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Asociacion AFANOC

PRESENTACION DE
LA MEMORIA

Nos complace presentaros la Memoria de Actividades de AFANOC. Este 2020 ha sido un afno marcado por la pandemia
originada por el COVID-19, que ha generado una gran incertidumbre hacia las proyecciones de futuro de la entidad.
EL 16 de marzo de 2020 se decreto el estado de alarma. En aquel momento se inicio un periodo dificil y con muchos
obstaculos para seguir acompanando a los ninos, ninas y adolescentes con cancer y a sus familias. En definitiva,
nuevos retos. Un periodo dificil en el cual entre todos hemos conseguido reorganizarnos, reinventarnosy adaptarnos
a la nueva situacion para seguir al lado de las familias.

Las familias han vivido y estan viviendo lo que podriamos considerar una doble pandemia. Un diagndstico oncoldgico
se vive con angustia, miedo, incertidumbre, aumento de gastos, reorganizacion laboral y familiar, aislamiento,
confinamiento, cambio de territorio. Y el COVID-19 no ha hecho mas que empeorar la situacion, anadiendo un
componente altamente estresante, provocando un aumento en la atencion psicosocial. Desgraciadamente hay
familias que han vivido un ERTE y desde la asociacion hemos trabajado para adaptar esta situacion inesperada con
prestaciones como la CUME (prestacion por reduccion laboral por tener un hijo enfermo de cancer).

En los hospitales de referencia las familias se han visto muy aisladas y con pocos espacios de respiro, ya que el
voluntariado se ha detenido presencialmente. AFANOC no ha paralizado sus servicios y ha continuado trabajando
en los hospitales de referencia desde Trabajo Social y Soporte Emocional. En la Casa de los Xuklis, abierta en todo
momento como servicio esencial, hemos seguido acogiendo a las familias donde por protocolo sanitario se ha
tenido que reducir el nimero de familias alojadas adaptandose a la nueva realidad.

El agotamiento por la pandemia y el miedo al contagio de uno de los cuidadores principales ha anadido dificultad
para estas familias que ya viven una experiencia muy compleja.

Por lo que se refiere a las delegaciones de Lleida y Tarragona, no han paralizado en ningin momento sus servicios de
atencion psicosocial hacia las familias. Mientras han estado abiertas han ido cumpliendo las medidas de seguridad
y restricciones pertinentes. El personal técnico ha facilitado a las familias las vias necesarias para seguir trabajando
y para poder dar respuesta a sus necesidades.

La Campana del “Posa’t la Gorra”, el concierto de “Rock pels Xuklis”, asi como los demas acontecimientos solidarios,
se hanvisto directamente afectados de forma negativa. Alin asi, hemos podido readaptar la mayoria de ellos. Por este
motivo hemos potenciado mucho las redes sociales, los encuentros virtuales y hemos impulsado nuevas iniciativas
como el voluntariado en linea “Sigues un AFANOKI” (“Sé un AFANOKI"), que ha permitido acompafar en la distancia,
tanto desde casa como desde el hospital.

Hemos podido seguir hacia adelante gracias al compromiso de la Junta de la Asociacion, del equipo de profesionales
y de los voluntarios y voluntarias a quienes quiero reconocer y agradecer la actitud de luchay la fuerza en tiempos
de crisis. Asi como a toda la sociedad que nos ha dado su apoyo. A todos y a cada uno de vosotros, ;GRACIAS!

Maite Montaneés Blanco

Presidenta #03/20
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AFANOC

LA ASOCIACION DE NINOS CON CANCER

La Asociacion de Nifios con Cancer (AFANOC), constituida en 1987, ha desarrollado desde su creacion

una importante labor en diferentes ambitos en torno a las necesidades que tienen las familias

cuando un nino/a es diagnosticado de cancer.

La mision de la Asociacion es la de trabajar para que
el desarrollo de los ninos y ninas y adolescentes
con cancer y sus familias sea el mas adecuado a sus

especiales circunstancias.

AFANOC esta junto a las familias durante todo el proceso
de la enfermedad, dando una atencion psicosocial integral
desde su inicio, durante el tratamiento en los principales
hospitales de referencia como el Hospital Maternoinfantil
de Vall d'Hebron y Sant Joan de Déu, en su estancia en
la Casa de los Xuklis y también cuando se van a casa,
apostando por el apoyo en el territorio con delegaciones
en Tarragona y Lleida. Asi mismo da apoyo en el duelo en

los casos en que es necesario.

La actuacion de AFANOC se basa en los siguientes objetivos
generales:

e Mejorar la calidad de vida de los nifos/as vy

adolescentes con cancery sus familias.

e Trabajar para que los ninos/as y adolescentes
puedan continuar disfrutando de la etapa vital
en la que se encuentran, dando respuesta a sus

inquietudes, motivaciones y necesidades.

Para cumplir estos objetivos, distribuimos nuestra labor

en diferentes areas:

Atencion social
Atencion psicologica y apoyo emocional
La Casa de los Xuklis

Voluntariado

Actividades socioeducativas y culturales

()
()
(]
(]
© Atencion educativa y apoyo a los centros educativos
()
® Comunicacion y sensibilizacion

()

Reflexoterapia y masaje




Asociacion AFANOC

Balance

ATENCION A FAMILIAS

AFANOC AFANOC AFANOC TOTAL
BARCELONA LLEIDA TARRAGONA FAMILIAS
S e - ATENDIDAS

TOTAL
BENEFICIARIOS/
ARIAS

652 122 62 836

2842

INGRESOS GASTOS

‘

{r._.;’.e‘if:w:\"l's-. -

Socios Fondos Fondos Fondos Administracion Proyecto Proyecto  Proyectos
53.702€ privados propios publicos igestion comunicacioni LaCasa AFANOC
y donaciones 413.536€  501.300€ 211.548€ sensibilizacion de los 407.904€
438.891€ 319.797€ Xuklis
407.497€
Total: 1.407.429€ Total: 1.346.746€

AFANOC ha sufrido, este ano 2020, el efecto economico surgido a causa de la COVID-19. De la misma forma que
se reajusto el gasto al minimo, se mantuvieron todos los servicios dirigidos a las familias, adecuandose a las
restricciones vigentes y se mantuvo todo el equipo profesional en activo ain con la dura situacion. Gracias a un
ingreso extraordinario de deuda piblica del aio 2019 hemos podido acabar el ano con un buen balance, un hecho

que nos ha animado a continuar siempre hacia adelante.
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LA CASA DE LOS XUKLIS

La Casa de los Xuklis es un recurso de alojamiento temporal con 25 apartamentos, que acoge a familias que
tienen que vivir durante un periodo de tiempo (segiin criterio médico), en la ciudad de Barcelona para que
su hijo/a pueda recibir tratamiento en los hospitales de referencia.
Los principales objetivos de La Casa de los Xuklis son:

- Dar alojamiento a familias con un nifo/a o adolescente con cancer.

- Proporcionar atencion psicosocial integral, a partir del desarrollo de un proyecto de inclusiony un

proyecto comunitario dirigido al conjunto de familias acogidas.

- Ofrecer espacios y momentos de ocio y tiempo libre para ninos/as y cuidadores/as.

Familias alojadas Procedencia de las familias

Alojamientos Unidades
realizados familiares 1% 21% 23%

Fuera del Barcelona Lleida Tarragona Girona  Resto del
Estado Estado
Espanol Espanol

Trabajo social

Desde el area de Trabajo Social se realiza una atencion
directa a las familias, derivadas desde los principales 77
hospitales de referencia y entidades. Se hace: acogida, Familias Intervenciones

atendidas
valoracion social, plan de trabajo y seguimiento; realizando

un trabajo en red con todos los agentes implicados y

durante todo el tiempo de alojamiento en la casa.

#06/20
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Apoyo psicoemocional

Se ofrece acompanamiento y apoyo emocional a las familias

y a los ninos y ninas adolescentes durante su estancia. Se han

42

B ) facilitado espacios formativos y de resolucion de dudas sobre
Familias Intervenciones

atendidas la pandemia y medidas de proteccion.

Voluntariado y actividades

En relacion al voluntariado y a las actividades, la dinamica establecida pre-COVID era contar con un equipo de
voluntariado que estaba presente de lunes a viernes de 17 a 19.30h, proponiendo actividades de ocio y recreo a los nifos,
ninasy adolescentesy a las familias alojadas en este recurso, asi mismo se programaban talleres y espectaculos. A partir
de marzo se paralizo y nos adaptamos a la nueva situacion, ofreciendo a las familias propuestas en linea, dotandoles de
material y juegos para hacer propuestas dentro de sus apartamentos y con su nicleo familiar.

Poco a poco, en la medida que se ha permitido, fuimos incorporando algunas personas del equipo de voluntariado para
ofrecer un apoyo especifico de ocio: primero individualmente y posteriormente en grupos muy reducidos siguiendo todas
las medidas de seguridad establecidas. Esto nos ha permitido recuperar la dinamica comunitaria entre las familias. Entre
otros hemos llevado a cabo la celebracion de Carnaval, la de Sant Jordi, una salida al Parc Giiell, excursion al Laberinto
de Horta, concierto de Punk Grossos en el Jardin de La Casa de los Xuklis, talleres de creatividad, talleres de musica,
dibujo, collage, encuadernacion, slime y chapas, de robotica, de cocina, Escape Room de Halloween, celebracion de la
Navidad (Caga-Tio y recibimiento a los Reyes Magos de Oriente), visita del jugador de fiitbol Dani Olmo y juegos diversos.

16

Personas Voluntarias

10

Talleristas

B &

Dias cubiertos por voluntariado

21

Actividades en linea

/0

Masajes

5

Sesiones de Zumba

21

Alumnos de Yoga
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DELEGACION AFANOC TARRAGONA

Atencion social
1 ll- Cuando las familias vuelven a casa, el objetivo de AFANOC es recoger sus demandas y

Famil.ias detectar sus necesidades. A la vez se les informa y asesora durante este proceso a fin de
atendidas

encontrar y obtener los recursos adecuados que necesite cada familia.

Atencion psicoemocional

1 7 Se ofrece apoyo adaptado al momento en que se encuentra la familiay a las necesidades
Familias particulares de cada uno de los miembros. Se acompana a lo largo de todo el proceso de
atendidas la enfermedad y en caso de proceso de pérdida, se hace apoyo y acompafiamiento en el
duelo.
Voluntariado
Oll' 1 8 El voluntariado domiciliario permite facilitar la adaptacion de la familia a la nueva

Familias voluntari-

atendidas  os/arias situaciony proporciona el apoyo necesario para cada momento. Atendiendo necesidades

ladicas, educativas y de respiro familiar.

También hay voluntariado puntual de apoyo para actos y campanas.

Cuidarse para cuidar

Esteesunespacio paraloscuidadores que ofrece sesiones de masaje, reflexoterapia

03

Familias y técnicas de relajacion.
atendidas

Actividades
Con las familias del territorio se realizan actividades y salidas lidicas con la finalidad

de promover espacios de relacion donde se puedan compartir experiencias y general

vinculos. Enel2020, con la afectacion de la COVID, solo se pudo celebrar un encuentro con

las familias en el Camping Serra de Prades, donde se pudo disfrutar de un espectaculo
con aves de rapifia y una comida. En Navidad también se mantuvo la tradicional fiesta

“Caga Tio" pero en pequeno formato.

El Grupo de Jovenes de Tarragona, que nacio en 2019 para los adolescentes de la
entidad, pretende planificar, organizar e implementar una serie de propuestas lidicas y
participativas que, mas alla de la propia diversion, fomentay potencia las competencias
personales y sociales de este colectivo. Durante la pandemia se mantuvo el vinculo a
través de diversas actividades digitales. Un Escape Room virtual, un bingo, un trivial

entre otras.

01 0 8 Atencion Educativa y apoyo a los centros educativos

Se realizan charlas y actividades de apoyo y sensibilizacion a las familias y a los centros

Familia Intervenciones . )
atendida en centros educativos que lo requieran.




Asociacion AFANOC

Datos generales de atencion psicosocial

62 familias 260 intervenciones

Esta delegacion esta abierta desde el ano 2004 con el fin de dar respuesta a las necesidades
concretas de los ninos/as y adolescentes y sus familias cuando vuelven a su territorio.

] . &?"ﬁ - &
Serrn P2 lg
Vi jrnl
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DELEGACION AFANOC LLEIDA

Atencion social
Se informa, orienta y acompana a las familias, trabajando en red con entidades 'y

servicios del territorio.

Apoyo psicoemocional

Una profesional externa ofrece atencion psicologica, desde la Delegacion se
acompana y se hace un seguimiento a la familia durante todo el proceso de la
enfermedad. En el caso de proceso de pérdida se hace acompanamiento y apoyo
en el duelo. También esta en funcionamiento el Grupo terapéutico de Madres,
un espacio en grupo quincenal, conducido y acompafnado por la psicologa (5
madres).

Voluntariado

Elvoluntariado domiciliario permite facilitar la adaptacion de la familia a la nueva

situacion. Se atienden necesidades ludicas, educativas y de respiro familiar.

También hay voluntariado de apoyo en actos y campanas, especialmente en la

fiesta del “Posa’t la Gorra!” que se celebra anualmente en la Seu Vella de Lleida.

Cuidarse para cuidar
Conscientes de la necesidad que los cuidadores tienen que poder relajarse y te-
ner un momento para su propio bienestar, se les ofrecen sesiones de masajes y

reflexoterapia.

Actividades

Se organizan actividades para fortalecer el vinculo entre las familias del territorio
y se lleva a cabo el proyecto “Compartim”, formado por un grupo de padres y
madres (36 familias) y un grupo de adolescentes y jovenes (22) con los que se hacen
encuentros mensuales/bimensuales. También se han celebrado la Castanyada,
Halloween y Navidad y se intentan generar actividades de participacion conjunta.
Estas se han llevado a cabo siempre con las medidas de seguridad y restricciones

correspondientes, potenciando los encuentros en linea.

Atencion Educativa y apoyo a los centros educativos
Se hacen charlas y actividades de sensibilizacion y de apoyo a las familias y a los

centros educativos que lo requieren.

38

Familias
atendidas

20

Familias
atendidas

01 125

Familias voluntari-
atendidas os/as

02

Familias
atendidas

58

Familias
participantes
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Proyectos “Tastem l'empatia” y “Escoles Bressol” (Probamos la empatia

03 13

y Guarderias)

Proyectos educativos dirigidos a las escuelas de primaria y a las guarderias municipales Familias Intervenciones

atendidas en centros

de Lleida con el objetivo de trabajar, con los mayores lo que supone la enfermedad,
centrandose en la educacion en valores. A los mas pequenos se les da a conocer los
Xuklis y la fiesta “Posa’t la gorra!” mediante la explicacion de un cuento tematico “La

gorra antifaz magico”.

Datos generales de atencion psicosocial

122 familias | 466 intervenciones

La delegacion de Lleida nacio en 2013 con el fin de poder cubrir las necesidades de las familias
una vez vuelven a su territorio.

#011/20
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HOSPITAL Vall d'Hebron

MATERNOINFANTIL " =z
VALL D'HEBRON

esde 1992, como una de las primeras entidades sociales que se incorpora a un centro sanitario para mejorar
la calidad asistencial, AFANOC trabaja con el Servicio de Oncologia y Hematologia Pediatricas del Hospital
Maternoinfantil Vall de Hebron, aportando el apoyo del voluntariado. A partir de 1998, se suman las areas de
actividades y trabajo social, asi como la gestion y adecuacion de las salas de juegos y espacios comunes (salas de estar

para adultos, sala polivalente, neveras, biblioteca, taquillas y microondas).

Voluntariado y actividades

El equipo de voluntariado hospitalario y talleristas ha estado activo presencialmente des de el 1
de enero hasta el 9 de marzo, ofreciendo, como siempre, acompanamiento, juego y actividades, asi
como espacios de respiro y de distraccion para los ninos, ninas y adolescentes y para sus familias.
Durante los periodos de ingreso visitan las habitaciones, las unidades de trasplante y las UCl y

durante los tratamientos ambulatorios actiian en el hospital de dia.

A raiz de la pandemia de la COVID-19, el voluntariado presencial quedo parado. No obstante, el
area de voluntariado se reinvento con dos acciones importantes. Por un lado la coordinadora ha
continuado presente en el espacio hospitalario para procurar dar respuesta a las necesidades
lidicasy de acompanamiento que continGan teniendo los nifos, ninas y adolescentesy sus familias.
Por otra parte la actuacion del equipo de voluntariado ha pasado a ser virtual, a través de sesiones

individualizadas y de nuestro canal de YouTube con el proyecto “Sigues un AFANOKI” (Sé un AFANOKI).

Voluntariado en la Voluntariado en Voluntariado en
sala de juegos habitaciones unidad de trasplantes

Voluntariado en  Voluntariado en otros Servicios  Voluntariado online Voluntariado por canal
Hospital de Dia del Hospital Vall d’'Hebron de YouTube
#012/20
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Trebajo Social

La trabajadora social atiende las familias que tienen un nifo/a hospitalizado, y a las que se visitan en
consultas externas o las que hacen tratamiento ambulatorio en el Hospital de Dia del mismo servicio.
Les asesora y acompana, trasladandoles toda la informacion relativa a prestaciones y servicios, y
posteriormente hace una valoracion técnica de cada caso. Con este servicio, a la vez que se detectan
necesidades y se realiza una coordinacion extra-hospitalaria necesaria, se vincula a las familias con
los recursos puablicos y privados, se las capacita para movilizar los recursos personales y se hace un

seguimiento a lo largo de todo el proceso.

Incluso en época de pandemia, desde el Area de Trabajo Social de la entidad, se ha mantenido al 100%
nuestra presencia en el Servicio de Oncologia y Hematologia Pediatricas del Hospital Vall d'Hebron,
asi como la atencion a las familias que han estado ingresadas, las que han recibido tratamiento en
hospital de dia o se han visitado en consultas externas. En la medida de lo posible se ha realizado a
través de atencion directa y presencial, aunque paralelamente debido a las medidas y restricciones
derivadas de la COVID-19, ha aumentado el modelo de atencion e intervencion telematica, a través de

conexiones en linea y llamadas telefonicas.

Reuniones de coordinacion

Se han realizado 9 reuniones con enfermeria durante los meses de enero, febrero y marzo (TPH, Planta y Hospital de
Dia). En cuanto a las coordinaciones con la unidad de psicologia, durante el tiempo que han quedado parados los
encuentros presenciales se han hecho en linea o via telefonica. Respecto a las reuniones con el equipo médico, a pesar

de la pandemia se han mantenido tanto presenciales como en linea, en funcion de las posibilidades de cada momento.

Sesiones de apoyo para profesionales del servicio

Este es un espacio de supervision con los equipos de enfermeria, donde se reflexiona y se plantean
las dificultades del manejo de la atencion integral a la unidad familiar durante el diagnostico y

tratamiento. Se trata de un espacio de auto cuidado para el equipo. Estas sesiones quedaron paradas

desde marzo a consecuencia de la pandemia.




Memoria Anual 2020

HOSPITAL . ®sip
SANT JOAN DE DEU it

Se renueva y se actualiza el convenio de colaboracion firmado en 2005 con el Hospital Sant Joan de Déu
para ofrecer apoyo psicoemocional a las familias que se encuentran en la situacion de tener un hijo o hija

con enfermedad oncohematologica.

Apoyo emocional al Servicio de Oncologia pediatrica

El equipo de apoyo emocional de AFANOC interviene, como miembro del equipo de apoyo psicosocial del hospital,

acompanando a los ninos y ninas y a la familia desde el momento del diagnostico de la enfermedad y durante todo el

proceso.
Acogida Grupo de soporte para padres en Debut
Se informa a las familias que tienen Se realizan sesiones psicoeducativas
un hijo o hija ingresados con el grupales para madres y padres en el

diagnostico de una enfermedad

momento de impacto del diagnostico .
oncohematologica  sobre  los . . 377 Intervenciones
(56 intervenciones).

servicios que ofrece la Asociacion.

Colaboracion con el servicio de atencion paliativa y paciente cronico complejo (C2P2)

Apoyo emocional a les familias
Intervencion con las familias en coordinacion con el psicologo de la unidad.
Programa Cuidar[-nos]

Conduccion de sesiones de cuidado y de auto cuidado con los profesionales implicados (4 sesiones).

Programa cuidado del equipo en el duelo profesional
Sesiones de cierre, con el equipo de C2P2 y otros profesionales que han tenido cuidado de la familia, en todos los casos

de defuncion. (47 sesiones).

38 Familias 147 Intervenciones

#014/20
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Apoyo al personal médico y de enfermeria

Sesiones mensuales de supervision con el equipo médico y
el equipo de enfermeria del servicio de oncohematologia y
la unidad de trasplantes de progenitores hematopoéticos, asi

Sesiones con Sesiones con equipo o ) ) o
equipo médico de enfermeria como atencion individual en situaciones de crisis.

Reuniones de coordinacion

Se han hecho 25 reuniones de coordinacion con el equipo médico, 38 reuniones con el equipo de apoyo psicosocial, 130

reuniones con el servicio C2P2.

Reflexoterapia

Esta técnica ofrece relajacion y bienestar, factores que aportan 82 1 55
beneficio a la familia a lo largo de todo el proceso. Proyecto

llevado a cabo por un equipo de 8 reflexologos y reflexologas. Familias Intervenciones

Familias atendidas en Hospital Sant Joan de Déu

#015/20
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VOLUNTARIADO

El voluntariado es un pilar fundamental en la consecucion de los programas y servicios que llevamos a cabo desde
AFANOC, y enorgullece contar con el apoyo de un gran grupo de personas que, de manera altruista, ofrecen parte de su

tiempo libre participando en los proyectos de la entidad.

En el 2020, a pesar de la situacion que hemos vivido a raiz de la pandemia del COVID-19, hemos creido importante
continuar ofreciendo un espacio de ocio y distraccion a los nifnos, ninas, adolescentes y sus familias, de la mano del
equipo de voluntariado. Por este motivo hemos puesto en marcha el proyecto de actividades en linea “Sigues un

AFANOKI", por el que hemos recibido el premio Lluis Marti de la Federacion Catalana de Voluntariat Social.

Se trata de propuestas ludicas a través del canal YouTube de la entidad, dirigidas tanto a los nifos y ninas y adolescentes

que estan ingresados como a los que estan alojados en La Casa de los Xuklis o en sus domicilios particulares.
A parte de este proyecto hemos realizado propuestas de voluntariado virtual de manera individualizada.

Es necesario resaltar que buena parte de las personas que forman parte del equipo de voluntariado han continuado
ofreciendo su apoyo, en formatos diferentes a los que habian utilizado hasta ahora, como participantes en tareas
logisticas, de difusion de la entidad o participando en los actosy campanas que se han podido llevar a cabo. Puntualmente
algunas personas del equipo de voluntariado han podido mantener su actuacion presencial, con aquellos casos de

ninos, ninas y adolescentes que se ha considerado conveniente.

Total
voluntarios/as

ios/as hospitalarios ios/as en Voluntarios/as en Voluntarios/as por actos, Voluntarios/as
(Hospital Vall d’Hebron) La Casa de los Xuklis domicilio (Barcelona/ apoyo a la entidad y campaiias en tareas
Tarragona/Lleida) administrativas

Formacion del Voluntariado

AFANOC es escuela de formacion dentro del Plan de Formacion de Voluntariado de la Generalitat de Catalunya.
En 2020, en situacion de pandemia no se han hecho cursos reconocidos por el plan, pero si se han llevado a cabo

formaciones propias de iniciacion al voluntariado.

Como entidad, hemos participado como docentes en el curso “Voluntariado Oncologico” y en la organizacion de
la “XVI Trobada de Voluntariat en I'ambit oncologic”, “El valor dels petits gestos”, de la Federacion Catalana de

Entidades contra el Cancer, con 25 voluntarios/as inscritos.

Q Talleres de iniciacion al voluntariado de AFANOC, en Barcelona (12 asistentes), en Tarragona (17 asistentes) y en Lleida (7

asistentes).

#016/20
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Voluntariado Domiciliario

El voluntariado domiciliario se destina a las familias de Barcelona, Lleida y Tarragona y acompana a los ninos, nifas
y adolescentes en su vuelta a la cotidianeidad. Da apoyo a la familia en la fase de adaptacion a la reanudacion de
su dia a dia ofreciendo actividades ludicas, refuerzo escolar, adquisicion de habitos y respiro para los principales
cuidadores. En 2020 de empezo el voluntariado de manera presencial y algunos se reconvirtieron pasando a forma

virtual. Otros se pararon durante la pandemia y se reprendieron mas adelante.

1 l|. Familias Barcelona l|. Familias Tarragona 1 Familia Lleida

PROCESOS DE PERDIDA,

SEPARACION | ELABORACION
DEL DUELO

Desde AFANOC se atiende la familia y el nino o nina coordinandose para trabajar conjuntamente con el equipo de

atencion de curas paliativas, para ofrecer el acompanamiento que necesiten en esta compleja etapa.

Se lleva a cabo un programa de atencion al duelo para los padres y madres que pierden el hijo o hija asi como a otros
familiares que lo requieran. Las intervenciones terapéuticas pueden ser en modalidad individual, de pareja, familiar

0 en grupo.

También se proporciona asesoramiento a los centros educativos haciendo intervencion con los equipos directivos y
docentes para preparar y dar respuesta a la experiencia de duelo que vivira la comunidad educativa y preparacion
del protocolo de atencion. Se realizan sesiones de educacion para la salud dirigidas a los padres y madres respecto

al proceso de pérdida, duelo y muerte.

En 2020 se ha llevado a cabo formacion a profesionales de la salud y de la educacion sobre la atencion al proceso de

duelo y las despedidas durante la pandemia.

Sesiones grupos
de duelog :

19
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GRUPO DE JOVENES DE AFANOC

EL Grup de Joves- Grupo de jovenes, representa un espacio de encuentro para adolescentes y jovenes que han vivido
de cerca la realidad del cancer infantil, ya sea en primera persona o en el rol de hermano/a. En los encuentros se
proponen actividades de caracter lidico y social, adaptadas a las necesidades y motivaciones de los participantes y
con el objetivo de trabajar la cohesion del grupo de iguales, el empoderamiento y el sentimiento de pertenencia a la
entidad.

Las tres sedes de AFANOC ya tienen su grupo en funcionamiento con 61 integrantes en total. (25 de Barcelona, 14 de

Tarragona y 22 de Lleida).

Antes de la aparicion del COVID-19 se pudieron llevar a cabo algunas actividades:
Encuentro en el Mirador del Aeropuerto del Prat de Llobregat, ruta gastronomica y taller de cocina, y la participacion

en la Starraco Wars.

En 2020, con la situacion de pandemia, apostamos por encuentros en linea debido a la imposibilidad de propuestas
presenciales. Hicimos diversos encuentros virtuales donde se compartieron ratos distendidos de juego y conversacion.
Algunas de las propuestas fueron: concursos, escape-rooms, bingo, dibujo, intercambios creativos, juegos de agilidad

mental, misica...

Ademas, los jovenes compartieron reflexiones que vinculaban el confinamiento por COVID con el confinamiento
derivado de la enfermedad del cancer. Algunos de ellos participaron en un video que se publico en las redes sociales

y a raiz de esto RTVE realizo un pequeno reportaje con algunos de sus testigos que se emitio en los informativos de

Cataluna.

Participantes

COLONIAS DE
VERANO

Dirigidas a ninos y ninas y adolescentes con cancery a sus
hermanosy hermanas, de 6 a 16 anos. Durante estos dias de

convivencia, se proponen actividades ludicas y se generan

espacios donde compartir, fomentar las habilidades sociales
de los ninos/as y normalizar la enfermedad. En 2020 las

colonias de verano se tuvieron que cancelar.
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ENCUENTROS Y ACTIVIDADES FAMILIARES

Las propuestas y jornadas lidicas que se ofrecen, fomentan las relaciones entre familias, la mejora de la calidad de su tiempo

libre y el descubrimiento de nuevas motivaciones. Durante 2020 s6lo se han podido celebrar algunas de las actividades:

Salida al Camping Serra de Prades: 48 participantes.

" ou

Concierto “Implica’t” “Fitos y el Fitipaldi” en la sala Hangar de Barcelona: 10 participantes.

Participacion en las fiestas del “Posa’t la gorra!”

Al mismo tiempo nos hemos mantenido en contacto con las familias durante el
confinamiento enviandoles material y propuestas consideradas de su interésy cediendo,
cuando se ha creido necesario, material y juegos. A la vez, en los momentos en los que

ha sido posible, se les ha ofrecido alguna propuesta externa de indole lidica y cultural

siguiendo todas las medidas de seguridad recomendadas.

INFORMACION Y SENSIBILIZACION

Sensibilizacion Asesoramiento educativo

Se realizan charlas sobre el cancer Se proporciona apoyo especifico a las

infantil, se colabora en trabajos de
investigacion, investigaciones de final
de grado y de master y se tutorizan
alumnos en practicas de diversas

formaciones.

escuelasyalavezseacompanaalnino/a
para dar respuesta a sus inquietudes,
necesidades y motivaciones. Se
ofrece material de apoyo a los centros

educativos y otras instituciones.
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IMPLICA'T, (IMPLICATE) 2 ;

conoce, actua, participa

Los Implica’t son propuestas y proyectos de particulares, familias, asociaciones, escuelas y otros con el animo de

aportar su grano de arena a AFANOC.

En 2020, muchas de las propuestas han quedado afectadas debido a la pandemia. Aln asi hemos recibido 65 proyectos

entre Barcelona, Lleida y Tarragona, y algunos de ellos se han podido llevar a cabo mientras que otros se han tenido

que cancelar o aplazar. Algunos ejemplos que se han podido realizar:

&

LA UBCM

Unio6 de Botiguers i Comerciants Montmelo destinaron
el 5% del importe de sus ventas navidenas a La Casa de
los Xuklis en un claro ejemplo del “todo suma”.

&

Escola SEIMAR
De Santa Coloma de Gramenet organizd una
jornada deportiva implicando a los alumnos
con un estand informativo con venta de
merchandising.

Los Campings se ponen la gorra

La Associacio de Campings de Tarragona compro
mas de 2.100 gorras para regalar a sus clientes
durante los dias 4y 5 de julio.

#020/20

Libro “ Les Ales de la vida”

De Silvia Cano: la madre de Abel, un nino a quien, con
tan solo dos anos de vida, se le diagnostico cancer.
Ocho anos después ella ha querido dar visibilidad a
esta enfermedad con la voz de 14 familias.

Reto solidario “Sempre endavant AFANOC”

De Raul Arenas, un deportista apasionado que
realiza retos solidarios. Su cuarto reto lo ha
destinado a AFANOC Lleida, corriendo 200 km

non-Stop durante los dias 10, 11y 12 de diciembre.

La Xarxa Santa Tecla se pone la gorra por Navidad
La Red Santa Tecla destino el presupuesto de sus
aperitivos de Navidad, cancelados por el COVID-19,

a la compra de 3.100 gorras solidarias.
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Estas son colaboraciones puntuales y significan un claro ejemplo de como la sociedad civil puede participar

directamente en proyectos que dan apoyo a una problematica que puede afectar a todo el mundo.

Pero también contamos con implicados de forma regular,
como es el caso de empresas que a través de iniciativas
de sus trabajadores participan con actividades solidarias.
Este es el ejemplo de la multinacional de traducciones
TRANSPERFECT que a través de la “Mountain Challenge”,
un reto deportivo, se vuelcan con nosotros para ayudar
en el mantenimiento de La Casa de los Xuklis. En 2020
el reto #Run4ChildhoodCancer ha consistido en donar
minutos de actividades saludables (deporte, yoga,
meditacion) y transformarlos en un pequefio donativo,

y ademas han creado su propio merchandising que

destinan integramente a AFANOC.

En 2020 también los Mossos de Esquadra han dedicado
su Calendario Solidario 2021 a los nifnos, ninas vy
adolescentes con cancer con un hilo conductor sobre los
cuentos infantiles populares.

En las fotografias se hace un recorrido por doce historias
a caballo entre el sueio y la realidad, donde ninos
y Mossos han ido juntos para reinventar estos doce
cuentos, pero sobretodos han compartido unes ratos
inolvidables. El calendario cuenta con un codigo QR
donde cada Mosso explica su cuento, mostrando su cara
mas tierna, cercana y humana. Esta es la segunda vez
que el cuerpo de policia Mossos de Esquadra dona el
beneficio de los calendarios a AFANOC. La primera vez
fue en 2012 coincidiendo con el inicio del proyecto del

calendario.

TRANSPERFEEGT

MOUNTAIN GHALLENGE

Otro gran ejemplo es el de la entidad Hardcore Hits
Cancer, que ano tras ano se implica en el proyecto de

AFANOC.
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H#ROCKPELSXUKLIS

Misica para los jovenes con cancer

El vehiculo mas poderoso para comunicar cualquier mensaje es la musica. RockPelsXuklis es un proyecto de misica
solidaria que da a conocer la realidad de los jovenes con cancer. Sus inicios fueron en 2012 y actualmente ya ha
recorrido diferentes escenarios gracias a la participacion de diversas bandas de tributo que colaboran de manera
altruista.

En este ano de pandemia s6lo se nos han permitido realizar dos de estos conciertos. El primero fue el 29 de febrero

en la Sala Boveda, justo antes de que el coronavirus llegara a nuestra casa, con las bandas tributo:

BASTARDS | THE SLAVERS JROSIES’S ROCK BAND

El segundo concierto fue el 20 de diciembre en el Sant Jordi Club, como primer concierto posible realizado en época
de pandemia, gracias a un esfuerzo organizativo de gran magnitud y viable solamente en un espacio de grandes
dimensiones apto para garantizar las medidas de distanciay seguridad. El concierto acogio un publico de 300 personas

que pudieron disfrutar de las actuaciones de:

BLACKMORE'S RISING] ESCORPIONES | MEINSTEIN LIVE EXPERIENCE

La experiencia supuso un nuevo aprendizaje de cara a organizar futuros eventos.
En los meses de verano, en los que se levantaron algunas restricciones, RockPelsXuklis pudo continuar presente en el
festival “Rock & Grill” que se celebro en el Poble Espanyol con un estand informativo y venta de producto comercial

especifico. Gracias a esta presencia, algunas bandas del cartel destinaron el importe de su caché a AFANOC.

Desde aqui un fuerte agradecimiento a todos los que han contribuido con RockPelsXuklis!

S JEVmREMInEara




Asociacion AFANOC

20 anos de POSA'T LA GORRA!

AFANOC ha hecho que la gorra sea un simbolo de solidaridad para el cancer infantil creando esta campana que quiere
normalizar la realidad de esta enfermedad, sensibilizar a la sociedad y recaudar fondos para financiar los proyectos de

la entidad.

A nuestra querida gorra le ha tocado cumplir sus 20 anos en un marco insélito de pandemia mundial. Una situacion para
la que nadie estaba preparado y que nos pillé con todas las gorras a punto de ser distribuidas. La campana 2019-2020
contd con la gorra disenada por Pepe Jeans y en Barcelona se inauguraba la campana 2020-2021 con la gorra disefada
por NATURA.

La marca “Natura” firmaba una gorra de diseno sereno para
tiempos convulsos. Tiempos de situaciones dificiles que hemos
ido gestionando con grandes esfuerzos de reinvencion para

seguir adelante.

Hemos intensificado nuestra presencia a nivel digital,
distribuyendo gorras en linea y hemos estado en los mercados y

en la calle con estands informativos y de venta de gorras cuando

las medidas restrictivas lo han permitido.

SEU VELLA DE LLEIDA

EL 17 de febrero tuvo lugar en la Seu Vella la 7a edicion de la fiesta
del “Posa’t la Gorra!” de Lleida. La fantasia fue la tematica elegida
para la fiesta y protagonizo buena parte de los mas de veinte
talleres organizados. El escenario, con numerosas actuaciones,
fue presentado por el reconocido Sr.Postu y por Postu Sister,

personajes muy queridos en tierras leridanas. Contamos con la

asistencia de 6.000 personas y se distribuyeron 12.000 gorras.

JUNEDA

El dia 18 de abril teniamos que celebrar la 12 edicion de la fiesta del “Posa’t la

Gorra!” de Juneda. Debido a la situacion, se decidio realizar diferentes pequenos ﬁ £
ik

_— ) - o , i
actos en distintos dias para poder sensibilizar y recabar fondos. Distribuimos un ;

total de 200 gorras.
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BALAGUER

Para el 10 de mayo estaba prevista la 52 edicion de “Posa’t la Gorra!” organizada
de nuevo por la comision de Balaguer. La fiesta tuvo que modificar su fecha
debido a la situacion de pandemiay se aplazo originalmente para el 21 de junio
y finalmente se traslado al 11 de octubre. En ese dia se hizo una caminata i/o

carrera virtual (cada uno desde su casa o desde su pueblo pudieron hacerla de

Emm“ﬂ forma individual). En total, se distribuyeron 1.500 gorras.
L ﬂ &i [MOLTESIGRAGIES]

PORTAVENTURA *VINE QUAN VULGUIS A

Pnnuvmmm F.m_g(

"

La COVID-19 no permitio celebrar la 18a fiesta del “Posa’t la Gorra!” en
PortAventura Park, pero con la voluntad de ofrecer una alternativa solidaria
adaptada a las circunstancias de la pandemia, AFANOC y la Fundacio
PortAventura impulsaron una promocion especial para que se pudiera
disfrutar del parque un dia a predio reducido y lucir la gorra Pepe Jeans. Mas

de 2.500 personas se sumaron a la iniciativa.

SEEMIRL- Lk & PORLTLAGGRIL

MOLLERUSSA

ELl 27 de septiembre, en la plaza Manuel de Bertrand de Mollerussa,

"

se realizo la 4a edicion del “Posa’t la Gorra!” en Mollerussa teniendo
en cuenta las restricciones. Se pudo hacer la presentacion del
libro “Les Ales de la Vida", venta de gorras, merchandising y tres
cafeterias hicieron un desayuno solidario y un bar con vermut
solidario. Finalmente, ambientaron el espacio el grupo de mdsica

The Toxic Girls. Asistieron 100 personas y se distribuyeron 200

gorras.

CERVERA

El 15 de noviembre tuvo lugar la 22 edicion del “Posa’t la Gorra!” en

Cervera, en un formato totalmente en linea debido a las restricciones. Se

distribuyeron 200 gorras.
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BARCELONA

EL 19 de diciembre estaba prevista la fiesta de la 20a edicion del “Posa’t la gorra!”, un aniversario redondo que se tenia
que haber celebrado en el Passeig Lluis Companysy que quedo frustrado a causa de la segunda ola de la COVID-19. Aln
asi, la Campana, con presencia en los Mercados de Barcelona, donde se distribuyen las gorras desde hace diez anos.

Participan en la campana escuelas, ayuntamientos, empresas y entidades. Se distribuyeron unas 8000 gorras.

El acto de celebracion de la campana se realizdo de manera virtual con mensajes de los ninos y ninas de la Casa de los
Xuklis, el epidemiologo Quique Bassat y la presidenta de la entidad Maite Montanés. Aquel mismo dia celebramos una
fiesta conmemorativa en la Casa de los Xuklis donde las familias pudieron disfrutar con la actuacion de PunkGrossos.
El espot promocional de la campana “Amb tu fem el cim” conto con la colaboracion especial de Araceli Segarra y Yuri,
un nino que estuvo alojado en la Casa de los Xuklis. Se espera celebrar la fiesta de los 20 anos cuando la pandemia lo

permita.

MOLINS DE REI

El mes de noviembre se iniciaba la 142 campana de “Posa’t
la gorra!” en Molins de Rei, organizada por la Associacio
de Suport als Infants de Molins de Rei con el apoyo del
Ayuntamiento de Molins de Rei, adaptando el formato
a la nueva situacion. Durante el mes de noviembre se
situaron puntos de venta de la gorra solidaria en diversos
establecimientos del municipio y se realizd la subasta
solidaria en formato telematico gracias a la colaboracion
de 'Associacio Molinenca del Tast. Los sabados 14, 21y
el domingo 29, se pusieron paradas de venta de gorras
y mascarillas, y este Gltimo dia se hizo una lectura del
manifiesto de manera virtual. Se pudieron distribuir mas

de 1400 gorras.
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IMAGEN Y COMUNICACION

La situacion de pandemia nos ha obligado a hacer un nuevo esfuerzo para mantener la presencia y visibilidad. La COVID-19

ha captado todo el protagonismo invadiendo todos los espacios del dia a dia. Aln asi, la experiencia del confinamiento, los

escenarios de incertidumbre, las normas de seguridad y la distancia nos han ayudado a transmitir y a hacer entender mejor

como vive un nino o ninay los adolescentes y sus familias el proceso oncolégico que guarda muchas similitudes con la situacion

actual de pandemia.

Han sido los mismos protagonistas, los jovenes y las familias, los que han participado activamente para general contenido

audiovisual, compartiendo su experiencia con la enfermedad a través de videos testimoniales. Ni las mascarillas, ni el

aislamiento, ni las incertezas han sido novedad para nuestro colectivo, transmitirlo desde la propia experiencia ha comportado

que el mensaje llegue mas directo y genere mas empatia.
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www.afanoc.org 26.500 visitas « www.afanochotiga.org 21.416 visitas « www.posatlagorra.org 28.500 visitas

@afanoc_org « 5.617 seguidores @AFANOC « 13.830 likes
@afanoc_lleida « 1.696 seguidores @Afanoc-Lleida « 4.855 likes
@afanoc_tarragona « 1.003 seguidores @afanoctarragona « 1.979 likes
@posatlagorra « 3.627 seguidores @Posat la Gorra « 12.207 likes
@rockpelsxuklis « 1.236 seguidores ~ @rockpelsxuklis « 1.755 likes

@AFANOC « 4145 seguidores @afanoc « 182 seguidores @AFANOC « 290 subscriptores
@rockpelsxuklis « 179 seguidores

Entrevistas y reportajes en medios de comunicacion

Cavall Fort Diari de Tarragona Diari Segre El Periodico de Catalunya El Punt Avui Enderrock La Maifana Les Gralles
MésTarragona Regio 7 Tot Oci

Altafulla Radio Cadena 100 COPE Catalunya EMUN FM Espluga FM Flaix Tarragona La Xarxa Ona la Torre Onda Cero RAC1
Radio Balaguer Radio Ciutat de Tarragona Radio Estel Radio Hospitalet de U'Infant Radio Molins de Rei Radio Ponent
Radio Roda de Bera Radio Rossello Radio Sant Boi Radio Tordera ROCK FM SER Lleida Ser Tarragona Tarragona Radio

Balaguer TV BTV La Xarxa La Xarxa de Televisions Locals Les Borges TV Lleida TV Mollerussa TV Pla d'Urgell TV TAC 12
TelePonent Tv3

Adolescents.cat Barcelona Digital 24hores Comarques de Ponent Diari la Repiiblica Checa Diari Tarragona 21 Ebre Digital
EL3 de Vuit EL Mon El Petit Explorador La Ciutat La voz de Poniente Lleida Diari Lleida.com Naci6 Digital Planeta Babetes
Reus Digital Revista Cambrils Tarragona Digital Territoris.cat Tot Lleida
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Instituciones Piiblicas Agéncia Catalana de la Joventut / Ajuntament de Balaguer / Ajuntament de Benissanet / Ajuntament de Cambrils / Ajuntament
Cervera/ Ajuntament de Molins de Rei / Ajuntament Juneda / Ajuntament de Mollerussa / Ajuntament del Prat de Llobregat / Ajuntament de Pratdip /
Ajuntament de Vila-Seca / Ajuntament de Xerta / Direccio General d’Acci6 Civica i Comunitaria / ImPic / Port de Tarragona / Servei Educatiu de la Noguera
Universitat Rovira i Virgili Empresas Aiglies del Segarra Garrigues / Autobusos Lleida Moventis / BSM / Cacau Pastisseria / Camping Serra de Prades /
Cobarna Fruits / DABA (Distribuidores Automaticos de Bebidas y Alimentacion) / DAUMAR / Esports Balaguer / Fundacié Sorigué / Grupo Promedios/
Grup COPE / ICE KPS /JCA Cinemes / JESPAC / Keisy / Lleida.net / Nufri / Orona / Plusfresc/ Raimat Golf Club/ Sala Boveda / Sonny Europa / Talleres
Daumar / TMB/ Worldcoo Medios de Comunicacion Diari Segre / Diari la Mafana / Diari Tarragona / Radio Tarragona / Tarragona Digital Entidades ANIN
| Associacié de Campings de Tarragona / Barcelona Cooking / Col.legi Seimar / Creu Roja / Fundacié Anima / Fundacié Agbar /Eric Abidal Foundation
| Federacio d'allotjaments d’Agroturisme i Turisme Rural de Lleida / Fundacio el Somni dels Nens /Fundacion Seur / Gremi Provincial de Pastisseria,
Confiteria i Gelateria Artesana de Lleida / Grup d’Amics de Vilacamins / ITES / Escola de Fatbol Ebre Escola Esportiva / Musicoterapia Garraf / RQTeam

Cycling / Societat Barcelonina de Collage / Starraco Unlimited.

Agradecemos de manera especial la colaboracion de todas las personas que nos dan apoyo durante todo el afio en las diversas actividades
que llevamos a cabo, com son los voluntarios y voluntarias, socios y socias, familias, colaboradores habituales, musicos, artistas, humoristas,
profesionales de radio y television, aquellos que hacen donaciones andnimas, personas que os implicais cada ano, empresas, entidades,
instituciones, profesionales de AFANOC, miembros de la Junta directiva y amigos y amigas de AFANOC.

Gracias Rosa y David por tantos afos de dedicacion.

Convenios firmados con Instituciones Hospital Maternoinfantil Vall d’Hebron / Hospital Sant Joan de Déu / Institut Catala de la Salut (ICS) / CatSalut.
Servei Catala de la Salut / Ajuntament de Lleida / Ajuntament de Tarragona Convenios firmados con entitades y empreses Conveni Consorci del Turo
de la Seu Vella / Consum Cooperativa / Fundacié Privada PortAventura / Fundacion Once / GAES / Grup Pons / Hardcore Hits Cancer / Jeb Andrews Foun-
dation/ Mallafré Consultors / Nastic de Tarragona / Fundacio la Caixa / Personal Best / Tu i tu Lleida. Microgimnastica i Fisioterapia / Universitat Rovira
i Virgili. Trabajo en Red Acord Ciutada per una Barcelona Inclusiva / COCEMFE- Confederacion Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica-
COCEMFE Barcelona, Federacio Mestral a Tarragona i COCEMFE Lleida- Terres de Ponent / Consell Municipal de la Discapacitat de Reus / Consell Municipal
de la Discapacitat de Tarragona / Federacio Catalana d’Entitats Contra el Cancer (FECEC) / Federaci6 Catalana de Voluntariat Social (FCVS) / Federacion
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC) / FESALUT (Federaci6 d’Entitats per la Salut)- Lleida/ Grup Families (CMBS) / Grup de treball de 'HS)D
sobre la col.laboracio entre associacions i 'hospital / Grup de treball de psicolegs de cures pal.liatives pediatriques a Catalunya / Observatori de la Dis-
capacitat Fisica / Plataforma d’Infancia de Catalunya PINCAT / Xarxa De Drets dels Infants / Xarxa de Suport a Families Cuidadores de Tarragona / Xarxa
pel Suport a les Families Cuidadores de Barcelona / Comissio de lectura facil de 'Hospital Maternolnfantil de la Vall d’'Hebron / Xarxa Territorial de les

Terres de Lleida d'Educacio 360. AFANOC també és membre del Pacte del Temps i del codi étic de les associacions.
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Convenios y Colaboraciones AFANOC y La Casa de los Xuklis
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