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1. INTRODUCCION

El objetivo de esta memoria 2011 es informar a las instituciones, organismos publi-
cos y privados y sociedad en general de como ha sido para A.L.E.S. el pasado ano 2011y de
qué actividades hemos desarrollado durante su transcurso.

“Aumentar las garantias de supervivencia y la calidad de vida de todos nuestros ni-
Aos y ninasy sus familias” sigue siendo nuestra prioridad desde hace veinte anos. Para ello,
A.L.E.S. cuenta con los siguientes programas:

1) Programa psicosocial, 2) Programa educativo, 3) Programa de ocio y tiempo libre,
4) Programa de voluntariado, 5) programa de difusién y sensibilizacion.

Se continua insistiendo en el cumplimiento de los puntos incluidos en el plan oncol6-
gico 2007/10, fundamentalmente en la creacién de unidades de adolescentes con cdncer y
la manutencion de los acompanantes de los nifnos ingresados en el Complejo Hospitalario
de Jaén.

Nuestra Asociaciéon continua formando parte, como miembro de la Federacion Es-
panola de Padres de Nifios con Cdncer. Nuestros profesionales estdn integrados en las co-
misiones de trabajo social, psicologia, sanidad y voluntariado siendo nuestros fines comu-
nes a las quince asociaciones miembros que integran dicha federacion.

Este ano, A.L.E.S. ha celebrado el dia internacional del nifio con cdncer (15 de febrero)
en Sevilla junto con el resto de las Asociaciones que forman parte de la Federacion Espafiola
de Padres de Nirios con Cdncer.

Nuestra pdgina web sigue activa como herramienta de comunicacion, siendo actua-
lizada periédicamente por nuestro informdtico, uno de los adolescentes que han padecido
cdncery que en la actualidad colabora con la entidad. Ademds en 2011, A.L.E.S. se incorpo-
ré a las redes sociales, a través del facebook de Federacion, dénde se publican las diversas
actuaciones que realizamos.

Este ano ALES ha resultado ganadora en la XI Edicion Premios Jovenes Jaén 2010,
siendo uno de nuestros adolescentes afectados galardonado, por su gran implicacién y co-
laboracién de forma altruista con ALES.

iii Enhorabuena Jesus!!!
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2. INFORMACION GENERAL

2.1. El cancer en los ninos

Elcancerinfantilesunimportanteproblema
de salud, médico y social.

Aunque frecuentemente, no se le preste la atencién que merece, porque queda oculto
en los canceres propios de la edad adulta y la vejez.

En Espana, la incidencia actual es de 135 casos por millén (0 a 14 afos de edad). Los que
significa, alrededor de 900 casos nuevos cada afo a nivel nacional, con la poblacién infantil
actual.

Los grandes avances diagndsticos y terapéuticos en las ultimas décadas han permiti-
do que,

El 75% de los
ninos vy jovenes con
cancer

sobrevive

Pero a pesar de los avances terapéuticos, a partir del primer afio de vida, el cancer es la
primera causa de muerte por enfermedad durante la infancia y la adolescencia.

En Espana, cada dia muere por cancer un
mnino o un joven.

Los conocimientos sobre las causas del cancer infantil son todavia muy limitados y no
es posible establecer medidas preventivas especificas por eliminacion de exposiciones a agen-
tes habituales en el medio ambiente.

En el diagnostico precoz, tampoco ha conseguido hasta ahora, establecer técnicas efec-
tivas (datos obtenidos del RNTI. Mayo 2007).
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2.2. Informacién general del cancer infantil

La agresividad y duracidn de su tratamiento continua siendo hoy uno de los tantos pro-
blemas que coexisten con el cancer infantil.

El nifio y joven enfermo de cancer y su familia han de asimilar y asumir la cruda
realidad que lleva con si esta patologia, superar la conmocién que provoca su diagnéstico,
la problematica de su tratamiento y, al mismo tiempo, aprender a afrontar sus consecuencias
en su lucha diaria para superarla:

- Largas estancias en el hospital

« Continuos traslados desde lejos

« Ausencias en el trabajo

« Sentimientos de no tener suficiente informacién

- Falta de recursos econémicos

- Pérdida del curso escolar

- Caida del cabello

« Desolacién delante de la falta de incentivos

- Sentimiento de impotencia, aburrimiento, miedo...

Efectos secundarios, problemas, secuelas resultantes del propio tratamiento de esta pa-
tologia, son un ejemplo mas de la otra cara de la lucha contra el cdncer, que se suma a la carga
y multiples contrariedades que comporta la vida de un nifio con cancer y la de su familia.
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3. EL RECORRIDO DE A.L.E.S

La Asociacion A.L.E.S. (de Padres de Nifios con Cancer) se fundé en 1991 a cargo de fa-
miliares afectados con el animo de mejorar la calidad de vida de este colectivo tan vulnerable.

Desde esa fecha hasta el dia de hoy, se han ido alcanzando, poco a poco, distintos pro-
yectos de gran envergadura que animan a los distintos miembros de la Asociacién a continuar
con lailusién, entusiasmo, lucha y solidaridad, con la que comenzé su andadura.

Gracias a la actuaciéon conjunta de todos los miembros que componen la Asociacién, se
han ido alcanzando mejoras para el colectivo oncoldgico infantil de la provincia, entre otra se
pueden mencionar las siguientes:

» Consecucion de cuatro box de aislamiento en el Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén.

- Captacién de mas de mil donantes tipados de progenitores hematopoyéticos en la
provincia, siguiendo con un convenio de colaboracion con la Fundacién Internacional
Joseph Carreras (REDMO) suscrito en el afio 1991.

« Recaudacion mediante actos benéficos, para dos cabinas de flujo laminar e incuba-
dora de atmésferas CO2, que fueron donadas al Servicio de Hematologia del mismo
hospital.

- Trabajo conjunto con el Servicio de Hematologia para la puesta en marcha del auto
trasplantes de Progenitores Hematopoyéticos en nuestra provincia. Objetivo alcanza-
do en el ano 2000.

« Creacién de una sala de Espera para ninos afectados en el propio Hospital.



nins con cancer

Federacion Espaiola de Padres

« Continda divulgacion y sensibilizacion del Cancer Infantil, mediante campanas infor-
mativas, asi como la realizacién de un Congreso anual de Interés Cientifico Sanitario
sobre el Cancer Infantil, en el que se cuenta con expertos de primera linea, relaciona-
dos con la enfermedad, los efectos y las secuelas.

« Apoyo en la creacién de una Unidad Especifica de Oncologia Infantil que se puso en
marcha en octubre de 2006.

+ Realizacién de numerosos viajes, cam-
pamentos, festivales, fiestas, concur-
sos, con el animo de ofrecer un espa-
cio de esparcimiento y relajacion que
propicie en las familias afectadas una
evasion temporal de la dura situacién
en la que se encuentran, asi como un
estimulo para los nifos en su dura lu-
cha diaria por la vida. Aqui también se
encuadra el Proyecto Amigo, que ano
tras ano se realiza con la mision tera-
péutica que supone tanto para los ni-
Aos como para las familias, la evasién
temporal de la realidad cotidiana.

« Adscripcion de la Asociacion a la Fe-
deracion Espanola de Padres de Nifios
con Cancer, formada actualmente por
15 asociaciones de toda la geografia
espanola

» Consecucion de una sede social en Vi-
llacarrillo cedida por el Excmo. Ayunta-
miento de Villacarrillo, otro despacho en el Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén, ce-
dido por éste, y por ultimo la cesién de otro despacho por el Ayuntamiento de Andujar
en el centro de iniciativas sociales.

- Contratacion de una Psicéloga y una Trabajadora Social para la atencion de las necesi-
dades tanto del nifilo oncolégico como de sus familiares.

« Poder participar en la formacién curricular de estudiantes de médulos socio-sanitarios
y universitarios, gracias a las practicas que realicen en la Asociacion.

« Adquisicidon de una vivienda para nuestras familias, a través del proyecto “Un hogar
fuera del hogar’, gracias a la Delegacion de Gobierno y la Delegacién de Obras Publi-
cas de Jaén.

©
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4. COLECTIVO DE ATENCION

Nuestro colectivo de atencion lo constituyen todas las familias con un hijo o hija diag-
nosticado de cancer. La atencidn por parte de la Asociacion comienza cuando se confirma el
diagndstico. Desde ese momento la trabajadora social y la psicéloga contactan con las familias
con el fin de comenzar el apoyo tan necesario en esos momentos. En este colectivo se incluyen
las familias que sin residir en la comunidad de Jaén tiene a sus hijos o hijas recibiendo trata-
miento en la misma. El nUmero de personas atendidas durante este ano ha sido de trescientas.

4 ™\
PADRES
\ Y,
-~ N P S
MENOR/ADOLESCENTE
AFECTADO HERMANOS/AS
_ y L )
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5. OBJETIVOS

- Potenciar y mejorar la atencidn y asistencia sanitaria

- Ser los portavoces reconocidos de las necesidades de los niflos enfermos y sus familias
- Captacién y sensibilizacion de donantes de Progenitores Hematopoyéticos.

- Difundir y sensibilizar a la sociedad sobre la problematica del cancer infantil

- Fomentar el desarrollo educativo y el apoyo en la superacion de los retrasos en el pro-
ceso de aprendizaje del nifo enfermo

- Fomentar la creacion de grupos de voluntariado social que participen en el desarrollo
de actividades de ocio y colaboren con las familias y la institucion escolar en el proceso
de integracion del nifo

- Potenciar el contacto y la convivencia entre nifios enfermos y sus familias

- Conseguir la participacion de instituciones publicas y privadas en los programas y pro-
yectos de la Asociacion

« Propiciar la creacion de grupos de apoyo psicolégico

« Ofrecer apoyo psicosocial y econdmico a los nifos afectados y sus familias
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6. PROGRAMA DE ACTIVIDADES.

6.1. PROGRAMA PSICOSOCIAL
« Atencion Social

La intervencioén social se ha orientado en ofrecer apoyo a las familias para afrontary
prevenir los efectos secundarios que provoca la enfermedad tanto a nivel personal y familiar
como social, en cada una de sus fases, teniendo en cuenta las diferentes influencias sociocul-
turales, y dotandolas de los medios necesarios. Para ello:

- Se ha ofrecido apoyo emocional y seguimiento continuado durante todo el proceso
de la enfermedad, mediante la contencién, la escucha activa y la observacion.

- Se ha fomentado la relaciéon familia-asociacion mediante visitas hospitalarias en las
que se identifican e interpretan las necesidades, la naturaleza y la forma de los proble-
mas sociales que afectan a cada familia, a partir de ahi se articulan todas las actuacio-
nes que se realizan a posteriori.

- Acogida y primera informacion. Nada mas conocer el diagnéstico la trabajadora social
realiza una entrevista con los padres o tutores en la que se presenta la asociacion, se
ofrece los servicios de la misma y se proporciona material informativo referente al
cancer infantil.

— Orientacidn, asesoramiento y gestion. Mediante entrevistas personales o contactos
telefénicos la trabajadora social informa a la familia sobre los recursos publicos y pri-
vados a los que pueden acceder. Orienta y asesora en la tramitacién de ayudas y ges-
tiona los recursos necesarios que permitan una mejora de su calidad de vida.

— En aquellos casos que por su grado de riesgo y vulnerabilidad necesitan de una aten-
cién mas exhaustiva y continuada, se requiere una atencidn individualizada y coordi-
nada con los diferentes profesionales e instituciones intervinientes en el proceso.

Alo largo del afio 2011 las dreas de atencidn social pueden quedar
reflejadas en el siguiente grdfico:

B CONSULTAS
B INTERVENCIONES
VISITAS
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Otras actividades:

1.
Informes
sociales

4.,
Organizacion

2.
Coordinacion

4 con entidades

actividades

3.
Proyectos vy
memorias

1. Elaboracién de informes sociales.

2. Contacto y coordinacién con Entidades Publicas y Privadas para la busqueda de re-
Cursos.

3. Elaboracion de proyectos y de memorias evaluativos.

4. Diversas actividades: organizacién de actividades de ocio para los menores afectados
y familiares, y actividades benéficas para la recaudacion de fondos econdmicos para
el mantenimiento de la sede y personal de la Asociacién.
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6.
Informacion y
sensibiliza-
cion

10.
Visitas
domiciliarias

9.
Comision
trabajo social

8.
Contacto
telefonico

5. Informacién y sensibilizacion: organizacion y participacion de actividades relaciona-
das

6. Charlas en colegios de la provincia: Villacarrillo.

8. Contacto telefénicos y reuniones con profesionales de Servicios Sociales de otras aso-
ciaciones, entidades privadas, de la administracién publica y Sistema Sanitario.

9. Coordinacion con la Comisién de Trabajo Social de la Federacion Espariola de Padres de
Ninos con Cdncer.

10. Visitas domiciliarias.

14
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Atencidn Psicoldgica

El apoyo psicoldgico es un aspecto fundamental tanto para el nifio enfermo, como para
los padres y hermanos. Nuestra profesional esta presente desde el momento del diagnéstico
para ayudar a las familias a adaptarse y afrontar de la mejor manera la nueva situacién y orien-
tarles durante todo el proceso de la enfermedad, intentando mitigar en la medida de lo po-
sible el sufrimiento psicolégico y las secuelas que suelen padecer las familias que componen
nuestro colectivo.

Durante el ano 2011:

— Las intervenciones clinicas pueden recogerse en el siguiente grafico
agrupado en tres categorias:

INTERVENCIONES CLINICAS

— = d b e L
th S LthSLh Lh
1

0 B : : ' BINTERVENCIONES
CLINICAS

NUEVOS
DIAGNOSTICOS
RECAIDAS
EN
TRATAMIENTO

— De un modo mas especifico, la atencién psicolégica llevada a cabo
durante este afo puede recogerse en las siguientes graficas:

AREAS PSICOLOGICAS

¢

= ACOGIDA

® DESCARGA EMOCIONAL
" H* CLINICAS

B SESIONES TERAPEUTICAS
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- Acogida: de las 20 nuevas familias. Que consiste basicamente en estar al lado de la
familia cuando reciben el primer diagnostico ofreciéndoles ayuda, informacion, ca-
rino... Se utilizan técnicas de control emocional y en los casos que fuese necesario
reestructuracion cognitiva. Una vez pasada esta primera sesion, se le presenta a la
familia de nuevo la Asociacién, (dado que en ese primer momento aunque se les pre-
sentan dado el estado de shock emocional no lo retienen), se le entregan materiales
de apoyo como “educar a un nino con cancer” o anuarios de la Federacién, se les toma
los datos personales y se les proporcionan la informacion relativa a la ubicacién de la
sede del hospital y teléfono de la Psicéloga y el teléfono de la Trabajadora Social.

- Descarga Emocional. Todos los dias se sube a planta para hablar con los papas, re-
solver dudas, y tratar posibles sintomas de un inadecuado afrontamiento de la situa-
cion. En estas sesiones han participado tanto los casos de nuevo de diagndstico como
intervenciones con familias que vienen a tratamiento y que se han encontrado con
alguna dificultad.

- Elaboracion de historias clinicas. Se elabora un informe psicolégico donde se reco-
gen no solo los datos del paciente y su familia, sino también otros aspectos como pue-
de ser el diagndstico, intereses del menor, problemas asociados a la enfermedad, etc.

- Sesiones terapéuticas: afrontamiento de ansiedad, estrés, mejora de la autoestima,
deteccion de pensamientos negativos, relajacion condicionada asociada a respiracion
profunda, etc.

AREAS PSICOLOGICAS

- Técnicas llevadas a cabo con el nifio afectado y que se encuentra hospitalizado:
Técnicas de imaginacion guiada (para el momento en que van a ser anestesiados) ya
que si se duermen contentos se despiertan contentos. Relajacion y distraccion ante las
intervenciones rutinarias. Desensibilizacion Sistematica con aversién a la comida por
el tratamiento.

B TECNICAS
PSICOLOGICAS
B TALLERES

B FORMACION ALUMNA
PRACTICAS

B VISITAS A DOMICILIO

B CONSULTAS

TAFRONTAMIENTO
DUELO

16
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- Formacion de alumna en practicas. Durante la realizacién de las practicas, la alum-
na ha llevado a cabo las siguientes actividades: evaluacién (pasacién y correccién de
test), elaboracion de informes clinicos, talleres ltdicos con los niflos y acompafamien-
to a las familias, talleres de intervencion, resumen de dos libros, elaboraciéon de un
caso clinico, coordinacién del voluntariado, creacién de un grupo de adolescentes,
otras actividades.

i Coordinacidn de voluntariado:

Actualizacion de

Apoyo a domicilio
datos poy

Campana de Actividades

captacion extrahospitalarias

Actividades

Formacion : .
hospitalarias

- Actualizacion de datos: recopilacién de los datos referentes a los voluntarios que per-
tenecian a la asociaciéon desde afos anteriores para posteriormente contactar con
ellos y valorar su nueva implicacién.

- Campanas de captacién de voluntarios en coordinacién con la Universidad de Jaén.

- Formacién: previamente a la realizacion de las actividades que implica ser voluntario
se imparten varios cursos de formacién para preparar a los voluntarios ante su labor.

- Realizacion de actividades hospitalarias y extrahospitalarias.

- Apoyo a domicilio. Cuando los nifios requieren de ayuda escolar y esta no puede ser-
les facilitada por otros medios, es ALES la encargada de proporcionar a este profesor
de apoyo.

17
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> Grupo de trabajo de adolescentes:

Se continua con la red social en la que pueden contactar todos los adolescentes que
tienen cancer o que se encuentran recuperados. Este lugar de encuentro es coordinado desde
ALES para informar a los adolescentes de las diversas actividades que se van planificando a lo
largo del afo, también pueden dar a conocer sus sugerencias para que podamos valorar si es
viable llevarlas a cabo.

Se trata de una iniciativa para dar cabida a los adolescentes, para que
tengan voz y nosotros tengamos oportunidad de ser sus intermediarios
con la sociedad.

- Visitas a domicilio. Semanalmente la psicéloga visita a los nifios afectados, a los que
ya se encuentran en proceso de remisién, asi como a sus hermanos y padres cuando
existe una demanda psicoldgica.

- Consultas. La psicologa atiende a los menores afectados y a sus familias en el despa-
cho de la asociacion situado en el hospital Ciudad de Jaén cuando la intervencién no
puede o no debe ser llevada a cabo en planta, o bien cuando el menor se encuentra
en periodo de alta y acude a consulta psicoldgica para seguimiento.

- Afrontamiento del duelo. Que consiste en apoyo emocional ante la pérdida, y si
se considera que el duelo esta siendo patoldgico se realizan intervenciones clinicas.
Este ano han sido tratados cinco adultos y tres nifios. El intervalo de sesiones ha sido
semanal, con sesiones de mantenimiento mensuales.



nins con cancer

Federacion Espaiola de Padres

6.2. PROGRAMA EDUCATIVO

Desde ALES se intenta conseguir que todos los nifios afectados por una enfermedad
oncoldgica, tengan continuidad en su educacién tras ser diagnosticados. Es imprescindible
que se mantenga esta continuidad para que los menores puedan reincorporarse al colegio al
finalizar el tratamiento.

Desde el inicio de la Asociacion, siempre se le ha dado una gran importancia a la edu-
cacioén de los ninos y adolescentes enfermos de céncer, entendiendo que constituye un ele-
mento fundamental en la normalizacién y previene dificultades posteriores en la integracion
escolar, social y laboral una vez superada la enfermedad.

Durante el tiempo que estan ingresados, las maestras del Aula Hospitalaria se encargan
de hacer un seguimiento a las tareas escolares. Una vez que el nino/a puede volver a casa, se le
asigna un profesor a domicilio. Este profesor se solicita a la Consejeria de Educacién, que bien
a través de profesores contratados por ellos o a través de Save the Children, que colabora con
Educacién aportando profesores voluntarios.

En algunos casos puntuales, nos encontramos con nifnos a los que no les llega la aten-
cion educativa en su domicilio, y en esos casos directamente A.L.E.S. se encarga de poner un
profesor. En este aiio 2010 han sido 6 los menores atendidos directamente por la Asociacion.

6.3. PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE
Campamento Adolescentes de FEPNC

Del 18 al 29 dejulio, se realizo el habitual campamento de verano en el Albergue Juvenil
“Castillo de San Servando”. Toledo. En el mismo participan adolescentes de distintas asociacio-
nes, repartidas por todo el territorio espanol. Durante el periodo que dura el campamento, los
jovenes pueden disfrutar de actividades ludicas, deportivas, tematicas, veladas nocturnas, etc.

Objetivo general:

Permitir la convivencia entre adolescentes con y sin secuelas debido a problemas on-
colégicos y con hermanos de nifios que han fallecido a causa de la enfermedad, para que pue-
dan intercambiar experiencias, permitiéndoles adoptar un papel activo a la hora de realizar las
diferentes actividades programadas de modo que puedan adquirir conductas psicolégicas y
habilidades sociales con sus iguales de un modo que facilite su desarrollo como adolescentes.

Objetivos especificos:

- Potenciar en los participantes la socializacion, el sentido de la responsabilidad indivi-
dual y de grupo.

Y
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- Fomentar actitudes como la autonomia, el respecto, la organizacién y la comunica-
cion.

- Mejora de las habilidades en resolucion de problemas.

- Superacion de secuelas fisicas y psicolégicas.

- Percepcion de cohesién grupal.

- Toma de conciencia de la integracion del deporte en la vida diaria.

- Mejora de autoconcepto en consonancia con la autoestima.

- Favorecer actividades que permitan el desarrollo de sus capacidades.

- Permitir unos dias de desconexion entre el adolescente y su familia, lo cual favorece
a ambas partes.

Los resultados de estos encuentros se traducen en:

- Mejora de la autoestima

- Desarrollo de estrategias y habilidades sociales
- Aceptacion de secuelas

- Mayor integracién social

- Establecimiento de redes de ayuda

- Mejora del conocimiento de la enfermedad y sus re-
percusiones

6.4. PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

El programa de voluntariado, con varios anos ya de vigencia, se encuentra coordinado
por la Psicdloga de la Asociacidn, y juntos ponen en marcha distintas actividades, como son:

- Cursos dirigidos a la formacion de voluntarios

- Actividades de animacion Ludico- recreativas en el hospital

- Actividades de animacién Ludico- recreativas en el entorno extrahospitalario
- Acompanamiento al nifo en el hospital para respiro familiar

- Puesta en marcha del programa“ Mundo de Estrellas”

- Organizacion y puesta en marcha de actividades de ocio y tiempo libre

- Actividades en la sala de espera de Consultas externas
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- Entrega de documentacion a los familiares de la Asociaciéon tanto de las actividades
que se realizan como de tipo informativo.

- Apoyo al Programa Escolar

Actualmente contamos con 30 voluntarios en activo (es decir con disponibilidad). El
proceso seguido para la seleccién de los mismos consiste en un entrevista personal, formacién
en materia de voluntariado, lo que se puede hacer y lo que no y firma por parte de ellos del
compromiso de incorporacion.

ELABORACION DE CERTIFICADOS para el voluntariado con las horas de trabajo para ser
convalidada por la universidad en créditos de formacion.

6.5. PROGRAMA DE DIFUSION Y SENSIBILIZACION
Dia Internacional de los Ninos con Cdncer

A.LEE.S. celebré el pasado 15 de febrero, el Dia Internacional del Nifio con Cancer, en-
fermedad que “sigue siendo una dolorosa realidad”y de la que cada afo se diagnostican casos
nuevos en la Comunidad.

El Dia Internacional del Nifno con Cancer se celebra cada ano en una localidad distinta
de nuestra provincia. Este afo ALES, se desplazo a Sevilla para asistir a un acto académico, que
fue presidido por S.A.R. La Princesa de Asturias Dona Leticia Ortiz Rocasolano, en el Hospital
Universitario Virgen del Rocio de Sevilla
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Se comenzd con la lectura del Manifiesto por uno de los nifios hospitalizados de la
Asociacion ANDEX, bajo el lema ‘Queremos nuestro sitio jayudanos a conseguirlo.

Conjuntamente, también se reclamé “la creacion de una planta de oncologia para ado-
lescentes, donde ellos puedan recibir un trato adecuado a la etapa de madurez en la que se
encuentran”.

Finalmente se realizo la tradicional suelta de globos y el canto de nuestro himno “Color
Esperanza”
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7. ACTIVIDADES

7.1. ACTIVIDADES HOSPITALARIAS

FIESTA DE CARNAVAL

Viernes 4 marzo de 2011.

Nos reunimos en “el cole” de
la planta de Onco-Hematologia pe-
diatrica para celebrar el carnaval.

En esta ocasion contamos
con la visita de famoso Bob Esponja,
caperucita roja, blancanieves, un pa-
yaso y nuestra habitual cuentacuen-
tos. Todos ellos lograron alejar a
nuestros ninos/as de la realidad en
la que se encuentran, para hacerles
llegar a un lugar de magia donde no
existen los problemas, sélo las risas y
lailusion.

Para finalizar esta divertida mafana, los nifos/as pudieron disfrutar de una comida muy
especial fuera de sus habitaciones.

FIESTA “FIN DE CURSO”
Viernes 22 de junio de 2011.

1 | £ ' Nos reunimos en “el cole” d e
la planta de Onco-Hematologia pe-
diatrica para celebrar la llegada de
las vacaciones tras finalizar el curso
académico.

Contamos con la colabora-
cion de nuestros voluntarios/as para
realizar talleres ludicos.

Finalizamos esta mafana con
una comida muy especial fuera de
sus habitaciones, compartiendo pla-
nes para realizar durante las vacacio-
nes de verano.
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FIESTA FERIA SAN LUCAS
Martes 18 de octubre de 2011.

LTIV

- L

FIESTA DE NAVIDAD
Miércoles 21 de diciembre de 2011.

Nos reunimos en “el cole” de la plan-

ta de Onco-Hematologia pediatrica para
celebrar la llegada de las festividades de
San Lucas (Feria de Jaén).

Nuestros voluntarios/as ayudaron a

los niflos/as a transformarse en auténticos
flamencos y flamencas, con todo lujo de
detalles, flores, maquillaje, manicura, etc.

Disfrutamos de una manana diverti-

da con sonido de sevillanas.

Celebramos la llegada de la Navi-
dad en “el cole” de la planta de Oncohe-
matologia pediatrica.

Los Pajes Reales vinieron en re-
presentacion de sus Majestades los Re-
yes Magos para recoger las cartas que
los nifos/as habian escrito y poder lle-
varlas hasta Oriente.

Contamos con la colaboracion
de nuestros voluntarios/as para repartir
juguetes a los ninos/as hospitalizados,
gracias a la donacién de la empresa
TOYS por medio de FEPNC.

Pudimos acercar a los mas pequenos a la magia de la Navidad con una bonita historia
narrada por una de nuestras voluntarias “El malvado duendecillo que queria robar la Navidad”.
Para finalizar esta jornada navidefa los nifos/as pudieron disfrutar de una comida muy espe-
cial fuera de sus habitaciones, compartiendo risas y juegos.
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CELEBRACION DE CUMPLEANOS

Al llegar la fecha del nacimiento de cada uno de nuestros nifios/as, si se encuentran
hospitalizados, intentamos hacer de este dia algo especial.

Nuestros voluntarios/as acuden a la planta de Onco-Hematologia pediatrica para reali-
zar juegos Yy talleres ludicos, se obsequia al nifio/a con un regalo y culminamos la celebracion
cantando “cumpleaios feliz” mientras soplamos las velas y pedimos un gran deseo.

7.2. ACTIVIDADES EXTRAHOSPITALARIAS

PUB SAL 'Y PIMIENTA
Sdbado 5 de marzo de 2011.

Realizamos una fiesta benéfica en el Pub SalyPimienta de Jaén bajo el lema “Disfrazate
por ellos”.

La finalidad de este acto fue acercar los jovenes jiennenses a la problematica del cancer
infantil, concienciandolos de la necesidad de su implicacién.

Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacion.

FESTIVAL DE BAILE BENEFICO
Viernes 29 de abril de 2011

Iniciativa solidaria de la bailaora de flamenco Sara Torralba.

Disfrutamos de una velada nocturna con una gran variedad de estilos de baile en el
Teatro Darymelia de Jaén.

Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacion.

COMIDA HOMENAJE AL VOLUNTARIADO
Jueves 26 de mayo de 2011.

Al finalizar el periodo de actividad de nuestros voluntarios/as, realizamos una comida
para compartir las gratas experiencias que han podido vivir durante el ano, lo cual favorece la
conexion grupal y la reincorporacién en anos sucesivos. Al mismo tiempo que agradecemos su
gran colaboracién en nuestra Asociacion.

""""""
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OCIO Y TIEMPO LIBRE:

- Visita a la granja escuela “Camping El Ayozar” (A.L.E.S.)
Del 24 al 26 de junio de 2011.

Llevamos a cabo una convivencia familiar en un entorno de naturaleza, cuyas condi-
ciones facilitan la incorporacion del menor afectado al mundo exterior.

Realizamos actividades con finalidad terapéutica en un entorno diferente al habitual.

- Viaje a los Pirineos Aragoneses para esquiar. (FEPNC)
Del 8 al 10 de abril de 2011.

La empresa ARAMON bajo su lema de accién social “jun gorro, una ilusion!” ofrecié
un viaje a la estaciéon de esqui Aramon Panticosa para los nifios/as de las asociaciones
miembros de la FEPNC.

- Campamento Adolescentes (FEPNC)
Del 20 al 29 de julio de 2011.

En esta ocasion el encuentro anual entre adolescentes de toda Espana ha sido coor-
dinado por nuestra psicéloga.

Pudimos llevar a cabo este encuentro terapéutico en las instalaciones del Castillo de
San Servando en Toledo.

La finalidad de esta actividad es conseguir que los adolescentes de las diferentes aso-
ciaciones federadas puedan convivir durante unos dias, compartiendo experiencias
y alcanzando objetivos terapéuticos de un modo mas eficaz que mediante terapia
tradicional.

DESFILE BENEFICO (VILLACARRILLO)
Sdbado 27 de agosto de 2011.

Se celebré un desfile de ropa de nifio/a, que tuvo lugar en el centro de ocio de Villaca-

Los nifos y nifas villacarrillenses fueron “modelos por un dia’, luciendo diversos mode-

los de las conocidas casas de ropa Babiné y Alves.

En este desfile se exhibieron las tendencias para latemporada otofio —invierno 2011/12.

Disfrutamos del talento de muchos nifios/as que desfilaron por la pasarela mostrando

sus encantos y, bailando al son de la musica.

El acto finalizd, con la entrega de chuches para los mas pequefios y un refresco para los

adultos.
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Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacion.

CERTAMEN DE COROS ROCIEROS (UBEDA)
Domingo 2 de octubre de 2011.

Durante la celebracién de las ferias y fiestas de la localidad ubetense tuvo lugar el IV
Certamen de Coros Rocieros Ciudad de Ubeda.

Una iniciativa pues-
ta en marcha por el Area de
Cultura del Ayuntamiento, en
colaboraciéon con los coros
participantes, el coro rocie-
ro de Albanchez de Magina,
Pasiéon Andaluza de Ubeda,
Calar y Campina de Villacarri-
llo, el coro rociero de Cazorla
y los Romeros de Santiago de
Ubeda, que animaron la vela-
da.

En esta ocasién A.L.E.S.
fue la entidad elegida para re-
cibir los fondos recaudados.

4 (’\ :1
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Il CERTAMEN BENEFICO DE BANDAS COFRADES (LINARES)

Domingo 23 de octubre de 2011.

El lll Certamen Benéfico de Bandas cofrades “Ayudales a crecer” organizado por la A. M.
Nuestro Padre Jesus Nazareno, a beneficio de ALES, para la lucha contra el cancer infantil tuvo

lugar en el pabellén Julidn Jiménez de Linares.

Contamos con la participacion de bandas que quisieron ofrecernos su generosidad. En
concreto A. M. Ntro. Padre Jesus de la Columna (Linares), A. M. Virgen de los Remedios (Fuen-
girola), Banda de CCy TT Monte Calvario (Martos), A. M. Buena Muerte y Amargura (Rus), A. M.
Arroquia Martinez (Jodar) y A. M. Ntro. Padre Jesus Nazareno (est. Linares-Baeza).

Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacion.

PENA BARCA DE ANDUJAR (ANDUJAR)
Viernes 28 y sdbado 29 de octubre de 2011.

La Pefia Barca de Andujar organizo diversas actividades, a las cuales fue invitada la Aso-
ciacion A.L.E.S., contamos con la presencia del directivo del F. C Barcelona Manel Arroyo Pérez,
Joan Casals (Avi del Barca) y Antoni Castillo, portavoz de Andujar y miembro de la comisién

deportiva del F.C.B.

El viernes, 28 de octubre tuvo lugar un coloquio en la sede de la entidad, con el tema a
tratar “los medios de comunicacion en el mundo actual”y el sabado 29 de octubre, realizamos
una visita al Santuario Virgen de la Cabeza de Andujar, seguido de una misa, en la cual parti-
ciparon nuestras ninos/ as llevando al altar ramos de flores como ofrendas, y a los cuales, se les
hizo entrega, de una medalla de la virgen consagrada.

Después pudimos
disfrutar de la compaiia
de todos los asistentes en
una comida de conviven-
cia. Esta termind con la
entrega de regalos tanto
para los nifos/as como
para la Asociacién, por
parte de los miembros
directivos del Real Futbol
Club Barcelona.

Todos los fondos
recaudados fueron do-
nados integramente a la
Asociacion.
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CENA BENEFICA (VILLACARRILLO)
Sdbado 12 de noviembre de 2011.

Un ano mas, la so-
lidaridad de los villacarri-
llenses fue protagonista
en la cena benéfica orga-
nizada por A.L.E.S. Ademas
tuvimos el placer de contar
con la asistencia de Gaspar
Zarrias, y la Consejera de
Salud.

Tras la cena pudi-
mos realizar el habitual
sorteo gracias a la colabo-
racion de multitud de es-
tablecimientos que realiza-
ron donacién de articulos.

Pudimos ver a nues-
tros pequenos en una emotiva presentacion acompanada de la musica de Rosana“Llegaremos
a tiempo”.

Finalmente, como clausura, disfrutamos de un divertido karaoke.

Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacién, y seran
destinados al equipamiento de la nueva vivienda de acogida en Jaén.

| CAMPANA DE RECOGIDA DE JUGUETES
Desde el 1 de diciembre hasta el 4 de enero de 2012.

Esta iniciativa solidaria, con el lema de “un juguete una sonrisa”, ha sido puesta en mar-
cha por el Ayuntamiento de Jaén, concretamente con la colaboracién de la concejalia de ju-
ventud y la asociacién juvenil constitucién y libertad.

Se ha habilitado una zona de recogida de juguetes para todos aquellos jiennenses que
quieran ser participes de una sonrisa para nuestros pequefios valientes mediante la donacion
de juguetes.

Una vez finalizada la campafa de recogida los juguetes han sido trasladados al Comple-
jo Hospitalario de Jaén, desde el cual se ha procedido a su reparto el dia 6 de enero durante la
visita de los Reyes Magos a los ninos/as hospitalizado
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MERIENDA BENEFICA / Sébado 17 de diciembre de 2011.

Iniciativa solidaria promovida por Tiendas Baby’s en Jaén dirigida a recaudar fondos
para A.L.E.S.

Consistié en una merienda en la que todos los asistentes pudieron disfrutar de un exqui-
sito aperitivo. Los niflos pudieron dejar las cartas a sus Majestades los Reyes Magos de Oriente
que se personaron ese dia en la Tienda.

Una vez mas contamos con la inestimable colaboracion de nuestros voluntarios/as,
quienes realizaron diversas actividades destinadas a los mdas pequenos (pintura de lienzos,
pinturas faciales, etc).

Fue una experiencia que permitio la convivencia entre los niflos/as de la asociacion, sus
familiares y todas aquellas personas que quisieron acompanarnos en esta ocasion, disfrutando
de una tarde de ilusion navidena y olvidando otros problemas durante algunas horas.

Pudimos despedir a los niflos/as con una gran sonrisa mientras regresaban a sus hoga-
res con un regalo, gracias a la donacion de la empresa TOYS mediante FEPNC, que ha hecho
posible la donacion a nuestra entidad de 150 juguetes.

El donativo de la merienda fue de 5€, integramente donado a la Asociacion.

Il GALA NAVIDENA (VILLACARILLO) / Sébado 17 de diciembre de 2011.

La Il Gala Navidena a beneficio de la asociacion A.L.E.S., tuvo lugar en el Teatro
Coliseo de Villacarrillo. El escenario acogié a un nutrido grupo de artistas locales.

El acto comenzé con la actuacién del “Coro de Voces Blancas de la Parroquia de San
Francisco de Asis”. La segunda apuesta fue la de los alumnos de la Academia de la Agrupa-
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cion Musical Cristébal Marin. Y, de una academia a una Escuela Municipal de Musica, otros
pequenos-grandes musicos. El espectaculo contintio con dos jévenes bailaoras de flamenco y
finalmente, con el Coro Rociero Calar y Campiia del cual nacié la iniciativa de organizar
dicho evento.

Todos los fondos recaudados fueron donados integramente a la Asociacion.

CUESTACIONES

Durante el ano 2011 hemos realizado 2 cuestaciones:

En Santisteban del Puerto, donde contamos con la colaboracién de una familia afecta-
da. Recorrimos las calles de dicha localidad para pedir generosidad mediante un donativo en
la hucha. También pudimos recaudar otros fondos mediante la venta de articulos de A.L.E.S.

En Villacarrillo y con motivo de la celebracién de Corpus Christi, realizamos la segunda
cuestacioén. En esta ocasién los miembros de la Asociacion fueron los encargados de conseguir
la implicacién de los ciudadanos para recaudar fondos.
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8. BALANCE ECONOMICO

Los ingresos se han obtenido por los siguientes conceptos:
— Por cuotas

— Por subvenciones de organismos publicos

— Por subvenciones de organismos privados

— Por actividades benéficas

- Otras aportaciones (donativos, instituciones, fundaciones, etc.)

INGRESOS

B SUBVENCIONES
¥ SORTEOS

" CALENDARIOS

B[ OTERIA

GASTOS

¥ Imprenta

BTELEFONOY
ADSL

BAPOYO
ESCOLAR

B SUELDOS
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La Asociacion ALES es miembro de la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Can-
cer. Esta se constituyd en 1.990, y actualmente se compone de 15 asociaciones repartidas por

distintos lugares del territorio espanol.

ADANO Navarra
AFACMUR Murcia

AFANION Castilla la Mancha
ALES Jaén

ANDEX Sevilla

ARGAR Almeria

ASION Madrid
ASPANAFOHA Alava

ASPANION Comunidad Valenciana
ASPANOA Aragoén
ASPANOVAS Vizcaya

FARO La Rioja

GALBAN Asturias
PEQUENO VALIENTE Gran Canaria
PYFANO Castilla Ledn

« Ademas mantiene convenios de colaboracion con la entidad:

« Fundacién de Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia.

« Plataforma del voluntariado de Espafa.

« Coordinacién con la Universidad de Jaén (voluntariado, realizacién de practicas de la

titulacion de psicologia, master de clinica, congreso anual, etc.).

« Centro de Recursos para el voluntariado y las asociaciones de la provincia de Jaén.

« Fundacion Internacional Josep Carreras (REDMO).

« Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén.

« Servicio de Onco-hematologia pediatrica del Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén.

« Ayuntamientos de Villacarrillo, Jaén, Santisteban, Linares.

« Junta de Andalucia.

,,,,
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10. AGRADECIMIENTOS

Tampoco podemos
dejar de agradecer su co-
laboracién al concejal de
juventud del Ayuntamiento
de Jaén y al Presidente de la
Asociacion Juvenil Constitu-
cién y Libertad, quienes han
hecho posible que se lleva a
cabo la | Camparia de Reco-
gida de Juguetes con el lema
“un juguete una sonrisa’;
cuya finalidad ha sido la de
hacer llegar los juguetes por
medio de los Reyes Magos a
los nifos/as hospitalizados.

ALES quiere agradecer en nombre de
todos /as los que componemos esta asociacion
el esfuerzo y la colaboracién a todas aquellas
entidades publicas y privadas, organismos ofi-
ciales, voluntarios, socios, médicos y personal
sanitario, gerente y director del Complejo
Hospitalario de Jaén y personas que de forma
andnima han contribuido a que la realizacion
de nuestros proyectos dejen de ser un suerio y
se conviertan en una realidad.

Este ario queremos hacer mencién es-
pecial a la empresa de juguetes Hasbro, quie-
nes han contribuido con ALES mediante una
donacién de ciento cincuenta juguetes para
los nifos/as enfermos y sus hermanos.
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11. CONCLUSIONES.

En esta memoria presentamos las actividades que hemos desarrollado durante el afio
2011. En los 20 anos que ALES lleva trabajando junto a las familias de niflos/as con cancer se
ha recorrido un largo camino de esperanza que tan necesaria es para nuestro colectivo. Tene-
mos que recordar a las familias que en este largo camino han atravesado momentos de dolor
dificiles de superar, pero que con la ayuda y el apoyo de todas las personas que componemos
esta asociacion siguen adelante. Un recuerdo muy especial para aquellos que se quedaron a
mitad de su lucha y a sus familias.

La mayoria de nuestros niflos/as consiguen integrarse en la dificil vida diaria durante y
después del tratamiento. Por ellos y por los que no estan con nosotros ALES se marca los obje-
tivos, que cada ano se intentan cubrir en su totalidad.

Los programas que realizamos son amplios y diversos, ya que dirigimos nuestra aten-
cién al nino/a con cancer de forma“global” e “integral”.

Nuestra Organizacion en la provincia de Jaén es la interlocutora valida ante cualquier
institucion y organismo. Los padres y madres de nifios/as con cancer son los Unicos que pue-
den transmitir sus necesidades, repercusiones y esperanza, asi lo hacemos y se refleja en cada
una de las actuaciones que llevamos a cabo.

Agradecemos profundamente el apoyo, solidaridad y altruismo que personas anoéni-
mas e instituciones nos han prestado. Necesitamos que sigan a nuestro lado.

“Se consiguen mejores resultados trabajando uno al lado del otro que haciéndolo uno
frente al otro”
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