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iEn 2019 cumplimos 20 afos! 20 afios de servicio, de

trabajo, de alegrzas vy, en ocasi
afnos iluminando sonrisas.
Lo celebramos con un emotivo acto que tuvo lugar el

1 de marzo en Riojaforum.

En él repasamos en imagenes estos veinte afios de
historia, contamos con testimonios, sorpresas, videos

y con la participacion de nifos, adolescentes, familias,
socios , amigos, colaboradores . Nos acompafiaron mas
de 200 personas , eCompafieros, todos, de mil batallas.

Fue un dia en el que todos y cada uno de los asistentes
vivieron momentos llenos de emocién, reconocimiento

y admiracion.

Las sonrisas y los sentimien tos brotaron con mas
energia cuando aparecieron nuestros protagonistas

ataviados con las camisetas de FARO con su aire de
madurez prematura y Ssu gran experiencia vital
inundando a cada uno de los all i presentes.

Como quedo reflejado posteriormente:

A A ¢ dusnbrados a un mar de siglas, las de este
elemento iluminador son especiales de veras. Sus

cuatro letras esconden.

F amilfia,
A mor,
R ebelion

O ptimismo
vy, también, el cancer infantil.

Pulsa ereste enlace para ver todas las fotos de nuestra celebracion

on

e s


https://drive.google.com/drive/folders/1UrpLERiGMiAG3am14Z4JbVG4u3WccNeK?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1UrpLERiGMiAG3am14Z4JbVG4u3WccNeK?usp=sharing
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FARO, Asociacion de Familiares y Amigos
de Nifios con Céancer, fue constituida el dia
3 de junio de 1999 con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de los nifios
diagnosticados de cancer y de sus
familiares, en las distintas fases de la
enfermedad y en loproblemas derivados
de ella y del tratamiento.

Cuando un nifio enferma de cancer, él y su
familia deben hacer frente a una grave
dolencia, pero también a una serie de
problemas sociales

gue se derivan de este diagndstico.

No so6lo los aspectos médicos son
prioritarios para dar respuesta a una
situacion tan compleja y especifica como
es el cancer infantil.

Es necesaria una atencion integral que
contemple otros aspectos informacion,
atencion psicologica, apoyo
socioeconomico, educacion...

Para poder llevar @abo nuestro trabajo
tenemos en marcha los siguientes
programas.




PROCRANMA MERICE

OBJETIVOS

1 Garantizar para los nifios diagnosticados de
cancer en la Comunidad Autonoma de La
Rioja la mejorasistencia sanitaria posible.

1 Mejorar la formacion que sobre el céncer
infantil tienen pediatras y enfermeras de
pediatria y otros sanitarios implicados en los
cuidados a niflos y  adolescentes
diagnosticados de cancer en nuestra
comunidad, como los profemales de los
equipos de cuidados paliativos.

1 Fomentar y garantizar la comunicacion
multidireccional entre los profesionales de las
Unidades de Oncologia Pediatrica de los
hospitales de referencia y los de nuestra
Comunidad Autonoma, para que esta
comunicacion haga posible una correcta
atencion médica durante la estancia de los
nifos en sus domicilios o en hospitales
riojanos.

1 Facilitar elconocimiento de las técnicamas
especificas empleadas en el manejo de los
nifios con cancer para poder colaboren el
tratamiento y los cuidados durante la
estancia de los nifios en sus domicilios o en
hospitales riojanos.

1 Asistir y participar, como Asociacion, en los
distintos cursos, jornadas Yy eventos
relacionados con el tratamiento del cancer
infantil.

i Partcipar en programas que impulsen la
investigacion hacia terapias innovadoras y
eficaces que hagan superar las estadisticas d
mortalidad infantil por cancer.

BENEFICIARIOS

Todo el personal sanitario
de nuestra Comunidad

Autébnoma que  desee
mejorar su formacion en
temas relacionados con el
cancer infantil, sobre todo
los pediatras y AFSBUES de
los Servicios de Pediatria
tanto de Atencién Primaria
como Hospitalaria y los
profesionales de las
unidades de  cuidados
paliativos.
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1 Participacion29 y 30 de marzeen el XXIV Congreso de la Sociedad Espafiola
de Pediatria Social
t 23GSNY dGLbc¢9wiEMOCIANAL EQUEBATLYAQCIO CON
FAMILIAS DE NINOS ENFERMOS DE CANGERI2AATO

Comunicaciond a S22 NX NJ f I OFf ARFR RS @OARI RS

1 Reuniones periddicas de coordinacion con flesponsables de Rioja Salud y
pediatras que pdicipan en el grupo de trabajpara mejora en la atencion y
seguimiento denifios y adolescentes con cancepnsultade seguimiento dl
tratamiento en los hospitales de referencidjospitalizacion a domicilio,
realizacion de pruebas complementarias, cuidados paliativos

1 Guias,publicaciones, folletos y cartelegjue han sido distribuidos entre la
poblacién riojana con objeto de difundir y sensibilizar sobre la enfermedad.
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Participacion en la Asambldgaeneral Ordinariale la Federacion Espafiola de
Padres de Nios con Cancer que se celelend Madrid d 22 de Junia

Actividadde natacién terapéuticaFederacion Riojana de Nataci@omo parte

del objetivo fundamental de nuestra asociacion. El Programa utiliza las
actividades acuéaticas educativas con un objetivo puramente rehabilitador vy
preventivo, aprovechando las propiedades fisicas del medio acuéllicante

el afo 2019han sid siete los nifios y nifias que han participado de este
actividad.

https://www.frnatacion.com/rea -social

Conveniae colaboraciéon con el Centro de fisioterapia DAOMA
Conveniade colaboracioncon d Centro de audiologia y logopedia Isabel Olleta.

Convenio de colaboracién m&entro Deportivo Spa Mercedes



https://www.frnatacion.com/rea-social

PROGRAMA PSICOLOEGICO
Y ARPOYE EMOCIONAL

OBJETIVOS

91 Ofreceral nifio o adolescente afectado y a
sus familiares layuda profesionalde una
psicologa necesaria en el diagnéstico,
tratamiento y en la posterior adaptacion y
reincorporacion a la dinamica de vida de la
familia, tanto si el nifio sobrevive como si
fallece

1 Apoyar a las familias psicolégicamente
para que los problemas derivados de
enfermedad, incidan lo menos posible en
el entorno del nifio enfermo.

1 Reunir a los padres afectados para dar
apoyo emocional y asesoramiento por
parte de otros padres de nifiosit cancer.

1 Proporcionar a losifios y adolescentes
enfermos de cancer la posibilidad de
participar junto con otros nifios en
actividades en contacto con la naturaleza,
culturales y de ocio, para compartir
experiencias, amistad y apoyo mutuo,
facilitando asi su proceso d&egracion

BENEFICIARIOS

Todas aquellas personas
que tienen o han tenido en
su entorno familiar un nifio
o0 adolescente con cancer
(sean socios de nuestra
Asociacion o no) y requieren
apoyo psicologico o]
emocional  durante la
enfermedad o tras ella,
siempre atendidos por
personal especializado o por
padres de nifios que ya han
pasado por esta
experiencia.
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Mantenimiento de las relaciones con pérsonal sanitario depediatria y
paliativos para informarles de nuestros servicios, ya que son ellos quienes
mejor pueden facilitar el primer contacto entre la familia y la Asocia@gh
como lacoordinaciéntras un diagnostico

Atencion psicolégicgor nuestra psicologdMaria Sotoa aquellas personas y
familias que lo han solicitado.

La psicéloga Magdalena Pérez Trenado pratdacion

psicolégica individualizada familias en duelo.

Teléfono de apoyo 24 horastendido por padres, y que ha permitido qué
familiascon hijos con cancer hayan obtenido de forma inmedigtf@rmacion,
asesoramiento, apoyo emocional y coordinacion de recursos

No solo se reciben llamadde familias a las quese les acaba de diagnosticar
cancer en uno de sus hijos, sino que se hasegunido mantener este apoyo a
aquellas familias que estan actualmente en tratamiento o en periodos de
seguimiento, consoliddndose cada vez mas este servicio como apoyo
fundamental a las familias.

A través del servicio telefonico 24 horas de ApByaocional se han prestado los
siguientes servicios:

T

x Se han atendidé nuevos diagnosticos.

x Se han atendida 15 familiasde atencién psicoldgica cdnjos con
cancer para formacionasesoramiento y apoyo emocional que
suponen60 usuarios directos

x Coordnacion de recursos

x Informacion sobre cualquier tema relacionado con el céncer
infantil

x Elaboracién de informacion y documentacion

Acompafamiento: Nuestra Asociacion dispone de un programa de
acompafamientoa las familiagddurante las distintas fases da enfermedad

para poder atender de forma adecuada a todos sus miembros, tanto los nifios
afectados, como a sus padres y hermanos para que afronten la situacion de la
mejor manera posible.




1 Grupo adolescentes Se forma para fomentar un espacio deexpresion
emocional yde escucha asertiva dond®mmpartir experiencias gentimientos
establecer un clima adecuado de ayuda y comprengéra consolidar la
cohesion grupaly poder invitar a nuevoshicos y chicaa los que les une esta
experiencia

1 Grupo de duelo:Es creado para acompafarpadres y madres de nifios y
adolescentes fallecidosa los largo dl proceso de duelopfreciéndolesla
posibilidad de compartiexperienciadificiles y, asi mismo, de superacion, en
un clima de bienestar emocioha

1 Participacién en chalasmformativas y de sensibilizacidori2 de marzo en
Ayuntamientode Albelday 4 de noviembre en Ludoteca Lobete.

1 Conveniosle colaboraciora través de Feeracion Espafola de Padres de nifios
con cancer cofrundacion Inocenténocentey Obra Social La Caixa

1 JOLEN R

INOCENTE

1 Seguimosrecibiendo el apoyo de Bankia, por importe de 8.500 eurpara
nuestro programallumina sus sonrisasgue tiene como finalidad ayudar a las
familias que tras el diagnostico de cancer en un hijo, sufren uaaeg
desestructuracion en nucleo familiar y a lo largo de todo el proceso.

1 Colaboraciéncon: Universidadde LaRioja, Equipoge Saludvental, Serviciale
Atencion a la Diversidad, Unidad de Cuidados Paliativesgi@cion Espafiola
contra elCércer. Federaciones Riojanaseportivas
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INFORME DETENCION PSICOLOGICA

En el afio 2019 el Programa de Atencion Psicoldgica ha atendido a 15 familias con un hijo con cancer o
con la enfermedad ya superada. Del total de familias atendidas, 6 de ellaglbate nueva atencion.

En la tabla 1 se puede ver el desglose por tipo de poblacion atendida. Es importante tener en cuenta que
el nimero total de familias puede no corresponder con la poblacién atendida ya que en ocasiones solo
se ha realizado una sééesion de contacto.

Poblacién atendida en el Programa de Atencién Psicol6gica de F
en 2019

[l e I
oON M O

oON M OO

Niflos con AdolescentesSupervivientes Hermanos Progenitores Duelo
cancer con cancer

Atencion psicologica individual

El nimero total de sesiones individuales que se han llevado a cabo en el programa de Atencién
Psicolégica en el 2019 ha sido de 160, 32 mas que en el afio 2018. Hay que tener en cuenta que hay
datosque pueden estar en mas de una categoria. En la tabla 2 se puede apreciar el nUmero de sesiones
llevadas a cabo en afio 2019, asi como el nimero de nifios 0 adolescentes fallecidos por cancer infantil.

NUmero de sesiones psicolégicas individuales llevadas a ¢
en el afio 2019

Como se puede observar, el maydmero de sesiones tienen que ver con la atencion psicoldgica a
familias antes, durante paliativos y después del fallecimiento del hijo/a, asi como durante todo el
proceso de tratamiento.

11
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atencion. Concretamente, dos familias han sido derivadas al Centro de Apoyo a la Familia de La Rioja
(Gobierno de La Rioja), cinco progenitores a la Unidad de Salud Mental {dfetail, una familia a

otro servicio privdo de atencion psicolégica y tres progenitores a otros recursos alternativos. Por otro
fIrR2Y fla&a aSaizySa 1jdzS LI NBSOSy Oz2y ftF OF G4S32N}N
entrevistas de familias para una orientacion temporal.

Grupos de terapia

Grupo de duelo

El grupo de duelo de padres se puso en marcha|
octubre de 2017. Se contact6 mediante corre

ordinario y con llamada de teléfono a un total de 1
familias. El nimero de familias que acudian al gru|
en la actualidad es de 6 y el total de miembros ¢
cadafamilia que participaban son 7 (de una famili
acuden padre y madre). De las 7 personas, habi:
mujeres y un hombrelas sesiones han ido teniendt
lugar cada 15 dias, durante estos dos afic
exceptuando los meses de Verano. El objetivo f
crear un espaoi de confianza y empatia en el qu
cada padre pudiera compartir su experiencia
expresar sus emociones dentro del proceso de due
Se finaliz6 la terapia de grupo en Junio del 2019 (¢
afos después del comienzo) segun lo acordado
formar el grupo.

En la actualidad los padres se siguen reuniendo en la asociacion con frecuencia trimestral para mantener
los vinculos formados en el grupo.

Grupo de adolescentes

El grupo de adolescentes esta formado por
jovenes de edades comprendidas entre 13 y
afos, que han pasado en algin momento de !
adolescencia 0 que estan pasando en
actualidad por un proceso de enfermedad. D
los adolescentes que componen el grupo ¢
apoyo, 2 son mujeres y 3 varones. Las reunior . S A
tienes lugar con caracter mensual elas se T =
ofrece a los jévenes la oportunidad de conocer o
otros adolescentes que han vivido experiencic
muy similares a las suyas, en una etaj
especialmente complicada como es |
adolescencia.

12
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Durante el Veranogoncretamente a finales de Julios adolescentes acudieron @amp Good Days de

EEUU Se trata de urtampamento internacionaljue tiene lugar en la ciudad de Rochester, cerca de
Nueva York. Alli, los adolescentes pueden disfrutar de un clima de apoyo y afecto junto con otros
jovenes de @tintos paises, con los que comparten la realidad de la enfermedad. El campameco

para ellos un antes y un después a nivel personal y en el grupo, ya considerado una familia, se vio
potenciado este sentido de unidatMuchas gracias a los patrocinadores, por permitir que los chicos
disfruten de este gratificante actividad, la més significativa dentro del programa psicolégico.

13




Grupo de supervivientes

El grupo de supervivientes, surge de aquejfoenes que formaban parte del grupo de adolescentes,
pero que han ido alcanzando la mayoria de edad. Actualmente el grupo esta compuesto por 5 jovenes,
todos mayores de 18 afios, de los cuales 2 son mujeres y 3 varones que han superado la enfermedad.
Losencuentros entre ellos se realidad con frecuencia bimensiaala la distancias geograficas debido a
estudios etc El grupo es un lugar donde compartir y celebrar la victoria al cancer, y seguir dando pasos
juntos en todo lo que quede por venir.

En elmes de Septiembre, coincidiendo con la campafia Enciende la esperanza, asistieron al Congreso
Nacional de Supervivientes organizado en Madrid por la Federacidon Espafiola de Padres de nifios con
Céancer.En aquellos dias, fue posible que los jovenes conociaranros supervivientes de otras
comunidades, con los que entablar nuevas relaciones a partir de experiencias muy similares.

_ L

En Febrero nuestros jovenes que componen tanto el grupo de adolescentes como el de supervivientes,
disfrutaron de un fin de semana de convivencia en Hondarribia en el que compartir y disfrutar
fortaleciendo el sentimiento de grupo ellos.




Sobre la atencién psicoldgica individual prestada por meses del afio, se puede observgraéoeb
como el mes con mayor nimero de sesiones ha sido Marzo y el mes con menos, Agosto. En general, los
meses con menor atencién psicolégica coianidon las vacaciones de verano

Numero de sesiones psicologicas individuales segun el mes de

25
20
15

10

En cuanto a los grupos de terapia por meses del afio, se obmembgrafico X,que el grupo de duelo tiene

mayor nimero de sesiones durante los primeros meses del afio, ya que en Junio finalizé el grupo como tal.
Respecto al grupo de adolescentes, se mantiene la continuidad mensual en las sesiones, excepto en el mes de
Agosto debido a las vacaciones de Verano. Las sesiones del grupo de adolescentes se realizan segln lo
pautado en el grupo, cada dos meses, exceptuando en este caso también los meses de Verano.

Titulo del grafico
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Actividades con las familias:

VISITAAL ACUARTELAMIENTO DE AGONCILLO:
9] RNIF Hn RS 1 OoNAf NBFEfATFIY2a dzyl SEOd2N
invitados por los miembros del ejército que alli realizan su trabajo. Durante la visita
vivimos de cerca el trabajo que diariamente realizahasta pudimos comprobar que
NEFfYSyadS a2y 248 aidNryalLR2NIAadlra RS { dz
Todos los participantes disfrutamos mucho de esta jornada y del trato tan cercano y
FYF6fS RS G2R2& ydzSaidiNRPa aAyadaNHzOG2NBaé o

ExcursionrFAMILIAR PAQUE DE NORIAS DE BEZARES

El pasado 6 de Octubre Bezares acogio el encuentro familiar de la AsoEABIGN

El alcalde de esta localidad y todo su equipo de colaboradores, recibieron a una
numerosa representacion de nifios, adalestes y padresde esta entidad
sorprendiéndonos con su acogida y solidaridAgradecimos a todel pueblo de
Bezares su generosidad rpoegalarnos esta jornada que nos parmitido estar en
contacto con la naturaleza en su Parque de Norias, y compartir experiencias, amistad y
apoyo mutuo.
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Durante los meses de junio y diciembre los grupos de nifios y adolescentes de nuestra
asociacion consolidan sus vinculos entre ellos y con nuestra asociacion a través de distintas
actividades. La programacion variada y divertida abarca tanto la parte khoa la afectiva y
emocional. Durante estas jornadas realizamos talleres de juelgp®rtivos, percusion,
manualidades y patinaje sobre hielo.

Taller de juegos deportivos:

Impartido por nuestro colaborador ym
participante en la Maraton de Los Angele
Eduardo Gomez del Casal, realizamos prueb
de habilidad, coordinacién, motricidad juego
en equipo.

Taller de percusién " 4
Impartido por nuestro muasico y socio Raul Fraile. Nos cedieron sus instalaciones los
Hermanos Maristas de Logrofio y junto con sypgrde percusién disfrutamos de una
mafiana que puso en marcha nuestro lado mas musical y ritmico

iy T2 ‘ _

pequefios salieron de
aventureros al Campamento que
nuestras compafieras de | o
ASPANOA organizan en L‘-ﬂ
Almudevar. Volvieron llenos de 3
energa Yy nuevos amigospor
supuesto deseando repetir.
Nuestra voluntaria Ivet fue la
encargada de cuidarles

acompafarles durante su nuev
experiencia

CAMPAMENTO ALMUDEVAR | \\
Este verano también nuestrosﬁ« \\
|
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Actividad de pista de hielo

El dia 26 de diciembre todos leslientes
de nuestra asociacion incluidos papéas y
mamas nos dirigimos a la pista de hielo
de Lobete para poner a prueba nuestro
equilibrio y destreza; algun que otro
coscorron nos llevamos pero entre
sonrisas

Taller de Robdtica:
En el mes de enero nuestros ya incondicionale
ingenieros en robotica de iSchool dirigieron un“"
de las actividades que mas despierta el interés

de nuestros campeones.

18




OBJETIVOS BENEFICIARIOS

Todas aquellas personas
que tienen o han tenido en
su entorno familiar un nifio
o adolescente con cancer
(sean socios de nuestra
Asociacion o no) y requieren
apoyo psicolégico (o]
emocional  durante la
enfermedad o tras ella, que
requieran ayudas
econdmicas Yy  sociales
directas 0 que precisen
informacion y coordinacion
sobre todas las que tienen a
su disposicion en la red
social existete, siempre
atendidos por personal
especializado o por padres
de nifios que ya han pasado
por esta experiencia.

Ofreceral nifio o0 adolescente afectado y a
sus familiares layuda profesionalde una
trabajadora social, necesaria en el
diagndsticoy en la posterior adaptacion y
reincorporaciom la dinamica de vida de la
familia, tanto si el nifio sobrevive como si
fallece.

Conseguirmejoras en el sistema publico
de proteccion social

Apoyar a las familias social vy

econdémicamente para que los problemas
derivados de enfermedad, incidan lo
menos posible en el entorno del nifio
enfermo.

Facilitar ayudas economicas directas
familias necesitadas.

Canalizar la situacion con todas las ayudas
disponiblespara paliar los efectos sociales
del cancer infantil

Reunir a los padres afectados para dar
apoyo emocional y asesoramiento por
parte de otros padres de nifios con cancer.

19
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El objeto de intervencién es reduan la medida de lo posible los desajustes que a
nivel social, familiar, laboral, econémico genera el proceso de la enfermedad. A través
del estudio de la situacién socio familiar en cada una de las fases de la enfermedad,
garantizando el trabajo en red rwtros profesionales de la intervencién social, para
facilitar el reajuste familiar; orientando a aquellas familias que lo han necesitado ,
hacia los diferentes recursos cuando las situaciones lo han requerido.

La trabajadora social se ha mantenglocontacto directo con las familiagara valorar
sus necesidades y ofrecerle ayuda especializada en los distintos campos:

1 Seguimiento y apoyo psieocial de los nifios y sus familias, desde el
diagnostico y durante todas las fases de la enfermedad a veafamilias a lo
largo del afio

1 Informacion y orientacion sobre los recursos existentes en la asociacion y
Federativos, y de todos los aspectos relacionados con la enfermedad y sus
tratamiento

1 Coordinacién con los profesionales de las Unidades de Oncdtegdiatrica y
de asociaciones en las que se realiza el tratamiento

1 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.

1 Reuniones semanad con los profesionales de la entidad sobre la situacion de
las familias

1 Durante el afio 2.01%e apoyé economicamentea cinco familias de la
asociacion. También se destinaron ayudas economicas a otras familias para
desplazamientos, farmacia o sepelios.

m Seguimiento
Informacion y orientacion

m Coordinacion otros profesionale
Visitas

Atencion al duelo

2C




Teléfono de apoyo 24 horade apoyo sociglatendido por padres, y que ha permitido

que 19 familias con hijos con cancer hayan obtenido de forma inmediata: informacion,
asesoramiento, apoyo emocional y coordinacion de recursos.

En nuevecasos se han atendido nuevos diagndsticos y preparacion de la acogida en
otras asociaciones. Ademas de llamadas para informacion sobre temas relacionados
con el cancer infantil, y llamadas administrativas y de gestion.

No solo se reciben llamadas de fdaasl a las que se les acaba de diagnosticar ecanc

uno de sus hijos, sino que se ha conseguido mantener este apoyo a aquellas familias
gue estan actualmente en tratamiento o en periodos de seguimiento, consolidandose
cada vez mas este servicio como apfyndamental a las familias.

A través del servicio telefénico 24 horas de Apsgoialse han prestado los siguientes
Servicios:

Se han atendido 6 nuevos diagndsticos.

Se han atendido a 15 familias de atencién social y con hijos con
cancer para formacignasesoramiento y apoyo emocional que
suponen 60 usuarios directos.

Coordinacion de recursos.

Preparacioén de la acogida en otras Asociaciones en 6 casos.
Informacién sobre cualquier tema relacionado con el cancer
infantil

Llamadas administrativas y destion.

Elaboracion de informacién y documentacién

> >

> I

> >
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Gestion de los servicios y prestacionsscioeconémicas de la Asociacion y otros
recursos Federativos y comunitarios

A Alojamientoen pisos en A Informacion y tramitacion
otrascomunidades de solicitudes para el

A Ayudas economicas reconocimiento de

A Dietas discapacidad

A Préstamo de sillas de ruedas A Informacion y tramitacion

y material ortoprotesico,
gue FARO cede de manera
gratuita a las familias

A Promocion de actividades de
ocio

A Presentacion de solicitudes
anteel Servicio Riojano de
Salud por gastos de
desplazamientos y dietas.

de la tarjeta de
estacionamiento a las
familias en tratamiento

A Informacion das familias
sobre los tramites para la
solicitud de ayudas a la
dependencia

A Informacion a los padres
sobre la prestacién
economica por hijo enfermo

Asistencia a Madrid, los dias 16 y 17 de madyoy 15 denoviembre,a laComision de
Trabajo sociatle la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.
t I NOIAOALI OAsy Sy OdaNE2& RS RdzSt2 2yfAySé| !
RS&4RS St (GNlole2 &a20Alf RSRYEARSIB/@Bdzd Ny K|
KFoAf ARFRSa RS NBftlFIOAsy RS | @dzRII Sy RdzsSft 2¢
26 de octubre en Pamplona, visitas a hospitales, reuniéon con el director del centro
base, con atencion temprana de AspaR&ja

1 Elaboraadn y publicacién: Guia Social FARO y AN Estudio discapacidad en

nifios y adolescentes)

ninE g
Federacig,, gug.anCQr
Ottvagrgy DD I5C4] N

Ay Dlstapyy
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/74

PROGRANA DE SENSIBILZACI0N
VADIVUNGHEION

OBJETIVOS BENEFICIARIOS

71 Divulgar la problematica del céancer Todos los Riojanos
infantil asi como dar unaision realista,
clara, veraz y cientificale su existencia, a
la poblacion en general y a las familias
afectadas.

1 Sensibilizara la poblacién de la Rioja de la
importancia de apoyar a las familiague
poseen entre sus hijos uno nifio o una nifa
con cancer al atarse de una enfermedad
gue, sin los apoyos suficientes, puede
conllevar una desestructuracion del nucleo
familiar.

°J

En generalexiste un gran desconocimiento acerca del cancer infantil, que
provoca en las familias afectadas, asi como entre las personas que de un modo u otro
se relacionan con los nifios enfermos, incertidumbre y miedo cuando tienen que
enfrentarse a esta enfermedad

La percepcién mayoritaria de la enfermedad en la sociedad se asocia generalmente
con la idea de no supervivencia, dejando a un lado una informacion mas detallada en
la que se afirma que: por una parte, es la segunda causa de mortalidad entre los nifios,
la primera por enfermedad y por otra, que sobreviven un 75% de ellos
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ehiimatiestesartoliatiashiiiesultatos

1 Actualizacion semanal de los contenidos de nuestra web con noticias y
divulgacién sobre el cancer infantil y que nuestra experiencia en este campo
llegue a todos los rincones del mundo es el objetivo final.

www.menoresconcancer.org

Podemos ayudarte

Ponemos a disposicion de las familias y de los profesionales recursos psicolégicos, educativos, sociales,
lidicos , ademds de informacién. Afrontamos juntos las distintas etapas de la enfermedad para ser mas

fuertes.

l\
//
L A

G9f BS5NI  adzyRAI £ RE& S @admemodaloR keguhdos dalbados delicadd 2 &
octubre.

"En casa, tu opcién” fue la
demanda sanitaria que realizamos
para reivindicar la implantacién de
los Cuidados Paliativos Pediatricos
a domicilio y mejorar asi la
atencion que reciben los nifios con
cancer independientemente del
lugar en el que vivan.

En las etapas mas criticas de la
enfermedad los nifios y
adolescentes desean recibir los

cuidados paliativos en su domicili
al lado de su familia, sus amigos,
habitacion, y todo lo que les hace
sentir seguros.



http://www.menoresconcancer.org/

1 JUNIGMES DEL SUPERVIVIHDHIE
CANCER INFANT&guimos con la

La investigacién es necesaria para:

campana de @CE&uropa! ... identificar los efectos a largo plazo y su impacto en la
Los supervivientes de cancer infantil calidad de vida
o adolescente necesitan ... mejorar los tratamientos y minimizar los efectos

seguimiento y atencién a largo SEEINCANGE B
... desarrollar guias y protocolos de seguimiento

plazo. o . ... comprender problemas psicosociales
Tal y como se desbid ensucesivos . determinar costes econémicos asociados a los efectos

posts, estas estructuras no se han  alargo plazo (operaciones, terapias, estancias

desarrollado todaviaretoda hospitalarias...)

Europa. Sin embargo, jse ha

avanzado! <

que a paso glcanzarevmos nue§trAa : < Childhood
YSuUulY &aOKI OAl OS £ 1-l4 Cancer

A A s ) \ Nl ¢ _—
STSOuza Ul NRN2aH #RaiseYourHands4Survivors e, L argnA

#RaiseYourHands4Survivdngps://cancerinfantil.org/2019/03/13/ninoscon-cancer
se-adhiere-al-manifiestoelaboradoepor-la-siope/

1 #PaintGold
9adll AYAOAL GA DI asS Sy3t206l RSy (NP
9aLISNI Yyl FHQX &dz2ZNHARIFI RSaRS / KAfRK22
Espafia por la Federacion Espafiola de Padreblld®©S CON CANCER para
fortalecer la visibilidad e incidencia social del cancer infantil

16 Wy 39 2.629

A TRABAJADORES VOLUNTARIQS
ASOQCIACIONES PSICOLOGOS COCIALES

9 El dia22 de Junio, losrepresentantes de las5lasociaciones que actualmente
formamos la FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NIKBSIGEBN

(FEPNC), nos reunimos eMadrid para celebraXLIll Asamblea General

Ordinaria _de |laFederaciéon Espariola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC),
las entidades que estan distribuidas por caso toda la geografia espaBolalas

siguientes:
ADANO( Comunidad de Navarra) PYFANO(Salamanca)
AFACMUR(C. de Murcia) FUNDACICREQUENO VALIENTE(Canarias)
ASPANOA( C. de Aragoén) FARO( La Rioja)
AFANION( Castilla la Mancha) ASANOG(Galicia)
ALES( Jaén) ASPANOB (Baleares)
ARGAR(Almeria) Y las entidades colaboradoras
ANDEX(Sevilla) F.ENRIQUEVALLAVECCHIA (Barcelona)
ASION(C. de Madrid) AOEX (Extremadura)
GALBAN( Asturias) AFANOC (Catalufia

ASPANION (®alenciana)
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https://www.facebook.com/hashtag/raiseyourhands4survivors?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC_G_zsJQS7E8e0ALfrDRxAiaopH8QEKbTHlFsqb_ad9PQ36huD8rSKbJipSLsvNLyjiiFdi1vm4IPkbL2yHTzDYdH3Jr93BT1mluY6fVWZfcJZcuqx7HffLYnHgfnjx2Io5TgbojxXmGfd3t_kl2-DQamgyWWHaaJ5JTYxE4JsPJ93fjsbHiDlXyqRsVXJ5bONbZ6wxZtHMe3ZZAxPjWwmve1UiuhsjOUgcFBnq6nYMyv0PUvFbvhdDDMd-qrkk7Id5rV6PBUcB0D-DIgXhSHVgKaBILfZu8SiM18eeO7y8v4cQEUUl3n-Rr4DcCro1r6P9LH6U8fbrf6VQdYQYlR7Uw&__tn__=%2ANK-R
https://cancerinfantil.org/2019/03/13/ninos-con-cancer-se-adhiere-al-manifiesto-elaborado-por-la-siope/?fbclid=IwAR155w666NnNorMl5ODyrJ7qZ89E_ifOfIO2H1L8pnkX-hzNNfHoQxutr-Q
https://cancerinfantil.org/2019/03/13/ninos-con-cancer-se-adhiere-al-manifiesto-elaborado-por-la-siope/?fbclid=IwAR155w666NnNorMl5ODyrJ7qZ89E_ifOfIO2H1L8pnkX-hzNNfHoQxutr-Q

91 Difusiébn de larevista de la Federacion Espafola de Padres de Nifios con
Cancer entre los socios, por considerarse de gran interés informativo y
educativo para los padres afectados, sotieersos temas relacionados con la
enfermedad y sus implicaciones familiares, recursos existentes, asi como por su
importante funcion de apoyo a las familias.

Acto Conmemorativo del Dia Internacional del Nifio con Canelet5 de Febrero, se
realizaron ad largo de todo el mes variagtividades para dar a conocer la asociacion
y el Cancer infanttbdo bajo un mensajeNo dejes de seguirme

1 # folloveme

Desde FARO nos unimosa la accion de
concienciacion con motivo del Dig
Internacional del Cancer Infantil, en el qu
participaran mas de 75.000 nifios de 3(
centros escolares de toda Espafia con

campaﬁa#fO|LOVEme.

En el Colegio Sagrado Corazéon Jesu
organizamos una jornadauy especial que da
voz y visibilidad a la primera causa de mue
por enfermedad en nifios y adolescentes.

niﬁq;s con cancer




Esta vez, los protagonistas son los supervivientes de esta enfermedad, dado que
todavia no existe un protocolo de seguimiento especifico para eljpe permita la
prevencion y el tratamiento de las posibles secuelas que pueden experimentar.

Por ello, desde NINOS CON CANCER insistimos en la necesidad de plantear diferentes
alternativas de seguimiento individualizadas en funcién de las necesidades de cada
superviviente.

Para apoyar esta demanda, el 15 de Febrero utiliza el hashtag:
#folLOVEme
#DialnternacionaldelNiloconCéancer

ina complicacion tardia
nazante para la vida. A

nlﬁ(%s con cancer nlﬁ(%‘,s con céncer nlﬁ(i‘,s con céncer

1 Participacién en programas radiofonicogefevisivos regionales: Onda Cero,
Cadena &, TVE en La Rioja...Varios miembros de la asociacion participaron en
los diversos medios de comunicacion con motivo del dia Internacional.

GRAN GALA DE MA@MNC 20%:

!gor de FAR‘QZ)Q\ A
Dentro de los actos programados para el 16 de febrero + 19 horas
Internacionaly como ya viene siendo habitudlin -
afio mas, y en el 20 aniversario de la asociacio
magia y FARO se dieron la mano en Logrofio e
VIl Gala de Magia a favor de nuestra asociaci
Este encuetmo solidario pretende sensibilizar sobré
el cancer infantil y difundir el trabajo dFEARQ
La VIII Gala de Magia estara presentada por el Mz
Rafa, y los magos e ilusionistas ser@iHAN
PALACIN manipulacién, DANI POLO sinfonia (
colores, CHAR VERT NIKIFAmagia general y 8
MAG GERARD magia general y EDAMA con s “maco rark
grandes llusiones
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CAMPANA JENCIENDE LA
ESPERANZA! (ENCIENDE
EN ORO!

FARO impulsa en La Rio
la campafia mundial contra
el cancer infantil ‘
#PaintGold, una iniciativa
de NINOSCON CANCE
para apoyar a los menore
que padecen  cancer;
infantil.

Esta iniciativa se engloba
dentro de la campaia
Ydzy RAI X W09

&

Childhood Cancer
International y fomentada
en Espaiia por la
Federacion Espafiola de Padres\iBlOS CON CANCER.

DESARROLLO en nuestra comunidad:

Colocacion del lazo doraddlospital de CalahorraConsejeria de Politicas Sociales,
Familia, Igualdad y Justicia Fachada de asociacion FARO lluminacion dorada de la
Muralla del Revellin y la Fuente Mrrieta (LogrofioAyuntamiento de Navarrete

El IES Escultor Daniel se sumoé a la jornada de sensibilizacida organizacion de
varias actividades en lagie participaron los alumnos y el profesorado.

o v 2y
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BROGRANMEDUGATIVG

OBJETIVOS

A Potenciar la continuidad escoladel nifio
desde su diagnostico hasta su plena
incorporacion al colegio.

A Establecernexos de comunicacion entre la
familia y los distinto@mbitos que trabajan
para la recuperacion y reincorporacion del
alumno.

A Informar  al colegio de referencia en
coordinacion con la familia sobre el cancer
infantil y las necesidades escolares que van ¢
requerir el nifio/a o adolescente a partir del
diagnasstico hasta su  reincorporacion
normalizada al colegio.

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

A Realizar unseguimiento efectivo de las
necesidades y dificultades de cada nifio

A Facilitar al nifio con céancer el seguimiento
educativo y los recursos informaticos
necesarios para mantener el contacto con sus
compafieros y profesores y uproceso de
reincorporacion al centroen las mejores
condiciones posibles

A Mantener una atencion coiriuada sobre los
nifios afectados pardetectar y prevenir las
posibles secuelas que pudieran afectar el
desarrollo del aprendizaje

29

BENEFICIARIOS

Alumnos de ensefianza obligatorie
y no obligatoria que por

prescripcionfacultativa necesitan

un periodo de convalecencia
superior a treinta dias sea cual
sea su enfermedad.




AEtifloatigsgsantollataskliesultanos

1 Asistencia y participacion de la coordinadoraedeicacioral Logrofio 30 de
marzo 2019 XXIV Congreso deSIEPS Sociedad Espafiola de Pediatria social)
ComunicacioiNecesidades educativas de nifios cort Y (p&stei
dintervencion social, emocional, ducativa y ocio con familias de nifios
enfermos de cancer 2012018

Reuniones de la comisién educativa formada por los representantes de Atencién
a ladiversidadde la Consejeria de Educacion y el equipo de profesiomtdes
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 comunicaciégontinua entre todas las partes implicadas en el
proyecto.

Intervencion en lacoordinacion educativa deAROen quince solicitudes en
distintos puntos de la geografia Riojana, desde la entrada en vigor del convenio.

Préstamo de ordenadocronexiones a interney material educativeen todos los
casos solicitados.

Elaboracion deDdzr RSNy 2 @Al 2SNB RS O22NRAYI OAsy

Charlas informativasformativasy talleresen distintos centros educatbds dias/
y 8 de mayoCEIP Obispo Blango4 de septiembre Colegio Los Angel@sde
noviembre Ludoteca Lobete.y811de noviembreJesuitasMaterial para duelo y
formacibn Colegio de Lislilagrosa

Asistencia de laCoordinadora educativaa las comisiones de educa®n
organizada el dia27 y 28de marzo y 3 y 4de octubrepor laFEPNC en Madrid
con unobjetivo fundamental paranuestros pequefios, la atencién educativa integral al
alumno oncolégico y el apoyo a los centros educatiFoemacion en paliativos y
pedagogia de la muertePreparacion del curso on line para profesorado de
alumnos , ‘ con cancer.




1 La coordinadora educativa realizo el cu@edagogia de la bkrte¢ entre los
meses de eero a marzompartido por Mar Cortina.

{ Para dar a conocer en el ambito universitario el 2
trabajo que desde FARO llevamos a cabo junto con|
Consejeria de Educacidosdias 20y 28defebrero
lasprofesionales de FARO dedicadas a la educacior,
y a la psicologia impartieron
en la UR a los alinos de Magisterio de Educacién
Infantil y Primariatres conferencia sobre el
Programa de Apoyo Educativo Domiciliario

1 Recursos para el programadiateriales educativos
especializados para el trabajo de refuerzo
seguimiento de posibles secuelas

- W), s e
Bt e Y
P . s
=4 : g
"llumina una sonrisa”
Programa educative demiciliario para nifios y adolescentes
Este proyecto esta dirigido a alumnos de Educacién Primaria y Secundaria que por razones de salud no pueden asistir a su centro
educativo en periodos de convalecencia supericres a treinta dias Une de los retos fundamentales que nos propenemes desde FARO con
este trabajo, es lograr una respuesta integral en el apoyo educative domiciliario. Para conseguirlo hemos contemplado tanto las necesidades
educativas relacicnadas con los aspectos curriculares come las necesidades de tipo afective y personal de los alumnos.La plataforma
Moodle viene a completar el trabajo que el profesorado realiza en el domicilio. Dinamismo, globalidad y pluralidad educativa son algunos de

los ebjetives fundamentales que desde nuestra ascciacion formulamos para evitar el alto riesge de aislamiento social y educativo durante la
convalecencia

Usted no se ha identificado. (Entrar)

1 Portada de los cuadernagajeros TROTAMUNDOS
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t NEANF YI aLfdzYAyl ¢anylibrel dpdyy ddiicaivo OSNI yAS3I2
domiciliario a los meses de@lio y agostoa todos los alumnos de
Educacion InfantiPrimaria, SecundarigBachillerato diagnosticados de
cancer en La Rioja que, por sus tiempos de hospitalizacién o
convalecencia, no han conseguido alcanzar los objetivos curriculares d
curso académico.

Ademas, da refuerzo y continuidad al trabajo con los estudiantes gue p
secuelas de su enfermedad han recibido atencién especializada durant
curso escolar.

Este verano 2019 atendimos a cuatro alumrde alumno de
secundaria una de primaria, uno dducacion infantil y un alumno
con necesidades educativas especiales profesoras contratadas por
FARO se encargaron de llevar a clabatencion domiciliaria durante cuatro horas
semanales.

INFORME EDUCATIVO:

En el afio 2.019e han atendido en el Pygoama Educativo a un total de 15 alumnos

En la Tabla 1, se puede vedekglose por tipo de enfermedad. Es importante tener en
cuenta que el numero total de nifios o adolescentes puede no corresponder con la
poblacion atendida. Ya que en ocasiones, algunos alumnos son de continuidad y
permanecen en el programa varios meses.

6

ok

Z'J_ ol | _I_iil_l: Céncer
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m Otras enfermedades
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Tabla 1. Poblacién atendida en el Programa de Atencion Educativa de FARGen 2.01

= INFANTIL

= PRIMARIA
SECUNDARI
BACHILLERAT

Tabla 2: Alumnos atendidos por etapas educativas
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RECURSHEL PROGRAMA:

Humanos:

Coordinacion coatencién a la
diversidad.

Reunién equipo directivo
Reunion ycoordinaciéncon profesores
PAED

Reunién con las familias
Elaboracion del Libro Viajero
Trotamundos.

Coordinacion aulas hospitalarias.
Coordinacion con asociaciones.
Charlas en centrosducativos.
Programa deeincorporacion.

Gestion:

Asesoramiento tramitacion
documentacién:

Apertura de expediente de
seguimiento:

Preparacion documentacion para el
centro:

Plataforma educativa Moodle:
Gestion de colegios concertados:
Preparacion materidhformética y
educativa:

TOTAL INTERVENCIONES:

60
51 53 50 49

Tabla 3: NUumero de intervenciones recursos humanos. Zdal

NN

TOTAL DE INTERVENCIONIBES:
—— Q 15\> 1304@%3&&00 14 151‘:21?

Tabla 4: Numero de intervencioseecursos de gestion. Totd88
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OURAS [INFORNACIONES

9 Desde el 7 de Marzo deD07 nuestra Asociacion es declarada de Utilidad
Publica.

1 La Asociacion se encuentra inscrita eRegjistro Autonémico de
Asociaciones con el n° 1.640.

1 La Asociacion se encuentra inscrita eRegjistro de Servicios Sociales de La
Consejeria de Juventud, Familia y Servicios Sociales del Gobierno de La Rioja
con el n° 338.

1 La Asociacion se encuentra inscrita en el Registro Municipal de Asociaciones
Vecinales del Ayuntamiento de Logrofio con el n® 478.

1 La Asociacion se encuenirdegrada en la Federacion Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer.
1 El numero de socios que integran la Asociacion e860ea la fecha actual.

1 La asociacion cuenta en la actualidad con los siguientes medios personales:
A Una trabajadora social
A Una maestra
A Una psicologa
A 16 voluntarios
1 La asociacion cuenta con una sede, en la que presta sus servicios, sita en
Logrofio, C/ San Anton, n° 6,29 0s recursos econémicos con los que
cuenta la asociacion, asi como las subvenciones recibidas y su aplicacion, se
detallan en las Cuentas Anuales adjuntas.

1 Los miembros del érgano de representacion de la Asociacion no perciben
retribucion alguna, siendo su trabajo totalmente voluntario.

1 Reuniones con otras entidades para la organizac&aaios conjuntos en el
afio 20B y con representantes de distintasnbitos socialepara
organizacion de actividades y eventos.

i Asistencia de representantes de Junta Directiva y profesionales a las

Jornadagy ¢ NI a OGRS Y &ANI yaSgyidSae AYLI NIAR|

organizadas el 11y 12 de Mayo por la Universidad Papular

1 Nuestrossupervivientes y ahoraoluntarios,Pablo Huidobre Ivet Flafio
realizaron cursa de formacion para el voluntariacen La Escuela
Castllano Leonesa de educadores en tiempo libre y con la Empresa Teson
Servicios Deportivos.
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FARONESUSIINGONDIGIONAL

Los patrocinios, la organizacion de eventos solidariosl @padrinamiento de un

proyecto, entre otras iniciativashacen patete el compromiso de empresas y
particularescon la infancia. Su generosidad no solo incrementa la notoriedad

de las empresas y mejora de la imagen. Su generosdadl soporte de nuestra
asociacion. Nos permiteonsolidar nuestros programas, nos ofrece la posibilidad de
emprender nueva iniciativas y regala a nuestras familias magnificas experiencias
gue viven todos los afios.

Todos y cada uno de vosotros formais parte de nuefdrailia desde el mismo

momento en que nace la idea dé@oyarnos.

Gracias a vuestra entrega seguimos éalge.

Pulsaaqui para vera todosnuestros colaboradores

2019 EN IMAGENES

ninc.s con cancer
?q;

KIS



https://drive.google.com/file/d/1bm19JtPSLl9TGE-KgxciWmiVuPAj7GIA/view?usp=sharing
bit.ly/FARO2019
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NALDA DONA
2.500 EUROS

DE SU CARRERA
BENEFICA AFARO

El alcalde de Nalda, Daniel
Osés, ha hecho entregaa la
Asociacion de Familiares y
Amigos de Nifos con Cancer
(FARO) de lo recaudado en la
V Carrera Popular con Abel
Antdn de Nalda-Islallana cele-
brada hace un mes, El total
donado asciende a 2.500 eu-
ros. El cheque con la aporta-
cion lo han recogido la presi-
denta y vicepresidenta de
FARO, respectivamente, Rosa-
na Gémez-Cadifianos y Mar-
garita Martinez Paramo. Osés
ha destacado «la colaboracién
de todo nuestro pueblo en la Jluminanc
prueban. Informa D. M. A. des!

10 ¢

de 199¢ 0 : AYTO. DE NALDA
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https://www.rioja2.com/n-135481-2-la-fuente-de-murrieta-y-el-cubo-del-revellin-se-iluminan-de-dorado-por-faro/?fbclid=IwAR0b9UxcGIJFevSr6zV69zinjmBLVmPS329uZdurKbPku5sLDJ9tqYH0uLk

RIOJANAS EXTRAORDINARIAS

«Lo mejor que me ha dado FARO
son las relaciones personales»

Rosana Gomez-Cadifanos Presidenta de FARO

u experiencia eslo que
hizo que Rosana Gémez
Cadifianos, junto a otros
padres de nifios con cin
cer que habian pasado por la mis-
ma situacién, fundaran FARO, con
el fin de ayudar a las familias du-
rante el proceso, ya que en muchas
ocasiones en La Rioja se encontra
ban solas y con escaso apayo aso-
ciativo. Comenzaron en 1999 pa
dres, madres y cuatro pediatras de
la region, con cinco personas en la
Junta Directiva, pasando actual
mente a catorce y con mds de 300
S0C108.
~Celebran el vigésimo aniversa-
rio de la asociacion, ;se
llegar hasta aqui?

Hemos llegado mas lejos de lo que
pensibamos y lo hemos hecho por-
que la junta estd muy motivada
Hay gente que cree en nosotros y,
mientras el cincer infantil exista,
desgraciadamente estaremos.

- §Cémo definiria FARO?

Cuando estis en la mitad de una
enfermedad solo puedes vivir pam
ello, tienes que luchar y pelear dia
adia, no te puedes venir abajo como
padre en ningun momento. FARO
esel que esti detris o cuan-
do la familia lo demanda, porque
se encuentran tan metidas en el
problema que a veces no se dan
cuenta de que puede haber otras
necesidades. FARO procura ocu-
parse del resto de cosas importan

La presidenta de Faro, Rosana Gomez-Cadifianos. :: JONATHAN HERREROS
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TANIA NASTASE

tes a las que no tienen oportuni
dad de dedicar esfuerzo con una en-
fermedad tan grave y que es la prin-
cipal causa de mortalidad en nifios
en los paises desarrollados. A dia de
hoy todavia mueren 20 3 de cada
10 nifios que se diagnostican en Es-
pania. A nivel local se diagnostican
entre 6 y 7 nuevos casos al afio en-
tre Oy 18 afios, de los cuales uno
fallece, y a veces nos encontramos
con recaidas. Esperamos que poco
a poco salgan mas tratamientos.

~ ¢Qué le aporta y como lo com-
pagina con el trabajo de médico?

Forma parte de mi vida: tengo mi
familia, mi trabajo, la asociacién y
mis amigos. Lo mejor que me ha
regalado son las relaciones perso-
nales con gente que estd en situa
ciones dificiles y con buena gente
que quiere colaborar desinteresa
damente. Las satisfacciones son tre
mendas.

- (Que recomendaciones daria?

Hay que ser luchadores porque
nuestros hijos van a luchar y los pa
dres tenemos que hacerlo con ellos
La ventaja -si puede llamarse asi
que caracteriza a los nifios es que
van a vivir el dia a dia, no conocen
el miedo a pasar por una enferme
dad asi. Lo que aprendemos de ello
es a valorar la vida, el tener un hijo
en casa y lo importante que esun
dia en la vida de una familia.

iAlguna mejora a realizar?

Hay que seguir investigando y no
podemos ir marcha atris en los ser
vicios que prestamos. Tenemos que
tener una sanidad accesible para to-
dos y un acceso ripido a la misma.

En La Rioja se
diagnosticanentre 6 y
7 nuevos casos anuales
entre 0y 18 afos

Con todo el amor del mundo

FARO celebra sus velnte afios de existencla con unaemotivareunion

bracese aun familizro
A amigo. Ahora vea Cine-

ma paradiso. §i, yz lo

estd pensando... la es-
cena de los besos. Pruebe 2 darel
mismo abrazo ahorz. Es imposible.
El segundo tiene un ‘nosequé’ es-
pecial, una vibracidn unica y tras-
cendentzl. Asi, de esos, del segun-
do tipo de abrazos fueron los que
recibimos todos los asistentes al
emotivo acto de celebracion del vi-
gésimpo aniversario de la findacién
de FARO. Acostumbrados 2 un mar
de siglas, las de este elementoilu-
minador son especiales de veras.
Sus cuatro letmas esconden fami-
1iz, amor, rebelion y optimismo y,
también, el cincerinfantil

Lzs palabras brotaron con ener-
gia y sonrisas tanto para recordar
aquellos inicios de 1999 en los que
los padres peleaban sokos y sin con-
suelo como para agradecer a todos
los que se han ido sumando y que
inchiso a pesar de las pérdidas, han
seguido habitando en una asocia-
cion clida, que ofrece refugio y
‘brinda amistad sin Emites.

La pasi6n se desbordd por mo-
mentos y los nudos apretaron las
gargantss de los presentes. ;Quién
merece ks visita de una enferme-
dad de este tipo y que se cebe con
los mis inocentes?

Intervinieron Rosana Gomez
Cadinancs, Elena del Campo, Juan
Antonio Marroddn, Ana Garcia,
Isaias Hernando (por video confe-
rencia) como pioneros de FARO
parz dar paso a Estela de Benito,

Los nifios jusgan mientras al fondo se recuerdan los 20 afos de FARO. :: JONATHAN HERREROS

M.M. NAFARRATE

Ivette, Nuriz Gomez, Maria Mar-
tin y un voluntario parz ofrecer
una vision de 360 grados de ko que
es FARO y tener una vision lo mis
praxima posible a lo que viven los
padres con un nino afectado por
una enfermedad cuya simple evo-
cacién ya contrae el alma, el ape-
tito afectivo y despierta el mie-
do... FARO ayuda a encontrar el
consuelo y la luz en esas tinieblas,
Toda la ayuda es poca.

Todos evocaron la zltura y pa-
si6n humana cuando las cosas se
tuercen en lavida. Uncantoals
esperanza, como la banda sonora
empleada para visualizaruno de
Jos videos que dabe un repaso a es-
tos 20 afios de existencia y con
banda sonor de Alejandro Sanz.
Yo te trzigo... 20 anos en lasque el
cantautor repetia ... ‘Amora prueba
de halas y se crece con les batalles™.
¥ que encogid las trigueas de los
asistentes.

Emocion 2 raudales llevada al
extremo cuando entraron los pro-
tagonistas de esta pelicula que bus-
cz un final feliz. Ninos y adoles-
centes ataviados con las camise-
tas de FARO que pasan y han pa-
sado por un trance que Jes ha dado
un barniz de madurez premarura
¥ una experiencia vital que, lejos
de rechazar, abrazan con ardor. Lo
Tesumid muy bien Ivette: «Me
siento afortunada por haber pasa-
do por lo que he pasados, dijo con
1a voz quebrada para terminar de
romper Ls 2lmas de kos mas de 200
asistentes a este vigésimo cum-
pleanos.

FARO dio las gracias
atodos los que
hacen quela
asociacion siga viva

37




18 | LA RIOJA | COMARCAS |

Bezares entrega
1.000 euros aFaro W
BEZARES

:: F. D. Aprovechando la visita a Be-
zares de un grupo de socios de la Aso-
ciacion riojana de familiares y ami-
gos de ninos con cancer Faro, el al-
calde, Jesus Fernandez, les hizo en-
trega del dinero recaudado en la ti-
rada al plato celebrada el pasado 22

de septiembre en fiestas, enlaque = o e SR S
se recaudaron 1.000 euros. Socios de Faro con el alcalde de Bezares, en el parque local.

Logrofiosesumaala
DIEGO MARIN A.

i L "

campafia dorada de FARO

:: El Ayuntamiento se sumaa FARO
paraimpulsar en La Rioja la campa-
fia mundial contra el cancer infan-
til ‘{Enciende la Esperanza!’ duran-
te la que se iluminaran de doradola
fuente de Murrieta y el Cubo del Re-
vellin hasta finales de septiembre.
Ellazo dorado es el simbolo que re-
presenta a los pacientes de cancer
mas jovenes de todo el mundo. El
color dorado honra su valentia en la
lucha contra el cancer infantil y ado-
lescente, representando la esperan-
za. Este simbolo comuin ha permi-
tido construir una imagen conjun-
ta de esta enfermedad y fortalece sn
visibilidad e incidencia social, recor-
do ayer el Consistorio. Asi, por quin-
to afio consecutivo, durante el mes
de septiembre, instituciones y mo-
numentos de Espafia y de todo el
mundo se fluminarin y colgaran la-
zos dorados.

Del cielo ala tierra

Rubén Zabala £l Corredor Solidario

3 espockikiad do Rubén
Zabala os coerer. Cormer
solldariamente. Ha

Jerado varks ve-

ces of Rioja Uimeeratl conckes-
candoy neaadando fondos pem
13 ABCC ¢m L3 Rioja peroabor
t10NE TN RUOVD JCo: CocTar das-
&e ¢l San Lorenxo hastz Logro-
1o poe Iz Asocaciin de Familis-
05 y Amigos de Nihos con Gin-
cer (FARO). «Cada 220 plenso
o0 UN3 IOCUET’ NUCVES, IACOmO-
o kobon Zabalz, logroees de 46
anos sskinoe on Viamodana,

oger is fuseza del ko, su enar-
i3, oo insplme, pera trmnsmaxir-
5213 2 los ninos de FAROs.

£l ;moormido son unos 70 kio-
mRLTos, @50 51, COG un alto por-
centaje de desnival nogacivo, y
pretende completario en doco
oo, pertiondo 2 15 7 de la me-
fanay Dagara Logro-
00 so2ee las 19.00 homs. B ma-
zado secd comocido, descendens
al Sam Locanzo poe & ciooao del
Rioja Ulerarrall, de San MIllan

¥ que axplica su idea: «Quisco
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ol Camino kesl y desde a3l has-
t2 Logronoe, por el Camino de
Santigo. Ivan Emha y Migad
Ule, quisnas e acompanaran en
125 708 erapes dal uXkmatnd, in-
tenmrin scompanarie dumnte
m@oﬂmﬁoe{m
atodoelgquelo @ 3 correr
con eilos 2igun mamo. «Todo of
qua quiera serd bleovenidos, ad-
vierno

¥ @5 que ol objerivo o5 qua
£T0 TongA repercusion y e re-
Gude &nom pers FARD madan-
te 2 vonma de amiseras y bols-
05 21 @m0 pera &l soreo de -
tiples Tagalos donados pordife-
rontes empresas, entidades y

COMERTVAS, UNa comida en o Do-
liemto, embutsdos, conservas..
y hasta un aruajo) gue e pue-
den adquirir en los bares Mau-
letm 2 y &1 Docado, @l cailor &2
encuadetnacton filica y ka tn-
mobiitars valie del Loza de Lo-
gronoy en Plural ¢ Impacio an
Calaborma £1deseo de Rubén
Zabala os akcanzarlos 3.000 eu-
ros de recandacion.

El sibado 14 de sepetembre
ser of dia. Pam onTonoes preten-
de cooarana Nesta en o entoe-
no de las Bscuclas Trevijano do
Logrono, com el Cantro Calra-
ral Ibercaia como mata. Serd
culminacion do un Lo solida-
rio y parsonal. «Mi rocord estd
©n 57 kndmeros, en un dia goe
N0s pecdimos entrenando o re-
comido del ukmrmil Cuearocon
Tenar qua sndar slgen mamo pan
Pl Lo gos st sttt
pane. Lo que mis tmo os.

alzims-

do San Antém porgse
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