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1. INTRODUCCION.

La Asociacion de Familias de Nifios con Cancer del Principado de Asturias
GALBAN, se cre6 en 2001 como respuesta a las necesidades de los padres y
madres de nifios y niflas con cancer, cuyo tratamiento se realizaba en el
Hospital Materno 1 Infantil, del Hospital Universitario Central de Asturias
(H.U.C.A).

GALBAN tiene caracter no lucrativo y benéfico. Esta registrada en la
Consejeria de Administraciones Publicas y Asurids Europeos del Principado de
Asturias con el nimero 6732 Secc 1°, en el Registro de Asociaciones Vecinales
del Ayuntamiento de Oviedo numero 602 y el Registro de Asociaciones
Municipales del Ayuntamiento de Gijén, con el nUmero 1162. Forma parte de la
Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer desde mayo de 2003.

En la actualidad esta constituida por 41 socios miembros y 96 socios
colaboradores, esta cifra es el resultado de una lucha constante de los socios
fundadores, que actualmente en su mayoria son parte de la Junta Directiva.

Los comienzos de nuestra asociacion, como muchas otras, estuvieron
plagados de dificultades: captacion de socios, darnos a conocer, buscar fuentes
de financiaci -né pero, poco a poco,
hemos ido consiguiendo pequefios logros que antes de ser alcanzados se
planteaban como grandes retos.

Algunos de ellos son:
e Lograr que la psiquiatra del Hospital proporcione a las familias y a
los menores afectados apoyo desde el momento del diagndstico.
e Renovacion del mobiliario de la sala polivalente del area de
oncologia infantil.
e Adquisicion de material para la sala de juegos del area.
e Proporcionar ayuda econdmica alas familias que la necesitan.

e Donacién de un televisor y dos ordenadores para el é&rea de
oncologia infantil.

¢ Col aboraci-n en | as fiestas de
el Aula Hospitalaria.

e Gratuidad del uso de las televisiones en las habitaciones.

e Lograr que cantantes y personajes famosos visiten a los nifios y

nifias hospitalizados.
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Contratacion de una trabajadora social.

Contratacion de una auxiliar administrativa.

Contratacion de una psicologa.

Son fines de nuestra asociacion:

e Optimizar el bienestar tanto fisico como psicolégico de los nifios y
adolescentes, asi como de sus familiares.

e Contribuir al aumento de la calidad de vida de los nifios enfermos
de cancer y conseguir niveles dignos de bienestar para ellos y sus
familias.

e Potenciar y mejorar la atencion y asistencia sanitaria de los nifios
con cancer.

e Creary fomentar grupos de apoyo psicoldgico.

e Articular los mecanismos para la participacion en los Planes y
Programas de los servicios Publicos, como portavoces reconocidos
de los intereses y necesidades de los nifios enfermos con cancer y
sus familias.

e Promover y coordinar la participacion de las instituciones privadas
y publicas en los planes y programas que elabore la Asociacion.

e Dar a conocer a la sociedad asturiana la existencia del cancer
infantil y la posibilidad de ayuda por parte de GALBAN.

La mejora en la atencion prestada a las familias de nifios y
adolescentes oncolégicos no seria posible sin la estimable colaboracién y
aportacion  de socios, padres, personal de enfermeria, doctoras, aula
hospitalaria, voluntarios y todas aquellas personas que en mayor 0 menor
medida han ayudado a que la asociacién siga creciendo y pueda ayudar de
manera mas efectiva a las familias que estan pasando por la dura experiencia
de tener un nifio con cancer.

Los objetivos que aun nos quedan por lograr son:

e Consecucion de fuentes de financiacion pubica y privada que
permitan el mantenimiento de programas existentes y del
personal contratado.

e Promocionar y difundir la existencia de GALBAN y de la ayuda

que puede proporcionar a las familias.

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 3
Telf. 984.08.74.10 e-mail:asociaciongalban@ahoo.es
www. asociaciorgalban.org



nincs con cancer

GALBAN pertenece a Foderacion Bipadoly oo Fadrs
Mejora de programas y actividades.
Captacion de nuevos socios

Puesta en marcha de nuevas actividades.
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2. ORGANIGRAMA.

GALBAN se rige por las lineas de actuacion marcadas por sus dos
organos de gobierno: La Junta Directiva y la Asamblea General.

La JUNTA DIRECTIV/es el 6rgano de gobierno ordinario de la Asociacion
y es elegida en Asamblea General mediante votacion entre las candidaturas
presentadas.

Esta constituida por los siguientes miembros:

PRESIDENTA: Maria Pilar Torollo Granda
VICEPRESIDENTAGraciela Etchegoyen Speratti.
SECRETARIO: Roberto Viejo Gonzalez.
TESORERO: Pelayo Amantegui Fernandez.

La Asamblea Generales el 6érgano supremo de Gobierno y esté integrado
por todos los miembros con derecho a voto. La Asamblea General se reline una
vez al afo.

Los miembros que participan mas activamente se reunen cada 15 dias,
alternando las reuniones en el hospital y en la sede de la Asociacion.

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 5
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3. HISTORIA.

GALBAN surgid6 cuando un grupo de padres y madres estaban
atravesando momentos delicados al enfrentarse a la enfermedad diagnosticada
a sus hijos/as. A través de la profesora del Aula Hospitalaria, les llegé la
informacion de la existencia de Asociaciones de Padres de Nifios con Cancer en
otras provincias de Espanfa.

Animados por esta informacion decidieron emprender la aventura de
lograr constituir una Asociacion en Asturias, objetivo que consiguieron gracias al
entusiasmo que iban observando en las familias con las que se ponian en
contacto.

Con ilusién y mucho esfuerzo nace en septiembre de 2001 GALBAN
(Asociacion de Familias de Nifios con Céancer del Principado de
Asturias).

Poco a poco se fueron acercando otros padres, los actuales miembros de
la Junta Directiva y algunos de los socios miembros mas antiguos,

Se realizaron todos los pasos oportunos, se onstituyé la Junta y se
empezaron a sumar miembros.

Al principio las reuniones eran en locales cedidos por el Centro Social La
Eria, facilitados por el Ayuntamiento de Oviedo y en la planta 52 del Hospital,
actualmente se realizan en la sede de la Asocia@n, situada en un piso de cuyo
alquiler se hace cargo Cajastur.

Los papeleos que este grupo de padres tuvieron que afrontar fueron
muchos, multitud de reuniones con diferentes personas representantes de
diferentes instituciones: Concejalia de Asuntos SoGales del Ayuntamiento de
Oviedo, Jefe de Protocolo del Ayuntamiento de Oviedo, Consejeria de Educacion
y Ciencia, Escuela Social, Jefa del Area del cancer del Principado de Asturias,
SESPA, Decano de la Universidad de Psicologia, Directora médica del Ho#gl,
Gerente del Hospital, voluntariado de la Cruz Roja, trabajadoras sociales del
Materno-Infantil, visitas a Bienestar social, aparicion en diferentes medios de
radio, television y prensa.

En cuanto a su trabajo directo con las familias, los mismos padres
integrantes de la Asociacion iban a la planta a hacer talleres ladicos con los
nifios alli ingresados, la primera Ludoteca movil que se compré fue con el
dinero recaudado con la venta de la Loteria de Navidad. En la actualidad es un
grupo de voluntarios quien se encarga de hacer esta labor los martes, jueves y
sébados.
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Poco a poco GALBAN ha ido creciendo, (se expondra con detalle este
punto en los siguientes apartados), actualmente hay contratadas por la
Asociacion tres personas: una trabajadora sodal, una administrativa y una
psicologa.

Los socios miembros y los socios colaboradores van creciendo con los
afnos, pasando de 23 socios miembros a 41, y de 27 colaboradores a 96.

Como puede apreciarse, esta Asociacion que comenz0 como unaidea
surgida de unos padres que estaban pasando un momento dificil, se hizo
realidad, y no solo eso, sino que afio tras afio se van alcanzando los objetivos
propuestos y se van proponiendo otros nuevos.

Actualmente nos estamos dando a conocer en diferentes institutos y
colegios de Educacion Secundaria de Asturias, siendo la respuesta de los
adolescentes muy buena, se trata de desmitificar el cancer y de que las
personas actien, no solo se quede en buenas palabras, sino que esas buenas
intenciones se lleven a la practica en acciones concretas.

Como se podra ver en las siguientes paginas, nuestro crecimiento nos
alegra enormemente y mas desde que formamos parte de la Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer, por la que nos sentimos apoyados y
participamos activamente en las diferentes reuniones de las comisiones (
Sanidad, Trabajo Social, Psicolog?2a, Asambl

A todos los integrantes de GALBAN, en una u otra funcién, nos alegran
enormemente estos avances, y tenemos la ilusion de seguir creciendo como
Asociacion, trabajando codo con codo todos, pues nuestro objetivo prioritario y
motor de la Asociacion es éste:

MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS CON CANCER Y SUS
FAMILIAS, PRESTANDOLES TODO TIPO DE APOYOS (social,

psicologico, economico, €  (c.)

Y con esta filosofia seguimos caminando dia a dia, paso a paso.
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4. PROGRAMAS Y ACTIVIDADES:
Los programas de atencidon que se desarrollan desde Galban son:

& PROGRAMA SOCIAL Y ECONOMICO.

Con este programa se intenta proporcionar a las familias el apoyo
social, psicolégico y econdémico necesario que les permita cubrir sus
necesidades y atender a los/as nifios/as en las mejores condiciones posibles:

- Prestaciones econdmicas

Las largas estancias en el hospital obligan, enmuchas ocasiones,
a uno de los padres a tener que dejar de trabajar. Los gastos econdmicos se
incrementan con los constantes desplazamientos al hospital.

El programa de econémico pretende mejorar, en la medida de lo
posible, las situaciones de carercias econdmicas que se presentan en las
familias.

- Alojamiento familiar:

Todos los nifios y nifias de la provincia con un diagnostico de
cancer infantil son trasladados al Hospital Materno- Infantil de Asturias, situado
en Oviedo. Este es el Unico hospital de Asturias en que los casos de cancer
infantil son atendidos y tratados. Los tratamientos son largos y las estancias
en el hospital se combinan, segun cada caso, con pequefios periodos de
descanso fuera del mismo.

Las familias resdentes lejos de Oviedo, tienen que desplazarse con
su hijo/a para recibir tratamiento y necesitan un lugar donde quedarse, lavar la
ropa, comery en ocasiones con su hijo/a.

Galban dispone de un piso que tiene como finalidad garantizar la
estancia gratuita de las familias durante todo el tiempo que sea necesatrio.
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- Atencién social

Las actuaciones que se llevan a cabo en este programa por parte
de la trabajadora social son:

o Establecer contacto y realizar un acercamiento con las familias
para conocer mejor la situacién de las mismas.

o Proporcionar informacion a las familias acerca de la asociacion y
de los recursos de que disponen.

o Orientacion y tramitacion de ayudas ante las distintas
instituciones para aquellas familias que rednan los requisitos que
exija la administracion en cada caso, especialmente en casos de
desplazamientos.

o Fomentar la participacion de la familia en la vida asociativa.
o Puesta en marcha de nuevos proyectos de la asociacion.

o Coordinacién con el departamento de trabajo social del Hospital
Materno-Infantil para una mejor atencion a las familias.

o Coordinacién con el equipo multidisciplinar de la unidad de
oncologia (personal de enfermeria y auxiliares, doctoras,
psiquiatra y profesoras).

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

o Orientar y tramitar los desplazamientos fuera del principado en
coordinacion con otras asociaciones.

o Gestionar los recursos de que dispone la asociacion y el
alojamiento en el piso de acogida.

o Escuchary proporcionar apoyo emocional a los padres.

o Busqueda de fuentes de financiacion para continuar los
programas de la asociacion.
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& PROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO .

El servicio de atencion psicologica de GALBAN, nacido en julio de
2007, surge porgue desde que el nin@ es diagnosticado de cancer, y a lo largo
de toda la enfermedad, se dan en éste y en su entorno una serie de cambios y
trastornos emocionales y cognitivos.

Los cambios que esta situacion conlleva, en ocasimes, dolorosos y
siempre complejos, como los miedos, los tratamientos, cambios en la
organizacion de la familia, desplazamientos, largos ingresos, etc., hacen que
sea un acontecimiento emocional muy dificil de sobrellevar en el ambito
familiar. Como es natural, la demanda familiar, en un primer momento, es la
atencion médica que, con toda garantia, lo da todo el equipo sanitario que
atiende a nuestros pequefios; pero si ésta es apoyada por el trabajo de un
psicologo que consiga como objetivo principal alcanzar un punto en el que la
propia familia sea quien ponga en marcha sus recursos y su capacidad de ir
resolviendo cualquier dificultad que aparezca en el transcurso del tratamiento,
se habra conseguido tal estabilidad emocional que serd un fuerte pilar que
sujete toda la estructura familiar y le ayude a defenderse del intruso cancer.

Por ello, GALBAN ha puesto a disposicion de todo nii@ diagnosticad@
de cancer, asi como de su nucleo familiar, una psicéloga cuyas actuaciones ha
desarrollado principalmente a dos niveles:

Areca Hogpitalaria

Para el desarrollo de esta labor nuestra psicéloga, va coordinando a los
voluntarios en los talleres junto a la Trabajora Social. A través de esta actuacion
se detectan posibles necesidades de las familias. No se hace terapia en la
planta, pero si que se les dice aquienes lo soliciten que se desplacena la sede,
para ser atendidos.

Las principales acciones desde julio de 2007 han sido las siguientes

e Visita una vez por semana con los voluntarios a los nin@s hospitalizados
para hacer los talleres.

» Inventario del material que dispone la Asociacion para la realizacion de
los talleres.

e Adquisicion de nuevo material.

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 10
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Area Extra-Hogpitalaria

En este espacioGALBAN ha participado por medio del psicélogo en entrevistas
y actuaciones que se realizan en la misma sede, cuando la situacion lo requiere,
previa cita. De este servicio se benefician todas las familias afectadas que
pertenecen a la asociacion

Las principales actuaciones llevadas a cabo por este servicio son:

» Sesiones de trabajo en la propia sede de GALBAN

e Entrevistas y reuniones de trabajo con profesionales de la educacion.

» Actuaciones de cara a la poblacion en general.

e Desplazamientos de trabajo.

* Reuniones de trabajo con el personal de la asociacion para un mejor
conocimiento del caso.

» Sesiones de intervencion y actuacion clinica.

e Entrevistas de seguimiento clinico conel nin@ y su familia.

Otro de los objetivos es formar grupos de autoayuda con las siguientes

caracteristicas:

Objetivos generales:

- Control de la situacion

- Adaptar actitudes

- Expresion emocional

- Mejorar relacion familiar
- Resolucién de conflictos
- Reforzar la informacion

Efectos terapéuticos del grupo:

- Infundir esperanza

- Universalidad, socializacion

- Transmitir informacion

- Altruismo

- Componente imitativo

- Aprendizaje interpersonal

- Reforzar responsabilidad e identidad

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 11
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Temas para trabajar:

e Informacion sobre impacto de la enfermedad

e "Poner | a enfermedad en su lugaro

e Estrés: Técnicas de relajacion

e Cuidar a los cuidadores

e Problemas concretos

e | dentidad familiar: cambios en | a estruc
e Estilos de afrontamiento mas utiles

e Aceptacion delaenf er medad: etapas, normalizar é

[ ]

Expresion emocional

Tipos de grupos:

- con nifios enfermos

- fase Terminal---- trabajo individual
- de duelo

- padres

- hermanos

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 12
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& PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

- Programa de voluntariado en el Hospital.

Consiste en la realizacion de talleres ludicos y acompafiamiento tres
dias por semana durante una hora y media durante todo el afio, a nifios/nifias
hospitalizados en la planta de oncologia infantil del Hospital Materno-Infantil de
Asturias.

La finalidad de este programa es conseguir proporcionar a los nifios y
nifias ingresados momentos de ocio y diversién que les ayuden a desdramatizar
la hospitalizacion, facilitando a la persona cuidadora un momento de respiro.

Los talleres desarrollan diversas actividades teniendo e cuenta las

circunstancias personales del nifio/a y se centran en juegos, actividades
plasticas (dibujar, pintar, manualidadesé y acompafiamientos.

- Apovo de padres.

Un padre o madre miembro de Galban, siempre que la familia lo
solicite, acudira a hablar con padres que estan pasando por la situacion que
estos ya han vivido. Hablar con una persona que ya ha pasado por una
situacion similar es de mucha ayuda para enfrentar de la mejor manera posible
las dificultades.

& PROGRAMA DE SENSIBLIZACION Y DIFUSION

- Pé&aqgina web:

En nuestra web www.asociaciongalban.org se encuentra toda la
informacion acerca de Galban, los programas que se desarrollan, informacion y
fotos de actividades realizadas, posibilidad de hacerse socio online.

GALBAN.c/Catedratico Francisco Becefia, 15 1°B.Oviedo.33006 13
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b ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION Y DIFUSION:

- Carrera soli_daria contra el cancer infantil 2006.

Lisardo Diaz, atleta y natural de Aller corri6 120 kilbmetros durante 6
horas por su concejo natal con la finalidad de recaudar fondos para mejorar la
calidad de los nifios con cancer y sus familias. El dinero recaudado fue
destinado a Galban. Se colocaron huchas en los ndcleos de poblacion y la
solidaridad de los vecinos hizo posible una recaudacion de 3000 euros.
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-EXposici-n Ben®fica: odRdernt ores con
infantil o. Febrero 2007.

En el mes de febrero de 2007, en la Sala de Exposiciones
del Auditorio Principe Felipe, del 3 al 13 de febrero Galban realizo
una exposicion de cuadros de pintores aficionados y conocidos
qgue de forma altruista donaron sus obras para conseguir que el
dinero recaudado fuera integramente destinado a la mejora de la
calidad de vida de los nifios con cancer y sus familias.

Algunos de los pintores participantes que mostraron su
solidaridad con la causa fueron: Kiker, Luis Azén, Rvila, Alfredo
Equix, Linares, Humberto Alonso, Gallego, Carlos Cobian y Luis
Repiso.
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- Travesia Roncesvalles -Santiago: Travesia Solidaria
contra el cancer infantil.Junio 2007

La travesia Roncesvalles - Santiago de Compostela  es una carrera
solidaria en beneficio de la Asociacion Galban, Familias de Nifios con Cancer del
Principado de Asturias. Tiene como finalidad recaudar fondos para la mejora de
la calidad de vida de los nifios y nifias con cancer y la de sus familias.

Los atletas Lisardo Diazy José Pando, corrieron el camino de Santiago
con salida en Roncesvalles, por tramos, desde el viernes dia 1 de junio hasta el
10 de junio. Les acampafaron un equipo compuesto por cuatro personas:

0 Bernardino Rodriguez Rodriguez

0 Jose Manuel Alvarez Rodri  guez

o Jose Manuel Castafion Fernandez

o Un fisioterapeuta: Tomas Fernandez Garcia.

La travesia se realizo por etapas, segun lo planificado y con los sigueintes
recorridos:

Dia 1 de junio- Roncesvallesa Puente la Reina/Garesd 666 km

Dia 2 de junio- Puente de la Reina/Garesa Logrofio @ 70 km

Dia 3 de junio- Logrofo a Beloradod 73°8 km

Dia 4 de junio- Beloradoa Montanas- 828 km

Dia 5 de junio- Montanas a Terradillos de Templariosd 80°5 km

Dia 6 de junio- Terrradillos de Templarios a Villadangos del Paramod 87,3 km
Dia 7 de junio- Villadangos del Paramoa Ponferradad 81°8 km

Dia 8 de junio- Ponferrada a Triacastelad 72°4 km

Dia 9 de junio- Triacastelaa Melided 81 km

Dia 10 de junio- Melide a Santiago de Compostela@d 53 1Km
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Fderacion Expaiols da Padres

GALBAN pertenece a

- Dia Internacional del nifio con cancer 2006.

El 15 de febrero se conmemora el dia internacional del nifio con
cancer. El pasado febrero un grupo de estudiantes del Conservatorio de Oviedo
deleitaron a los nifilos con una actuacion musical.
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- Dia Internacional del nifio con cancer 2007.

El 15 de febrero se conmemoro el dia internacional del nifio con cancer.
La actuacion del mago, Jose Armas, hizo las delicias de los nifios
hospitalizados con sus trucos de magia yLuis Santibafiez, pintor profesional
ensefo y pinto camisetas a todos los asistentes.
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