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FARO, Asociacién de Familiares y Amigos de
Ninos con Cancer, fue constituida el dia 3 de
junio de 1999 con el objetivo de mejorar la ca-
lidad de vida de los nifios diagnosticados de
cancer y de sus familiares, en las distintas fa-
ses de la enfermedad y en los problemas deri-
vados de ella y del tratamiento.

Cuando un nifio enferma de cancer, él y su fa-
milia deben hacer frente a una grave dolencia,
pero también a una serie de problemas socia-
les que se derivan de este diagndstico.

No sélo los aspectos médicos son prioritarios
para dar respuesta a una situacion tan com-
pleja y especifica como es el cancer infantil. Es
necesaria una atencion integral que contemple
otros aspectos: informacién, atencion psicold-
gica, apoyo socioeconémico, educacion...

Para poder llevar a cabo nuestro trabajo tene-
mos en marcha los siguientes programas.
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PROGRAMA MEDICO

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

Garantizar para los nifios diagnosticados de can-
cer en la comunidad auténoma de La Rioja la mejor
asistencia sanitaria posible y para ello:

Todo el personal sanitario de nuestra comunidad au-
tbnoma que desee mejorar su formacion en temas re-
lacionados con el cancer infantil, sobre todo los pedia-
tras y ATS-DUES de los servicios de Pediatria, tanto de
Atencién Primaria como Hospitalaria, y los profesiona-
les de las unidades de Cuidados Paliativos.

1. Mejorar la formacion sobre el cancer infantil de pe-
diatras, enfermeras de pediatria y otros sanitarios
implicados en los cuidados a nifios y adolescen-
tes diagnosticados de cancer, asi como también la
formacion de los profesionales de los equipos de
cuidados paliativos.

2. Fomentar la comunicacién multidireccional entre
los diversos niveles de asistencia de nuestra comu-
nidad para prestar cuidados a los nifios en todas
las fases de la enfermedad.

3. Garantizar la comunicacion bidireccional entre
los profesionales de las unidades de Oncologia
Pediatrica de los hospitales de referencia y los de
nuestra comunidad auténoma, para que esta co-
municacion haga posible una correcta atencién me-
dica durante la estancia de los nifios en sus domici-
lios 0 en hospitales riojanos.

4. Facilitar el conocimiento de las técnicas mas es-
pecificas empleadas en el manejo de los nifios con
cancer para poder colaborar en el tratamiento y los
cuidados durante la estancia de los nifios en sus
hogares o en los centros hospitalarios riojanos.

5. Asistir y participar, como asociacion, en los distin-
tos cursos, jornadas y eventos relacionados con
el tratamiento del cancer infantil.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

* Reuniones periddicas de coordinacidon con los pedia-
tras que participan en el grupo de trabajo.

* Distribucién de guias, publicaciones, folletos y carte-
les entre la poblacién riojana con el objetivo de difundir y
sensibilizar sobre la enfermedad.

 En febrero, la presidenta ofrecié una charla a los alumnos
de la Escuela de Enfermeria.

¢ Premio COM (Colegio Oficial de Médicos) al proyecto
”Una tirita para mi corazén’; dirigido a familias que han
sufrido la pérdida de un hijo menor de 18 afios por can-
cer asi como a alumnos y profesores de segundo ciclo
de Educacidn Infantil y Educacion Primaria de La Rioja.

* Premio COP (Colegio Oficial de Psicélogos). El 9 de
marzo recibimos el reconocimiento al trabajo realizado
con las familias a través del programa Psicosocial y de
Apoyo Emocional.

e El 10 de junio, en Madrid, participamos en la Asamblea
de la Federacion Espanola de Padres de Nifnos con
Cancer.
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II Jornadas Interdisciplinares
sobre cancer infantil
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Aceptando lo que llega,
soltando lo que se va

Fortalezas personales frente a la adversidad

Fidel Delgado, Especialista en el duelo a través del humor
Logroiio 10 de mayo de 2017
Aula Magna Edificio Quintiliano
Universidad de La Rioja
i nes hasta el 5 de mayo
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¢ |l Jornadas Interdisciplinares sobre Cancer Infantil

El 10 de mayo tuvo lugar, en el aula magna del Edificio
Quintiliano de la Universidad de La Rioja, la ponencia
‘Aceptando lo que llega, soltando lo que se va” a cargo
de Fidel Delgado, psicdlogo clinico y especialista en duelo
a través del humor. Durante décadas este “titiripeuta’ es
asi como se presenta, ha acompanado a personas en el
ultimo tramo de su vida. Con un humor exquisito y mucha
sabiduria proporciona claves y da herramientas para en-
tender que la muerte forma parte de la vida.

Esta charla se enmarcd en las Il Jornadas Interdisciplina-
res sobre Cancer Infantil, organizadas por FARO vy dirigi-
das a profesionales de la educacion y de la salud infantil,
psicélogos, pedagogos, trabajadores sociales, estudiantes
y publico en general.

Desarrollamos una actividad de natacion terapéutica
gracias a la colaboracion de la Federacién Riojana de Na-
tacién. El programa aprovecha las propiedades fisicas del
medio acuatico y utiliza las actividades acuaticas educati-
vas con un objetivo rehabilitador y preventivo.

Convenio de colaboracion con el centro de fisioterapia
Daoma.

Convenio de colaboracion con el centro de audiologia
y logopedia Isabel Olleta.

Convenio de colaboraciéon con el centro deportivo
Spa Mercedes.
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PROGRAMA PSICOSUCIAL Y DE APOYO EMUCIONAL

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

1. Ofrecer al nifio, padres y hermanos afectados la

ayuda profesional necesaria en el diagndstico, Personas que tienen o han tenido en su entorno fa-
tratamiento y posterior adaptacion y reincorpora- miliar un nifio o adolescente con cancer, sean socios
cién a la vida “normal” de la familia, tanto si el nifio de nuestra asociacion o no. A todas ellas se les ofrece
sobrevive como si fallece. apoyo psicolégico o0 emocional durante la enfermedad o

tras ella, asi como informacion y coordinacién sobre las
ayudas econdémicas y sociales existentes. De esta labor
se encargan el personal especializado y los padres de

2. Conseguir mejoras en el sistema publico de pro- nifios que ya han pasado por esta experiencia.
teccién social.

3. Apoyar a las familias, social y econdmicamente,
para que los problemas que genera la propia enfer-
medad incidan lo menos posible en el entorno del
nifio enfermo.

4. Concesion de ayudas econémicas directas a fa-
milias necesitadas.

5. Canalizacion y puesta a disposicion de estas
familias de todas las ayudas disponibles para
paliar los efectos sociales del cancer infantil.

6. Ofrecer alos padres afectados apoyo emocional y
asesoramiento por parte de otros padres de nifios
con cancer.

7. Proporcionar a los nifios y adolescentes enfer-
mos de cancer la posibilidad de participar junto
con otros nifios en actividades culturales, de ocio
y en contacto con la naturaleza, para compartir ex-
periencias, amistad y apoyo mutuo, facilitando asi
su proceso de integracion.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

Mantenimiento de las relaciones con el personal sanita-
rio de pediatria y paliativos para informarles de nues-
tros servicios, ya que son ellos quienes mejor pueden
facilitar el primer contacto entre la familia y la asociacion.

Nuestra psicéloga, Rebeca Aritio, ofrece atencién psi-
coldgica individualizada a las personas y familias que
lo han solicitado.

La psicéloga Magdalena Pérez Trenado presta atencién
psicoldgica individualizada a familias en duelo.

El Teléfono de Apoyo Emocional 24 horas, atendido
por padres, ha permitido que 22 padres con hijos con
cancer hayan obtenido de forma inmediata informacion,
asesoramiento, apoyo emocional y coordinacion de recur-
sos. En cinco casos se han atendido nuevos diagnésticos y
preparacién de la acogida en otras asociaciones. También
se han recibido consultas sobre temas relacionados con
el cancer infantil y llamadas administrativas y de gestion.

No solo se reciben llamadas de familias a las que se les
acaba de diagnosticar cancer en uno de sus hijos, sino
que se ha conseguido mantener este apoyo a aquellas

25 1
20 A
15 1
10 7
5

D. nuevos Inf.-apoyo  Rec. sociales

familias que estan actualmente en tratamiento o en perio-
dos de seguimiento, consolidandose cada vez mas este
servicio como apoyo fundamental a las familias.

A través de este teléfono se han prestado los siguien-
tes servicios:

—_

Atencién de cinco nuevos diagnésticos.

2. Atencidén de 22 familias con hijos con cancer para for-
macion, asesoramiento y apoyo emocional, lo que su-
pone 88 usuarios directos.

3. Coordinacion de recursos.

4. Cinco casos de preparaciéon de la acogida en otras
asociaciones.

5. Informacion sobre cualquier tema relacionado con el
cancer infantil.

6. Llamadas administrativas y de gestion.

7. Elaboracién de informacién y documentacion.

Acompafamiento: Nuestra asociacién dispone de un
programa de acompafamiento que ofrecemos a las fa-
milias durante las distintas fases de la enfermedad para
poder atender de forma adecuada a todos sus miembros,
tanto a los nifios y nifias enfermos como sus hermanos,
para que los padres puedan realizar sus tareas habitua-
les y disfrutar de momentos de “respiro’

Grupo adolescentes: El objetivo fundamental de la for-
macion de este grupo es fomentar un espacio de escu-
cha asertiva donde compartir experiencias y miedos y
establecer un clima adecuado de ayuda y comprension
de dificultades, asi como de expresién afectiva y cohe-
sidén grupal. Esta iniciativa ha quedado consolidada y
continuamos adelante incorporando chicos y chicas que
comparten ilusion.

Grupo de duelo para padres y madres de nifios y ado-
lescentes fallecidos. El objetivo de este trabajo es el

B Diagnésticos nuevos
M Informacion y apoyo
Il Coor. Recursos sociales

W Preparar acogida

Acogida
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bienestar emocional que se puede generar a la hora de
compartir experiencias de gran dureza y asimismo de su-
peracion.

Grupo de trabajo sobre la discapacidad: Tras la apro-
bacién por la Comisién de Sanidad y Servicios Socia-
les del Congreso de los Diputados, el pasado mes de
febrero, de la Proposicion No de Ley (PNL) por la que
se concedera una discapacidad del 33% a los nifios y
adolescentes con cancer, en FARO formamos un grupo
de trabajo para sensibilizar a la administracién autonoé-
mica de nuestra realidad. La propuesta no es vinculante,
unicamente sirve para generar un estado de opinién para
que el gobierno considere que es de interés, en cuyo
caso se podria plantear la posibilidad de presentar una
Propuesta de Ley.

* El grupo de trabajo ha mantenido diferentes encuentros

a lo largo del afio. El 7 de abril nos reunimos con el con-
sejero de Politicas Sociales, Familia, Ilgualdad y Justicia,
Conrado Escobar; y el 20 de junio, con los cuatro grupos
politicos que componen la comisién de Politicas Socia-
les, Familia e Igualdad del Parlamento de La Rioja. A to-
dos ellos les presentamos nuestra asociacion y nuestros
programas y les expusimos los retos de futuro.

Realizacion de charlas en colegios e institutos: El 3
de febrero, en Corazonistas de Haro; el 15 de junio, en el
IES D’Elhuyar; el 1 de diciembre, en Agustinas; y el 1 de
enero y 20 de marzo, en Jesuitas.

Conferencias y jornadas sobre el cancer infantil: El
25 de marzo, en la parroquia de La Vid; el 24 de mayo,
en el grupo “Caminando siempre juntas”; y el 14 de no-
viembre, en APIR.

Colaboracion con: Universidad de La Rioja, equipos de
Salud Mental, servicio de Atencién a la Diversidad, Uni-
dad de Cuidados Paliativos, Asociaciéon Espanola contra
el Cancer, federaciones riojanas deportivas...
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ATENCION
PSICOLOGICA

En el afio 2017 el programa de Atencion Psicoldgica ha
atendido a un total de 15 familias con un hijo con céncer o
con la enfermedad ya superada. Del total de familias aten-
didas, seis de ellas han sido de nueva atencion.

En la tabla 1 se puede ver el desglose por tipo de pobla-
cién atendida. Es importante tener en cuenta que el numero
total de familias puede no corresponder con la poblacién

Tabla 1. Poblacion atendida en el Programa de Atencion
Psicoldgica de FARO en 2.017
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Nifios con Adolescentes Hermanos Progenitores Duelo

atendida ya que en ocasiones sélo se ha realizado una sélo
sesion de contacto.

El numero total de sesiones que se han llevado a cabo en
el programa de Atencién Psicoldgica en el 2017 ha sido de
125, 21 mas que en el afio 2016. Hay que tener en cuenta
que hay datos que pueden estar en mas de una categoria.
En la tabla 2 se puede apreciar el nimero de sesiones lle-
vadas a cabo en afo 2017, asi como el nimero de nifios o
adolescentes fallecidos por cancer infantil.

Como se puede observar, el mayor numero de sesiones
tienen que ver con la atencion psicoldgica a familias antes
del fallecimiento del hijo/a, durante (paliativos) y después
del fallecimiento (duelo).

De forma excepcional se atiende en esta categoria a una
familia cuya persona fallecida es un progenitor.

La categoria de “Otros servicios” hace referencia a las de-
rivaciones a otros servicios clinicos o de atencion. Concre-
tamente, dos familias han sido derivadas al Centro de Apo-
yo a la Familia de La Rioja (Gobierno de La Rioja), una
familia a la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil y otra
familia a un servicio privado de atencidén psicoldgica.

Por otro lado, las sesiones que aparecen con la categoria
“Otros” hace referencia a sesiones puntuales o entrevistas
de familias para una orientacion puntual.

GRUPO DE DUELO

Desde que se tienen datos en la asociacion (afio 2002) hay
un total de 29 familias cuyo hijo/a ha fallecido de cancer en
La Rioja.

Decir que el grupo de duelo de padres se puso en marcha

cdncer  con céncer en octubre de 2017, con caracter quincenal. Se contactd
Tabla 2. Numero de sesiones psicoldgicas llevadas a cabo en el afio 2.017
70
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mediante correo ordinario y con llamada de teléfono a un
total de 18 familias. El numero de familias que acude al
grupo es de siete y el total de miembros de cada familia
que actualmente participan son ocho (de una familia que
acuden padre y madre). De las ocho personas, hay siete
mujeres y un hombre.

Familias

Miembros contactadas

Familias
participan

Haciendo referencia por la atencién psicolégica llevada a
cabo segun los meses del afio, se puede observar en la
tabla 3, como el mes con mayor nimero de sesiones ha
sido noviembre y el mes que menos ha sido agosto. Hay
que tener en cuenta que los meses con menos atencion
psicoldgica coinciden con las vacaciones de Semana San-
ta o de verano.

Tabla 3. Numero de sesiones psicoldgicas segun
el mes del ario.

Septiembre
Noviembre
Diciembre

* El psicdlogo realiza una labor que posibilita una atencion integral a los nifios y adolescentes
con cancer y a sus familias durante el proceso de la enfermedad.

e Acompana, evalua e interviene en un trabajo conjunto con otros profesionales desde el mo-
mento del diagndstico, ofreciendo a las familias soporte emocional en todas las etapas y

procesos de la enfermedad y favoreciendo asi un vinculo de confianza entre profesionales,
enfermo y familia.

e Intenta dar respuesta a las dudas y temores de los padres y del hijo o hija para ir controlando
el impacto emocional que supone enfrentarse a la enfermedad.
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APOY(C
EMOCIONAL

ACTIVIDADES CON LAS FAMILIAS:

¢ Excursion a Port Aventura: El 26 de mayo nuestras fa-
milias disfrutaron de una gran excursién al parque tema-
tico de Port Aventura en la que compartieron momentos
llenos de alegria, convivencia y nuevas experiencias.
Durante su estancia han hecho realidad y efectivo el de-
recho de todas las personas a divertirse, sea cual sea su
situacion.

e Excursion a Santander: La Fundaciéon Blas Méndez
Ponce ofreci6é a nuestros adolescentes y a sus herma-
nos la posibilidad de disfrutar de unos dias en Santander.
Compartieron con chicos y chicas de toda Espafia su
realidad y sus inquietudes.

tural de gran valor ecolégico.

Excursion familiar a Rioja Natura: El 22 de octubre, 34
ilusionadas familias acudieron a este centro de educa-
cién ambiental ubicado en Santo Domingo de La Calza-
da. Guiados por monitores especializados, pasearon con
el objetivo de conocer la proteccion, educacion y desa-
rrollo sostenible del turismo ambiental en un enclave na-

* FARO en verano y en Navidad: Los talleres y activida-

des ofrecen a las familias oportunidades de convivencia
y esparcimiento. Con el objetivo de consolidar los vin-
culos entre ellos y con la asociacion, estas propuestas
ludicas se prolongan durante las vacaciones de verano
y Navidad. Para estos periodos estivales el equipo de
profesionales preparé distintas actividades como talle-
res de relajacion, juegos de estrategia, manualidades,
disfraces, experimentos cientificos, competiciones de
videojuegos... Se desarrollaron en diferentes dias y en
nuestra sede.
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Taller de magia: El Mago Cid y Mago Alcald, de la Funda-
cién Abracadabra, trajeron a nuestra asociacion grandes
trucos de magia. Como siempre, fueron muy cercanos,
ensefaron a todos los nifios los trucos y regalaron sonri-
sas y todos los materiales utilizados.

Taller de robética: Nuestros pequefios y mayores cien-
tificos siempre tan bien atendidos por el equipo humano
de iSchool.

ATENCION
SUCIAL

El objeto de la intervencion es reducir, en la medida de lo
posible, los desajustes que a nivel social, familiar, laboral y
economico genera el proceso de la enfermedad.

A través del estudio de la situacién sociofamiliar en cada
una de las fases de la enfermedad, garantizamos el trabajo
en red con otros profesionales de la intervencién social para
facilitar el reajuste familiar. Ademas, orientamos a aquellas
familias que lo necesitan hacia los diferentes recursos.

La trabajadora social se mantiene en contacto directo con
cada una de las familias para valorar sus necesidades y
ofrecerle ayuda especializada en los distintos campos:

¢ Seguimiento y apoyo psicosocial de los nifios y sus fa-
milias, desde el diagndstico y durante todas las fases de
la enfermedad.

¢ Informacién y orientacién sobre los recursos existentes
en la asociacién y en la federacion, y de todos los aspec-
tos relacionados con la enfermedad y sus tratamientos.

¢ Coordinacién con los profesionales de las unidades de
Oncologia Pediatrica y de asociaciones en las que se
realiza el tratamiento.

¢ Visitas a los hospitales de referencia donde suelen acudir
los nifios de La Rioja, junto con las trabajadoras de las
asociaciones, para visitar a las familias ingresadas.

* Reuniones semanales con los profesionales de la enti-
dad sobre la situacion de las familias.

¢ Durante el afio 2017 se apoy6 econémicamente a cinco
familias de la asociacion. También se destinaron ayudas
econdmicas a otras dos familias para desplazamientos,
farmacia y sepelios.
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Visitas

Coordinacion
otros
profesionales

Seguimiento

Informacidn y
orientacion

¢ Gestion de los servicios y prestaciones socioeconé-
micas de la asociacion y otros recursos federativos y co-
munitarios.

Alojamiento en pisos en otras comunidades.
Ayudas econdmicas.
Dietas.

Préstamo de sillas de ruedas y material ortoprotesico que
FARO cede de manera gratuita a las familias.

Promocién de actividades de ocio.

Presentacion de solicitudes ante el Servicio Riojano de
Salud por gastos de desplazamientos y dietas.

Informacidn y tramitacién de solicitudes para el reconoci-
miento de discapacidad.

Informacion a las familias sobre los tramites para la soli-
citud de ayudas a la dependencia.

Informacion a los padres sobre la prestacién econémica
por hijo enfermo.

Asistencia a Madrid, los dias 18 y 19 de mayo y 17 de
noviembre, a la Comisién de Trabajo Social de la Fe-
deracion Espafola de Padres de Nifios con Cancery a la
coordinadora del grupo de trabajo social.
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PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

Todos los riojanos.
1. Divulgar, a la poblacion en general y a las familias

afectadas, la problematica del cancer infantil y
proyectar una vision realista, clara, veraz y cien-
tifica de su existencia.

2. Sensibilizar a la poblacién de La Rioja de la im-
portancia de apoyar a las familias que poseen
entre sus hijos un nifo o una nifia con cancer al
tratarse de una enfermedad que, sin los apoyos
suficientes, puede conllevar una desestructuracion
del nucleo familiar.

En general, existe un gran desconocimiento acerca del
cancer infantil. Esto provoca, en las familias afectadas y en
las personas que de un modo u otro se relacionan con los
ninos enfermos, incertidumbre y miedo al enfrentarse a la
enfermedad.

La gran parte de la sociedad relaciona el cancer con la no
supervivencia. Si bien los datos sefialan que es la segunda
causa de mortalidad entre los nifios, la primera por enfer-
medad, también las cifras destacan que el 75% de ellos
logran superarla.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

¢ Actualizacién semanal de la web de FARO con nuevos
recursos para su consulta.

El objetivo final es divulgar el cancer infantil y que nuestra
experiencia llegue a todos los rincones del mundo.
www.menoresconcancer.org

* EI 10 de junio, los representantes de las 15 asociaciones
que actualmente formamos la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) nos reunimos en
Madrid para celebrar la XLIl Asamblea General Ordi-
naria de la FEPNC. Estas entidades se encuentran dis-
tribuidas por casi toda la geografia espafola y son las
siguientes:

- ADANO (Navarra)

- AFACMUR (Murcia)

- ASPANOA (Aragén)

- AFANION (Castilla la Mancha)
- ALES (Jaén)

- ARGAR (Almeria)

- ANDEX (Sevilla)

- ASION (Madrid)

- GALBAN (Asturias)

- ASPANION (Valencia)

- PYFANO (Salamanca)

- FUNDACION PEQUENO VALIENTE (Canarias)
- FARO (La Rioja)

- ASANOG (Galicia)

- ASPANOB (Baleares)

Y las entidades colaboradoras:

- F. ENRIQUETA VILLAVECCHIA (Barcelona)
- AOEX (Extremadura)

- AFANOC (Catalufa)

Adquisicién y difusién gratuita de la revista de la Fede-
racién Espanola de Padres de Nifios con Cancer entre
los socios. Para los padres afectados es un material de
gran interés informativo y educativo. Trata temas diversos
relacionados con la enfermedad y sus implicaciones fa-
miliares, informa sobre los recursos existentes y realiza
una importante funcién de apoyo a las familias.

Entrevistas a miembros de nuestra junta directiva en dis-
tintos medios de comunicacion.

Con motivo del Dia Internacional del Nifio con Cancer,
el 15 de febrero, se realizaron a lo largo de todo el mes
varias actividades para dar a conocer la asociacion y el
cancer infantil. Todo bajo un mensaje: “En casa, tu op-
cion’

CURADLS PALIATIVOS PEGATRICOS A POMCLID

EN CBSA,
TU OPCION

DlA INTERMACIONAL DEL HIND CON CANCER
15 FEBRERD 2017

FARO se unié a la accion de concienciacién con motivo
del Dia Internacional del Cancer Infantil, en la que par-
ticiparon mas de 35.000 nifios de colegios de toda Espa-
fa. En el colegio Escolapios de Logrofio organizamos, el
15 de febrero, una serie de actividades en las que se tra-
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t6 de concienciar acerca del cancer en menores. El acto
tuvo como fin reivindicar que nifos y adolescentes con
cancer en fase critica puedan recibir cuidados palia-
tivos pediatricos en su domicilio. Los cuidados palia-
tivos son tratamientos de alivio que deberian aplicarse
desde el mismo momento del diagndstico y continuar de
manera independiente al tratamiento curativo.

¢ EIIES Escultor Daniel se uni6 a la jornada de sensibiliza-
cion celebrando varias actividades cuya recaudacion fue
destinada integramente a la ONG “Uno entre cien mil}
entidad que destina sus fondos a la investigacién de la
leucemia infantil.

* Participacion en pro-
gramas radiofénicos
y televisivos regio-
nales: Onda Cero,
Cadena Ser, TVE
en La Rioja...Varios
miembros de la aso-
ciaciéon participaron
en los diversos me-
dios de comunica-
cion con motivo del
dia internacional.

| SUPERHEROES

DU INTERMACIONAL DU CACLL INEANTR

¢ Gran Gala de Magia DINC 2017: Dentro de los actos
programados para el Dia Internacional y como ya viene
siendo habitual, nos volvimos a unir a UNICEF para pre-
parar la VI Gala de Magia. Este encuentro solidario pre-
tende obtener fondos que se destinaran a UNICEF para
garantizar el cumplimiento de los derechos de los nifios
en todo el mundo; y a FARO.

La VI Gala de Magia fue presentada por el mago Kayto y
reunié a magos e ilusionistas como Nuel Galan, especia-
lizado en manipulacion, David Baro, mentalista, Carlos
Adriano, con la magia para nifos, y Mag Albert, que de-
leitd al publico que llenaba el Auditorio del Ayuntamiento
con su espectaculo de grandes ilusiones.

Dos grandes campanas de sensibilizacion y divulgacion
a nivel nacional nos han ocupado estos ultimos meses:

Desde la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con
Cancer, a la que pertenece FARO, estamos luchando por
conseguir la concesion de una discapacidad del 33% a
los nifios y adolescentes con cancer desde el mismo
momento del diagnostico.

La normativa estatal actual no contempla la situacion
de discapacidad en la que se encuentra el nifio al ser
diagnosticado y al comenzar cualquiera de los tratamien-
tos agresivos y prolongados que le van a proporcionar.
Desde ese dia, se interrumpen todas las actividades
de su vida diaria como ir al colegio, jugar, relacionarse
con otros nifos, compartir ocio..., y en la mayoria de los
casos este periodo se alarga entre uno y dos afos. De
todos es sabido que dependiendo de las caracteristicas
de los tumores aparecen diferentes secuelas que en al-
gunos casos se vuelven crénicas.

Esperar seis meses o a la finalizacion del tratamiento no
se ajusta a las necesidades de este colectivo y priva a
los nifios y a sus familiares del acceso a los servicios y
prestaciones a los que tienen derecho.




Por eso solicitamos una modificacion legislativa del Real
Decreto 1971/1999 de 23 de diciembre, de procedimien-
to para el reconocimiento, declaracion y calificacion del
grado de discapacidad, incorporando en el capitulo 11,
correspondiente a neoplasias, un apartado que recoja la
obligatoriedad de reconocimiento del 33% de discapaci-
dad a los pacientes de cero a 18 afios diagnosticados
de cancer desde el momento en que se produce el diag-
ndstico.

Campana ‘iEnciende la esperanza! jEnciéndela en
oro!’

Desde el afo 1978, el lazo dorado es el simbolo que
representa a los pacientes de cancer mas jévenes de

niRcs con cancer

La Rioja fa r o

todo el mundo. El co-
lor dorado honra su
valentia en la lucha
contra el cancer in-
fantil y adolescen-
te, representando
el color de la es-
peranza.
Este simbolo co-
mun ha permiti-
do construir una
imagen conjunta
de esta proble-
matica, forta-
leciendo  asi
su visibilidad
e incidencia
social, algo
que beneficia
enormemen-
te a causas

y organizacio-
nes sin animo de lucro.

‘iEnciende la esperanza!’ ha contado en La Rioja con
el apoyo del Ayuntamiento de Logrofio, la Consejeria de
Politicas Sociales, Familia, Igualdad y Justicia, la Fun-
dacién Hospital de Calahorra, el IES Escultor Daniel y la
Seccién de Bafos de Rio Tobia, que se han iluminado
o colgado en sus fachadas el lazo dorado para unirse
contra esta enfermedad.

con cancer niics con cancer

NiNE
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PROGRAMA EDUCATIVO

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

1. Potenciar la continuidad escolar del nifio desde
su diagnostico hasta su plena incorporacién al co-

legio. Alumnos de ensefianza obligatoria y no obligatoria que
por prescripcién facultativa necesitan un periodo de
convalecencia superior a treinta dias, sea cual sea su

2. Establecer nexos de comunicacion entre la familia enfermedad.

y los distintos ambitos que trabajan para la recupe-
racién y reincorporacion del alumno.

3. Encoordinacion con la familia, informar al colegio
sobre el cancer infantil y las necesidades escolares
que va a requerir el nifio/a o adolescente desde el
diagnostico hasta su reincorporaciéon normalizada
al colegio.

4. Definir, organizar, desarrollar, aplicar y coordinar el
Apoyo Educativo Domiciliario.

5. Realizar un seguimiento efectivo de las necesi-
dades y dificultades de cada nino.

6. Facilitar al nino con cancer el seguimiento edu-
cativo y los recursos informaticos necesarios
para mantener el contacto con sus compafneros
y profesores. Asimismo, posibilitar la reincopora-
cion al centro en las mejores condiciones.

7. Mantener una atencion continuada sobre los ni-
nos afectados para detectar y prevenir las po-
sibles secuelas que pudieran afectar el desa-
rrollo del aprendizaje.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

Reuniones de la comisién educativa formada por los
representantes de Atencién a la Diversidad de la Con-
sejeria de Educacion y el equipo de profesionales de
FARO, con los directores u orientadores de los centros en
los que se ha solicitado el Apoyo Educativo Domiciliario
para la planificacion del trabajo.

Informacion y comunicacidn continua entre todas las
partes implicadas en el proyecto.

Firma del nuevo convenio bianual de educacion en el
mes de diciembre.

Desde la entrada en vigor del convenio, la coordinacion
educativa de FARO ha intervenido en veinticuatro soli-
citudes en distintos puntos de la geografia riojana.

Préstamo de ordenador, conexiones a internet y mate-
rial educativo en todos los casos solicitados.

Puesta en marcha de la plataforma Moodle a través del
sistema de claves que la coordinadora educativa propor-

ciona a todos los profesores y alumnos que forman parte
del programa.

¢ Elaboracién del cuaderno viajero de coordinacion Trota-
mundos.

¢ Charlas informativas y formativas en distintos centros
educativos: el 24 de enero, en Jesuitas; el 2 de febrero,
en Haro; el 5 de junio, en el IES D’Elhuyar; y el 1 de di-
ciembre, en Agustinas.

e El 4 y 5 de abril, la coordinadora educativa y psicé-
loga asisti6 en Oviedo al ‘Congreso internacional de
educacién inclusiva’. Participd en las jornadas con las
ponencias ‘Programa de atenciéon educativa a domicilio
para alumnos desescolarizados por enfermedad de La
Rioja (PAED)’ y Atencion a la diversidad: practica innova-
dora inclusiva en enfermedad infantil grave!

CONGRESt

RidA TON
)E EDUCACION
INCLUSIVA

3-4-5 ABRIL 2017 M

¢ La coordinadora educativa asisti6 a la comisiéon de
educacion organizada el 20 de octubre por la FEPNC,
en Madrid. Este encuentro tiene como objetivo mejorar
la calidad y la asistencia educativa en cada una de las
comunidades.

¢ Para dar a conocer en el ambito universitario el traba-
jo que desde FARO llevamos a cabo junto con la Con-
sejeria de Educacion, el dia 20 de febrero y 30 de marzo,
las profesionales de FARO dedicadas a la educacion y a
la psicologia impartieron en la UR, a los alumnos de Ma-
gisterio de Educacién Infantil y Primaria, una conferencia
sobre el Programa de Apoyo Educativo Domiciliario.

¢ Recursos para el programa: La plataforma Moodle sirve
de apoyo a los profesores y a los alumnos convalecien-
tes.
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¢ Portada de los cuadernos viajeros ‘Trotamundos.
Programa ‘llumina una sonrisa veraniego’: Ampliacién
del programa educativo a alumnos de Educacion Infan-
til, Primaria, Secundaria y Bachillerato diagnosticados de F@@F@
cancer en La Rioja que por motivos de su enfermedad no
han conseguido los objetivos del curso; y a hermanos de m @m@
alumnos con cancer con enfermedades derivadas de la @S
situacion familiar y afectada por su itinerancia hospitala- |
ria. El nimero de participantes en el verano de 2017 fue: F? _ 2 oy
un alumno de Secundaria, cuyo hermano recibe trata- 7 Y g
miento para el cancer, con enfermedad derivada de su < i ,' A 4:
situacion familiar y que por motivos igualmente de salud,
ha necesitado refuerzo educativo complementario duran-
te la hospitalizaciéon de su hermano en otra comunidad Ma i
auténoma, dos alumnos de Secundaria, y un alumno de ad
Primaria.

En el afio 2017 hemos atendido en el Programa Educativo
a un total de 25 nifios.

En la tabla 1, se puede ver el desglose por tipo de enfer-
medad. Es importante tener en cuenta que el nimero total

de nifios 0 adolescentes puede no corresponder con la po-
| N |: U R M E blaciéon atendida ya que, en ocasiones, algunos alumnos

son de continuidad y permanecen en el programa varios

FDUCATIVO

Tabla 2. Alumnos atendidos por etapas educativas

Bachillerato Infantil

Tabla 1. Poblacion atendida en el Programa de Atencion Primaria
Educativa de FARO en 2017

Noviembre
Diciembre

Secundaria
. Otras enfermedades . Alumnos con cancer
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RECURSOS DEL PROGRAMA:

Humanos:

Coordinacién con atencion a la diversidad.
Reunidén equipo directivo.

Reunion y coordinacion con profesores PAED.
Reunién con las familias.

Elaboracién del libro viajero ‘“Trotamundos.
Coordinacién aulas hospitalarias.
Coordinacién con asociaciones.

Charlas en centros educativos.

Programa de reincorporacion.

Tabla 3. Numero de intervenciones recursos humanos. Total 570

Gestion:

Asesoramiento tramitacién documentacion.
Apertura de expediente de seguimiento.
Preparacion documentacion para el centro.
Plataforma educativa Moodle.

Gestién de colegios concertados.
Preparacion material informatico y educativo.
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0TRAS

INFORMACIONES

¢ Desde el 7 de marzo del 2007 nuestra asociacion es de-
clarada de utilidad publica.

¢ La asociacién se encuentra inscrita en el Registro Auto-
némico de Asociaciones con el n? 1.640.

* La asociacién se encuentra inscrita en el Registro de
Servicios Sociales de la Consejeria de Juventud, Familia
y Servicios Sociales del Gobierno de La Rioja con el n®
338.

¢ La asociacion se encuentra inscrita en el Registro Mu-
nicipal de Asociaciones Vecinales del Ayuntamiento de
Logrofio con el n® 478.

¢ La asociacion se encuentra integrada en la Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.

¢ El numero de socios que integran la asociacion es de 360
a la fecha actual.

* La asociacién cuenta en la actualidad con los siguientes

medios personales:

- Una trabajadora social
- Una maestra

- Una psicdloga

- 16 voluntarios

La asociacién dispone de una sede en la que presta sus
servicios, sita en C/ San Antdn, n® 6, 2° A (Logrofo). Los
recursos econémicos con los que cuenta la entidad, asi
como las subvenciones recibidas y su aplicacion, se de-
tallan en las cuentas anuales adjuntas.

Los miembros del 6érgano de representaciéon de la aso-
ciacién no perciben retribucion alguna, siendo su trabajo
totalmente voluntario.

Reuniones con otras entidades para la organizacién de
actos conjuntos en el afio 2017 y con representantes de
distintos ambitos sociales para organizacién de activida-
des y eventos.

Nuestros voluntarios Salvador Pefalva, Ana Hernando e
Ivet Flafo realizaron un curso de formacion para el vo-
luntariado en gestion emocional en la Fundacién Blas
Méndez Ponce Ayuda al Nifio Oncolégico, los dias 3, 5
y 5 de marzo, en Albergue Hoces de Duratén (Segovia).
Contar con jévenes implicados y con una sdélida vocacion
de ayuda supone un éxito asegurado en cada una de sus
intervenciones.

© © 0 0 0 0 0 000000000000 000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00000000000 O

FAROY SUS
INCONDICIONALES:

Nuestro trabajo, que tiene como mi-
sién “mejorar la calidad de vida de los
nifios con cancer y sus familias; no
seria posible sin el apoyo y la ayuda
de tantas personas y entidades ané-
nimas. Sus aportaciones ayudan a
consolidar nuestros programas, nos
brindan la oportunidad de empezar
nuevas iniciativas y posibilitan las
magnificas experiencias que nues-
tras familias han vivido este afo.
Nos sorprende y alienta vuestra im-
plicacién tanto publica como privada
con nuestra causa. jGracias a todos!
Con vuestra entrega conseguimos
seguir adelante.

Nuestros eventos y colaboradores
en imagenes:

Festival de la Iglesia evangélica El Alfarero

Actividad infantil Parque Rioja
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Parroquia La vid Teatro Cémicos Inestables del Norte
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MERCADILLO
SOLIDARIO Y
DEGUSTACION
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Festival de la Iglesia evangélica de Cenicero
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Migas de Lardero

LIGAZON
Y LA ROSA DE PAP

DELLASSINlNAS

MQNOLOGOS + MPRO
COII\AIIICOS

Sala Gonzalo d Berczo
©/Calvo Sotelo, 11 + Logrofio inami 1 Labradores, 26 bajo » Logrofio

Como es habitual, la organizacién de eventos deportivos sigue aportando a nuestra causa un importante impulso y
difusion. La implicacién de todos los promotores y la participacidon de cientos de personas nos permiten organizar los
campamentos y excursiones familiares ademas de dar solidez a los programas a los que se destina la recaudacion.

Rodezno corre Carrera de la familia Corre que Te Pillo

V Tornedo de Padel de Rotary Club

W Seplicmbee | | de Octubee de 2617

Y Torneo de Padel

F!nl.ir'- C ]-.Ih L ubrnnn Pro faro
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La musica también esta siempre rodeada de solidaridad: Rincén de Soto, Fuenmayor, Logrofio... jY estuvimos con Melendi!

Festival de Rincén de Soto Musical Queen Rock You Ciclo Nacional de Zarzuela

FESTIVAL FIN DE CURSO

ESCUELA
DE MUSICA

“=3"| ENTRADA: Z € 1900
: HOAAS

Cine

Rvesida

Precio A4 L eetrads 5 Gores
Lirge di vt Uit Santoa Dol oo v 1 Laiva Solein
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IRENE MATUTE ARWEDILLD

En el mes de junio, aprovechando el
concierto que Melendi realizaba en
Logrofio, nos pusimos en contacto
con los representantes del cantante
para intentar hacer realidad el sue-
fio de una de nuestras campeonas,
Rocio.

Desde su departamento de publici-
dad todo fueron facilidades y Rocio y
su familia recibieron una gran mues-
tra de carifio por parte del artista y
Su equipo.

También Alberto pudo disfrutar de un
ratito con uno de sus idolos, Sergio
Ramos.
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DOSIER
DE PRENGA

fnla demos haygens
Es [amb;go‘,a SiemPre X ano,
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CANCER INFANTIL

Cerca de yn millar de
Personas se dieron cjta ayer
en Rodezno Para correr contr,
el cancer infantil. | 5
Participacién SUperd todas |ag
€Xpectativas de la
Organizacign, que ha recogido
fondos Para Faro, |3
Asociacién de Nifios con
Cancer de La Rioja y Aspanoa,
Asociacién de Padres de Nifios
Oncolégicos de Aragén,
Corriendo Y andando
Completaron 5 kilémetros
= Nastael barrjg ge las Cuevas,
. Degustaciones Y Zumba
== completaron la jornada, e,
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IN MEMORIAM

Hay ocasiones, en esta existencia, en las que ciertos seres humanos te-
nemos el privilegio de compartir un breve periodo de vida con seres ex-
traordinarios.

Pertenecen a una especie excepcional cuyo envoltorio caduca demasiado
pronto, como todo lo que es especial. No obstante, solo su apariencia
externa se desvanece. El resto de su ser es energia, valentia, ternura
inmensa, ejemplo infinito... y perdura para siempre.

Durante el tiempo que podemos compartir con ellos, se empefan en sa-
car la luz de cada uno de nosotros y son capaces de hacernos mejores
personas. Nos inspiran tanto que hacemos lo imposible para protegerles,
ayudarles, acompanarles y darles todo nuestro amor.

Espero que todos nosotros tengamos la ocasién de volver a encontrarnos
en otros mundos y otras vidas para, por lo menos, intentar devolveros
una pequeha parte de lo que nos habéis dado y, sobre todo, para seguir
creciendo a vuestro lado.

Gracias por elegirnos y regalarnos la oportunidad de presenciar vuestra
vida ejemplar.

DAVID V., SERGIO, RAQUEL, IVAN, ANA,
DAVID F., ZHEN HAO, NOELIA

& lodlos reecesleod
dered exlraordireaecod
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MIEMBROS DE LA
JUNTA DIRECTIVA

Presidenta
Rosana Gémez-Cadifanos Sainz

Vicepresidenta
M2 Carmen Garcia Garcia

Secretario
Isaias Hernando Chicote

Vicesecretaria
Margarita Martinez Paramo
Terroba

Tesorera
Elena del Campo Pablo

Vocal
Lola Barrios Gémez

Vocal
Juan Antonio Pérez Marrodan

Vocal
Ana Garcia Tartas

Vocal
M2 Estrella Benito Martinez

Vocal
Francisco Bernabé Calle Garay

Vocal
Laura Palacios Cabezoén

CONVENIOS DE COLABORACION Y SUBVENCIONES PUBLICAS
PARA EL DESARROLLO DE NUESTROS PROGRAMAS CON:

"‘ Gobierno

» M . de La Rioja

Ayuntamiento
9 de Logroino

AGRADECIMIENTOS:

A las Administraciones Publicas que han hecho posible el desarrollo de
nuestros programas y proyectos mediante subvenciones, convenios o par-
ticipando en actividades destinadas a dar visibilidad a nuestra Asociacion:
- Consejeria de Educacion, Formacion y Empleo del Gobierno de La Rioja

- Consejeria de Politicas Sociales, Familia, Igualdad y Justicia del
Gobierno de La Rioja

- Consejeria de Salud del Gobierno de la Rioja

- Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de
Espafa

- Ayuntamiento de Logrofio

- Ayuntamiento de Rodezno

- Ayuntamiento de Fuenmayor

A nuestros socios y empresas asociadas por colaborar econémicamente
y, sobre todo, por confiar en nuestra organizacién, sumando esfuerzos para
alcanzar juntos nuestros objetivos.

A las asociaciones, fundaciones, organizaciones y entidades sin ani-
mo de lucro que en 2017 han organizado actividades con el fin de apo-
yarnos economicamente para mejorar la calidad de vida de los nifios con
cancer de La Rioja.

Al personal docente y los chicos y chicas de los colegios que han par-
ticipado en la labor de concienciar y divulgar un mensaje de esperanza por
los comparneros que han padecido esta dura enfermedad.

A todas las personas que nos han ofrecido gratuitamente su trabajo
por aportarnos los medios personales y profesionales necesarios para el
desarrollo de nuestro trabajo diario.

Al Colegio Oficial de Médicos y de Psicélogos por su ayuda y la cesion
de sus instalaciones.

A los medios de comunicacion implicados en la tarea de dar a conocer
nuestro trabajo y divulgar nuestras actividades.

A todas las parejas que han compartido con nosotros un dia tan especial
como el de su boda realizando un donativo y acercando nuestra labor a
sus invitados.

A los pediatras de nuestra comunidad autonoma por su entrega y dis-
ponibilidad que permite dia a dia ofrecer los mejores cuidados a nuestros
nifos.

A nuestros queridos voluntarios que de una forma desinteresada ceden
su tiempo para estar a nuestro lado.
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¢ Haciendo un donativo: si no puedes colaborar de
manera periddica, puedes hacerlo de manera puntual:

BANKIA: ES10 2037 0070 71 0113456032

IBERCAJA: ES76 2085 5651 37 0300690577

APOYARNUS? e Como socio colaborador: Tu decides hasta donde
' puedes ayudarnos. Tu aportacion, por pequefia que

sea, nos ayudara a seguir mejorando la calidad de vida
de los nifios diagnésticados de cancer y sus familias
en las distintas fases de la enfermedad.

Si decides unirte a nosotros, rellena el formulario y en-
vialo a C/ San Antén, n? 6, 2° A - 26002 Logrofio (La
Rioja) o por email a faro@menoresconcancer.org

Puedes colaborar con nosotros:

Deseo colaborar con la aportacién anual de €. (Rellanar los datos de la domiciliacién).
No existe cuota minima. La aportacion es voluntaria y anual. La cantidad desde O€ en adelante.

¢ Datos de domiciliacion bancaria

Sr. Director, autorizo por la presente al pago a la asociacion FARO de las cuotas por el importe anteriormente
sefalado hasta nuevo aviso.

Nombre del titular:

Entidad bancaria: - - - - - - - - - - - - — _ _ _ Sucursal: - - - — — - Poblacion: - - - — — - — - - — — _ _ _ _ _
N@ cuenta:
Logrofio,a - - - - - B2 de - - - - - — - - Firma del titular de la cuenta.

En cumplimiento de lo establecido en la Ley Orgénica 15/99 de diciembre, sobre Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos que nos facilite a través de este formulario, pasarén a formar
parte de un fichero, propiedad de FARO, Asociacion riojana de familiares y amigos de nifios con céncer, aportados voluntariamente por ustedes, dicho fichero cuenta con las medidas de seguridad exigidas por la
legistacion vigente. Y serén utilizados para: gestion, administracién, mantenimiento y seguimiento de los servicios, actividades y actos que la asociacion pueda efectuar.

Los derechos de oposicion, acceso, rectificacion y cancelacion que la ley le otorga pueden ejercerlos mediante escrito a nuestra Asociacion.
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