la Asociacion en una
investigacion sobre los tumores
cerebrales en los nifios.

~ +10.000
SegUIdoreS Aspanoa

cuenta con mas de 10.000 seguidores

en Facebook. Trabaja para aumentar sus
canales de comunicacién con la sociedad
para que su mensaje llegue mas y mejor
al conjunto de la sociedad.

45 niﬁOS Aspanoa ayuda

cada afio 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 estan en tratamiento
y a aquellos que ya han superado

la enfermedad pero se encuentran
recuperandose de las secuelas.

2.802 socios

Aspanoa cerré 2016 con 2.802
socios. Sus aportaciones
anuales son vitales porque
suponen el 20% de los ingresos
de la Asocacion.




“€l Cobierno de flragon debe

El pasado febrero, Aspanoa, coincidiendo con el Dia
Internacional del Nifio con Cancer, lanz6 una campaia para
conseguir que Aragén cuente con una unidad de cuidados
paliativos pediatricos a domicilio. ;Se ha conseguido algtin
avance?

i Si. Esta es una reivindicacion que teniamos desde hace tiempo.
o W .-.g]ﬂl'“tl | Y, tras iniciar una campafia mas directa, hemos conseguido que,
sl durante 2016, el Departamento de Sanidad haya atendido en sus
; casas a todas las familias que lo han solicitado. Lo han hecho

de forma transitoria, provisional. Pero lo importante es que el
. consejero de Sanidad, Sebastian Celaya, se ha comprometido a
4 gue en el primer semestre de 2017 habra un equipo de cuidados
J paliativos para atender a todos los nifios de Aragén que lo

necesiten. Estamos muy satisfechos y ahora estaremos atentos
a que se cumplan los plazos marcados, asi como que el futuro
equipo cuente con los medios humanos suficientes y con la
formacion adecuada.

“Debemos crecer en socios

unpulsar la uwesagauon
del cdncer infantil”

¢Va a ser necesario algun tipo de apoyo por parte de Aspanoa?

Desde el primer momento, nos brindamos a la Consejeria
para apoyarles. Nuestro objetivo es que esta reivindicacion se
convierta en una realidad cuanto antes. Debido a las limitaciones
presupuestarias del Gobierno de Aragdn, nos han pedido que
les ayudemos a sufragar la matricula del méaster que deben
hacer los cuatro profesionales que conformaran la unidad.
En concreto, nosotros nos vamos a encargar de pagar
la matricula de dos de ellos y el resto lo asumira el
Departamento de Sanidad. Hemos llegado a un acuerdo
con la Universidad Internacional de La Rioja, que es quien
imparte esta formacién, y nos ha hecho un descuento
del 50% por ser una ONG que también ayuda a nifios
de esa Comunidad, y finalmente la inversién por
nuestra parte va a ser de 6.000 euros en lugar
de 12.000. Esperamos que el Gobierno de
Aragén cumpla su parte del compromiso
con los otros dos profesionales.

¢Es suficiente el apoyo de la DGA?

Siy no... Estamos muy contentos
porgue el Gobierno de Aragén se ha
comprometido a crear el equipo. Pero,

indudablemente, no puedo decir que
estoy del todo satisfecho porque, en
mi opinidn, no nos estan apoyando lo
suficiente para financiar los servicios

SUS COmpromisos’ é%a

Mg

gue prestamos en el Hospital. Me refiero al psicélogo, las comidas
de los padres que tienen a un hijo ingresado... Aspanoa esta
aportando mucho al sistema sanitario publico de Aragén y la DGA
deberia apoyarnos mas econémicamente.

Otro proyecto que esta impulsando Aspanoa es el pasaporte del
superviviente.

Es un documento en el que se refleja el historial clinico del
paciente desde que se le diagnostico el cancer hasta que se le
dio el alta. Es una gran herramienta para el veterano y para los
profesionales sanitarios. Por un lado, va a ayudar a prevenir el
desarrollo de enfermedades cronicas futuras, que se manifiestan

con mayor frecuencia en los adultos que fueron nifios oncoldgicos.

Y, por otra parte, la informacion que se obtenga con la elaboracion
de estos pasaportes va a permitir a la comunidad médica inferir
qgué medicamentos son mas eficaces, cudles producen menos
secuelas...

¢Cual va a ser la inversion?

El propio Departamento de Sanidad se va a encargar de sufragar
la elaboracién del pasaporte a todos los nifios a los que se les dé
el alta a partir de ahora. Aspanoa, por su parte, va a invertir 24.000
euros para que este pasaporte no llegue solo a las nuevas altas,
sino a todos los supervivientes que superaron la enfermedad
desde 1988, afio en que se fundé la Asociacion.

“la edad ica debe subir
de 14 a 18 anos. SSloquediﬁe

la Ley y hoy no se cumple”

Otro nuevo proyecto en el que se ha embarcado Aspanoa es su
participacion en una investigacién sobre tumores cerebrales de
la Sociedad Espaiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
(SEHOP).

Nosotros siempre hemos atendido a las familias y a los nifios en
las necesidades que tienen. Pero estamos convencidos de que

no es suficiente y que tenemos que colaborar en lo referente a
investigacion. La investigacion sobre el cancer infantil no esta
suficientemente atendida porque los laboratorios no creen que
sea rentable. Y, sin duda, necesitamos reforzarla, darle un impulso.
Nuestro apoyo en este caso se ha concretado en la participacién
de una psicologa de Aspanoa en la investigacion que lleva a cabo
la SEHOP. Supone una inversion de otros 25.000 euros.

En términos econémicos, ;como se ha cerrado 2016 y qué
previsiones hay para el afio que viene, teniendo en cuenta que la
inversiéon aumentara por los nuevos proyectos?

En 2016, hemos cumplido el presupuesto gracias a la gran
solidaridad de la sociedad aragonesa. Sin ellos, Aspanoa no
existiria o0 no podria ofrecer todos los servicios que ahora presta.
Les estamos muy agradecidos. De cara a este 2017, queremos
potenciar la recaudacién que nos llega a través de las huchas que
tenemos en las farmacias de la Comunidad. Y, sobre todo, nos
gustaria aumentar los ingresos que recibimos de las cuotas de los
socios. Este afio, hemos tenido un aumento importante de socios
y nos gustaria que siguieran creciendo en nimero. Ha de tenerse
en cuenta que ambas partidas -los socios y las huchas- nos dan
musculo para estar tranquilos y seguir peleando por conseguir
nuestros objetivos. Algo que seria muy bueno para Aspanoa seria
que los socios que llevan mas tiempo con nosotros, a los que les
agradecemos muchisimo su apoyo, pudieran actualizar su cuota,
de acuerdo con sus posibilidades.
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Un apoyo que, sin duda, ayudaria a afrontar nuevos objetivos.
Una vez comprometida la unidad de paliativos pediatricos,
¢hacia dénde se van a encaminar las reivindicaciones de
Aspanoa?

Estamos trabajando en muchos frentes. Uno de ellos es que el
Departamento de Sanidad cumpla la Ley en lo referente a la edad
pediatrica. Es decir, que suba de los 14 a los 18 afios. Creemos
gue los adolescentes que estan en esa franja de edad estarfan
mejor atendidos en todos los sentidos en Oncopediatria, aparte
de que se sentirian méas acompanados. En el Hospital Infantil,
hay una sala de juegos para los nifios y otra para los jévenes.

Y, sin duda, es mas conveniente que un chaval de 17 afios esté
en Oncopediatria, con otros adolescentes, que compartiendo
habitacion con un sefior de 80 afios. La Consejeria esta receptiva 'y
ojala lo consigamos pronto.

Otro asunto importante es conseguir que los padres puedan
estar las 24 horas acompafando a sus hijos en las UCls.

El Hospital Infantil tiene muchisimos afios y algunas instalaciones
estan obsoletas. Esto tiene su mayor exponente en las UCls
pediatricas, que se han quedado viejas para los tiempos actuales.
Los médicos y enfermeros intentan colaborar para que los padres
puedan estar con sus hijos el mayor tiempo posible, pero muchas
veces no es posible que estén las 24 horas con ellos porque las
UClIs no estan preparadas y a los profesionales les supone una
incomodidad tener a gente externa alli. Esas instalaciones hay
gue modernizarlas con urgencia para que los padres puedan estar
en la UCI todo el tiempo que estimen pertinente sin que genere
problemas al equipo sanitario.

Después de 12 aios como presidente de Aspanoa, en la tltima
asamblea de socios anuncié que tiene intencién de dejarlo en un
par de aios. ¢Cual es el planteamiento?

Yo sequiré trabajando para Aspanoa siempre que se me solicite,
como voluntario o lo que se me pida. De acuerdo con la nueva
Junta Directiva, hemos elaborado un plan por el que en mayo de
2018 se produzca mi sustitucion. Estamos trabajando en ello.

Si lo conseguimos, me gustaria dejar Aspanoa en una situacion
adecuada para los tiempos que corren. Es decir, que solucione
todos los problemas que tienen nuestras familias y que impulse la
investigacion sobre el cancer infantil. En definitiva, en este tiempo
gue me queda de presidente de Aspanoa, pretendo impulsarla, que
dé un paso adelante en investigacion y dejar el tema econdmico
suficientemente encarrilado.

C/_\



Ast apoyamos a los nifios con cdncer y sus familias.

Zaragoga
El principal centro de operaciones de Aspanoa se encuentra

en la calle de Duquesa Villahermosa de Zaragoza, a unos 15
minutos andando del Hospital Infantil. Aquf trabaja el equipo de

administracion y gerencia y se prestan buena parte de los servicios
gue la Asociacion ofrece a los nifios con cancer y sus familias: Club
de Tiempo Libre, fisioterapia, musicoterapia... También es el espacio

donde tienen lugar las reuniones de los distintos grupos de apoyo
y hay despachos donde trabajan los psicélogos y la trabajadora
social.

C/ Duquesa Villahermosa, 159, local. 50009. Zaragoza
Teléfono: 976 458 176

Fax: 976 458 107

E-mail: aspanoa@aspanoa.org

Horario: Lunes a jueves, de 9.00 a 14.00 y de 16.00 a 20.00
Viernes: de 9.00 a 15.00
En verano: lunes a viernes de 8.00 a 15.00

Almudévar

Aspanoa dispone de una residencia de descanso, ocio y tiempo
libre en Almudévar, a muy pocos kilémetros de Huesca. Es

un espacio que tiene como objetivo principal que las familias
puedan oxigenarse después de las largas temporadas que
pasan en el Hospital. Pero también es el lugar donde se
desarrollan los campamentos de Navidad, Semana Santa y
verano, se retinen voluntarios y grupos de apoyo para trabajar,
se programan actividades como talleres de cocina, etcétera.

Carretera A-1211 Tardienta-Almudévar, s/n. 22240,
Almudévar (Huesca)

Teléfono: 974 250 852 / 608 730 671
E-mail: aspanoa.almudevar@aspanoa.org

Horario: Lunes a viernes, de 9.30 a 13.30

Apoyo psicoldgico

Aspanoa cuenta con dos psicélogos:
Antonio Celmay Elena Gabas. Ambos
apoyan a los nifios con cancer y sus
familias desde el momento en que reciben
el diagndstico, prolongandose su trabajo
durante las distintas fases del tratamiento
y también una vez han superado la
enfermedad para ayudarles a su plena
reinsercion tras esta etapa.

El servicio se presta tanto en la sede en
Zaragoza como en el Hospital Infantil.
Aspanoa dispone de dos despachos

en este centro hospitalario: uno en
Oncopediatria y otro en la primera planta.
Antonio Celma trabaja de lunes a viernes
en el Hospital, en horario de 9.00 a 13.00
h. También pasa consulta en la sede de

Aspanoa los lunes y los martes de 16.00 a
20.00 h. Por su parte, Elena Gabdas trabaja
en la sede, excepto los lunes y miércoles de
11.30 a 13.30 h., que esta en el Hospital.

Cada familia y cada nifio son un mundo
y, por ello, el trabajo de los psicdlogos se
adapta a las necesidades de cada caso.

Apoyo social

Gemma Sevillano es la trabajadora social
de Aspanoa. Su trabajo abarca una gran
cantidad de dreas. Pero, sobre todo, se
encarga de asesorar y ayudar a las familias
en los distintos problemas que puedan
surgirles durante todo el proceso.

¢Es recomendable cogerse la baja laboral
para estar mas con su hijo o hija? ;Es
conveniente que sean ambos quienes se
cojan la baja o solo uno? ;Existe algun
tipo de ayuda econémica para apoyarles?
¢Como deben resolver todos estos
trémites, en el caso de que sea necesario
realizarlos? Estas son solo algunas de las
preguntas que tienen las familias desde el
momento del diagndstico y la trabajadora
social se encarga de asesorarles.

Gemma Sevillano también se ocupa de
buscar alojamiento para las familias que
son de fuera de Zaragoza (mostrandoles

el piso de acogida de Aspanoa) y, en el
caso de que tengan que desplazarse a

otro hospital, contacta con asociaciones
hermanas repartidas por todo el territorial
nacional para que puedan hacer uso de sus
pisos de acogida.

Tisioterapia

El trabajo del fisioterapeuta Jaime Esteban
se adapta a las necesidades de cada nifio.
Cuando los menores estan encamados
durante largas temporadas en el Hospital,
se encarga de realizar ejercicios con

ellos para evitar que pierdan capacidad
funcional.

En la sede, amplia su campo de accién, 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.Jaime Esteban
ofrece este servicio en el Hospital Infantil
los martes en horario de 17.00 de 19.30 y,
en la sede, todos los jueves por la mafana.
No obstante, su horario es muy flexible y se
adapta a las necesidades de cada familia
y nifio.



La musicoterapeuta Ménica 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 nifios lleven de la mejor forma
posible el tratamiento.

El nifio es el protagonista de estas sesiones. Mdnica intenta
llevarselos al mundo de la fantasia y de la imaginacion para salir
mentalmente de 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 esté de mejor humor y se abra a los
demas.

Monica acude a Oncopediatria los lunes de 17.30 a 19.30 y los
martes esta en la sede de Aspanoa, en horario de 16.00 a 20.00.
No obstante, se adapta a las necesidades de cada familia y nifio.
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Aspanoa dispone de un piso junto al Hospital Infantil Miguel
Servet de Zaragoza que pueden utilizar, de forma completamente
gratuita, todas aquellas familias que tienen que desplazarse hasta
Zaragoza para que sus hijos reciban tratamiento.

Se trata de un apoyo econémico que ofrece Aspanoa para evitar
que los que residen fuera de la capital aragonesa tengan que
pagarse un hotel. Ademas, la convivencia con otras familias que
estan pasando por la misma situacion es muy enriquecedora, en
el sentido de un apoyo mutuo entre padres que estan pasando por
la misma situacion.

El piso cuenta con cinco habitaciones, tres bafios, cocina y salén.
De su gestion se encarga la trabajadora social de Aspanoa,
Gemma Sevillano, quien también busca alojamiento a las familias
en el caso de que tengan que ir a otro hospital.

Comidas en el hospital

Aspanoa paga el desayuno, la comida y la cena de un
acompafiante del nifio ingresado en el Hospital Infantil. Este
servicio, que supone una inversion anual de 9.000 euros, tiene
muchos objetivos. El principal es que los padres puedan comer
junto con sus hijos, sin necesidad de abandonar la habitacién, de
forma que puedan estar el mayor tiempo posible apoyandolos e
incluso ayudandoles a alimentarse en el caso de que lo precisen.

Otra funcién muy relevante de este servicio es intentar mitigar
el aumento del gasto que supone a una familia tener a un nifio
enfermo, mas aun habida cuenta que, en muchas ocasiones,
algin miembro de la familia debe dejar de trabajar para estar
apoyando a su hijo o hija en todo momento.

Préstamo de
sillas de ruedas

Aspanoa cuenta con un servicio de préstamo de sillas de ruedas
y muletas. Existen de distintas variedades para que se adapten
a la perfeccion a la edad y el problema fisico que tenga el nifio o
adolescente. El préstamo se realiza en la sede de Aspanoa y se
prolonga durante el tiempo que sea necesario.

Club de Tiempo Libre

El Club de Tiempo Libre se organiza una tarde cada dos sabados,
durante el curso escolar, y tiene como principal objetivo que los
nifios que ya han superado la enfermedad o que se encuentran
mejor se diviertan al maximo. Esté ideado para nifios y
adolescentes de entre 4 y 14 afios y se hacen grupos para realizar
actividades adaptadas a cada edad.

Las actividades se organizan tanto en la sede de Aspanoa como
en el exterior y estan dirigidas por la profesional Estela Gargallo,
junto con un nutrido grupo de voluntarios convenientemente
formados. Los juegos buscan educar en valores tan importantes
como el respeto a los demas o la empatia. También favorecen la
autonomia personal y se trabaja tanto por objetivos conjuntos
como individuales.

Los nifios y adolescentes afectados pueden acudir acompafiados
de sus hermanos e incluso amigos. Se trata de conseguir que el
menor se socialice y vuelva a la vida normal tras la etapa que ha
pasado en el Hospital.

Contacto: Estela Gargallo (voluntariado@aspanoa.org)

Grupos de apoyo

CLUB DE VETERANOS. Aspanoa dispone de dos grupos de

apoyo cada vez mas fuertes. El primero es el Club de Veteranos,
formado por mayores de edad que superaron un cancer cuando
eran nifios. Este grupo trabaja en proyectos propios como dar a
conocer la figura del superviviente, apoyar a los niflos que ahora
estan enfermos y concienciar a la sociedad sobre la importancia
de gue los nifios oncoldgicos reciban todo el apoyo posible cuando
vuelven a su vida normal, por ejemplo, en el regreso a las aulas.

Contacto. Elena Gabds, psicéloga de Aspanoa (egabas@aspanoa.org).

GRUPO DE DUELO.

Aungue hay que tener mucha esperanza porque ya se curan el
77% de los nifios oncoldgicos, los padres que pierden a un hijo
deben saber que no estdn solos. Aspanoa cuenta con un grupo
de duelo que se retine cada 15 dias en la sede de Aspanoa.

Estd compuesto por padres que estan en proceso de duelo que,
con una metodologia abierta, participativa, reflexiva y de total
confidencialidad, se apoyan mutuamente. Estas reuniones estan
coordinadas por Elena Gabas (psicéloga) y Gemma Sevillano
(trabajadora social).

Contacto. Elena Gabds (egabas@aspanoa.org) y Gemma Sevillano
(gsevillano@aspanoa.org).

Los voluntarios realizan tareas muy variadas, desde estar
presentes en mesas informativas hasta apoyar en labores de
gestion. En lo que se refiere al ambito hospitalario, Aspanoa
cuenta todas las tardes, en los dias laborales, con al menos dos
voluntarios en la planta de Oncopediatria para jugar con los nifios.

Este servicio también se extiende a los acompafamientos
hospitalarios, es decir, Aspanoa ofrece a los padres la posibilidad
de que, en dias concretos, y por las necesidades que pueda tener
una familia, sea un voluntario el que acompafie y apoye a un nifio
ingresado.

Asimismo, hay voluntarios que ofrecen clases a nifios y
adolescentes con el objetivo de que no pierdan el ritmo natural
de estudio que llevarian en el colegio, o bien les ayudan en
asignaturas en las que, por cualquier razén, van mas flojos.

Respiro Familiar

El programa de Respiro Familiar se presta en la residencia de
Aspanoa en Almudévar. Tiene como objetivo que los padres

y sus hijos puedan desconectar y oxigenarse después de las
largas temporadas que pasan en el hospital. Estos retiros pueden
realizarse tanto en grupo -coordinados por los profesionales de
Aspanoa, si asi se requiere- o de forma individual. Cualquier familia
perteneciente a la Asociacion puede pasar unos dias en Almudévar
de forma completamente gratuita y a su aire.

Contacto. Maria José Labarta, responsable de la residencia de Almudévar
(aspanoa.almudevar@aspanoa.org).

Campamentos

Aspanoa organiza campamentos en la residencia de Almudévar
para los nifios y adolescentes oncoldgicos, que muchas veces
pueden acudir junto con sus hermanos y amigos. Se celebran en
al menos tres ocasiones al afio: Navidad, Semana Santa y verano.
En la residencia de Almudévar también se retdinen voluntarios y
distintos grupos de apoyo para reuniones de trabajo e incluso
jornadas de ocio.



La batalla de Aspanoa

1Los veteranos cuentan como
superaronelccim:erenunlibro

&l libro, titulado “Vigje a un paréntesis. Historias de super

infantil’, ha sido un gran éxito de ventas. As langa una s edicion
al panoa tanza

Aspanoa nacié hace casi 30 afios gracias a un grupo de padres
gue vio la necesidad de crear una Asociacién que ayudara a
mejorar la calidad de vida de sus nifios oncoldgicos alla donde
el sistema publico de salud no llegaba. Y, precisamente por esta
dilatada trayectoria, ha podido ver como nifios y adolescentes
gue superaron la enfermedad se han convertido después en
jévenes, adultos e incluso en padres.

El mundo anglosajén ha bautizado con la palabra ‘superviviente'
a todos aquellos jévenes que superaron un cancer cuando eran
nifios. En Espafia, no obstante, se prefiere utilizar el término
‘veterano’, aunque ambos se suelen usar indistintamente. Sea
como fuere, lo importante es que la aparicién de esta figura ha
abierto nuevas areas en las que trabajar.

Muchas veces ocurre que una familia afectada prefiere olvidar
todo lo ocurrido una vez que su hijo o hija ha superado la
enfermedad. El veterano hace lo contrario: le gusta reunirse con
otros que pasaron por su misma situacion, quiere ayudar a otros
nifios que ahora estan sufriendo la enfermedad y esté decidido
a sumarse a la causa de la lucha contra el cancer infantil

desde una éptica inmejorable: ellos son los que padecieron la
enfermedad y conocen mejor que nadie las necesidades que hay
y los problemas que pueden surgir.

Trabajando desde 2013

El Club de Veteranos de Aspanoa nacié en 2013 y ya cuenta con
la participacion 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).
Han comenzado 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 publicacién de un libro que recoge 14 historias escritas en
primera persona sobre cémo lucharon contra el cancer infantil y
gué estan haciendo ahora, cuando ya son adultos.

El'libro, titulado ‘Viaje a un paréntesis. Historias de supervivientes
del cancer infantil’, ha sido un rotundo éxito no solo para ellos
mismos, sino también a nivel sanitario, educativo e incluso
mediatico. Se imprimieron 800 ejemplares, que se agotaron

en cuestion de tres meses debido a que una notable cantidad
de organizaciones y profesionales mostraron un gran interés
desde el principio y decidieron comprarlos. Como consecuencia,
Aspanoa ha decidido sacar una segunda edicion con una tirada
similar. Esta ha sido posible gracias a la financiacién aportada
por cinco colegios profesionales de Aragén: enfermeros,
farmacéuticos, médicos, veterinarios y odontélogos y
estomatdlogos.

Uolver a la normalidad

El mensaje que quieren transmitir los veteranos de Aspanoa

es muy claro. Lo resumid a la perfeccion una de las autoras del
libro, Sonia Zufiga, cuando fue entrevistada por el periodista
Miguel Mena de la Cadena SER: “Fue un paréntesis en mi vida
que no quiero olvidar. Soy lo que soy precisamente porque tuve
cancer cuando era pequefia. Ojalé que este libro ayude a los
nifios que estan pasando ahora por la misma situacién”. Esa es
la idea general, a partir de la cual se abren muchas aristas. Los
veteranos quieren transmitir un mensaje de esperanza. Pero
también dar a conocer a la sociedad que la batalla contra el
cancer 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.

Al lector poco sensibilizado con el mundo del cancer infantil le
[lamara la atencion las quejas que algun veterano hace contra

la escasa ayuda que, en su opinion, recibié por parte de algun
centro educativo. No le echan la culpa de ello a los profesores

ni a sus compafieros de clase, sino a la falta de formacién

tanto de los docentes como de los alumnos para saber ayudar
convenientemente a un nifio o adolescente oncoldgico. Muchos
de ellos padecen importantes secuelas fisicas y/o psicolégicas
derivadas de la enfermedad y el agresivo tratamiento recibido,
con el resultado de que al principio no tienen las mismas fuerzas
gue el resto de sus compaferos de clase. Son muchos los
ejemplos: algunos tienen dificultades para hacer deporte, otros
tienen alguin déficit cognitivo que un profesional les esta tratando
para intentar minimizarlo al méximo...

Precisamente por ello, uno de los grandes objetivos de este
libro es concienciar a la sociedad y que sirva como herramienta
de trabajo para los distintos profesionales que estéan con los
nifios. Ha habido una gran cantidad de médicos, enfermeros

y profesores que han solicitado ejemplares. Pero se va a

seguir incidiendo en ello. Los veteranos ya han hecho algunas
presentaciones y tienen intencion de seguir haciéndolo en sus
antiguos institutos, en centros civicos e incluso en sus pueblos.
Contaran para ello con todo el apoyo de la Junta Directiva

Eduardo Loreny. 15 aos.

Tuvo un tumor cerebral. Quiere ser celador.

‘Aunque dicen que cuando estas en coma no sientes ni escuchas
nada, recuerdo que, mientras mis padres lloraban y me sujetaban
la mano, yo les ofa y les sentia”

‘Algunos profesores me trataban igual
que a mis compafieros, sin tener en
cuenta mis limitaciones. Considero
gue los docentes tienen muy poca
informacion sobre el cancer infantil y
sus efectos y, hasta que se toman las
decisiones adecuadas en el aula, la
vida se hace muy dificil en esta etapa”.

“Las esperanzas eran muy crudas para
mis padres. Pero yo alli estaba luchando, sin
bajar nunca los brazos".

‘Aspanoa ha sido durante mucho tiempo mi apoyo y mi salida

al mundo. También he estado con la Federacién Espafiola de
Nifios con Cancer en los campamentos, en las convivencias y he
viajado a DisneylLand Paris".

Nuria Lopez Isla. 2s aros.
Tuvo un sarcoma de Ewing. Es maestra.

“Cuando cumpli los 15 pensaba que mi mundo era perfecto.
Tenia muchos amigos, sacaba buenas notas y vivia en un pueblo,
Alhama, en el que la diversién para chicos y chicas de esa edad
estaba a la orden del dia (...). Por eso, nunca imaginé que todo
cambiarfa un fatidico dia de abril".

“Mi mayor preocupacion era perder mi larga melena morena en
la que mi hermana habfa disefiado tantos peinados. Pero una
vez comenzado el tratamiento, ese fue el menor de mis males,
ya que los vémitos, malestar, fiebre y demds consecuencias de la
quimioterapia eran peores. Lo del pelo lo pude disimular con una
perfecta protesis capilar que lucia entusiasmada como cambio
de look".

‘Pude mantener mi vida social al dia gracias a mis amigos, los
mejores, gue no dejaron de preocuparse por mi. Recuerdo sus
visitas inesperadas al Hospital. Fue también muy importante la
labor de mis profesores y compafieros de clase, que se volcaron
conmigo para que pudiera continuar con mis estudios”.

Marta Suner. 21 asos.

Tuvo un tumor cerebral. Estudia pasteleria y confiteria.

“Cuando me ingresaron en planta, sin saber qué ocurria, solo
vefa a nifios tan pequefios como yo o mas incluso. Recuerdo
las caras de preocupacion que tenfan mis padres
por el resultado. Mis dias transcurrian ahora
encerrada tras cuatro paredes en el
Hospital Infantil Miguel Servet".

“Celebré mi octavo cumpleafios

en el Hospital. Pero me adornaron
la habitacion los voluntarios, me
cantaron cumpleafios feliz y fue un
gran dia".

“Recuerdo todos los buenos amigos del
Hospital. Con ellos, no habfa tiempo de

pararse a pensar en lo que te estaba pasando.
Tenfamos una escuela, donde Teresa nos ayudaba con

y los profesionales de Aspanoa, que han visto en este libro
una oportunidad magnifica para impulsar la formacién del
profesorado en lo relativo al cancer infantil.

El Club de Veteranos tiene representacion en la Junta Directiva de
Aspanoa desde el afio pasado. Esta coordinado por la veterana
Nuria Lépez Isla y dirigido por la psicéloga Elena Gabas, quien
también lleva un grupo terapéutico compuesto por los veteranos
gue asf lo solicitan.

los deberes del colegio. También una habitacién con infinidad de
juegos...".

“Puedo decir que no fue la mejor época de mi vida. Pero esta
experiencia me sirvié y me sirve para comprender que hay que
luchar por lo que queremos, me sirvié para madurar un poco
mas y saber cémo disfrutar de la vida y recuperar estos dias
perdidos”.

Jorge Romanillos. 22 asos.
Tuvo un tumor en la tibia. Estudia Marketing.

“Las primeras sesiones de quimioterapia son las peores, ya que
el cuerpo reacciona de forma muy violenta. Primero vienen las
nauseas, después se te cae el pelo... Aunque, en mi caso, lo
hicimos de forma rapida: mi abuelo, que fue peluguero, me rapé
la cabeza”.

“No debemos preguntarnos: “;Y si jamas hubiera tenido cancer?".
Es algo que no tiene respuesta, es lo que es y solo podemos
aprender a vivir con lo que tenemos, intentando crecer y mejorar
como personas”.

“Es nuestro deber ayudar a otras personas igual que nos han
ayudado a nosotros. Y creer en nosotros mismos aunque
tengamos cualquier tipo de limitacién. Siempre podemos
superarnos porque el ser humano tiene esa gran capacidad de
sacar el coraje y luchar dia a dia por lo que queremos, aunque las
adversidades sean tremendas”.

Soma ZdﬁLga 19 afios.

Tuvo leucemia. Estudia Medicina.

“Aungue con 4 afios se piense que uno no se entera de las cosas,
la realidad es otra y sé todo lo que hicieron por mi mis familiares,
el personal que me atendié, Aspanoa..."

“En 20083, abri los regalos en el hospital con toda
mi familia y unos invitados de honor, los
Reyes Magos, que decidieron hacernos
una visita especial a todos los nifios
que estdbamos ingresados. Mi regalo
fue un peluche de una luciérnaga
protagonista de una pelicula de
dibujos que, por cierto, queria haber
ido a ver. La verdad es que me hizo
mucha ilusién y audn hoy la conservo”.

“Mi primera compafiera de habitacion ya
habia perdido el pelo cuando yo llegué. Como

aun no lo entendia muy bien, pensaba que era un chico. Mas
adelante pude comprenderlo. Y, aunque una de las cosas que
peor llevan las nifias es perder el cabello, yo, con mis 4 afios, no
tenia muchos chicos a los que conquistar, asi que no me importo
demasiado. Mi hermana, mi tia y yo soliamos pintarnos dibujos
por todo el cuerpo con pintalabios. Obviamente, no tener pelo era
una ventaja para mi. jTenia mas hueco en el que dibujar!”

—/




Javier Gareia Ventura. 19 aiios.

Tumor cerebral. Estudia Periodismo.

“Estaba en tercero de Primaria y, a esa edad, de lo poco que me
enteré era de que por primera vez iba a pasar la noche de Reyes
fuera de mi casa. Tras conocer los resultados de la biopsia, y sin
darme cuenta, acababa de comenzar una carrera de fondo en

la que aparecerian numerosos obstaculos por el
camino”.

“Lo primero que tiendes a pensar es en
lo desafortunado que eres y lo injusto
que es todo. Y te preguntas: “;Por qué
ami? ;Qué he hecho yo para merecer
esto?”. Hay que tratar de evitar esos
pensamientos, ya que lo Unico que
hacen es deprimirte y hacer mas duro
el camino que queda por recorrer”.

‘Aln sin saber a ciencia cierta si me he
curado del cancer, todo lo que he vivido durante
estos 10-11 aflos me ha hecho ver la vida de distinta forma.
Creo haberme enriguecido como persona. Aungue muchas
Veces No Nos veamos capaces, hay que perseverar hasta el
triunfo final’.

El libro ‘Viaje a un paréntesis.
Historias de supervivientes del
cancer infantil' puede adquirirse
por un donativo de 7€ en la sede

central de Aspanoa (Duquesa
Villahermosa, 159). En el caso de
que el interesado viva fuera de
la capital aragonesa o prefiera
recibirlo directamente en su casa
por correo postal, el donativo sera
de 10€ para cubrir los gastos de
Viagje & it envio. Para ello, debe solicitarse
paréuicsic via correo electrénico incluyendo
- el nombre y el domicilio donde
= 4 entregarlo. aspanoa@aspanoa.org

Il Encuentro Nacional de Superuvivientes

Sequu juntos y adelante
Nuria Lépez Isla Expusimos diferentes opiniones y experiencias que ya habian
Coordinadora del Club de Veteranos de Aspanoa surgido y se compartieron algunas nuevas. Ademas, tuvimos la
suerte de participar en charlas y talleres a cargo de profesionales
de la medicina, asi como de voluntarios y trabajadores de la
Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer. Pero, sin
lugar a duda, lo mas gratificante de esta convivencia fue la puesta
en comun de actividades que nos gustaria a llevar a cabo como
grupo nacional, y se barajé la posibilidad de hacer un préximo
Nos alojamos en un albergue juvenil a las afueras de la ciudad encuentro en el que podamos seguir mejorando y trabajando en

y alll pudimos compartir nuestros proyectos realizados dentro NUEstros proyectos.

del Club con el resto de grupos de las diferentes asociaciones de
Espafa. Algunos de los participantes ya eran caras conocidas
para nosotros ya que, el afio anterior, en nuestra residencia de
Almudévar, habfamos comenzado este proyecto comun basado en

la fusién de un grupo nacional de supervivientes (al que nos gusta
llamar “Juntos y adelante”).

El pasado 24 de septiembre, el Club de Veteranos de Aspanoa
partié rumbo a Madrid para asistir al Il Encuentro Nacional de
Supervivientes de Cancer. Fuimos Sergio, Nuria, Estela, Izarbe
y Tamara, quienes pudimos disfrutar una vez mas de esta
experiencia tan gratificante durante un fin de semana.

Como siempre, agradecemos a Aspanoa las oportunidades que
nos brinda para seguir avanzando individual y conjuntamente,
pudiendo asistir a este tipo de encuentros que nos hacen ser
mas fuertes. Ya que si estamos JUNTOS y seguimos ADELANTE,
llegaremos muy lejos en este camino que no ha hecho mas que
empezar.

Los retos a afrontar
después de la
enfermedad < \..

Antonio Celma Juste )
Psicologo Clinico de Aspanoa °

Desde hace un tiempo, estamos observando como la supervivencia de los nifios
diagnosticados de cancer ha aumentado considerablemente. Asi, ha surgido un grupo
social particular, el de jévenes que sufrieron el cancer en la infancia.

Son un colectivo sensible. Durante su infancia y parte de su adolescencia han estado en
permanente seguimiento médico y psicosocial. La mayoria han terminado mas o menos
indemnes y han continuado como han podido su vida.

Otros presentan secuelas derivadas de su enfermedad o de los tratamientos médicos
recibidos. En lineas generales, y dependiendo de cada caso, se pueden observar
alteraciones emocionales, cognitivas, fisicas y sociales. En consecuencia, han visto

sus vidas condicionas brutalmente y con dificultades en su calidad de vida. La falta de
explicaciones en algunos casos y el no comprender lo que les pasé puede llevar a estos
jévenes a desarrollar ideas equivocadas, pérdida de autoestima e incluso a trastornos
psicolégicos graves.

Algunos de ellos son las alteraciones que afectan a los procesos cognitivos basicos,
gue se ponen de manifiesto en la adquisicién de nuevos aprendizajes y habilidades
complejas. Otros son las alteraciones de comportamiento, que cobran mayor
importancia a la hora de poder establecer buenas relaciones con otros.

En algunos casos, han tenido problemas de aceptacion en sus colegios o institutos de
referencia que les han llevado a sufrir acoso o ‘bulling’ con los consiguientes problemas
que esto conlleva.

Muchos necesitaran ademas realizar una psicoterapia para trabajar todo aquello que
quedd reprimido mientras estaban ocupados en el problema y su rehabilitacion.

Estos sujetos y sus familias han pasado por experiencias durisimas y en la mayoria
de los casos les queda por recorrer un largo camino en su lucha por encontrar
su lugar en la sociedad.

Prioridades por desarrollar en el futuro:
-Se hace necesaria una informacién adecuada sobre su situacion dirigida
a ellos y a sus familias y en extensién a su entorno social, que persuada

de la normalidad y adecuacion de esta poblacion.

-La documentacion de las posibles secuelas médicas, psicosociales y
socioecondmicas que produce el cancer infantil.

-La necesidad de educacion especial en aquellos casos donde sea
necesario con protocolos individuales de intervencion.

-La intervencion rehabilitadora en aquellos casos donde sea necesaria.

-La creacién de centros de intervencion, desarrollo e integracion de
dichos sujetos.

-El desarrollo de las medidas necesarias para evaluar la calidad de
vida en estos sujetos.

-La creacién de diferentes tipos de ayudas en su proceso de
integracion social.

-Se debe educar a estos sujetos para que defiendan su propio futuro
social y econémico.

Bibliografia:
-Bayes, R. “Psicologia oncoldgica”. Martinez Roca.



Aspanoa invierte 24.000 ewros
en el pasaporte del superviviente

&s un documento que recibirdn todos los que han superado un cdncer
infantil desde 1988 para prevenir enfermedades cronicas futuras

Los nifios que superen el cancer infantil recibirdn, a partir de ahora, un pasaporte del superviviente con el que 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. Se calcula que hasta el 60% de los
adultos que fueron nifios oncoldgicos acaban desarrollando al menos una con el paso del tiempo. “Son patologias que tiene la poblacion
normal, pero que se dan con mas frecuencia en el superviviente del cancer infantil debido, en muchos casos, a los tratamientos

que llevaron. Por ejemplo, diabetes, hipertension, insuficiencia respiratoria...”, explicé la doctora Carlota Calvo, jefa de la Unidad de
Oncopediatria del Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza, en declaraciones a Televisién Espafiola.

El objetivo, por tanto, es ayudar a prevenir el desarrollo de este tipo de enfermedades. Hasta ahora, la mayor parte del historial clinico
se quedaba en Oncopediatria y los médicos de cabecera apenas disponian de informacién sobre los tratamientos que recibieron sus
pacientes en la edad pediatrica. De esta manera, el pasaporte actuara como conexion entre las dos partes, ya que los médicos de
cabecera también podran acceder al contenido del pasaporte a través de una plataforma digital.

Entre los pioneros
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.

Por su parte, el apoyo de Aspanoa se concreta en hacer llegar este pasaporte a todas las personas que han superado la enfermedad
desde 1988, afio en que se fundd la Asociacion. Para ello, se estan invirtiendo 24.000 euros para que, en un periodo de aproximadamente
un afo, 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 entregarselos y darles una serie de recomendaciones.

Aparte de empoderar al paciente, la elaboracion de estos documentos permitira inferir qué tratamientos han sido mas eficaces y cudles
han generado menos secuelas. Se calcula que unas 700 personas recibirdn en los préximos meses este pasaporte.

Entidad colaboradora: Fundacio Privada Josep Antdn Cerqueda.
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internacional sobre tumores cerebrales U
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Aspanoa decidié embarcarse el afio pasado en un proyecto

de investigacion de la Sociedad Internacional de Oncologia
Pediatrica (SIOP) sobre los tumores cerebrales en nifios y
adolescentes. Este tipo de tumores son la segunda enfermedad
oncoldgica mas frecuente en la edad pediatrica después de las
leucemias. La participacion de Aspanoa se ha concretado, tras

la correspondiente solicitud del equipo de Oncopediatria del
Hospital Miguel Servet, en la integracion de la psicéloga Elena
Gabas en el Grupo de Neuropsicologia de la Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP).

Este proyecto trabaja en dos areas directamente relacionadas.
LLa primera se centra en el desarrollo de un completo protocolo
que los profesionales puedan aplicar a los nifios para determinar
cientificamente los efectos secundarios, a largo plazo, producidos
por esta enfermedad y las posibles afecciones a su calidad

de vida. El desarrollo de esta evaluacion neuropsicoldgica y

su implementacion a nivel internacional permitira obtener
informacion especialmente valiosa, dado gue el nimero de
niflos con tumores cerebrales es -afortunadamente- reducido, de
forma que si solo se tuvieran datos de un pufiado de paises las
conclusiones que se obtendrian serian mucho mas limitadas.

La segunda se centra en trabajar para que, a medio-largo plazo,
Aspanoa -en coordinacion con los médicos del Hospital Infantil
Miguel Servet de Zaragoza y otra serie de profesionales- pueda
disponer de un servicio puntero en la prevencion y rehabilitacion
de las secuelas que dejan los tumores cerebrales infantiles.

La mitad sufiren secuelas

Diversos estudios sobre secuelas indican que alrededor de la
mitad de los menores que superan un tumor cerebral sufren
después algun tipo de déficit cognitivo. Y eso sin contar otras
afecciones como las fisicas, que pueden ir aparejadas con las
secuelas cognitivas o emocionales.

Mientras se termina de desarrollar dicho protocolo, Elena Gabas
esta formandose a través de un posgrado en Neuropsicologia
Clinica. Ademas, esta aplicando protocolos ya existentes, en
coordinacién con otros profesionales, que se utilizan actualmente
en otros hospitales. Desde mayo, la psicéloga de Aspanoa ha
realizado estas evaluaciones a nueve nifios de Aragén, La Rioja 'y
Soria que estan en el Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza.

Esta evaluacion psicoldgica se realiza a nifios y adolescentes

de entre 5y 18 afios. Este proyecto consiste en medir sus
capacidades (rendimiento cognitivo general, funciones ejecutivas,
atencién, memoria, lenguaje, comportamiento, emociones,
funciones visoespaciales...), haciendo un seguimiento a largo

plazo. Comienza cuando al menor se la ha diagnosticado el tumor
cerebral y se retoma aproximadamente tres o cuatro meses
después de que haya finalizado el tratamiento. Posteriormente, se
vuelve a hacer la evaluacion a los dos y a los cinco afios.

En el caso de que se detectaran secuelas, el futuro servicio,
coordinado por Gabas, desarrollaria un programa de rehabilitacion
cognitiva especifico para cada nifio. En este punto, intervendria
un amplio grupo de profesionales segun las necesidades:
fisioterapia, musicoterapia, trabajadora social, psicélogo... Todos
ellos son servicios que Aspanoa oferta, pero en el caso de que
fuera necesario otros refuerzos, el servicio derivaria al nifio a
otros profesionales como, por ejemplo, logopedas. “Sobre todo,
habra coordinacion con los profesores, con el equipo médico y,
por supuesto, con la familia. En definitiva, el objetivo es ayudar

al nifio y a sus padres desde el momento inicial para procurar su
bienestar, prevenir déficits mentales y mejorar su calidad de vida
durante y tras el tratamiento”. Mientras se desarrolla este servicio,
Elena Gabas ya deriva a los menores que lo precisan a centros
especializados en rehabilitacion neuropsicolégica.

La creacion de este servicio es un objetivo a medio plazo. Pero
Gabas ya esta realizando los tests a los nuevos casos. Ha

de tenerse en cuenta que existen muchos tipos de tumores
cerebrales y que deben desarrollarse evaluaciones adaptadas
a cada edad (el desarrollo cognitivo de un nifio de 5 afios no es
el mismo que el de uno de 12y, por tanto, las pruebas a realizar
deben ser distintas).

o

Entidad colaboradora:

iberCaja

*  Obra Social

Los avances cientificos y la mayor experiencia y formacion

de los profesionales sanitarios han permitido que la tasa de
supervivencia del cancer infantil en Espafia se sitle ya en el 77%,
es decir, tres de cada cuatro nifios son supervivientes cinco afos
después de que se les diagnosticara la enfermedad. Cuando se
echa la vista atrds, esta es sin duda una buena noticia porque, a
principios de la década de los ochenta, la tasa estaba en apenas
el 54%.

Sin embargo, en el Ultimo informe presentado por la Sociedad
Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP),

del que se han extraido los anteriores datos, se hace especial
hincapié en que la tasa de supervivencia en Espafa lleva tres afios
estancada en el 77% mientras que la media de la Unién Europea
esta en el 83%. “A pesar de que llevabamos una curva ascendente
y satisfactoria, en los Ultimos afios nos estamos quedando
estancados y nuestros resultados no son todo lo deseables que
deberian ser”, afirmé Ana Fernandez-Teijeiro, presidenta de la
SEHOP en declaraciones a los medios de comunicacion.

¢A qué se deben esos seis puntos porcentuales de diferencia
entre Espafay Europa? La SEHOP apunta como una posible
causa que en Espafia hay un exceso de centros hospitalarios
donde se puede atender a los nifios oncoldgicos. De
hecho, que haya una mayor oferta -que sin duda
tiene beneficios como evitar que muchas familias
deban desplazarse a otras ciudades para que

sus hijos reciban tratamiento- podria estar

siendo contraproducente.

En Espafia, hay mas de 40 hospitales A e
que pueden atender a nifios
con cancer. Pero, segun la
SEHOP, no todos ellos
cuentan con la misma
experiencia para tratar
las enfermedades
oncolégicas

mas complejas.
Fernandez-Teijeiro
apunto que, segun

los estandares
europeos, una unidad
de Oncopediatria esta
‘suficientemente capacitada”
cuando trata por lo menos 30
nuevos casos al afio. “Y en Espafia,
de los 40 hospitales que hay,
practicamente solo 11 cumplen este
requisito”, afadid.

“Esto nos obligaria a valorar otras formas de trabajar en red,
teniendo algunos centros con la suficiente experiencia para tomar
las importantes decisiones diagndsticas y terapéuticas, pero
trabajando estrechamente con estos centros periféricos donde
pueden acudir a controles y quimioterapia’, argumento.

En lo que respecta a Aragdn, existen dos hospitales donde ahora
mismo se atiende a los nifios con cancer: el Miguel Servet y el
Clinico Lozano Blesa, ambos en la capital aragonesa. Aspanoa
siempre ha reivindicado que haya un Unico hospital de referencia
en Aragon para el tratamiento de los nifios oncoldgicos y entiende
gue este deberia ser el Servet por su mayor experiencia, donde
cada afio se atiende entre 40 y 45 nuevos casos. Asi se ha
trasladado a la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Aragén en
reiteradas ocasiones, cuyos actuales responsables son receptivos
a esta reivindicacion.

El presidente de Aspanoa, Miguel Casaus, sefiala que su intencién
es sequir trabajando para que el Hospital Infantil Miguel
Servet se convierta en el centro de referencia para
todo Aragdn, sobre todo teniendo en cuenta
que ambos hospitales se encuentran en
Zaragoza.

Hay que recordar que la Asociacion
cuenta con un piso de acogida
junto al Servet que pueden
utilizar, de forma
completamente gratuita,
todas aquellas familias
que deben desplazarse
hasta la capital
aragonesa para que sus
hijos reciban tratamiento.
‘Intentamos mitigar asf el
impacto econémico que
le supone a una familia
tener que alquilar una casa
en Zaragoza o dormir en un
hotel”, apunta Casaus. En
2016, este piso fue utilizado
por 15 familias, que pasaron
un total de 318 noches.
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El trabajo realizado por Aspanoa durante 2016 ha permitido arrancar el compromiso por parte de la Consejeria de Sanidad de que se cree
una unidad de cuidados paliativos pediatricos en Aragon en el primer semestre de este 2017. La Asociacion llevaba afios reclamando

al Gobierno autondmico que se garantizara el derecho de los nifios a recibir los paliativos en sus domicilios si asi lo requiere su familia.
Pero la insuficiencia de medios lo hacfa imposible en muchos casos pese al esfuerzo que hacian y hacen los profesionales sanitarios.

El afio pasado, con motivo del Dia Internacional del Nifio con Céancer, Aspanoa inicié una campafia mas directa con el objetivo de
sensibilizar a la sociedad, difundir la reivindicacién en los medios de comunicacion y pedir a los responsables autonémicos que dieran
una solucion a esta demanda. La respuesta por parte de la actual Consejeria de Sanidad fue muy buena desde el primer momento y,
de hecho, desde entonces decidié poner en marcha una solucion transitoria hasta que el futuro equipo se conforme y funcione a pleno
rendimiento.

Desde el pasado febrero, todas las familias que asi lo han solicitado han sido atendidas en sus domicilios. Pero esta soluciéon provisional
debe contar con los medios suficientes para que cualquier nifio, con independencia del municipio aragonés donde resida, esté
convenientemente atendido. La promesa del consejero de Sanidad, Sebastian Celaya, es que esta unidad esté operativa en el primer
semestre de este 2017.

Segun explico el consejero, el equipo estard compuesto por profesionales sanitarios, trabajadores sociales y psicélogos y tendrd su sede
central en el Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza. Desde alli, estos profesionales atenderan a los nifios que residan en la capital
aragonesa y otros municipios cercanos Y, en el caso de que residan en otra parte de la Comunidad, este equipo se encargara de elaborar
un protocolo de actuacion especifico para cada nifio, que se encargara de implementar el pediatra del centro de salud mas cercano. La
unidad atenderd las 24 horas del dia.

Asi lo explicé Celaya en la inauguracion de la primera Jornada aragonesa de Cuidados Paliativos Pediatricos, que se celebro el pasado
27 de octubre en la sede central de Ibercaja en Zaragoza. Fue organizada por Aspanoa y por Cusirar (Sociedad Aragonesa de Cuidados
Paliativos) y contd con una asistencia superior a las 300 personas. Acudieron ponentes de hospitales de Madrid, Barcelona y Zaragoza,
entre ellos, el coordinador de la unidad de Paliativos Pediatricos del Hospital Nifio Jesus de Madrid, Ricardo Martino. Las ponencias de
los cinco profesionales que participaron pueden descargarse en la web de Aspanoa (www.aspanoa.org).

Tnuersion de 6.000 ewros

Desde que se lanzoé esta campafa, Aspanoa se mostré dispuesta desde el primer momento a echar una mano al Departamento de
Sanidad si era necesario, dado que el objetivo es que esta unidad se ponga en marcha

cuanto antes. Las limitaciones presupuestarias que sufre la DGA llevaron

a la Consejeria a solicitar a la Asociacion que se hiciera cargo de la

formacion de dos de los cuatro profesionales que, segun los

calculos del Departamento, necesitan acudir a un master para

estar lo suficientemente preparados.

Aspanoa acepto esta peticion e invertira 6.000 euros
en este gjercicio para formar a dos pediatras, que
acudiran a un posgrado sobre cuidados paliativos
impartido por la Universidad Internacional de La
Rioja. La Asociacion ha firmado un convenio con
este centro por el que esta universidad hara un
descuento del 50% en la matricula de ambos
profesionales, de forma que el coste se reduce
de 12.000 a los mencionados 6.000 euros.

Aspanoa vigilara ahora que el Departamento de
Sanidad cumpla su compromiso de formar a los
otros dos profesionales, asi como que la puesta
en marcha del servicio no se retrase mas alla del
primer semestre de 2017, fecha comprometida
por la Consejeria.

Las familias de los nifios que se marcharon

a nuestros

la unidad de paliativos  QURITeros

por el cdncer infantil organigan

todos los aiios un acto de recuerdo en la residencia de Aspanoa en Almudévar

Aunque siempre hay que ser positivos y tener esperanza, pues

el 77% de los nifios con cancer se curan, en Aspanoa nos siguen
dejando una media de entre 7 y 12 nifios todos los afios. El equipo
de profesionales de la Asociacién también ayuda a las familias en
estos casos en todo lo que pueda necesitar y, de hecho, existe un
grupo de duelo al que estan invitados todos aquellos padres que
se encuentren en esta situacion.

Las familias que perdieron a un hijo por el cancer infantil
organizan todos los afios un acto de homenaje a sus nifios en la
residencia de Aspanoa en Almudévar. Se trata de recordar a sus
guerreros. Porque eso es lo que fueron y serén siempre: unos
auténticos superhéroes que lucharon con todas sus fuerzas por
superar la enfermedad.

El dltimo homenaje, celebrado el pasado 22 de octubre, fue

muy emotivo. Fue organizado por un grupo de padres que,
precisamente, formaron parte del grupo de duelo de Aspanoay
que, una vez terminado un proceso de trabajo de dos afios, se han
convertido en grandes amigos que se relinen por su cuenta para
hacer excursiones o comer juntos.

El acto contd con la lectura de poesias y cuentos, el grupo musical
bvocal acudié para cantar tres canciones y apoyar a las familias

y, por ultimo, se lanzaron globos dorados al aire desde la zona

del magnolio, un arbol que hay en la residencia de Almudévar en
homenaje a los nifios que se marcharon.

El grupo de duelo esta dirigido por la trabajadora social Gemma
Sevillano y la psicéloga Elena Gabas. Se trata de un grupo
terapéutico gue tiene una metodologia abierta, participativa 'y
reflexiva desde la escucha y la opinién, en un marco de total
confidencialidad. Se rednen una tarde cada dos lunes en la
sede de Aspanoa en Zaragoza y, alli, se genera un espacio de
reunién centrado en el intercambio de vivencias y sentimientos,

proporcionando un entorno social abierto y empatico con otros
padres que estan pasando por la misma situacion.

Dar el primer paso para asistir a las reuniones de este grupo
resulta complicado. Pero desde Aspanoa se invita a esas familias
a acercarse un dia para que puedan ver con sus propios 0jos
como funciona el grupo.

Tanto Gemma Sevillano (gsevillano@aspanoa.org) como Elena
Gabds (egabas@aspanoa.org) estén a vuestra disposicion, asf
como antiguos miembros del grupo que os podran explicar de
primera mano cémo les ayudaron estas reuniones a afrontar el
proceso de duelo.

Una historia infinita
Te sigo amando con todas mis fuerzas.

Y aungue sepa gue no me perteneces, sigo sofiando
que un dia todo volverd a ser igual entre td y yo.

Y, mientras tanto, arrojaré mis brazos al viento,
fabricaré suefios, fabricaré lugares donde solo tu
sabras llegar...

Pasaran muchas lunas y a todas dejaré un recado
para ti. Contaré a cada estrella un secreto y entonces
al universo no le quedara otro remedio que rendirse.
Y jamas conspirara contra nosotros. Y nuestra
historia sera interminable.

' L
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1afbberga del cariiio

&l piiblico desafié a la Uuvia y volvié a respaldar a Aspanoa en la
vigésimo segunda edicion del partido de veteranos del Real Zaragoza,

esta veg ante el Espanyol

Texto: Raul Lahoz. Heraldo de Aragon
Fotografia: Tino Gil

¢Qué hacer ante el dolor? Buena pregunta. Hay quien prefiere
hacerse a un lado. Respetar se llama, en estricto protocolo. Ya
saben, los formalismos, lo politicamente correcto. Con todo lo
que denota (y connota) la palabra politica... El refranero espafiol
es riguisimo ante el dilema de la pupa. Ojos que no ven... También
hay quien opina lo contrario. Desde luego, los ojos se hicieron
para ver. Igual que las manos para acariciar. Y los labios para
besar. Y también para sonreir. Por eso, afortunadamente, hay
quien considera que mejor que ‘respetar’ (la comilla desvirtda la
acepcion primera e invita a las versiones siguientes) es actuar.

El futbol, coartada de tantos montajes, escaparate de pasiones
tan diversas, también puede ser aplicado a situaciones extremas.
Si, el futbol también retine propiedades terapéuticas, valores tan

extraordinarios como para paliar el dolor méas intenso, el mas duro,

el que sufre un nifio. Esa, ni mas ni menos, es la razén de ser del
partido de Aspanoa (Asociacion de Padres de Nifios Oncolégicos
de Aragén), la ayuda total en la lucha contra el cancer infantil. La
reunion futbolistica del pasado 20 de noviembre respondio a ese
objetivo. Esa fue la meta de la maravillosa manifestacion de amor
que ayer se plasmd sobre el césped de La Romareda entre los
veteranos del Espanyol y del Real Zaragoza.

Quién lo diria, pero estamos diseccionando la neurociencia.
Desde luego, no era nuestra pretensién. Tampoco la de la gente
de Aspanoa. Tema cruel el del cancer infantil. Tan cruel que hasta
nuestro cerebro se niega a asumirlo. Pura y dura psicologia del
lenguaje. Existen palabras para reflejar situaciones dolorosas
como la pérdida de un padre y una madre, o la de un esposo o

esposa. Términos como huérfano, viuda o viudo forman parte del
|éxico cotidiano. Pero nunca en ningun idioma se establecié jamas
una palabra para definir la pérdida de un hijo. Ni en espafol, ni en
francés, ni en inglés, ni en chino. Ningun idioma, ningun hombre de
cualquier pais y cultura, creé una palabra capaz de dimensionar
ese dolor. La ausencia de ese término plasma el drama de esa
percepcion sensorial. Ahi, justamente ahi, reside la grandeza de
Aspanoa: intentar anestesiar un dolor tan grande que el cerebro
humano no se ha atrevido a verbalizarlo. E incluso, ayudar a
evitarlo. El cancer, afortunadamente, en muchos casos se cura.
Esa es la lucha, esa es la grandeza de Aspanoa: ser capaz de abrir
lo ojos y pelear ante un hecho contra natura, como es el cancer
infantil.

Solo desde el carifio se puede entender la cita de ayer. Y el éxito
rotundo de la cita, que esa es otra. Llovia antes y durante el
partido. Y qué: 22.000 entradas vendidas. La gente volvié a acudir
al campo. Se llené todo el anillo superior. Independientemente
de los datos, del nimero de asistentes, esa imagen de respaldo
sintetiza la enorme carga emocional de la mafiana. Todo el
mundo arrimé el hombro para que el partido volviera a constituir
un éxito. En el palco hubo representacién de la consejeria de
Educacion, Cultura y Deporte del Gobierno de Aragén. También,
del Ayuntamiento, en la persona de Alberto Cubero, concejal

de Asuntos Sociales. Por el PP, Félix Brocate. Por el Colegio

de Enfermeria, entidad subrayada en esta edicién, Juan José
Porcar. El Real Zaragoza también colaboré para que el encuentro
saliera adelante. Para que no faltara de nada, hasta charangas y
cabezudos. Todo era poco para estos nifios y para unos padres
que se desviven en sus cuidados.

TFutbol Y dl’gm'dad

Con todo lo apuntado con anterioridad, no procede

hablar del resultado. El carifio no puede ser mensurado.

El Espanyol marcé tres goles: uno de ariete puro y dos a

la contra muy al final de la reunion. Desde luego, el Real
Zaragoza continta hipotecado por el chandrio parido

en 2006. El primer equipo lleva unos afios arreglandose.
Los veteranos sufren ahora las consecuencias de este
paréntesis generacional. Los Aimar, Ayala y un triste
etcétera se llevaron la tela, nos metieron en Segunda y se
piraron de Zaragoza. AUn estamos pagando el pufo... Los
mejores veteranos son anteriores a Agapito: Santi Aragon y
Ander Garitano. Y no pudieron jugar por motivos personales
y por tener que acudir al partido del Ebro (Garitano es su
director deportivo), respectivamente.

Cedrun y Xavi Aguado son historia del Real Zaragoza,

pero en el equipo rival habia futbolistas méas jévenes y

un entrenador gue apretaba, como Rafa Marafién. No
obstante, reitero, no cabe quedarse con el resultado. Vamos
a quedarnos con la casta del entrenador local, Carlos

Royo, desafiando a la lluvia fuera del banquillo para dar
ejemplo a los jugadores. O con la sonrisa inquebrantable de
Nacho Aldea. O con la clase de Javi Suarez, David Vallejo,
Chucho Ochoa (esté para jugar...), Soler, lvan Martinez...
Hasta Javi Esquiroz, desafiando a la vida tras sufrir un
infarto. Individualizar quizas sea injusto: todos dieron lo
que pudieron, lo mejor que llevaban dentro. Exponerse al
escrutinio publico cuando los tiempos de gloria ya pasaron
es una manifestacion de dignidad. Y de carifio. Carifio: la
misma razon de ser que Aspanoa.

FICHADEL PARTIDO
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Parece mentira porque estamos acostumbrados a verlo casi
toda las semanas en la television y se conserva muy bien. Pero
Andoni Cedrun tiene ya 56 afios. En la Ultima edicién de partido
de Aspanoa, volvié a ponerse los guantes por los nifios con
cancer y fue seguramente el veterano del Real Zaragoza mas
ovacionado. Cedrun no recuerda exactamente cuantos partidos
de Aspanoa ha jugado -han sido muchos-, pero dice que seguira
participando mientras el fisico se lo permita.

En el dltimo qu{:ido,jusé los primeros 15 minutos ¢ hizo
aradas de gran mérito. 2Qué supone para usted volver a La
Eomqredq?

Muy buenos recuerdos. No solo por volver a estar en mi templo,
la porteria de La Romareda, sino también porque vuelves al
vestuario, te encuentras con compafieros... Creo que es algo

gue compartimos todos los que hemos vestido la camiseta del
ledn rampante. Y si a eso afades poder aportar tu granito de
arena por una causa tan buena... Yo siempre digo que, para mi, el
partido de Aspanoa es un dia tan importante como el del Pilar. A
mi me encanta ver la Ofrenda de Flores. Y el partido de Aspanoa
es un dia que también esta marcado en la agenda de toda la
sociedad aragonesa.

ZSisue haciendo deporte?

Al futbol ya hace tiempo que dejé de jugar. Les comenté al resto
de veteranos que no iba a poder jugar mas salvo excepcion.
Aspanoa es la excepcioén, cuando juego 15 ¢ 20 minutos. Sigo
haciendo deporte porgue me encanta: juego al tenis, al padel...
Pero la porteria me da un poco de miedo porque no entreno.

Me pongo los guantes solo por Aspanoa. A mi edad, muy pocos
porteros juegan ya. La posicion de portero es ingrata y cualquier
caida, sobre todo si no estds acostumbrado, puede hacer que
sufras una lesion.

Ya no queda

nadd para celebrar
los 25 anos

de la Recopd

Por curiosidad, Zcon qué guantes jueqa el partido de Aspanoa?

Bueno, la verdad es que yo nunca he guardado ropa. Todos los
guantes que he tenido los regalaba. Pero los de Aspanoa si que
los conservo afio tras afio. Los tengo ahf guardados, con mimo'y
carifio, para volvérmelos a poner cuando llega el partido.

¢Qué estd pasando para que no se esté renovando
el equipo de veteranos?

Es complicado. La gente quiere ver a los jugadores de la Recopa.
Es normal. Pero la mayoria tenemos en torno a 50 afios. Sin
embargo, cuando ves a otros equipos de veteranos, como el del
Espanyol, en realidad tan solo traen tres o cuatro jugadores de
Primera Division y el resto son personas que jugaron en el filial e
incluso en juveniles. No obstante, este es un problema que tienen
muchos otros equipos de veteranos. Pero hay que intentar coger
a gente de 30 y tantos afios, que se hayan retirado hace poco.
Buscar jugadores que hayan estado en el Deportivo Aragdn, en
el Juvenil y darles la oportunidad de poder vestir la camiseta del
Real Zaragoza. Con mucho orgullo, claro.

Pero también afecta que el Zaradoza lleve bastantes aios
cambidndo la plantilla de arriba abajo cadd temporada.

Claro... El fichaje de Carlos Diogo, por ejemplo, sf que ha sido una
buenisima noticia. Pero muchos de los que se retiran ahora se
van fuera, no se quedan o regresan a Zaragoza. Y también los
de la Recopa estamos desperdigados. Es complicado reunirnos
todos. Por eso digo que serfa conveniente dar una oportunidad a
los que han estado en el filial o en el juvenil porque nosotros, con
50 aflos, estamos como estamos.

&N qué veterano ve mejor Fisicamente?

Carlos Diogo estd muy bien. Soler también. Pero, la verdad, por
edad y rendimiento, yo creo que el que mejor se conserva sin
duda alguna es Xavi Aguado. Le veo fisicamente muy fuerte. Y a
Santi Aragén también, aunque en el Ultimo partido no pudo jugar
finalmente.

2Estais preparando aldo para cudndo se cumpla el
25 aniversario de la Recopa?

Esto, como siempre, saldrd un poco a bote pronto. Cuando se
acerquen las fechas, algo se montara porque los 25 afios es una
fecha muy bonita. Si que nos wasapeamos de vez en cuando con
la intencion de reunirnos todo, pero el problema es que cada uno
estd en un lugar diferente. También creo que habria que rendir

un homenaje a otras generaciones, como los héroes de Montjuic
-la dltima Copa del Rey que el Real Zaragoza gané (2-3 contra el
Real Madrid en 2004)- o a Los Magnificos.

El especial que Canal + emitié cuando se cumplieron
los 20 aitos de la Recopa fue espectacular.

Si, quedd muy bonito. Pero la verdad es que yo soy mas de
fechas redondas: de los 25, 50 y 75. Es importante recodar la
historia. Pero también, y eso es lo esencial, que el Real Zaragoza
vuelva a Primera Division de una vez. La memoria histdrica no
mete goles. Es la cruda realidad.
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Antonio Alvarez Jesus Guallar

Estrella Apolo

José Ignacio Aranda Miruri

Susana Guardiola
Florentino Gutiérrez Tascon

Mavi Arbeloa Adoracion Heras
Mercedes Ariza José Luis Ibafiez
Eva Armisén Antonio Iglesias Sanz

A. P. Arribas (Galeria Cristina Marin)
Inmaculada Arricivita

Lourdes Jiménez
Pilar Jovani

Miguel Angel Arrudi Ricardo Lamenca

Isabel Artieda José Lizaga
Pedro Avellaned Roman Lobato

Ana Azorin Emi Lépez

Gregorio Barcelona Oro Lopez

José Antonio Barrios Ma Rosa Luesma

Natalio Bayo Fernando Malo

Celia Bayona Begofia Maza
Carmen Berges Mipe
José Beulas

José Buelas (Galeria A del Arte)

Fernando Moles
Alejandro Monge

lauqesmwprmwraedwwndela&poswwn venta de arte

contempordneo reunwacmcopremws/lragon Goya y recaudo
muis fondos que en ediciones anteriores.

Carlos Blanco

Fernando Blasco

Jesus Blasco
David Callau
Luisa Calvo
Marfa Calvo
Nati Cafiada

Julio Miguel Casado Lledd

Gloria Cefia

José Cerda Udina

Aurora Charlo
Otelo Chueca

Mofiu (Galeria Kaffel)
Pilar Moré
Amparo Murillo
Ma Jesus Murillo
Cuca Muro
Rafael Navarro Garralaga
Rafael Navarro
Manuel Nufio Frias
Gloria Ortego
José Ortiz Domingo
Carmen Peman
Teresa Ramon

José Antonio De La Concepcion
José De Las Muelas
Jorge De Los Rios

: - : Amelia Ramos
Se ha convertido en una cita ineludible de la cultura aragonesay,

ademas, el nivel de los artistas participantes no para de aumentar.
La vigésimo primera edicién de la Exposicion y venta de arte

artistas independientes, asi como pintores de la Agrupacion de
Acuarealistas de Aragon (AADA) y de la Asociacion de Artistas
Figurativos Aragoneses (ADAFA). Las obras salieron a la venta

Carmelo Rebullida
Miguel Angel Riazuelo

José Marfa Dominguez Santiago Rios

contemporaneo de Aspanoa reunié a un centenar de artistas,
gue donaron una obra a la Asociacion para que los ingresos que
se obtuvieran de su venta fueran destinados a sufragar todos
los servicios que esta ONG ofrece a los nifios con cancer y sus
familias.

La exposicion, celebrada en el Museo Pablo Serrano de Zaragoza
entre el 26 de abril y el 6 de mayo, fue un rotundo éxito en cuanto
a asistencia y recaudacion. Se lograron vender 74 de las 100
obras expuestas, lo que supuso unos ingresos de 32.000 euros.
‘Estamos muy satisfechos porque las cifras de ventas superan
las de aflos anteriores, en las que se habia notado un pequefio
bajén como consecuencia de los peores afios de la crisis”, sefald
Antonio Rodés, gerente de Aspanoa hasta este verano -cuando se
jubilé- y que seguird siendo el coordinador de la muestra, ahora
como voluntario, por la magnifica labor que ha desarrollado en
este y en otros muchos apartados durante todos los afios que ha
dedicado a la Asociacion.

Ejemplo del gran nivel con el que cuenta esta exposicion es
que entre los participantes habfa cinco premios Aragén Goya:
Natalio Bayo, Julia Dorado, Rafael Navarro Garralaga, Teresa
Ramon y Juan José Vera. A ellos se sumaron otros grandes

©

por un precio que oscilaba entre los 100 y los 2.000 euros,
adaptandose al caché de cada artista.

A la inauguracion de la exposicion acudieron, entre otras
autoridades, el consejero de Sanidad del Gobierno de Aragén,
Sebastian Celaya; el delegado del Gobierno en Aragén, Gustavo
Alcalde; el director general de Cultura, Nacho Escuin; o la directora
general de Derechos y Garantias de los Usuarios, Rosa Marfa
Cihuelo.

Aspanoa dio las gracias al Gobierno de Aragén por la cesion

de una magnifica sala del museo Pablo Serrano de Zaragoza y
agradeci¢ especialmente a los artistas y a los compradores la gran
solidaridad que demostraron, una vez mas, apoyando esta causa.
También dio las gracias a las empresas ESIC y Querqus, que se
encargaron de financiar la edicién del catalogo de la exposicion.

En las 21 ediciones celebradas, la Asociacion ha aprovechado
para reivindicar el arte como un medio de expresion que traspasa
fronteras politicas y sociales. Seguramente, esta muestra es el
mejor ejemplo del gran compromiso social que tienen los artistas
aragoneses con causas tan importantes como la de Aspanoa.

Julia Dorado

Julia Dorado (Galeria A del Arte)
Maria Jesus Escuer

Carmen Esteban

M@ Angeles Fabregat
Luis Feito (Cedido por Pilar Citoler)
Joaquin Ferrer Millan

Sara Fontencha

Rosa Franco de Espés

Pilar Galve

Roque Garcia Herrero
Carlos Garcia Lahoz
José Antonio Garcfa Sarifiena
Celia Gaspar Loscos

Jorge Gay

Ihaki Rodriguez
Marisa Royo
Daniel Sahun

Eduardo Salavera
Jaime Sanjuan
Domingo Sanz Azcona
Ana Sediles
Nacho Toledo
Ira Torres

Miguel Torrubia

Elena Vela Tomé

Juan José Vera

Pilona Vicente
Gregorio Vilarrig
Georges Ward




El Dia Internacional del Nifio con Céncer se celebra todos los afios el

15 de febrero. Es una jornada para reivindicar. Asf lo hizo Aspanoa para
que Aragdn cuente con una unidad de cuidados paliativos pediatricos,
ahora comprometida por la DGA para el primer semestre de 2017. Pero
este dia internacional también sirve para transmitir esperanza y carifio
a todos los nifios y adolescentes que estan peleando por superar la
enfermedad como unos auténticos héroes. Se merecen dias como este
y muchos maés.

En esta ocasion, se lanzé una campafia internacional por la que menores

oncoldgicos de todo el mundo se grabaron cantando una cancion. Se

trataba del tema ‘We are one' (Todos somos uno), que fue elaborada

para la ocasion por el compositor de la pelicula ‘Frozen’ de Disney.

Los nifos tenemos

Posteriormente, las voces de todos esos miles de nifios fueron .. derecho a disfrutar 4
sincronizadas en el estribillo de la versidn definitiva de la cancién. Por Y en definitiva, el futuro es V de la infancia y de la vida. .
parte de Aspanoa, participé Juan Bayego, que tiene una voz preciosa y responsabilidad del presente. A

acude habitualmente a las sesiones de musicoterapia dirigidas por la 4
profesional de Aspanoa Mdnica Romero. _{ﬁ

|
Aspanoa celebré el acto institucional el 13 de febrero, esta vez en el ﬂﬂ !
auditorio del CaixaForum de Zaragoza. El presidente de la Asociacion, 8
Miguel Casaus, fue el encargado de lanzar las reivindicaciones; mientras razo“es
que el gerente, Juan Carlos Acin, hizo resumen del resultado econémico
de Aspanoa en el gjercicio anterior y detallé los nuevos retos que quedan

por afrontar.

acudid para leer el Manifiesto del Dia Internacional del Nifio con Céncer,
titulado ‘Ocho razones para la esperanza’. El acto conté con actuaciones
musicales de la Camerata San Nicolds y Amici Musicae, asi como un
espectdculo de magia de Carlos Sicilia.

Manifiesto del

5

Los nifnos somos el
futuro de cada nacion.

‘Participaron siete colegios

Por otro lado, el 15 de febrero, 2.500 alumnos de siete colegios de
Aragdn salieron al patio para mostrar su apoyo a los nifios con cancer.
En Zaragoza, participaron los chavales de los colegios Escolapios, Padre
Enrique de Osso, Miraflores, Condes de Aragén y Santa Magdalena Soffa.
En Almudévar (Huesca) se sumé a la iniciativa el colegio Santos Samper
y, por primera vez, participé un centro educativo de la capital oscense, en |
concreto, el Sancho Ramirez. s

iy
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‘ B
Todos nosotros merecemos
una infancia justa.
Necesitamos que las largas
estancias en los hospitales

y centros médicos sean
mas cortas y mas faciles

Porque los ninos no deberiamos
sufrir si la sociedad sabe como
evitarlo, como ocurre con los
programas de gestion del dolor
pediatrico y de cuidados

paliativos.

Los alumnos prepararon murales, bailaron y cantaron. Fue una jornada
muy emotiva y preparada con mucho carifio por los docentes. Es

objetivo de Aspanoa que mas colegios se vayan sumando poco a poco

a este dia internacional, con el objetivo de concienciar a la sociedad vy,

sobre todo, que el apoyo y el carifio que reciban los nifios oncolégicos -
sea todavia mas masivo.

El por entonces presidente de las Cortes de Aragdn, Antonio Cosculluela, \ Pdrd lq QSPera“m

bia ;:[n’l:qrmciov(dl del Nino con Cancer 2016
- ‘i ﬁ’
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\k de sobrellevar. A 5
R . O

Merecemos
la oportunidad
de luchar contra
el cancer sin miedo.

\\.]

No queremos depender
de los recursos de nuestra
familia ni de nuestro pais
de origen para poder

Vi

curarnos. #I'-

Los ninos y adolescentes
con cancer no tendriamos
por qué ser un problema
de salud publica, sino una
inversion de futuro.




Veintiun municipios aragoneses colgaron el pasado mes de
septiembre un lazo dorado en las fachadas de sus ayuntamientos
para mostrar su apoyo a los nifios con cancer. Lo hicieron dentro
de la campafia internacional ‘Enciende la esperanza, enciéndelo
en oro', organizada por segundo afo consecutivo, con la que se
buscar concienciar a la pablacién sobre esta enfermedad.

La iniciativa esta promovida por la entidad Childhood Cancer
International, en la que esta integrada la Federacion Nacional

de Padres de Nifios con Cancer, que a su vez engloba a 19
asociaciones que trabajan en todo el territorio espafiol, entre ellas,
la aragonesa Aspanoa.

Esta campafa internacional, que se desarroll6 durante todo

el mes de septiembre, logré que edificios y monumentos tan
emblematicos como la Casa Blanca de Estados Unidos o la noria
de Londres se encendieran en dorado. La razén de que se iluminen
en este color se debe a que el simbolo internacional de la lucha
contra el cancer infantil es un lazo dorado, de igual modo que con
el cancer de mama se utiliza el rosa.

En la provincia de Teruel, se unieron a la campafia ocho municipios
(Calamocha, El Poyo del Cid, Fuentes Claras, Bafidn, Torrijo del
Campo, Caminreal, Monreal del Campo y Cella). También la
comarca del Jiloca colgé un lazo dorado en su sede.

En Zaragoza, el lazo llegé a siete municipios o barrios rurales de
la capital (Magallén, Borja, Montafiana, Casetas, Monzalbarba,

La Cartuja y San Juan de Mozarrifar) y, ademas, el centro de arte
y tecnologia Etopia, ubicado junto a la estacion intermodal de
Zaragoza capital, se iluminé 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 Espafia. También el Hospital Infantil Miguel Servet colgd
un lazo en su fachada.

Por su parte, en la provincia de Huesca, participaron los municipios

de Jaca, Sabifidnigo, Panticosa, Biescas y Almudévar. En este
sentido, nos ayudé muchisimo la asociacion Biescas es Vida.

Aspanoa también quiso que personas famosas se pusieran un
lazo dorado para mostrar su apoyo a los nifios oncolégicos. Lo
hicieron, entre otros, los cocineros Karlos Arguifiano y Mateo
Sierra, los pilotos de Moto GP Marc Marquez y Pol Espargaro, el
jotero Roberto Ciria, el himalayista Carlos Pauner o el capitan del
Real Zaragoza, Alberto Zapater.

Estéa previsto que esta campafia se repita este mes de septiembre

y Aspanoa trabaja para que haya mas municipios que se sumen
a esta iniciativa. Si alguien esta interesado, le agradeceremos que
nos escriba un correo a aspanoa@aspanoa.org

A la tercera fue la vencida. Después de dos dominaciones,
Aspanoa gand el premio Aragoneses del Afio por su
incansable trabajo para mejorar la calidad de vida de los
nifios con cancer. Jaime Armengol, director de El Periédico
de Aragén -medio de comunicacién que organiza este
certamen anual-, hizo entrega del galardén al presidente

de Aspanoa, Miguel Casaus, en un acto celebrado en el
Palacio de Congresos de Zaragoza el pasado mes de mayo.
Aspanoa estaba nominada en la categoria de Valores
Humanos junto con Asapme, la Fundacion Ezequiel Moreno
y la Hermandad Sangre de Cristo.

TFederacion

La Federacion Aragonesa de
Futbol entregd una mencion
especial a Aspanoa por el
trabajo que realiza con los
nifios con cancer desde 1988
y por el partido de futbol
de los veteranos del Real
Zaragoza, que se celebra
cada otofio en La Romareda
desde hace mas de 20 afios. El presidente de la Federacion,
Oscar Fl¢, fue el encargado de entregar la distincion a
Fernando Giménez, vocal de la Junta Directiva de Aspanoa, y
a Javier Planas, antiguo jugador del Real Zaragoza, voluntario
de Aspanoa y ‘alma mater’ de este encuentro.

b St Arhmstn | aligaliila
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nifi s con cancer
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Aspanoa obtuvo en noviembre el Premio José Antonio Labordeta.
En un acto celebrado en el Teatro Principal de Zaragoza, el
presidente de Aspanoa, Miguel Casaus, agradecié a la Fundacion
José Antonio Labordeta este galardén, sobre todo teniendo en
cuenta que la categorfa de ‘Valores Humanos' se habfa creado ese
afno 'y, por tanto, la Asociacion se convirtio asi en la primera ONG
en ser reconocida por estos premios. Junto a Aspanoa, fueron
galardonados José Manuel Broto (Premio a toda una carrera),

Premio José Antonio Labordeta

Soledad Puértolas (Literatura), Jordi Evole (Comunicacion), Carmen

Paris (Artes) y La Ronda de Boltafia (premio Aragon).

Aspanoa recibié el pasado mes de julio el premio ‘Aragén en la red’
en la categoria de mejor web de ONG. Se traté de un certamen
organizado por tercer afio consecutivo por Heraldo de Aragén

y que cuenta con La Caixa y Telefénica como patrocinadores
principales. El galardén se debié a la nueva web de Aspanoay su
presencia en redes sociales.




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 (600 euros) a
Aspanoa. Una ayuda enorme.

Los niflos que estaban ingresados
en el Hospital Infantil durante las
fiestas del Pilar recibieron la visita
de un nutrido grupo de cabezudos.
Ademas, los voluntarios de Aspanoa
se encargaron de organizar
actividades ludicas. Pasaron una
jornada muy divertida.

300 personas participaron en Magallén en una carrera popular a
beneficio de Aspanoa. Se trata del segundo aio consecutivo que el
Ayuntamiento de este municipio de la comarca de Borja organiza
este evento y, de nuevo, conté con una gran participacion por parte de
magalloneros de todas las edades.

De hecho, se pudo ver desde padres que hicieron el recorrido llevando

Los Reyes Magos visitaron la planta de Oncopediatria del a sus hijos pequenos en carrito hasta una mujer de 84 afios que
Hospital Infantil Miguel Servet y después acudieron a nuestra completé el trazado de 5 kilémetros apoyandose en una muleta. Se
sede. Sus Majestades de Oriente quieren muchisimo a los llama Maria Pafios y en todo momento estuvo acompafiada por sus
nifos de Aspanoa y, por eso, les trajeron un monton de regalos. familiares. Seguin apuntaron sus allegados, a esta sefora siempre le ha
Fueron ademas los primeros en ser visitados, ya que acudieron encantado hacer excursiones y recordaron que, cuando era mas joven,
en la mafana del 5 de enero, antes incluso de participar en la subia el Moncayo partiendo desde Tarazona.

cabalgata.

La carrera tuvo dos modalidades: un recorrido de 5 kilémetros por

la Villa de Magallén y otro de 10, en el que se dio una doble vuelta

al trazado. Se dio la casualidad de que el ganador fue precisamente
un adolescente de Aspanoa -Josean Martinez- y que su padre quedé
tercero. Unos campeones.

Un grupo de chavales de 11 anos
recaudaron nada menos que 570 euros
para Aspanoa. Aunque muchas veces se
cree que la Asociacion solo ayuda a nifnos
con cancer de Aragon, la realidad es que
su trabajo se extiende a las familias de

La Rioja y a la provincia de Soria, que en
muchas ocasiones deben acudir al Hospital
Infantil Miguel Servet. Consiguieron esta
magnifica recaudacion mediante un
mercadillo solidario en el municipio de
Rincén de Soto (La Rioja). Unos chavales
de 10.

Aspanoa asistié un afio mas al acto institucional en la Aljaferia con
motivo del Dia de Aragén. Estuvimos con el cientifico Carlos Lépez
Otin (premio Aragén 2016), José Miguel Monserrate (por entonces
presidente de Disminuidos Fisicos de Aragon (DFA), fundacion

que recibio la medalla de las Cortes) y con Luisa Fernanda Rudi,
expresidenta de Aragon, que fue galardonada con la medalla de

Aragon. = %
Familias y nifos de Aspanoa

participaron un afo mas en el que
seguramente es el dia mas grande
de Zaragoza: la ofrenda de flores a
la Virgen del Pilar. Esta vez, les toco
salir desde la calle Canfranc para
atravesar después el paseo de la
Independencia, la calle Alfonso y
terminar su camino en la plaza del
Pilar.
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‘Biescas se vuelca
con Aspanoa

Durante todo el verano, la asociacion Biescas es Vida
organiz6 un monton de actividades a beneficio de
Aspanoa. El resultado fue una recaudacion de nada

menos que 10.000 euros. El dia mas 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 tes6n demostrado por las
responsables de la asociacién Biescas es Vida,
cuya solidaridad no conoce limites. Gracias a
todos.

El Club de Patinaje de Epila hizo un festival a favor
de Aspanoa. La recaudacion fue de 640 euros. Una
ayuda buenisima para seguir sufragando todos los
servicios que ofrecemos a los nifos con cancer.
iMuchisimas gracias!

Cuanto nos quieren los trabajadores de Balay. Y
nosotros a ellos también un montén. Jugaron un
torneo de futbol-padel y la recaudacion de 1.000
euros fue integra para Aspanoa. 1.000 gracias,
nunca mejor dicho.

Un afo mas, la Asociacion de
Escritores de Aragon acudio a la
planta de Oncopediatria para leer
cuentos a los nifos que estaban
ingresados. Monica Romero,
nuestra musicoterapeuta, estuvo a
la guitarra e hizo que la actividad
fuera aiin mas entrafable.

Una decena de adolescentes de Aspanoa acudieron al Gran Premio
de Aragon de Moto GP en Motorland (Alcaiiz). Fueron invitados por
Carmelo Ezpeleta, 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 llegé

a contar alguno de sus famosos chistes. Por su parte, dos chavales
de Aspanoa, Eduardo Lorenz y Andy Pascal, participaron con sus
dibujos en la decoracion de un casco de Moto GP. Preciosa iniciativa
que logramos gracias a la Asociacion Momentos Magicos

y a Chema del Amo.

800 moteros en Zuera

Casi 800 moteros participaron en una actividad
solidaria a favor de Aspanoa. El evento se celebro en
las instalaciones del circuito de Zuera y consistié en
un almuerzo de huevos fritos con longaniza y chorizo
y un sorteo de productos moteros. Algunos de los
participantes también corrieron con sus motos en
tandas libres; mientras que otros muchos optaron
por hacer rutas con su grupo de amigos antes de
acudir a Zuera para disfrutar del almuerzo solidario.

Aspanoa logré recaudar con esta actividad un total
de 3.420 euros, una vez descontados los gastos. El
evento fue una iniciativa de Moteros Zaragoza, un
grupo que tiene mas de 2.000 amigos en Facebook.
Ademas, 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.

33



34

Aspanoa se sumo a los actos por
el Dia del Nino Hospitalizado. El
13 de mayo, bailamos y lanzamos
besos al aire en las puertas

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.
iAnimo guerreros!

6.000 euwros
recaudados
en la FIMA

Aspanoa logré recaudar 6.578 euros en la FIMA (Feria
Internacional de Maquinaria Agricola), celebrada en Zaragoza.
Lo consigui6 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
fatbol gracias a esta compania. Muchisimas gracias a BKT por
su compromiso social y a todos los voluntarios que estuvieron
alli ayudando en la organizacion.

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 recaudacion
fue integra a Aspanoa. j1.200 euros!
iMuchas gracias chicos!

El torneo de ajedrez ‘Mueve por Aspanoa’ cumplid
su cuarta ediciéon con un nuevo éxito tanto de
participantes como de personas que quisieron
colaborar inscribiéndose en la fila cero. Se
desarroll6 en diciembre en el estadio Miralbueno
El Olivar de Zaragoza. Borja Sanmartin, voluntario
de Aspanoa desde hace afos, es el principal
promotor de este evento.

Varios grupos de musica oscenses organizaron un
concierto tributo a David Bowie con motivo de su
repentina muerte. Lo hicieron el centro cultural El
Matadero de Huesca, que se llené hasta la bandera. “Era
natural que lo recaudado estuviera destinado a alguna
entidad social, ya que nosotros tocamos porque nos
gusta, no por el beneficio. En este caso, y teniendo en

Los alumnos del colegio Eugenio Lopez y Lépez cuenta que Bowie fallecid <’j'e cancer de higado, Aspanoa
de Zaragoza hicieron una carrera solidaria el nos parecié un fin perfe‘c'Fo , sefald Anxel P. Solana,
pasado 23 de marzo para apoyar a los nifios con cantante del grupo Amorica, y uno de los organizadores
cancer. La recaudacion ascendié a 1.792 euros. de la cita. Muchas gracias.

Muchisimas gracias chicos, jsois los mejores!

Los trabajadores de El Corte Inglés
de Zaragoza nos entregaron 3.700
euros, un dinero que recaudaron a
través de una actividad solidaria
interna. En la foto, dos empleados
de El Corte Inglés, junto con el
presidente de Aspanoa, Miguel
Casaus, y el gerente, Juan Carlos
Acin. Muchisimas gracias.

Seis chavales de primero de la ESO organizaron un
mercadillo solidario en Ainsa, en la provincia de Huesca,
y lograron recaudar nada mas y nada menos que 1.100
euros. Una ayuda importantisima para que Aspanoa
pueda seguir prestando todos sus servicios a los ninos
con cancer y sus familias. Este tipo de iniciativas,
surgidas de los mas jovenes, nos llenan de ilusién

y esperanza y demuestran que los aragoneses son
solidarios desde que nacen.
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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, Cella, Torrijo del Campo y
Calamocha. En Torrijo, mas de 700 personas participaron en una marcha solidaria. Por su parte, Calamocha
acogiod una jornada que sirvié como colofén a todas estas actividades. Se desarrollé el 18 de diciembre y conté
con una comida popular, cabezudos, hinchables para los nifos... También fue espectacular la gala de jotas
organizada por Alicia Guerri y que conté con la participacion del gran Nacho del Rio. Todas estas actividades
lograron una recaudacion superior a los 12.000 euros. Y lo mas bonito de todo es que fueron impulsadas por
familias afectadas.

Los grupos B Vocal y Esparatrapo reunieron
a 800 personas en la sala Mozart del
auditorio de Zaragoza el pasado mes de
septiembre en un concierto organizado

por El Periédico de Aragon a beneficio de
Aspanoa. bvocal siempre ha apoyado a la
Asociacion en aquello que ha necesitado vy,
de hecho, este afno participé en el homenaje
a nuestros guerreros, que se celebra
anualmente en la residencia de Aspanoa en
Almudévar.

Exitazo de la séptima edicion de la Carrera Solidaria
en el Dia de la Paz, que organizaron nuestros
amigos del Colegio Catalina de Aragon (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. El resultado, ademas de una tarde
entranable, una recaudacion de 1.001 euros.

Los vecinos de Estercuel, municipio de la
provincia de Teruel, recaudaron casi 1.000
euros mediante un rastrillo solidario a
beneficio de los nifios con cancer. Fue una
iniciativa de la asociacion cultural Jévenes
Estercuelanos.

La residencia de la tercera edad Ballesol
Puerta del Carmen, en Zaragoza, nos
entreg6 3.000 euros que recaudaron en
el mercadillo solidario que organizaron
entre el 14y 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 aios), como belenes

de ganchillo y estrellas y corazones

de arcilla, aparte de otros productos
donados por empresas para la ocasion.
En el acto de entrega estuvieron
presentes, entre otros, la directora del
centro, Sonia Martinez, y la artista Corita
Viamonte, madrina de esta iniciativa.

y ademds...

Son muchas las empresas, organizaciones y particulares
que quieren apoyar a los nifos con cancer y sus familias. Entre
ellos, nos gustaria dar las gracias a...

- Grupo folclérico ‘Aires de Aragén’ de Ejea, por la actividad
organizada en el Teatro de La Villa.

- La Federacion Interpefias de Zaragoza, que nos apoya desde
hace mucho tiempo y que este afio nos doné 1.000 euros.

- 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.

- La clase de 6° A del colegio Jesuitas de Zaragoza, que nos doné
el 15% de los beneficios obtenidos a través de su cooperativa.

- La cooperativa escolar Zufarienses Desiguales del colegio
Nuestra Sefiora del Pilar de Zuera, que nos doné el 40% de sus
ingresos.

- El colegio Santa Magdalena Sofia de Zaragoza, que nos entregé
el premio ‘Corazoén abierto’ a la Convivencia.

- El grupo Araman, que invit6 a cinco de nuestros chicos a pasar
un fin de semana en la estacion de esqui de Formigal.

- José Bermejo, catedratico de Derecho Administrativo de la
Universidad de Zaragoza, que decidié donar a Aspanoa los
beneficios que obtenga por la venta de la préxima edicién de
su libro ‘Derecho Administrativo Basico'.

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

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

- El Ayuntamiento y las entidades de Morata de Jalén, por sus
diversas actividades.

- Colegio Mateo Valero de Alfamén, por su exposicion de ciencia
solidaria.

- Colegio aleman de Zaragoza, por sus diversas actividades
solidarias.

- Viveros Ordovas, por la venta de flores de Pascua a beneficio
de la Asociacion.

- Kids&Us Zaragoza, por su storytime para Aspanoa.

- Orfeén Reino de los Mallos, por sus conciertos solidarios en
Ayerbe, Bolea y Loarre.

- Locked ZGZ Room Escape, por donarnos una parte de la
recaudacion obtenida en el mes de diciembre.

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

- Derby aragonés de balonmano: Balonmano Aragén vs. Bada
Huesca.

- El club de rugby Fénix, por llevar el logo de Aspanoa en su
camiseta.
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Otras 20 farmacias

apadrinan una hucha y ya
135 en todo Aragon

La campafia ‘Apadrina una hucha'’ sigue expandiéndose con fuerza
por todo Aragon. Ya son 130 las farmacias que cuentan con una
alcancia de Aspanoa, donde los clientes de cada botica pueden
hacer un donativo a beneficio de la Asociacién. Esto supone un
incremento de una veintena con respecto a las cifras del afio
pasado y el objetivo es seguir aumentando el nimero de farmacias
adheridas a la campafia en el presente ejercicio y los siguientes.

La recaudacion obtenida en 2016 alcanzd los 5.000 euros. Unos
ingresos que, en palabras del gerente de Aspanoa, Juan Carlos
Acin, sirven para “dar musculo” a las cuentas de Aspanoa. “Nuestra
meta es depender lo minimo posible de las subvenciones, dado
que cada vez son mas escasas, para prestar todos nuestros
servicios a los nifios con cancer y sus familias. Esos pocos
céntimos que dona cada persona se van sumando y, al final, la
recaudacion resultante es muy relevante. Tener unos ingresos mas
o menos fijos, como lo son las cuotas de los socios y las huchas
en las farmacias, nos permiten empezar el aflo un poquito mas
desahogados”.

Al cierre de 2016, 135 establecimientos contaban con una

hucha de Aspanoa. De ellos, 129 eran farmacias y 6 comercios
colaboradores. En lo que respecta a las boticas, en primera
posicidn se encuentra la capital aragonesa, con 40. Le sigue muy
de cerca la provincia de Teruel, con 36. Después se encuentra

la provincia de Huesca (31) y, por ultimo, la de Zaragoza (21).
También hay una en una farmacia de Soria.
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En agradecimiento a todas las boticas que se han sumado a la
campania, Aspanoa establece desde el afio pasado un ‘ranking’
anual con las farmacias que mas han recaudado. En 2016, quedd
en primera posicion la farmacia Amparo Gil, ubicada en la calle
de Juan Pablo Il nimero 76 de Zaragoza. En segunda posicién
aparece la farmacia Sierra -en la calle de José Maria Lacarra de
Zaragoza, y que fue la ganadora del afio pasado-y, en tercera, la

farmacia de Ana Carmen Sauras, en Ayerbe (provincia de Huesca).

Desde la botica ganadora -la farmacia Amparo Gil-, Esther Gracia
Rodrigo, auxiliar de farmacia, explica que llevan con la hucha algo
mas de dos afios. La tienen colocada en una mesa donde toman
la tension manualmente a sus clientes con el aparato tradicional.
“Tomamos la tension de forma gratuita, pero la gente ve la

hucha y les decimos que pueden dejar su voluntad si lo estiman
conveniente. La gente estd muy sensibilizada con Aspanoay lo
relaciona rapidamente con los nifios con céncer. Hay personas a
las que, por ejemplo, les ha recomendado el médico que se tomen
la tension a diario y dejan cada dia 1 euro. Les motiva mucho la
causa y nosotras se lo agradecemos mucho’, explica.

En la farmacia Amparo Gil, aparte de su titular, hay tres
trabajadoras mas. Abrid sus puertas hace 10 afios en la calle de
Juan Pablo Il nimero 76 de Zaragoza. “Ha sido una ilusién muy
grande haber sido la farmacia ganadora este afio y estamos
encantadas de colaborar. Ojald se sumen mas farmacias a esta
iniciativa’, concluye Esther.
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La residencia de descanso, ocio y tiempo libre de Almudévar
(municipio ubicado a 20 kilémetros de Huesca) cumple su quinto
afio en funcionamiento con una creciente actividad. Durante este
tiempo, ya no es solo el espacio donde los nifios y adolescentes
de Aspanoa se van de campamentos de Navidad, Semana Santa
y verano, sino también un lugar muy utilizado por las familias y
los distintos grupos de la Asociacién en el marco del ‘Proyecto
Respiro'.

Este programa nacié con la idea de que los padres y sus

hijos puedan oxigenarse y desconectar después de las largas
temporadas que tienen que pasar en el Hospital Infantil. Cualquier
familia de Aspanoa puede hacer uso de las instalaciones, previa
peticién y de forma completamente gratuita, para estar unos dias
descansando a su aire.

Pero, ademas, también se organizan retiros conjuntos. Esta es una
opcion muy utilizada por el grupo de duelo -formado por padres
que perdieron a un hijo o hija por el cancer infantil-, que suben a
Almudévar muchos puentes y fines de semana para comer juntos
y pasar unos dias en buena compafiia. De hecho, plantaron un
magnolio en el jardin con el que recuerdan a sus hijos y, ademas,
organizan un homenaje anual a todos los guerreros.

Durante 2016, también se han desarrollado talleres de cocina para
familias y ha habido reuniones de trabajo
del grupo de veteranos -supervivientes

del cancer infantil- e incluso de voluntarios.
Ademas, la Federacion Espafiola de Padres
de Nifios con Céancer, que engloba

a asociaciones como Aspanoa repartidas

por todo el territorio espafol, hace uso habitual de estas
instalaciones. Sin ir mas lejos, el pasado julio acogié el XV
Encuentro Nacional de Adolescentes con Cancer, al que acudieron
44 personas de las distintas comunidades auténomas.

El objetivo de Aspanoa es seguir potenciando el uso de la
residencia. Para sufragar su mantenimiento, se han ido creando
una serie de actividades que cuentan con una excelente
participacion por parte de la sociedad oscense. Cabe destacar
tres en particular: la prueba de BTT ‘Amigos de Aspanoa’ (que se
celebra en el propio municipio de Almudévar), la gala anual de jota
de Roberto Ciria y el concurso y espectaculo de saltos en la Hipica
Salas de Huesca.

La residencia es un edificio muy luminoso y agradable, cuenta

con dos plantas y esta totalmente adaptada para personas con
discapacidad o movilidad reducida. Dispone de pista deportiva y
una zona de juegos para los mas pequefios. Ademas, cuenta con
todas las comodidades necesarias para estar unos dias en familia:
cocina, sala de estar, television, biblioteca, juegos de mesa...

La residencia de Almudévar acoge los campamentos de los nifios
de Aspanoa en verano, Navidad y Semana Santa. Los objetivos de
estas actividades son similares a los del Club de Tiempo Libre: que
los nifios oncoldgicos disfruten al maximo de su tiempo de ocio

y, al mismo tiempo, ensefiarles valores tan importantes como la
empatia o el respeto a los demas.

Los nifios y adolescentes pueden ir acompafiados por sus
hermanos y, en el caso de que queden plazas libres, también se
ofrece la oportunidad de que acudan amigos. La directora del
campamento, M@ Carmen Perfecto, se encarga de organizar

las actividades junto con un grupo de monitores-voluntarios
convenientemente formados. Ellos son claves para que todo salga
a pedir de boca.

Los nifios se agrupan por afios para hacer actividades adaptadas
a cada edad. Pero se realizan juegos conjuntos porque los
profesionales estiman muy oportuno que todos se conozcan entre
ellos. Existen objetivos generales -el verano pasado se trabajé
sobre todo en el respeto a los demas- y también individuales para
favorecer la autonomia personal.

Ademas de las actividades que se desarrollan en Almudévar, en
todos los campamentos se hacen excursiones culturales y ludicas.
En 2016 se visitaron, entre otros lugares, el obrador de la pasteleria
Tolosana (donde se preparan las famosas trenzas de Alimudévar),
el pantano de La Sotonera o el monasterio de San Juan de la Pefia.
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DANIEL RUBIO y SARA PUYAL
Monitores de los campamentos de Alimudévar

Es 26 de junio por la mafiana y un grupo de pequefios asustados
nos esperan en el autobus. No son los Unicos, los monitores
también estamos emocionados jHan empezado los campamentos
de verano de Aspanoal

Somos Dani y Sara, monitores responsables de la Armada
Invencible. Es una armada muy especial, estd compuesta por
12 personitas de entre 6 y 9 afios dispuestos a pasarselo genial
durante 15 dias.

Este afio el campamento estd ambientado en el Ministerio del
Tiempo y los peques son nuestros agentes de campo en practicas.
No parardn de resolver misterios y aventuras.

Para muchos de ellos eran sus primeros campamentos y los
tres primeros dias hubo que darles mas mimos que al resto de
armadas, pero los agentes no decayeron y empezaron a resolver
las misiones como auténticos profesionales y eso que no eran
nada faciles: salvamos la democracia espafiola, exploramos

las Américas para encontrar el chocolate e incluso aprendimos
mucho sobre Einstein.

Como explica M2 Carmen Perfecto, al principio los nifios méas
pequefios tienen un poquito de miedo, sobre todo por la noche.
Pero es solo cuestion de un par de dias. “Se lo pasan tan bien
que, después, cuando vienen los papas a recogerlos al final del
campamento, les dicen que se querrian quedar un mes mas con
nosotros”.

Gracias a su esfuerzo, los pequefios agentes, ademas de
graduarse en la academia del Ministerio del Tiempo, consiguieron
graduarse en aspectos todavia mas importantes. Casi sin

darse cuenta crecieron como personas, ganaron en aspectos

de autonomia personal y pusieron en practica valores como el
respeto y el compaferismo.

No cabe duda de gue estos pequefios tienen mucha capacidad
de superacion. Salieron por primera vez de casa y consiguieron
vencer las ganas de estar con mama y papa para poder pasarselo
en grande. Como monitores nos encanto ver sus ganas de
disfrutar y pasarselo bien llegando a contagiar al resto de grupos
la ilusién de sus primeros campamentos.

Estamos seguros de que muchos padres dudaran sobre si mandar
o no a alguien tan pequefo 15 dias de campamentos, pero desde
nuestra experiencia os animamos a que lo hagais. A los pequefios
les encanta verse capaces de hacer cosas por sf mismos a la vez
que se divierten, aprenden y hacen amigos.

Solo queda deciros “gracias gracias y gracias” por hacernos
disfrutar con vuestras sonrisas: Carmen, Jara, Mario, Carmen,
Aldara, Lena, Pablo, Sergio, Antonio, Ivan, Diego y Miriam. La
Armada Invencible os espera un afio mas.
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Cran éxito de la
prueba de BTT

Alrededor de 500 ciclistas participaron el
pasado 17 de septiembre en la prueba de
BTT ‘Amigos de Aspanoa’, celebrada en el
municipio oscense de Almudévar. Pese a
que el dia salié nublado y estuvo marcado
por el fuerte viento, la participacion en esta
cuarta ediciéon aumenté en un 10% con
respecto a la anterior gracias a la enorme
solidaridad de los ciclistas aragoneses y,
especialmente, de los oscenses.

La prueba de BTT cont6 con tres recorridos,
todos con inicio y final en Almudévar. La
ruta larga fue de 62 kilémetros; la corta,

de 27; y la familiar-infantil, de 5 kildémetros
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.

hasta la bandera

El prestigioso jotero Roberto Ciria logré llenar el auditorio
del Palacio de Congresos de Huesca hasta la bandera.
Por tercer aio consecutivo, el cantador decidié donar

la recaudacion a Aspanoa, esta vez con el aliciente de
que la gala ‘Amigos de Roberto’ sirvié 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 espectaculo fue
delicioso y conto, entre otros muchos participantes, con
los miembros de la Compafia Osca, que dieron aiin mas
fuerzay brio al espectaculo. La recaudacion, una vez
descontados los gastos, ascendié a 5.000 euros. Muchas
gracias.

‘Nos visita
Mateo Sierra

El chef oscense Mateo Sierra, que quedo
segundo en MasterChef, visité a un grupo
de familias de Aspanoa que estaban
disfrutando de unos dias de descanso

en el marco del programa de respiro
familiar. Hubo intercambio de papeles y
Mateo se sent6 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
Asociacion hace por los nifios con cancer.
De hecho, desde entonces se ha convertido
en amigo de Aspanoa.

en Huesca y Zaragoga

Las bandas de la Federacion Aragonesa de Sociedades
Musicales y Escuelas de Musica Amateur 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
ano, la musica llegé también al kiosco del parque Miguel Servet
de Huesca, donde tocaron la Asociacion Musical ‘El guante
blanco’ de Tardienta y la banda de musica de Almudévar.

Pasamos una mafana estupenda en la Hipica Salas de la
capital altoaragonesa, que organizé por tercer aiio consecutivo
el concurso hipico ‘Ciudad de Huesca’ a beneficio de Aspanoa.
Fue el pasado 13 de noviembre y se acercaron casi un millar de
personas para disfrutar de un espectacular concurso de salto de
obstaculos a cargo de jinetes y amazonas aragoneses y también
de otras comunidades autonomas. Ademas, hubo bocadillos de
longaniza, refrescos, sorteo de regalos, jotas... Un gran éxito.
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XU Encuentro
Nacional de Adolescentes

La residencia de Aspanoa en Almudévar volvié a acoger

el Encuentro Nacional de Adolescentes, organizado por la
Federacion Espanola de Padres de Niflos con Cancer. En esta
edicidn -la décimo quinta-, participaron 44 jévenes. Por parte de
Aspanoa estuvieron cuatro: Tamar, Eduardo, Gregorio y Andy.
Hicieron un montén de actividades, incluso algunas tan chulas
como tiro con arco, y volvieron encantados.

Los talleres de cocina para familias estan ganando
cada vez mas adeptos. En 2016, se organizaron dos.

El primero fue dirigido por Carlos Ferruz y Juanjo
Soriano, cocineros y papas de Aspanoa, y estuvo
centrado en el arroz. Ensefaron a las familias a preparar
ensaladas de arroz basmati con queso fresco y tomate
cherry, risotto, paella mixta y arroz con leche y con
chocolate. Los pequefos se encargaron del postre a
través de un taller paralelo en el que prepararon unas
deliciosas fresas con roquitas de chocolate.

contra el cancer

un estilo de vida sano mejorard su estado

generaldesaludyeuitardalgmwstiposdecdncer.

3 1. No fume. Si es fumador, deje de fumar lo antes posible y no fume en presencia de otras
personas. Si no fuma, no pruebe el tabaco. B

2. Si bebe alcohol, ya sea cerveza, vino o licores, modere su consumo.

3. Aumente el consumo diario de verduras y frutas frescas. Coma a menudo cereales con
un alto contenido en fibra.

4. Evite el exceso de peso, haga mas ejercicio fisico y limite el consumo de alimentos ricos
en grasas.

5. Evite las exposiciones prolongadas y las quemaduras por el sol, especialmente durante
la infancia.

6. Respete estrictamente las normas destinadas a evitar cualquier tipo de exposicion
| a sustancias consideradas cancerigenas. Cumpla todas las instrucciones de salud y
i seguridad en relacion con las sustancias que pueden provocar cancer.

Con una deteccion precoz es posible curar mas casos de cancer.

7. Consulte al médico si nota algin bulto, una herida que no cicatriza (incluso en la boca)
un lunar que cambia de forma, tamafio o color, o cualquier pérdida anormal de sangre.

8. Consulte al médico en caso de problemas persistentes, tales como tos o ronquera
permanentes, cambio en sus habitos intestinales, alteraciones urinarias o pérdida anormal

de peso.
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Voluntarios,
la espina dorsal de Aspanoa

Aunque se tiende a pensar que todos estdn en el Hospital, en realidad la mayoria

estdn en el grupo de talleres, en mesas informativas...

Aspanoa tiene la gran suerte de contar con un centenar de
voluntarios que, de forma altruista, realizan tareas de todo tipo

para lograr que la Asociacién cumpla su principal objetivo: mejorar

la calidad de vida de los nifios con cancer. Su labor es encomiable
y en Aspanoa nunca nos cansaremos de darles las gracias.

Una veintena acude todas las semanas a la sala de juegos de
Oncopediatria del Hospital Infantil, organizados por turnos.
Todos ellos son mayores de edad, reciben cursos de formacion
y los profesionales de Aspanoa han determinado que tienen
las competencias adecuadas para realizar este
voluntariado hospitalario.

‘_1
A este servicio en el Miguel Servet se suman otros —
como el acompafiamiento hospitalario. Esta ideado
para que, en los momentos puntuales en los que los
padres no pueden estar junto a su hijo porque tienen
guehaceres ineludibles, los nifios estén siempre
acompafiados en la habitacién por un voluntario de la
Asociacion.

También es clave el servicio de apoyo educativo. Muchas
veces ocurre que los nifios oncoldgicos, dado que no
pueden acudir a clase, precisan de un refuerzo en ciertas
asignaturas. Aspanoa colabora estrechamente con los
docentes de atencién domiciliaria y, en este sentido, hay
voluntarios que les echan una mano en materias como
inglés, matematicas, etcétera.

Una manera muy recomendable para comenzar a conocer

la Asociacion es integrarse, en primer lugar, en el grupo de
talleres. Este equipo de voluntarios actia como nexo de

unién entre muchos servicios de Aspanoa, tales como el

Club de Tiempo Libre, los campamentos en Alimudévar o el
propio voluntariado hospitalario. Por ejemplo, se encargan

de preparar la decoracién para actividades o fechas

sefialadas -las fiestas del Pilar, Halloween, Navidad...-, asf
como otros elementos muy bien recibidos por los pacientes como
fundas de dibujos animados para los goteros. También disefian
manualidades que luego realizan los nifios en el Hospital.

&l voluntariado en la sembra

Pero existe un voluntariado que pasa especialmente mas
desapercibido y que, no obstante, es clave para el buen
funcionamiento de la Asociacion. Todos trabajan por una causa
en comun: apoyar a los niflos con cancer. Y eso también requiere
involucrarse en tareas de apoyo administrativo o en la gestién

de actividades solidarias. Aqui se encuentra un amplio nimero
de personas, desde el que corta el césped de la residencia de
Almudévar hasta aquel que esta presente en mesas informativas
o0 en los controles para acceder al partido de veteranos del Real
Zaragoza. También existen los ‘Aspachapuzas’, aguellos que de

forma altruista ayudan a hacer pequefias reparaciones en la sede.
La lista, por fortuna, es muy larga.

Su labor se realiza muchas veces en la sombra. Pero ellos, al
igual que los que estan en el Hospital o en el grupo de talleres,
constituyen la espina dorsal de Aspanoa. La Asociacién no podria
funcionar sin su enorme ayuda.

En ocasiones, faltan voluntarios para estar en mesas informativas.

Esta labor parece una encomienda menor, pero es muy

importante. Que Aspanoa cuente con una persona en todas

las actividades solidarias permite dar a conocer la Asociacion,
conseguir nuevos socios e incluso
recibir algun donativo. Todo ello
destinado a sufragar los servicios
que se ofrecen a los nifios con
cancer.

Otra tarea muy relevante que
realizan los voluntarios es recoger
la recaudacion de las huchas que
hay en las farmacias. Aspanoa
cuenta con 130 alcancias
repartidas por todo Aragén y,
por tanto, se precisa de una
| extensa red de voluntarios que
se encarguen de ir a recogerlas.
Asimismo, es una gran ayuda
que los voluntarios faciliten
el contacto de farmacias que
puedan estar interesadas en
poner una hucha.

COMO PUEDD HACERVE VOLUNTARTO?
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“La clave en una mesa informatiua es ser tit mismo”

en contacto
rdinadora del Voluntariado de Aspanoa:

“Debemos pensar en lo mejor para los nifios”

Julieta Gil-Albert es una zaragozana de 22 afios que estd terminando Administracion y Direccion de Empresas (ADE). Con 8
afnos, su familia se fue a vivir a San Sebastian pero mas tarde, por la carrera, la vida le trajo de nuevo a la ciudad que la vio
nacer. Ahora, ademas de estudiar, es voluntaria de Aspanoa.

Colaboras sobre todo en el grupo de talleres. ¢{Por qué?

Yo era de esas personas que queria ir de primeras al Hospital. Luego entiendes que hay otras que estan mas cualificadas y
que tienen mas derecho, ya que llevaban mas tiempo esperdndolo. No podemos olvidarnos de que esto es por y para los nifios,
debemos pensar siempre en qué es mejor para ellos.

Cuéntanos un poco qué hacéis en el grupo de talleres.

El grupo de talleres es un apoyo al resto de actividades: hospital, Club de Tiempo Libre,
campamentos... Nos dedicamos a preparar todo el material necesario para la posible realizaciéon de
actividades y juegos, asi como de la decoracion. Yo personalmente me lo paso fenomenal, ya que
me encanta hacer manualidades. Intento imaginarme que soy una nifia pequefia y en qué es lo que
me gustaba entonces de cara a proponer ideas. Yo que también participo en el Club de Tiempo Libre

puedo corroborar que sin el grupo de talleres no podrian realizarse ni la mitad de los juegos que
organizamos.

e

¢Por qué decidiste ser voluntaria de Aspanoa?

Siempre me ha gustado ayudar a la gente, soy una persona bastante empatica y me siento mal si
puedo ayudar y no lo hago. Siempre he querido irme a paises subdesarrollados o a ayudar a los
refugiados, es lo que mas se escucha y siempre se quiere empezar a lo grande. Luego me di cuenta
de que se trataba de voluntariados muy diferentes. En el caso de organizaciones como Aspanoa,
puedes compaginar el voluntariado con tu dia a dia, segun tu situacion laboral-familiar. Ademas, me
encantan los nifios y jugar con ellos. En Aspanoa, todos te tratan genial, siempre agradeciéndote y

valorando tu labor sea del tamafio que sea. En cuanto los conoces, ves la gran implicacion y alegria
que hay. La verdad es que es contagioso.

Vv

Nacho Monteagudo es un zaragozano de 34 afios. Enfermero de profesién, empezd a conocer
Aspanoa cuando, en 2015, estuvo trabajando en la zona de las punciones lumbares del Miguel
Servet. Desde entonces no ha parado de colaborary, pese a que ahora esta en la zona de

Quiréfanos, acude cada dos miércoles a jugar con los crios y también echa una mano con las
mesas informativas.

Siempre parece que el trabajo en las mesas informativas no luce demasiado. Pero es
también importantisimo para dar a conocer Aspanoa y, si hay suerte, hacer algun socio.

Creo que la clave es ser simpatico, ser uno mismo y hablar con total sinceridad a la
persona que te viene a solicitar informacion. Nosotros no vamos a buscarlos, solo damos P
informacion a los que nos preguntan. Por ejemplo, cuando estoy en la mesa para los 3

conciertos del kiosco de la musica del Parque Grande en primavera, me hace mucha gracia

que la pregunta mas repetida es si se puede entrar gratis. Y les dices que claro que sf, que e |
adelante.

¢Por qué decidiste hacerte voluntario de Aspanoa?

El cancer es una enfermedad muy dura. Pero cuando le toca a un nifio es especialmente injusto, también para sus padres.
Siempre habia tenido una espinita clavada por no haber hecho voluntariado. Habia mirado alguna cosa, pero no me
terminaba de convencer. Entonces se dio la casualidad de que, cuando estuve en la zona de las punciones lumbares,
fui haciendo mucha amistad con los nifios y sus padres. Pero, en parte, seguia siendo trabajo. Asi que no me lo pensé.
Pregunté, me pusieron en contacto con Estela -la responsable del Voluntariado de Aspanoa- y empecé a colaborar. La
experiencia esta siendo buenisima.

Nacho tiene mucha fama en el Hospital. ¢ Por qué?

(Se rie). Bueno, los nifios, aunque estén enfermos, siguen siendo crios. Lo que quieren es jugar. Al poco de empezar,
otro voluntario, Dani, me dijo que los nifios me iban a ensefiar mucho mas a mi que lo que yo podia ofrecerles. Y
es verdad. TU te llevas un gran aprendizaje y, ademads, te sientes genial viendo el carifio que te cogen los padres,

sacando una sonrisa a un crio...

¢Qué juegos son los que mas triunfan?

Cada nino es distinto. Pero es verdad que tienen mucho tirén las consolas. Yo era un desastre al principio
porque no sabfa ni montarlas. Es que nunca he tenido consolas en casa. Y me tuvieron que ensefiar los nifios
a poner cada cable. Los videojuegos de ftitbol funcionan muy bien. Echamos muchas partidas. También con

los padres. Ellos necesitan igualmente desconectar un poco, tener un pequefio tiempo de ocio... Y luego
también tiene mucho tirén un juego en el que hay que hacer una torre con barritas de madera. Hay que tirar

un dado, te sale un color y tienes que empezar a quitar las barritas de ese color intentando que no se caiga
la torre. Con ese juego nos hemos pegado timbas divertidisimas.




Los sdbados por la tarde,
sonrisas en flspanoa

El Club de Tiempo Libre es un servicio gratuito para los nifios y
adolescentes de Aspanoa cuyo objetivo principal es que disfruten
al maximo de su tiempo de ocio. Se organiza una tarde cada dos
sabados en la sede de Zaragoza y también se hacen salidas. A él
pueden acudir todos los nifios oncoldgicos de entre 4 y 14 afios
junto con sus hermanos y sus amigos. Este servicio esta pensado
para aquellas personas que han superado la enfermedad o para
aquellos que ya pueden estar en compafiia de otros nifios, de

acuerdo con las decisiones del equipo médico del Hospital Infantil.

Es muy comun entre los nifios oncoldgicos que, debido a las
largas temporadas que tienen que pasar en el Hospital, lleven un
tiempo relacionandose mas con adultos que con nifios. En el Club
de Tiempo Libre lo que se busca es apoyarles en ese proceso de
vuelta a la normalidad y a que los nifios vuelvan a disfrutary a
jugar con sus iguales.

Las actividades son muy variadas y se adaptan a la edad de

cada uno. Por lo general, los nifios se dividen por grupos de

edad, aungue en muchas ocasiones estan todos juntos porque
los profesionales ven muy conveniente que todos hagan pifia

y se conozcan. De hecho, meriendan juntos. Las edades para
pertenecer a cada grupo no estan predefinidas, ya que son los
propios monitores, en coordinacién con el equipo de profesionales
de Aspanoa, los que determinan, de acuerdo con el nivel de
desarrollo y los intereses de cada nifio, que puede ser méas
provechoso para cada uno.

En el Club de Tiempo Libre hay desde juegos en grupo en la sede
hasta salidas al exterior como ir a la piscina o al teatro. En general,
hay una clara apuesta por las actividades deportivas, que son

las que mejor funcionan con los adolescentes. Pero el equipo

de monitores esta constantemente atento a los intereses de los
grupos para crear actividades novedosas en las que todos puedan
disfrutar al maximo, adaptéandose a las caracteristicas de cada
nifio.

Ademas de la diversion, que es el principal objetivo de este
servicio, en el Club de Tiempo Libre se aprovecha para educar en
valores tan importantes como la empatia, la tolerancia o el respeto
a los demas. Todos los afios se marcan una serie de objetivos
generales y también individuales para cada menor.

Uno de ellos es favorecer la autonomia personal del nifio, en el
sentido de darles herramientas para que sepan desenvolverse con
mas facilidad en su vida diaria. Cada actividad del Club de Tiempo
Libre dura alrededor de dos horas, por lo que es un paso previo a
poder irse de campamentos. Los monitores estan suficientemente
preparados y, ademas, estan en constante contacto con los padres
de los nifios que participan en el Club de Tiempo Libre.

Aspanoa ha creado este afio un nuevo
grupo para jévenes, con edades
comprendidas entre los 15 y los 18 afios.

Se trata de un nuevo servicio que ha
surgido tras constatar la necesidad de
que los adolescentes de estas edades
cuenten con actividades mas pensadas
para ellos, una vez completada la etapa
del Club de Tiempo Libre.

El grupo ha comenzado con buen pie y
ya se han apuntado 9 personas. Entre
las actividades desarrolladas hasta el
momento, se han hecho cineférums y
también esta previsto hacer excursiones,
cursos de supervivencia en la cocina e
incluso un pequeno taller de costura.

de arte

El gran artifice de la exposicion anual de arte de Aspanoa, Antonio
Rodés Fuentes, se jubil6 el pasado verano pero continuara
trabajando en beneficio de la Asociacion, en este caso como

un voluntario mas. Antonio ha dedicado gran parte de su vida a
Aspanoa. Primero, formd parte de la Junta Directiva como padre
afectado entre 1990 y 1992. Posteriormente, fue voluntario entre
1992 y 2001 y, por ultimo, fue el gerente de la Asociacion desde
2002 hasta su jubilaciéon en 2016.

Su magnifica labor durante estas casi tres décadas, especialmente
cuando fue nombrado gerente, ha contribuido decisivamente a la
buena gestion econdmica de la Asociacion. No en vano, garantizar
su sostenimiento es condicion sine qua non para que Aspanoa
pueda sufragar todos los servicios que ofrece a los nifios con
cancer e incluso aumentarlos de acuerdo con las necesidades
existentes.

Durante todo este tiempo, Antonio se ha encargado de impulsar no
solo la exposicién de arte contemporaneo, sino también el partido
de futbol de los veteranos del Real Zaragoza, el desfile de moda,

la creacion de otras actividades solidarias o la representacion
institucional, entre otras muchas labores. Siempre, como él
comenta, con la colaboracién de todo Aspanoa, tanto de la Junta
Directiva como de sus compafieros de trabajo.

Una de las primeras actividades que coordind, al poco de entrar
como vocal en la Junta, fue una recordada visita a la Base Aérea
de Zaragoza. De hecho, los nifios y las familias que acudieron
pudieron montarse en un avién Hércules y disfrutar de las
magnificas vistas del Pirineo desde al aire.

En su haber también se encuentra el impulso del acto institucional
del Dia Internacional del Nifio con Cancer -con la colaboracion

de la Camerata San Nicolds y la coral infantil Amici Musicae del
Auditorio de Zaragoza-, la promocion de los conciertos -junto con
Javier Planas- del kiosco de la musica del Parque Grande cada
domingo de los meses de mayo y junio, la tradicional excursion
anual a la nieve con la campafia ‘Un gorro, una ilusién’ con el grupo
Aramon -que ahora se sigue haciendo a nivel nacional para todos
los nifios de nuestras asociaciones del resto de Espafia-, o haber
logrado el apoyo incondicional de importantes figuras politicas

y culturales de Aragdn, entre ellos, el Justicia de Aragén, don
Fernando Garcia Vicente.

Es imposible resumir el incansable trabajo de Antonio Rodés por
Aspanoa durante estas casi tres décadas. Pero no queremos
olvidarnos tampoco de la importante recaudacion obtenida en
actividades como la inauguracion de IKEA en Zaragoza o los
ingresos logrados a través del estanque del pabellén de Hungria
en la Expo de 2008 (todas las monedas que se arrojaron fueron
donadas a Aspanoa).

Asimismo, siempre se recordara el gran espectaculo que Miguel
Angel Berna ofrecié en 2011 en el Teatro Principal. El bailarin y
coredgrafo aragonés estrend el espectaculo ‘Rasmia’ en Zaragoza,

gerente y coordinador de la exposicion

dneo de Aspanoa, se jubilé el pasado

verano. Seguird colaborando, ahora como voluntario

a beneficio de Aspanoa, y recibié una ovacién de nada menos que
12 minutos.

El trabajo de Antonio también ha sido reconocido por las
instituciones publicas. No en vano, ha formado parte del jurado
que concede cada afio el Premio Aragdn Goya. Esto se debe

a que la exposicion de arte contemporaneo de Aspanoa se ha
convertido, gracias a su labor, en una cita ineludible del panorama
cultural aragonés. Participan todos los afios un centenar de
artistas y, sin ir mas lejos, en la pasada edicién logrd reunir a cinco
premios Aragon Goya.

A partir de ahora, su labor sera asumido por Juan Carlos Acin,
quien ha trabajado en los ultimos cinco afios codo con codo con
Antonio para lograr una transicion lo mas tranquila y exitosa
posible. Juan Carlos Acin también es padre afectado.

Aungue tendremos la suerte de contar con Antonio durante
muchos afios mas, ya que sequira siendo el coordinador de la
exposicion de arte contemporaneo y continuara colaborando en
cuantas gestiones le sean solicitadas, desde Aspanoa queremos
agradecerle con estas lineas el gran trabajo que ha hecho durante
todo este tiempo y le deseamos una feliz y mas que merecida
jubilacion.
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Deseo hacerme socio de Aspanoa |

(Puede enviarse fotocopia rellena de esta pagina) |

La crisis ha hecho que las subvenciones publicas y las donaciones privadas se hayan reducido considerablemente, por lo que hoy tu
solidaridad es mas necesaria que nunca. Son muchos los interesados en echar una mano a los nifios con cancer y sus familias y, por |
consiguiente, a Aspanoa. Pero en ocasiones desconocen como hacerlo. Estas son algunas formas de echarnos una mano.

Voluntario en mesas informativas. En Aspanoa nos hacen falta voluntarios para encargarse de mesas informativas, es decir, estar |
presentes en los puestos que la Asociacion instala en las distintas actividades que se organizan a nuestro favor. Se trata de explicar a la | |
gente qué es Aspanoa y qué servicios presta. Asimismo, se invita a animar a los asistentes a que se hagan socios de la Asociacién y, en . |
algunas ocasiones, a que adquieran articulos de merchandising. Si crees que puedes echarnos una mano, ponte en contacto con Estela | Nombre y apellidos
Gargallo: voluntariado@aspanoa.org | |

Domicilio |

Lleva una hucha a tu farmacia. Aspanoa dispone de huchas en 135 farmacias repartidas por todo Aragén. Pero hace falta que lleguen
a mas boticas y también que haya mas voluntarios que se encarguen de recoger la recaudacion cuando haga falta. Si en tu farmacia de | Poblacidn Provincia
referencia no disponen de una hucha, puedes proponerles que pongan una. Para cualquier pregunta, ponte en contacto con Esther Rins: | |

aspanoa@aspanoa.or
P C 9 | G > O . TeléfoNO ..o DNI/NIF |

Hazte socio o actualiza tu cuota. Hacerse socio de Aspanoa solo cuesta 30 euros al afio. Es una cantidad asequible y adaptada a | i |
los tiempos de crisis. Pero toda aportacién, por pequefa que parezca, se va sumando a otras y suponen una ayuda muy importante. Cylid |
Ademas, si tu situacidon econdmica te lo permite, puedes aumentar tu cuota escribiendo a aspanoa@aspanoa.org |

Es importante destacar que tener un nimero amplio de socios permite empezar cada afio con un cierto musculo que garantice la | Cuota anual de euros (Cuota minima 30€/ano)
prestacion de todos nuestros servicios. Nuestro objetivo es depender lo minimo posible de las subvenciones publicas. | |

Haz una donacion. Realizar una aportacién puntual a Aspanoa también es un gran ayuda, sea cual sea la cantidad. En nuestra pagina
web www.aspanoa.org dispones del nimero de cuenta y los pasos a seguir. | |

| datos de la domiciliacion bancaria

®educcwne8ﬁ30ales : ’ ‘ |BP‘\N ‘ ‘ ’ E‘NTII‘DAD‘ ‘ ’ (‘)FIC‘INA‘ ‘ ’ D‘C ‘ ’ ‘ ‘ NU‘MER‘O D‘E CU‘ENT‘A ‘ ‘ ‘ :
por donaciones a Aspanoa s 4

Has de saber que las personas que donan dinero a Aspanoa, | |

ya sea de forma puntual o mediante su cuota anual, pueden Del Banco/ Caja . |
beneficiarse de importantes deducciones fiscales cuando hagan |
la declaracion de la renta, ya que Aspanoa es una ONG. Son las | Domicilio / Sucursal . |
siguientes: R |
| / :
FEecha . Firma : |
Personas fisicas (IRPF) | |
Primeros 150€ 75% | |
Resto que exceda de 150¢€; | Donativos y ayudas: |
- Con carécter general 30% IBERCAJA - Zaragoza
- Donacion plurianual (*) 35% I |

Personas juridicas (IS) | IBAN ENTIDAD OFICINA DC NUMERO DE CUENTA |

| [ELs[eT5] [2]o[8]5] [o[113]0] [7[5] [o[3[0lo[2[1[3[2[3[e] | !

- Donacion plurianual (*) 40% |

(*) Si durante los dos periodos impositivos anteriores se hubieran realizado
donaciones a favor de la misma entidad y por el mismo o superior importe,

en cada uno de ellos, al del ejercicio anterior. . .
También puedes hacerte socio de Aspanoa en www.aspanoa.org o llamando al 976 45 81 76.

Si cambias de domicilio o e-mail, recuerda avisarnos: aspanoa@aspanoa.org




Aspanoa es la Asociacién de Padres
de Nifios Oncoldgicos de Aragon.

Fundada y dirigida por padres afectados
desde 1988, es una organizacion sin animo

de lucro y declarada de ‘Utilidad Publica’
cuyo objetivo es mejorar la calidad de vida

de los nifios y adolescentes con cancet,

asi como apoyar a sus familias

La Asociacién cuenta para ello con un equipo
multidisciplinar de profesionales, compuesto
entre otros por dos psicélogos,
una responsable del Voluntariado y del Club
de Tiempo Libre, una trabajadora social,
un fisioterapeuta y una musicoterapeuta.
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ASPANGA

Asociacion de Padres
de Nifnos Oncoldgicos de Aragdn

Sede Central en Zaragoza
Duquesa Villahermosa, 159 - Tel. 976 45 81 76

Fax 976 45 81 07 - 50009 Zaragoza
aspanoa@aspanoa.org
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