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Cada afio, se diagnostican en Espafia en torno a 1.500 nuevos casos de cancer en menores, y esta
enfermedad es la primera causa de muerte por enfermedad en nifios de hasta 14 afos.

El Registro de Tumores Infantiles es un instrumento de observacion de la casuistica del cancer
infantil en Espafia que ha conseguido que la mortalidad por esta enfermedad disminuya un 50% y que la
supervivencia de los nifios con este problema alcance el 76% desde 1980.

1. PRESENTACION DE LAENTIDAD
1.1. Descripcion

La Asociacion A.L.E.S. de Padres de Nifios con Cancer es una entidad privada sin &nimo de lucro que
viene desarrollando su labor desde 1991.

Nuestra Asociacion pertenece a la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (F.E.P.N.C.),
formada por dieciséis Asociaciones de Padres de Nifios con Cancer distribuidas en todo el territorio espafiol.

La Junta Directiva es el maximo 6rgano de gobierno de la Asociacion A.L.E.S., y su mision consiste en
dirigir el funcionamiento, impulsar sus actividades, supervisar sus resultados y velar por la calidad de los
servicios.

Para la Asociacion este afio ha sido un afio de galardones. La sociedad jienense ha querido hacer un
reconocimiento a nuestra entidad por ser una ONG implicada en la ayuda, sensibilizacion y concienciacion
en elambito de la oncologiainfantil.

A.L.E.S. recibia el Premio Jaén Joven 2014 “La unién hace la fuerza” el 22 de octubre, y el Premio
Abecedario Solidario, el 11 de diciembre, ambos en el AulaMagnade la Universidad de Jaén.

1.2. Mision y objetivos

La Misién de la Asociacién A.L.E.S. consiste en promover, desarrollar y potenciar todo tipo de
actividades, programas y/o servicios encaminados a cubrir las necesidades de los nifios enfermos de cancer
y sus familias, con el ?n de mejorar su calidad de vida contando siempre con su participacion activa y la de
sus familias. Por tanto, la vision de A.L.E.S. no es otra que conseguir una sociedad més sensible y
concienciadacon la problematica asociada al cancer infantil.
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Los objetivos que perseguimos son:
- Apoyo psicolégico.
- Apoyosocial.
- Apoyoecondmico.
- Viviendade Acogida.
- Apoyo hospitalario para entretenimientoy diversion de los nifios hospitalizados.
- Apoyo educativo.
- Convivenciasy actividades de ocioy tiempo libre.
- Apoyoalainvestigacion.
- Difusiony Sensibilizacion de la probleméatica del Cancer Infantil.

2. ORGANOS DE GOBIERNO

JUNTADIRECTIVA:

D.Juan Galera Oliver
Presidente

D2. Maria Luisa Sanchez Mora
Vicepresidenta

D. Vicente Prieto Fernandez
Secretario

D2. MariaEspinar Martinez
Tesorera

D.Fernando Moreno Lopez, D. José Lopez Zamora, D. Francisco Vilchez Rodriguez
y D. Francisco Rodriguez Garcia
Vocales

AREATECNICA:

D2, Gemma Caparros Lopez
Trabajadorasocial

D2, MaDolores Castillo Gonzalez
Psicologa

3. COMISIONES DE TRABAJO

Son grupos de trabajo estables organizados por areas, coordinados por la Federacion Espariola de Padres de
Nifios con Cancer (F.E.P.N.C) a la que pertenecemos, la cual coordina todas las estructuras de trabajo, y
tienen lasiguiente composicion respecto alos miembros de Junta Directiva.

Asamblea. D. Juan Galera Oliver.

Comision de Sanidad. D. Fernando Moreno Lopez.

Comision de Trabajo Social. D2, Gemma Caparros Lopez.

Comision de Psicologia. D2.M2 Dolores Castillo Gonzalez.

4. PROGRAMASY SERVICIOS

El objetivo general es la mejora de la calidad de vida de los nifios con cancer y sus familias, a través de una
serie de programas.
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PROGRAMA PSICOLOGICO

El programa psicoldgico tiene como finalidad asistir a los nifios/as enfermos y sus familias desde el
momento del diagndstico, a través de la acogida de las familias, asi como durante el proceso de enfermedad
y posteriormente, tras la superacion de la enfermedad, como medida de seguimiento o la intervencion en
procesos de duelo.

La intervencidn terapéutica de la psicologa, proporciona a las familias un espacio para hablar de sus
circunstancias. Ademas para las familias y/o0 usuarios que necesitan una intervencion mas especi?ca, se
destinan consultas que tendran una periodicidad establecida con la psicéloga.

- Acoger alas nuevas familias tras el diagnostico.

- Minimizar el impacto emocional del diagnésticoy favorecer laadaptacion alaenfermedad.

- Facilitar laintervencion terapéutica con el nifio/a mediante la realizacion de talleres.

- Proporcionar descarga emocional continuada como intervencion preventiva desde el
momento del diagnostico y durante todo el proceso de enfermedad, para mejorar la calidad
de viday prevenir posibles complicaciones.

- Ofrecer herramientas terapéuticas para manejar la nueva situacion de enfermedad.

- Ofrecer atencion individualizada a través de sesiones de intervencion terapéutica.

- Favorecer lareincorporacién alarutinatras laenfermedad mediante consultas de
seguimiento.

- Coordinar el apoyo de personal voluntario en la Unidad de Oncohematologia Pediatricay
fuerade esta.

- Proporcionar asistencia domiciliaria.

- Apoyar ala unidad familiar durante la fase de cuidados paliativos.

- Intervenir en procesos de duelo.

PROGRAMA SOCIAL

El programa de apoyo social tiene como finalidad proporcionar apoyo a los padres en las
necesidades de indole econdmicay social y en todas las situaciones derivadas de la enfermedad de sus hijos.

La trabajadora social, realiza una labor con caracter individual en cada una de las demandas
planteadas por las familias: diagnostico de la problematica social y familiar, intervencion social, seguimiento
de casos, evaluaciony coordinacion,... Estudiada cada una de las demandas de las familias valora la situacion
y se ofrece la respuesta mas adecuada a cada una de ellas, ofreciendo la informacion y gestion de los
recursos propios alanecesidad planteada.

Lasacciones llevadas a cabo en el programason las siguientes:

- Establecer contactoy realizar un acercamiento con las familias para conocer mejor la situacion de las
mismas.

- Ofrecereinformaralos padres sobre los recursosy ayudas de que dispone nuestra entidad.

- Informar, orientar y asesorar a las familias sobre otros recursos y ayudas publicas o privadas que
pueden solicitar.

- Orientacion y tramitacion de ayudas ante las distintas instituciones para aquellas familias que
redinan los requisitos que exija laadministracion.

- Planificaciony desarrollo de nuevos proyectos de la Asociacion para el mantenimiento de la sede, la
salade padresy los pisos de acogida.
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Fomentar la participacién de lafamilia en lavida asociativa, mediante actividades de convivencia.
Coordinacion con el equipo multidisciplinar de laUnidad de Oncologia.

Derivar a las familias cuando sea preciso, en coordinacion con servicios sociales publicos y entidades
privadas.

Escuchary proporcionar apoyo emocional alos padres.

Busqueda de fuentes de financiacion propia para obtener recursos para el funcionamiento de la
entidad.

Responsable de fichero de sociosy cargo de cuota.

Responsable de la Proteccion de Datos. Custodia de ficheros, debiendo velar por evitar que los datos
personales tengan accesos no autorizados, o se usen parafines no autorizados.

Dar difusion de las actividadesy programas que realiza la entidad a través de laweb y redes sociales.

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO, OCIO Y TIEMPO LIBRE

La psicologa de la Asociacion es la responsable de la coordinacion de este programa, que persigue

mantener a lo largo del tiempo un grupo activo de personas voluntarias que desemperien su labor en los
diferentes ambitos alos que se dirige.

Las actividades se desarrollan dentro de los siguientes proyectos:

Proyecto de ocio y tiempo libre y/o acompafiamiento durante los periodos de hospitalizacion: se
realizan actividades ludicas colectivas para aquellos nifios/as o adolescentes que acuden al hospital
pararecibir tratamiento ambulatorio o para sus revisiones periddicas.

Para aquellos nifios que no pueden participar en las actividades colectivas se realiza un
acompafamiento en la habitacion de ingreso, ofreciendo compafiiay actividades ludicas.

También, y coincidiendo con diversos acontecimientos, se organizan diversas fiestas.

Por Gltimo mantenemos un servicio de préstamo de libros, consolas y otros materiales para los
nifios/as o adolescentes en aislamiento que no pueden participar en las demas actividades.

Proyecto de talleres terapéuticos: semanalmente se lleva a cabo un taller en el que los voluntarios
trabajan con los nifios, a través del juego, los objetivos terapéuticos establecidos mediante el
programa elaborado por la psicologa.

El objetivo general que persiguen los talleres es proponer el juego como parte de la atencién, para
proporcionar un cuidado integral, siendo una herramientaimportante de comunicacion.

Algunos de los objetivos especificos que se persiguen son: ayudar a estructurar el tiempo en el
hospital, proporcionar normalidad, disminuir el impacto emocional a consecuencia de la
enfermedad, trabajar las habilidades motoras, potenciar la creatividad e imaginacion, etc.

Durante el afio 2014 algunos de los talleres realizados han sido: “Crea tu atrapasuerios, mariposas de
gomaeva, cestas decorativas, pajaro de arcillablanca, cometa”, etc.

Proyecto de ocio y tiempo libre extrahospitalario: donde los voluntarios colaboran en las diferentes
salidasy actividades benéficas organizadas por la Asociacion fuera del hospital.

Dentro de este proyecto, se realizan anualmente dos salidas dentro del programa Adolescentes de la
Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer, coordinado por la psicologade A.L.E.S., durante
el pasado las salidas realizadas han sido:
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- Salidaalanieve (Ciudad residencial Bubal (Huesca). 5, 6 de marzoy 7 de abril).

- XlllEncuentro Nacional de Adolescentes con Cancer (Albergue de Calarreona, Murcia, 20 al
28 dejulio).

- Proyecto de apoyo escolar: mediante la asistencia domiciliaria de los nifios/as enfermos y sus
hermanos/as. Se ofrece apoyo en las diferentes materias escolares.

- Proyecto de acompafiamiento a la Vivienda de Acogida de la Asociacion: en colaboracion con la
psicéloga, realizan la acogida de las nuevas familias que llegan a nuestra vivienda, mediante el
acompafiamiento hasta la misma, informacion sobre el funcionamientoy normas de su uso, etc.,

PROGRAMA DIFUSION Y SENSIBILIZACION

La Trabajadora Social de la Asociacion es la responsable de la coordinacion de este programa de
Sensibilizacién y Difusion que pretende dar a conocer la labor que desarrolla la Asociacion y la realidad del
Cancer Infantil, con el proposito de mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con cancer y sus
familias.

Lasacciones llevadas a cabo son las siguientes:

- Organizacién de Campafias de difusion.

- Publicacién de memoriainformativa sobre las actividades realizadas durante el afio.

- Participacién encuantas feriasy encuentros laasociacion pueda hacer difusion de su labor.

- Colaboracién con los medios de comunicacién para que nos ayuden en la difusion de nuestras
actividades.

- Presenciaenlasredessocialesyweb.

Dosde lasactividades anuales destacadas de laentidad son:
Congreso de divulgaciény sensibilizacién del cancer infantil

Dia 9 demayo
Celebramos el XIV Congreso de Divulgacion y Sensibilizacion del Cancer Infantil, en las instalaciones
de laUniversidad de Jaén.

Contamos con la asistencia de familias afectadas, voluntarios y estudiantes de la Universidad de las
carreras mas afines: enfermeria, psicologia, trabajo social, magisterio y fisioterapia.
Lafinalidad de las jornadas, es como su propio nombre indica, la de divulgar y sensibilizar ala sociedad de la
problematica asociada al cancer infantil.

Celebracion del Dia Internacional del Nifio con Cancer
Dia15de febrero
La Asociacion A.L.E.S. conmemor6 el DINC mediante la “I Marcha solidaria” de la ciudad de Jaén, que ha

tenido como objetivo concienciar a la sociedad de la problematica que envuelve a las familias y nifios/as
afectados.



s t ASOCIACION PROVINCIAL
ﬁ"‘ DE PADRES DE NINOS CON CANCER DE JAEN
ey

@ A.LE.S.
. E

PROYECTOAMIGO

La Trabajadora Social de la Asociacién es la responsable de la coordinacién de este programa, que
pretende conseguir una finalidad terapéutica a través de una salida de varios dias, siendo la particularidad
de estasalida el destino escogido paralos nifios afectados y sus familias.

Se escoge un destino que sea muy atractivo para los nifios, dandoles la oportunidad de visitarlo. En
estaocasion, nos desplazamos hasta la Sierra de Segura, Cazorlay Las Villas. Del 5al 7 de septiembre.

Este tipo de encuentros permiten convivir fuera del entorno hospitalario, en un ambiente relajado,
de diversion, lo que favorece la unién entre los nifios y familias que han pasado por estaenfermedad.

5. CRONOLOGIA
A.L.E.S. haorganizado diversas actividades recaudatorias y de difusion:

- IVCertamende Bandas Cofrades, 25 de enero, Teatro Cervantes de Linares.

- Musical “Jesucristo Superstar”, 6 de abril, Teatro de la Merced de Cazorla.

- Comida de convivencia y asistencia al partido del Real Jaén C.F., 13 de abiril, Estadio La Victoria de
Jaén.

- Cuestacion Solidaria, 22 de abril, Beas de Segura.

- XIVCongreso ALES, 9 de mayo, Universidad de Jaén.

- Concierto, 1 dejunio, Ruinas de Santa Maria de Cazorla.

- Rutade Senderismo Solidaria, 8 de junio, Sierrade las Villas “ La Fresnedilla”.

- Firma de Convenio con la Fundacién Caja Rural de Jaén, por la que ésta otorga al colectivo una
subvencion de 3.000,00 € euros dentro de su convocatoria 2014 La Rural Solidaria, permitiendo a la
entidad continuar financiando el programa de atencion psicoldgica en pro de la mejora de la calidad
de vida de los nifios con cancery sus familias, 18 de junio, Oficina Caja Rural de Villacarrillo.

- Firma de convenio de colaboracion con el Ayto. de Jaén, para facilitar el aparcamiento a nuestras
familias que requieren desplazarse al Complejo Hospitalario de Jaén para ingresos hospitalarios y
revisiones médicas, 20 de junio, Jaén.

- Cuestacion Solidaria, 22 de junio, Villacarrillo.

- Exhibicién Estatica, 5 de julio, Aerddromo El Cornicabral de Beas de Segura.

- VerbenaSolidaria, 19 de julio, Caseta Municipal de Mogon.

- lIConcurso Festival de Karaoke, 13 de septiembre, Teatro Infanta Leonor de Jaén.

- Concierto de Sergio Dalma, 5 de octubre, ManchaReal.

- Acto oficial de entrega de llaves de los Pisos de Acogida para la atencion de los nifios con cancery sus
familias, cedidos por el Excemo. Ayuntamiento de Jaén, 20 de octubre, Jaén.

- Cenabenéfica, 8 de noviembre, Sal6n La Olivina de Villacarrillo.

- Conciertode Copla, 23 de noviembre, Teatro de la Merced de Cazorla.

- Grabacién videoclip con las familias de la Asociacion ,17 de diciembre, en la planta de oncologia
pediatrica del Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén.

- FiestaNavidefiacon las familias, 3 de diciembre, Hotel Condestable Iranzo | de Jaén.

- Festival Solidario, 20 de diciembre, Auditorio Hospital de Santiago de Ubeda.

- Triangular Solidario, 28 de diciembre, Pabell6n de la Salobreja de Jaén.

- Ventade loteria.

- Ventade Sombreros Aurora.

- Sorteode unaGran Cesta Solidaria.
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A.L.E.S. haasistido como Asociacidoninvitada a diversas actividades:

- Asistencia | Encuentro Foro de Pacientes con Cancer, 3 de febrero, Aula Magna del Hospital Virgen
del Rocio.

- Concierto” EIMaestrode laDuda”, 8 de febrero, Casa de la Cultura de Torreperogil.

- Actoinstitucional de conmemoracion del Diade Andalucia, 24 de febrero, Universidad de Jaén.

- Homenaje aChari, 5 de marzo, Hotel Samper, Santisteban.

- Acto de reconocimiento de la labor de las asociaciones por la Diputacion Provincial de Jaén, 25 de
marzo, Jaén.

- 92CarreraPopular Solidaria, 1 de junio, CEIP Candido Nogales de Jaén.

- Charlainformativa “Mis recetas anticAncer”, 4 de junio, Teatro—Coliseo de Villacarrillo.

- | Festival Benéfico, 1 de agosto, Arjonilla.

- | Partido de Futbol Benéfico, 30 de agosto, Valdepefias de Jaén.

- Aniversario Wheel Fitnes, 28 de septiembre, Villacarrillo.

- Asistenciaalacelebracion del McHappy Day, 21 de noviembre, Restaurante Mc Donalds de Jaén.

- Asistencia a la celebracion del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, 25 de noviembre,
IES Santa Catalinade Alejandriade Jaén.

- Taconeando Poemas, 28 de noviembre, Teatro Principal Andujar.

- AsistenciaalaFeria Asociativade laUJA, 12 de diciembre, enlaUniversidad de Jaén.

- ConciertoLaCoral, 14 de diciembre, Teatro Cervantes de Linares.

- GalaNavidefia, 21 de diciembre, Santisteban.

- IlIRecogida Solidaria de Juguetes, 30 de diciembre, Huesa.

- Recogidade IV Campafia de recogida de Juguetes “Unregalo, unasonrisa”, 3de enero en IFEJA.
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6. BALANCE ECONOMICO

Nombre de la empresa : ASOCIACION ALES BALANCE 31/12/2014

333.0NG SFL ~ Nota | Ejercicio | | Ejercicio |
Memoria actual anterior

BALANCE GENERAL

ACTIVOS

A) ACTIVO NO CORRIENTE

l.inmovilizado intangible | -

. Inmovilizado material ,

lil.Inversiones inmobilarias

I\ Inversiones en empresas

V. Inversiones financieras a lip
Vi.Activos por impuesro diferido
Vil.Deudores comer. Mo corrientes
BJACTIVO CORRIENTE

I Activos no corrientes para |2 venta
1.<clientes poe ventas y servicios

2.-accionistas por desembolsos ==x1|
3.-ofros deudores _ 4.002,00 80000 |
Intangiblas |
Il.Inversiones en empres del grupo | 1 AT
Ill.existencias |
IV Efectivos y otros aclivos eguiv. 34.253,04 28.521,00
TOTAL ACTIVO (A+B) 38.255,04 | 30.321,00 |
PATRIMONIO NETO Y PASIVO
AJPATRIMONIO NETO 38.255,04 2702848
A-1)Fondos propios, 38.255,04 27.028,49
-Capital 38.255,04 27.028,48
1.Fondeo social 38.255,04 2702848
2.Capital Social no exigido [ ;
il Reservas |
I'V_Aportaciones de socios = B Sl
IV ofros instrumentos de P.NETO

BJPASIVO NO CORRIENTE
|.provisiones a largo plazo
Il,Deudas a largo plazo

Il.Deudas con empresas de grupo
Iv.Paslve por impuesto diferide

V. Periodificaciones alargo plazo pe=——r2l 2
C)PASIVO CORRIENTE | o000 | . 3.292,52
l.pasivos vinculados

Il.Provisiones a corte plaze

Il.Deudas a corto plazo [ R
IV.Ceudas con empresas de grupo | A ———
V.Acreed.comerc. Y ofros cuent i [
1.-Proveedores i, o

2.-Otros acreedores ‘ : | =

I

in
II.Prima de emislén |

i

¥

I

Wl Periodificaciones a corto plazo
Vil.Deuda con caract.especiales

TOTAL PATRIMONIO NETO S
Y PASIVO (A+B+C) | 38.255,04
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7. COLABORADORES

Diputacion Provincial de Jaén

Junta de Andalucia

Complejo Hospitalario de Jaén
Ayuntamiento de Jaén

Ayuntamiento de Linares

Ayuntamiento de Jédar

Ayuntamiento de Torreperogil
Ayuntamiento de Cazorla

Ayuntamiento de Villacarrillo
Ayuntamiento de Valdepefias de Jaén
Ayuntamiento de Arjonilla
Ayuntamiento de Ubeda

Ayuntamiento de Beas de Segura
Patronato Municipal de Deportes de Jaén
Concejalia de Juventud del Ayto. de Jaén
Universidad de Jaén

Jaencoop

S.C.A. Ntra. Sra. del Pilar

S.C.A. Aceites Cazorla

S.C.A. San Miguel Arcangel

S.C.A. San Vicente

S.C.A. Ntra. Sra. del Rosario

Hotel Condestable Iranzo |
Agroquimicos José Carlos Segura

Electro la Torre

Vivir la Casa

Isabel Cabello Studio S.L.L.

Decorance

Autocares GIL -SAN S.L.

Hotel Torres |

Talleres Checa

Hispan Charneco S.L.

Agrupacion Musical Santisimo Cristo de la
Salud de Linares

Banda de CC.TT. Ntra. Sra. del Rosario de
Linares

Banda de CC.TT. Santisimo Cristo de la
Clemencia de Medina de Rio Seco
Banda de CC.TT. Santisimo Cristo de la
Expiracion de Jaén

Banda de CC.TT. Ntra. Sra. de la Asuncion
de Jodar

Banda de Musica Blanco Najera

de Jaén

El Maestro de la Duda

Sergio Montesinos

Real Jaén C.F.

CEIP Candido Nogales

Agrupacion Musical de Cazorla

Banda de Musica del Conservatorio
Profesional Maria de Molina de Ubeda
Villasender

Club de Senderismo “El Camino”

de Beas de Segura

Bujarkay

Sierra Cazorla

Carrefour

Club de Aeromodelismo El Cornicabral
Chirigota Femenina “Los Esperrilaos”
de Arjonilla

Cruz Roja de Villacarrillo

Jaén Square

Jaén Paraiso Interior F.S.

Cafeteria Reycas

Villaturistica de Cazorla

Junay Cazorla

Tierraventura Cazorla

Clinica Dental Ignacio Bermudez de Cazorla
Bar Julian de Cazorla

Apartamento El Barrueco

Talleres Dica Cazorla

Mesén Leandro de Cazorla

Hotel Cazorla Pueblo

Carpinteria de Aluminio Cazorla
Heladeria Tentaciones

Lilit Paris

La Almazara

Renault Lorente Colodro de Automocion
Instalaciones Agualuz

Hotel San Julian
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Desde A.L.E.S. queremos compartir el testimonio de una de nuestras mamas, su hija fue
diagnosticada de LLAY nos cuentasu vivencia...

“Tentar al futuro con el
coraz6n", hay frases que se te
quedan marcadas, hay canciones que
seran parte de tu historia sobre todo
si se te cruzan en un capitulo negro
de tu vida, de esos que piensas que
nunca vas a tener. Corria el mes de
junio de 2011 y yo era una feliz
mama primeriza con una preciosa
princesita de diecinueve meses que
llenaba mis dias de color, de
felicidad, y en menos de tres
semanas pasamos de una cojeraaun .
diagnostico que cambid nuestra vida \ ' y
para siempre, en nuestro caso fue LY L 2011/06/22
“Leucemia Linfoblastica Aguda tipo > ' - -

B riesgo Estandar”. Y asi entramos " '

en un nuevo y duro mundo, el mundo del " Cancer infantil”, un mundo que no deberia existir porque ningun
nifio merece pasar por aqui, y un 29 de junio cuando el verano estaba en su pleno apogeo nos quedamos a vivir
durante un tiempo en la tercera, en el area de oncohematologia pediatrica, en la 309 durante un largo mes de
aislamiento. Habra cientos de formas distintas de entrar, numerosos diagnosticos acompafiados de sus
malditos porcentajes, pero lo cierto es que todos vosotros de una u otra forma habéis entrado, nadie lo habéis
elegido, pero a veces la vida nos manda pruebas muy duras. Pero en todos los diagnosticos hay una cosa en
comun y en eso seguro que me daréis la razén, un nifio-a que se enfrenta a una enfermedad y situacion
desconocida y que lo hace y lo vive como jamas podriamos hacerlo un adulto, no tenemos esa capacidad de
ser felices a pesar de las circunstancias, ellos si, ellos necesitan jugar, reir a diario y creerme que esa es su
mejor arma para salir adelante y la mejor ayuda para nosotros, que solo verles una sonrisa en algiin momento
del dia ya nos da esa fuerza que en ese momento tanto necesitamos. Yo siempre lo diré, mi principal fuerza era
ella, nosotros tuvimos el gran inconveniente del aislamiento que en otros diagndésticos no se da, eso hacia que
tan solo yo por las mafianas y su papa por las tardes estuviésemos con ella, pero ellanos lo puso " facil", en ese
estado inicial de shock por donde todos seguro que habéis pasado, no me preguntéis cobmo fue su primera
sesion, y los primeros dias, solo sé que me ahogaba y me asfixiaba la angustia pero que sentia sus 0scuros 0jos
mirandome y su sonrisa a veces tan solo dibujaday eso era suficiente para coger aire y seguir. Y es que Begofia
es un " torillo" como una de sus doctoras decia, tiene una naturaleza muy fuerte , un caracter muy risuefio y
con lo pequefia que era solo con tener a sus papas cerca ya era feliz, supongo que vuestros nifios si lo han
pasado mas grandes tienen mas necesidades, en ese sentido ella no las tenia. Yo si las tuve, el desahogarme se
convirtid en una necesidad para mi y ahi empez6 a formar parte de mi vida Maril6, y a su vez esta asociacion
A.L.E.S, mis charlas a diario, contarle mis miedos, explicarle lo que me preocupaba era para mi un momento
esencial del dia, ahi se forjo una bonita amistad que pienso conservar como un tesoro, el trabajo de los
voluntarios merece mencion especial, pero estoy segura de que todos lo sabéis de sobra, lo que entretienen a
vuestros nifios y todo lo que organizan para que ellos disfruten mientras estan en el hospital, que es donde méas
necesidad de entretenimiento hay, también fuera por supuesto. Begofia termino su tratamiento dos afios mas
tarde, como marca el protocolo de su enfermedad, concretamente el 19 de junio de 2013, y le quitaron el
reservorio el 30 de mayo de 2014, desde entonces pasa revisiones periddicas que en su caso consisten en una
analitica para controlar sus defensas, plaquetas... y todo genial, eso tiene que ser para siempre. En el camino
nos hemos cruzado con gente increible, nifios que nos dan lecciones de como afrontar los problemas, madres
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coraje gque siguen adelante con una sonrisa en la cara y una
espina en el corazon... de todas clases y sobretodo hemos
aprendido a valorar lo que de verdad importa, nuestra escala
de valores ha cambiado y disfrutamos del dia a dia de una
forma muy especial, la normalidad es extraordinaria por el
simple hecho de que un dia la perdimos y aprendimos cual era
su verdadero valor y en el fondo esto ha hecho de nosotros
personas mas cercanas y sensibles al dolor. Hemos vivido
cosas increibles con muchos nifios, verlos a todos disfrutando
es un gusto y sobretodo verlos bien, porque los ejemplos son
nuestro referente y necesitamos tener muchos y muy buenos. j
Al principio os dije que habia canciones grabadas a fuego,
para mi en mi dia fue "Color Esperanza", y esa frase en
concreto "tentar al futuro con el corazon”, porque en ese
momento mi futuro eraincierto y venia de la mano de la salud
de mi hija, y yo sofiaba con ellacomo ahora est, curada, feliz,
siendo una nifia normal, disfrutando de su colegio, sus
amiguitos, de todo, teniendo una infancia normal-feliz y eso
me lo ha devuelto la medicina, el tiempo y todo en lo que yo he
confiado. Ahora tengo otra frase que me gusta decirle sobre
todo a las mamas que ahora estan pasando por esto " Todo
pasa, todo llega”, el tiempo es la mejor medicina y en la
mayoria de los casos afortunadamente nos devuelve esa vida
que dejamos aparcada cuando nos pasa esto. Os mando
mucha fuerza a los que estéis pasando ahora por esto, muchos
besos a los que como nosotras ya habéis terminado y millones
de abrazos a los que no pudieron conseguirlo.
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8. RECORRIDO FOTOGRAFICO

Acto reconocimiento de la labor
de la Asociacion por la
Diputacién Provincial de Jaén

eel Fitnes
1L H

Ales recibe el Premio Abecedario Solidario Campafia recogida de juguetes
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Camy LTS

Cena Benéfica en Villacarrillo

Celebracion Dia Internacional Celebracién MC HAPPYDAY
Personas con Discapacidad

Dia Internacional del Nifio con Cancer
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Certamen de Bandas en Linares Concierto en Torreperogil

[ _ Entrega a Ales
Concierto Sergio Dalma de la Camiseta del Real Jaén C.F.
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Il Festival de Karaoke Jaén Cuestacion Beas de Segura

Cuestacion Villacarrillo
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Entrega Gran Cesta Solidaria Firma Convenio Caja Rural
a la ganadora del sorteo

Exhibicion Estatica
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Grabacién Videoclip Fiesta de Halloween

Fiesta Carnaval Casting Karaoke
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Homenaje a la

; Homenaje a Chari en Santisteban
Fundadora y Presidenta de Honor

Musical Jesucristo Superstar en Cazorla Partido Real Jaén C.F.

Loteria 111 Recogida de juguetes en Huesa
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Rueda de prensa Festival Ubeda

N,
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Ruta de Senderismo
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Visita Jugadores Jaén Paraiso Interior F.S.
al hospital

X1V Congreso Ales Verbena en Mogon
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Esta publicacion es un resumen de lamemoria de actividadesde A.L.E.S.

Si deseas conocernos o participar activamente en nuestros proyectos estamos a tu
enteradisposicion.

Sede: C/Ramony Cajal 8- Villacarrillo (Jaén) Telf. /fax: 953.44.03.99/606.19.17.37
Despacho: Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén, 5° planta Telf. 953. 22. 29. 57

web www.asociacionales.com
Facebook AlesJaén
Teléfon0696.02.97.21
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