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1. DATOS DE LA ENTIDAD
A. Identificacién de la entidad

Denominacion

FARO asociacion riojana de familiares y amigos de nifios con cancer

Régimen Juridico?

Ley organica 1/2002 de 22 de marzo

Registro de Asociaciones’

Autonémico - Consejeria de Servicios Sociales y a la Ciudadania del Gobierno de La Rioja. Direcciéon General de
Justicia E interior

NUmero de Inscripcion en el Registro

correspondiente Fecha de Inscripcion® CIF
N2 1640 17 junio 1999 G 26287268
N\ B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Numero Cédigo Postal
‘_ C/ San Anton 6,2°A 26002
‘\ Localidad / Municipio Provincia Teléfono
\Eﬂ)ﬁo La Rioja 941253707
Direccién de Correo Electrénico Fax:
,\E% J _ faro@menoresconcancer.or
J
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FINES ESTATUTARIOS®

'EI fin general es mejorar la calidad de vida de los menores diagnosticados de cancery sus familias. Fines
especificos:

Promover la proteccién y cuidado de los menores enfermos de cancer en los aspectos médicos y
asistenciales.

Promover la proteccién y cuidado de las familias con menores enfermos de cancer en los aspectos
sociales psicolégico, econémico, educativo y asistenciales.

Investigar, documentar y difundir todo lo relacionado con la enfermedad y su tratamiento, asi como
los recursos disponibles para paliar sus efectos a nivel nacional e internacional.

Promover, apoyar y participar en la investigacion clinica del cancer infantil, para mejorar la
supervivencia, minimizar las secuelas y hacer mas llevaderos los tratamientos.

EL desarrollo de los anteriores fines se efectia a través de las siguientes formas de actuacion:

Gestion de recursos humanos y materiales de la asociacion

e Canalizacién de ayudas econémicas y de otro tipo a las familias que lo precisen.
e Participacion en el desarrollo de actividades de a la administracién sanitaria y de otras entidades que
persigan fines.
e Aportaciones dinerarias a proyectos de investigacion sobre el cancer infantil.
3. NUMERO DE SOCIOS
Numero de personas juridicas

Numero de personas fisicas asociadas ~ asociadas Numero total de socios®
Trescientas ochenta y ocho Diez empresas Cuatrocientos

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

Empresas privadas




4./ ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A.1 Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®

PROGRAMA MEDICO

Servicios comprendidos en la actividad*®

Aquellos destinados a garantizar para los nifios y adolescentes diagnosticados de cancer en la Comunidad
Auténoma de La Rioja, la mejor asistencia sanitaria posible y mas concretamente para:

1. Promover la coordinacién entre los diversos niveles de asistencia de nuestra comunidad para prestar
cuidados a los nifios y adolescentes en todas las fases de la enfermedad.

2. Mejorar la formacién sobre el cancer infantil de pediatras, enfermeras de pediatria y otros sanitarios
implicados en los cuidados a nifios y adolescentes diagnosticados de céncer, asi como también la formacion de
los profesionales de los equipos de cuidados paliativos.

3. Garantizar la comunicacién bidireccional 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 atencién médica durante la estancia de los nifios y adolescentes en sus domicilios o en hospitales
riojanos.

4. 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 y adolescentes en sus
hogares o en los centros hospitalarios riojanos.

5. Proporcionar a los nifios y adolescentes enfermos de cancer actividades complementarias que mejoren su
salud o la rehabilitacién de secuelas.

6. Participar en programas que impulsen la investigacién encaminada a disponer de terapias innovadoras y
eficaces que reduzcan las tasas de mortalidad infantil por cancer.

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

Breve descripcion de la actividad!!

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

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

» Presentacién y concesién de subvencién de Consejerfa 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, hospitalizacién a domicilio, realizacién de pruebas complementarias, cuidados
paliativos

» Colaboracién dineraria a Unidad de Terapias Avanzadas para cancer infantil del Hospital Universitario de la
Paz, Madrid y Fundacién Instituto de Investigacion Sanitaria (IIS Aragon), en particular, a las lineas de
inmunoterapia del GI1S055 — Inmunoterapia, Inflamacion y Cancer (12C).

> Guias, publicaciones en RRSS, folletos y carteles con objeto de difundir y sensibilizar sobre la enfermedad
durante la alerta sanitaria.

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




los héspitales 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 Asociacién.

» Actividad de natacién terapéutica, Federacion Riojana de Natacion, como parte del objetivo fundamental
de nuestra asociacion. El Programa utiliza las actividades acuaticas 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

» Participacién en la Asamblea General Ordinaria de |la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer
que se celebré de forma virtual el 19 de diciembre En esta reunién 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.

» Convenios de colaboracién: Convenio de colaboracion con el Centro de fisioterapia DAOMA. Convenio de
colaboracién con el Centro de audiologia y logopedia Isabel Olleta.

» Elservicio de terapia ocupacional nacié en Faro a finales del afio 2020 y comenzé su andadura atendiendo
a menores, en enero de 2021. Las limitaciones que nos ha marcado la pandemia, la imposibilidad en
muchas ocasiones de una atencidon presencial y fisica, el miedo al contagio y el estado de salud de
nuestros menores, ha marcado el ritmo de uso del servicio. Muchas han sido las familias interesadas en
participar, pero por todo lo mencionado anteriormente han preferido aplazarlo para mas adelante. A lo
largo de este afio el servicio ha contado con 3 usuarios. Los menores a lo largo de las intervenciones han
potenciado las capacidades funcionales y logrado el maximo rendimiento funcional en actividades de la
vida diaria. El fin Gltimo es que los nifios y jéovenes permanezcan integrados en la sociedad con una
intervencién temprana que ayude a prevenir las limitaciones derivadas de su enfermedad y en el caso de
que estas se presenten aprendiendo a vivir con ellas con el mayor grado de independencia posible. La
terapeuta ocupacional realiza con cada paciente una intervencion individualizada, fundamentada en el
juego, integral, flexible, multidisciplinar y participativa que busca la colaboracién de los padres en la
realizacion de pautas en el hogar. La metodologia a seguir consta de varias fases. La primera de ellas una
entrevista inicial con la familia, tras una valoracion del menor se elabora un plan de intervencion y para
comprobar el buen funcionamiento de las intervenciones se realizan reevaluaciones periédicas. A lo largo
de las intervenciones realizadas a lo largo de este afio 2021 se han conseguido trabajar y mejorar con los
usuarios del servicio aspectos como: el equilibrio, la fuerza y el tono muscular, la marcha, la coordinacién,
el procesamiento sensitivo, la motricidad gruesa y fina.

» Atencidn al duelo complicado: Cuando la psicéloga 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 la persona con unos objetivos terapéuticos adaptados al caso. A lo largo de este afio este

servicio ha contado con un participante.

A. Recursos humanos asignados a la actividad®?

Tipo de personal Namero
Personal asalariado No hay
Personal con contrato de servicios Dos
Personal voluntario Tres

B. Coste y financiacién de la actividad PROGRAMA MEDICO y \




IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

A0 . 600

a. Ayudas monetarias

AQ. o0 7

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la actividad

Compras de materias primas

Compras de otros aprovisionamientos

Trabajos realizados por otras entidades

Perdidas por deterioro

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

1.5%, b0

a. Arrendamientos y cdnones

b. Reparacionesy conservacion

13,54

c. Servicios de profesionales independientes

b.Y40,29

d. Transportes

e. Primas de seguros

f.  Servicios bancarios

Y5,

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros

15421

i. Tributos

A3¢ . 31

actividad

j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la

k. Otras pérdidas de gestion corriente

|.  Otros gastos I




Amortizacién de inmovilizado

PR YA

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

13.900 , 24

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

A26(, X

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica

3.2~

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

3200

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

13 344. 95

a. Subvenciones

b. Donacionesy legados

13 320 L7

c. Otros

2,2}

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

13.406,Y

C. Beneficiarios/as de la actividad
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Numero total de beneficiarios/as:

» Cuarenta y cinco familias riojanas de menores diagnosticados de cancer en distintas fases de la
enfermedad

» Profesionales sanitarios

» Poblacién general

Clases de beneficiarios/as:

» Familias con menores diagnosticados de cancer.

» Profesionales sanitarios de La Rioja que deseen mejorar su formacién y red de trabajo en temas
relacionados con el cancer infantil. Servicios de pediatria, ATS-DUES y unidades de cuidados
paliativos.

» Poblacion general

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:**

» Para las familias: diagndstico de cancer infantil

N

> Para profesionales sanitarios: Estar especializados en pediatria o cuidados paliativos.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

» Demanda de las familias previa informacién de las profesionales de la asociacion.

» Cuando se detecta una necesidad en los ambitos sanitarios.

D. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Resultados obtenidos:

» Mejora de la coordinacién entre los profesionales de distintos niveles sanitarios y distintas disciplinas que
atienden a las familias de nifios y adolescentes con cancer tanto a nivel autonémico como con los
hospitales de referencia.

» Mejora de la formacién de los profesionales riojanos de pediatria y cuidados paliativos
» Mejora de la salud de los nifos y adolescentes.

» Mejora mediante campafias de sensibilizacién e informacion sanitaria sobre la incidencia de la pandemia
en el cancer infantil

El programa anual aprobado por la asamblea de socios para el afio 2021 No obstante, para que los fines
estatutarios puedan considerarse cumplidos, deberia desaparecer el cancer infantil, algo que hoy no esta en el
horizonte. Mientras haya nuevos diagnésticos y nuevas familias con nifios enfermos, la asociacion tendra que
seguir avanzando en el cumplimiento de sus fines.
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n de la actividad

Denominacion de la actividad®*

PROGRAMA PSICOLOGICO Y DE APOYO EMOCIONAL

Servicios comprendidos en la actividad*®

Aquellos destinados a mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes diagnosticados de cancer en la
Comunidad Auténoma de La Rioja y sus familias, y mds concretamente para:

Ofrecer una atencién psicolégica continuada al menor y a su familia desde el momento del diagnéstico,
durante el proceso de enfermedad, y tras el alta hospitalaria, asi como en la fase de duelo

e Evaluar las necesidades del nifio y de la familia en cada fase de la enfermedad
e Prevenir secuelas cognitivas y/o psicosociales derivadas de la enfermedad

e Proporcionar a los nifios y adolescentes afectados la posibilidad de participar en grupos terapéuticos
de apoyo, facilitando asi su proceso de normalizacion

e Acompafar a los padres con hijos fallecidos, para que puedan elaborar el duelo en grupos
— terapéuticos de apoyo

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

e Posibilitar a las familias la participacion en actividades ludicas donde compartir experiencias, amistad
y apoyo mutuo

Breve descripcion de la actividad'®

PROGRAMA PSICOLOGICO Y DE APOYO EMOCIONAL PARA MENORES CON CANCER Y SUS FAMILIAS
Intervencién psicolégica individualizada:
47 familias en atencién psicolégica, 60 usuarios directos. Seguimiento individualizado desde el momento del
diagnéstico. Sesiones terapéuticas con caracter semanal durante la etapa del tratamiento, y en fase de
remision con un caracter quincenal. Ademads, la psicéloga acude al domicilio para ofrecer apoyo emocional,
cuando por motivo de la enfermedad, el estado fisico no le permite al menor recibir la atencion psicoldgica en
la sede, adaptandonos asf a las necesidades del menor en cada momento.
Seguimiento continuado telefénicamente mientras las familias se encuentran en los hospitales para que los
menores reciban el tratamiento.
En el duelo, se realizan sesiones con una frecuencia semanal durante el primer mes. En los meses posteriores
se realiza el seguimiento de caracter quincenal, y mas delante de caracter mensual hasta su adaptacion a la
vida normalizada.
Se ofrece flexibilidad y adaptacién a las necesidades y a la situacién familiar de cada caso, quedando a
disposicién inmediata de la familia y del menor cada vez que lo precisen.
Las competencias de la psicéloga con los menores y sus familias son:
» Evaluar las necesidades psicoldgicas del nifio y la familia
Facilitar el proceso de adaptacion del nifio diagnosticado de cancer
Orientar a la familia sobre cada una de las fases de la enfermedad mediante pautas de actuacion
Facilitar el proceso de adaptacién de los familiares (padres, hermanos, abuelos)
Ofrecer al nifio apoyo psicoldgico desde el momento del diagnéstico hasta el alta hospitalaria
Prevenir problemas psicosociales derivados de la enfermedad
Seguimiento tras el alta hospitalaria con la finalidad de detectar nuevas necesidades y/o secuelas
psicosociales
Mantener la mayor estabilidad emocional posible
» Coordinacién con los distintos profesionales que forman parte del entorno del menor (profesionales
sanitarios, ambito educativo y otras asociaciones o servicios...)
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Intervencién terapéutica grupal: M




Duelo: 7 par’ticipantes. Las sesiones se llevan a cabo cada 15 dias, habitualmente los Lunes a las 18:00h. con
una duracién de hora y media desde durante un periodo de dos afios. Las sesiones tienen un caracter tedrico-
practico, y la psicéloga dirige y modera cada sesién adaptandose a las necesidades de los miembros, siendo
ellos quienes marcan el ritmo y contenido de trabajo. Se pretende un clima flexible y abierto donde conseguir
la participacién activa de los miembros en el grupo, la interaccién entre ellos y fortalecer la relacion
terapéutica con la psicéloga. Algunas de los objetivos terapéuticos trabajados en el grupo son:

» Identificar y situarse en las diferentes etapas del duelo
Tareas del duelo propias de cada etapa
Gestion emocional y autocuidado
Replanificacion y organizacion del tiempo
Apoyo en red social

» Trabajar debilidades y potenciar fortalezas
Adolescentes: 6 participantes entre 12 y 18 afos. Se realizan reuniones mensuales, habitualmente los Martes a
las 18:30 (sujeta a disponibilidad de los miembros) con una duracién de hora y media desde Septiembre a
Junio con la siguiente programacion.
Supervivientes: 5 participantes mayores de edad. Las reuniones son cada dos meses, desde septiembre del
2019 a junio 2020, en horario por concretar en funcién de la disponibilidad de los participantes, con la
siguiente programacion.
Teléfono de apoyo emocional 24h:
Atendido por padres de la Junta directiva de la asociacién, que facilitan la informacion solicitada por nuevas
familias de manera inmediata. Al ser un teléfono al alcance de todos, hay contacto de nuevos diagnésticos y
contacto de familias que se encuentran en diferentes fases de la enfermedad. Con el teléfono se ha ofrecido
apoyo, asesoramiento y orientacién atendiendo a las necesidades en cada familia y menor.
Proyecto de ocio y tiempo libre:
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
situacién 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 asociacién y sus familiares disfrutaron de una jornada de ocio
junto a las profesionales. En el mes de octubre se llevo a cabo una excursidon al Parque multiaventura de
Lumbreras de Cameros, donde después estuvimos comiendo junto a las familias de la asociacion y sus hijos.
Durante los meses de noviembre y diciembre actividades como Cine y Palomitas y Patinaje sobre hielo.

VVVY

E. Recursos humanos asignados a la actividad®’

Tipo de personal Numero

Personal asalariado Uno

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario Diez




e

X
-

COSTE

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

~
l a. Ayudas monetarias

I b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

> d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

13.716,52

Otros gastos de la actividad

5.996.69

a. Arrendamientos y canones

b. Reparacionesy conservacion

Ay A3

c. Servicios de profesionales independientes

601,90

d. Transportes

e. Primas de seguros

f.  Servicios bancarios

00 XS

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros

470 (%

i. Tributos

193.6%

j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

|.  Otros gastos




Amortizaciéon de inmovilizado

504 38

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

24 204,09

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

1.983 AS

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)

|

v

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

-
Ingresos con origen en la Administracion Publica

4920,u5

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

qaqw.4§

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

12 .58\4',‘14

a. Subvenciones

b. Donacionesy legados

12.61¢, 89

c. Otros

32 60

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

L4 208,09
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G. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:
» Las familias riojanas de menores diagnosticados de cancer

» Socios de la asociacién, aunque no sean familiares de un nifio o adolescente diagnosticado de cancer. Su
participacién, sobre todo en las actividades familiares, es muy importante sobre todo desde el punto de
vista de la integracién y la normalizacion

Clases de beneficiarios/as:
» Familias que tienen o han tenido un hijo o hija diagnosticado de cancer

» Socios de la asociacién (solo para algunas actividades de ocio y tiempo libre)

Requnsntos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:®
Para los servicios de orientacién y asesoramiento: tener un diagndstico de cancer infantil en la familia

Para las actividades familiares: Ser socio de la asociacién o tener un diagnéstico de cancer en la familia

Para la atencién psicoldgica: tener un diagndstico de cancer infantil en la familia

» Parael grupo de adolescentes: ser adolescente con un diagndstico de cancer
» Para el grupo de duelo: haber perdido algiin hijo a causa del cancer recientemente
) » Parael apoyo emocional 24 horas y el acompafamiento: tener un diagnostico de cancer infantil en la
familia
a

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:
» Las familias con nifios y adolescentes diagnosticados de cancer reciben una atencidn continuada y
permanente mientras dura la enfermedad o haya secuelas. Con posterioridad, se realiza una atencién de

seguimiento.

» Los socios de la asociacion son invitados a participar en este programa, cuando se organizan actividades
familiares dentro del proyecto de ocio y tiempo libre.

H. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

> Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:
= e Mejora de la situacién emocional y psicolégica de las familias que tienen que enfrentarse a un diagndstico
de cancer infantil y a sus consecuencias.

, > En 2021 se han realizado 261 sesiones de atencién psicoldgica individualizadas (15 mas que en el afo
v 2020

» En el apoyo emocional 24 horas se ha atendido a 12 familias
» Elgrupo de adolescentes: formado por 6 personas.

» Grupo de supervivientes formado por 5 jévenes mayores de 18 afios supervivientes a la enfermedad y
voluntarios de la asociacion.
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» En e!,érupo de duelo participan 8 familias.
» Enlas actividades familiares han participado 45 personas.

» Mejora de la coordinacién entre los profesionales de la intervencién psicolégica de distintos ambitos que
atienden a familias de nifios y adolescentes con cancer.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El programa anual aprobado por la asamblea de socios para el afio 2021 se considera cumplido tras haber
realizado los ajustes y las adaptaciones necesarias debido a la pandemia que estamos viviendo..

No obstante, para que los fines estatutarios puedan considerarse cumplidos, deberia desaparecer el cancer
infantil, algo que hoy no esta en el horizonte. Mientras haya nuevos diagnésticos y nuevas familias con nifios
enfermos, la asociacion tendra que seguir avanzando en el cumplimiento de sus fines.

A.3 Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®®

PROGRAMA APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

Servicios comprendidos en la actividad?®

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

e Conseguir mejoras en el sistema puiblico de proteccién social

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

e Facilitar ayudas econémicas directas a familias necesitadas.

e 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.

Breve descripcién de la actividad?!

El objeto de intervencién es reducir en 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 con otros profesionales de la
intervencion 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:

O




r Sé/guimiento y apoyo psico-social de los nifios y sus familias, desde el diagnostico y durante todas las
fases de la enfermedad.

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

» Informacion y tramitacion de recursos y ayudas publicas.

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

» Creacidon de una red de colaboracion con profesionales de ambito social y sanitario para dar una
mejor respuesta a las necesidades de las familias.

» 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. Asi como visitas domiciliarias a
las familias con el fin de comprobar su situacion actual.

» Reuniones semanales con los profesionales de |a entidad sobre la situacion de las familias.

I.  Recursos humanos asignados a la actividad??

Tipo de personal Numero

Personal asalariado Uno
Personal con contrato de servicios
| Personal voluntario TRES
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oste y financiacién de la actividad PROGRAMA DE APOYO SOCIALY ECONOMICO

COSTE IMPORTE

Gastos por ayudas y otros /M . 3@, q 2

a. Ayudas monetarias /lj ‘ 230( qé

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

2]
Gastos de personal A6.5( ’?. Lo

Otros gastos de la actividad 3 ” 20[‘) ; ﬁ

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion 2} ( (2]
( .
c. Servicios de profesionales independientes 32 "( P 3L{
A d. Transportes

e. Primas de seguros

7 i f. Servicios bancarios qo L Xq
D

T’ g. Publicidad, propaganday relaciones publicas

h. Suministros 264 ¢ {C{

® i. Tributos 2% (( .}8

j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente 4.4y
= |.  Otros gastos \ - 4 :“6 ( L[O
D / - ,
/ 15 :P &/



Amortizacion de inmovilizado

¥SS, 3y

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

2.0(3%.09

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

135,06

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica

15 353, S|

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

A5 . ¥55.51

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

20. 114,52

a. Subvenciones

b. Donacionesy legados

20.030, 7§

c. Otros

U, 13

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

25.614%.09

16




Numero total de beneficiarios/as:

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

Clases de beneficiarios/as:

e Familias con nifios y adolescentes diagnosticados de cancer

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:??

e Para los servicios de orientacién y asesoramiento: tener un diagndstico de cancer infantil en la familia

e  Para las ayudas econdmicas de la asociacién: tener un diagnostico de cancer en la familia y acreditar
ingresos familiares inferiores al doble del Salario Minimo Interprofesional, en el caso de ayudas periodicas,
o acreditar necesidad en el caso de otras ayudas puntuales.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

e Las familias con nifios y adolescentes diagnosticados de cancer reciben una atencion continuada y
permanente mientras dura la enfermedad o haya secuelas. Con posterioridad, se realiza una atencion de
seguimiento.

L. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

ATENCION SOCIAL: 438 intervenciones
o) 30 FAMILIAS ATENDIDAS

o Alolargo de este afio se han mantenido contactos con la red de servicios sociales locales y
comunitarios, asi como con los trabajadores sociales de centros de salud. Con los hospitales de referencia
donde nuestros menores son tratados, con los profesionales que alli trabajan tanto de dmbito social como
sanitario. Se ha trabajado con entidades privadas como Caritas, Asociacion Pakistani de la Rioja, colegio de
abogados... y mantenido contactos con organismos publicos como Hacienda, Seguridad Social, Centro de
Valoracion, Consejerias...

- SENSIBILIZACION: a través de la asistencia a Jornadas, Cursos y Reuniones: 7
- DIVULGACION: Asistencia a charlas en Colegios y Universidades: 5

En relacién a la incidencia en el nimero de atenciones a lo largo del afio cabe destacar que los meses con mas
demanda han sido noviembre y marzo, seguidos con un nimero muy similar el resto de mese a excepcién de
los meses de verano que han tenido menos intervenciones. La media de intervenciones mensuales a lo largo
de este ano es de 36,5.

Se ha apoyado econémicamente a 7 familias de la Asociacién. Las siete mediante la linea de ayuda mantenidas
que desde nuestra entidad se concede a aquellas familias que cumplen una serie de requisitos econémicos
aprobados en Junta Directiva asi como del momento de la enfermedad en la que se encuentran los menores.
Tres ayudas puntuales para necesidades de primer orden. El importe total al que ha ascendido el programa de
ayudas econdmicas ha sido de 13309,30€




Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El programa anual aprobado por la asamblea de socios para el afio 2021 se considera cumplido tras haber
realizado los ajustes y las adaptaciones necesarias debido a la pandemia que estamos viviendo..

No obstante, para que los fines estatutarios puedan considerarse cumplidos, deberia desaparecer el cancer
infantil, algo que hoy no esta en el horizonte. Mientras haya nuevos diagndsticos y nuevas familias con nifios
enfermos, la asociacion tendra que seguir avanzando en el cumplimiento de sus fines.
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A.4 |dentificacidn de la actividad

Denominacion de la actividad?

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

Servicios comprendidos en la actividad®®

Aquellos destinados a dar a conocer en el ambito de la Comunidad Auténoma de La Rioja la realidad del cancer
infantil y contribuir a superar la incertidumbre y el miedo ante la enfermedad, y mas concretamente para:

1. Divulgar a la poblacién en general y a las familias afectadas, |a problematica del cancer infantil y proyectar
una vision realista, clara, veraz y cientifica de su existencia.

2. Sensibilizar a la poblacién de La Rioja de la importancia de apoyar a las familias que poseen entre sus hijos
un nifio o un adolescente con cancer, al tratarse de una enfermedad que, sin los apoyos suficientes, puede
conllevar una desestructuracion del nicleo familiar.

Breve descripcion de la actividad?®

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 www.menoresconcancer.org.

CAMPANAS NACIONALES E INTERNACIONALES EN REDES SOCIALES:

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

Enciende |a Esperanza

NINOS CON CANCER ha llevado a cabo durante el mes de septiembre su campafa “#QueNoSeCuelen” en
redes sociales, que ha pretendido sensibilizar sobre las secuelas que 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 jovenes de todo el mundo. El color dorado honra su valentia en la
lucha contra el cancer 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:

Colocaciéon del lazo dorado: en los Ayuntamientos de Navarrete, Logrofo, Alfaro, Rodezno, Villamediana,
Ollauri, Parlamento de La Rioja y el Fundacion Hospital Calahorra y que nos ha permitido participar, por sexto
afo consecutivo, en esta Campafia Mundial de Sensibilizacién del Cancer Infantil, “jEnciende la Esperanza!”,
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 través de las fotografias y contenidos que 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 campana y para todos nosotros: madres y padres de nifios con cancer.
#DiaNacionalDelNifioConCancer dia 21 de diciembre Hacemos un llamamiento para que, desde la prudencia,
se retomen este tipo de actividades cruciales para menores y sus familias. El acompafamiento en esta
enfermedad es fundamental y nuestros hijos e hijas también deben ir volviendo a la normalidad.

“El Dia Mundial de los Cuidados Paliativos”. Se conmemora los segundos sabados de cada octubre.

ACTO CONMEMORATIVO DEL DIA INTERNACIONAL DEL NINO CON CANCER 15 DE_FEBRERO
Un afio mas, 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 diagnostico temprano.

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

En esta jornada se presento el estudio realizado por la acion ‘Estudio del Impacto de la COVID-19 en las




<4.| TWITTER:

familias Con menores con cdncer’ que alerta sobre los problemas que estdn ocasionando los reajustes del
sistema sanitario derivados por la Covid-19 en el diagnéstico y tratamiento de los menores con céncer.

Este afo, el Dia Internacional del Cancer Infantil, tomé especial importancia por su convivencia con la
pandemia de la COVID-19. Esta situacion, 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 retrasos o cambios segun los datos obtenidos en el estudio".

En nuestra comunidad numerosos centros educativos colaboraron con el arbol de la vida para simbolizar que
el cancer infantil se cura con el tema #EnNuestrasManos #throughourhands y se rinde homenaje a los nifios,
nifias y adolescentes con cancer, su valentia, su coraje, su resiliencia; también reconoce la huella que sus vidas
dejan en el mundo y cémo dan forma a nuestro futuro compartido.

El 4rbol esta 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 nifios con céncer. Las manos de la capa exterior
representarian el porcentaje de fallecidos y las interiores con colores mas vivos el porcentaje de curacion.

Redes sociales
FACEBOOK:

https://www.facebook.com/farorioja
N2 seguidores: 914

Url: https://twitter.com/Faro_Rioja
Ne seguidores: 667
INSTAGRAM:

Url: https://www.instagram.com/asociacionfaro
N2 seguidores: 571

YOUTUBE:
https://www.youtube.com/channel/UC50V0-
DXOw5e0ZFpy 6L9)w N2 seguidores 30

M. Recursos humanos asignados a la actividad?’

Tipo de personal Numero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 18




ste y financiacién de la actividad PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

COSTE

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

1o

\  a. Ayudas monetarias

J b. Ayudas no monetarias

-

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

<1, 16

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c¢. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

bH( 13

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion

1,12

c. Servicios de profesionales independientes

23, %%

d. Transportes

e. Primas de seguros

f. Servicios bancarios

3.6%

Publicidad, propaganda y relaciones publicas

Suministros

AQ 41

Tributos

(12

Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

Otras pérdidas de gestion corriente

0%

AR




|.  Otros gastos b1 ‘?) 30

-

§ Amortizacién de inmovilizado % \ SKZ
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Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 1 456,02
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados A0 . 3 3

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica

Q7| .

Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado 1 3‘1 g ¢ Z‘)‘

a. Subvenciones

). b. Donacionesy legados 1. 3"{%.21
i ‘—l) c. Otros /l \4’-}
: FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD - lf 5 é/ O/L




0. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

e Poblacién en general

Clases de beneficiarios/as:

e Poblacién en general

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:?®

e No existen, es un programa abierto a toda la sociedad

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:
e Informacién permanente a través de la web y las redes sociales y a través de los medios de comunicacion
y las campanfas que se realizan.

P. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:
Mejora del conocimiento de la realidad del cancer infantil por parte de la sociedad riojana.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El programa anual aprobado por la asamblea de socios para el afio 2021 se considera cumplido tras haber
realizado los ajustes y adaptaciones necesarias debido a la pandemia que estamos viviendo.

No obstante, para que los fines estatutarios puedan considerarse cumplidos, deberia desaparecer el cancer
infantil, algo que hoy no esta en el horizonte. Mientras haya nuevos diagndsticos y nuevas familias con nifios
enfermos, la asociacién tendra que seguir avanzando en el cumplimiento de sus fines.




A.5 Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®®

PROGRAMA EDUCATIVO

Servicios comprendidos en la actividad®®

Aquellos destinados a mantener la conexién de los nifios y adolescentes enfermos con su colegio y a
facilitar su proceso de integracion, y mas concretamente
= Ppotenciar la continuidad escolar del nifio desde su diagnostico hasta su plena incorporacion al
colegio.

= Establecer nexos de comunicacidn entre la familia y los distintos ambitos que trabajan para la
recuperacion y reincorporacion del alumno.

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

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

*  Realizar un seguimiento efectivo de las necesidades y dificultades de cada nifio.

= Facilitar al nifio con cancer el seguimiento educativo y los recursos informaticos necesarios para
mantener el contacto con sus compafieros y profesores y un proceso de reincorporacién al centro

en las mejores condiciones posibles

«  Mantener una atencidén continuada sobre los nifios afectados para detectar y prevenir las
posibles secuelas que pudieran afectar el desarrollo del aprendizaje.

1
1
|

:

?
)
|
{

Breve descripcion de la actividad®

Atencién 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 planificacion del trabajo.

Informacién y comunicacion continua entre todas las partes implicadas en el proyecto.

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.

Elaboracién del cuaderno viajero de coordinacién “TROTAMUNDOS”

Reuniones periédicas virtuales y presenciales de la comisién educativa formada por los representantes de

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 tutorizacion 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.




En el afo 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 coordinadora educativa ha realizado intervenciones de Recursos Humanos 527 y 361 en Gestion del
programa.

HABLAMOS SOBRE CANCER INFANTIL EN CENTROS ESCOLARES con el objetivo de acercar informacién 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 cinco centros educativos y en
la Universidad de La Rioja. 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 nifos, y a sus familias, que forman parte de FARO

Proyecto “llumina una sonrisa veraniego”

Los nifios y adolescentes con cancer 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 compaferos; aun asi siguen existiendo diferencias porque los nifios, ninas 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 2021 y el 31 de
\agosto de 2021 vy que se han atendido un total de cuatro casos. El alumnado incluido en el programa ha
~trabajado y reforzado los objetivos académicos recomendados por sus centros de referencia siendo el
resultado muy satisfactorio.

Q. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 1

Personal con contrato de servicios 2

Personal voluntario




e y financiacién de la actividad PROGRAMA EDUCATIVO

COSTE IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

P b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

" Gastos de personal (1 ‘{ ' 651 1 ’4}(
Otros gastos de la actividad 4.3, oy

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion S"I SY

c. Servicios de profesionales independientes 2l1 p \1%1 .6‘4

d. Transportes

I e. Primas de seguros
28y,

f.  Servicios bancarios (ﬁz [ ZIL
g. Publicidad, propaganday relaciones publicas
h. Suministros gL{O ¢ 63
i. Tributos (131 {5

j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

a— = Q{/& e




. Otros gastos 2.5% WYy
Amortizacion de inmovilizado 1 S/t 5/ '(g

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 32.401. 12
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 5 @ \(‘ib. Zb
\=
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de p
usuarios) Z‘ - éZOk “7

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

( Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica ZOL 0(00 t

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones ZO .000 Z

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado 2 S. %0 2_.3 2.

a. Subvenciones

b. Donacionesy legados 4‘{ ¢ Ob L. lﬁ
c. Otros :{ 2‘10(13

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD ?2 » \134 réiq
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os/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

» 33 alumnos en Atencion Educativa Domiciliaria

J

» 4alumnos en Programa veraniego “llumina una sonrisa”
» Familias con nifios y adolescentes diagnosticados de cancer
» 18 Profesionales de primaria y 22 de secundaria de 20 centros educativos

> Poblacién en general Todos los 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

Clases de beneficiarios/as:

» Alumnos de centros educativos con una convalecencia superior a 30 dias

» Profesionales de los centros educativos

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*

» Atencién Educativa Domiciliaria: Ser alumno escolarizado en Infantil, Primaria, Secundaria o Bachillerato
en La Rioja y necesitar por prescripcién facultativa un periodo de convalecencia superior a treinta dias por
cualquier enfermedad.

» Para el resto de servicios de atencion educativa: tener un diagnéstico de cancer infantil en la familia

» Paralos servicios a profesionales del ambito educativo: solicitud del centro educativo.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

» Las familias con nifios y adolescentes diagnosticados de cancer reciben una atencién continuada y
permanente mientras dura la enfermedad o haya secuelas. Los alumnos del programa de Atencion
Educativa Domiciliaria, durante el tiempo establecido en el mismo.

T. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:
Resultados obtenidos
» Mejora de la situacion de las familias que tienen que enfrentarse a un diagndstico de cancer infantil o
de cualquier otra enfermedad larga, y a sus consecuencias.
» En 2021 se han realizado intervenciones en 30 familias: 6 de Infantil, 12 de Primaria, 11 de Secundaria
y 1 de Bachillerato.
» Mejora de la coordinacién entre los profesionales de la educacién, las familias y los centros
educativos ante situaciones de enfermedad de los alumnos.
> Mejora de la informacién de los profesionales de la educacion y de la poblacién en general con
respecto a los aspectos educativos relacionados con el cancer infantil

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:




INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION3
A. Medios Personales®®

e Personal asalariado Fijo

Numero

medio?® Tipo de contrato®’ Categoria o cualificacién profesional®®
2 200 TRABAJADORA SOCIAL

1 200 MAESTRA

1 200 PSICOLOGA

e Personal asalariado No Fijo

Numero
medio®® Tipo de contrato® Categorfa o cualificacién profesional®!

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Numero
medio*? Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

2 EN 2021 SE HAN REALIZADO CONTRATOS LABORALES PUNTUALES DE PRESTACION DE
SERVICIO DE APOYO EDUCATIVO DOMICILIARIO PARA MENORES CON CANCER

1
ASESOR PARA LA GESTION DE LAS OBLIGACIONES FISCALES Y LABORALES
1 e Voluntariado
:’Yg : Ndmero
- medio* Actividades en las que participan
45 25 CAMPARNAS DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION, ACOMPANAMIENTO EN ACTIVIDADES,
ﬁ ADMINISTRACION Y GESTION DE LA ENTIDAD

e S




B. Mgdios materiales

e Centros o establecimientos de |a entidad

Numero Titularidad o relacién juridica Localizacion

UNO CESION EN PRECARIO POR EL GOBIERNO DE | SAN ANTON 6, 22 A
LA RIOJA

UNO SAN ADRIAN 1 LOCAL TORRE 1
LOCAL DE OBRA

Caracteristicas

PISO EN EL QUE SE UBICA LA SEDE DE LA ASOCIACION DONDE SE DESARROLLAN LOS PROGRAMAS DE
ATENCION FAMILIAR

LOCAL DE OBRA ADQUIRIDO EN EL MES DE MARZO DE 2020 PARA PROXIMA UBICACION DE LA SEDE

ADAPTADA Y AULA TERAPEUTICA

e Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos Localizacién/identificacion

TRES DESPACHOS DOTADOS DE || SEDE
INFRAESTRUCTURA NECESARIA PARA LA
PRESTACION DE SERVICIOS Y GESTION

UNO SALON MULTIUSOS PARA ACTIVIDADES Y | SEDE
REUNIONES

C. Subvenciones publicas*

Origen Importe € Aplicacion
AYUNTAMIENTO DE LOGRONO SERVICIOS SOCIALES 3000,00 PROGRAMA SOCIAL
AYUNTAMIENTO DE LOGRONO INFANCIA Y
JUVENTUD 800,00 PROGRAMA PSICOLOGICO
‘ GOBIERNO DE LA RIOJA SERVICIOS SOCIALES 10000,00
T PROGRAMA SOCIAL
IRPF 4059,29
’T PROGRAMA PSICOLOGICO
! IRPF 50000,00 CAMBIO DE SEDE
GOBIERNO DE LA RIOJA C. EDUCACION 20000,00 PROGRAMA EDUCATIVO PAED
GOBIERNO DE LA RIOJA C. EDUCACION 2053,33 || PROGRAMA APOYO EDUCATIVO
VERANIEGO
GOBIERNO DE LA RIOJA C. SALUD 13986,05 PROGRAMA ATENCION
INTEGRAL A LA SALUD
MENORES CON CANCER
\




1 RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
A. En el desempefio de sus funciones:

Concepto® Origen®® Importe

NO HAY RETRIBUCION

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacion estatutaria®’ Importe

NO EXISTEN

2 ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA
LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

APOYO SOCIAL: Trabajadora social encargada de informar y asesorar a las familias sobre todos los recursos
disponibles tanto publicos como privados ademés de los propios de la asociacién.

APOYO PSICOLOGICO: Psicéloga sanitaria encargada de la terapias individuales y grupales de todos los
integrantes de la familia durante todo el proceso de la enfermedad y posteriormente. Apoyo emocional
teléfono 24 horas a disposicién de padres con hijos en tratamiento.

APOYO EDUCATIVO: Maestra encargada de la coordinacién del Programa de apoyo educativo domiciliario
subvencionado por la Consejeria de Educacion.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de representacién de la entidad ENERO
2021/ABRIL 2021

En libro de actas de la asociacién figura la correspondiente a la Asamblea General Extraordinaria
celebrada el dia 22 de abril de 2021, en segunda convocatoria, convocada de acuerdo con lo
dispuesto en el articulo 18 de los Estatutos de la Asociacion, cuya acta fue aprobada por
unanimidad en el mismo acto, e igualmente por voto undnime se adoptaron en la misma los
siguientes acuerdos:

Elegir a los miembros de la Junta Directiva que deberd desarrollar su actividad durante los
préximos dos afos, cuya composicion queda de la siguiente manera:

Nombre y Apellidos Cargo
LIDIA SAENZ GIL
DNI 16561652 L PRESIDENTA
M2 CARMEN GARCIA GARCIA
ORI TS ST VICEPRESIDENTA
M2 ESTRELLA BENITO MARTINEZ
DNI 16539532 W ShERETANN
FRANCISCO CALLE GARAY
oAl 168 S VICESECRETARIO
ISAIAS HERNANDO CHICOTE
DNI 13096719 J FESORERQ
MARGARITA MARTINEZ PARAMO
DNI 16525582 J VOCAL
MARTA PAYUETA MAISO
DNI 72720691 G Younk
MARIA BEGONA MARANON
ALONSO DNI 16563758 D VaCH
BEATRIZ PEREZ ALONSO
DNI 72790442 L VOCAL I ‘
ALBERTO GIL GARMILLA
D.N.I: 30.658.621-N VOCAL
LILIANA PADRON RODRIGUEZ VOEAL
DNI 44713488 Q
EMILIO VELAQUEZ BENITO
DNI 16564923 R VOCaL
RAQUEL ROSAENZ OROZ
D.N.I: 16.564.644-K VOCAL
MARTA DEL VAL UYARRA
D.N.I: 16.594.887-L VOCAL
MARIA ZAPATER GARCIA
D.N.I: 29.129.123-Z VOCAL




NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

' Se elaborara una memoria de actividades por ejercicio econémico, que no podra exceder de doce
meses. Se indicara el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afio
natural, se recogeran las fechas de inicio y de cierre del ejercicio.

2 Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucion e inscripcion de la entidad.

3 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracion
Publica (Estado o Comunidad Auténoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

4 La fecha de inscripcion del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.

5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

6 Se indicara el numero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del
ejercicio

7 Se indicara la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por ejemplo,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes
deportivos, fundaciones, sociedades andnimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u
otras).

8 La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

A/ ¢ Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali" constituye |a actividad y la “urbanizacion del
barrio X" o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

0 Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

1 """ Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relaciéon con los servicios o actuaciones en
\ ella incluidos, si los hubiere.

) 2 Relacion numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempeiie funciones en varias actividades se prorrateara su
e\ numero entre todas ellas.

N

'3 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
v condiciones econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

'* En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.




/ : : . . . i
15 Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

16 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

17Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

18 Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacién de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali" constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X" o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

19 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

20 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

21 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

22 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

23 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
_participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en

congresos O cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o

= asistenciales.

24 Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,

= mediante precio.
Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b)y c).

’ 25 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

10 26 Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman

f parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara

como actividad mientras que la prestacién de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de

yfk? dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali" constituye la actividad y la “urbanizacion del
\

barrio X" 0 “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

27 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

28 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

29 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.




31 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado" deberan prorratearse entre todas ellas.

32 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

33 Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

34 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

34 Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

35 Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el
asignado a labores administrativas y de gestion de |a estructura asociativa.

36 Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media de
los fijos al principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afio y
divida por doce.

c) Si hubo regulacién temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sélo en la proporcién que corresponda a la fraccion del afio o jornada del afio
efectivamente trabajada.

7 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

3 Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

3 Para calcular el personal no fijo medio, se sumara gl total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.




También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n° medio de personas contratadas
= n° medio de semanas trabajadas / 52.

40 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

41 Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a |a tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

42 ge indicara el numero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacion.

43 En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado
no fijo.

4 Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones publicas devengadas durante el ejercicio,
indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el organismo
subvencionador (descendiendo a nivel de Direccion General), asi como las actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.

{5 Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

®\Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones,
tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares.

47 Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a
las ejercidas como miembro de |la Junta Directiva.




