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PYFANO

Pyfano, Asociacién de Padres, familiares y amigos de Nifios Oncolégicos de Castilla
y Ledn, es un asociacidn sin dnimo de lucro de cardcter regional, que nace en 2003, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de nifios y adolescentes con cdncer y sus familias.
Esta Declarada de Utilidad Publica y cuenta con una larga experiencia en la gestién y
desarrollo de proyectos e iniciativas socio sanitarias, como de proyectos que persiguen la
promocion de la educacion y la consolidacién de una red de auto-ayuda que sirva como
satélite a la actual labor médica, investigadora y asistencial.

La asociacidon Pyfano, forma parte de la Federacion Espanola de Padres de Nifios
Con Céancer desde 2006, consolidando una relacién de ayuda nacional al estado completo
de bienestar fisico, mental y social, y no solo a la ausencia de enfermedad, como bien
marca la OMS.

La labor de dicha asociacién, ha sido reconocida y galardonada en varias ocasiones,
con premios, por parte de instituciones, tales como, Cruz Roja, Club Rotary, Tierno Galvan,
Fundacidn German Sanchez Ruiperez... . Pyfano, promueve las relaciones institucionales
proactivas con el tejido empresarial, fomentando una responsabilidad social mediante
convenios de colaboracién, entre los que podemos encontrar la Fundacidon General de la
Universidad de Salamanca, Caja Rural de Salamanca, Grupo Mis Pollitos... .

Seis son los planes de actuacion por los que se rige la asociacién Pyfano, luchando
por el apoyo y la atencidn integral al paciente y a su familia, desde sus diferentes
departamentos de trabajo social, psicologia, educacién, voluntariado... . El hospital
Universitario de Salamanca, esta considerado centro de referencia, por su reconocida
unidad de trasplante de médula dsea, motivo por el que pyfano, instaura en dicha ciudad
su sede y su “casa de acogida”, y ofrece a sus beneficiarios, servicios y recursos que
mitiguen sus nuevas necesidades. El apoyo social, apoyo educativo, apoyo psicoldgico,
campamentos, actividades hospitalarias, préstamo de articulos de ortopedia.... son algunos
de los servicios que ayudaran paliar en la medida de lo posible las consecuencias de la
enfermedad.

Ante un diagndstico de cancer de un menor, el incremento medio del gasto de una
familia es de 400 a 600 € mensuales, gastos ocasionados por desplazamientos, farmacia,
trabajo, etc. Hay que tener en cuenta que 7 de cada 10 familias sufre repercusiones en su
vida laboral y que un 30% deja el trabajo para cuidar a su hijo/a.

El cancer sigue siendo la primera causa de muerte por enfermedad en nifios
menores de 14 afos, por lo que PYFANO, continla su lucha pasando a formar parte de
instituciones como Red de Voluntariado de Salamanca, ICCPO (international confederation
of childhood cancer parent organizations), World Child Cancer, SIOP Europa... .
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PYFANO, 2016

Un afio mds nos complace comunicar que Nuestro pequefio caracol sigue caminando superando

numerosas barreras y dificultades, afrontando nuevos retos y asentandose cada dia un poquito
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mas.

Pyfano, un aino mas no sélo ha alcanzado sus metas y objetivos, sino que ha visto nacer nuevas
iniciativas y colaboraciones que han mejorado su trayectoria anual.

Entre ellas, cabe destacar el acondicionamiento de nuevas habitaciones para oncolégicos dentro de
la planta de pediatria del hospital Universitario de Salamanca, debido al gran aumento de casos
recibidos en el mismo.

Se han ampliado las prestaciones dentro de los servicios existentes por la alta demanda de nuevas
necesidades por parte de las familias. Ejemplo de ello, es la actual distribucidn de mascarillas para
adultos y para nifios y alcohol higienizante, que repercute en las familias en un gran desahogo
econémico y emocional.

Cabe destacar dentro del departamento de ocio y tiempo libre, la nueva iniciativa “Cine con
pyfano, hazlo posible” ante la dificultad por condiciones sanitarias de los menores de frecuentar
espacios concurridos, pyfano consigue en varias ocasiones abrir una sala de cine Unicamente para
gue asistan los nifios oncolégicos de Castilla y Ledn.

En 2016, el hospital de Salamanca ha sufrido varios cambios en su gerencia y protocolos de
actuacion y nuestro pequeiio caracol no ha cesado en su lucha por mejorar la calidad de vida de los
nifios con cancer y de sus familias.

. o s

Un afio mas pyfano, ha llevado a cabo su VI Gala Benéfica y Il Edicion de Catas Solidarias en
colaboracidn con la fundacidon General de la Universidad de Salamanca en el marco de empresas
amigas, con resultados muy positivos, consiguiendo colgar el cartel de aforo completo ocasionando
gran impacto mediatico.

2016, ha sido también un afo de cambios en la organizacidn de Pyfano, tras la Asamblea
Extraordinaria de socios, tuvo lugar la renovacion de cargos de la Junta Directiva de pyfano,
asumiendo la presidencia, D. Miguel Angel Vicente Criado.

La divulgacion y sensibilizacion sobre la donacidn de médula o las peculiaridades de este
tipo de enfermedades sigue siendo una prioridad para PYFANO. En 2016, pyfano se ha sumado a la
celebracion no sdélo del DINCC, sino que ha participado de forma activa en la creacion de “Enciende
la esperanza, enciéndelo en Oro” o el “Dia Nacional de niiio hospitalizado” y como en afos
anteriores ha puesto en marcha el “Dia del donante Universitario” donde colaboran 23 voluntarios
cubriendo mesas informativas en doce facultades de la Universidad de Salamanca y Politécnica de
Zamora.

Y para despedir el afio con un buen sabor de boca, “Escaleras de la Dependencia” ha otorgado a la
Asociacidon PYFANO de Padres, Familiares y Amigos de Nifios Oncoldgicos de Castilla Ledn el premio
“Te lo mereces”.
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. DATOS 2016

* Nuevos Diagndsticos

+ Trasplantes de Médula Osea

Acuden a Hospital de Dia

Diagnasticos derivados

Recaidas

Fallecimientos

continuan en tratamiento

PROGRAMA DE ATENCION AL PACIENTE Y A SU FAMILIA

* Servicio de acompanamiento en hospital de dia

* Servicio de informacién, orientacién y
asesoramiento

* servicio de asistencia fisica

6 familias * servicio de ayudas econémicas

* servicio de mejora y acondicionamiento
hospitalario

televisores,neveras..

* servicio de rehabilitaciéon Pulmonar y Muscular

Diagnasticos de afos anteriores que
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PROGRAMA DE APOYO PSICOSOCIAL A NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS

end ilio"

PROGRAMA DE ACOGIDA A NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS

*Servicio de carpeta de acogida

*Servicio de casa de acogida

PROGRAMA DE NUTRICION A NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS
PROGRAMA DE ATENCION EDUCATIVA A NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS

« Servicio de apoyo y coordinaciénde la
i6 d i

* Serviciode apoyo y refuerzo educativoen
remision

I Toedageica e

pedagdgica

= servicio de For v "to en
centros educativos

= servicio de sensibilizacién en centros
8.282 alumnos i

= Serviciode or alasf
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PROGRAMA DE VOLUNTARIADO . NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS

Voluntarios en Activo

PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

*han participado en las actividades de ocio y tiempo libre

102 nifios/familias
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5. PLANES DE ACTUACION:
5.1 PLAN DE APOYO PSICOTERAPEUTICO AL NINO ONCOLOGICO Y A SU FAMILIA
5.1.1 Programa de atencidn al paciente y a su familia:

Los servicios y actividades desarrollados por la trabajadora social en este programa a lo
largo de 2016, han sido:

*Servicio de acompanamiento en Hospital de dia: Acudimos dentro del Hospital Clinico de
Salamanca a la sala de Hospital de dia pediatrico y a la zona de espera de consultas onco-

hematologia pediatrica, con el objetivo de acompafiar a los familiares de los nifios ,
informarnos del estado en el que se encuentran, proporcionarles un apoyo emocional.

Se ofrece informacidn, orientacién y asesoramiento a las familias sobre las ayudas,
recursos y servicios a los que pueden tener acceso. La trabajadora social adecua las
prestaciones sociales existentes a las necesidades de cada familia mejorando su calidad de
vida. Respondera ante posibles dudas que puedan ir surgiendo a lo largo de todo el
periodo de la enfermedad tanto dentro como fuera del hospital.

Mediante entrevistas personales, contactos telefénicos o por correo electrénico, la
Trabajadora Social informa a las familias sobre los recursos publicos y privados a los que
pueden acceder. Se pretende cubrir el mayor nimero de necesidades posibles.

En el programa de Atencidn al paciente y a su familia en 2016:

v Se ha atendido a 61 nifios y a sus familias, en 492 ocasiones

2016
ENERO 26
FEBRERO 72
MARZO 84
ABRIL 26
MAYO 28
JUNIO 32
JULIO 42
AGOSTO 60
SEPTIEMBRE 42
OCTUBRE 38
NOVIEMBRE 32

DICIEMBRE 10
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30 26 - 26 28 . [ON2de Atenciones en 2016

Numero de Atenciones prestadas a niios
oncoldgicos en H.Dia en los ultimos 3 anos

Numero de Ninos atendidos en H.Dia en los
ultimos 2 anos
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*Informacion, Orientacion y Asesoramiento a familiares dentro y fuera del Hospital:

Consiste en una atencién personal y directa adaptandolos recursos dptimos para la
resolucién de las necesidades sociales que se plantean en las familias durante y después de
la hospitalizacidon y el tratamiento. Se gestionan las prestaciones sociales éptimas para cada
familia, evitando la duplicidad de servicios

Desde este servicio, surge la “Guia de servicios y recursos de pyfano” donde se
informa a la familia y al paciente de un gran abanico de posibilidades adaptadas a su
nuevas carencias, esta guia se adjunta en la carpeta de acogida. En 2015 ha sido
actualizada.

PYEANO | GUIA DE SERVICIOS Y RECURSODS |

ASOCIACION DE PADRES, FAMILIARES Y AMIGOS | DE

DE NIfi0s ONCOLOGICOS DE CASTILLA ¥ LEON ,,
Pyfano

G/ VAGUADA DE LA PALMA 6-8 2° A

SALAMANCA 37007

WWWPYFANOES
INFO(@PYFANOES
92301003 \ \

EFE e, _ ‘o . s
% A% B == niAGs con cancer L/o. (Cuesonsco  {(1)g NIRCs con cancer LI,
e A RSy ord chiid LA A %
(O T — pyfano n) O pyfano

A lo largo de 2016 se ha asesorado, informado y tramitado sobre las siguientes

prestaciones sociales en 323 ocasiones a 73 familias:



LN

Memoria PYFANO 2016 @

e PRESTACION POR CUIDADO DE MENORES AFECTADOS POR CANCER U OTRA
ENFERMEDAD GRAVE

e RENTA GARANTIZADA DE LA CIUDADANIA

e DISCAPACIDAD
o Tarjeta de Discapacidad
o Reconocimiento Declaracion y Calificacién del Grado de Discapacidad
o Ayudas individuales destinadas a favorecer la autonomia
o De Personas con Discapacidad

e SANIDAD
o Ayudas por Desplazamiento, Manutencidn y Alojamiento

e FAMILIAS NUMEROSAS A * >
Titulo de Familia Numerosa u

o
o Carnet de Familia Numerosa

o Subvenciones a familias numerosas con 4 o mas hijos por

o Cada hijo menor de 18 afos a partir del cuarto inclusive

e CONCILIACION DE LA VIDA FAMILIAR Y LABORAL

Subvenciones para padres y/o madres por nacimiento Y/o adopcién
Subvenciones por periodo de paternidad

Subvenciones a padres/ madres por reduccion de jornada
Subvenciones a padres/ madres por excedencia para el Cuidado de los hijos

O O O O

o Subvenciones para financiar gastos en Escuelas, Centros y Guarderias
Infantiles

e DEPENDENCIA

o Reconocimiento de la Situacidon de Dependencia
o Prestacién por hijo a cargo
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ervicio de Asistencia Fisica:

El servicio de Asistencia sanitaria ha sido uno de los servicios que se han ampliado
dentro de la asociacidon durante 2016, obteniendo una gran aceptacién y permitiendo
brir necesidades hasta ahora no alcanzables.

La enfermedad pediatrica es siempre un problema familiar. La hospitalizacién, los
tratamientos y las secuelas constituyen un desafio para la familia. En este trabajo
describimos las alteraciones estructurales, procesuales y emocionales que se producen en
la dindmica familiar. Consideramos que la intervencidn del nifio enfermo debe hacerse
siempre en el contexto familiar y proponemos un modelo de intervencion
multidimensional centrado en la singularidad de las familias y en sus necesidades, en los
apoyos disponibles en su entorno natural, en el desarrollo de las competencias y de la
resiliencia y en la organizacién de servicios centrados en el usuario y coordinados con todos
los servicios que ofrece la comunidad.

Se detectaron dificultades fisicas provocadas por la enfermedad y sus tratamientos
desembocando en secuelas tales como pérdida de rapidez, precisiéon y coordinacion del
movimiento. La falta de independencia para desplazarse no les permite la participacion en
juegos y deportes como a los demas, lo que puede dificultar las relaciones con sus iguales y
limitar posibles nuevas amistades. Amputaciones, Hemiplejias, Alteraciéon de la marcha,
problemas de coordinacidn y alteraciones en el equilibrio. Alteraciones sensitivas: en vista,
audicidn, sensibilidad extereoceptiva (tacto, presidn, temperatura y dolor) y propiocepcién
(consciente e inconsciente).

En vista de las necesidades surgidas por dichas secuelas pyfano decidié poner en
marcha este servicio dotandose de articulos de ortopedia tales como sillas de ruedas, y
contemplando la posibilidad de ampliacion del servicio con andadores, pedaliers,
bastones... en funcién de la demanda y los medios de la asociacién.

El servicio de préstamo de sillas de ruedas ha estado en funcionamiento a alto
rendimiento, ya que durante los doce meses las sillas se han encontrado en situacion de
préstamo.

En 2016, han disfrutado del servicio de préstamo de sillas de ruedas 5 nifos y

adolescentes durante sus largos periodos de necesidad. Y se ha prestado un pie de

medicacion para 1 nina.

En 2016, ha dado comienzo una nueva prestacion dentro de dicho servicio que ha
consistido en la entrega protocolizada de mascarillas de adultos, infantil y alcohol
higienizante para las familias. Se han distribuido 1500 mascarillas de adultos, 1000
mascarillas infantiles y 60 frascos de alcohol higienizante a familias en tratamiento.
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*Servicio de Ayudas Econdmicas

Este servicio comenzd a tener forma en 2013, bajo la supervision de la Federacion
Espafiola de padres de nifios con cancer. Pyfano es consciente de la situacion econdmica
actual y el agravante que supone tener un hijo con cancer por lo que valoré complementar
la ayuda que proviene por parte de la FEPNC, para familias en situaciones de exclusion y
pobreza con el servicio de “ayudas econdmicas de pyfano”.

El diagndstico de un cancer pediatrico es siempre una experiencia inesperada y
traumatica para toda la familia. Supone una alteracién radical en las formas de vida del
paciente y su entorno mads cercano, tanto familiar (alteracién en las dinamicas familiares),
laboral (problemas en el desarrollo o continuidad del puesto de trabajo), social (escasez de
redes y apoyos sociales) como econémico (disminucidon de ingresos y aumento de los
gastos como consecuencia de la enfermedad).

Los gastos de una familia pueden incrementarse en unos 500 euros al mes durante
la enfermedad, y en gran parte de los casos los padres abandonan sus trabajos para poder
estar en el hospital y dejan de percibir los ingresos suficientes, por lo que desde PYFANO,
intentamos ayudarles en la medida de lo posible, ofreciéndoles servicios tales como la casa
de acogida, banco de alimentos, ayudas materiales, asesoramiento social... .

Pyfano, consciente del desajuste familiar, social y econdmico que supone un
diagndstico oncoldgico en un hijo, establece un conjunto de ayudas econdmicas para paliar
los excesivos gastos que se ocasionan en una familia a raiz del diagnéstico. Es importante
incidir en que estas ayudas no son para atender situaciones de necesidad previas o
posteriores que no estén directamente relacionadas con el diagndstico.

Con el establecimiento de estas ayudas, Pyfano tiene por objeto complementar,
nunca sustituir a las ayudas econdmicas a las que las familias tienen derecho a través de los
Sistemas Publicos de Servicios Sociales y Santiarios, y para atender ciertas situaciones de
necesidad que no son cubiertas por los mencionados sistemas. Es por tanto requisito
imprescindible que las familias soliciten las prestaciones publicas a que tengan derecho
para poder acceder a las ayudas de Pyfano. Los recursos econémicos de los que dispone la
Asociacion son limitados.

La concesiéon de ayudas estard supeditada a la disponibilidad de la partida
presupuestaria que para este concepto se determine cada afio, y exista liquidez en la
tesoreria de Pyfano.
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Desde la asociacion y gestionado por el departamento social en funcién de los baremos
establecidos en dicho proyecto se establecen tres tipos de ayudas econé ;

1. Ayudas econdmicas Puntuales
2. Ayudas extraordinarias
3. Ayudas de emergencia Social

En 2016 desde el servicio de préstamo de ayudas econdmicas de pyfano se ha dado

cobertura a las necesidades de 6 familias.

*Servicio de Mejora y acondicionamiento para la estancia hospitalaria

A pesar de que en afios anteriores Pyfano ya habia colaborado en el
acondicionamiento y mejora de las condiciones en el contexto hospitalario, ha sido en 2014
cuando a formalizado esta cooperacion con el objetivo de que sea continua y permanente
siempre que los recursos lo permitan.

Los periodos de estancia en el hospital son de larga duracidn por lo que el entorno
juega un papel muy importante para mejorar la calidad de vida del nifio afectado y de su
cuidador primario.

En 2016 la asociacion ha realizado las siguientes aportaciones dentro de este
servicio para su buen funcionamiento:

e 6 televisores para habitaciones oncoldgicas
e 3televisores para TMO

e 1 Televisor para RAE infantil

e 1 televisor Uci Pediatrica

e 6 Ventiladores para habitaciones oncoldgicas

7
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*Servicio de Rehabilitacion Pulmonar y Muscular

El servicio de Rehabilitacion Pulmonar y Muscular

Ciertos tipos de quimioterapia, incluida la bleomicina (Blenoxane), la carmustina
(BiCNU) y la lomustina (CeeNU), pueden causar dafio pulmonar. La radiacién en el pecho y
las cirugias en el pecho o los pulmones también pueden provocar problemas pulmonares.
Los nifios que tienen mas corta edad en el momento del tratamiento tienen un mayor
riesgo de desarrollar problemas pulmonares y respiratorios. Los supervivientes del cancer
infantil deberian realizarse pruebas de la funcién pulmonar al menos dos afios después de
finalizado el tratamiento.

Los objetivos que cumple dicho servicio han sido

e Prevencion de secuelas respiratorias y musculares.
o Facilitar informacion mediante un manual en soporte papel y digital
para una buena praxis
o Aportar incentivadores volumétricos a los pacientes para que puedan
realizar los ejercicios dentro y fuera del hospital.

e Protecciéon y Promocion de la salud
o Proporcionar en la medida de lo posible, una rehabilitacién pulmonar
mediante sesiones de fisioterapia respiratoria a los nifios.
o Proporcionar en la medida de lo posible, una rehabilitacion muscular
mediante sesiones de fisioterapia muscular a los nifios

Pyfano no se limita a la atencién en el momento de la enfermedad, sino que trabaja
de manera integral y prolongada.

El proyecto que se plantea para la ejecucién del programa “Rehabilitacion Pulmonar
y Muscular a nifios con cancer”, se asienta en dos grandes pilares de lucha contra la
enfermedad, las secuelas de la misma y sus tratamientos.

Prevencidn de secuelas respiratorias y musculares.

El programa de “Rehabilitacién Pulmonar y muscular” plantea la prevencion desde
la inculcaciéon de habitos saludables en el nifio, con el objetivo de reducir y paliar la
incidencia de secuelas mediante intervenciones concretas y efectivas.

La informacién es una herramienta sencilla y efectiva, que bien utilizada no solo
lograra paliar los efectos fisicos, sino también los emocionales, ya que consigue disminuir el
stress, los miedos.. .
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Desde este servicio se proporcionara al nifo un pequefio “Prospecto Infantil” donde
se recogeran los consejos basicos que debe seguir. Adjunto a este documento se le
entregard un incentivador volumétrico para que pueda realizar los ejercicios de expansion
tordcica.

Proteccion y Promocion de la salud

El programa de “Rehabilitacion Pulmonar y muscular”, protege la salud de los
menores afectados de cancer poniendo a su disposicion dos servicios de fisioterapia:

-Fisioterapia Pulmonar

-Fisioterapia Muscular

En 2016 desde el servicio de rehabilitacién pulmonar y respiratoria se ha atendido

a 15 menores desde el apartado de prevencién de secuelas respiratorias y musculares; a 2
desde el apartado de proteccidon y promocion de la salud

*Discain

2016, también ha resultado un afio de cambios y ampliaciones a nivel nacional.
Coordinado por la FEPNC, el departamento de trabajo social de pyfano ha participado en el
desarrollo y ejecucién de la continuacion del programa digitalizado llamado
“Discain”(Observatorio nacional de discapacidad de nifios con céncer)

Este proyecto se ha desarrollado desde el mayor interés tanto por parte de la
Federacién Espanola de Padres de nifios con cdncer como de todas las entidades
participantes. Este proyecto que iniciamos en 2013 y continuara, al menos, durante el
2016, nos coloca a la vanguardia tecnoldgica en la recogida de informacién relativa a la
discapacidad en los nifios con cancer en Espania.
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Estamos convencidos de que este, sera el primero de muchos proyectos futuros con
los que podremos aportar a la sociedad informacion fiel de gran interés, sobre la situacién
gue se vive entre nuestros asociados.

Debido al tipo de informacién que se recoge y al tiempo necesario para la
resolucién por parte de la administracion de algunas de las situaciones recogidas en este
observatorio, a medida que vaya avanzando el afio tendremos mayor informacién pero, no
seria hasta afios sucesivos, cuando realmente este observatorio podria aportar datos mas
concluyentes e importantes, si bien, para llegar al final de un camino siempre es necesario
dar el primer paso, con esta ilusidon trabajaremos todos, esperando que DISCAIN sea un
proyecto que se mantenga durante muchos afios y se convierta en una pieza clave para
futuras decisiones en el dmbito que estudia.

En Mejoras de cara a la Plataforma durante 2016 se ha trabajado en:

- Estado del buscador de registro en la pantalla inicial

- Confirmacién que en los registros aparece el campo de “Ultima actualizaciéon”

- Posibilidad de que los registros que se deben de revisar (hacer el seguimiento) se puedan
filtrar a través de un botdn (como esta planteado la gestidn/traspaso de pacientes)

- ¢Cémo se ha establecido la parte de la tabla de discapacidad? En la reunidn se comenta
gue si un paciente tiene reconocida una discapacidad temporal, y al cabo del tiempo le
revisan y le establecen “sin discapacidad” interesa mantener el dato de que ha tenido
discapacidad reconocida.

- ¢Habria alguna posibilidad de reflejar la discapacidad previa del paciente?

- De cara a establecer el algoritmo, habria que tener en cuenta que cuando se deniega una
solicitud, no existe revisidn de la solicitud, en caso de querer reclamar tienen que abrir otra
solicitud.

- Contemplar la posibilidad de que los padres también pueden solicitar una revision.

- Endiscapacidades concedidas, incluir la fecha.

- Establecimiento del informe predefinido de datos que podra obtener cada asociacion

- Botdn de descarga de datos, y preparacion del fichero con macro (de esto me encargo yo)
para que puedan disponer de todos sus datos en una sola hoja de Excel

- Establecer un sistema de control en el seguimiento que avise de los fallecimientos

Pyfano, desde su departamento de Trabajo Social cierra 2016 con la inclusién total de 50
casos en el observatorio de discapacidad DISCAIN

nins con cancer

Federacién Espafiola de Padres Inicio Acercade Contacto Aplicacién

Hols, pyfano .  Cerrar sesion

Bienvenidos al

Observatorio sobre Discapacidad en nifios co

ase en contacto con la Federacion Espaiiola de Padres de nifios con

Le recordamos lo siguiente:

° Fines de esta pagina
Esta aplicacion es una herramienta que pertenece a un proyecto cuyo fin es la recoleccion de datos para la obtencion de informacion relativa a la
discapacidad en nifios con cancer.

e Usuarios autorizades de la aplicacién

Esta aplicacion no es de uso publico, solo estan habitados a su utilizacion los usuarios autorizados por los promotores del proyecto. Si no forma parte
del mismo, por favor, absténgase de intentar hacer acceder y/o utilizar el sistema

e Contacte para mas infomacicn
Si tiene interés en que le ampliemos la informacién relativa a este proyacto puede utilizar cualquiera de los medios puestos a su disposicion en la

seccién Contacto. Le agradecemos su interés de antemano.
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*Busqueda y tramitacion de recursos:

2016 esta siendo un afio duro, todos los organismos se estan viendo limitados por la
crisis y nos estan transmitiendo las consecuencias de esto a todas las entidades sin animo
de lucro.

PYFANO, en 2016 se ha movido en tres grandes lineas de actuacién respecto a la
busqueda de recursos.

® Financiacidn Publicas:
o Ministerio de Sanidad y Politica Social (Por Federacion)
o Ayuntamiento de Salamanca
= Financiacidn Privadas:
o Desde federaciéon accedemos a fundaciones tales como Inocente-
Inocente...
o Obras Sociales:
= (Caja Duero, La Caixa, ....
=  Fundaciones: Inés Luna Terrero, Alimerka, Solidaridad
Carrefour....
=  Premios solidarios: ABC, Farmaindustria....
o “Empresas Solidarias”
= Financiacién Propia:
o iGracias un afio mas a todos nuestros socios/as colaboradores/as!

Yasomos 345 sin vosotros esto no seria posible.

o Campafias de cuestaciéon, mas detalladas en el apartado de eventos.

Tras la reduccion de financiacidn por parte de las entidades publicas autonémicas y
provinciales, Pyfano en 2016, ha desarrollado campafias de gran impacto mediatico que ha
permitido recaudar fondos para continuar con su labor, sin ellas no hubiese sido posible.

Laecllas Solidarias

— iConvierte el festejo de tu pueblo,

GESTOS SON |_OS . en acto solidario!

Como es tradicion en nuestra region de cara a los festejos
STRIOTONE S RN N A e populares, se realizan paellas para los vecinos de las
N IA | } ;‘ i ‘h diferentes localidades, nuestra propuesta es que adquiera
‘w I [ Ry un caracter benéfico siendo el plato a 1 0 2 euros y destinar-

los a que Pyfano continte su labor.
Si estas interesado en que tu pueblo sea uno de los que se
sumen a la campafia:
llama a 647 76 22 23
o bien envia un email a : inffo@pyfano.es

e Pt

g 58 TR T 250

BODAS, BANTIZOS Y COMUNIONES S0 HDMS

nincs con cancer
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5.1.2 Programa de Apoyo Psicosocial a nifios oncoldgicos y a su familia

Cuando un nifo enferma de cancer, con él enferma toda la familia. Esta enfermedad
va a suponer cambios en la dinamica familiar, el periodo de tratamiento y recuperacién
serd largo, en ocasiones este proceso comenzara mucho antes del propio diagnéstico con
diversos recorridos médicos, acompaiiado en todo momento de gran incertidumbre.

Serdn numerosos los desequilibrios y variaciones que se produzcan en todos los
niveles de la estructura y organizacién familiar, desde el plano psicolégico y emocional,
haciendo frente a la nueva situacién que se plantea, como a nivel social, econdmico,
laboral, entre otros, debido a la necesidad de largas estancias en el hospital,
desplazamientos frecuentes al mismo, compatibilizar la vida familiar y otras consecuencias.
Estos avatares propios de la enfermedad afectaran a la familia en su conjunto.

Por todo ello, Pyfano, desde este Programa de Apoyo Psicosocial al
nifio/adolescente con cancer y su familia, intenta cubrir especialmente los aspectos
implicados en el plano psicolégico y emocional. Mediante la Psicéloga y el equipo de
voluntariado se desarrollan distintos servicios y actividades con el fin de facilitar todo el
proceso de la enfermedad, las largas hospitalizaciones, asi como el manejo de toda la
informacién que se recibe desde el momento inicial del diagndstico. Desde Pyfano,
entendemos que hay “que poner a la enfermedad en su lugar” y de ese modo, generar
momentos ludicos, de distracciéon, asi como momentos de respiro para el familiar,
promoviendo su cuidado.

Durante 2016, 164 familias han formado parte de este programa.

En 2016, se han producido 31 nuevos diagndsticos.

7
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NUMERO DE NUEVOS
DIAGNOSTICOS

m 2014
m 2015
m 2016

Ademas se ha atendido a 14 casos derivados.

Por provincia

M Salamanca
m Avila

W Zamora

M Palencia

M Burgos

® Valladolid
W Ledn

m Céceres

Por edades
y m15a18
m12a14

m6all

Oa5

- @
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RESUMEN DATOS 2016
Derivados Recaidas Trasplantes de | Fallecimientos
EDAD Nuevos diagnésticos médula
De0Oa5 14 7 2 2
De6all 7 1 1 3 1
Del12a14 8 3 1 1
De15a18 2 1 1 1
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N¢ de Ninos
2016
Enero 10
Febrero 7
Marzo 8
Abril 4
Mayo 8
Junio 11
Julio 10
Agosto 9
Septiembre 9
Octubre 13
Noviembre 10
Diciembre 8

Cémo parte del proceso de tratamiento, se han llevado a cabo en nifios y
adolescentes 7 trasplantes de médula, todos alogénicos.

A lo largo de 2016, se han producido 2 recaidas y 5 fallecimientos.
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Dentro del Programa de Apoyo Psicosocial, son numerosos los servicios que se ponen a
disposicién del nifio/adolescente onco-hematoldgico y su familia.

Servicio de Apoyo Emocional

El apoyo emocional es una constante dentro del contexto hospitalario. La Psicéloga,
estando presente a diario acompana y realiza el seguimiento de todas las familias
hospitalizadas o que acuden a recibir tratamiento de manera puntual.

Este apoyo, entendido como una intervencién de cardcter preventivo, con el fin de
minimizar las dificultades o en el caso de que se produzcan detectarlas, gestionarlas o
derivarlas si es necesario. Esto se va a llevar a cabo durante todo el proceso de la
enfermedad, desde el momento inicial del diagndstico, durante el tratamiento, largos
periodos de hospitalizacion, posibles complicaciones, recaidas, final de la vida, vuelta a
casa, etc. De esta forma, se va tejiendo una relacién de confianza y apoyo con la familia al
completo, representando una figura de disponibilidad donde poder acudir ante dudas o
inquietudes.

Esto se ha llevado a cabo en 992 ocasiones, en las cuales la escucha activa, empatia,
confrontacion u otras habilidades son herramientas necesarias, asi como la facilitacion de
informacién, documentacion u otros recursos cuando asi se requiere.

Servicio de Seguimiento telefdonico

En algunas ocasiones, debido a las diferencias geograficas, la forma de poder
realizar el seguimiento y conocer la evolucion del nifio/adolescente o de la propia familia es
via telefdnica. Esto se ha realizado en 223 ocasiones.

Servicio de Atencidon Psicoldgica Especifica

En ocasiones, surgen dificultades especificas, donde es necesaria la intervencién o
apoyo psicoldgico. En 2016, se ha atendido a 39 familiares y a 11 nifios / adolescentes en
234 ocasiones.
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Algunas de las problematicas detectadas:

FAMILIARES

 Diagndstico inicial.

¢ Ansiedad.

* Depresion.

* Sentimientos de culpa.

* Manejo de la incertidumbre.

* Desgaste en el cuidador principal.

« Dificultades especificas durante los
periodos de hospitalizacion.

* Preparacion psicologica para el trasplante
de médula dsea.

« Establecimiento de limites, pautas, rutinas.
e Cambios de roles y funciones.

* Dificultades con los hermanos

* Aceptacion de recaidas.

* Problemas de pareja.

* Problemas laborales.

¢ Informacidn sobre cuidados basicos.

¢ Atencion en duelo,

« Dificultades en la incorporacion al entorno
escolar.

 Situaciones de crisis.

Memoria PYFANO 2016

NINO /ADOLESCENTE

* Informacion sobre la enfermedad

* Preparacion ante procedimientos,
intervenciones o tratamientos.

¢ Ansiedad

s Depresion

* Miedo

* Baja autoestima.

* Cambios corporales, fisicos, etc.

* Pérdidas (salud, intimidad, entorno, etc.)
¢ Relacién con los padres, limites, autonomia.
* Relaciones Sociales

* Motivacion

¢ Preparacion ante la vuelta a casa,
incorporacién a rutinas.

* Problemas de conducta.

* Ansiedad ante el futuro.

En 2016, se ha mantenido el uso de dos recursos, muy utiles en el desarrollo
de estas intervenciones:

“Guia para hermanos”: Es una guia breve y sencilla, donde se recoge el papel
de los hermanos en el proceso de la enfermedad, destacando sus dificultades y
temores especificos, asi como la descripcidn de algunas estrategias. Muy util para
padres, asi como para los propios hermanos, aunque lo deseable seria una lectura
conjunta, padres- hijos.

“Colorterapia”: Pyfano, pone a disposicion de los nifios/ adolescentes, lamparas
de colorterapia. En ocasiones son utilizadas como herramientas en momentos
concretos para el trabajo de determinadas dificultades, y en otras ocasiones, se
realiza el préstamo de este material durante el periodo de hospitalizacion. El uso del
color, su asociacién con las emociones, y el cambio ambiental que genera dentro de
las habitaciones, favorece la relajacién en los nifios, la induccion al suefio, o la
preparacion ante determinados procedimientos médicos.
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A su vez, con el objetivo de favorecer la desconexion, relajacién y estimulacion
positiva de los familiares del nifio y adolescente oncoldgico durante los periodos de respiro
en las largas hospitalizaciones, Pyfano ha consolidado durante 2016 el desarrollo de
Talleres formales utilizando diferentes técnicas manuales y artisticas, una vez por semana.

A través de estas actividades fomentamos el bienestar emocional, mediante la
expresion artistica asi como por el clima de intercambio y comunicacidn que se establece
entre los participantes.

Servicio de “Café con Pyfano”

Dos veces por semana, se lleva a cabo el “Café con Pyfano”, en la Salita que Pyfano
dispone en la planta 32 de Pediatria del Hospital Clinico Universitario de Salamanca, se
pone a disposicién de los familiares de los nifios/ adolescentes hospitalizados un café,
generando un contexto de reflexidon y apoyo donde poder compartir sus experiencias. Este
es un espacio muy enriquecedor, ya que se promueve el contacto entre familiares inmersos
en el cancer infantil.

El clima de confianza y comprension, favorece el desarrollo del Grupo de Apoyo,
donde familiares y voluntarios con la presencia de la Psicéloga, gestionan los aspectos mas
emocionales del proceso de la enfermedad. En ocasiones, también se facilita informacioén,
recursos, o se realizan talleres y manualidades con los familiares que asisten logrando esa
desconexion y relajacién.

Servicio de Acompainamiento en habitaciones

Todas las tardes, de lunes a viernes, en horario de 17:00 a
19:45, se realizan acompafiamientos a los nifios y adolescentes onco-
hematoldgicos hospitalizados. (En planta de Pediatria, Unidad de
Trasplante, y a partir de catorce anos en Planta de Hematologia u
Oncologia, segun la patologia que presenten).

Mediante el equipo de Voluntarios, se consigue generar
momentos ludicos y de distraccién, a través de Juegos y Manualidades, Relajacidn,
Musicoterapia, etc. A través de las cuales, reducir los niveles de ansiedad y estrés que
pueden generar las largas estancias de hospitalizacién.

Se han realizado en 845 ocasiones.
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Servicio de “Respiro Familiar”

Con el objetivo de reducir los niveles de ansiedad y angustia en los familiares,
mientras el Voluntariado de Pyfano realiza los acompanamientos al nifio /adolescente,
logramos este denominado “respiro familiar”, permitiendo
que los familiares puedan descansar, hacer gestiones, etc.
Momentos en los cuales también les acompafiamos y
apoyamos.

“Emparejamientos”

Voluntariado realizado por parte de adolescentes o padres que han pasado por la
enfermedad, compartiendo su experiencia con aquellos que asi lo desean. Se han realizado
16 emparejamientos en distintas modalidades (padre-padre, voluntario-nifio/padre;
adolescente- nifio/adolescente)

Servicio de “Atencion en duelo”

Desde el departamento de Psicologia en coordinacidon con trabajo social, se atiende a las
familias en el proceso de enfermedad avanzada, final de vida y duelo posterior.

En 2016 se ha realizado dicho acompanamiento con 5 familias y
seguimiento de duelo con 2 familias.

Acompanamientos a domicilio (Fuera del Hospital)

El voluntario se desplaza al domicilio familiar en aquellos casos en los que se
produce una demanda explicita por parte de la familia o se detecta una necesidad de
respiro familiar, en situaciones de aislamiento sin requerir hospitalizacion. Se ha realizado
con 2 nifos, una vez por semana, en 18 ocasiones.

7
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Programa de Practicas y Becas

En colaboracion con la Universidad de Salamanca, se ofrecen a lo largo del periodo
lectivo a distintas facultades programas de practicas, donde los alumnos se formen y
desarrollen las actividades dentro de la entidad en funcion de los distintos perfiles
profesionales.

Durante 2016, tutorizados por la Psicéloga, hemos contado con:

- 6 alumnos de Grado de Psicologia.
- 2 alumnos de Grado de Educacion Social.
- 2 alumnos de Ocio y tiempo libre. £

4.1.6 Programa de Neuropsicologia

Dado que los tratamientos empleados en la lucha contra el cahcer’infantil
pueden tener efectos adversos sobre la capacidad de atenciéon, concentracion u
otras funciones neurocognitivas, se pone a disposicién de las familias la posibilidad
de realizar una Evaluacion Neuropsicoldgica y en el caso de ser necesario,
Rehabilitacidon. Actualmente esta evaluacidn se realiza en las instalaciones de la
Facultad de Psicologia y en algunas ocasiones, previo consentimiento, durante la
estancia en el hospital. (En colaboracién con el Master de Neuropsicologia de la

Universidad de Salamanca)

Durante 2016, se han evaluado a 2 nifios/as oncoldgicos

5.1.3 Programa de acogida a nifios oncoldgicos y su familia

En 2016, la Trabajadora Social de Pyfano ha fundamentado este programa en dos
servicios diferenciados a continuacion.

*Carpeta de Acogida: Es un servicio creado, para facilitar a la familia en esos primeros

momentos del diagndstico, la informacién necesaria para afrontar, algunas de las
complicaciones surgidas ante la nueva problematica a la que se enfrentan.

En estd carpeta se ha recogido la siguiente documentacion:

v Guia de servicios y recursos de Pyfano

Triptico oficial de Pyfano

Triptico de Prestaciones Sociales a las que comenzaran a tener acceso
Triptico de Cuidados Basicos

AN NN

Revista de la Federacidon de Nifios con Cancer.
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No sélo se enfrentan a un nuevo diagndstico, sino que algunos también lo hacen
ante una nueva ciudad:

v Teléfonos de interés que pueden necesitar
v Callejero de Salamanca
v Plano de lineas de Autobus de Salamanca

En 2016, se han entregado 29 carpetas de acogida.

*Casa de Acogida:

En 2015, ha tenido lugar la apertura de la nueva casa de acogida de pyfano, con una mayor
proximidad al hospital Universitario de Salamanca y una mejora de las condiciones de
habitabilidad.

8 han sido las familias que ha podido disfrutar de este
recurso en 2016 en diferentes ocasiones

5.1.4 Programa de banco de alimentos

Este programa, proporciona a la Trabajadora Social, otra herramienta para proporcionar
un desahogo en la economia de las familias mas desfavorecidas.

Pyfano forma parte del programa de las FEGA, como OAR

FEDERACION ESPANOLA DE BANCOS DE
ALIMENTOS

Plan 2010 de Ayuda a los mds necesitados del Reino de Espafia
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5.1.5 Programa de nutricion para nifios oncolégicos y su familia

En 2014, Se ha desarrollado desde el 1 de Enero dos veces al mes, se han conseguido los
objetivos propuestos, facilitando informacidn para educar en una correcta nutricién y se ha
demostrado que se evitan posibles complicaciones.

Los beneficiarios mas directos han sido nifios de entre 0 y 12 afios y adolescentes de
entre 13 y 19 afos con problemas hematoldgicos y oncoldgicos y sus familiares. Se ha
trabajado en conjunto con ellos y con su familia. Dando cobertura a 34 familias.

Los servicios del programa de nutricidn se han llevado a cabo en Hospital Clinico
Universitario de Salamanca , en concreto en la planta de pediatria y en hospital de dia
pediatrico. Pyfano dispone de una casa de acogida donde también se ha desarrollado el
programa. Gracias al folleto informativo creado para este programa, la informacién se ha
impartido de una manera mas didactica con un soporte que las personas recibian y por lo
tanto podian consultar en cualquier momento, incluso en sus casas.

Otro de los recursos aportados, ha sido la entrega de cepillos dentales de linea clinica
para procesos de quimioterapia. Este tipo de cepillos son dificiles de conseguir en el
mercado, gracias a este programa se ha podido dotar a las familias de otra herramienta
para luchar contra la enfermedad.

Algunas de las actividades desarrolladas han sido:
*Aportar informacién y asesoramiento sobre la importancia de la nutricién en los periodos
de quimioterapia, radioterapia o cirugia.

* Informacion y asesoramiento sobre las medidas nutricionistas recomendadas frente al
dolor, las nauseas, los vomitos, las diarreas, las alteraciones del sabor, la pérdida de peso y
desgaste muscular, la mucositis, la anorexia..

* Se han facilitado cepillos dentales especiales, dificiles de localizar en el mercado vy
clorhexidina(enjuagues) recomendados para los periodos de mucositis .

* Se ha aportado una Guia sobre nutricién, en el que
ademas se recoge un apartado dedicado a la salud
bucodental.

Nutricién para nifios y jGvenes
oncolégicos

g Rl E
‘ iy
o W
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=

En 2016 se plantea realizar una revisidn de la guia para 2017 junto a Grupo Santos para su
exportacion a Panama.
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5.2 PLAN DE APOYO EDUCATIVO

La memoria educativa del afno 2016, comprende el curso escolar 2015-2016,
amplidandose la atencion, en el programa de refuerzo extraescolar durante el periodo
vacacional.

En este afo, podemos destacar el amplio nimero de Centros educativos que han
recibido charlas de sensibilizacion sobre el cancer infantil, consiguiendo informar al
alumnado y profesorado sobre la enfermedad vy tratamiento, favoreciendo Ia
concienciacion y empatia con los menores enfermos.

Continuamos participando en la Comisién de educacidon de FEPNC dos veces al afio.
Reuniéndose las profesionales que trabajan en el campo de la educacién en cada una de las
asociaciones federadas. Los temas principales de trabajo tienen como objetivo la formacién
e informacion de las lineas de actuacion educativa en cada una de las Comunidades para
establecer una equidad.

APOYO Y COORDINACION DE LA ATENCION ESCOLAR DOMICILIARIA PARA NINOS

ONCOLOGICOS

Quinto afo consecutivo que desde la Junta de Castilla y Ledn, y todas sus Direcciones
Provinciales de educacidn, es el personal docente quien imparte la atencién escolar
domicilia en etapas escolares obligatorias.

En el curso escolar 2015-16 se imparte atencidn escolar domiciliaria en Salamanca y

provincia, a un total de 5 nifios/as.
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Etapa escolar N2 nifios Poblacién Horas semanales Meses

32 E. Infantil 1 Salamanca 6 horas curso completo

32 E. Primaria 1 Salamanca 6 horas 5 meses

32 E. Primaria 1 Salamanca 4 horas 4 meses

62 E. Primaria 1 Municipio 6 horas 4 meses
32ES.O 1 Municipio 10 horas 6 meses

Un total de 4 maestras han sido las encargadas de esta atencidén escolar: 2 para los
alumnos de infantil y primaria; y dos para la etapa de secundaria ( 1 para el drea de
linglisticay 1 para el drea de cientifica).

Las reuniones semanales de la pedagoga de Pyfano, con responsables de atencion a la
diversidad de la Direccidn provincial de educacién, maestras del aula hospitalaria y
maestras de atencién domiciliaria, favorece una intervencién educativa conjunta con el
menor enfermo.

El nidmero de alumnos atendidos por las diferentes Direcciones Provinciales de
educacion de la Comunidad, y de los cuales tenemos constancia por recibir tratamiento y/o
ser diagnosticados en Salamanca; o bien por recibir la demanda de servicios por parte de
estas familias a través de otras asociaciones federadas y/o los propios Centros hospitalarios
donde se les aplica el tratamiento. Son 12 alumnos/as:
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Etapa escolar N2 nifios Ciudad Horas semanales Meses
3 2E. Primaria Avila 6 horas Curso completo
29 E. Infantil Avila 3 horas curso completo
32 ESO Avila 4,30 horas Curso completo
32ES.O Ledn 6 horas Curso completo

2°ES.O Palencia 10 horas 4 meses
4° ES.O Soria 6 horas Curso completo

12 E. Infantil Zamora 3,30 horas 8 meses
29 E. Infantil Zamora 5 horas Curso completo

22E.so Zamora 3 horas 3 meses

22 E. Infantil Valladolid 4 horas 3 meses
22 E. primaria Valladolid 6 horas Curso completo
32 E. primaria Valladolid 6 horas Curso completo

Existe una comunicacion con las diferentes Direcciones provinciales de la Comunidad vy
seguimiento de la atencidon escolar domiciliaria. La coordinacién, asesoramiento vy
orientacién con los Centros educativos de los nifios afectados es constante; tanto en
periodo de tratamiento y recibiendo la atencion escolar domiciliaria; como en la fase de
reincorporacion escolar. Imprescindible la coordinacidon y cooperacidon entre todos los
docentes y Pyfano para una adaptacion escolar fructifera.

AED en la Comunidad

Avila
Valladolid 20%
20%

Zamora Ledn
7% 6%
- ‘Paencia

0,
79, 7%

Salamanca
33%




Memoria PYFANO 2016

APOYO Y REFUERZO EDUCATIVO A NINOS ONCOLOGICOS EN REMISION

El objetivo proporcionar el apoyo educativo especifico en las dificultades de aprendizaje
gue presentan a posteriori y que precian de un refuerzo escolar en contenidos vy
metodologia

Observamos la importancia del refuerzo educativo a
largo plazo, una vez que se reincorporan al Centro
educativo y comienzan a parecer las dificultades en los
contenidos no adquiridos con anterioridad.

El programa se aplica de octubre a septiembre, en
horario de tarde, en el domicilio del menor, con una

media de 2 a 4 horas semanales, dependiendo de la
etapa escolar del menor. En el periodo estival, se atiende a aquellos menores que precisan
de mayor refuerzo y/o para conseguir los objetivos necesarios para mantener una
evaluacién positiva en el curso escolar. Se establecen reuniones con el personal docente
del centro educativo, a la vez que una comunicacién y asesoramiento con la familia.

La imparticion corresponde a voluntarios, alumnas en practicas de pedagogia, y este
afo para las materias de cientifica se considerd el contratar a un profesor especifico con el
objetivo de adquirir constancia en los horarios y la posibilidad de desplazarse a dos pueblos
cercanos para impartir el apoyo. Todos los voluntarios y alumnas en practicas estan
supervisadas y formadas por la pedagoga de la asociacién, manteniendo reuniones vy
seguimientos continuos.

Los nifios/as que han participado recibiendo este servicio han sido 11 en total, el
numero de personal cualificado que ha impartido el refuerzo es de 4 personas. Las
materias mas demandadas son matematicas, fisica y quimica en la etapa de la E.S.O y en
primaria las materias instrumentales.

Idioma

Bachillerato

E.S.O

E. Primaria
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INTERVENCION Y ACTUACION PEDAGOGICA

Intervencién individual en dificultades educativas especifica de apoyo y e alteraciones
cognitivas detectadas a largo plazo que puedan presentan los nifios oncolégicos y que
dificultan su progreso escolar.

En este curso escolar se interviene y actla pedagdgicamente
con 4 alumnos que presentan dificultades de aprendizaje y
precisan de atencién mas individualizada y personal. Dos
alumnos durante todo el curso escolar y dos con caracter
puntual..

La intervencién se formaliza en actuaciones educativas

(estrategias, técnicas, métodos, actividades...) que se llevan a
cabo; bien aprovechando el proceso de ensefianza-aprendizaje de las sesiones de atencién
escolar domiciliaria; bien con intervenciones pedagdgicas individuales aplicadas por la
pedagoga de la asociacién. Entre otras dificultades detectadas: Déficit de atencion,
organizacién y planificacién del trabajo diario, concentraciéon, memorizacion...

Se mantienen peridodicamente reuniones con el profesorado del colegio e instituto del
alumno/a para favorecer la mejora en los procesos educativos a corto y largo plazo.

FORMACION, ASESORAMIENTO Y ORIENTACION CENTROS EDUCATIVOS

En todos los colegios e Institutos en los que hay un alumno oncoldgico, tanto de
Salamanca, como de la Comunidad, se establece un protocolo de actuacién con el objetivo
de favorecer el proceso de ensefianza-aprendizaje adaptdndolo a todas las fases de la
enfermedad y tratamiento.

La formacidn, asesoramiento y orientacién en los Centros y con el profesorado y equipos
de orientacion, se estructura:

Fase de diagnéstico: se informa a los Centros educativos sobre el servicio de atencién
escolar domiciliaria y el procedimiento de solicitud. Se les orienta y asesora en toda la
tramitacion.

Fase del tratamiento: se mantiene un seguimiento y coordinacién con el colegio y con el
personal que interviene en la atencidn escolar domiciliaria

Fase de reincorporacidon escolar: Planificacién y coordinaciéon con el Centro educativo,
padres, compafieros..., hasta una incorporacién total

Fase de seguimiento: Orientacidn, asesoramiento y apoyo en lo que precisen a lo largo de
su vida escolar.
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En los Centros a los que asiste un alumno enfermo se proporciona formacién al
profesorado y agentes educativos durante todo el transcurso de la enfermedad vy
tratamiento. Se asesora, orienta e informa de las necesidades, dificultades, cambios,
procesos de aprendizaje que requieren los nifos enfermos. Al igual que se orienta a los
companferos para una mejor adaptacion de la situacion.

SENSIBILIZACION EN CENTROS EDUCATIVOS

Su objetivo es informar, y sensibilizar sobre el alumnado convaleciente, en este caso
sobre el cancer infantil y el alumno con esta enfermedad dentro de los colegios e institutos.
En los Centros en lo que lo solicitan se imparten
charlas, coloquios, formacion..., dirigidas tanto al
personal docente, como al alumnado. Posibilitan un
mejor conocimiento de la enfermedad, sus
necesidades, limitaciones, dificultades educativas....y
conllevan a una mejora en la reincorporacién escolar
del alumno.

Del mismo modo se imparten charlas de

sensibilizacion e informacion en las diferentes
Facultades y en todas aquellas instituciones que soliciten informacién sobre el cancer
infantil en su aspecto educativo.

Podemos establecer cuatro grandes bloques:
Charlas en centros educativos: Dirigidas a todas las etapas educativas y adaptadas al
alumnado receptor. Estimacion de 200 alumnos. Se estructura:
En los Centros educativos con algin alumno oncolégico
En los Centros educativos sin alumnos oncolégicos
Sensibilizacién y participacién en el Dia internacional del nifio con cancer el 15 de febrero.
Este dia se proponen actividades a desarrollar en los colegios por los alumnos. Los actos
son establecidos por la FEPNC cada afio. La estimacion de alumnado participante de
Salamanca y el resto de provincias de la Comunidad, fue de 7.209 escolares
“Los dias de caracol”. Los escolares participan en este concurso de ilustracién o relato,
organizado por Pyfano, con el objetivo de sensibilizar y empatizar con sus iguales. La
participacién este curso escolar fue de 293 escolares.
Campafas educativas: Participacion en; las semanas solidarias de los colegios, en sus

fiestas, en actos benéficos...Estimacion de 250 escolares
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» Participacion y colaboracion en otras entidades u Organismos: Principalmente en

Facultades, en la Fundacién Ciudad y saberes de Salamanca, en Telepizza...Estimacion de
330 escolares
Todas las charlas y colaboracién estd dirigida al alumnado en etapas de infantil a

Bachillerato, con alto grado de participacion.

ORIENTACION Y ATENCION EDUCATIVA A LAS FAMILIAS

Resaltar la importancia de la comunicacién y colaboracidon de las familias en Ia
actuacién e intervencidon educativa. Es imprescindible implicar a los padres en el
conocimiento de las necesidades educativas del alumno con cancer para proporcionar
todos los apoyos necesarios y adaptar las distintas etapas de la enfermedad con sus
progresos escolares. Se atienden todas las necesidades demandadas.

Pyfano garantiza una atencién y orientacidon educativa dirigida a los padres de los nifios
oncolégicos, facilitandoles un mayor acercamiento y entendimiento de las necesidades
educativas del menor enfermo.

La posibilidad de interactuar y consensuar todos los implicados en el proceso educativo
del nifio enfermo: padres, colegio, docentes, maestros de AED, aula hospitalaria..., facilita
una mejora en el proceso de aprendizaje del nifio. El asesoramiento educativo a las
familias en: tramitacion, atencion educativa domiciliaria, evaluacion académica, materias,
materiales, estrategias, la reincorporacidn.....forman parte del proceso de ensefanza-
aprendizaje que implica que los padres.

PRESTAMO DE LECTURAS

El objetivo es fomentar la lectura y proporcionar préstamos de
lectura a todos los nifios y adolescentes oncoldgicos que por la
enfermedad no puedan visitar las bibliotecas, facilitandoles las
lecturas a domicilio, durante el tiempo que sea necesario. Extensible a

hermanos. Disponemos de mas de 250 ejemplares. Los El programa es
de cardcter continuo.

El préstamo de lecturas han beneficiado a 8 familias.
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5.3 PLAN DE OCIO Y TIEMPO LIBRE _'
IR . :

5.3.1Programa “Pequefio Caracol” \
/ ‘ \
n.>

El programa de “Pequefio Caracol” en 2016 se ha regido por los siguientes servicios y

actividades:

*Talleres de Verano en el hospital

La situacion de hospitalizacion puede convertirse en un factor de mucha ansiedad
para el nifio, por diversas razones: no puede jugar, no ve a sus amigos, no puede salir de la
planta, en muchos casos ni siquiera puede moverse de la cama, los médicos les hacen
pruebas que les resultan molestas y dolorosas, etc. Mientras que los adultos, por norma
general, suelen expresar lo que sienten y piensan en torno a lo que estan viviendo y asi se
“desahogan”, los nifios muestran mayor tendencia a no exteriorizarlo con palabras, sino
por medio de otro tipo de reacciones: rabietas, llanto, inquietud...

Ante esta necesidad, PYFANO, lleva a cabo los talleres de verano destinados a todos
los nifos y ninas de la planta de Pediatria y Hospital de Dia pediatrico del Hospital Clinico
Universitario de Salamanca durante los meses de Julio y Agosto de 2016.

Durante estos talleres los nifios se han divertido y han logrado distraerse durante
un breve espacio de tiempo de la enfermedad y las limitaciones que el hospital les
presenta, tanto a nivel fisico como psicosocial.

Esto se ha conseguido realizando actividades varias, tales como manualidades de
todo tipo adaptadas a las necesidades y caracteristicas concretas de cada nifio que acudia a
los talleres, variando cada una de ellas en funcidn de los nifios que asistieran.

Teniendo siempre en cuenta las diversas edades asi como gustos y/o preferencias
de cada nifio permitiendo que el disfrute fuera lo mas pleno posible.

Por otra parte con estos talleres hemos ayudado a que los cuidadores de algunos
nifos que asistian tuvieran un tiempo y un espacio de respiro, asi mismo los acompafiantes
de los nifios que no podian quedarse solos en los talleres (por edad o diversas limitaciones)
encontraban un lugar de distraccion y relacion.

Por tanto, el objetivo propuesto en el proyecto presentado para la realizacion de
estos talleres, el cual respondia “a una doble vertiente, por un lado, satisfacer las
necesidades de ocio perdidas por los nifios, y en consecuencia, revertir ese tiempo que
estdn con nosotros desarrollando los talleres, en respiro para que los padres se tomen un
descanso, y tengan tiempo para ellos mismos” se ha cumplido.
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En la siguiente tabla recogemos diversos items que especifican tanto necesidades
como relaciones que hemos observado a lo largo de estos meses, por lo que sefialaremos
el grado de consecucion, en forma generalizada, de los mismos.

ITEMS GRADO DE CONSECUCION
Distraccion. Alto
Satisfaccion con la actividad. Alto
Interaccion de los nifios con sus iguales. Medio/Alto
Interaccion de los cuidadores con sus Medio/Alto
iguales.
Respiro de los padres. Medio
Afluencia de nifios. Bajo
Interaccion con el personal hospitalario. Medio

Se han llevado a cabo actividades tales como:

SEPTIEMBRE

JULIO AGOSTO (15 dias)

TOTAL DE
NINOS 2l o4 12

v' Manualidades
v Dindmicas de grupo

v" Actividades ludicas ( juegos de mesa tales como puzzles)
v

Que han ayudado a mejorar:
v’ La capacidad de comunicacion de los nifios
v la capacidad de concentracién
v’ La Psicomotricidad .......

*Juegaterapia:

Por medio de este servicio, los nifios en sus periodos de ingreso hospitalario han
podido disfrutar de videoconsolas y juegos cedidos por la iniciativa “Juegaterapia”.
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*Campamentos para adolescentes de verano

. NINOS CON CANCER organiza este XV Encuentro Nacional para desarrollar el
programa de Atencién Integral para Adolescentes con Cancer.

« Adolescentes de entre 14 y 18 afios de toda Espafia disfrutaran y se desarrollaran con
esta actividad que durara desde el 14 al 24 de julio.

Comienza el XV Encuentro Nacional de Adolescentes con Cancer que anualmente
organiza la Federacion Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER. Este encuentro,
que se celebra en Almudévar (Huesca), cuenta con la participacion de 44 adolescentes de las
distintas comunidades auténomas del pais.

El Encuentro Nacional de Adolescentes de NINOS CON CANCER se ubica dentro
del Programa de Atencion Integral a Adolescentes con Cancer, uno de los programas
centrales de esta entidad de madres y padres al tratar la salud psicoldgica de los menores.
Uno de los objetivos que cumple la actividad es facilitar la convivencia entre adolescentes
que han pasado por la enfermedad, tanto los que tienen y los que no tienen secuelas por los
tratamientos, para promover la autonomia, autoestima y favorecer su integracién social.
En esta actividad, enmarcada como una terapia psicosocial dirigida a adolescentes, trabajan
los profesionales de las asociaciones de NINOS CON CANCER durante todo el afio. Las
sesiones en la que los adolescentes intercambian experiencias, permiten que los menores con
cancer adopten un papel activoen la toma de decisiones, adquiriendo conductas
psicoldgicas y habilidades sociales y fisicas, facilitando su desarrollo como adolescentes.
Hasta el proximo domingo 24 de julio, adolescentes oncoldgicos junto con personal
sanitario, monitores, voluntarios de NINOS CON CANCER v la coordinadora del proyecto,
pasaran en la localidad oscense unos dias de aprendizaje, diversion y entretenimiento,
donde intercambiaran experiencias y reflexiones a las que se enfrentan debido a esta
enfermedad.NINOS CON CANCER quiere agradecer a las empresas colaboradoras su
ayuda para sacar adelante este encuentro: a Banco Santander, a la Fundacion Once, a
la Fundacion Ramon Areces, a la Fundacion Ronald McDonald, a Caser, a Redexis
Gas, a Roche, a la Fundacion del Real Madrid, al Grupo ADO Avanzay a la Residencia
de ocio y tiempo libre de Almudévar de la Asociacion de padres de NINOS CON

CANCER de Aragén, ASPANOA.
Desde Pyfano, asistieron 1 adolescentes.
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*Viaje a la nieve con Aramon

Un afio mas, los nifias y nifios de las
asociaciones de la Federacion Espaiiola de
Padres de NINOS CON CANCER tendrén la
oportunidad de disfrutar de la nieve y del
esqui en la estacidon del Grupo Aramdn,
Formigal-Panticosa este fin de semana.

Desde el viernes, 1 de abril, hasta el
proximo domingo dia 3 de abril, nifios
oncoldgicos venidos desde Andalucia,

Aragon, Asturias, Canarias, Castillay

Ledn, Castilla la mancha, La Rioja, Madrid, Murcia, Navarra y Valencia, disfrutaran de las
instalaciones de este centro invernal ademds de aprender el deporte del esqui gracias a la
Escuela Espaiiola de Esqui de Formigal.

El programa se denomina “Un gorro, una ilusion 2016” y, por noveno afio consecutivo,
tiene el objetivo de acercar la ilusidn de la nieve a estos nifios que se han tenido que
enfrentar a una enfermedad como el cancer. Los nifios estaran alojados en la Residencia
Pirenarium en Sabifidnigo, donde este fin de semana comenzaran actividades para
conocerse y formar amistades entre ellos. Para ello, varios monitores de NINOS CON
CANCER acompafian a los chicos en este viaje, ademds de Scouts voluntarios de Zaragoza.

Pilar Ortega, presidenta de la Federacién Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER,
cuenta que “nifios y adolescentes esperan este viaje a Aramon con mucha ilusién, pues
son unos dias muy especiales para ellos, en los que se mezclan naturaleza, deportey,
sobre todo, amistad y compaiierismo”. Por ello, la presidenta agradece un afio mas el
compromiso de Aramon con este colectivo: “Organizaciones como la nuestra necesitamos
de empresas como Aramon para reforzar la labor que hacer. Nosotros las llamamos
empresas magicas. Y es que, realmente, este fin de semana va a ser magico para ellos”.

2 nifios y nifias de Pyfano de entre 7 y 12 afios han participado en esta salida.
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*Cine con Pyfano, “Hazlo Posible” con cine Megarama en CC.Vialia
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*Convivencia anual de pyfano

*Cena de Voluntariado

Cena Mavidad 2016 Voluntariado PYFAND
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*Navidad en el hospital:

EN 2016 “NOVEDAD":

PYFANO

Asoc. Padres, familiares y amigos de nifios oncologicos de
Castilla y Ledn

Complejo Asistencial de Salamanca recibe con los brazos
abiertos la decoracion navideina por parte de Pyfano y Leroy Merlin

Pyfano asociacion de nifios con
cancer de Castilla y Leén pone en
marcha la iniciativa “Una navidad
para todos” que “ha consistido en
crear una decoracién navidefia que
mejore la estancia de los nifios en el
contexto hospitalario en una fechas
tan sefialadas como es la navidad”,
segln D. Miguel Angel Vicente, pre-
sidente de pyfano.

Gracias a la buena predisposicién del
Complejo Asistencial Universitario
de Salamanca, y la calidad humana
del servicio de pediatria, la iniciativa
ha sido todo un éxito.

Dr. Pedro Gémez de Quero, jefe del servicio de pediatria acompafié y apoyé en la tarde de ayer al voluntaria-
do de Pyfano y al equipo de Leroy Merlin que dejaron latente la responsabilidad social de su empresa, mos-
trando gran delicadeza por parte de sus trabajadores. Marisol Hernandez, supervisora de enfermeria de pe-
diatria, una vez mas evidencid su apoyo y gratitud en hacer mas humana la estancia de los mas pequefios
cuando se encuentran hospitalizados.

La iniciativa conté con el agradecimiento de diferentes entidades que trabajan en el contexto hospitalario y
el apoyo por parte del aula educativa del hospital que durante afios han realizado esta labor y este afio se ha
conseguido integrar una mejora de la misma.

Con “Una navidad para todos”, gracias al equipo de Leroy Merlin, se han decorado zonas hasta ahora mas
olvidadas logrando sacar sonrisas a personas que por su situacion se encontraban en salas de

espera de Uci pediatrica, también se  de-
coraron estancias tales como el hospital
de dia pediatrico, aula educativa, pasillo
de pediatria, en el cual se encontraba
ademas ubicado el belén tradicional que
realizan las profes hospitalarias con los
nifios ingresados.

La buena predisposicidn, la coordinacidn,
el lado mas humano de las personas, hicie-
ron que ayer todos sacaran el nifio que
llevan dentro para hacer “Una navidad pa-
ra todos”.

_Asociacion de Padres, Fawiliares y Awmigos de nitios Oncologicos de Castiflay Ledn/ G37403029/Declarada de Utifidad Piblica/ domici- nine scon cancer 5 Y
fio social en Av/Vaguada de fa Pafma 6-8,2°A 37008 Safamanca / 923 070 023/ info@pyfano.es
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V EDICION “TODO POR UNA SONRISA”

=
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La asociacion Pyfano ha celebrado esta martes Todo por una sonrisa, una fiesta en la
que los nifios hospitalizados han disfrutado de juegos de magia, musica y muchas
sorpresas, como la visita de jugadoras del Club Baloncesto Perfumerias Avenida.

De cuentos, musica, regalos, sonrisas y diversion se ha llenado hoy la planta de
Pediatria del Hospital Clinico de Salamanca. Los nifios ingresados han disfrutado
durante toda la tarde con la fiesta “Todo por una sonrisa” que cada afio organiza
“Pyfano”, la asociacion de Padres, Familiares y Amigos de nifios oncologicos de
Castilla y Leon.

Los pequenos y sus familias han recibido la visita de conocidos personajes infantiles,
como Blancanieves y Cenicienta, ademas de cuentacuentos, mascotas, magos e
infinidad de sorpresas. Entre ellas, la llegada de jugadoras del Club Baloncesto
Perfumerias Avenida, que también han deseado una feliz Navidad a los nifios
hospitalizados.

Los pequenos también han recibido un regalo navidefo, juguetes nuevos y educativos
que han sido donados por empresas colaboradoras con esta asociacion que ha
atendido a mas de 150 familias en el Gltimo ano.

Una actividad que se suma a las programadas durante estas fiestas navidefias en el
Complejo Asistencial Universitario de Salamanca como paso previo a la llegada de los
Reyes Magos, que haran parada en el Hospital el proximo 5 de enero.
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*Halloween en el hospital:

5.4 PLAN DE VOLUNTARIADO

El voluntariado es uno de los elementos clave dentro de la Asociacién. Gracias a la
colaboracién desinteresada, altruista y constante de un numeroso equipo de voluntarios es
posible desarrollar numerosas actividades y dar una atencion y servicio mas completo al
nifio oncoldgico y su familia. Pyfano cuenta con una base de mas de 60 voluntarios.
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Voluntariado Hospitalario

Una de las funciones clave del voluntariado es dentro del hospital, donde se
produce una atencién y apoyo directo a las familias. Cada voluntario asiste una vez por
semana.

Algunas de las tareas que realizan son:

- Acompafar al nifio/adolescente enfermo y
su familia (en habitaciones, unidad de TMO,
hospital de dia, domicilios, etc.).

- Favorecer el descanso fisico y emocional del

cuidador primario, generando momentos de
respiro.

- Detectar situaciones o necesidades que precisen la intervencion de personal
especializado (trabajador social, psicélogo, pedagogo, etc.)

- Participacion y colaboracién en las distintas actividades propuestas por la
Asociacion.

- Participacion y colaboracion en las campaiias de informacién y sensibilizacién

El perfil del voluntario en Pyfano, a pesar de ser bastante heterogéneo, podemos
destacar una amplia franja de voluntariado joven, entre 20 y 30 afios, con alta formacidn, y
generalmente mujeres.

Algunas de las actuaciones que se llevan a cabo dentro de este Plan de
Voluntariado son:

- Captacién de Voluntariado.

- Informacién y asesoramiento a aquellas personas interesadas.

- Entrevista Personal.

- Incorporacién Progresiva a los distintos programas en funcién del perfil.
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- Entrega de documentacion: Guia del Voluntario “SER VOLUNTARIO”, donde se
recogen todos los aspectos elementales necesarios para el desarrollo de la labor
dentro de la Asociaciéon. En 2016, se ha elaborado una nueva edicion de la misma:

PYEANO SER VOLUNTHRIO

ASO0RCIGN DE PRORES, FAMILIARES Y AHIGHS
DE MDS ONCOLOGICOS 0€ CRSTILLA ¥ LEON

G/ VRouRDR DE LR PALMR 68 2°8
SaLAmanch 37007
WWVPITANDES
INFO@PYFANOES
823 070 023
f»

TNOCENTEA nﬁ(}‘_eon uneerb (G mossime \ Mq;s con c&wb

- Formacién Continua.

- Formacion Especifica (impartida desde diferentes vias).

- Coordinacion del voluntariado.

- Encuentros periédicos donde compartir y gestionar posibles dificultades.

ACTIVIDADES FORMATIVAS 2016

4 11 de Febrero de 2016. Curso “El voluntariado con PYFANO. Habilidades Bésicas”.

Imparte Psicéloga de PYFANO. Asisten 17 voluntarios.

* Febrero y Marzo de 2016. Curso MOOC "Seguridad TIC y menores de

edad" (Online). 3 voluntarios.

# 30 de Marzo de 2016. Jornada “Voluntariado con menores. Requisitos legales

para las personas voluntarias”. Asiste 1 voluntario.

% 8y 9 de Abril. Curso “Educar en otra onda: El reto de conectar con jévenes y

adolescentes”, Red de voluntariado Social de Salamanca. Asisten 5 voluntarios.
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6 de Mayo de 2016. Taller Formativo “Funcion de Teatro

Playback/Espontaneo, Compaiiia Entre-espejos. Asisten 13 voluntarios.

+ 10 y 11 de Mayo de 2016. “Jornada de atencidon al nifio enfermo crénico,

Colegio de Enfermeria”. Asisten 3 voluntarios.

+ 10, 11y 12 de Mayo de 2016. Curso “Primeros auxilios y RCP”. Agencia
Municipal de Voluntariado, Ayuntamiento de Salamanca. Asisten 3 voluntarios.

+ 3y4delJuniode 2016. Curso “Promocidn de la resiliencia”, Red de
voluntariado Social de Salamanca. Asisten 5 voluntarios.

#+ 7y 8de Octubre de 2016. Curso “Duelo normal y patolégico”, Red de voluntariado

social de Salamanca. Asisten 2 voluntarios.

% 19 de Octubre de 2016. Curso “Iniciacién al voluntariado con PYFANO”.

Imparte Psicéloga de PYFANO. Asisten 21 voluntarios.

# 7 de Noviembre de 2016. Charla Formativa “Donacién de médula dsea”,

organizacién Dia del Donante Universitario. Asisten 17 personas.

+ 11,12, 18 de Noviembre de 2016. Curso “Discapacidad y habilidades
practicas”, Red de voluntariado Social de Salamanca. Asisten 2 voluntarios.

PARTICIPACION DEL VOLUNTARIADO EN “EVENTOS Y CAMPARNAS “

Son numeros las campafas de sensibilizacion y divulgacion que Pyfano realiza, asi como
eventos de diversa indole, donde nuestro equipo de voluntariado colabora. Estos son
algunos de los eventos en los que se ha contado con gran apoyo:

e 4 de Enero de 2016. Fiesta en Hospital “Todo por una sonrisa”. Colaboran 12
voluntarios

e 15 de Febrero de 2016. Dia Internacional del Nifio con Cancer. Colaboran mas de 40
voluntarios.
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e 16 de Febrero de 2016. | Jornada de Voluntariado UPSA. Participan 4 voluntarios.

e 22 de Febrero Jornada de Sensibilizacion en IES Mateo Hernandez sensibilizacion.
Colaboran 2 voluntarios.

e 26 de Febrero de 2016. Sensibilizacion con Grupo Movimiento Junior. Colaboran 2
voluntarios y Psicéloga.

e 9 de Abril de 2016. Il Festival Charro contra el cancer infantil. Participan 6
voluntarios.

e 27 de Abril de 2016. Acto X Solidaria gigante humana. Red de Voluntariado Social de
Salamanca. Participan 7 voluntarios.

e 28 de Abril de 2016. Sensibilizacién a Grupo Juvenil Ya+. Colaboran 2 voluntarios y
Psicdloga.

e 2 de Mayo de 2016. Torneo de futbol solidario. Colaboran 4 voluntarios.

o 7 de Mayo de 2016. Carrera Solidaria AREVALO. Colaboran 6 voluntarios.

e 8 de Mayo de 2016. Mercadillo Ledesma. 2 Voluntarios.

e 13 de Mayo de 2016. Dia del nifio hospitalizado. Participan 15 voluntarios.

e 14 de Mayo de 2016. Feria Nos Movemos, Salamanca. 1 Voluntario.

e 17 de Mayo de 2016. Sensibilizacion en IES Garcia Bernalt. Participa 1 voluntaria.

e 28 de Mayo de 2016. Feria Somos Capaces. Colaboran 14 voluntarios.

e 25 de Septiembre de 2016. Convivencia 2016. 33 asistentes.

e 28 de Octubre de 2016. Halloween en el Hospital. 6 voluntarios.

e 9 de Noviembre de 2016. Dia del Donante Universitario. Colaboran 23 voluntarios.
Cubriendo mesas informativas en doce facultades de la Universidad de Salamanca y
Politécnica de Zamora. 28 de Octubre de 2016. Halloween en el Hospital. 6
voluntarios.

e 9 de Noviembre de 2016. Dia del Donante Universitario. Colaboran 23 voluntarios.
Cubriendo mesas informativas en doce facultades de la Universidad de Salamanca y
Politécnica de Zamora.

e 25 de Noviembre de 2016. Promocion de la VI Gala Benéfica. Participan 7 voluntarios.

e 27 de Noviembre de 2016. VI Gala Benéfica a favor de Pyfano. Colaboran 38

voluntarios.

e 9- 18 de Diciembre de 2016. VI Mercadillo Solidario. Colaboran mas de 30
voluntarios.

e 16 de Diciembre de 2016. Cena de Navidad Voluntariado de PYFANO. Acuden 33
personas.

Pyfano, forma parte de la RED DE VOLUNTARIADO SOCIAL DE SALAMANCA,

compuesta por 28 entidades de Salamanca.
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Estando inmersos en la Comision de Observatorio y Comunicacion. Desde esta
comisioén, se elaboran la informacidn y divulgacion sobre los actos realizados, actualizacién
de redes sociales, webs, contacto con medios de comunicacién, asi como labores de
registro y cuantificacion de las caracteristicas del voluntariado en la provincia.

Pyfano valora enormemente la labor de su voluntariado, por ello, durante 2016,
presentd a su voluntaria M2 Concepcion Rodriguez Herndndez en la Candidatura Individual
a los XX Premios Cruz Roja Solidaridad 2015, en la cual fue premiada por su gran
implicacion y compromiso con la entidad.

ACTIVIDADES CON LA FEDERACION DE PADRES DE NINOS CON CANCER (FEPNC)

- XV Encuentro de Adolescentes, del 14 al 24 de Julio de 2016. Asiste 1 adolescente.

- Il Encuentro Nacional de Supervivientes de la FEPNC, del 23-25 de septiembre en Madrid.
Asiste 1 joven.

- Participacién de la Psicéloga de PYFANO
en la Comision de Psico-Oncologia de la
FEPNC:

= 3y4 Marzode 2016
= 17y 18 de Noviembre
2016

- Participacién de la Psicéloga y
coordinadora de voluntariado de PYFANO en la nueva Comision de Voluntariado
creada por la FEPNC, asumiendo la Coordinacién de la misma:

= 22 Abril 2016
= 7 Octubre 2016
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PLAN DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION

*Dia internacional del niio con cancer (15 de Febrero)

El 15 de febrero, se celebra en todo el mundo, el Dia Internacional del Nifio con
Cancer, Pyfano organiza una serie de actividades en la Plaza mayor de Salamanca.

Desde las 10 de la mafiana se abrieron unas mesas informativas ubicadas en la plaza
mayor, plaza de los bandos y calle Toro, el con el objetivo principal de informar y
sensibilizar a la poblacién sobre la importancia de la donacidn de medula ésea porque
cuando mayor sea el nimero de donantes mas posibilidad hay de encontrar una medula
compatible con nuestros nifios.

Por otro lado, en estas mesas también se dio informacidn sobre la labor que pyfano
desarrolla para mejorar la calidad de vida de los nifios con cancer de Castilla y Ledn y su
familia desde 2003.

Se quiere sensibilizar e informar a la poblacion sobre el cancer infantil, su
tratamiento, las necesidades y limitaciones que conlleva esta enfermedad., como pueden
colaborar haciéndose socios o como voluntarios.

A las 18:45 tuvo lugar la lectura del manifiesto en la plaza Mayor y posteriormente
la tradicional suelta de globos.

DIA. INTERNACIONAL DEL NIFO CON CANCER

niACs con cancer |/t

AOGIAMACIIN
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G Ayer celebramos el Dia Internacional de la lucha contra el
Cancer Infantil. Actividades de sensibilizacion para concienciar
atoda la Comunidad Educativa sobre la importancia de trabajar

H | unidos y luchar contra esta problematica
o — ERE -

Un afio mas la villa de Arévalo en la provincia de
Avila se unié a la celebracién del dia internacional
del nifio con céncer. Sensibilizando a su poblacién y
disfrutando de una gran celebracién acompanados
de diversos colaboradores como fue el
Avuntamiento de Arévalo o la Diputacién de Avila.

*Somos Capaces

Somos Capaces pretende aunar criterios para mejorar la calidad de vida en Ia
medida de lo posible de las personas afectadas por las diferentes patologias recogidas
como benefactores en sus estatutos.

Solventar la problematica psicosocial, laboral, escolar, econémica y familiar con el
fin de conseguir una integracién plena en la sociedad.




Memoria PYFANO 2016

Dia del Donante Universitario

Se ubicaron mesas en diferentes facultades de Salamanca y Zamora, con la participacién de
23 voluntarios de Pyfano, y se consiguieron 444 asesoramientos sobre donacién de
médula.

Dia del niiio Hospitalizado:
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*Enciende la esperanza, Enciéndelo en oro

Enciénde la eSPeran Zal
Ewaéwm’el
enoro!

DeL 1AL 30
DE SEPTIEMBRE
2016

MES DE SENSIBILIZACION
INTERNACIONAL
DEL CANCER INFANTIL

niﬁ?on cancer b

5.6 PLAN DE COMUNICACION, MARQUETING Y REDES SOCIALES

5.6.1 Programa “Connecting Pyfano”
Servicio de pagina web

Redes Sociales
Registro actual en plataformas informativas
Perfiles online alojados en webs de organismos publicos
5.6.2 Programa “Nuestro Caracol Reportero”
Spot Publicitario
En 2012 se elabora un nuevo spot, referido a la campafia “Todos con los
pulseras rojas” y se emite en RTVCYL de manera gratuita.
Cuias en Radio

Convenios de difusion

Intervenciones Puntuales en Medios de Comunicacion
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* Actividades, Jornadas puntuales y Convenios de colaboracion

Convenio FUNDACION GENERAL DE LA UNVERSIDAD DE SALAMANCA
a C40 lﬁ':::_‘ € ~ ? ™ >
: Wenusa Biodnergy e o %8 4 v‘ -~ ﬁ .

1 GAJ AZ
(ind) | e

COMISION DE TRABAJO SOCIAL Y PSICOLOGIA




Asamblea General de Socios de PYFANO:

Memoria PYFANO 2016
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ANEXOS

1VI GALA BENEFICA A FAVOR DE PYFANO POR LA FUNDACION GENERAL DE
LA UNVERSIDAD DE SALAMANCA EN EL MARCO DE EMPRESAS AMIGAS

PN C40C fromeme, D& .~ EM
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VI MERCADILLO SOLIDARIO DE PYFANO

El cancer
también es
cosa de nihos
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I CARRERA “EL CANCER TAMBIEN ES COSA DE NINOS”
CON CLUB DE ATLETISMO DE AREVALO (AVILA)

ninzs con cancer s

Lucha contra el

CANCERANFANTIL

Carrera Solidatia
cancer también es cosa de ninos »

Femen2016

nifios 18:00 3€ adultos 19:00 6€

Puedies colaborar con ef Dorsal 0: Baniia ES6/2058/99%

(sodyan | [ pwax | [ colspon | | Erloma Deores

l http://www.carreraspopulares.com/ticketrun/ ]
I~ Cond ; PCIC ] Ik =
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| PEQUEDESFILE CONTRA EL CANCER INFANTIL POR PYFANO

Después del desfile
se abrird una subasta online
en www.pyfano.es con
las prendas y el calzado
donado por Jesus Vézquez.

nins con cancer Mz
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| CENA BENEFICA CONTRA EL CANCER INFANTIL
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IV TORNEO DE FUTBOL 7 CONTRA EL CANCER INFANTIL

IV Torneo de

)
@@ Salamanca Suite Studios

niﬁq;,s con céncer@

mEm

ﬁlyunnmknlu !
de Salamanca §%

\L o ‘N\\
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Campainias realizadas de forma altruista por entidades, agrupaciones o personas fisicas

cuya recaudacion o parte de ella se destiné a Pyfano:

v
L -II(l;nnp:mn Solidaria
QoC—— &
JUVENTUD TAURINA DE SALAMANCA, {
Boligrafos solidarios de jTs:
—_— W

Precio: 1€
' 0.50€ seran destinados a PYFANO '

nifiGs con cincer
Puntos de venta:
“Tendido 18 (C/ Azafranal, 55)
Solera (C/ Arco, 17)
o
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El cancer

también g

cosa de r *
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El cancer
también es
cosa de nihos



El cancer
también es
Cosa de nifos

Memoria PYFANO 2016

I FESTIVAL CHARRO/
CONTRA EL.CANCER INFANTIL

RECORRIDO
6KM
sn ll nAn IA CATEGORIAS
-Masculina
[ -Femenina
CORRE CONTRA | saweeen
y
El cn"cin, INSCRIPCION
Socies:8¢€
" TEATRO “LA GACETAY CUANDO: No socios: 10€
MV/DE 105 CIPRESES 1 29 de octubre COLABORAN

\ 18:30H

w 2016

AIRES DEL SUR

TUNA FEMENINA
TUNA DE DERECHO
TUNA DE MEDK'NA .DONAIIVD ENTRADA 3€
DISPONTBLES EN:

oy SEIE PN CAMGRADN T L M -1 7
W

of (el "
LaGacera "~ .

Arcaman 2 7

T -4

Dipon
£33/
R

16:30h

DONDE:
NAVALUENGA (AVILA)
PARAJE “CHOPERA DEL RI0”

ORGANIZA:
ASOCIACION JOVENES
NAVALUENGA

A BENEFICIO DE

niﬁ(%on cancer b

@pytano.es

< plaza de toros Navaluenga

ESPECTACULO
BENEFICO DE DANZA
e

& %%
2 2
"'-'@ é;0%‘0

YEntrada2€ en apoyo a la
asociacion pyfano

nins con cancer Wi

Navaluenganet PUblIcIdad
609 218 121 www ideapublicidod.com

Punto de venta : En takilla y Ayuntamiento

Pyfano, Asociacion de Padres, familiares
y amigos de Nifos Oncoldgicos de
Castilla y Ledn, “pretende fomentar
alianzas con empresas o instituciones
como “Hotel Difa. Brigida” & través de
lineas de actuacion  convergentes,
poniendo en valor las acciones de
responsabilidad social corporativa de
ambas entidades” Comenta D.Miguel
Angel Vicente, presidente de Ia
asociacion

Con el fin de promover tanto la gestién y
desarrollo de proyectos e iniciativas
socio sanitarias, como de proyectos que
persiguen la promocién de ls educacién
¥ a consolidacién de una red de auto-
ayuda que sirva como satélite a la actual
labor médica, investigadora y asistencial,
pyfano busca diferentes formas de
financiacion.

En esta ocasion firmo en el dia de ayer,
un acuerdo de colaboracion con Dfia.
Lourdes Gabriel Gerente de Hotel Dfa.
Brigida, con la Iniciativa “1 comensal, 1
euro soldario”, que recoge el
compromiso por parte de la entidad de
entregar un euro a pyfano por cada
comensal que reciban en las comuniones
del afio vigente.

Pyfano, agradece a todas las entidades,
empresas, instituciones que de una
forma u otra colaboran para que pueda
continuar desarrollando su labor, sin
minimizar la calidad de sus servicios.

Rsovlaibn & Pafns, Fam e 2 Uk
St

‘r’l‘ihqon cancer b
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Fecha y hora 18 de junio a las 1730h
Lugar Salén de actos Colegio Santisima Trinidad

v ser Froy Lua s Gronods armaes it fama compienr o
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Mercedes-Benz
R S5 av

Mercedes-Ben §
o
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JUEVEQ|15/DICIEMBRE
12:00,
GIMNASI0)YOKO!GAKE

IMPRESCINDIBLE] APUNTARSE EN,LA| OFICINA| DEL| 6IMNASIO '
AVICO: DURANTE EL EVENTO)CE REALIZARAN|FOTOGRAFIAS.Y.VIDEOS.
(QUE/CEDIFUNDIRAN]A| TRAVES|DE|UASIREDES/COCIALES!
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wwwlabarandilla.org
La Barandilla

PREMIOS

RECINTO FERIAL
ISCAR

\ € 7 Asociacién Comerciantes Iscar
Z La entrada serd de 1€
. |_ a Beneficio de Nifios con Céncer
Z P\ 8 1Y “Ourante toda la farde contaremos
[;_;l con la visita de fos MINIONS y
R tendremos HIN S
S

11:00 H.: Grupo de Jotas “Virgen de los Mértires”

11:30 h.. Grupo de Sevillanas “Hierbabuena”

13.00 h. Desfile Infantil, .

17:30 h.: Grupo de Jotas “Villa de Iscar” ) .

18:00 h.: Grupo “Sabores”. -mm;‘xmm

19.00 h.. Desfile de Adultos. + CERAMICAS SANEAMIENTOS JES(S.
« HERMASBLOCK.
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DIA DE LA MOTO SOLIDARIA

Abrazos0Dre Ruedas

Plaza Los Vadillos - 3 de julio de 2016
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