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Programa de Cooperacién con Guayaquil (Ecuador) “Son nifios y necesitan
nuestra ayuda”
Asién trabaja desde hace dos afios en un programa de cooperacion entre Madrid
y Guayaquil con el fin de aumentar la supervivencia de los nifios enfermos de
cancer de familias de extrema pobreza. Para ello se ha planificado un programa
dividido en 4 fases. La 12 fase esta terminada y actualmente se esta desarro-
llando la segunda. En este tiempo se ha logrado:
Acreditacion de Asion como ONG extranjera en Ecuador.
Firma Convenio Basico de Cooperacion y Funcionamiento entre el Gobierno del
Ecuador y Asion.
Apertura del Centro Orientacion para padres de nifios con cancer en Guayadquil.
Contratacion de una Trabajadora social y un psicélogo.
Convenio entre Asion, Consejeria de Sanidad de Madrid y el Hospital Materno-
Infantil La Paz, para la formacién de personal sanitario ecuatoriano en Madrid.
Aprobacién por Salud Publica del Ecuador de una Unidad de Cancer Infantil en
el Hosp.Publico Pediatrico Dr. Francisco Ycaza Bustamante. Inicio obra: ene”10
Formacién de dos enfermeras y un cirujano pediatrico de dicho hospital en
Madrid. Previsto el inicio de la formacion: marzo a mayo 2010.
Consolidacion de las actividades del Centro de Orientacion.
Inicio de la atencién psicoldgica a las familias.
Programa de seleccién y formacion del voluntariado.
Biblioteca para familias con libros informativos sobre el cancer infantil.
La fase Ill mantendra el apoyo psicosocial y econdmico a las familias, y supone la
consolidacion del proyecto facilitando una autonomia y viabilidad a largo plazo.

Guayaquil (Ecuador)

El tratamiento de cancer infantil en Ecuador es caro. S6lo un 10% de las familias
lo puede costear. La dificultad de cubrir los gastos del tratamiento, provoca que
un 30% de los nifios abandonen el tratamiento por falta de recursos
econémicos.

La fase lll tiene una duracién de dos afios. La presente solicitud se refiere al Afio |
de la fase lll que se inicia en agosto de 2010 y finalizar4 en julio de 2011.
Asociacion Infantil Oncoldgica de la Comunidad de Madrid - ASION

Tenemos la acreditacion oficial como ONG extranjera en Ecuador con la deno-
minacién Asion Guayaquil.

Beneficiarios directos: 169 nifios enfermos de cancer. Beneficiarios indirectos: 507
(familiares de los nifios). Nos basamos en datos del afio 2009.
3.000

* Si no cubre la totalidad de la necesidad, indicar si se dispone de financiacién complementaria.

Asociacion Infantil Oncolégica de la Comunidad de Madrid — ASION

Asociacion privada sin animo de lucro.
G-79107850

¢/ Reyes Magos n° 10, bajo Interior. Madrid 28009
915 040 998

915 046 694




asion@asion.org

WWWw.asion.org

Hortensia Diaz Asper es Psicdloga experta en psico-oncologia con una
experiencia en el area de mas de 20 afios en ASION. Ademas es madre de un hijo
gue sufrié la enfermedad hace 25 afios. Es una de las impulsoras del programa de
cooperacién con Guayaquil a nivel intelectual y practico, siendo una de las
personas que conoce en persona la problematica, y asesora y valora in situ el
desarrollo del proyecto.

Asion es una asociacion sin animo de lucro formada por padres, familiares y
amigos de nifios con cancer. Nuestro objetivo es mejorar la calidad de vida del
nifio con cancer y de su familia desde el momento de diagnéstico y durante todas
las fases de la enfermedad, dentro y fuera de los hospitales. Para ello
desarrollamos diversos programas de atencién al nifio y a su familia:

- Apoyo psicoldgico dentro y fuera de los hospitales para el nifio y la familia.

- Apoyo social y econémico (orientacién, informacién gestion de recursos de la
asociacion: alojamiento gratuito para las familias que vienen de fuera de Madrid,
ayudas de farmacia, transporte, sillas de ruedas, otro material ortoprotésico, etc.)

- Seguimiento educativo.

- Rehabilitaciéon neurocognitiva.

- Ocio y tiempo libre: animacién en 4 hospitales semanalmente y campamentos y
salidas fuera de los hospitales.

- Elaboracion y distribucion de informacion escrita sobre la enfermedad.

- etc.

-Cooperacién con Guayaquil.

Datos epidemioldgicos: 166 nuevos diagnosticos al afio
correspondiendo el 45% a leucemias.

Hospital: El Hospital SOLCA es el Unico centro que atiende a nifios con
cancer en Guayaquil. Es un hospital privado que recibe financiacién de
los intereses de los bancos para ofrecer un porcentaje de exoneracion del
total del importe del tratamiento. Esta exoneracién es insuficiente para el
nivel econémico de la poblacion.
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Tratamiento: Sélo un 10% de las familias de nuevo diagnéstico puede costear el 100% del tratamiento
oncoldgico, calculado en unos 5.000 ddlares (unos 3.400 euros). La realidad es que siete de cada 10
familias s6lo pueden pagar un 20% del tratamiento y dos de cada 10 familias ni siquiera pueden iniciar el
tratamiento por motivos econémicos.

En este momento las familias con mayor dificultad econdmica reciben ayuda para el pago del tratamiento
mediante el bono de desarrollo humano del Gobierno de Ecuador. Este bono se concede a familias en el
umbral de pobreza. Hay muchas familias sin recursos econémicos que no pueden optar al bono de
desarrollo humano que no pueden pagar el tratamiento y Asidbn Guayaquil y la Fundacién Esperanza de
Vida de FELL son las que las apoyan econémicamente.

Poblacion: El 50% de los nifios tratados en el Hospital SOLCA de Guayaquil provienen de la provincia de
Guayas, a la que pertenece esta localidad. El resto de las familias vienen de distintas regiones. Las
distancias a recorrer hasta el hospital difieren enormemente, pudiendo llegar a ser de 400 kildmetros.
Transporte: El problema mas serio lo tienen las familias que viven en aldeas y con medios de transporte
muy rudimentarios hasta llegar a un pueblo principal donde existen autobuses interprovinciales. Por ello la
dificultad de acceso no se mide tanto en kilbmetros sino en horas que se emplean en el desplazamiento.

En los Ultimos afios Asion habia observado en la Comunidad de Madrid un aumento de los nifios
extranjeros que estaban siendo atendidos de un cancer. Para conocer en profundidad la problematica de
estas familias se organiz6 una Jornada de reflexién y sensibilizacién sobre el cancer infantil en la
poblacion extranjera de la Comunidad de Madrid. Dicha Jornada tuvo lugar el 15 de febrero de 2007
coincidiendo con el Dia Internacional del Nifio con Céancer.

Entre las cuestiones analizadas en dicha Jornada tuvo una especial relevancia las exposiciones sobre
programas de cooperacion para nifios con cancer de paises en vias de desarrollo con el objetivo de
mejorar la atencién y conseguir aumentar los indices de supervivencia.

Estos programas de cooperacion llevan funcionando con eficacia comprobada desde hace varios afios
entre distintos paises de la Unién Europea (Alemania, Austria, Gran Bretafia, Italia y Luxemburgo) y
paises de Europa del Este, Latino América y Extremo Oriente.

Como resultado de la Jornada de Reflexién, ASION decidio realizar un estudio en profundidad sobre la
posibilidad de establecer un programa de cooperacion con asociaciones que estuvieran trabajando en
Guayaquil (Ecuador) para mejorar la asistencia y, como consecuencia, la supervivencia de los nifios con
cancer de dicha localidad. (La mayoria de los nifios extranjeros que conociamos en tratamiento
oncolégico en Madrid procedian de Ecuador)

El estudio comprendia informacion de la situacion médica y socioecondémica de los nifios con cancer
tratados en Guayaquil facilitada por el equipo asistencial del Hospital, la Fundacién Esperanza de Vida de
Guayagquil, la Fundacion Espafiola de Lucha contra la Leucemia (FELL) de Murcia que lleva trabajando en
programas de cooperacion con Ecuador desde hace varios afios y por la coordinadora de Latinoamérica
de la Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de Nifios con Cancer (ICCCPO).

Asién cuenta con una dilatada experiencia en el apoyo integral a los nifios enfermos de cancer y sus
familias en la Comunidad de Madrid, y consideramos que nuestra experiencia podria ayudar a establecer
las bases de una colaboracién con las familias de Guayaquil, con el objetivo de que en las Ultimas fases
de esta colaboracion, los pilares creados permitan su autonomia a largo plazo.




Objetivos:

— Mejorar los indices de supervivencia evitando los retrasos y los abandonos del tratamiento de los
nifios diagnosticados de cancer en Guayaquil (Ecuador) por falta de recursos econémicos.

— Consolidar los grupos de padres afectados y fomentar su capacidad de gestion autbnoma.

Resultados previstos:

— Creacion de una Unidad de Cancer Infantil en el hospital publico pediatrico Ycaza Bustamante.
— Apertura de un nuevo albergue en las inmediaciones de dicho hospital.

— Consolidacion de los programas de apoyo psicosocial y econdmico a las familias.

— Implantacién de un programa de escolarizacién para los nifios enfermos de cancer.

— Consolidacion y apoyo a los grupos de padres de Guayaquil para su futura gestiéon auténoma.

Nifios de entre 0 y 15 afios en tratamiento oncoldgico en Guayaquil, Ecuador, y sus familias. Con
especial atencién a las familias mas vulnerables, éstas son, aquellas con mayor posibilidad de abandonar el
tratamiento por carecer de los recursos econémicos suficientes.

Duracién en n° de meses
Actividades 1 2 3 4 5 6 7 8 9 101112

Formacién de personal sanitario X
Mantenimiento del centro de orientacién

Apoyo psicolégico y social a las familias

Ayudas econdmicas a las familias de extrema

pobreza (farmacia, transporte, alimentacion,

etc.)

Construccion del albergue para familias X
desplazadas

Seguimiento del proyecto X

X X X

Se han contratado dos profesionales (1 trabajador social y un psicélogo) con el
fin de que el proyecto tenga la formalidad y continuidad necesaria. Se esta
dotando al centro de orientacion del material necesario para su correcto
funcionamiento.

Asion cuenta en la actualidad los fondos necesarios para el desarrollo de la
Fase Il. En la actualidad buscamos financiaciéon para la Fase Ill. Contamos con
el apoyo de entidades publicas y privadas y Asion autofinancia parte del
proyecto. Ademas una de las bases del proyecto es la progresiva autonomia del




grupo de padres de Guayaquil, que consiga autofinanciacion para la continuidad
del proyecto.

» Acreditacion de Asidbn como ONG extranjera en Ecuador.

» Firma Convenio Basico de Cooperacion y Funcionamiento entre el Gobierno
del Ecuador y Asion.

» Convenio entre Asién y la Consejeria de Sanidad de Madrid y el Hospital
Infantil La Paz, para la formacién de personal sanitario ecuatoriano en Madrid
y asesoramiento cientifico en la nueva Unidad de cancer infantil del hospital
de Guayaquil que se encuentra en fase de construccion.

« Aprobacioén por Salud Publica del Ecuador de una Unidad de Cancer Infantil
en el Hospital Publico Pediatrico Dr. Francisco Ycaza Bustamante. Previsto
inicio de obra: enero 2010.

La implicacion a nivel politico y/o gubernamental es tal que:

1. En la nueva constitucion se reconoce el derecho a la sanidad de todos los
ciudadanos de Ecuador.

2. Es uno de los pocos paises que considera el cancer como una enfermedad
catastrofica.

3. Por resolucion ministerial, se ha aprobado que las familias con Bono de
Desarrollo Humano reciban gratuitamente toda la atencibn médico-
asistencial que requiera uno de sus miembros diagnosticados de cancer.

4. Firma Convenio Basico de Cooperacion y Funcionamiento entre el Gobierno
del Ecuador y Asion.

El programa esta disefiado para asentar las bases y mejoras estructurales que
seran gestionadas a medio plazo por el propio pais y el colectivo de padres de
nifios con cancer.

Implicacion social cada vez méas activa de las familias en dos sentidos: la
participacion activa en el cuidado de sus hijos y en la reivindicacion a las
instituciones para una mejor atencion sociosanitaria. En la Fase lll esta previsto
una mayor implicacion de las familias en la recaudacién de fondos, y las
actividades de asociacionismo que permitan el traspaso del proyecto a manos
ecuatorianas.

Escasez de recursos econémicos.

Partidas de coste Coste Cantidad Coste Solicitado a Aportacion Coste
Unitario total Cibersolid. Adicional Total
Formacién del 9.333 3 28.000 0
personal sanitario
Mantenimiento del 5.000 1 5.000 0
centro de orientacion
Personal (T. Social y 4.800 2 9.600 0
psicélogo)
Ayudas familias (Me- 100 200 20.000 3000 €

dicinas, transporte,
alimentacion, etc.)

Construccion del 100.000 1 100.000 0
albergue
Gestidn (2 viajes de 5.000 2 10.000 0

seguimiento y varios)




172.600 € 209 172.600 3.000 €

B Creacion de la Unidad de cancer infantil en el hospital Dr.
Francisco Icaza Bustamante (Guayaquil-Ecuador) en 2010.

B Formacion de personal sanitario ecuatoriano en Unidad
Oncohematologia Pediatrica del Hospital Infantil La Paz.

B N° de Familias atendidas por equipo psicosocial en el centro
de Orientacion.

B N° ayudas econdmicas facilitadas y n° familias beneficiadas.

Presentaremos:

B Memoria cualitativa y cuantitativa de actividades
desarrolladas en el centro de orientacion con detalle de
familias atendidas y n° de ayudas y conceptos facilitadas.

B Aportaremos material fotogréafico de la creacion de la unidad
de céancer infantii en el hospital Dr. Francisco Icaza
Bustamante.

B Aportaremos documentacidon escrita y fotogréfica de la
formacién del personal sanitario de dicho hospital en el
Hospital Infantil La Paz (Madrid)

B  Mensualmente el equipo psicosocial de Asion Guayaquil
reporta las actuaciones desarrolladas.

B Anualmente se realizan dos viajes por parte de Asién a
Guayaquil, para trabajar in situ y realizar seguimiento y
valoracion del desarrollo del proyecto.

En Asion Guayaquil se hacen jornadas de “casa abierta” y
diversas actividades con el fin dar a conocer la problematica y
crear un grupo estable de personas que doten de autonomiay
continuidad al proyecto. Desde Asién-Madrid nos orientamos a
entidades con sensibilizacion al cancer infantil y/o a la
cooperacion al desarrollo para recaudar apoyo.

{ / No - Copia de los estatutos de la entidad.

?5 / No - Copia de la tarjeta de identificacion fiscal.

={/ No - Copia de las Cuentas Anuales 2008 (informe de auditoria si lo tienen).

?ﬁ/ No - Memoria de actividades. ANO 2008 (la memoria de 2009 alin no esta disponible)

X/ No - Certificacion de estar inscrito en el Registro correspondiente.

%ﬁ/ No - Certificacion de estar al corriente de pagos a la Seguridad Social y Hacienda Publica.

Con el presente envio de la documentacion y en el momento de la publicacién del proyecto en la
paginaweb de Cibersolidaridad Asoc. la entidad solicitante queda comprometida a aportar toda la
documentacién necesaria para demostrar la utilizacion de los fondos para los fines establecidos con

el fin de poder realizar el seguimiento necesario.

Se puede enviar en formato digital junto con el formulario a proyectos@cibersolidaridad.org o por correo
ordinario a:

Cibersolidaridad - Zurbaran, 14 — 5 1z. 28010 Madrid - Espafia

Si no se dispone de alguno de estos documentos indique a continuacién los motivos:
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