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En estos dos ultimos afios se ha puesto de manifiesto la importante labor que hace el personal
sanitario dia a dia en nuestro pais y en todo el mundo. La llegada de la pandemia ha
evidenciado la urgencia de cuidar y atender las necesidades de los y las profesionales que

conforman nuestro sistema nacional de salud. Para nosotros, madres y padres de menores

con cancer, esta realidad lleva siendo evidente muchos afios, pues sin su trabajo incansable e

incondicional nuestros hijos e hijas no hubiesen tenido la atencién que necesitaban tras sus

diagnésticos.

Su entrega y su compromiso con los menores con cdncer no es suficiente para que nuestros

hijos e hijas sean atendidos de la mejor manera. Los profesionales de la salud necesitan unas

condiciones adecuadas para poder tratar a sus pacientes a todos los niveles. Por eso, este Dia

Internacional del Cancer Infantil queremos visibilizar la
necesidad de tener unos profesionales sanitarios
especificamente cualificados en todas las etapas del cancer
infantil. Como nos dicen los datos, una mejor supervivencia es
posible si contamos con un diagndstico temprano, una
atencion multidisciplinar y un seguimiento continuado a largo
plazo.

Desde hace un tiempo la Federacion Espafiola de Padres de
Nifios con Cancer viene reclamando la necesidad de contar con
una nueva especialidad médica: la oncologia pediatrica. Su
implementacién supondrd una mejora en la atencién de
nuestros hijos e hijas. Asi mismo, tal y como han reclamado los
y las profesionales, existe una demanda de formacién en
prevencion y deteccidon temprana para los profesionales de la
atencidén primaria, un sector a veces olvidado pero que,
también gracias a la pandemia, ha evidenciado la importancia
de su refuerzo y cuidado para el diagnédstico y la contencidn de
todo tipo de enfermedades.

Llevamos dos afios en los que la salud ha sido el tema mas
importante para toda la ciudadania. Es tiempo de cuidarnos y
protegernos. Es el momento de cuidar a nuestro sistema
sanitario, ellos lo hacen cada dia
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FARO, Asociacion de Familiaresy Amigos de
Ninos con Cancer, fue constituida el dia 3
de junio de 1999 con el objetivo de mejorar
la calidad de vida de los nifos
diagnosticados de cancer y de sus
familiares, en las distintas fases de la
enfermedad y en los problemas derivados
de ella y del tratamiento.

Cuando un niflo enferma de cancer, él y su
familia deben hacer frente a una grave
dolencia, pero también a una serie de
problemas sociales que se derivan de este
diagnostico.

No sélo 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 psicoldgica, apoyo
socioecondmico, educacion...

Para poder llevar a cabo nuestro trabajo
tenemos en marcha los siguientes
programas.



OBJETIVOS

Garantizar para los nifios diagnosticados de
cancer en la Comunidad Auténoma de La Rioja la
mejor asistencia sanitaria posible.

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

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

Facilitar el conocimiento de las técnicas mas
especificas 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 domicilios o en hospitales
riojanos.

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

Participar en programas que impulsen Ia
investigacion hacia terapias innovadoras vy
eficaces que hagan superar las estadisticas de
mortalidad infantil por cancer.

BENEFICIARIOS

Todo el personal sanitario de
nuestra Comunidad
Auténoma que  desee
mejorar su formacidon en
temas relacionados con el
cancer infantil, sobre todo
los pediatras y ATS-DUES de
los Servicios de Pediatria
tanto de Atencién Primaria
como Hospitalaria y los
profesionales de las
unidades de cuidados

paliativos.




Actividades desarrolladas y resultados

El dia 22 de abril de 2021 en la Asamblea General Extraordinaria se acordd la
modificacion de los estatutos de la asociacién incluyendo un nuevo articulo: “
Promover, apoyar y participar en la investigacion clinica del cdncer infantil, para
mejorar la supervivencia, minimizar las secuelas y hacer mds llevaderos los
tratamientos”

» Participacién el dia 13 de noviembre de Liliana Padrdn, sanitaria y miembro de la
junta directiva de la asociacidon a la comisién de sanidad. Los temas trabajados
fueron el Estudio de Humanizacién. Estrategia en cancer. Proyecto ICO- Estandar de
atencion psicolégica en cancer. SEHOP Registro internacional de casos de COVID en
nifios con céncer.

» Reunidn el dia 24 de junio de profesionales y miembros de la junta directiva con
director de Fundacién Rioja Salud para establecimiento de lineas de coordinacién y
trabajo.

» Presentacién y concesion de subvencion de Consejeria de Salud al proyecto
desarrollado en nuestra asociacién “ATENCION INTEGRAL EN LOS CUIDADOS DE LA
SALUD DE LOS MENORES CON CANCER Y SUS
FAMILIAS.

» Reuniones quincenales de coordinacién del equipo de
profesionales con Isabel Saenz pediatra responsable
de Rioja Salud de nifios y adolescentes con cancer:
consulta de seguimiento del tratamiento en los
hospitales de referencia, hospitalizacion a domicilio,
realizacion de pruebas complementarias, cuidados
paliativos

» Coordinacion con el personal sanitario de pediatria y
paliativos de la Rioja, asi como con el personal de los

hospitales de referencia, implicados en cada caso
para informarles de nuestros servicios, ya que son ellos quienes mejor pueden
facilitar el primer contacto entre la familia y la Asociacion.

» Participacioén en la Asamblea General Ordinaria de la Federacién Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer que se celebrd de forma virtual el 19 de diciembre En esta
reunion se encuentran todos los representantes de las asociaciones miembro donde
se debaten las lineas estratégicas de trabajo del afio asi como otros temas de interés.



» Actividad de natacidn terapéutica, Federacién Riojana de Natacion, como parte del

Y

objetivo fundamental de nuestra asociacidon. El Programa utiliza las actividades
acudticas educativas con un objetivo puramente rehabilitador y preventivo,
aprovechando las propiedades fisicas del medio acuatico.

Durante el afio 2021 y mientras las condiciones sanitarias lo han permitido han sido
cinco menores que han participado de este
actividad.https://www.frnatacion.com/rea-social

A finales del afo 2020 se planificé la puesta en marcha de un servicio nuevo: Terapia
Ocupacional Pedidtrica. Este servicio comenzaria su andadura en Enero del 2021 pero

a finales de afio se disefid la cronografia del servicio, la definicién de las familias
susceptibles del mismo y la seleccién del profesional que lo llevaria a cabo. A lo largo
de este afo 2021, 3 de nuestros menores han participado del mismo. A finales del
2021 y tras la demanda de las familias, se comenzé a disefiar un servicio de fisioterapia
dentro de nuestra entidad. Este afio 2021, un nimero importante de familias nuevas
han sido derivadas a servicios de fisioterapia desde los hospitales de referencia,
recogiendo esta necesidad a finales de afio se abordd poner en marcha un nuevo
servicio, el de fisioterapia, que se materializara en el 2022. Faro sigue sumando
servicios tras la deteccién de las necesidades de nuestros menores. Al servicio de
terapia ocupacional y natacién terapéutica, se unira el de fisioterapia.

Atencién al duelo complicado: Cuando la psicdloga detecta en un familiar un posible

duelo complicado, se valora la derivacién a otro profesional de la psicologia
especializado en duelo complicado que pueda trabajar de forma mas especifica los
sintomas presentes, para conseguir la mayor estabilidad emocional posible en Ia
persona con unos objetivos terapéuticos adaptados al caso. A lo largo de este afo este
servicio ha contado con un participante.

Convenio de colaboracion con el Centro de audiologia y logopedia Isabel Olleta.
Colaboracion dineraria a Unidad de Terapias Avanzadas para cancer infantil del
Hospital Universitario de la Paz, Madrid y Fundacion Instituto de Investigacion
Sanitaria (lIIS Aragodn), en particular, a las lineas de inmunoterapia del GIIS055 —
Inmunoterapia, Inflamacion y Cancer (12C).

Guias, publicaciones en RRSS, folletos y carteles con objeto de difundir y sensibilizar
sobre la enfermedad


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

OBJETIVOS

Ofrecer una atencion psicoldgica continuada
al nifio y a su familia desde el momento del
diagndstico, durante el proceso de
enfermedad, y tras el alta hospitalaria, asi

como en la fase de duelo

Evaluar las necesidades del nifio y de la

familia en cada fase de la enfermedad

Prevenir secuelas cognitivas y/o psicosociales

derivadas de la enfermedad

Proporcionar a los nifos y adolescentes
afectados la posibilidad de participar en
grupos terapéuticos de apoyo, facilitando asi

su proceso de normalizacién

Acompaniar a los padres con hijos fallecidos,
para que puedan elaborar el duelo en grupos

terapéuticos de apoyo

Facilitar a los familiares, apoyo emocional y
asesoramiento por parte de otras familias

afectadas

Posibilitar a las familias la participacion en
actividades  ludicas donde  compartir

experiencias, amistad y apoyo mutuo

BENEFICIARIOS

Todas aquellas personas que
tienen o han tenido, en su
entorno familiar, un nifio o
adolescente con cancer vy
requieren apoyo psicolégico o
emocional durante el proceso
de enfermedad o tras ella. Son
atendidos por personal
sanitario  especializado vy
acompaifiados por  otros
padres que ya han pasado por

esta experiencia.




Actividades desarrolladas y

Intervencion psicoldgica individualizada:

Atencioén psicoldgica integral por nuestra psicéloga de FARO Maria Soto, a aquellas
personas y familias que la solicitan. La psicéloga Magdalena Pérez Trenado también
presta atencion psicolégica a familias en duelo patolégico.

La psicéloga de la asociacidn acompania, orienta y asesora tanto al niflo como a la familia
teniendo en cuenta el diagndstico, el tratamiento y la situacién del nifio y su familia. En
un primer momento se realiza la evaluacion de necesidades segun las cuales se
establece un plan de apoyo psicoldgico individualizado en cada caso. Asi mismo, se
valora de forma continuada para atender nuevas demandas y/o secuelas que puedan ir
surgiendo. La familia cuenta el apoyo psicolégico para la adaptacién a lo largo del
proceso de enfermedad, hasta el alta hospitalaria. A lo largo de la mayor parte del 2021,
el apoyo psicolégico se ha desarrollado de forma online tanto a nivel individual como en
los grupos de terapia, cuando las restricciones no han permitido llevar a cabo las
intervenciones de forma presencial.
+*» Se han atendido a 27 familias de atencidn psicolédgica con hijos con cancer
para formacién, asesoramiento y apoyo emocional que suponen 79 usuarios
directos:
9 familias de nuevo diagndstico
3 familias en recaida o recidiva
8 familias en seguimiento
5 familias en fase de remisién

2 familias en duelo




Intervencion psicologica grupal:

e Proyecto de intervencidn grupal para padres en duelo: E/los me entienden
e Proyecto de intervencidn grupal para adolescentes: Kimo-Caps
e Proyecto de intervencion grupal para supervivientes: Cdncer punto y aparte

Teléfono de apoyo 24 horas:

Atendido por padres que facilitan a otras familias con hijos con cancer de forma
inmediata informacién, asesoramiento, apoyo emocional y coordinacién de recursos.
No solo se reciben llamadas de familias de nuevo diagndstico, sino que se ha mantenido
el apoyo a aquellas familias que estan actualmente en tratamiento o en periodos de
seguimiento, consolidandose cada vez mas este servicio como apoyo fundamental a las
familias.

Otras lineas de trabajo psico-emocional:

Coordinacidn con los hospitales de referencia y con el personal sanitario de pediatriay
paliativos de la Rioja, implicados en cada caso para facilitar una atencién de calidad en
todas las fases de la enfermedad. Comisiones de Psicooncologia, en Mayo y en
Noviembre de 2021 de forma online, junto a las asociaciones de las distintas CCAA que
forman parte de la Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.

Informacion y sensibilizacion a través de las redes sociales: Facebook, Instagram,
Twitter
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» Colaboraciéon con: Universidad de La Rioja, Equipos de Salud Mental, Servicio de
Atencidn a la Diversidad, Unidad de Cuidados Paliativos, Asociacién Espafiola contra el
Cancer, Federaciones Riojanas Deportivas

» Organizacién de campamentos especificos para nifios con cadncer, tanto para nifios de
edades tempranas como para adolescentes. Algunos menores de 14 aifos en nuestra
asociacion, participaron el campamento de Aspanoa en Almudevar acompafiados por
una voluntaria que forma parte del grupo de supervivientes.

INFORME DE ATENCION PSICOLOGICA

En el ano 2021 el Programa de Atencidn Psicoldgica ha atendido a 27 familias con un
hijo con cancer o con la enfermedad ya superada. Del total de familias atendidas, 9 de
ellas han sido de nueva atencidn, y 3 han sido recaidas y/o recidivas.

En la tabla 1 se puede ver el desglose por tipo de poblacién atendida. Es importante

tener en cuenta que el nimero total de familias puede no corresponder con la poblacion
atendida ya que en ocasiones sélo se ha realizado una sélo sesién de contacto.
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Tabla 1. Poblacién atendida en el Programa de Atencidn Psicolégica
de Faro en 2021

30

25

20

15

10

5 N

0
Niflos con Adolescentes Supervivientes Hermanos Progenitores Duelo
cancer con cancer

Atencion psicoldgica individual

El nimero total de sesiones individuales que se han llevado a cabo en el programa de
Atencidn Psicoldgica en el 2021 ha sido de 271, 25 mas que en el afio 2020. Hay que
tener en cuenta que hay datos que pueden estar en mds de una categoria. En la tabla 2
se puede apreciar el nimero de sesiones llevadas a cabo en afio 2021, asi como el
numero de nifios o adolescentes fallecidos por cancer infantil.

Tabla 2. Numero de sesiones psicéldgicas individuales llevadas
a cabo en el afio 2021
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Como se puede observar, el mayor nimero de sesiones tienen que ver con la atencion
psicolégica a familias que se encuentran en tratamiento en la actualidad.

12



La categoria de “Otros Servicios” hace referencia a las derivaciones a otros servicios
clinicos o de atencion. Concretamente, dos familias ha sido derivadas al Servicio de
Atencidén Temprana, un progenitor a la Unidad de Salud Mental, una familia a otro
servicio privado de atencion psicoldgica y tres progenitores a otros recursos de la
Seguridad Social. Por otro lado, las sesiones que aparecen con la categoria “Otros” hace
referencia a sesiones puntuales o entrevistas de familias para una orientacién temporal

Grupos de terapia:
o Grupo de duelo

El grupo de duelo de padres se puso en marcha en octubre de 2017. Se contactd
mediante correo ordinario y con llamada de teléfono a un total de 18 familias. El nimero
de familias que acuden al grupo en la actualidad es de 7 y el total de miembros de cada
familia que participaban son 8 (de una familia acuden padre y madre). De las 8 personas,
habia 7 mujeres y un hombre. Las sesiones han ido teniendo lugar cada 15 dias, durante
los primeros dos afios, exceptuando los meses de Verano.

El objetivo fue crear un espacio de confianza y empatia en el que cada padre pudiera
compartir su experiencia y expresar sus emociones dentro del proceso de duelo. Se
finalizo la terapia de grupo en Junio del 2019 (dos afos después del comienzo) segun lo
acordado al formar el grupo.

En la actualidad los padres se siguen reuniendo en la asociacién con frecuencia
bimensual para mantener los vinculos formados en el grupo, dando continuidad a la
terapia del grupo.

o Grupo de adolescentes

El grupo de adolescentes esta formado por 6 jovenes de edades comprendidas entre 13
y 17 afios, que han pasado en algin momento de su adolescencia o que estan pasando
en la actualidad por un proceso de enfermedad. De los adolescentes que componen el
grupo de apoyo, 3 son chicas y 3 chicos.

Las reuniones tienes lugar con caracter mensual, y en ellas se ofrece a los adolescentes
la oportunidad de conocer a otros que han vivido experiencias muy similares a las suyas,
en una etapa especialmente complicada como es la adolescencia.

En el mes de octubre, se llevé a cabo una convivencia con el grupo en el pueblo de Sotés.

Algunas de las actividades realizadas durante el fin de semana fueron: Paintball,
senderismo y una Escape Room relacionada con Faro.
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o Grupo de supervivientes

El grupo de supervivientes, surge de aquellos jévenes que formaban parte del grupo de
adolescentes, pero que han ido
alcanzando la mayoria de edad.
Actualmente el grupo esta compuesto
por 5 jévenes, todos mayores de 18
afos, de los cuales 2 son mujeres y 3
varones que han superado la
enfermedad. Los encuentros entre
ellos se realidad con frecuencia
trimensual, dada la distancia
geografica 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
guede por venir.
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Sobre la atencidn psicoldgica individual prestada por meses del aino, se puede observar
en la tabla 3 como el mes con mayor nimero de sesiones ha sido Noviembre,
coincidiendo con un etapa de nuevos diagndsticos, y el mes con menos, Agosto
coincidiendo con las vacaciones de Verano.

Tabla 3. Numero de sesiones psicoldgicas individuales segin el mes
del afio
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En cuanto a los grupos de terapia por meses del afio, se observa en la tabla 4 el grupo
de duelo tiene una sesion cada dos meses. Respecto al grupo de adolescentes, se
mantiene la continuidad mensual en las sesiones, excepto en los meses de Abril, Agosto
y Diciembre coincidiendo con vacaciones de Semana Santa Verano y Navidad. Las
sesiones del grupo de supervivientes se realizan segun lo pautado en el grupo, cada dos
o tres meses, exceptuando en este caso los meses de Verano.

Tabla 4. Numero de sesiones psicoldgicas grupales segun el mes del
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» QOcio y tiempo libre: actividades con las familias
La situacién de aislamiento generada por la alerta sanitaria por COVID ha supuesto

grandes dificultades para la infancia mas vulnerable y para las familias de nifios con
cancer. Empezar a minimizar el impacto de la crisis y del confinamiento en los menores
ha formado parte de los objetivos a cumplir por parte de los profesionales. Se ha
conseguido desarrollar actividades planificadas y consensuadas en fines de semana,
periodos vacacionales, descansos en los tratamientos, etc. con todas las medidas
necesarias para adaptarnos a la situacion de la pandemia En Julio tuvo lugar una
actividad de practica de Kayak en el rio Ebro con el equipo de Rafting Rioja, en el que los
menores de nuestra asociacion y sus familiares disfrutaron de una jornada de ocio junto
a las profesionales. En el mes de octubre se llevd a cabo una excursiéon al Parque
multiaventura de Lumbreras de Cameros, donde después estuvimos comiendo junto a
las familias de la asociacién y sus hijos. Durante los meses de noviembre y diciembre
actividades como Cine y Palomitas y Patinaje sobre hielo.

Julio: Kayak en el Ebro con Rafting Rioja




Septiembre: Talleres infantiles
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Diciembre: patinaje sobre hielo. Cine y Palomitas
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OBJETIVOS

Ofrecer al nifio o adolescente afectadoy a
sus familiares la ayuda profesional de una
trabajadora social, necesaria en el
diagnéstico, y en la posterior adaptacion y
reincorporacion a la dinamica de vida de
la familia, tanto si el nifio sobrevive como
si fallece.

Conseguir mejoras en el sistema publico
de proteccidn social

Apoyar a las familias, social y
econémicamente para que los problemas
derivados de enfermedad, incidan lo
menos posible en el entorno del nino
enfermo.

Facilitar ayudas econdmicas directas a
familias necesitadas.

Canalizar la situacion con todas las ayudas
disponibles para 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

BENEFICIARIOS

Todas aquellas personas que
tienen o han tenido en su
entorno familiar un nifio o
adolescente con cancer (sean
socios de nuestra Asociacién
0 no) y requieren apoyo social
o emocional durante Ila
enfermedad o tras ella, que
requieran ayudas econémicas
y sociales directas o que
precisen  informacién vy
coordinacién sobre todas las
que tienen a su disposicion en
la red social existente,
siempre  atendidos por

personal especializado.

Guia de

Recursos

B




Actividades desarrolladas y
resultados

El objeto de intervencion es reducir en la medida de lo posible los desajustes que a nivel
social, familiar, laboral, econdmico genera el proceso de la enfermedad. A través del
estudio de la situacion socio familiar en cada una de las fases de la enfermedad,
garantizando el trabajo en red con otros 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 a lo largo de este afio 2021, ha mantenido contacto directo con las
familias para valorar sus necesidades y ofrecerle ayuda especializada en los distintos
campos:

e Seguimiento y apoyo psico-social de los nifios y sus familias, desde el diagnostico
y durante todas las fases de la enfermedad. Siendo un total de 30 familias las
atendidas a lo largo del afio.

e Informacién y orientacién sobre los recursos existentes en la asociacién vy
Federativos, y de todos los aspectos relacionados con la enfermedad y sus
tratamiento.

e Informacién y tramitacién de recursos y ayudas publicas.

e Coordinacidn con los profesionales de las Unidades de Oncologia Pediatrica y de
asociaciones en las que se realiza el tratamiento.

e Creacién de una red de colaboracién con profesionales de ambito social y
sanitario para dar una mejor respuesta a las necesidades de las familias.

e Visitas a los hospitales de referencia donde suelen acudir los nifos de La Rioja,
junto con las trabajadoras de las asociaciones, para visitar a las familias
ingresadas. Asi como visitas domiciliarias a las familias con el fin de comprobar
su situacioén actual.

e Reuniones semanales con los profesionales de la entidad sobre la situacion de
las familias.

e Durante el afio 2.021 se apoy6 econdmicamente a 7 familias de la asociacion.
También se destinaron ayudas econdmicas a otras familias para desplazamientos
y farmacia.

A lo largo de este afio, aun marcado por la pandemia y la situacidn sanitaria en la que
nos encontramos, la atencion a las familias ha sido en muchas ocasiones telefdnica. El
afo anterior esta manera de atencién cobré especial importancia debido a las
restricciones. Este aio, aunque la situacion ha mejorado, es un habito que han seguido
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manteniendo las familias. Es cierto que los primeros meses tras el diagnodstico, las
familias permanecen mucho tiempo fuera de sus domicilios ingresados o recuperdndose
de los tratamientos y esto hace que la mayoria de los contactos sean telefdnicos y por
correo electrénico. Son los primeros meses en los que mas necesidades a todos los
niveles, presentan las familias, para hacer frente a la nueva situacién. Y la distancia fisica
hace que el contacto telefénico sea mayor.

Las intervenciones que desde el departamento de trabajo social se realizan con cada una
de las familias que pertenecen a nuestra entidad varian tanto en duracién como en
periodicidad. Siempre se realizan a demanda, dependiendo de la situacion socio-familiar
de cada menor y de las variaciones que sufren a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad. Cabe destacar que a pesar de ello, con cada familia hay una parte de
seguimiento socio-familiar que se lleva a cabo con aquellas familias que por el momento
de la enfermedad o por sus circunstancias personales presentan menos necesidades y
no son usuarios habituales de los servicios que Faro pone a su alcance. En este
seguimiento se realizan entrevistas de seguimiento para conocer la nueva situacién del
menor y poder prevenir necesidades asociadas a la enfermedad.
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A lo largo de este afo se han realizado 438 intervenciones, en un total de 30 familias.
Este afio siguen siendo muy relevante el nUmero de atenciones telefdnicas debido a la
situacion sanitaria en la que nos seguimos encontrando, ascendiendo a 353 atenciones
por esta via. Siendo 85 las presenciales.
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Modalidad de la Atencion

Telefdnicas Presenciales

Las intervenciones que se llevan a cabo con las familias suelen estar centradas en un
tema concreto, bien relacionado con ayudas, consultas de citas, tramites
documentales... pero la realizad es que en muchas ocasiones tanto la trabajadora social
como la familia plantean otros temas relacionados con el menor y su entorno en estas
intervenciones. A continuacién, reflejamos en el grafico comparativo, el resumen anual
de los motivos principales de consulta recibidos.

Comparativa motivo de consulta

100
) A F_ 4

Seguimiento Ayudas 12 Contacto Otros

En relacion a las familias registradas en el grafico como 12 contacto, se aglutinan
aquellas que son atendida por primera vez, tras un diagndstico oncolégico pediatrico y
las que sufren una recaida del menor tras haber superado la enfermedad anteriormente.
Estan recogidas en este apartado ya que, aunque estas ultimas sean familias que
conocen la entidad y su trabajo, llegan en un momento diferente y unas circunstancias
cambiantes en relacidn a su primer contacto con nosotros, y es necesario comenzar de
cero la historia social para conocer el escenario de ese momento. En el 2021, del nimero
total de nuevos diagnésticos atendidos,12 casos, 2 de ellos procedia de una recaida.
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Primeros contactos

i Diagnosticos nuevos & Recaidas
Nos parece interesante poder hacer una clasificacidn mensual del nimero de

intervenciones realizadas desde el departamento de trabajo social, ya que es un tema
qgue puede dar lugar a comparaciones futuras y reflejar datos importantes.

Consultas mensuales

Diciembre

Noviembre

Octubre

Septiembre

Agosto

Julio

Junio

Mayo
Abril

Marzo

Febrero

Enero

A lo largo de este afio se ha apoyado econdmicamente a 7 familias de la Asociacién,
mediante la linea de ayuda mantenidas que desde nuestra entidad se concede a aquellas
familias que cumplen una serie de requisitos econdmicos aprobados en Junta Directiva
asi como del momento de la enfermedad en la que se encuentran los menores. Este afio
también se ha apoyado a una familia con dos ayudas extraordinarias para hacer frente
al gasto ocasionado por trasporte. El importe que se ha destinado a esta linea de ayudas
en el afio 2021 ha sido de 13.309,30¢€, frente a 11.600€ del afio 2020
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Gasto ayudas econdmicas a familias

10500 11000 11500

12000

12500 13000 13500

Contamos para hacer frente a esta linea de ayudas econdmicas ademas de la

financiacion propia de la entidad, del apoyo de la Federacidn espafiola de padres con

nifnos con cancer y de la Fundacidon Ibercaja. Ambas aprobaron nuestro programa de

ayudas y pudieron participar en ellos (hasta fin del crédito de la subvencién) 6 y 4

famili

nin

as respectivamente.

,S CON cancer

Fundacion

iberCaja 'G

A las atenciones e intervenciones con familias con

diagndsticos nuevos a lo largo de este afio, hay que afiadir todas aquellas familias que

se encuentran en otras fases de la enfermedad, tratamiento, seguimiento o duelo, a las

gue se ha acompafiado y dado servicio en aquellas necesidades que han demandado o

que la trabajadora social ha detectado, consolidando el apoyo social y emocional a todas

las familias de nuestra asociacion.

Gestion de los servicios y prestaciones socioecondmicas de la Asociacién y otros

recursos Federativos y comunitarios:

Alojamiento en pisos en otras
comunidades

Ayudas econdmicas

Dietas

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

Promocidn de actividades de ocio
Presentacidn de solicitudes ante
el Servicio Riojano de Salud, por
gastos de desplazamientos y
dietas.
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Informacién y tramitacién de
solicitudes para el reconocimiento
de discapacidad

Informacién y tramitacién de la
tarjeta de estacionamiento a las
familias en tratamiento
Informacién a las familias sobre
los tramites para la solicitud de
ayudas a la dependencia
Informacidn a los padres sobre la
prestacion econémica por hijo
enfermo



La busqueda de lineas de subvenciones tanto publicas como privadas, son una parte
importante de las tareas a desarrollar en el departamento social. Este afio debido a la
situacidon pandémica, las restricciones que se han tenido que aplicar y la vulnerabilidad
a nivel sanitario de los menores de nuestra entidad, no se ha podido recuperar la
actividad de acciones recaudativas que venia desarrollando FARO, pero si que hemos
podido organizar carreras, espectdculos, exposiciones y degustaciones, como se puede
apreciar han primado las actividades al aire libre. Por ello este afo al igual que el
anterior, la busqueda de otras fuentes de financiacién ha cobrado una relevancia
especial.

Trabajar en coordinacién con otros profesionales del mundo social y sanitario es un
objetivo que desde el departamento de trabajo social se considera imprescindible para
poder realizar una atencidn integral a los menores y sus familias. Este afio se ha
ampliado esta red a varios centros de salud, asi como a servicios sociales de base en
Logroio y del resto de nuestra comunidad.

En la linea de lo expuesto anteriormente se han realizado reuniones de seguimiento con
la pediatra del San Pedro con la que Faro trabaja en coordinacién para intercambiar
aspectos relevantes tanto sociales como sanitarios de nuestras familias que afecten a su
calidad de vida. Hacemos llegar a Isabel, la pediatra, aquellas inquietudes que nos
manifiestan los padres de los menores, solicitamos la realizacion de determinadas
atenciones sanitarias sin necesidad de traslados cuando el equipo médico del hospital
de referencia asi lo autoriza. Y es por esta via por la que en ocasiones, nos derivan
nuevos casos oncologicos.

A pesar de que el nUmero de casos este aifo ha subido en relacién a los anteriores, no
hemos tenido que despedir a ninguno de nuestros menores.
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En el ultimo trimestre del aflo FARO mantuvo varias reuniones con los responsables de

la Consejeria de Servicios Sociales y Gobernanza Publica, asi como con la directora del
Centro de Valoracién de la Discapacidad y Dependencia de La Rioja, en las que se les
trasladd nuestra inquietud en conseguir, para todos los menores oncolégicos riojanos,
el reconocimiento del 33% de discapacidad revisible, una vez finalizado el tratamiento.

Para ello, se realizé un trabajo previo en el que se recabd informacién del estado de este
tema en otras comunidades auténomas, asi como el marco legal en el que amparaban
este reconocimiento de discapacidad. Se mantuvieron contactos con los trabajadores
sociales de las Asociaciones pertenecientes a nuestra Federacidn que ya tenian
reconocido el 33% desde el diagndstico, para recoger los pasos que realizaron para
conseguirlo. Se elaboré un informe final en el que se recogid no solo el listado de las
comunidades auténomas que ya contaban con este reconocimiento, si no copia de
convenios firmados en ellas en los que se hacia referencia al marco legar. Se anadié
tambien informes sanitarios avalando este reconocimiento de discapacidad durante el
periodo de tratameinto, por los efectos que produce en los menores.

En las diferentes reuniones mantenidas con la Consejeria, nos trasmitieron su intencién
de apoyar esta iniciativa y trabajar conjuntamente con nosotras para conseguirlo.
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PROGRAMA DE SENSIBILIZACION
Y DIVULGACION

OBJETIVOS

e Divulgar la problematica del cancer
infantil, asi como dar una visién
realista, clara, veraz y cientifica de su
existencia, a la poblacion en general
y a las familias afectadas.

e Sensibilizar a la poblacién de la Rioja
de la importancia de apoyar a las
familias que poseen entre sus hijos
uno nifno o una nifia con cancer al
tratarse de una enfermedad que, sin
los apoyos suficientes, puede
conllevar una desestructuracion del
nucleo familiar.
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En general, existe 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 ninos enfermos, incertidumbre y
miedo cuando tienen que enfrentarse a esta
enfermedad

La percepcidon mayoritaria de la enfermedad
en la sociedad se asocia generalmente con la
idea de no supervivencia, dejando a un lado
una informacién 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

Actualizacién semanal de los contenidos de nuestra web con noticias y divulgacion
sobre el cancer infantil y que nuestra experiencia en este campo llegue a todos

ambitos de la sociedad

Podemos ayudarte

s

lugicos | ddsmae de mormacon. Alcomamos juntos Las o

ierrs

www.menoresconcancer.org.
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CAMPANAS NACIONALES E INTERNACIONALES EN REDES SOCIALES:
e Junio mes del superviviente del cancer infantil

En él reivindicamos la necesidad de que exista un protocolo especifico de seguimiento
para los supervivientes de cancer infantil que hayan superado el cdncer que permita
asi la prevencion y el tratamiento de las posibles secuelas que puedan surgirles. Esta
semana queremos hacer especial interés en todos nuestros supervivientes con el
objetivo de dar visibilidad a sus necesidades.

e Enciende la Esperanza

NINOS CON CANCER ha llevado a cabo durante el mes de septiembre su campafia
“#QueNoSeCuelen” en redes sociales, que ha pretendido sensibilizar sobre las secuelas
gue pueden aparecer en los supervivientes de cancer infantil y la necesidad de
implementar un seguimiento especifico que prevenga los efectos tardios de la
enfermedad que pueden condicionar la calidad de vida en la edad adulta. El lazo dorado
es el simbolo que representa a los pacientes de cancer mas jévenes de todo el mundo.
El color dorado honra su valentia en la lucha contra el cdncer infantil y adolescente,
representando la esperanza. Este simbolo comun ha permitido construir una imagen
conjunta de esta problematica, fortaleciendo asi su visibilidad e incidencia social.
DESARROLLO en nuestra comunidad:

Colocacion del lazo dorado: en los Ayuntamientos de Navarrete, Logrofio, Alfaro,
Rodezno, Villamediana, Ollauri, Parlamento de La Rioja y el Fundacion Hospital
Calahorra y que nos ha permitido participar, por sexto afio consecutivo, en esta
Campafia Mundial de Sensibilizacion del Cancer Infantil, “jEnciende la Esperanzal”,
surgida desde la Childhood Cancer International.

Gracias a la colaboracién de estas
instituciones, el trabajo que hemos
realizado no sélo se ha visto

representado en las redes sociales a

:r_“.
7 4 i !
través de las fotografias y contenidos Caliluiirw

Alfaro
FGACTAS Lt Rigga!

gue se han compartido, sino también
las calles de nuestras ciudades y las
fachadas de los edificios, lo que ha
significado mucho para la difusion de la
campafia y para todos nosotros:

madres y padres de nifios con cancer.

Rodeznc Villamediana Sede FARO
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e #DiaNacionalDelNifioConCancer

Dia 21 de diciembre hacemos un 21 DE DICIEMBRE

llamamiento para que, desde la DIA NACIONAL DEL

prudencia, se retomen este tipo de e ! ]
actividades cruciales para menores y POR UNA VUELTA A LA NORMALIDAD
PARA TODAS Y TODOS

sus familias. El acompanamiento en
esta enfermedad es fundamental y
nuestros hijos e hijas también deben ir
volviendo a la normalidad.

e “El Dia Mundial de los Cuidados”.

ACTO CONMEMORATIVO DEL DIiA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER 15 DE

FEBRERO

Un ano mads, FARO se unid a la campafa internacional
ideada por Childhood Cancer Internacional, bajo el
lema “‘Better Survival’ is achievable”, “Una mejor
supervivencia es posible”, con una atencién
cualificada y multidisciplinar y un diagndstico
temprano.

Como cada afio, el dia 15 de febrero la Federacion
Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER
conmemora el Dia Internacional del Cancer Infantil. A
pesar de la emergencia sanitaria y las restricciones el
objetivo sigue siendo el mismo: demandar una mejor
calidad de vida para los menores con cancer.

En esta jornada se presentod el estudio realizado por la
Federacidn ‘Estudio del Impacto de la COVID-19 en las
familias con menores con cdncer’ que alerta sobre los
problemas que estan ocasionando los reajustes del
sistema sanitario derivados por la Covid-19 en el
diagndstico y tratamiento de los menores con cancer.
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UNA MEJOR SUPERVIVENCIA
ES POSIBLE

** Kl origen de los canceres infantiles
generalmente se desconoce,
no esti relacionado con el estilo de vida

y no se puede prevenir ni detectar %%
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UNA MEJOR SUPERVIVENCIA
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Este afio, el Dia Internacional del Cancer Infantil, tomd especial importancia por su
convivencia con la pandemia de la COVID-19. Esta situaciéon, ha provocado la
reasignacion de recursos sanitarios y que las prioridades estén cambiando. Durante la
pandemia, las pruebas y tratamientos de un 30% de

menores con cancer se vieron afectadas en forma de ('“CC

retrasos o cambios segun los datos obtenidos en el =

estudio”. UNA MEJOR SUPERVIVENCIA
. . ES POSIBLE

En nuestra comunidad numerosos centros educativos

colaboraron con el arbol de la vida para simbolizar 88\ 1iis de 30% de los nifios y adolescentes

con cancer han visto afectada su atencion
. y sus tratamientos a consecuencia
#EnNuestrasManos #throughourhands y se rinde de 1z COVID-19 99

que el cancer infantil se cura con el tema

homenaje a los nifios, nifias y adolescentes con

cancer, su valentia, su coraje, su resiliencia; también
ninc.s con cancer

reconoce la huella que sus vidas dejan en el mundo y

como dan forma a nuestro futuro compartido.

El arbol estd formado por hojas en forma de huellas de manos de nifios de muchos

colores, que representaran, en un porcentaje similar, la tasa de supervivencia de los

ninos con cdncer. Las manos de la capa exterior representarian el porcentaje de

fallecidos y las interiores con colores mas vivos el porcentaje de curacidn.

GHICCD

Imerxand Crldboad Lavow Doy

UNA MEJOR SUPERVIVENCIA
ES POSIBLE

66 La mayoria de los canceres infantiles
se pueden curar con una combinacion
de quimioterapia y otros tratamientos

que incluyen cirugia y radioterapia®?

ninc.s con cancer

El dia 22 de Junio, los representantes de las 15 asociaciones que actualmente formamos
la FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER (FEPNC), nos reunimos
en Madrid para celebrar XLIIIl Asamblea General Ordinaria de la Federacion Espaiiola
de Padres de Ninos con Cancer (FEPNC), las entidades que estan distribuidas por caso
toda la geografia espaiiola son las siguientes:

31



ADANO( Comunidad de Navarra) o
AFACMUR(C. de Murcia) "'"q/s con cancer

ASPANOA( C. de Aragén) Gsaciaciin de Giadaciancs
AFANION( Castilla la Mancha) i

ALES( Jaén)

ARGAR(AImeria)

ANDEX(Sevilla)

ASION(C. de Madrid)

GALBAN( Asturias)

ASPANION (C. Valenciana)
PYFANO(Salamanca)
FUNDACIONPEQUENO VALIENTE(Canarias)
FARO( La Rioja)

ASANOG(Galicia)

ASPANOB (Baleares)

Y las entidades colaboradoras
F.ENRIQUETAVILLAVECCHIA (Barcelona)

AQEX (Extremadura)
AFANOC (Catalufia)

Participacidn en programas radiofdnicos y televisivos regionales: Onda Cero, Cadena Ser, TVE
en La Rioja...Varios miembros de la asociacidn participaron en los diversos medios de
comunicacion con motivo del Dia Internacional

La Rioja Directo
Verano
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FARO EN INTERNET

Nuestra asociacion ha integrado las redes sociales como medio de comunicacion,
sensibilizacién y promocién con publicaciones diarias que dan difusion al trabajo que
realizamos, asi como visibilidad a todos nuestros colaboradores.

= Comunicacion Faro
&,
je fabyre 9]

Redes sociales - >

FACEBOOK:
https://www.facebook.com/farorioja

N° seguidores: 960
TWITTER:
Url: https://twitter.com/Faro_Rioja
N° seguidores: 661
INSTAGRAM:
Url:
https://www.instagram.com/asociacionfaro
N° seguidores: 260

YOUTUBE:
Url:
https://www.youtube.com/channel/UC50V0-
DXOw5e0ZFpy 6L9Jw
N° seguidores: 30 15-02-2021
T e TR R T
Radio Ricja
o La Rioga_ &n 1 minuto
[ Me gusta O Comentar & Compartir Dia del cancer infantil
@ Escribe un comentari ORI TR &5 Mascarilias en |as autas

= Comunicacion Faro
& G

v B Eea WLs
<« Publicaciones

£ . ssosiaciontaro

- Y e
faro
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Qv . =
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' . & mis
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OBJETIVOS

Potenciar la continuidad escolar del nifio
desde su diagnostico hasta su plena
incorporacion al colegio.

Establecer nexos de comunicacion entre la
familia y los distintos ambitos que
trabajan para la recuperacién vy
reincorporacioén del alumno.

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

Definir, organizar, desarrollar, aplicar y
coordinar el Apoyo Educativo Domiciliario.
Realizar un seguimiento efectivo de las
necesidades y dificultades de cada nino.
Facilitar al nifio con céncer el seguimiento
educativo y los recursos informaticos
necesarios para mantener el contacto con
sus compaiieros y profesores y un proceso
de reincorporacion al centro en las mejores
condiciones posibles

Mantener una atencidn continuada sobre
los niflos afectados para detectar vy
prevenir las posibles secuelas que pudieran
afectar el desarrollo del aprendizaje.
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BENEFICIARIOS

Alumnos de ensefianza
obligatoria y no obligatoria que

por prescripcion facultativa
necesitan un periodo de
convalecencia superior a treinta
dias sea cual sea su enfermedad.




Actividades desarrolladas y resultados

Reuniones periddicas virtuales y presenciales de la comision educativa formada por los
representantes de Atencion a la diversidad de la Consejeria de Educacion y el equipo
de profesionales de FARO, con los Directores u Orientadores de los Centros en los que
se ha solicitado el Apoyo Educativo Domiciliario para la planificaciéon del trabajo.
Informacién y comunicacién continua entre todas las partes implicadas en el programa

Intervencion en la coordinacién educativa de FARO en treinta y tres solicitudes en
distintos puntos de la geografia riojana.

Préstamo de ordenador, conexiones a
internet y material educativo en todos los
casos solicitados.

Elaboracion del cuaderno viajero de
coordinacion “TROTAMUNDOS”

Asistencia virtual de la Coordinadora
educativa a las comisiones de educacién de
ambito nacional. Preparacion del curso on line para profesorado de alumnos con cancer
con la tutorizacién de la Universidad de Santiago de Compostela a través de su aula
virtual CESGA

Recursos para el programa: Materiales educativos especializados para el trabajo de
refuerzo y seguimiento de posibles secuelas.

HABLAMOS SOBRE CANCER INFANTIL EN CENTROS ESCOLARES con el objetivo
de acercar informacion sobre el cancer infantil y adolescente a toda la comunidad
educativa, desde FARO llevaremos la realidad de nuestros menores mediante talleres
en las aulas para alumnos y alumnas, con posibilidad de que también participen familias
y profesorado. Durante el curso 2021 hemos realizado intervenciones en tres centros
educativos. Uno de estos colegios lleva a cabo un proyecto de aprendizaje servicio con
el objetivo que los alumnos aprendan y a la vez, ese aprendizaje se traduzca en un
servicio a alguien, en este caso, a los
ninos, y a sus familias, que
forman parte de FARO
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e Portada de los cuadernos viajeros TROTAMUNDOS

ol

-

PROYECTO “ILUMINA UNA SONRISA VERANIEGO”

Los nifios y adolescentes con cdncer son expertos en estudiar en casa y en las aulas
hospitalarias para poder sacar adelante sus cursos. Por primera vez y dada esta alerta
sanitaria tan extraordinaria, su situacion es la misma que el resto de sus compafieros;
aun asi siguen existiendo diferencias porque los nifios, nifias y adolescentes con cancer
contindan con sus tratamientos con las dificultades que esto conlleva: ingresos
hospitalarios, consultas médicas, operaciones, medicaciones que influyen en su
rendimiento...

la realizacién de actividades formativas no regladas se ha llevado a cabo entre el 1 de
julio del 2021y el 31 de agosto de 2021 y que se han atendido un total de cuatro casos.
El alumnado incluido en el programa una alumna de infantil, dos de primaria y una de
secundaria ha trabajado y reforzado los objetivos académicos recomendados por sus
centros de referencia siendo el resultado una satisfactoria consecucién de objetivos. Dos
profesoras contratadas por FARO se encargaron de llevar a cabo la atencién domiciliaria
durante cuatro horas semanales.
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INFORME EDUCATIVO:
En el afio 2021 se han atendido en el Programa Educativo (coordinados desde FARO) a

un total de 33 alumnos. 40% de cancer y 60% otras patologias.

La responsable educativa ha realizado 527 intervenciones de coordinacién docente y
pedagdgica y 361 en gestion del programa.

Los objetivos marcados para cada una de las solicitudes son

INTERVENIR en la atencidon educativa en todos los casos que la Consejeria de Educacion,
Formacidn y Empleo plantea, independientemente de la enfermedad o causa de la baja
médica del alumno.

PROPORCIONAR las orientaciones precisas al profesorado asignado por la Consejeria o
por los propios centros educativos, ademas de la formacidn y recursos precisos para la
atencidén al alumnado con enfermedad o desescolarizado por motivos de salud.
ASIGNAR personal cualificado que planifica un plan concreto de actuacién segun las
caracteristicas personales de cada alumno.

EVITAR el desarraigo escolar contemplando tanto las necesidades curriculares como
afectivas y personales

Columnal

m Cancer

H Otras patologias

Tabla 1. Poblacién atendida en el Programa de Atencién Educativa de FARO en 2.021

ETAPAS EDUCATIVAS

= Infantil
M Primaria
B Secundaria

M Bachillerato

Tabla 2: Alumnos atendidos por etapas educativas
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RECURSOS DEL PROGRAMA:

Humanos:

Coordinacién con atencién a la
diversidad.

Reunidén equipo directivo.
Reunidn y coordinacion con profesores
PAED.

Reunidn con las familias.
Elaboracion del Libro Viajero
Trotamundos.

Coordinacién aulas hospitalarias.
Coordinacién con asociaciones.
Charlas en centros educativos.
Programa de reincorporacion.

Gestion:

e Asesoramiento tramitacion
documentacion:
Apertura de expediente de
seguimiento:

e Preparacion documentacién para el
centro:
Plataforma educativa Moodle:

e Gestién de colegios concertados:

e Preparacion material informatica y
educativa:

Tabla 3: Niumero de intervenciones recursos humanos

80
60 GESTION DEL PROGRAMA
40
51 56 59
20 . . = = 43 =
0
o o o) v o o < < < <
& & & K & S & & & &
s &L ¥ vy ¥y & ¢ ¢ ¢
& 3 o
Tabla 4: Numero de intervenciones recursos de gestion.
GESTION DEL PROGRAMA
80
60
40 =
20 5 20 28 30 37 43 32 = 26
0
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OTRAS INFORNMACIONES

Desde el 7 de marzo del 2007 nuestra Asociacidon es declarada de Utilidad Publica.

La Asociacion se encuentra inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones con el
n? 1.640.

La Asociacidn 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 n2
338.

La Asociacion se encuentra inscrita en el Registro Municipal de Asociaciones
Vecinales del Ayuntamiento de Logrofio con el n2 478.

La Asociacién se encuentra integrada en la Federacidn Espafola de Padres de Nifios
con Cancer.

El nimero de socios que integran la Asociacion es de 390 a la fecha actual.

La asociacién cuenta en la actualidad con los siguientes medios personales

Una trabajadora social, Una maestra, Una psicdloga, 17 voluntarios

La asociacidn cuenta con una sede, en la que presta sus servicios, sita en Logrofio, C/
San Antén, n2 6, 29A. Los recursos econdmicos con los que cuenta la asociacion, asi
como las subvenciones recibidas y su aplicacion, se detallan en las Cuentas Anuales
adjuntas.

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

Reuniones con otras entidades para la organizacion de actos conjuntos en el afio
2021y con representantes de distintos ambitos sociales para organizacién de
actividades y eventos.

En la Asamblea celebrada el 24 de abril la composicion de junta directiva fue
renovada y modificados los estatutos.
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FARO Y SUS INCONDICIONALES

Los patrocinios, la organizacion de eventos solidarios, el apadrinamiento de un proyecto,
las galas, carreras y mercadillos entre otras iniciativas, suponen el 70%de la financiacion
de FARO. Contar con nuestros incondicionales siempre es un lujo para nuestra
asociaciéon. Mil gracias por seguir pensando e inventado actividades para apoyar a todas
las familias riojanas con menores con cancer. Todos formamos parte de este
compromiso

GRACIAS A VUESTRA ENTREGA SEGUIMOS ADELANTE.

- -

Equipo Corredor Solidario siempre piensan en nuestros pequefos valientes para ayudar a

mejorar su calidad de vida durante la enfermedad del cancer infantil, pero... ;qué decir de

su valentia para afrontar un reto tan duro? jAdmirable! Gracias porque vosotros también
sois todo un ejemplo de superacién.
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Torneo Golf Rotarios

Torneo de Futbol Mario Barrocal
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Comicos Inestables
del Norte

FAIR SATURDAY
LA RIOJA

CORO JOVEN DE PICCOLO Y SAXO
Y PROVOCANTO

SABADO 27 NOVIEMBRE

18:00 HORAS

SALA GONZALO DE BERCEO

En apoyo al proyecto social FARO

festival falrsaturday.org
1G @fairsturdayfestival
FB @FairSaturdayLaRiojo

Relatos musicales
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«Cuando conoces a un nifo que ha

ison superhéroes!»

Rubén ZabalaSaénz Atieta popular y miviheo del

plectivo Corredor Solidario
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GENTE INTERESANTE

«Animamos 5 déscender el Ebro
a favor de los nifos de FARO»
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MENORES CON CANCER Y SOLICITANTES DE ASILO

La ley permitira |as valoraciones
provisionales de discapacidad

R.G. L.

LOGRONO. La futura ley regional
servira para solucionar un pro-
blema que en la actualidad, con
la normativa estatal, perjudica a
algunos colectivos especificos.
Es el caso de los menores con
cancer, la legislacion solo con-
templa la valoracion de aquellas
secuelas que tengan caracter de-
finitivo, lo que provoca que es-
tos pacientes, con una tasa muy
alta de curacion futura, no ten-
gan acceso a beneficio alguno en
la fase en la que la enfermedad
si les causa limitaciones. «En La
Rioja el problema se agrava por-
que, al no disponer de unidad de
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Oncologia Pediatrica, deben ser
derivados a otras comunidades,
con lo que conlleva ese traslado
para toda la familia, que no pue-
de acceder a determinados apo-
yos cuando mas los necesitan»,
explica Maria Somalo, que avan-
za que la futura ley prevé que se
pueda realizar una valoraciéon
provisional desde el diagnosti-
coy, ademas, que no sea obliga-
torio que sea presencial.

También se permitira en el
caso de los solicitantes de asilo
0 proteccion internacional, que
con la normativa estatal solo pue-
de realizarse si el solicitante es
titular de un DNI o una Tarjeta
de Residente en vigor.



JUNTA DIRECTIVA

Equipo, formado integramente por madres y padres de menores con
cancer, que afrontan el reto "con ilusién y con el propdsito de seguir
trabajando por mejorar la calidad de vida de los menores con cancery
sus familias".

Presidenta: Lidia Saenz Gil

e Vicepresidenta: M2 Carmen Garcia Garcia

e Secretaria: M2 Estrella Benito Martinez

e Vicesecretario: Francisco Bernabé Calle Garay
e Tesorero: Isaias Hernando Chicote
e Vocal: Margarita Martinez Paramo
e Vocal: Emilio Velazquez Benito

e Vocal: Liliana Padron Rodriguez

e Vocal: Marta Payueta Maiso

e Vocal: Maria Begofia Marainon
Alonso

e Vocal: Beatriz Pérez Alonso
e Vocal: Alberto Gil Garmilla

e Vocal: Raquel Rosaenz Oroz
e Vocal: Marta Del Val Uyarra

e Vocal: Maria Zapater Garcia
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e A las administraciones publicas que han hecho posible el desarrollo de
nuestros programas y proyectos mediante subvenciones, convenios o
participando en actividades destinadas a dar visibilidad a nuestra Asociacién:

o Consejeria de Educacion, Formacion y Empleo del Gobierno de la Rioja
o Consejeria de Politicas Sociales, Familia, Igualdad y Justica del Gobierno
de La Rioja

Consejeria de Salud del Gobierno de la Rioja

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de

Espafa

Ayuntamiento de Logroino

Ayuntamiento de Rodezno

Ayuntamiento de Fuenmayor

Ayuntamiento de Bezares

o O O O O

Ayuntamiento de Murillo
o Ayuntamiento de Alfaro

e A nuestros socios y empresas asociadas que cada afio aportan su colaboracion
econdmica y sobre todo su confianza en nuestra organizaciéon, sumando
esfuerzos para conseguir los objetivos por los que cada afio trabajamos.

e A las Asociaciones, Fundaciones, Organizaciones y Entidades sin animo de
lucro que durante el afio 2021 y cuando ha sido posible, han organizado para
nosotros actividades con el fin de apoyarnos econémicamente en la labor de
mejorar la calidad de vida de los nifios con cdncer de nuestra Comunidad
Auténoma

e Al personal docente y los chicos y chicas de los colegios de primaria y
secundaria que han participado en la labor de concienciar y divulgar un
mensaje de esperanza para aquellos compafieros que han padecido esta dura
enfermedad.

e A todas aquellas personas que nos han ofrecido de forma gratuita su trabajo
y asi han puesto a nuestra disposicién los medios profesionales y personales



de que disponen para facilitar a FARO el desarrollo de su trabajo diario junto a
las familias de nifios con cancer.

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

A todas las parejas que en un dia tan especial como es el dia de su boda han
decido generosamente donar un dinero a FARO y hacer de ello participes a
todos sus invitados, a nuestro incansable disefiador de imagenes BBC Fernando
de Icono Gréfico se ocupa de que todas las propuestas se lleven a cabo.

A los pediatras de nuestra Comunidad Auténoma por su entrega y disposicion
que permite dia a dia ofrecer los mejores cuidados a nuestros nifios

A nuestros queridos voluntarios que de una forma desinteresada ceden su
tiempo para estar a nuestro lado

nin

La Rioja

-,§ CON cancer

faro

faro@menoresconcancer.org
www.menoresconcancer.org
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