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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 y garantizar la comunicacion multidirec-
cional entre los profesionales de las Unidades de
Oncologia Pediatrica de los hospitales de referen-
cia y los de nuestra Comunidad Auténoma. De este
modo, los nifos reciben la mejor atencién médica
durante su estancia en los hospitales riojanos o en
sus domicilios.

3. 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.

4. Asistir y participar, como asociacion, en los distin-
tos cursos, jornadas y eventos relacionados con
el tratamiento del cancer infantil.

5. Participar en programas que impulsen la investiga-
cién hacia terapias innovadoras y eficaces que ha-
gan superar las estadisticas de mortalidad infantil
por cancer.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

Tras décadas en las que se ha alcanzado una superviven-
cia en cancer infantil cercana al 75%, podemos constatar
que en los ultimos afnos se ha producido un estancamiento
en estas cifras.

La preocupacion de las familias de FARO en cuanto a
los datos de supervivencia, nos hacen reflexionar sobre
la necesidad de impulsar la investigacion hacia terapias
innovadoras y eficaces que nos hagan superar las frias
estadisticas de mortalidad infantil por cancer.

Por ello, con la esperanza de que la unién de la practica
clinica y la investigacion ayuden a aumentar la superviven-
cia y calidad de vida de nuestros nifios, hemos decidido
financiar dos proyectos:

e “Unidad de terapias avanzadas para cancer infantil”
(Centro Hospital Universitario de La Paz, en Madrid).

» “Desarrollo y validacion de secuenciacion de ARN
dirigida a (NGS) en biopsia liquida para la deteccion
de fusiones genéticas patognomonicas en sarcomas
que permitan mejorar el diagndstico, la estratifica-
cion y el seguimiento de los pacientes” de FISEVI
(Hospital Universitario Virgen del Rocio, en Sevilla).

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

Guias, publicaciones, folletos y carteles que han sido
distribuidos entre la poblacion riojana con objeto de di-
fundir y sensibilizar sobre la enfermedad.

Participacion en la Asamblea General Ordinaria de la
Federacion Espaiiola de Padres de Niios con Can-
cer, que se celebro el 9 de junio en Madrid.

El 15 de marzo nuestra presidenta ofrecié una charla a
los alumnos de la Escuela de Enfermeria.

Desarrollamos una actividad de natacion terapéutica
gracias a la colaboracion de la Federacion Riojana de
Natacioén. El programa aprovecha las propiedades fisi-
cas del medio acuatico y utiliza las actividades acuati-
cas educativas con un objetivo rehabilitador y preventivo.
Durante el afio 2018 han sido siete los nifios y nifias que
han participado de esta actividad.

Convenio de colaboracion con el centro de fisiotera-
pia DAOMA.

Convenio de colaboracion con el centro de audiolo-
gia y logopedia Isabel Olleta.

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

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

1. Ofrecer al nifo, padres y hermanos afectados la

ayuda profesional de una psicéloga y una tra- Personas que tienen o han tenido en su entorno fa-

bajadora social, necesaria en el diagnéstico, tra- miliar un nifio o0 adolescente con cancer, sean socios
tamiento y posterior adaptacion y reincorporacion a de nuestra asociacién o no. A todas ellas se les ofrece
la vida "normal” de la familia, tanto si el nifio sobre- apoyo psicolégico o emocional durante la enfermedad o
vive como si fallece. tras ella, asi como informacién y coordinacion sobre las

ayudas econdmicas 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.
teccion social.

3. Apoyar a las familias, social, psicolégica y econo-
micamente, para que los problemas que genera la
propia enfermedad 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 disposicién 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 nifos 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 asfi
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,
asi como la coordinacion tras un diagnostico.

Nuestra psicologa, Rebeca Aritio y Maria Soto, ofrecen
atencion psicoldgica individualizada a las personas y
familias que lo han solicitado.

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

El Teléfono de Apoyo Emocional 24 horas, atendido por
padres, ha permitido que 19 padres con hijos con
cancer hayan obtenido de forma inmediata informacion,
asesoramiento, apoyo emocional y coordinacion de recur-
s0s. En nueve casos se han atendido nuevos diagnosticos
y preparacion 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 diagnoésticos.

2. Atencion de 22 familias de atencidn social y 19 de
atencion psicolégica con hijos con cancer para forma-
cién, asesoramiento y apoyo emocional, lo que supone
92 usuarios directos.

3. Coordinacion de recursos.

4. Nueve casos de preparacion de la acogida en otras
asociaciones.

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

6. Llamadas administrativas y de gestion.

7. Elaboracién de informacion y documentacion.

Acompainamiento: Nuestra asociacion dispone de un
programa de acompafiamiento a las familias durante las
distintas fases de la enfermedad para poder atender de
forma adecuada a todos sus miembros, tanto los ninos
afectados como a sus padres y hermanos, para que
afronten la situacion de la mejor manera posible.

Grupo adolescentes: EIl objetivo fundamental de este
grupo es fomentar un espacio de escucha asertiva don-
de compartir experiencias y sentimientos, establecer
un clima adecuado de ayuda y comprensiéon de di-
ficultades, y poder invitar a nuevos chicos y chicas a los
que les une esta experiencia.

Grupo de duelo para acompanar a padres y madres de ni-
flos y adolescentes fallecidos a lo largo del proceso de due-
lo. En un clima de bienestar emocional se les ofrece la posi-
bilidad de compartir experiencias dificiles y de superacion.

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

W Preparar acogida

Acogida
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e Grupo de trabajo sobre la discapacidad: FARO ha lo-
grado que el Gobierno riojano apruebe un Decreto que
establece la posibilidad de conceder la tarjeta de esta-
cionamiento para personas con discapacidad a todos los
nifos con diagndstico de cancer. Gracias a este avance
podran obtener la “tarjeta provisional para menores de
18 afos con diagnéstico de cancer” los nifios y j6ve-
nes que estén en tratamiento de quimioterapia o radiote-
rapia, aunque no tengan reconocida una discapacidad.

* Realizacién de charlas informativas y de sensibiliza-
cion: El 1 de febrero, en las Jornadas de Pastoral de la
Salud, en el Seminario de Logrofio; y el 26 de abril, en el
Ayuntamiento de Fuenmayor.

¢ Convenios de colaboracion con:

- Fundacion Inocente Inocente para el proyecto ‘Apoyo
economico a las familias riojanas con hijos enfermos de
cancer, durante el tratamiento”

PPN

INOCENTE

- Fundacién Ibercaja para el proyecto “Terapia psicolégi-
ca grupal para adolescentes y padres en duelo’

Fundacion
iberCaja ‘6

- Red Solidaria BANKIA para el proyecto “llumina sus
sonrisas’

Red

Solidaria
2018

en-accion

cul e Benkia

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 2018 el Programa de Atencién Psicolégica ha
atendido a 19 familias con un hijo con cancer o con la en-
fermedad ya superada. Del total de familias atendidas, 9 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 2018
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Nifios con Adolescentes Hermanos Progenitores Duelo
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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 Psicolégica en el 2018 ha sido de
128, 3 mas que en el afio 2017. 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 ano 2018, 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).

La categoria de “Otros Servicios” hace referencia a las deri-
vaciones a otros servicios clinicos o de atencion. Concreta-
mente, dos familias han sido derivadas al Centro de Apoyo
a la Familia de La Rioja (Gobierno de La Rioja), cinco pro-
genitores a la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil, una
familia a otro servicio privado de atencion psicoldgica y tres
progenitores a otros recursos alternativos.

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

GRUPO DE DUELO

Desde que se tienen datos en la asociacion (afio 2002) hay
un total de 30 familias cuyo hijo/a ha fallecido de cancer en
La Rioja.

El grupo de duelo de padres se puso en marcha en octu-
bre de 2017, con caracter quincenal. Se contacté mediante
correo ordinario y con llamada de teléfono a un total de 18

cancer  con cancer familias. El numero de familias que acude al grupo en la ac-
Tabla 2. Numero de sesiones psicoldgicas llevadas a cabo en el afio 2018
70
60 50
50 1
40
30
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Nueva Duelo Tratamiento  Fallecidos Otras Gr. Gr. Otros
atencion Paliativos sesiones Adolescentes Duelo servicios
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tualidad es de 6 y el total de miembros de cada familia que
actualmente participan son 7 (de una familia acuden padre
y madre). De las 7 personas, hay 6 mujeres y un hombre.
Sobre la atencion psicolégica prestada por meses del afio,

Familias en situacion de duelo

Familias
asistentes

Familias
contactadas

se puede observar en el grafico 5 como el mes con mayor
numero de sesiones ha sido diciembre y el mes con menos,
julio. En general, los meses con menor atencion psicoldgica
coinciden con las vacaciones de verano.

Asistentes al grupo de duelo

Hombres

Mujeres

Gréfico 5. Numero de sesiones psicoldgicas segtn el mes del afio.

Abril

Mayo

Junio

Enero

Febrero

Marzo

Julio
Agosto

Septiembre

Octubre

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.

* Acompana, evalla 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.

¢ 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 Sierra de Cebollera y taller de maripo-
sas: El dia 27 de Mayo guiados por miembros de ADE-
MAR-La Rioja (Asociacion para la Defensa del Medio
Ambiente Rural de La Rioja) realizamos una excursion,
encuentro y explicacion, con diapositivas divulgativas de
los diferentes tipos de mariposas y sus caracteristicas.
Posteriormente Salida de campo guiada por “Parque
Natural Sierra de la Cebollera “con cazamariposas para
identificar y observar los ejemplares y soltarlos de nuevo
a su entorno natural en libertad.

¢ Excursion a Moncalvillo (parque multiaventura): Este
otofo decidimos que ibamos a buscar nuestro lado mas
aventurero y nos arriesgamos a escalar grandes retos
asi que nos dirigimos a la Sierra de Moncalvillo, lugar pri-
vilegiado para disfrutar de la naturaleza en estado puro.
Campo Activo esta rodeado de monte y bosques y entre
tanta naturaleza recorrimos los arboles del Parque de
Aventura con las pruebas mas originales y divertidas.
Fue un dia intenso y lleno de grandes emociones.

T .""r'*'l'. '-"L ﬁ e """'r "W

¢ Campamento EEUU grupo de adolescentes: La mision
del programa Camp Good Days y Special Times Inter-

national es alojar a nifios y adolescentes con cancer de
todo el mundo y brindarles la oportunidad de estar con
otros iguales que realmente entiendan sus dificultades
relacionados con esta enfermedad asi que del 25 de ju-
lio al 3 de agosto, ilusionados salian de Logrofo nuestro
grupo de adolescentes, voluntarios y responsables, sin
imaginar todo lo que les esperaba. conocieron lugares y
personas muy especiales, compartido experiencias, vi-
vido momentos inolvidables. Ya eran una pequefia gran
familia...y estos dias hicieron que se forjara su amistad.
Gracias a todos los patrocinadores por ofrecernos esta
gran aventura.

FARO en verano y Navidad: Durante los meses de ju-
nio y diciembre los grupos de nifios y adolescentes de
nuestra asociacidon consolidan sus vinculos entre ellos y
con nuestra asociacion a través de distintas actividades.
La programacion variada y divertida abarca tanto la parte
ludica como la afectiva y emocional. Durante estas jorna-
das visitamos Radio Rioja para la grabacion de una cufa
publicitaria, hicimos juegos de habilidad y manualidades,
concursos Yy taller de magia.
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¢ Taller de huerto urbano en Leroy Merlin: 7 de septiem-
bre.

¢ Visita de la Policia Nacional: El 20 de diciembre la Po-
licia Nacional nos ensefi¢ su gran trabajo y permitié a
nuestros nifos y no tan nifios disfrutar de sus vehiculos
y material..

¢ Taller de cocina a ciegas: El 27 de diciembre, el cocine-
ro Angel Palacios nos invité a participar en este curioso
taller, titulado “Buscando el sentido de la gastronomia: la
cocina es generosidad’} en el que compartimos menus
con nifos, nifas y adultos invidentes.

¢ Taller de robética: El 24 de marzo, nuestros pequefos
y mayores cientificos fueron tan bien atendidos como
siempre 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
econdmico genera el proceso de la enfermedad.

A través del estudio de la situacion 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:

¢ Seguimiento y apoyo psicosocial de los nifios y sus fami-
lias, 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.

Visitas

Coordinacion
otros
profesionales

Seguimiento

Informacion y
orientacion
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Coordinacion 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 2018 se apoyé econémicamente a tres
familias de la asociacion. También se destinaron ayudas
economicas a otras familias para desplazamientos, far-
macia y sepelios.

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 economicas.
- 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.

- Informacién y tramitacién de solicitudes para el
reconocimiento de discapacidad.

- Informacidn y tramitacion de la tarjeta de
estacionamiento a las familias en tratamiento.

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

- Informacion a los padres sobre la prestacion econémica
por hijo enfermo.

¢ Asistencia a Madrid, los dias 18 y 19 de mayoy 15y 16

de noviembre, a la Comisién de Trabajo Social de la
Federacién Espafola de Padres de Nifos con Cancery a
la coordinadora del grupo de trabajo social.

Hemos asistido a charlas informativas en Fuenmayor y
Logrono, al curso de ‘Aprendizaje de competencias en
el ambito de la intervencién social orientadas a la auto-
proteccion y a la eficacia profesional” y a jornadas sobre
duelo y cuidados paliativos. También hemos realizado
visitas a hospitales.

¢ Grupo de trabajo sobre el reconocimiento de la discapa-

cidad, reunién con el director del centro base.
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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 nifio 0 una nifa con cancer al
tratarse de una enfermedad que, sin los apoyos
suficientes, puede conllevar una desestructuracion
del nicleo 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
nifnos 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 sefalan 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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* Estrenamos pagina web con nuevos recursos para su
consulta que reflejan la identidad de la organizacion a tra-
vés de sus mensajes y su apa-riencia visual, con tonos
agradables, transiciones suaves, fotografias esperanza-
doras y sus caracteristicas ilustraciones.

No obstante, la imagen no solo trata de agradar visual-
mente, sino que ha sido pensada para cumplir con la
mision de Faro y responder a las necesidades de sus
usuarios y visitantes potenciales.

Por ello, la estructura de su pdgina inicial tiene una clara
vocacion de servicio. Pone al alcance de un solo clic los
servicios a través de los que Faro puede ayudar tanto al
menor como a su familia y su entorno (profesores, ami-
gos...).

Con www.menoresconcancer.org logramos nuestro
objetivo final, que la divulgacion sobre el cancer in-
fantil y nuestra experiencia lleguen a todos los rinco-
nes del mundo.

e Campanas en redes sociales: Durante los meses de
agosto y septiembre difundimos ‘Adolescentes: un lugar

ADDLESCENTES ADDLESCENTES
Haspitales con unidad para Tratamiento con equipos
adolescentes con ar mmfldl.snghmrﬁaﬁa una
(418 afos) atention integral
A Q3
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N6 con cancer N6 con cancer
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TODO EL PATS

A TRAVES DENUESTRAS
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ESTAMDS PEERALADDS
PALA ATENDER A

(ON CANCER

N8 con chncer N8 con chncer

para nosotros” y “#PaintGold’ surgida desde la Child-
hood Cancer International.

El 9 de junio, los representantes de las 15 asociaciones
que actualmente formamos la Federacién Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) nos reunimos en
Madrid para celebrar la XLIll Asamblea General Ordi-
naria de la FEPNC. Estas entidades se encuentran dis-
tribuidas por casi toda la geografia espanola 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 (Cataluna)

Adquisicion y difusion 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-
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nins con cancer

Federacidn Espafiols de Padres

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 asociacién y el cancer infan-
til. Todo bajo un mensaje: “Nunca crecer, antes de tiempo”.

Desde FARO nos unimos a la accién de concienciacion
en la que participaron mas de 35.000 nifios de centros
escolares de toda Espafa. En el IES Hermanos D Elhu-
yar organizamos una jornada muy especial para dar voz
y visibilidad a la primera causa de muerte por enferme-
dad en nifios y adolescentes.

El acto reivindicaba la necesidad de que los adolescen-
tes que padecen cancer sean tratados en Unidades de
Oncologia Especificas o Pediatricas en vez de en las de
adultos.

Conscientes de los problemas a los que se enfrentan es-
tos adolescentes, la Federacién Espafiola de Padres de
Nifios con Cancer elaboré un estudio para conocer c6mo
es la atencion que reciben en Espafa y en qué medida
se ajusta a las recomendaciones realizadas por el Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Para apoyar esta demanda, el 15 de Febrero utilizamos
el hastag:#nosomosadultos #DialnternacionaldelNi-
floconCancer.
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El IES Escultor Daniel se sumoé a la jornada de sensibi-
lizacién con la organizacién de varias actividades en las
que participaron los alumnos y el profesorado.

Participacion en programas radiofénicos y televisivos
regionales: Onda Cero, Cadena Ser, TVE en La Rioja...
Varios miembros de la asociacién participaron en los di-
versos medios de comunicaciéon con motivo del dia Inter-
nacional.

Gran Gala de Magia DINC 2018: 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 VIl Gala de Magia estuvo presentada por MORRISON
el Magpnifico, y los magos e ilusionistas DALBENIZ (ma-
nipulacion), Manolo Costa y Mindanguillo (magia comi-
ca), Linaje (magia infantil) y Mag Gerard (magia general).

* Dos grandes campaiias 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 pertenece FARO, con el hastag #UnLugar-
ParaNosotros recordamos nuestra demanda sanitaria,
que los #adolescentes que padecen cancer sean trata-

dos en Unidades de Oncologia Especificas o Pediatricas.
La atencién a las necesidades de los adolescentes y
familiares debe realizarse desde el inicio del diagndsti-
co, como parte del tratamiento integral de la enferme-
dad, por profesionales del Hospital que formen parte del
equipo multidisciplinar. En el 67% de las Unidades de
Adultos, los adolescentes pueden llegar a compartir ha-
bitacién con adultos de todas las edades, lo cual debe
considerarse, desde todo punto de vista, inaceptable.

La otra campahfa difundida fue: ‘iEnciende la esperan-
za! {Enciéndela en oro!.

Desde el afio 1978, el lazo do-
rado es el simbolo que repre-
senta a los pacientes de can- |
cer mas jovenes de todo el
mundo. El color dorado honra

su valentia en la lucha con- ﬁ

tra el cancer infantil y ado- ﬂl ; b
lescente, representando el { b
color de la esperanza. Este
simbolo comun ha permi-

tido construir una imagen £ 1y
conjunta de esta proble- W By f ey g
matica, fortaleciendo asi ME Ty ;mmﬂ, L
- L ) ey
su visibilidad e incidencia 1 ’r
) [ COMbag gy o
social, algo que beneficia TS ity A

enormemente a causas
y organizaciones sin
animo de lucro.

‘{Enciende la esperanzal!’ conté en La Rioja con el apo-
yo del Ayuntamiento de Logrofio, la Consejeria de Poli-
ticas Sociales, Familia, Igualdad y Justicia, la Fundacién
Hospital de Calahorra, el IES Escultor Daniel y el Ayun-
tamiento de Fuenmayor, que se iluminaron o colgaron
en sus fachadas el lazo dorado para unirse contra esta
enfermedad.

De forma paralela a estos actos, se realiz6 una potente
campahfa en redes sociales para difundir las reivindica-
ciones y necesidades de los nifios con cancer.
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PROGRAMA EDUCATIVO

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

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

Establecer nexos de comunicacion entre la familia
y los distintos ambitos que trabajan para la recupe-
racion y reincorporacion del alumno.

En coordinacion 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.

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

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

Facilitar al nifio 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.

Mantener una atencién continuada sobre los ni-
nos afectados para detectar y prevenir las po-
sibles secuelas que pudieran afectar el desa-
rrollo del aprendizaje.

Alumnos de ensefianza obligatoria y no obligatoria que
por prescripcién facultativa necesitan un periodo de
convalecencia superior a treinta dias, sea cual sea su
enfermedad.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS
Y RESULTADOS

* EI 22 de febrero presentaremos nuestra guia ‘Educando
ilusiones, iluminando sonrisas’, una publicacién para
la intervencién psicoeducativa en nifios y adolescentes
con cancer. El propdsito de esta guia es ayudar a los pro-

fesores y tutores a comprender

cOmo se siente el nifio o ado-
lescente y sus padres, conocer
las fases de la enfermedad y
resolver dudas. Se pretende,
en definitiva, dotar a los do-
centes de herramientas para
tratar de manera satisfac-

toria y adecuada al nifio y
saber como guiar su sin-

gular situacién escolar.
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El acto tuvo lugar
en la Biblioteca
de La Rioja vy

asistieron  incondi-

cionales de todos los
ambitos sociales riojanos.

* Del 21 al 23 de junio, la coordinadora educativa asisti6 al
IX Congreso de Psicologia y Educacion CIPE. Ademas,
participd con la ponencia ‘Nifios y adolescentes con
cancer: propuesta de guia de intervencion psicoedu-
cativa), y el poster ‘Programa de Atencion Educativa
Domiciliaria por motivos de enfermedad oncolégica:
a propdsito de un caso’.

¢ Reuniones de la comisién educativa formada por los
representantes de Atencion 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.
Estos encuentros permiten planificar el trabajo.

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

¢ Firma del nuevo convenio bianual de educacién en el
mes de diciembre.

* Desde la entrada en vigor del convenio, intervencion de
la coordinacién educativa de FARO en veinticinco solici-
tudes 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.

N 7

¢ Elaboracién del cuaderno viajero de coordinacion Trota-
mundos.

¢ Charlas informativas y formativas en distintos cen-
tros educativos: el 22 de marzo, en San Pio X; el 18 de
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abril y 3 de marzo, en Vélez de Guevara; el 9 de mayo, en
Jesuitas; y el 30 de octubre, en Duques de Najera.

La coordinadora educativa asisti6 en Madrid a las co-
misiones de educacién organizadas por la FEPNC el
6 de abril y el 26 de octubre. El objetivo era mejorar la
calidad y la asistencia educativa en cada una de las Co-
munidades y la formacién en pedagogia de la muerte.

Para dar a conocer en la Universidad de La Rioja el ~

trabajo que realiza FARO junto con la Consejeria de Edu-
cacion, el 21 de febrero y el 26 de abril, las profesionales
de nuestra entidad dedicadas a la educacién y a la psico-
logia impartieron charlas a los alumnos de Magisterio de
Educacién Infantil y Primaria, y ofrecieron una conferen-
cia sobre el Programa de Apoyo Educativo Domiciliario.

¢ Recursos para el programa: La plataforma Moodle sirve
de apoyo a los profesores y a los alumnos convalecientes.

¢ Portada de los cuadernos viajeros ‘Trotamundos’.

* Programa ‘llumina una sonrisa veraniego’ supone am-

pliar el apoyo educativo domiciliario a los meses de julio
y agosto a todos los alumnos de Educacién Infantil, Pri-
maria, Secundaria y Bachillerato diagnosticados de can-
cer en La Rioja que, por sus tiempos de hospitalizacion o
convalecencia, no han conseguido alcanzar los objetivos
curriculares del curso académico. Ademas, da refuerzo y
continuidad al trabajo con los estudiantes que por secue-
las de su enfermedad han recibido atencién especializa-
da durante el curso escolar.

El nimero de participantes en el verano de 2017 fue: un
alumno de Secundaria, cuyo hermano recibe tratamiento
para el cancer, con enfermedad derivada de su situa-
cién familiar y que por motivos igualmente de salud, ha
necesitado refuerzo educativo complementario duran-
te la hospitalizacion de su hermano en otra comunidad
autébnoma, dos alumnos de Secundaria, y un alumno de
Primaria.
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INFORME
FDUCATIVO

Tabla 1. Poblacion atendida en el Programa de Atencion
Educativa de FARO en 2018

Noviembre
Diciembre

o
S
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. Otras enfermedades

. Alumnos con cdncer

En el afio 2018 hemos atendido en el Programa Educativo
a un total de 22 nifos.

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-
blacién atendida ya que, en ocasiones, algunos alumnos
son de continuidad y permanecen en el programa varios
meses.

Tabla 2. Alumnos atendidos por etapas educativas

Bachillerato
Infantil

. Primaria
Secundaria

RECURSOS DEL PROGRAMA:
Humanos:

¢ Coordinacion con atencién a la diversidad.

* Reunién equipo directivo.

¢ Reunidn y coordinacion con profesores PAED.
¢ Reunidn con las familias.

¢ Elaboracién del libro viajero ‘“Trotamundos.

» Coordinacion aulas hospitalarias.
¢ Coordinacioén con asociaciones.
¢ Charlas en centros educativos.

* Programa de reincorporacion.

Tabla 3. Numero de intervenciones recursos humanos. Total 448
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Gestioén:

* Asesoramiento tramitacién documentacion.
* Apertura de expediente de seguimiento.

* Preparacién documentacion para el centro.

Tabla 4. Numero de intervenciones recursos de gestion. Total 143

¢ Plataforma educativa Moodle.
* Gestion de colegios concertados.
* Preparacién material informético y educativo.
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INFORMACIONES

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

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

e La asociacion 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.

e 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
Espafola 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 psicologa
- 16 voluntarios

¢ La asociacion dispone de una sede en la que presta sus
servicios, sita en C/ San Antén, n® 6, 22 A (Logrofo). Los
recursos econoémicos 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 érgano de representacion de la aso-
ciacion 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.

* Nuestra voluntaria lvet Flafio realiz6 un curso de forma-
cién para el voluntariado en gestién emocional. La acti-
vidad tuvo lugar en la Fundacion Blas Méndez Ponce los
dias 16,17 y 18 de marzo.
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Los patrocinios, la organizaciéon de eventos solidarios o
el apadrinamiento de un proyecto, entre otras iniciativas,
hacen patente el compromiso de empresas y particulares
con la infancia. Su generosidad no solo incrementa la no-

toriedad de las empresas y mejora de la imagen. Su gene-
|: ARU Y SUS rosidad es el soporte de nuestra asociacion. Nos permite

consolidar nuestros programas, nos ofrece la posibilidad de
emprender nuevas iniciativas y regala a nuestras familias
las magnificas experiencias que viven todos los afos.

Todos y cada uno de vosotros formais parte de nuestra

familia desde el mismo momento en que nace la idea de
apoyarnos. Gracias a vuestra entrega seguimos adelante.

NUESTROS EVENTOS Y COLABORADORES EN IMAGENES:
e Teatro:

13 en Raya Jamms! Teatro Tejao de Cera (Albelda)

ESPECTACULD SOLIDARIO
IMPROVISACION TEATRAL

" . " VIERMNES 4 DE MAYD
Aol 5000 SALA GONZALD DE BERCE
ExTRADAS 3¢ 4 pneren MIPCHE CON cancer

faro

e Deporte:

Como es habitual, la organizacion de eventos deportivos sigue aportando a nuestra causa un importante impulso y difu-
sién. La implicacién de todos los promotores y la participacion de cientos de personas nos permiten organizar los campa-
mentos y excursiones familiares, ademas de dar solidez a los programas a los que se destina la recaudacion.

Carrera en Agoncillo ‘Huertas del Ebro’ VI Torneo de Padel de Rotary Club Carrera ‘Rodezno corre’
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Carrera en Zarraton Calendario solidario del Club Haro Deportivo Tiro al plato del Ayuntamiento de Bezares
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e Varios:

Como es habitual, la organizacion de eventos deportivos sigue aportando a nuestra causa un importante impulso y difu-
sidn. La implicacién de todos los promotores y la participacion de cientos de personas nos permiten organizar los campa-
mentos y excursiones familiares, ademas de dar solidez a los programas a los que se destina la recaudacion.

Relatos musicales Flores San Pablo Rosquillas de Sojuela

MERCADILLO DE PLANTAS
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Degustacion de la Parroquia de San Asensio Donacién de DYA Ayuda en Carretera
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Festival de champifiones en Rodezno Gala de TVR Mandalas del Bar lturza
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¢ Colegios:

Carrera solidaria del CEIP Gonzalo de Berceo
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CONVENIOS DE COLABORACION Y SUBVENCIONES PUBLICAS
PARA EL DESARROLLO DE NUESTROS PROGRAMAS CON:

o Gobierno B e

» M . de La Rioja

Ayuntamiento
Y de Logrono

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 Educacién, Formacion y Empleo del Gobierno de La Rioja

- Consejeria de Politicas Sociales, Familia, Ilgualdad 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
Espana

- Ayuntamiento de Logrofio

- Ayuntamiento de Rodezno

- Ayuntamiento de Fuenmayor

- Ayuntamiento de Bezares

- Ayuntamiento de Agoncillo

¢ 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 durante el afilo 2018 han organizado actividades con el
fin de apoyarnos econémicamente para mejorar la calidad de vida de los
niflos 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 companeros que han padecido esta dura enfermedad.

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

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

¢ A los medios de comunicacién 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 auténoma por su entrega y dis-
ponibilidad que permite dia a dia ofrecer los mejores cuidados a nuestros
ninos.

* 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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