Memoria de actividades

«Mucha gente pequena, en lugares pequeiios, haciendo
cosas pequenas, puede cambiar el mundo». (E. G).
En AFANION queremos contribuir a cambiar o a mejorar el
de los nifios y adolescentes con cancer y el de sus familias.

Escanea el codigo y
accede desde tu movil



https://www.afanion.org/portal/publicaciones/index.aspx?s=16

Escanea para ver el video de las
actividades benéficas de 2020

En AFANION somos conscientes de la importancia de cuidar

nuestro entorno y de respetar la naturaleza. Por ello queremos

reducir nuestra huella medioambiental. Antes de imprimir esta
memoria, piense bien si realmente es necesario.

Esta memoria esta elaborada como pdf interactivo en el que
encontrarad hipervinculos a otro material complementario. De tal
forma que al pasar el cursor por los nombres de los programas
y proyectos (por ejemplo: Atencion Social, Servicio de Atencién
a Secuelas, etc.), o por algunas fotografias, y hacer clic sobre
los mismos, se abrira un enlace a nuestra web o a otras con
informacién mas detallada
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Escanea para emitir tu voto para las Escanea para seguir el sabado en
asambleas del 20 de junio de 2020 directo en tu mévil las asambleas

OO0
: r



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeL3Q2eoRmIROzpmMaJbxTui0REPcdKxQ4BfHxu9aVXiDMsSA/viewform
https://youtu.be/IqriZQKE3gI
https://www.twitch.tv/afanion
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Quiénes somos

AFANION es la Asociacion de Familias de Nifios con Cancer de
Castilla-La Mancha. Se constituyo en 1995 y desde entonces el objetivo
ha sido trabajar para mejorar la calidad de vida de este colectivo

AFANION en cifras en 2019

) > 1.080 socios

>» 557 familias

socias

397
colaboradores

99

voluntarios

» 282 familias

atendidas

Y

En 2019 en las tres
sedes de AFANION
se registraron 47
nuevos diagnosticos
de cancer infantil.
No obstante, por
AFANION no pasan
todos los casos.

AFANION contaba con 1.080 socios, incluyendo a familias afectadas
y socios colaboradores. A la hora de sumarlos hay que tener en
cuenta que hay familias con un solo miembro y otras con varios.

De los 1.080 socios que contaba AFANION a finales del afio pasado
habia 557 familias socias (hay que tener en cuenta lo indicado en el
apartado anterior).

Ademas de las propias familias que tienen un hijo afectado o lo
han tenido y son socias, otra figura fundamental es la del socio
colaborador. En este caso en 2019 habia 397 socios colaboradores.

En 2019 habia 99 voluntarios que participaban en labores de
difusion, solidarias, ocio hospitalario y extrahospitalario y en la
tienda solidaria de AFANION en Ciudad Real Mi Sonrisa.

Elafo se cerrd con 282 familias de toda Castilla-La Mancha atendidas
por técnicos de la Asociacion. Con estas familias se llevaron a cabo
distintas intervenciones dependiendo de sus necesidades.

Y

Durante el afio pasado
en la Asociaciéon de
Familias de Nifios
con Cancer de
Castilla-La  Mancha
se contabilizaron 7
casos de recaidas en
nifios o adolescentes.

Y

El numero de exitus
o de fallecimientos
fue 8. La tasa de
supervivencia en
el cancer infantil
(dependiendo  del
tipo de cancer) ronda
el 80%.


https://www.afanion.org/portal/quienes-somos/index.aspx
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Resumen de la actividad en 2019

La labor de AFANION con las familias de
ninos con cancer en Castilla-La Mancha

NueStrOS P]_‘O gramas - Atencién Psicologica.

- Atencién Educativa.
- Servicio de Atencidn a Secuelas.
- Grupo de Veteranos.
- Ocio y Tiempo Libre.
- Talleres.

En AFANION tenemos dos grandes
programas en los que se engloban todos los
servicios que presta la Asociacion. Estos son:

o Programa de Atencion Integral a
Familias de Nifios con Cancer:
- Atencion Social.
- Apoyo economico.
- Casas de acogida.

« Programa de Informacion y Sensibilizacion:
- Campanas.
- Actividades de difusion.
- Actividades benéficas. (Esta parte la hemos realizado
en formato video). Dale al @

Programa de

Atencion Integral

Los tres trabajadores sociales de AFANION ofrecen a
las familias apoyo emocional y seguimiento continuado
durante la enfermedad; ayudan a fomentar los propios
recursos personales y/o familiares; gestionan recursos
propios de la Asociacion asi como recursos externos; y
fomentan el vinculo entre la familia y nuestra entidad.

Motivo de las intervenciones:

« Presentacion asociacion y recursos: 65.

« Seguimiento social y apoyo emocional: 881.

« Informacion de recursos y prestaciones: 671.
« Gestion recursos internos y externos: 916.

« Valoracion social: 57.

« Derivacion: 25.

Intervenciones: 2.726 a 244 familias



https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=2
https://youtu.be/IqriZQKE3gI
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Se ofrece apoyo econdmico a todas las familias que
presenten dificultades econémicas derivada de la
enfermedad del nifo, o que ya las tenian, pero cuya
situacién econoémica se haya visto agravada con el
diagndstico del hijo.

« Familias beneficiarias en 2019: 33.

« Ayudas extraordinarias: 11.906,05 €.
o Ayudas por desplazamiento: 11.039,93 €.

Importe total de las ayudas: 22.998,9 €

AFANION dispone de casas de acogida en Albacete,
Toledo y Ciudad Real. Se ponen a disposicion,
gratuitamente, de las familias que tienen que desplazarse
desde su lugar de residencia a un hospital de referencia
para que su hijo o hija reciba tratamiento oncoldgico.

o Familias beneficiarias en 2019: 74.

Total dias de alojamiento: 1.917.

Los tres psicooncélogos de AFANION atienden tanto
al nifo afectado como a los padres y hermanos, segun
las necesidades de cada uno de ellos, con el objetivo
de minimizar el impacto emocional del diagndstico y
favorecer la adaptacion a la enfermedad.

« Intervenciones fase diagndstico: 24.

o Interv. tratamiento: 378.

« Interv. recidiva: 66.

o Interv. fin de tratamiento: 433.

« Interv. supervivencia: 89.

o Interv. duelo: 242.

« Intervencion cuidados paliativos: 20.

« III Jornada de Duelo: Asistieron 14 padres y madres.
* Grupo de duelo en Ciudad Real: 7 padres y madres.



https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=5
https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=1
https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=4
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AFANION desarrolla el programa «Tutorias» para

"’\ ¥ complementaf ~el apoyo edqcativo de la Consejeria y para
’9000@@ , atender alos nifos que, tras incorporarse al aula, presenten
‘OQQ’ dificultades derivadas de la enfermedad y su tratamiento..
",;0. « Educacion Primaria: 12.
’00 « Educacion Infantil: 7.
4 * ESO: 5.

« Bachillerato: 8.

Total de apoyos educativos: 32.

Dos neuropsicologas ofrecen atencién interdisciplinar
y seguimiento de las secuelas cognitivas, sociales,
motrices, etc., derivadas de la enfermedad y/o
tratamientos. En 2019 se ha incorporado terapia
ocupacional a los servicios que se ofrecen.

o Actividad fisica adaptada: 46.

o Evaluacion neuropsicoldgica: 58.
« Fisioterapia: 11.

« Logopedia: 9.

« Rehabilitacion cognitiva: 11.

o Terapia visual: 16.

o Terapia ocupacional: 2.

Formado por jévenes de 18 aflos que han superado el
cancer, surge con el objetivo de desarrollar un espacio
de relacién y trabajo comun en el que los supervivientes
sean los protagonistas. Cuenta con 9 miembros.

 En 2019: Participacion en el Encuentro Nacional de
Supervivientes, asistencia al congreso ‘Lo que de verdad
nos importa, participaciéon en el acto conmemorativo
del DINC realizado por Federaciéon en el Ministerio
de Sanidad, participacién en el programa ‘Héroes
Anénimos’ de CM Media sobre AFANION y en charlas.



https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=24
https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=10
https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=3
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Voluntariado

Comprende un conjunto de actividades destinadas a
proporcionar informacién y formacién relevante para
los padres por el colectivo al que pertenecen. Incluimos,
no obstante, otros talleres desarrollados en 2019 que
han ido dirigidos solo a nifios.

o Taller de arteterapia ‘Café con arte’: Las tardes de
los viernes de abril y mayo en Albacete se desarrolld
este taller donde los padres pudieron desarrollar su
creatividad y compartir experiencias.

« Charla ‘Fin de tratamiento en nifios y adolescentes
con cancer’: Dos oncdlogas pediatricas del Hospital de
Albacete impartieron una charla sobre este tema en la
que los padres interesados pudieron exponer sus dudas.

o Taller de ‘Educacion emocional’ y taller de
Mindfulnes: Las tardes de los viernes de abril y mayo en
Albacete se desarrollaron estos dos talleres, en este caso
dirigidos a nifos, para aprender a expresar y gestionar
las emociones.

o Taller tedrico-vivencial de elaboracion del duelo
‘Una mirada amable y amorosa a las pérdidas)
impartido por Rosa Valles en la III Jornada de Duelo.



https://www.afanion.org/portal/colabora/hazte_voluntario.aspx
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=136
https://www.facebook.com/Afanion/posts/1872714189500652
https://www.afanion.org/portal/servicios-para-las-familias/index.aspx?s=9
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=120
https://www.facebook.com/Afanion/posts/2272029869569080
https://www.afanion.org/portal/tienda-solidaria/index.aspx
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Del 6 al 12 de julio se desarrollé en Navarredonda de
Gredos (Avila) el campamento para nifios y adolescentes
con cancer y sus hermanos. Disfrutaron de distintas
actividades de naturaleza, creativas, etc. acompafnados ‘
por monitores titulados y con experiencia en la
materia. Fueron acompanados por siete voluntarios
de AFANION de las sedes de Albacete y Toledo, en el
trayecto y durante el campamento.

Participantes: 63 nifios y jovenes.

Los dias 15 y 16 de junio, se celebrd, en Los
Alcazares, la Asamblea General Ordinaria de Socios
en Los Alcazares (Murcia). Este acto sirvié de punto
de encuentro para las familias de la Regién que,
ademas, pasaron un fin de semana de convivencia.
Nifos y mayores realizaron actividades de ocio. Los
voluntarios de la Asociacidn planificaron actividades
para los nifios y adolescentes.

Total de participantes: 176.

Programa de Informacion y
Sensibilizacion

Comunicacion

AV "\

»- : '
MIRAMOS DE FRENTE, @

AL cANcé‘!{gﬂNﬂL& L\

Contenidos: 23 articulos en la web. 7 Ut %



https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=110
https://www.facebook.com/pg/Afanion/photos/?tab=album&album_id=1998165416955528
https://youtu.be/5G6wJmdxkfU
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx
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A lo largo del afo se llevan a cabo distintas campafias
de difusion y sensibilizacion. Estas son las principales:

JATER

/HOSPITALARIO DE

« Dia Internacional del Nifio con Cancer: 15 de fe- , _ T, " Q
brero. R
« Dia del Nifio Hospitalizado: El 13 de mayo. AFA-
NION se sumo a la iniciativa que lleva a cabo la Fun-
dacién Atresmedia para homenajear a los nifios hos-
pitalizados y al personal sanitario. Se lanzaron besos y
mensajes de animo en hospitales de la Region.

« Campana Supervivientes: El 3 de mayo se celebra
el Dia Internacional del Superviviente. Periédicamente
se publico en redes sociales un post para apoyar la rei-
vindicacién de un protocolo de seguimiento.

« Septiembre mes de sensibilizacion: Administracio-
nes, centros educativos, centros comerciales y organiza-
ciones empresariales de Albacete, Ciudad Real y Toledo ~ encerinfani.
se sumaron a la campana de sensibilizacion j{Enciende =
la esperanza!, colgando un lazo dorado. b

« Calendarios: Se elaboré por primera vez un calen- =t enfermeda
dario de cardcter regional para 2020, por el 25 aniver-  colerdesicy
sario de AFANION. Se imprimieron 7.000 ejemplares.

« Navidad: Se envi6 una postal a los socios con un
dibujo de un nifo de la Asociacion.

Jafanio ns’?;E "

'ﬁﬁ%s con cance

ayuda cada a
Familias en la
s ayudas tG?

Bajo el lema ‘No dejes de seguirme’ se reivindico la
implantacion de un protocolo de seguimiento para los
supervivientes de cancer infanto-juvenil. Se celebraron
actos en Albacete, Ciudad Real, Toledo, Alcazar de San
Juan, Puertollano y Mora, entre otros municipios, asi
como ruedas de prensa y mesas informativas en hospitales
de la Region.

Un afio mds, una treintena de centros educativos
: ‘ se sumaron a la iniciativa planteada ese dia, desde la
ALAS 1\11&#\3‘ PG Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer

EN 'D\ECUE\D\DO

Y NINOS coy ci
S CON CANCER our .
HAN F.L\LLEC,]DOY%:E:QG%;\‘ y desde AFANION, para visibilizar y normalizar la
PRESENTES EN CADA PASQ enfermedad en las aulas.

QUE DAMOS. , , o 0.
En 2019, ademas, el Dia Internacional del Nifio con

Cancer se llevo a cabo en Albacete un homenaje a todos
los ninos y adolescentes que han fallecido en Castilla-
La Mancha como consecuencia de un cancer. Para ello
se descubrié una placa en su recuerdo en la Plaza del
Altozano.

10


https://www.facebook.com/Afanion/posts/1898093506962720
https://www.facebook.com/pg/Afanion/photos/?tab=album&album_id=2128659217239480
https://youtu.be/DYfPcEwMvkI
https://www.facebook.com/pg/Afanion/photos/?tab=album&album_id=1785555141549891
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=100
https://diariosanitario.com/homenaje-a-la-batalla-contra-el-cancer-infantil/
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=114
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Se incluyen charlas impartidas por los psicologos,
acompafiados en ocasiones de familias o veteranos; mesas
informativas o stands. Estos han sido algunas en 2019:

o Centros educativos CEIP Parque Sur (AB); IES Las
Sabinas, El Bonillo (AB); CEIP Miguel de Cervantes,
Esquivias (TO); IES Andrés de Vandelvira (AB), IES
Francisco Nieva, Valdepenias (CR); y colegio Mayol
Sociedad Coop. de Castilla-La Mancha (TO); entre otros.

o Otros colectivos: Charla de sensibilizacion en la
Didcesis de Albacete; Los tabues del cancer infantil,
en la Semana de la Salud de Ugena (TO); charla de
sensibilizaciéon, en el curso de profesionalidad de
Metasport (AB); charla organizada por la Asociacion
Rockera y Metalera de Mujeres de Albacete; entre otras.

o VI aniversario de la tienda solidaria Mi Sonrisa.

o Prérroga de la colaboraciéon del AFANION CB
Almansa para difundir la imagen y labor de la
Asociacion, ahora en la categoria LEB Oro.

DUIUAD' L.\)PANU “HL|U
PEDlAT;[{]FngUATLﬁ,gE NAL

En 2019 en AFANION hemos participado, organizado
o impartido cursos, jornadas o congresos. Entre otros:

~ V192 2 515 g =~

» IV Congreso de Comunicacion al Paciente
Oncolégico y su Familia (Albacete).

« IIT Congreso Nacional de Cuidados Paliativos
Pediatricos (Toledo): AFANION reivindicé unidades
especificas de cuidados paliativos pediatricos.

o I Jornada ‘Salud y educacion, de la mano,
organizada por FES en Albacete.

o Seminario a los alumnos de primer curso del
grado de Enfermeria (Albacete): Impartido por la
psicooncoéloga de AFANION en Albacete.

o Curso de actualizacion de Oncohematologia
Pediatrica en el Hospital Virgen dela Salud: Impartido
por técnicos de AFANION.

« Ponencia ‘Educar parala muerte: un reto educativo,
en la reuniéon de Coordinacién-Orientaciéon
Provincial de Educacion en Albacete: Impartido por la
psicooncéloga de AFANION en Albacete.

e IV Jornadas ‘Humanizacion de la Asistencia’ de
la Gerencia de Atencion Integrada de Albacete: Se
presenté el proyecto de Actividad Fisica Adaptada que
desarrolla en el Hospital Metasport y sufraga AFANION.

| Py i
I alacio gp Congrespg B

| Grecg, Toledg (\&
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https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=103

Memoria economica 2019

GASTOS

GASTOS IMPORTE

Gastos de personal 347.031,41 €

Ayudas econdmicas y servicios _
Asambleas, reuniones de trabajo, comisiones _
Informacion y sensibilizacion _
Mantenimiento y otros gastos de gestion _
Productos solidarios _
Gastos financieros _
Gastos excepcionales _

INGRESOS

INGRESOS IMPORTE PORCENTAJE

Cuotas socios 49.383,03 €

Subvenciones publicas _
Subvenciones privadas y tarjetas Bankia _
Promociones para captacion de recursos _
Donaciones y patrocinadores _
Otros ingresos de la actividad _
Ingresos financieros _
Ingresos excepcionales _
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Algunas de las iniciativas que se han puesto en marcha

Avanzamos con proyectos y logros

Mecenazgo ‘Antonio Cepillo’ con la UCLM para investigar sobre cancer infantil

En octubre AFANION vy la Universidad
de Castilla-La Mancha suscribieron un
convenio para colaborar en actividades
de I+D, en la modalidad de formacién
de jovenes investigadores. Se trata de
un mecenazgo Antonio Cepillo,
AFANION aporta una cantidad
econdémica que la UCLM destinara a
contratar a un estudiante de tercer curso
de Farmacia durante varios meses. El
alumno o alumna se incorpora a un
proyecto de investigacion sobre cancer
infantil que se desarrolla en el campus
de Albacete. Se trabaja con un farmaco
experimental, encapsulandolo, para
evitar su toxicidad y que se libere en el
organismo de forma controlada.

Oncohematologia Pediatrica asume
la atencion hasta los 18 afos

En 2019 la Unidad de Oncohematologia
Pediatrica de Castilla-La Mancha, dependiente
del SESCAM, asumio la atencidn de los pacientes
adolescentes con patologia oncohematolégica
hasta los 18 afos de edad. Respondia asi a una
de las reivindicaciones de AFANION para que
se acabase con la practica de que a partir de los
14 afos, los adolescentes con cancer fueran
derivados a las unidades de oncologia de adultos.

Se crea un Grupo de Supervision de
Apoyo Psicoldgico para Voluntarios

Oncologia Radioterapica de Ciudad

Real: sala de espera para ninos Desde el departamento de Psicologia de AFANION

en Albacete se ha creado un Grupo de Supervision de

Los pacientes pediatricos de Oncologia Apoyo Psicoldgico para los voluntarios en activo. Se
Radioterapica del Hospital General Universitario trata de un espacio para tratar las dudas y dificultades
de Ciudad Real cuentan desde principios de que les surgen en las actividades en las que colaboran,
2019 con una nuevo espacio: una sala de espera especialmente en las que tienen que ver con aspectos
exclusivamente para ellos. AFANION se hizo conductuales y emocionales de los nifios. También se
cargo de equipar este espacio que el Hospital ha abordé el impacto emocional que tienen labores de
destinado a los nifos y adolescentes que tienen voluntariado y como les afectan las situaciones de pér-

que acudir a ese servicio. dida.


https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=117
https://www.castillalamancha.es/actualidad/notasdeprensa/la-unidad-de-oncohematolog%C3%ADa-pedi%C3%A1trica-de-castilla-la-mancha-asume-la-atenci%C3%B3n-de-los-adolescentes
https://www.castillalamancha.es/actualidad/notasdeprensa/la-unidad-de-oncohematolog%C3%ADa-pedi%C3%A1trica-de-castilla-la-mancha-asume-la-atenci%C3%B3n-de-los-adolescentes
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=119
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=119
https://www.eldigitaldeciudadreal.com/2019/02/04/una-nueva-sala-para-los-ninos-del-servicio-de-oncologia-radioterapica-del-hospital-de-ciudad-real-gracias-a-afanion/
https://www.eldigitaldeciudadreal.com/2019/02/04/una-nueva-sala-para-los-ninos-del-servicio-de-oncologia-radioterapica-del-hospital-de-ciudad-real-gracias-a-afanion/
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Todos podemos aportar nuestro granito de arena apoyando la labor de la Asociaciéon
para mejorar la calidad de vida de las familias de nifios con cancer de Castilla-La Mancha

Coémo colaborar con AFANION

Hazte socio

Basta con rellenar un sencillo formulario a través
de nuestra web o en nuestras sedes. Las aporta-
ciones pueden tener caracter trimestral, semestral
o anual. Ademas, los donativos a AFANION son
desgravables en el IRPF o en el Impuesto de Socie-
dades. Para los particulares, en los primeros 150€
donados la desgravacion es del 75% y un 30% adi-
cional para cantidades superiores.

Haz un donativo

Cada aportacion es importante. Da igual que sea
pequefia o grande. Gracias a ellas las familias
reciben atencién psicosocial, neuropsicoldgica,
apoyo educativo, econdémico, etc. y disfrutan de
actividades de ocio y convivencia. Recuerda que
las donaciones son desgravables.

Organiza un evento solidario

Una de las formas mas originales de colaborar con
AFANION es organizar un evento a beneficio de
los nifios con cancer. Ya sea una carrera solidaria,
una rifa, un espectaculo, un mercadillo, etc. Ponte
en contacto con nosotros y cuéntanos ta idea.
Desde AFANION te asesoraremos.

Regala o regalate nuestros

productos solidarios

AFANION tiene diversos productos solidarios que se
pueden adquirir mediante un donativo. En 2019
hemos incorporado nuevos articulos a los ya
existentes. Nuestros productos tienen muy buena
aceptacion, sobre todo, de cara a celebraciones. De
hecho se reciben encargos de toda Espafia. También
elaboramos tarjetas personalizadas, en dos tamafios,
que explican que se trata de un regalo solidario y que
la persona esta colaborando en AFANION.

Apdyanos como Super Empresa

Las empresas son cada dia mas conscientes de la
importancia de colaborar con su entorno a través de su
departamento de Responsabilidad Social Corporativa.
Este apoyo a la sociedad presenta multiples ventajas:
notoriedad, imagen de marca, cercania con el publico
objetivo y hace patente la implicacion del patrocinador
en la mejora de los derechos de la infancia.

Una forma de colaborar con AFANION es apadrinar
uno de nuestros proyectos. Se firmaria un convenio
de colaboracion entre las dos entidades por el que su
empresa se compromete a cofinanciar ese proyecto
por un periodo, con la aportaciéon que quiera y/o
pueda. No obstante, hay mas formas de ser una Super
Empresa. Si estas interesado, contacta con nosotros.



https://www.afanion.org/portal/colabora/hazte_colaborador.aspx
https://www.afanion.org/portal/hazte-socio/index.aspx
https://www.afanion.org/portal/actualidad/index.aspx?s=38
https://www.afanion.org/portal/articulos/index.aspx
https://www.afanion.org/portal/articulos/index.aspx
https://www.afanion.org/portal/haz-una-donacion/index.aspx

Gracias por apoyarnos

Nuestros colaboradores
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Nuestros colaboradores
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