Asociacion de padres de ninos con cancer



Amara Cantabria es una entidad sin animo de lucro,
constituida el 6 de julio de 2016, y formada
fundamentalmente por padres y madres de nifios o
adolescentes cantabros que padecen o han
padecido cancer.

También se ha admitido algun socio “no padre”
valorando su alto grado de implicacion, bien por
tener un vinculo emocional o familiar con un nifio o
adolescente con cancer, o bien por su compromiso
con la asociacion en el plano organizativo y/o de
gestion.

Hemos cerrado 2020 siendo 37 socios.
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C La asociacién tiene como finalidad privcipal contribuir al
anmento de las expectativas de vida de los vifios y adolescentes

enfermos de cancer de wuestra regjéu.




(G Crear y fomentar el apoyo psicoldgico
individual y grupal.

& Contribuir al aumento de las expectativas
de vida de los nifios y adolescentes
enfermos de cancer.

(. Potenciar y mejorar la atencidn y asistencia
sanitaria.
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(. Fomentar el desarrollo educativo y apoyar en el
proceso de aprendizaje del nifio o adolescente
oncolégico.

(. Articular los mecanismos para la participacion en
los planes y programas de los Servicios Publicos.

() Administrar los recursos necesarios para el
cumplimiento de los fines de la asociacidn.
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En nuestro equipo de voluntarios hay dos
grupos: los voluntarios de calle, que acuden
a eventos y/o realizan cuestaciones, y los
voluntarios de planta, que llevan a cabo los
programas de ocio y acompafamiento en la
planta de Hematologia del Hospital “Marqués
de Valdecilla”.

Nuestro objetivo principal es que los
voluntarios que van a estar en contacto con
los nifios, adolescentes y sus familiares, estén
bien preparados y tengan el perfil que se
requiere para cada actividad.

& Tenemos mn grupo fijo de voluntarios, de diferentes edades, que
cubren las necesidades de la asociacién. Bn 2020 el equipo de voluntarios
de Amara lo hav compuesto 2.0 personas.




actuaclones de
Amara Cantabria

en 2020




¢En qué consiste?: Es un servicio de asistencia y apoyo
integral a todos los nifos y adolescentes de Cantabria que
padecen o han padecido cancer y a sus familiares directos, y
gue abarca todas las fases de la enfermedad: primer
impacto (diagndstico inicial), fase de tratamientos (incluido
el trasplante), final del tratamiento y recaida.

Especialista: nuestra psicooncdéloga y especialista en
cuidados paliativos acreditada, Noelia Palacio Incera, que
atiende a los pacientes en la planta de Hematologia del
HUMV integrada en el equipo médico, y contratada por
Amara desde febrero de 2017.
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« Ev 2020 se ha atendido a un +otal de 126 personas
ewtre wifios y adolescentes con cancer, familiares \ wifios con

enfermedad hematoléaica crénica,
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En 2017 AMARA Cantabria, previo acuerdo con la
asociacion de padres de nifios con cancer Aspanovas
Bizkaia, comenzd a cubrir el gasto generado por los
cheques para comida de padres de nifos o
adolescentes cantabros con enfermedad oncoldgica
gue son tratados en el Hospital de Cruces-Barakaldo.

Desde 2018 ampliamos esta colaboracion, abonando
también los cheques de las cenas y que permiten, a
un acompafnante del nifio, realizar ambas comidas
en el restaurante del hospital de forma gratuita.

@ En total se han abonado, de evero a diciembre de 2020, u
total de 295 cheques. Esta cantidad ha anmewtado ostensiblemente
este afio debido a las restricciones impuestas durante la pandemia,
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En 2018 adquirimos el compromiso, con el Servicio de
Hematologia del Hospital Universitario “Marqués de
Valdecilla”, de aportar, en base a las necesidades de la
consulta y el hospital de dia pediatricos, material sanitario
adicional que ayudase a paliar algunos efectos secundarios
causados por la quimioterapia en los nifnos y adolescentes
con cancer que se tratan en esta planta.

Este ano, debido a la crisis sanitaria por Covid-19, hemos
aumentado este tipo de aportaciones, incluyendo material
de alta proteccion.

& Ev 2020 hewmos dovado mascarillas FFP2 infawntiles, sprays v
labiales de Vitamina € due protegen y reparan las mucosas q sprays v
esparadrapos que evitaw daiiar |a piel al retirar los apésitos.
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En otofio de 2019 llevamos a cabo un ciclo de conferencias y
talleres, invitando a escritores y psicélogos que, o bien habian
vivido la experiencia del cancer en un hijo y han escrito sobre
ello, o son expertos en ensefiar a manejar emociones a través
de la literatura.

La 22 parte de este proyecto, se centrd en la 10 2 planta del
HUMV. La estancia en el hospital para los niflos enfermos
de cancer es larga y, en ocasiones, aburrida. Engancharles
a un buen libro es una gran herramienta para amenizar su
paso por la planta, y por eso estamos realizando
diferentes acciones dirigidas a despertar en ellos esa
motivacion por la lectura.

& En 2020 hemos adguirido 100 cuewtos y libros para todas las
edades que hemos puesto en unestra biblioteca de la 10%, dando la opcién de
duedarse cow el aue mas les guste (1 por paciente).




Es un espacio de ocio alternativo durante los
periodos no lectivos, donde nuestro equipo de
voluntarios realiza talleres de manualidades, juego
libre o dirigido, ademas de otras dindmicas como
lectura de cuentos ilustrados (con nuestras dos
voluntarias cuentacuentos), “Juega en inglés”
(aprenden el idioma a través de juegos de mesa con
nuestro voluntario irlandés) y “Nos visita Pizquita”
(con nuestra voluntaria clown).

Debido a la crisis sanitaria del Covid-19, desde
marzo, nuestro equipo de voluntarios no ha podido
acudir de forma presencial al hospital.
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@ Se realizan en la planta de H@W\Molo@ia del HUMV y ew 2020
solo pudimos acudir 4 dias, realizando estas actividades para wn total

de 14 wiiios o adolescentes oncoldgicos y sus hermavos.
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En colaboraciéon con el Aula Hospitalaria de Hematologia, solemos
invitar a alguna persona o colectivo a realizar actividades especiales
con los nifos en la planta. En 2020 solo pudimos realizar un
cuentacuentos con Sussana Isern, que ademas nos dond, para nuestra
biblioteca, una coleccién de sus cuentos ilustrados. Desde el 13 de
marzo no puede acudir a la 102 planta nadie ajeno al hospital.

Por otra parte, en Valdecilla, facilitamos a las familias, tras el
diagndstico de cancer de tipo hematoldgico de su hijo o hija, una
carpeta con informacidon sobre Amara Cantabria y nuestro Servicio de
Apoyo Psicoldgico gratuito, ademas de un cdmic en el que se explica la
leucemia. Desde abril de 2019 se ofrece también el cuento ilustrado
““Qué le pasa a Amara?” como herramienta, para que puedan
responder a las preguntas que sus hijos tengan sobre la enfermedad.

C Todos los afios la Escuela de Surf Pinos Laredo vita a las
familias socias de Amara a wna jornada de surf, especialmente dirigida a
los wiiios o adolescentes oncolégicos y a sus hermavos.




Con el fin de aportar herramientas a los adultos (padres,
familiares, docentes, etc.) que se encuentren por
primera vez en contacto con el cancer infantil, y con la
premisa de que no se debe mentir a un nifo enfermo de
cancer, en Amara creamos un cuento ilustrado que
facilita el poder hablar de esta enfermedad con los
ninos de una forma mas amable. Con los textos de
nuestra psicooncdloga Noelia Palacio, y el escritor
Marcos Diez, y con el apoyo grafico de Sara Fuentes,
este cuento vio la luz en 2019 gracias al patrocinio de
Birla Carbon Spain y la colaboracion de la Editorial Pepa
Montano. Este afo ha estado a la venta en librerias de
toda Espafia y en varias plataformas de compra on-line.
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= (Que le pasa
a Amara?

T

ADITYA BIRLA

pepa

mantano

S Eu 2020 el Ayuntamiento de Sawtander ha facilitado
elemplares de wnuestro cuewto LQuUE le pasa a Amara?” a laRed de

Bibliotecas Muwicipales de la cindad.
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Dentro de nuestra labor social de realizar campaias informativas y de divulgacion del cancer
infantil, y con el objetivo afiadido de llegar a colectivos como colegios o centros formativos
para educar y buscar “normalizar” el entorno de esta enfermedad, en Amara Cantabria
solemos llevar a cabo diferentes intervenciones en colaboracion con otros colectivos.

Desgraciadamente en 2020, y debido a la crisis sanitaria del Covid-19, hemos optado por no
llevar a cabo este tipo de campanas desde que se decretd el Estado de Alarma a mediados de
marzo, por lo que esta actividad se ha visto reducida ostensiblemente en comparacién con
afos anteriores. A destacar nuestra participacion, en febrero, en el XIV Congreso Nacional de
Pediatria para Estudiantes de Medicina donde Noelia Palacio y Esther Silvan impartieron la
ponencia/taller “La visidon en primera persona de los pacientes y sus familias. El diagndstico
del cancer infantil”. Ademas la organizacion del congreso invitdé también a nuestra
psicooncéloga como ponente en la mesa redonda “Cuidados paliativos pediatricos”.
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Amara es una asociacion muy activa en redes sociales. En 2020 hemos
utilizado este medio para promocionar eventos, informar de nuestras
actuaciones, compartir contenidos de otras paginas directamente
relacionados con el cancer infantil y agradecer donaciones. Durante la
pandemia ha sido el recurso empleado para dar a conocer todo tipo de
informacion y herramientas que considerasemos de ayuda en el plano
emocional, especialmente al inicio del confinamiento. Nuestra pagina de
Facebook tiene 1.846 seguidores, Instagram 484 y Twitter 351.

En cuanto a la cobertura de nuestras actuaciones por los medios de
comunicacion, este afio hemos tenido muy poca pues, inevitablemente,
casi toda la atencion de los medios se ha centrado en la pandemia:

“*RADIO LAREDO <*RADIO ASON FM

“*LA RADIO DE RAFA **ALERTA-EL DIARIO DE CANTABRIA

“ Em 2020 hemos renovado la imagen de nuestra web y
actualizado los contenidos, incluyendo un “portal de transparewcia”,
obteviendo una buena acogida por parte de los usuarios.







/ amara

Canigbria

Asociacion de padres de niiios con cancer

< @estién de la asociacién y del Servicio de Apoyo Psicolégico durante
el confinamiento

A partir del aviso de la crisis sanitaria del Covid-19 en marzo de 2020 y debido a las medidas
tomadas durante el Estado de Alarma, en Amara Cantabria comenzamos un trabajo interno para
continuar con nuestras funciones durante el confinamiento general, siguiendo todas las
directrices de seguridad. Estas han sido algunas de las gestiones y colaboraciones mas destacadas
de esos tres meses:

- Coordinacion y trabajo en red con asociaciones e instituciones (Area de Salud del Ayuntamiento
de Santander, AECC Cantabria y Fundacion Mas que ldeas) y elaboracion de una guia de
recursos propia para todas las familias y socios.

- Gestiones con las trabajadoras sociales del HUMV sobre la situacion laboral de las familias y
busqueda de recursos.

- Se donan mascarillas pediatricas a la UCIP.

- Se mantienen algunas medidas durante todo el afio en el S.A.P. como videollamadas,
desplazamiento a otros lugares y pautas por mail con guias de intervencion y tratamiento.



% Coordivacién de proyectos y voluntariado

Desde el 13 de marzo toda actividad presencial por parte de
asociaciones y colectivos ajenos al hospital se ha visto
interrumpida y no se ha vuelto a activar en todo el afio. En este
escenario, y de forma inmediata, también se cancel6 todo tipo de
intervencion en la planta de Hematologia por parte de nuestro
equipo de voluntarios. Estas son dos de las intervenciones que se
desarrollaron desde marzo a diciembre de 2020 por parte de la
coordinadora de Amara Cantabria y el equipo de voluntarios:

- En colaboracion con la Fundacion Seve Ballesteros ponemos en
marcha “Verano 2020 is different”. Los nifios y niflas que acuden
al hospital de dia tienen alli disponibles, cada semana, actividades
y pasatiempos relacionados con el golf o bien se les envia a los
interesados la actividad por correo electrdnico.

- En octubre, y viendo que el Aula Hospitalaria vuelve a funcionar
con cierta normalidad, les proponemos una colaboraciéon que
denominamos “La Ventana Magica”, que consiste en que
nuestros voluntarios estén disponibles para entradas en directo a
través de videollamadas o facilitar audiovisuales grabados
relacionados con los contenidos que estén trabajando en el aula.

h Seve Ballesteros * Q amara
FOUNDATI ON Cantabria
virpano 2020

... ig different ...




financiacion y
gastos de Amara
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Desde noviembre de 2019 somos Entidad de Utilidad Publica, y eso implica, entre otras cosas,
gue podemos ofrecer beneficios fiscales para donaciones de particulares y empresas.

¢ Para donaciones de particulares: +¢ Para donaciones de empresas:
Deduccion del 80% para los Deduccién en cuota del Impuesto
primeros 150€ donados, y a la de Sociedades del 35%, que aumenta
cantidad restante del total al 40% a partir del tercer afio si se

dona el mismo o mayor importe a
la misma entidad de utilidad publica.

del importe donado, se aplica
una deduccion del 35%.

ayudarvos tieve



N

¢ ¢ ¢ ¢ ¢

N

Ayudas por proyecto: Obra Social “La
Caixa”/ Fundacion Santander / Bankia
en-accion.

6 Donaciones puntuales de colectivos o
empresas.

9 Eventos solidarios que nos eligieron
como beneficiarios.

3 Eventos solidarios de ayuntamientos
gue nos eligieron como beneficiarios.

43 Socios colaboradores (cuotas anuales
o mensuales).

14 Donaciones de particulares en
cuenta bancaria + donativos generados
con merchandising.

Cuotas de socios Amara Cantabria.
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A lo largo de 2020 hemos lanzado nuestra propuesta “Empresa Amiga”, que consiste en la
firma de un convenio particular entre Amara Cantabria y empresas del sector privado
mediante el cual poder vincular, durante un periodo de tres afos (prorrogable), la cantidad
de 1.500€ anuales de su Responsabilidad Social Corporativa. El objetivo principal de esta
nueva forma de financiacion es poder dar estabilidad a medio-largo plazo a nuestros
servicios y proyectos permanentes. Este aiio hemos firmado 2 convenios.

SANTANDER _ Lafuente
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A lo largo de 2020 se han ido sumando personas, colectivos y empresas del sector privado a
nuestra asociacion, generando alianzas que han supuesto un ahorro considerable de gastos,
asi como poder acceder a actividades que, de otra forma, hubiera sido imposible. Son muchas
las colaboraciones altruistas que nos dan soporta anualmente:

< ASOCIACION DE EMPRESARIOS DE CAMPINGS DE CANTABRIA ¢ SARA FUENTES (ILUSTRADORA)
++ SICAN CONSULTORES & ABOGADOS  JUMPING CLAY SANTANDER

¢+ ESCUELA DE SURF PINOS LAREDO <* MARCOS DIEZ (ESCRITOR)

++ EDITORIAL PEPA MONTANO + TREVOL AUDIOVISUAL

% SUSANNA ISERN (ESCRITORA)
+ LIBRERIA GIL

++ PAPELERIA LOS ANGELES

+* MANUEL DE COS (RUNNER)

+ THE IMAGOS ¢+ EDELWEIS PELUQUEROS

% ETC COWORKING ++ FRUTERIA ARNIA

% AYTO. DE LIENDO ++ CENTRO DE OCIO “GUSANITOS”

+ WICTORIA <+ NORNEON ROTULOS LUMINOSOS
+» COLEGIO DE ECONOMISTAS DE CANTABRIA < JUGUETERIA “EL RINCON DEL JUGUETE”
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DETALLE DE GASTOS
ANUALES (2020)

Total gastos: 42.563,06€

SERVICIO APOYO PSICOLOGICO
(INCLUYE SALARIOS): 19.973,46
PROYECTO HUELLAS DE
ELEFANTE: 1.150.58

DONACION MATERIAL SANITARIO
HEMATOLOGIA PEDIATRICA HUMV:
118375

CHEQUES COMIDA/CENA PARA
PADRES H. CRUCES (2 MESES)
645,30

TALLERES HUMV' Y
\VVOLUNTARIADO: 517,60

SEGURO RC/PREVENCION
RIESGOS/LOPD/ASESCRIA:
1.623,64

COORDINACION DE PROYECTOS
(INCLUYE SALARIOS): 13.005,92
ALQUILER LOCAL (10 MESES):
1.815,00

GASTOS FINANCIEROS: 762,60

OTROS SERVICIOS: 1.883,71




album de fotos
colaboraciones
2020




“WMercadillo Navidefio de Juguetes” “Concierto de Rock Solidaric”
Twiciativa cindadana - (€l Astillero) Fabiola Alles- (Suances)
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“T Carrera Solidaria Grupo Dywasol”
Pelia de Foudo Cantabria v Grupo Dynasol- (Santander)

' I Carrera Solidaria ‘

Grupo Dynasol I—
A beneficio de la asociacién Amara Cantabria . p

www.amaracantabna‘org

COMPARTE >

DA I

1."-

B wasangre d ‘ ‘
vr - B\ g

Os esperamos el 18 de enero atas 12:00ms.
enet Parque de las Llamas, Santander

Inscripciones @ Grupo
y Dorsal 0 (donac:on)
en la web www.uno.es o Dynasol.
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“Festival Benéfico de Danza y
Gimvasia Ritmica”
Amigos del Barrio Sav
Lorenzo - (Laredo)

“Campaiia Solidaria 201"
Ayuvtamiento Ribamontan al
Wonte

WY FESTIVAL BENEFICO PARA
A \6 aMANS nSoCIACION DE PADRES DENIROS CON CANCER

; ‘mﬂiimmms
IMD GIMNASIA RITMICA

-ORGANIZA-
ASOCIACION cunum'
AMIGOS DEL BARRIO DE SAN LORENZ0

COMABORADORES
CAMPING LAREDO - RESTAURANTE LAMURALLA 2
BAR BOQUERON - COVIRAN LAS DOS BES -IBAR CANDILEIAS

[ LAS NOVEDADES - IUGUETERIA FANTASIA ZCAFETERIA ORID
PELUQUERIA DUET - QUE SUENE AUDIOVISUAL - TINUCA

CHARLA INFORMATIVA EL JUEVES 13 DE FEBRERO A LAS 19:30, CENTRO SOCIAL "LAS REDERAS™ DE LAREDO
=




“Cnento Solidario: El dia gque pintaron el mundo”
Alberto Gallo, Almudena Bascones y Ayuntamiento de Reinosa

@ Ayuntamiento
ey de
\. Reinosa

os esperan en el IMPLUVIUM
DIA 19 g IaS 20 30

»

b % -~ o
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Los beneficios de la venta de este libro se destinaran a AMARA

asociacion en Cantabria que se encarga de hacerles la vida mis

facil a los NINOS con CANCIR y a sus familiares




“Rifa solidaria v cuestacién con huchas”
Ayuntamiento Hazas de Cesto

“Subasta Solidaria Tat+oo”
David Poncela

Ao s
,,B Ayuntamiento de
Hazas de Cesto

TORNE O VRO SOLOHRO (O AMRKCATIRA

J

“'JACION DE PADRES DE NINOS CON CANCER |




TALLERES NAVIDENOS SOLIDARIOS
DE JUMPING CLAY A BENEFICIO DE
QP AMARA CANTABRIA @ -

R

“Talleres Solidarios”
“Belén Solidario de Playmobil”
Jumping Clay Santander

555 THLERES SOUDAROS DF @9,
1 JUrInG ClaY A DENERCI & - -
DE ATIARA CANTADRIA

playmobilizate
' POR UNA BUENA CAUSA @

Belén Solidario en
JUMPING CLAY SANTANDER
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“Cuento Solidario: Mami Supervova. La
Estrella anénima”
Silvia Lépez




donaciones puntuales de colectivos
O empresas

) anara

BRICOMART : Cantabria
/——\, 7

Santander Q O 2 O
MALOGO

Consultores GRUPQ
Preventivos Consorcio

+ AYUDAS
PARA PODER
AYUDAR

Plataforma
Ciudadana
Fuente Genoz

Santona Cose



CARRERA ESCOLAR SOLIDARIA (GURIEZO)

XV CARRERA POPULAR BAJO ASON (COLINDRES)

49 CARRERA NOCTURNA CONTRA EL CANCER INFANTIL (SANTANDER)

VI TORNEO DE RUGBY JOHN KITSON + TROFEO TITANIA (ARENAS DE IGUNA)
TORNEO DE PADEL (CARTES-TORRELAVEGA)

ANIVERSARIO SOLIDARIO CLUB GIMNASIA RITMICA (SANTANDER)
COOPERATIVA SOLIDARIA COLEGIO VERDEMAR (SANTANDER)

CONCURSO SOLIDARIO DE PAJAROS DE CANTO (SANTANDER)

GALA DE DANZA “BAILESTELA" (TORRELAVEGA)

32 PAPANOELADA MOTERA (SANTANDER)

32 SAN SILVESTRE SOLIDARIA (LIMPIAS)




proyectos de
Amara Cantabria

para 2021
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Este proyecto tiene como objetivo ir, previo permiso de sus padres o tutores, a los colegios o
institutos de los ninos y adolescentes diagnosticados de cancer en nuestra regién. Utilizando
como soporte el ciclo de conferencias “Huellas de Elefante” y el cuento “Qué le pasa a
Amara”, y contando con la asistencia de nuestra psicooncologa, nos centraremos en dar
charlas a los profesores de los niflos o adolescentes enfermos para que, cuando estos
vuelvan a su centro educativo, se encuentren en un entorno que les aporte una mayor
estabilidad emocional. Evitar una vuelta a la rutina traumatica y, en muchas ocasiones, llena
de prejuicios derivados de la falta de informacion, es una prioridad. Nos gustaria establecerlo
como un recurso permanente mediante un convenio con la Consejeria de Educacion del
Gobierno de Cantabria.




Obra Social "la Caixa”

Los nifos y adolescentes con cancer sufren, desde el
momento del diagndstico, graves limitaciones en su dia a
dia. En Amara hemos detectado la necesidad de ofrecerles
actividades ludico-recreativas, preferiblemente al aire
libre, que les permitan paliar las secuelas, tanto fisicas
como afectivas, de los tratamientos. Este proyecto
pretende también que las familias establezcan contacto
con otras en su misma situacion fuera del entorno
hospitalario y que compartan experiencias en un
ambiente mas distendido. Estas jornadas se organizarian
una vez al mes y se proponen para la familia en conjunto,
pues todos, incluidos los hermanos, necesitan estos
espacios de esparcimiento.

Este proyecto, que no se pudo poner en marcha en 2020,
esta apoyado econdmicamente por La Obra Social “La
Caixa”, y se pretende activar cuando finalice la crisis
sanitaria del Covid-19.
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Los avances en los tratamientos de enfermedades de |la infancia han conseguido una mejora
en la supervivencia, aunque implica el riesgo de desarrollar posteriormente diferentes efectos
secundarios. El concepto de calidad de vida se convierte en el objetivo principal para la
evaluacion integral de los nifios y adolescentes supervivientes de cancer con trasplante de
médula ésea, y por eso se considera necesaria una intervencion interdisciplinar que evalle e
intervenga en todas las areas que influyen en dicha calidad de vida.

A lo largo del 2021 esperamos poder poner en marcha la Consulta de Supervivientes, que se
centrara en la evaluacion de la calidad de vida de todos los supervivientes de trasplante
hematopoyético en la edad pediatrica y donde Amara pretende dar cobertura psicosocial
con el Servicio de Apoyo Psicolégico, asesoramiento social e intervenciéon de nuestro
voluntariado. Este proyecto se realizarda en colaboracion con la Consulta de Hematologia
Pediatrica del HUMV. Se trata de un estudio de evaluacidon que se realizara a través de tests
psicoldgicos, cuya informacién llevara a elaborar un plan de intervencion que tratara de
facilitar los recursos que mejoren, palien o solucionen, las necesidades detectadas en todas
las areas bio-psico-sociales posibles. También se obtendrian datos para prevenir secuelas
futuras, asi como anticiparse a qué necesidades podran presentar los futuros candidatos a un
trasplante de médula en edad pediatrica.
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Todos los que tenemos como fin mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
cancer estamos en el “mismo barco” y en AMARA Cantabria creemos firmemente que los
resultados son mas y mejores si se trabaja de forma coordinada. En 2020 hemos colaborado con:
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“Casi todos los vifios con cancer se curan, pero sus familias

Ja siempre mediraw el +iempo con uw calendario distinto.”

(Marcos Piez)



