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EL CANCER EN LOS NINOS Y
ADOLESCENTES

El cancer infantil es una afeccién rara que representa una baja proporcion de los
canceres humanos (de 1 a 3%), pero que ocupa el segundo lugar como causa de muerte en los
nifios de 1 a 14 afos, superado sOlo por demies e intoxicaciones y desplazando a las
enfermedades infecciosas que ya han sido controladas.

La edad prevalente de aparicion estd entre el primero y el cuarto afio de vida. Su
incidencia en Castilla la Mancha es de aproximadamente 50 nuevos casasamaifios de
0 a 14 afios, aumentado ligeramente en la adolescencia. Por lo que estamos hablando de un
ndcleo de intervencion que ronda los 100 casos por afio.

Aunqgue la incidencia va aumentado un poco, también es cierto que la mortalidad, ha
disminuido @ un 5% cada cinco afos, reflejando esto el éxito de los protocolos terapéuticos.
La tasa de curacion esta en alrededor de un 70% (dependiendo del tipo de céancer) y esto ha
sido posible gracias a la mejora constante en la seleccion de tratamientos.

El digndstico de cancer en un hijo supone un enorme estrés en la familia. Esta no solo
debe soportar el impacto emocional asociado con la posible pérdida del hijo, sino que ademas
necesitarq adaptarse a un nuevo estilo de vida y de habitos muy distintos. dastdigos
incluyen

V En los padres
A Ausencia temporal del padre o la madre, para acompafar al nifio enfermo en el

hospital.

A Delegacion en los parientes para el cuidado del resto de los hijos.

A Horario familiar ajustado a las consultas médicas y al tratamigfiico.

A Experiencia de pérdida de control ante la necesidad de que su hijo tenga que sufrir
tratamientos agresivos y dolorosos y por la incertidumbre de su futuro.

A Cambios en el ambito laboral, con pérdida o abandono del trabajo por parte de uno de
los palres.

A Disminucién de ingresos familiares, que supone un estrés afiadido al de la propia
enfermedad.

V En los afectados
A Incomprension del proceso de la enfermedad (miedo, angustia, incertidumbre...).
Ruptura con su vida cotidiana.
Aislamiento social.
Pérdidade autoestima y autonomia.
Separacion del sistema educativo, absentismo escolar.

A
A
A
A

V En los hermanos

Reacciones andmalas en su vida cotidiana.

Sentimientos de tristeza, culpa, celos y aislamiento, enfado.
Preocupacién por su hermano enfermo y por los padres.
Separacion de los padres.

A
A
A
A
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LA ASOCIACION

% Quienes somos

AFANION, es la Asociacién de Familias de Nifios con Cancer de Castilla la Mancha, y se
constituyo el 19 de diciembre de 1995 con el objetivo de mejorar la calidad de vida de este
colectivo.

Es unaASOCIACION SIN ANIMO DE LUCRO que nace de un grupo de padres que habia
atravesado la misma situacién de tener un hijo afectado de cancer.

Contamos con sede central en Albacete, donde se atiende a los nifios de la provincia de
Albacete y de la provincia déuenca; la sede de Ciudad Real, desde donde se atienden los
casos de esta provincia; y la sede de Toledo, desde donde se atienden los casos de esta
provincia y de la de Guadalajara.

%2 Reconocimientos

A lo largo de su trayectoria, AFANION ha recibiderdos reconocimientos que avalan
su labor:

AMdphpyY t NBYA2 a! a20AFO0Asy LYGSNBa {20Alfé3x (
A 2003: Placa de Reconocimiento al M@mRegional, concedido por ladd.de Castilla

La Mancha.

2003: Premio Colegio Publico Ana Soto.

2010:Pren® a! A20Al OAsy RS tI OASyiSa¢eés O2yOSRAR?
2013: Reconocimiento de "Utilidad Publica", otorgado por el Ministerio del Interior.

2015: Reconocimiento a las Buenas Practicas Educativas, concedido por la Consejeria

de Educacion de la GZ.

> > > >

%% A quién atendemos

Nifios y adolescentes con cancer residentes en Castilla la Mancha, o que se estén
tratando en uno de los hospitales de la regién, con edades comprendidas entre 0 y 19 afios, y
sus familias.

% Nuestros objetivos

A Servir desoporte al nifio y adolescente con cancer y su familia.

A Apoyar en las areas social, psicolgica, econémica y educativa.

A Favorecer las relaciones interpersonales a través del ocio y tiempo libre.
A Informar y sensibilizar a la sociedad sobre el cancer infavenil.
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% Organizacion interna

AFANION forma parte de la Federacion Espafola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC),
compuesta por 16 asociaciones, mas otras dos, que son colaboradoras, que cubren
practicamente la atencion a este colectivo en el teriaa@spafiol, asi como a la Confederacion
Internacional (ICCCPO).

Como miembro de la FEPNC, AFANION asiste a las comisiones que se celebran
anualmente: Sanidad, Psicologia, Trabajo Social y Voluntariado; asi como a las Asambleas de
las asociaciones miembrde la FederacionAsimismo, también estamos integrados en la
Federacion de Minusvalidos Fisicos de Albacete (COCEAMEL).

Z Organigrama de AFANION
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%22 Junta Directiva de AFANION

V PRESIDENTE Vidal Quiralte Fuentes
V  VICEPRESIDENAIBBACETE Juan Garcia Gualda
V VICEPRESIDENTIEIDAD REAL Maria Isabel Sdnchez Gilbert
V  VICEPRESIDENMELEDO Eva Ocafia Escolar
V SECRETARIO Emilio Amoraga Mamiez

V TESORERO Hugo Victoria Avila
V  VOCALES Guillermo Serrano Diaz

MariaSoledad Corominas Fernandez
Mercedes Martinez Serrano
Olga Piedad Castafieda Cerquera
Maria Carmen Balibrea Galdén
Josefina Cabezuelo Garcia
Maria Candelaria Gomez Caravaca
Elisa Isabel Blazquez Abellan
Agueda Rubio Dominguez
Francisco Javier Fernandez Ms;j
Maria Rosario Ciudad Cano
Maria Dolore®rtiz Hurtado
Maria Tenorio Gallego
Maria Pilar Villajos Arias
Rosa Recas Lopez
Rebeca Cafiamero Ramos
Maria Dolores Sanzo Beltran
Mercedes Moreno Vaquero

Juan Manuel Solano Garcia
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DATOS GENERALES 2014

En lasiguiente tablamostramos los datos cuantitativos que hemos registrado digran
el 2014 de los nuevos diagnésticosecaidas y familias con las que se ha llevado a cabo
cualquier tipo de intervencién, diferenciado por provincias de procedencia.

Tabla 1Datos Generales 2014

DATOS POR PROVINCIA DE PROCEDENCIA DE LAS FAI

OTRAS
AB CuU CR TO | GU ) TOTAL
VALENCIA| ALMERIA| MALAGA
o]
Wl [nves 7 | 2 | 10| 13| 2 1 0 0 35
Diagnosticos
N° dediagnosticos
de afilosanteriores B B 1 1 B 1 1 1 5
contactados en
2014
N° de Recaidas 1 -- 2 6 1 -- -- -- 10
Ne° de Exitus 3 -- 1 3 -- -- -- -- 7
N° de Familias
Atendidas en CLM 65 11 39 51 4 3 1 1 175

* Nota: en esta columna de la tableigne reflejado el niUmero ddiagnésticos de afios anteriores, con lo que se ha
contactado en el afio 2014.
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V4

PROGRAMA DE ATENCION
INTEGRAL A FAMILIAS DE
NINOS CON CANCER

Este programa esta dirigido a nifios y adolescentes afectados de cancer y sus familias,
y pretende contribuir al abordaje integral de esta enfermedad en todas sus dimensiones.
Realizado de manera continuada por un equipo de profesionales para cada area de
intervencion.

Este programa consiste en la realizacion de un conjunto de proyectos articulados
entre 4:

Apoyo Social
Apoyo Psicologico
Apoyo Econdémico
Talleres para todos
Apoyo Educativo

tAid2 RS 1 023AREF a!y K23FN Fdz8NI RSt K23 N

> > > > > > >

Ocio y Tiempo Libre
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ATENCION SOCIAL

La intervencion social se ha orientado en ofrecer apoyo a las familiasfsargar y
prevenir los efectos secundarios que provoca la enfermedad tanto a nivel personal y familiar
como social, en cada una de sus fases, teniendo en cuenta las diferentes influencias
socioculturales, y dotandolas de los medios necesarios. Para ello:

- Ofrecemos apoyo emocional y seguimiento continuado durante el proceso de la

enfermedad.

- Ayudamos a fomentar los propios recursos personales y/o familiares.
- Gestionamos recursos propios de la asociacién asi como recursos externos.
- Fomentado el vinculentre la familiaasociacion.

En el siguiente grafico se muestra el nimero de familias atendidas en nuestras sedes:

CIUDAD

ALBACETE TOLEDO
56 71
AB | CU | Otras| TO | GU | CR| Otras
48 7 1 44 4 17 6

Grafico 1. Familias atendidas por sede

Tabla 2. Familisatendidas por sede

* 17 Familias han sido atendidas tanto en la sede de Toledo como en la de Ciu

REAIN WAL 100 71
NS 56
36
36 163* 50 l D
0 - : :
AB TO CR

Real, por lo que el total no corresponde a la suma de las tres sedes.

Segun el tipo y motivo de la intervencién, se han realizado las siguientes actuaciones:

MOTIVO DE LA INTERVENCIO# TOTAL

Graéfico 2. Intervenciones sociales segun tipo

m Contacto telefénico
m Visita Hospitalaria

m Visita Domiciliaria
m Entrevista Asociacion

13%
2% .

Primer Contacto / Recogida de dato 45
Seguimiento / Apoyo Emocional 951
Informacion Recursos 379
Gestion Recursos 211

54%

Tabla 3. Intervenciones Sociales segun el motivo

OTRAS ACTIVIDADES

31%

1. Contacto y coordinacioncon Entidades Publicas y Privadas, y con profesionales
relacionados con la intervencion de familias de nifios con camama la busqueda y
gestion de recursos para las familias.

2. Elaboracion de proyectos y de memorias evaluativaBlsqueda y gestion de

subvenciones y ayudas.

hw

Elaboracion de informes sociales.
Asistencia a I[€omision de Trabajo Socidk la Federacion Espafiola de Padres de Nifios

con Cancer, y participacion en el trabajo que lleva a cabo esta comision.

oo

Coordinacién gestion dePrograma de Voluntariado de AFANION.
Coordinacién y gestion desPisos de Acogidg lasAyudas Econémicas.

7. Colaboracion con el Hospital Virgen de la Salud de Toledo y el Hospital General de

Albacete.

——

'
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ATENCION PSICOLOGICA

El servicio depoyo psicoldgico se basa en intervenciones individuales y grupales que

se realizan en diferentes ambitos (hospital, domicilio y sedes de la asociacién). Asimismo, se

mantiene un contacto y seguimiento telefénico continuado.

Se atiende tanto al nifio afemo como a los padres y hermanos, segun las

necesidades de cada uno de ellos, con el objetivo de minimizar el impacto emocional del
diagnéstico y favorecer la adaptacion a la enfermedad, mejorando de esta forma su calidad de
vida y previniendo posibles caiicaciones.

FAMILIAS ATENDIDAS EN CADA SEDE

Tablad.. Familias atendidas por sede

En el siguiente grafico se refleja el nimero de familias atendidas en cada sede:

CIUDAD
ALBACETE TOLEDO REAL TOTAL
55 62
AB [ CU[ CR| Otras | TO| GU | CR | Otras 51 154*
44 | 11 | - = 43| 2 | 14 3

Gréfico 3. Familias atendidas por sede

100
55 62 51
” D G
0 - . .
AB TO CR

* 14 Familias han sido atendidas tanto en la sede de Toledo como en la de Ciudad Real, por lo que el total no corresponde a la
suma de las tres sedes.

Las intervenciones se realizan dliferentes momentos de la evolucién de la

enfermedad, caracterizados cada uno de ellos por la presencia de diferentes emociones y
situaciones estresantes a las que habra que hacer frente:

Tablab. Intervenciones psicoldgicas segun el momento

MOMENTO DE LA

INTERVENCION

TOTAL

%

Fase de Diagnéstico 97 8
F.Tratamiento 517 43
F. Fin de tratamiento 168 14
F. Supervivencia 91 8
F. Recaida 123 10
F. Enfermedad avanzada| 77 7
Duelo 122 10

momento
7% 9%

11%

9%>

16% '

48%

Gréfico 4. Intervenciones psicoldgicas segun el

m Diagndstico

m Tratamiento

® Fin Tto.

B Supervivencia
m Recaida

m Enf. Avanzada

Segun el &mbito de actuacion, las intervenciones se distribdgkesiguiente modo:

Gréfico 5. Intervenciones psicoldgicas segun el &mbito de

38%

intervencion

25% = Sede AFANION

m Visita Domiciliaria

6%
u Visita Hospitalaria

m Seguimiento telefénico

——

10

'
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INTERVENCION GRUPAL:

Grupo de Jovenes y Adolescentdsrmado por
chicos y chicas con edades comprendidas en
los 14 y 22 aios, que han sido diagnosticados
cancer, con independencia del tiempd
transcurrido desde el diagndsb, y hermanos
de nifios que han fallecido. Este afio ha
participado en proyectos puntuales, debido a |
dispersion geografica, tales como seminario
la Facultad de Enfermeria, charla en un institu
0 mesas informativas.

IV Encuentro Regional dédolescentes: 10.
Colaboracién en actividade®INC, Ocio Hospitalario, adtadesbenéficas.

A Grupo de Duelo

El Grupo de duelo de Albacete esta formado por nueve madres que han pasado por la

dura experiencia de perder a un hijo. Se trata de reuniones mensuales donde se comparten
experiencias, y se ponen en comuan recursos para ayudar a superar los momentes.dificil

=

Tabla 6. Asistentes a los grupos de autoayuda

DAR DA OTA
AB| CU| CR| TO | GU
Proyecto de o5 5 11 | 10 3 .
Adolescentes
Grupo de Duelg 4 1 — - - 5
TOTAL 53

OTRAS ACTIVIDADES:

Elaboracién dinformes psicoldgicos

Coordinacion con profesionalesanitarios, centros educativos y otros profesionales y
entidades publicas y privadas.

Coordinacion y gestion dBrograma de Educacion

Asistencia a la Comision de Psicooncologia,la Federacién Espafiola de Padres de
Nifloscon Cancer (FEPNC). Madrid.

Asistencia a Cursos y Jornad&8l Jornadas Oncoldgicas AECC y Congreso Nacional de
Informacion al Paciente Oncolégico (CIPO).

Colaboracién con el Hospital Virgen de la Salud de Toledo y el Hospital General de
Albacete.

11

——
| —
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APOYO ECONOMICO

Este proyecto consiste en ofrecer apoyo econdmico a todas las familias que presenten
dificultades econdmicas derivadas de la enfermedad del nifio, 0 que ya las tenian, pero que la
situacion econdémica familiar se ha visto agravada con ehdsigo del hijo.

Para ello los trabajadores sociales de AFANION valoran la necesidad econdémica de la
familia mediante un baremo previamente establecideéste recurso solamente se ofrece
durante el proceso de la enfermedad, hasta el momento en que ldeepgpueden normalizar
su situacion laboral y econdémica.

Hay dos tipos de ayudas econdmicas en AFANION:

A Ayudas por desplazamientson ayudas en concepto de alojamiento, manutencién
y kilometraje. Suelen ser gastos que genera el otro progenitor, ya que el cuidador
principal suele contar con ayudas por desplazamiento que ofrece el SESCAM.

A Ayudas extraordinariascomo su nombre inda, estas ayudas son para cubrir
gastos excepcionales, que las familia no tiene previsto, o no puede cubrir en su
totalidad, como gastos por sepelio, prétesis, medicacién, apoyo escolar,
NEKIOAfAGFOAsy S GNIGIFYASyG2a Sy St arxaasSyl

En elafio 2014 a través de este servicio se han perseguido los siguientes objetivos:

A Apoyar econdmicamente a las familias que tienen una situacion economica
desfavorable derivada del diagnostico de cancer de su hijo.

A Mejorar el proceso de adaptacion a la enfermedad a través de conseguir una
estabilidad econdmica.

A Reducir la tensién emocional y la angustia derivada de los problemas econémicos.

I f2 fINH2 RS S&adsS 132X ! C!bLhb fdas 3SaiArzy
econdmicas, de las que se han beneficiado 29 familias de Castilla La Mancha.

En las siguientes tablas se detallan el nimero de familias que se ha beneficiado de las
ayudas econOGmicas por provincias de procedencia y la cuantia de estas ayudas.

Gréfico 6. Familias beneficiarias por provincia de procedencia
15
20
8
10 1
I_'l
0 1 T T T
CR TO Cu
Tabla7. Cuantia de las ayudas segun provincia. Gréfico 7. Cuantia de las ayudas segun
provincia.
Cu TOTAL 0 = AB
0% 29%
‘ ECR
OPTPM| HPnyo| cPypH|oNnNZzZa Mo PMMT 520 TO
mCU
19%

12

——
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APOYO EDUCATIVO

En la actualidad, el nifilo con cancer tiene una gran probabilidad de curarse, por lo
que deberemos reforzar que tengan unaspectativas de futuro iguales a las de los demas
ninos

Para proporcionar la atencién educativa que necesitan los nifios con céancer
AFANION colabora y se coordina con los Equipos de Atencion Educativa Hospitalaria y
Domiciliaria (EAEHDS) y los Centros Educativos. Ademas, desarrolla un programa especifico
RSY2YAYIFR2 dac¢dzi2NNIF&a¢ LI NI |G§SYRSNJI I patalj dzSt f 2 &
recibir el apoyo educativo de la Consejeria, y también a los que después de la incorporacion al
aula presenten dificultades derivadas de la enfermedad y su tratamiento.

En la siguiente tabla se recogen los datos relativos a los nifios atendidos por
AFANION, por provincias y niveles educativos:

Tabla 8. Nifios que han recibido apoyo educativo domiciliario, seguin\ancia y el nivel educativo

NIVELES
EDUCATIVOS Albacete el Guadalajara O"‘?‘S
Real Comunidades
Infantil 2 1 -- 6 -- -- 9
Primaria 3 -- 3 3 -- -- 9
Secundaria 6 1 3 1 -- -- 11
Bachillerato -- 1 -- 1 == - 2
Grado Formativag -- - = 1 - - 1
TOTAL 11 3 6 12 0 0 32
Gréafico 8. Nifios atendidos, segun provincia y nivel educativo
8
6 6 m Infantil
6 ® Primaria
4 3 373 3 ESO
2 2 u Bachiller
1 11 111 ) .
04 m Ciclo Formativo
ALBACETE CUENCA CIUDAD REAL TOLEDO

En los siguientes graficos se presentan los datos de los nifios atendidos segun la provincia de
procedencia y su nivel educativo.

Gréfico 9. Nifios atendidos por provincia. Grafico 10. Nifios a_tend|dos por nivel
educativo.
38% 34% H Albacete - 8
10
‘ m Cuenca > 3 2
‘ u Ciudad Real O . . . o
9% & N N 3 o
19% ’ u Toledo & &
£ €
Q »
(><b

13
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PISO DE ACOGIDA

Uno de los mayores trastornos se origina cuando el nifio y sus padres tienen que
trasladarsedesde su lugar habitual de residencia a un hospital de referencia para poder recibir
el tratamiento necesario para su patologia. En estos casos, a los desajustes propios de la
enfermedad, hemos de afadir, los efectos provocados por los desplazamientadpabade
lugar de residencia habitual, ruptura con el medio social diario, separacién de la familia...

A lo largo de la fase de tratamiento, seguimiento y control, las familias pueden
disponer, de forma totalmente gratuita de una habitacién en el pisaaggida. Este recurso
supone una mejora en la atencion que se ofrece a la familia. Poder contar con un lugar donde
residir, favorece el afrontamiento y la adaptacion a la enfermedad minimizando sus efectos.

Losobjetivosque perseguimos con este proyecon los siguientes:

Normalizar la situacion de los padres desplazados.

Ofrecer un espacio donde poder alojarse.

Reducir los gastos que supone el traslado.

Promover el vinculo de los padres con la asociacion.

Facilitar a los padres el acompafiamientosdehijo/a enfermo.
Prevenir la aparicion de posibles desordenes fruto del traslado.

paipip i A P

Para poder cumplir estos objetivos tenemos en Castilla La Mancha dos pisos de
Acogida, uno en Albacete y otro en Toledo, ya que en los Hospitales de estas dos ceglades,
donde los nifios de nuestra comunidad autbnoma reciben tratamiento.

A continuacion pasamos a detallar el tipo de alojamiento que se ha ofrecido este afio,
St YgYSNRB RS FILYAfAlIL A O0SYSTAOAFINRI&Z YygYSNR RS
en cadauno de los pisos de la asociacion (tabla 1), y también un gréfico el nimero de familias
alojadas en cada uno de los piso segun lugar de procedencia de las mismas (gréfico 2):

Tabla9. Total de fanilias y alojamientos por pisos

‘ TOLEDO ALBACETE TOTAL

N° de Familias beneficiarias 23 1 24
N° de Alojamientos 1.071 2 1.073
Coste total HC T TP pnzZnn HC ®Y HPp

Gréfico 11. Namero de familias alojadas segun lugar de procedencia

14
12 m Toledo
1
g m Ciudad Real
6 - Valencia
4 - m Malaga
2 - m Almeria
0 = T 1
Piso de Toledo Piso de Albacete

14
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ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

AFANION, ha desarrollado un programa para este grupo de poblacion a través de una
serie de actividades destinadas a fomentar la cohesién y crear una red que se mantenga en el
tiempo y favorezca la adaptacion pswocial de toda la familia a la enfermedad la
normalizacion a su vida habitual.

%2z ACTIVIDADES ALBACETE:

V Excursién a Rio Safail 27 de junio, el zoo Rio
Safari de Elche (Alicante) nos invitd a asistir 3

de zoos a nivel mundial invitan a nifigen
cancer y a sus familias a asistir de maner
gratuita. 5 familias de AFANION Albacete (
padres y 8 nifios) participaron en la excursion
Durante la jornada las familias pudieron visitar €
zoo, ademés de disfrutar de los espectaculos:

leones marinos, a@s rapaces, guacamayos y animales domésticos.

V Fiesta de NavidadEl lunes 29 de diciembre, la
sede de Albacete celebr6 la tradicional Fiesta d
Navidad, en la Sala de Ocio del Centro Infant
Leonor, de CocemfEama. 22 nifios disfrutaron de
diferentes juegos, dindmicas y talleres. Ademag
hubo merienda y regalos para todos, que repartide
Aesclick (Asociacion Espafiola De Coleccionistas 7
Playmobil). ‘

V Comida de Navidad17 familias de AFANIONe
Albacete y Cuera (58 adultos y nifios), se reuniero
para disfrutar de una comida y una tarde de
convivencia. Tuvo lugar en el restaurante L {=s
Tartana, el sabado 3 de enero. Durante la mafan 3 /
los nifios también tuvieron oportunidad de disfrutar il
de una visita y aprender ezl Parque de Bomberos. :

gz ACTIVIDADES CIUDAD REAL

V Jornada de convivencia en famili&l 27 de abril, visitamos la finca del Ganadero Samuel
Flores, situada en el término de la localidad de Villamanrique, donde nos mostraron la
ganaderia que hay en la finca y nos explicaron todo el proceso de crianza del toro bravo.
También tuvimos la opaunidad de visitar el Castillo de Montizén y de pasar un estupendo
dia en familia. Asistieron 10 familias, un total de 32 personas.
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V Fiesta de Navidad en Ciudad ReSk celebrd
la tradicional fiesta de Navidad de AFANIO
en el Espacio Joven de la Concejalia
Infancia, Juventud y i
internacional. Esta fiesta en 4
participaron 37 adultos y 30 nifios estuv(g
amenizada por la comparifa dé S G NI
Boton SNRAR2¢ Sy f I I dzS
un espectaculo de titeres para los ma
pequenos. Las mamas estuvieron disfrutando
de una tarde de belleza en la que Maria Madrazo de la firma Mary Kay les ensefié algunos
trucos de belleza. Llegaron posteriormente Rejes Reales con regalos para los nifios, que
fueron aportados este afio por la teletienda, que tiene una de sus sucursales instalada
desde hace pocos meses en nuestra localidad. Se finaliz6 la tarde con una merienda en
familia con las viandas aportadas pada una de las familias asistentes.

%2 ACTIVIDADES TOLEDO

V Desayuno de Reyes Magos AFANION en el Parque de Bomberos de TGleaho ya
viene siendo tradicion en los ultimos afios, el sabado, 11 de enero, a partir de las 10:30 h.
de la mafana en el Parque demberos de la ciudad de Toledo, el cuerpo de bomberos de
la citada localidad invité a las familias de AFANION a disfrutar de una jornada de ocio y
convivencia con ellos.

V Visita de Personajes Disney al Hospital de Toledgs
El dia 15 de Marzo el Hospital de Toledo recibié |
visita de unos personajes muy emotivos dispuestg
a sacar una sonrisa a los nifios hospitalizadd
fueron Mickey Mouse, Minnie Mouse, Bella
Bestia... Los nifilos pudieron hacerse fotos con ello
jugar asus juegos preferidos. Esta actividad
organiz6 de manera conjunta entre AFANION
Asociacion Cultural de Mora "Theatron”.

V Fiesta de los Maruchines en el hospital Virgen de la Salud de Tolddovez mas con la
llegada del calor, el viernes, 6 de jonse volvio a
celebrar en el hospital Virgen de la Salud ¢
Toledo, la fiesta en honor a la labor llevada a calge
por la doctora Velasco durante todos estos afig gk o W
con vuestros hijos. Al igual que en ocasiond :’f?; ; F'ﬂ;\/‘@}

=

anteriores, la fiesta conté con muchas actuaeisn "* e
y talleres para todos los que quisieron divertirsds 7‘/ e +

ademas de numerosas sorpresas para todas
familias que asistieron ese dia a la fiesta.
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V Invitacién familias AFANION al partido de futbol C.D. Toled®.D. FuenlabradeEl C.D.
Toledo invité a las familias de AFANION a asistir de forma gratuita al encuentro C.D. Toledo
- C.D. Fuenlabrada que se disputé el domingo 9 de noviembre en el estadio Salto del
Caballo de Toledo.

V Visita del C.D. Toledo a planta de pediatria del
hospital de ToledoEl martes, 18 de noviembre log
jugadores del equipo de fatbol C.D. Toled
realizaron una visita a los nifios ingresados y §B
consulta de la 62 planta de pediatria del hospit$
Virgen de la Salud de Toledo. Los jugadores,
visitaron elhospital de dia, el aula hospitalaria y |
planta de ingreso, ademas llevaron obsequios d
club para todos los chicos y chicas que ese dia
encontraban en el hospital.

V Ruta guiada por Toledo para familias de AFANIQE:empresa turistica Toledo Magjic
realizé una ruta guiada para las familias de AFANION el sdbado 29 de noviembre por la
tarde. La temética y contenido de la misma estuvo adaptada a los mas pequefios de la
casa, y se centro en torno a las leyendas de hechiceros y brujeria que envuebledog T
y se completo con la visita a alguno de los lugares magicos de la capital.

V Desayuno de Loteria de Navidad en el hospital Virgen de la Salud de Tdidianes, 22
de diciembre, coincidiendo con el sorteo extraordinario de Loteria de Navidad,|@RAN
invitd a desayunar chocolate con churros a la planta de pediatria del hospital Virgen de la
Salud de Toledo.

2z ACTIVIDADES REGIONALES

V Viaje a la nieve:5 niflos de AFANION (2 de
Toledo, 2 de Ciudad Real y 1 de Albacetg
disfrutaron de un viaje a la nieve en Formigalf
Aramon acerca la nieve a los nifios con cancer cq
el programa de accion social 'Un gorro, una
ilusion' que, por séptimo afio consecutivo, tea
medio centenar de jovenes al Pirineo. Durante
fin de semana del 28 al 30 de marzo, el grupq
recibié clases de esqui y tuvieron oportunidad dé
conocer a nifios de otras asociaciones y disfrutg
de un fin de semana de convivencia.

V XV Colonias deverano para nifios con cancePor segundo afio consecutivo, nifios de
AFANION, con edades comprendidas entre los 7 y 15 afios, participaron en las XV Colonias
de Verano organizadas por la delegacion de la AECC de Lleida. Estos campamentos
tuvieron lugar dell3 al 20 de julio, en el Albergue Era Garona, en Salardd, un bonito
pueblo situado en el Valle de Aran.
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V XIX Asamblea General y Viaje de convivencia;
El fin de semana del 14 y 15 de junio, 3
familias y socios colaboradores de AFANION (
adultos y 41 rios) asistieron al viaje de
convivencia y Asamblea anual de socios, qu
tuvo lugar en el Albergue Alonso Quijano de La
Lagunas de Ruidera (Ciudad Real). Lg
pequeiios pudieron disfrutar de las actividades
organizadas por 5 voluntarios de la asociacio
ademas de piraguismo y windsurf, y los adultos
realizaron una ruta de senderismo
compartieron momentos de relax y diversion.

Desde AFANION preparamos diversos actos de reconocimiento a Asensio y Javier, que
dejaron la presidencia y vicepresidencia despwd @ afios, y se produjo la renovacion de

la Junta Directiva con la incorporacion de nuevos miembros. Un fin de semana emotivo e
inolvidable.

V Xlll_Encuentro Nacional de Adolescentes
FEPNCn | R2f SaA0Syi(Sa
participaron en el encuentro orgaado
por la Federacion Espafiola de Padres dE

FCl'bLhb

del 20 al 28 de julio, en el Alberguel
Calarreona en Aguilddurcia. Entre las
actividades que realizaron se encuentrar§
diversos talleres (de camisetas, def*
bisuteria, de rmrionetas, cuentos,
GSIFraNRX0X @StIFRIFa GSYHLiAOFra O0A0AOSYOl =
actividades fuera del albergue: snorkel en la playa, visita a Lorca, salida al Mini Hollywood
(Tabernas, Almeria) y visita al Puerto Deportivo Juan Montie

V V Encuentro Regional de Jévenes y Adolescentes:
AFANION organiz6 por cuarto afio consecutivo Ut
Encuentro Regional de Jovenes y Adolescenteg
donde los participantes tuvieron la oportunidad & g
de disfrutar de actividades en plena naturalezalf s
en un entorr incomparable. Asimismo, esta
experiencia les ha dado la oportunidad dey
compartir sus experiencias, darse apoyo mutuo . =~
pasar unos dias de ocio y diversion. Tuvo lugar .«
el Cortijo de Covaroca Sierra de Nerpio g’f o '{ :
(Albacete), del 23 al 27 de julio, y paiiaron 10 |t
adolescentes (4 de Albacete, 2 de Cuenca, 3 de
Toledo y 1 de Ciudad Real).

V X Colonias de verano para hermand3el 27 al 31 de julio, 7 nifios de AFANION (3 de
Albacete, 2 de Toledo y 2 de Ciudad Real), con edades comprendidas entre 7 y 17 afios,
participaron en los X Campamentos para hermanos de nifios y jovenes con cancer,
organizados por la AECCatalufia Contral Cancer de Barcelona, en la Granja Escuela de
Castell de Fluvia, situada en el pueblo San Esteban de Palautordera (Barcelona).
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\Y,

Il Concurso de Dibujol0 nifios de AFANION (5 de Albacete, 3 de Toledo y 2 de Ciudad

Real), participaron en el Concurso dibWjo organizado por la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer (FEPNC). Ademas del premio otorgado por la Federacion,
AFANION también eligid un dibujo ganador con el que felicitamos la Navidad a nuestros
socios y contactos. Las ganadoras fudvtaria y Ana Belén Maldonado, de Ciudad Real.
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TALLERES PSICOFORMATIVOS PARA PADRES

Comprende un conjunto de actividades destinadas a proporcionar informaciéon y
formacion relevante para los padres por el colectivo al que pertenekdamas, a través de
estos talleres se intenta fomentar la relacion y la comunicacion entre padres de nifios y
adolescentes afectados de cancer.

A lo largo del afio 2014, hemos ofrecido los siguientes talleres en la sede de Albacete:

V Taller de Arteterapia "CAFE CON ARTBurante los meses de abril y mayo, 9 madres de

la asociacion han realizado distintos objetos (colgantes, broches, etc.) con la finalidad de
exponerlos en el stand de AFANION en el recinto ferial, para que todo aquel interesado lo
puedaadquirir mediante un donativo. Es a la vez un espacio de relacion entre padres,
donde ademas de desarrollauestra
creatividad, las madres toman un café
comparten experiencias con otros padress
padres han venido acompafiados de sus hijos
que han esado con voluntarios de la
asociacion realizando actividades Iudicas
haciendo alguna salida a lugares de interé
en la ciudad.

V Jornada de Actividades Ambientales y Alimentacion Saludalllesabado 24 de mayo,
varias familias de AFANION de Albacetegd@tos y 9 nifios) disfrutaron de una jornada
divertida y muy saludable, organizada por
Ambientea. Los nifios aprendieron a identificafgs
aves como el gorrion molinero y la abubilla en u s
taller de anillamiento de aves, posteriormente
elaboraron ricos zumos helados de frutas, y
jugaron al aire libre. Los mayores asistieron a unp

un taller de elaboracién de sales de bafio y urf
paseo por las instalaciones del vivero.

V /| KFENII das@PrAf SAFISNRGRIOATL 82856220 KF I &l f dZRKE d
Con el objetivo de ofrecer informacion sobre la evideng
cientifica sobre el uso de dispositivos tan cotidianos como
teléfonos méviles o la instalacion de antenas, Alberto Najg
fisico y profesor de la UCLM, ofrecidaucharla el sabado, 29 de
noviembre, en el Centro Sociocultural "El Ensanche". La ch
estuvo dirigida a socios de AFANION y publico en generd
asistieron 28 personas. Los asistentes participaron realiza
numerosas preguntas al ponente. Cont6é adanton un servicio
de Ludoteca para que los padres pudiesen venir acomparia
de sus hijos.
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PROGRAMA DE
INFORMACION Y
SENSIBILIZACION SOCIAL

La finalidad del Programa de Informacion y Sensibilizacién es contribuir a la difusion
del cancer infantguvenil en nuestra region, asi como concienciar y sensibilizar a la poblacion
castellanemanchega de la probleméatica so@anitaria que implica.

Mediante estas actividades no sélo se da a conocer la asociacion y la problematica del
nifio con cancer, es a la vez una forma de recaudar fondos para la realizacion de programas
destinados a la atencion integral de los nifios y sus familias.

El cancer infail es alun una enfermedad poco conocida que genera una gran
incertidumbre y miedo no sélo en las familias afectadas sino en su entorno mas préximo, por
ello es importante contar con una adecuada informacién que contribuya a la adaptacion de las
familias qe en un momento dado que se pueden ver afectadas por un diagndstico de cancer.
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ACTIVIDADES DE DIFUSION

%2 Publicaciones de AFANION

V .2t SGNY AV T2NYI Bublidaionseémestid glie AFANRIONienvla a sus
socios tanto colaboradores comafectados, y también a aquellos organismos y
entidades relacionadas con nuestro &mbito de actuacion. El boletin contiene las
actividades que se han realizado durante los Ultimos seis mesése todo suele
reflejar las actividades de ocio, actividades dltusion y benéficas, talleres para
LI RNBaz ydzS@2a LINPeSOl2azr y20SRIRSaxX

2z Sitios web de AFANION

V Pagina Web de AFANION: www.afanion.o§FANION cuenta con una pagina web
para informar sobre el cancer en los nifios y adolescentes, y el trabajo desarrollado por
la asociacion. Ademas de contener esta informacion, el portal cuenta con otros
contenidos de interés, como: la seccion de prensa esofoticias de AFANION y de
cancer en general, galeria multimedia y de fotos, colaboradores, agenda con las
actividades de AFANION, novedades, etc.

V Facebook AFANIQM través de la pagina de AFANION en esta red social, se difunden
actividades de AFANION noticias de interés tanto de la entidad como del colectivo
en general.

%22 Dia Internacional del Nifio con Cancer (DINC)

V | OOAsyY {AYdzZ Gt ySlt Gt ANMzZ Sl t 2RSNBa
al AA023a¢ Sy Elf12 de febraro,
los nifilos salieron al recreo con una pirulet
KSOKI LN Stft2a YA
Yt 3A02a¢ LI NI f dzOK I I
colegios que han participado en esta accigmy
son: CEIP Parque Sur y CEIP Cristébal Vg
(Albacete), CEIP Jairde Foxa e IES Azarquie

Montalban); CEIP La Fuente (Nambroca); C '
Fernando Martin, CEIP José Ramon Villa y CEIP Teresiano (Mora); CEIP Almirante
Topete y CEIP Ferroviario (Ciudad Real).

V Mesas InformativasEn hospitales y centros médicos de la regién: Hospital General de
Villarrobledo, Hospital General Universitario de Albacete, Hospital de Hellin y Hospital
General de Almansa; centro médico Plaza del Pan, centro médico Rio Tajo, centro
médico La AlgodonenaHospital N2 Sefiora del Prado de Talavera de la Reina; Hospital
General de Ciudad Real y Hospital Gutiérrez Ortega de Valdepefias.
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V Actos Conmemorativos del DINC:

Actos conmemorativos en Albacete:

El 15 de febrero, en la Plaza del Altozano, se llevaigs
a cabo talleres y actividades de ocio para los nifigss
organizadas por los voluntarios de AFANIC
(elaboracién de Mr. Potato, taller de pintura dg
pafiuelos para la cabeza, juegos en grupo c¢
paracaiés infantil, circuito de accesibilidad
O2NB23aINI FNIFOX LIySt RS E
Gdz YSyalaSé @& SaLlsSoit g
empresad t AY t | YDo€ ad8leéscentes de la
asociacion, Alvaro Grifian y Elena Escobar, leyeron el manifiesINIE|, acomparfiados por
otros nifios. Para finalizar el acto, se llevé a cabo la tradicional suelta de globos.

a/l 2% 2 NB
Ol NB2 f

Durante este acto, nos acompafaron distintos representantes de las administraciones publicas
de Albacete y representantes de partidos politicasno la alcaldesa de la ciudad, Carmen
Bayod, el Concejal de Asociaciones SqQ@&@anitarias, Federico Pozuelo, el concejal del Grupo
Municipal Socialista, Ramoén Sotos, y el Portavoz del Grupo Municipal Socialista, Antonio
Martinez. Por parte de la Diputéci Provincial de Albacete acudié Carlota Romero, diputada
de Bienestar Social y Cooperacion Internacional.

Actos conmemorativos en Ciudad Real:

El dia 14, en la Plaza Mayor de Ciudad Real,
celebraron los actos conmemorativos del DINC.
grupo de volud F NA2& dGa¢2Yl Y A
Concejalia de Juventud, Infancia y Cooperaci
amenizaron la tarde con sus bailes, invitando a todpg
los viandantes a participar en el acto. La me
informativa que se desplegé para la ocasion, f
atendida también por los Vontarios de nuestra
¢CASYRIF {2fARIFNAIF daiA {2
un panel en el que haciamos extensivo a este acto, la

campafa que estamos llevando a cabo en la tienda solidaria durante el mes de febrero
ftFYlIRI daaSyal a2aSa Oz2fe leiid hdr Bey Klattineg § Ramoénybla A Sa i 2
Pinto, nifia y adolescente de AFANION, y como es tradicion, al terminar, el cielo de Ciudad Real

se llené de globos de colores que dieron por concluido el acto.

Al acto nos acompafaron diversas autoridades: DiiaJdd®& Gonzélez, Coordinadora
Provincial de Salud y Servicios Sociales, Dfia. Amparo Messia, Concejala de Servicios Sociales,
D. Carlos Gutiérrez, Concejal de Infancia y Juventud y M2 José Garcia, Coordinadora del
Patronato Municipal de Personas con Discaget.

La Solana y Alcazar de San Juan también celebraron el DINC, con la participacién de
familias de la asociacion y diversas autoridades de la localidad.
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Actos conmemorativos en Toledo:

de la celebracion del Dia Internacional del Niff
con Cancer. Debido a las

infantil al aire libre que estaban previstas realiza
en la Plaza del Ayuntamiento, y los actd
institucionales tuvieron lugar en el patio

acristalado del Ayuntamiento. Dos chicds la asociacién (Mario y Victor) llevaron a cabo la
lectura delmanifiesto conmemorativo de este dia. Finalmente, y como colofén tradicional al
acto, se dio paso a la suelta de globos de colores en la Plaza del Ayuntamiento por parte de
todos los presentes.

En el acto, estuvieron presentes varias familias de la asonjaDfia. Maria Teresa Puig,
concejal de familia y accesibilidad del Ayto. de Toledo, y el Dr. Pedro de la Iglesia, director
médico del CHT, asi como diversos colaboradores del cuerpo de bomberos de Toledo y del
grupo de voluntarios de la Obra Social bx&

Actividades de formacion e informacion.

V | Congreso Nacional de Informacion al Paciente OncolégiBANION participé en la
organizacién del congreso comgq
parte  del comité  cientifico
organizador, y ademas participamog
en la mesaR S o I (i $nfordndcibn
Sy 2y 02f 23Nl LISR}
por la psicéloga de AFANION. Tu
lugar en el Palacio de Congresos ¢
Albacete del 6 al 8 de Febrero.

V |ES Francisco Nieva de Valdepeffeesentacion de AFANION y nuestra Guia de Educacién
a los orientadoreslel centro, el 13 de febrero.

V Facultad de Educacion de Albacetel jueves 27 de febrero, AFANION impartio un taller a
los alumnos de la asignatura "Psicologia de la Educacion”. Durante el mismo, se presento la
guia "Vivir aprendiendo" y distintos mateea con los que desarrollar intervenciones
educativas dirigidas a los compafieros de clase de un alumno diagnosticado de cancer.

V Charla a los orientadores de Ciudad Rdalmiércoles 12 de marzo, se presento la Guia de
9 RdzOF OA sy @&z A @A Centro diNGByERIBrEEEPR@ak Puedty de Sdnta Maria.
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