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1. Resumen de la intervencion

El diagnostico de cancer en un hijo desata una compleja problematica psicologica, social y
economica que la familia debe afrontar: en primer lugar se desarrolla una gran
incertidumbre ante el futuro, a continuacion comienzan los tratamientos méedicos que son
muy agresivos, provocan fuertes efectos secundarios y obligan a realizar constantes
hospitalizaciones durante siete meses como minimo. Hablamos por tanto, de largos
periodos de tiempo en los que la normalidad familiar desaparece.

Los padres se desligan de todo lo cotidiano, incluso en un principio abandonan
responsabilidades laborales y familiares. Aquel familiar que se dedica al cuidado del nino
enfermo (habitualmente la madre), debe abandonar su trabajo y se aleja del domicilio
durante largas temporadas de hospitalizacion.

Los numerosos gastos derivados de la enfermedad de un hijo, suponen un desembolso
economico que impide a numerosas familias llegar a fin de mes.

Los efectos de la actual crisis econdmica, afectan con mas intensidad a las familias con un
hijo enfermo de cancer. Esta situacion es especialmente preocupante, en familias en
situacion de pobreza o riesgo de exclusion social.

En los hospitales publicos existe la figura del trabajador social, sin embargo éste solo
atiende bajo demanda, por lo que cuando el caso llega al profesional la situacion es ya muy
grave. Nuestra intervencion se inicia en el momento del diagndéstico por lo que podemos
evitar que las familias abandonen sus empleos y se deriven situaciones de problematicas
sociales y econdmicas graves.

Objetivo general
Proporcionar a las familias el apoyo social y econdomico necesario, que les permita atender
a los ninos en las mejores condiciones.

Objetivos especificos

e Prevenir el deterioro socioeconémico que las familias sufren a raiz del diagnostico y
tratamiento oncologico de uno de sus hijos.

e Informar, orientar y facilitar el acceso a los recursos sociales existentes.

e Apoyar en el proceso de reorganizacion familiar tras el diagnostico y durante las
diferentes fases de la enfermedad.

e Detectar las familias con un hijo en tratamiento oncologico que se encuentran en
situacion de pobreza o limite de exclusion social.

e Garantizar al nino enfermo de cancer las ayudas necesarias para tratar su enfermedad,
sea cual sea la situacion de su familia.

e Facilitar momentos de respiro al cuidador principal, que posibilite y potencie su
autocuidado, especialmente en aquellas situaciones de escasa red de apoyo familiar.

e Ofrecer un entorno afectivo adecuado, cercano al hospital y desde donde se pretende
minimizar otro tipo de efectos generados por la enfermedad: reducir los
desplazamientos a las personas enfermas y el coste econdmico que supone para la
familia el permanecer largos periodos de tiempo fuera de su domicilio.

o Evitar la hospitalizacion de los ninos durante aquellos tratamientos oncologicos que no
precisen el ingreso en el hospital (p. e.: radioterapia, quimioterapia ambulatoria, etc.)

Nuestra intervencion se desarrolla en la Comunidad de Madrid, concretamente en los
centros hospitalarios con unidades de oncologia pediatrica (La Paz, Nino Jesus, Gregorio
Maranon, 12 de Octubre) y en la sede de nuestra entidad, donde se ubican los gabinetes de
atencion psicosocial.
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2. Actividades realizadas

Estudio y valoracion social de la situacidn socioeconémica de las familias con un
hijo en tratamiento oncologico.

Semanalmente se han visitado 5 hospitales de Madrid con unidad de oncohematologia
pediatrica: La Paz, Nino Jesus, Gregorio Maranon, Ramon y Cajal, y 12 de Octubre, para
conocer a las familias desde el momento del diagndstico y apoyarlas y aconmpanarles
durante toda la enfemedad de sus hijos.

N° total de familias conocidas en 2017: 588
N° familias a las que se les ha realizado una valoracion social: 100%

Familias contactadas en Aho 2017
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Informacion y orientacion acerca de los recursos sociales existentes adecuados a
las necesidades concretas de cada familia.

El trabajador social ha facilitado informacion de los recursos sociales existentes, asi como
de sus derechos, a todas las familias contactadas, de forma que cada familia pudiese
organizarse ante la nueva situacion que supone la enfermedad. La informacion mas
solicitada por las familias ha sido acerca de:
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e Familias de Madrid: prestacion por cuidado de hijo enfermo de cancer, discapacidad y
sus prestaciones, SAED, vivienda, bolsas de empleo.

o Familias de otras comunidades: prestacion por cuidado de hijo enfermo de cancer,
alojamiento, orden de asistencia, reintegro de dietas y gastos de transporte, gestion de
ambulancias, voluntariado y respiro familiar.

e Familias extranjeras: asesoramiento juridico, vivienda, bolsa de trabajo, asistencia
sanitaria y asistencia socioeconomica.

Procedencia de las familias atendidas
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Programa Psicosocial de ASION

El programa de Apoyo Psicosocial de ASION tiene por objeto facilitar a las familias el apoyo
psicologico, social y econdmico que les permita atender a los ninos en las mejores
condiciones.

Por ello, el equipo de trabajadores sociales interviene de forma sistematica con las familias
en situacion de vulnerabilidad socioeconomica o limite de exclusion social, facilitando
apoyo en diferentes conceptos:

Prestaciones economicas dirigidas a compensar los gastos derivados de la enfermedad:
+ Reintegro de los gastos de farmacia mensuales.
+ Reintegro de los gastos de transporte mensuales.
- Dietas (ingresos en plantas sin comida para acompanante).

Prestaciones economicas dirigidas a familias en situacion de pobreza o riesgo de exclusion

social:
+ Ayudas econémicas puntuales.
+ Ayudas econémicas mantenidas.
- Ayuda economica mantenida para alimentos perecederos (carne, pescado, frutas,..)
- Lotes de alimentos no perecederos..

Servicios:
- Alojamiento.

+ Respiro familiar.
-+ Préstamo de material ortoprotesico /

Gestion de donativos recibidos por parte de ONG OTROMUNDOESPOSIBLE

En virtud del convenio formalizado entre ASION y ONG OTROMUNDOESPOSIBLE, se ha
facilitado ayudas de farmacia, desplazamiento, sepelio, sillas de ruedas, otras ayudas
técnicas y alojamiento a las familias con un hijo enfermo de cancer:

N° de familias beneficiarias: 131
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Hospital de referencia

M La Paz M NifioJesius M Gregorio Marafion M 12 de Octubre Otros

N° de prestaciones facilitadas: 740

Ayudas facilitadas con los donativos de ONG
OTROMUNDOESPOSIBLE

W Transporte
W Farmacia
M Silla de ruedas y otras ayudas

técnicas

m Alojamiento (estancias)

Sepelios

A continuacion pasamos a desglosar las ayudas facilitadas con cargo a los donativos
recibidos por parte de ONG OTROMUNDOESPOSIBLE durante el ano 2017:

Ayudas para medicamentos

La ayuda de medicamentos supone el reintegro de los gastos de farmacia destinados al
nino en tratamiento oncologico que cada familia ha abonado. Con este concepto se ha
apoyado a 12 familias con un total de 29 ayudas.

Ayudas economicas para gastos de farmacia
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Ayudas para desplazamientos

La ayuda de desplazamientos implica el reintegro de los gastos mensuales de transporte
(domicilio-hospital) del nino en tratamiento oncologico y un acompanante que cada familia
ha abonado. Con este concepto se ha apoyado a 28 familias con un total de 62 ayudas.

Ayudas econdmicas para gastos de desplazamientos
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Ayudas para sepelios

La ayuda de sepelios supone un apoyo a familias cuyo hijo fallece y no disponen de los
recursos economicos suficientes para afrontar los gastos del sepelio. Con este concepto se
ha apoyado a 8 familias con un total de 8 ayudas.

Ayudas econdmicas para sepelios
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Préstamo de sillas de ruedas

Los agresivos tratamientos oncologicos provocan diversos efectos secundarios Para
potenciar el bienestar de los ninos en tratamiento oncolégico se prestan sillas de ruedas y
otro tipo de material ortoprotésico y ayudas técnicas. Con este concepto se ha apoyado a
24 ninos con un total de 36 ayudas.

Préstamos de sillas de ruedas y otras
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Alojamiento en pisos de acogida de ASION

ASION dispone de 4 pisos de acogida temporal para familias que vienen desplazadas
desde otras comunidades autonomas hasta Madrid para que su hijo reciba tratamiento
oncologico. A lo largo de 2017 se ha proporcionado alojamiento a 77 familias con un total de
3.248 estancias.

Con el apoyo de ONG OTROMUNDOESPOSIBLE se ha financiado 380 estancias sobre la
totalidad a traves de diversos gastos de pisos de acogida (acondicionamiento, alquiler,
agua, luz, gas, etc.).

Seguimiento periodico de la evolucion médica del paciente y social de las
familias

Con todas las familias que reciben algun tipo de apoyo econdmico se mantiene un contacto
mensual de seguimiento, asi como con el resto de los agentes implicados (equipo medico,
equipo aistencial, serivicios sociales, ONGs, etc) a fin de valorar la evolucion
socioecondmica familiar, detectar y atender nuevas necesidades, modificar la intervencion
social inicial para adaptarla a los cambios que se pudieran producir, finalizar intervenciones,
etc)

3. Justificacion
En 2017 ASION ha recibido la cantidad de 11.000 € de ONG OTROMUNDOESPOSIBLE.

Destino de los donativos efectuados por ONG
OTROMUNDOESPOSIBLE

Alojamiento;
2.080,85€

Avyudas
econdmicas;

8.919,15€

Observaciones:

e Todas las ayudas econdmicas de farmacia, desplazamientos y sepelios han sido
financiadas por ONG OTROMUNDOESPOSIBLE.

e Elresto de la donacion se ha destinado al servicio de alojamiento a través de diversos
gastos de los pisos de acogida para familias con un hijo enfermo de cancer
(acondicionamiento, alquiler, agua, luz, gas, etc.).

e Aunque este ano no se ha invertido en la compra de sillas de ruedas, las financiadas
por ONG OTROMUNDOESPOSIBLE hace 2 anos continuan ofreciendo el servicio a los
ninos y adolescentes con secuelas.

Nuestra entidad ha presentado los certificados de los donativos recibidos a lo largo del ano:

1° Certificacion con fecha 03/01/2017 por valor de 1.000€

2° Certificacion con fecha 02/02/2017 por valor de 1.000€
3° Certificacion con fecha 03/03/2017 por valor de 1.000€
4° Certificacion con fecha 04/04/2017 por valor de 1.000€
5° Certificacion con fecha 04/05/2017 por valor de 1.000€
6° Certificacion con fecha 06/06/2017 por valor de 1.000€
7° Certificacion con fecha 06/07/2017 por valor de 1.000€
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8° Certificacion con fecha 07/08/2017 por valor de 1.000€
9° Certificacion con fecha 04/10/2017 por valor de 1.000€
10° Certificacion con fecha 02/11/2017 por valor de 1.000€
11° Certificacion con fecha 05/12/2017 por valor de 1.000€

4. Valoracion del proyecto

Valoracion del proyecto

e Laintervencion realizada sigue el objetivo general del proyecto de contribuir a la mejora
del nivel socio-econdmico de los ninos enfermos de cancer y de sus familias.

e Se ha contactado con un total de mas de 588 familias, haciéndose una valoracion social
del 100% de las mismas.

e Se ha facilitado al 100% de las familias informacion sobre aspectos laborales, recursos
sociales y economicos, al objeto de prevenir el deterioro socioecondomico que las
familias sufren a raiz del diagnostico y tratamiento oncologico de uno de sus hijos.

e Se ha logrado detectar desde el momento del diagnostico las familias con un hijo en
tratamiento oncologico que se encuentran en situacion de pobreza o limite de exclusion
social, apoyandolas desde el principio y evitando su deterioro.

e Se ha garantizado al nino enfermo de cancer las ayudas necesarias para tratar su
enfermedad (farmacia y desplazamientos al hospital).

e Se ha reforzado el apoyo a aquellas familias sin recursos que precisaban ayuda para
cubrir los gastos de sepelio de sus hijos.
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Madrid, 10 de enero de 2018
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Fdo: Teresa Gonzalez Herradas
Presidenta ASION
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