MEMORIA 2018




(NDICE

- RULENES SOMOS
== Nuestro nombre
= Seiras de Ldentidad: Misién Yy valores
== Functonamiento de la entidad
= £l cdncer en Los niios
= Nuestro trabajo
Proyecto Agarimo
Proyecto Sorrlsos
Progeato O Noso Lar
Prog ecto Escola

Proyecto Medramos

=P Gestibn Y administracién




RULENES SOMLOS?

Bicos de Papel es una asociacién de ayuda a los nifios oncologicos del hospital Alvaro Cunqueiro sin dnimo
de lucro constituida legalmente el 28 de junio de 2017, que nace de la unién de 13 familias de nifios con
cancer que se tratan o se han tratado en el hospital de Vigo.

A pesar de nuestra reciente creacion, somos una entidad de referencia en el Hospital Alvaro Cunqueiro con
una trayectoria corta pero intensa, y contamos con la demanda de las familias y el apoyo del equipo
médico en oncologia pediatrica y la gerencia del mismo.

Nuestro nombre...

Bleos de papel son los besos que, durante tantos meses las
familias y amigos intercambiamos con los “pelones” a través de
las mascarillas que los acompafian durante toda la enfermedad.

Senas de tdentidad: mistdon Yy valores

En la actualidad forman parte de nuestra entidad padres y madres asi como familiares, amigos y personas
implicadas en colaborar con nuestro proyecto:

@ APOYAR a las familias afectadas en las distintas dreas psicoldgica, social, econémica,
educativa, informativa, ltdica y de acompafiamiento.

m RECLAMAR Y DEFENDER frente a las instituciones y la sociedad los derechos y
necesidades de los nifios afectados y sus familias.

POTENCIAR Y DIVULGAR la imagen y la labor que Bicos de Papel realiza.




Todo nuestro trabajo se fundamenta en unos valores entre los que destacamos:

® Fines no lucrativos.

e El nifio con céncer y sus familias son nuestro objetivo.

e Empatia, solidaridad y altruismo.

e Etica y buena fe en cada actuacién de los miembros de la Junta, socios, voluntarios, colaboradores y
trabajadores.

e Confidencialidad de todos los datos de los que seamos conocedores como asociacién.

Todos ellos premisas constantes y fundamentales de BICOS DE PAPEL.

Functonamieno de La entidad

Nuestra organizacidn se rige por los estatutos que marcan los principios, deberes y derechos de 6rganos
de gobierno y socios.

La Asamblea General es el principal 6rgano de gobierno de la Asociacion y esta integrada por todos
los asociados de la clase que sean.

Se retine de forma ordinaria una vez al afio y tiene entre sus funciones aprobar la planificacién y el
presupuesto anual, aprobar la gestién de la Junta Directiva asi como cualquier otra propuesta que esté
relacionada directamente con los objetivos o metas de la organizacién.

En el afio 2018 la Asamblea se reunié el 28 de Julio en convocatoria ordinaria para ejercer las
competencias habituales que tiene asignadas. La reunién se llevé a cabo en el Auditorio del Hospital
Alvaro Cunqueiro

La Junta Directiva constituye el 6rgano ejecutivo y la integran las personas que han sido elegidas por la
asamblea general. Los cargos no reciben remuneracion alguna

Se retine en el domicilio asociativo una vez al mes y tiene entre sus funciones:

- Presentar la memoria de actividades y las cuentas anuales para su aprobacién en la asamblea.
- Elaborar la planificacion anual y el presupuesto anual

- Dirigir las actuaciones para conseguir los objetivos y metas de la asociacién

- Representar los intereses de las familias frente a instituciones y organismos.




La Junta Directiva esta compuesta por los siguientes miembros, cuyos cargos fueron elegidos o renovados
en laAsamblea de 2018:

Presidenta: D? NATALIA DIESTE LOPEZ
Vicepresidenta: D® NAZARET PONCELAS FERNANDEZ
Secretaria: D? M. MILAGROS MARTINEZ CABALEIRO
Tesorera: D? M. DEL CARMEN MIRANDA MENDEZ -
Vocales: D® EVAM. ALVAREZ ARAUJO

D® M. DEL CARMEN BARCIELAAGUIAR
D MARCELINA MARTINEZ CABALEIRO
D® XANDRA OLMO OTERINO

D® EVA PACHECO RODRIGUEZ




ElL cdncer em Los niinos

0 En todo el territorio nacional se diagnostican aproximadamente unos 1500 nuevos casos de cancer

en nifios y adolescentes, en los tltimos afios la tasa de supervivencia ha aumentado notablemente
situdandose en porcentajes del 80% , pese a todo el cdncer contintia siendo la primera causa de muerte por
enfermedad en la infancia y la adolescencia, y los factores primordiales para la mejora de las tasas de
supervivencia son el diagndstico precoz y el tratamiento en unidades especializadas con experiencia. En
cuanto a la distribucion del cancer entre la poblacion infantil, el més frecuente es la leucemia.

En 2018, en Galicia se diagnosticaron 47 nuevos casos de cancer infantil, 18 de los cuales
corresponden a la Unidad de oncologia Pediatrica del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo.
Dicha unidad atiende a menores del drea sanitaria de Vigo y a pacientes pedidtricos oncolégicos de la
provincia de Ourense.

Q La Unidad de Oncologia pediatrica en cifras:

180

Menores atendidos, la
mayoria de ellos en fase de
seguimiento, una vez
concluido su tratamiento
en el hospital.

12

Pacientes diarios
en el HDP.

35

Pacientes en fase de
tratamiento activo.

Nuestro tra baJ'o

Para cumplir nuestros objetivos hemos creado cinco proyectos diferentes, alrededor de los cuales giran
todas nuestras actividades: Proyecto AGARIMO, Proyecto SORRISOS, Proyecto O NOSO LAR, Proyecto
ESCOLAYy Proyecto MEDRAMOS




AGARIMO: (Substantivo) «1. Sentimiento de afecto, amistad, ternura, simpatia, empatia por alguien. 2.
Accién y efecto de proteger o amparar, abrigo, refugio»

El significado de agarimo es lo que inspira y a lo que aspira este proyecto: proteger y amparar a las
familias, minimizar el impacto que supone el diagnéstico de cancer de un nifio en este y en su familia, y
prestar el apoyo y soporte emocional, psicolégico y social necesario desde el momento del diagnéstico.

Para conseguirlo, desde el inicio de nuestra corta andadura como asociacién, contamos con el apoyo del
equipo de Oncologfa Peditrica del Hospital Alvaro Cunqueiro, que se encarga de informar a las familias
de los pacientes de nuestra existencia y posibilitan que se pongan en contacto con nosotros.

Dentro de este proyecto, contamos con diferentes dmbitos de actuacion:

INDIVIDUAL

Atenclon

Apoyo ewoctonal

PROYECTO

GRUPAL

AYUDAS
ALOJAMIENTO

AGARIMO

AYUDAS
ECONOMICAS

INFORMACION Y
ASESORAMIENTO
SOBRE RECURSOS




WApoyo emocional. Cuando la familia asi lo solicita, somos las propias madres que formamos la
Asociacion las que, desde nuestra experiencia al haber pasado por la misma situacion, les brindamos
nuestro apoyo comentando, de forma muy prudente siempre, nuestra propia vivencia con la enfermedad
de nuestros hijos; escuchando las dudas y miedos de los padres, que generalmente son comunes;
intentando ser un apoyo durante todo el proceso y, sobre todo, haciendo que sientan que no estan solos.

En esta actuacién contamos con diferentes profesionales, como un trabajador social y un psicélogo, que
intervienen en ese momento como espectadores, como apoyo en nuestra actuacion y mas tarde, de forma
privada, con la familia, siempre y cuando esta lo requiriera.

WApoyo socioecondémico. Tiene como objetivo proporcionar a las familias afectadas los recursos
necesarios para poder cuidar a sus hijos enfermos de cancer en las mejores condiciones posibles.

El trabajo se realiza en coordinacion con otras entidades y profesionales involucrados en el dmbito de la
infancia y la familia, en especial con los existentes en el propio Hospital Alvaro Cunqueiro y con el
trabajador social de la AECC.

Asi mismo la asociacién ofrece cobertura en las necesidades socioecondmicas y de alojamiento, previa
valoracién social por parte de los profesionales colaboradores.

2 familias beneficiarias de ayudas econdmicas por un importe de 550€

1 familia beneficiaria de ayuda de alojamiento por un importe de 2000€




Mmenci(m psicolégica. Conscientes de la vulnerabilidad emocional secundaria al diagndstico de la
patologia , la asociacién dispone de un profesional, Daniel Novoa, psicélogo avalado por su trayectoria y
especialista en psicoterapia familiar, que ofrece soporte a las familias y a los menores afectados.

TERAPIA
INDIVIDUAL

16

Personas
atendidas

29

Sesiones

TERAPIA |
GRUPAL |

1 Taller de 3 Talleres

profesores con 3 familiares con 28

participantes participantes

1 Taller infantil con

9 participantes
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El objetivo es favorecer la normalizacién e integracién social de los nifios afectados mediante actividades

lidicas que faciliten la relacién con su iguales y eviten el aislamiento.

Este programa se lleva a cabo tanto dentro como fuera del centro hospitalario y en él participan no solo los

nifios enfermos , sino también hermanos y en ocasiones el grupo familiar.

Para poder llevarlo a cabo, hemos firmado un acuerdo de colaboracién con el Hospital Alvaro Cunqueiro
que nos permite desarrollar distintas actividades de caracter lGdico. Las actividades se realizan en
diferentes espacios del hospital: sala de la planta de pediatria, aula del hospital, hospital de dia pediatrico

y, si la situacion lo requiere, en las habitaciones de los menores.

OCIO HOSPITALARIO

- Cuentacuentos:
- Gravata Torla
- Xanotas e Leirotas

-Talleres:
-Taller Carnaval
- Robética (VCC)
-Taller Barcos de Papel
- Ciencia en Movimiento

OCIO EXTRAHOSPITALARIO

- Excursiones:

-Isla de San Simdn
-Isla de Cortegada
-Islas Cies

- Actividades lidicas:
- Invitacidn Cine Vitrasa
- Cabalgata de Reyes
- Visita Aeropuerto
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El objetivo de este proyecto es contribuir a la creacion de espacios hospitalarios destinados a los nifios
oncoldgicos y contribuir a dotarlos del material necesario para el desarrollo de diferentes actividades.

Con este proyecto, queremos que el impacto de las largas estancias en el hospital se reduzca al méximo
tanto para los nifios como para las familias.

En el marco de este proyecto en el afio 2018 se han llevado a cabo las siguientes dotaciones por un
importe de 5750 € :
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° Consola PS4, tres mandos y varios juegos : °  Televisory soporte multimedia mévil
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Cuando un nifio estd enfermo y esta enfermedad no le permite acudir a su centro de estudios por un
periodo prolongado de tiempo, se atinan dos derechos fundamentales de la ciudadania: el de la
educacion y el de la salud. Estos derechos cobran toda su dimensién humana cuando se trata de nifios que
sufren, que tienen miedo, que pueden sufrir aislamiento o que pueden ver retrasado su desarrollo
intelectual y psicoldgico. Hoy en dia existen ciertos protocolos para estos casos, pero la realidad es que no
se aplican como es debido. Por todo esto, queremos sumar esfuerzos con la administracion pertinente
para trabajar en la correcta aplicacion de los protocolos ya existentes y en la mejora de estos, aportando
propuestas desde el punto de vista de las personas que son o han sido usuarias de los servicios
educacionales para nifios oncoldgicos: la educacién hospitalaria y la educacion domiciliaria.

Profesores de Secundaria | ", )
clases de refuerzo a nfioe oreabgco: Actualmente contamos con profesores titulados acordes a las

necesidades demandadas, que prestan apoyo a los nifios de
primaria y secundaria en sus domicilios, y en julio de 2018
hemos firmado un acuerdo con el hospital para que puedan
prestar apoyo también a los nifios ingresados.




Este proyecto es un plan de trabajo que tiene como

s
objetivo el crecimiento de nuestra asociacidn. Bajo el a U

L
lema Xuntos Sumamos, este plan aglutina todos *&a w‘w @
los programas e iniciativas orientados a la obtencién f@& e

0w &

w XUNTOS SUMAMOS

de los recursos humanos, materiales y econdmicos
necesarios para el correcto desarrollo de todos los
proyectos.

El proyecto Medramos centra sus esfuerzos en tres dreas principales:

M Socios

Constituye la base social de Bicos de Papel, que garantiza nuestra independencia como organizacion.

R——————

MVolunta rios

La puesta en marcha de los proyectos de la asociacion requiere de la participacion de profesionales
expertos en diferentes dreas pero también necesitamos de la colaboracion de personas voluntarias que
ofrecen su tiempo, su experiencia y sus conocimientos de forma solidaria y altruista.

Forman parte del voluntariado:

PERSONAS DE DIFERENTES EDADES QUE

COLABORAN EN LOS DIFERENTES PROFESIONALES QUE OFRECEN
PROGRAMAS DESINTERESADAMENTE SU EXPERIENCIAY

CONOCIMIENTOS EN DIFERENTES AREAS




W Programa de informacién y sensibilizacion

El objetivo de este programa es difundir informacion sobre el funcionamiento de la Asociacién y el
contexto del cancer infantil, fomentar la accidn voluntaria y promover la concienciacién social sobre las
necesidades y circunstancias de las familias afectadas. Gracias a las actividades de difusion incluidas en
este programa damos a conocer la asociacion y la problemdtica del nifio con cancer, siendo a su vez una
forma de captacion de recursos para la realizacion de los proyectos de la asociacién.

Actividades difusion

Celebracion del Dia Internacional del Nifio con Cancer 15 de febrero

Q Festival contea el
Cinces infantil @\
Dicos de Papel

Hospital Publico Alvaro Cunqueiro -
Sergas

Celebrando o Dia Internacional contra o Cancro
Infantil

Mupis informativos dociooorintantt

Mesa informativa y entrega de regalos en Hospital Alvaro
Cunqueiro




Charlas informativas

Alo largo de 2018, Bicos de Papel se ha desplazado a diferentes centros educativos para impartir charlas a
estudiantes de diferentes niveles educativos.
Los centros visitados han sido los siguientes:

- nformativas® .
Instituto 1 de Marzo Baiona 5 | ,‘_gi' <B

\__:- f

CEIP Igrexa Candedn Vigo

CEIP Alexandre Béveda Chapela
CEIP Frian Teis Vigo

CEIP Igrexa Valladares Vigo
Colegio Atléantida Vigo

Ademés hemos participado en el evento Bibliotecas humanas organizado por el grupo Urban Hub.

Stands informativos

Contos de papel, centro cultural San Andrés de Comesafia, Vigo
Balonmano Mecalia Atl.Guardés, A Guarda

Baloncesto Celta Zorka, Vigo

Festival solidario Frian Teis, Vigo

Desfile O Rosal, A Guarda

Concierto Vou nun Bou, Bueu

Jornadas deportivas Guillarei, Tui

Contos de papel , Mos

Festimais, Vigo

Gholifesta, Bueu
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Web y Redes sociales

La web de Bicos de Papel es un recurso importante para la difusién de informacién y
también para la captacién de nuevos seguidores y socios.

&

www.bicosdepapel.org  Numero visitas 2018: 17.270

Bicos de Papel esté presente en la principales redes sociales que constituyen en este
momento el principal recurso de interaccién con los socios y sequidores de nuestra
entidad.

Facebook es la principal red social para dar informacion puntual sobre la actualidad de
nuestra asociacién. También para dar visibilidad a campafias e iniciativas o promover
la participacién de los usuarios.

Otras actividades de difusion:

Comparecencia en medios de comunicacion.
Publicidad: carteles, folletos, dipticos.
Material audiovisual.



http://www.bicosdepapel.org
http://www.bicosdepapel.org

Gestibn Yy Adwministracion

Balawnce econdmico

INGRESOS SALDO GASTOS

10630166€ PN sa9e841¢

Ingresos

® Socios

© Donaciones particulares
© Donaciones empresas

@ Actividades propias

@ Actividades colaboradores
@ Regalos solidarios

@ Otros

® Proyecto Agarimo

@ Proyecto Sorrisos

& Proyecto O Noso Lar

® Proyecto Medramos

@ Gestion y administracion general
® Otros




Fuentes de financiacton

"‘ SOCIOS

| DONACIONES
[ Empresas

2

@ S0CIOS

Gracias a la aportacién de nuestros socios contamos con ingresos fijos garantizando la continuidad de
nuestros proyectos. Para Bicos de Papel es muy importante.

% DONACIONES

Procedentes de particulares y empresas constituyen una fuente importante de ingresos. También
destacamos las aportaciones de materiales y las colaboraciones de trabajo que nos ofrecen diferentes
profesionales.

@ ACTIVIDADES

En este apartado agrupamos todas las actividades que se realizan a lo largo del afio con el objetivo de
recoger fondos para nuestros programas. Entre las actividades organizadas por nuestra entidad
destacamos:

Festival Bicos de Papel
Regalos solidarios
Campafnia Loteria

A estas actividades hay que sumar las iniciativas de socios, amigos y colaboradores que suponen una
fuente importantisima de ingresos y un medio de difusion de primer orden. En la siguiente relacion
aparecen las realizadas durante el 2018 y pedimos disculpas si hemos olvidado alguna:
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‘Flores para colorear b lesicermia

2 LAVOZD

DEGAL)
Navalia inaugura «la mejor edicion» de la feria
con 90 pafses presentes

Ro contra el cdncer infantil en
Panx6n

Una ruta solidaria en Vigo

para luchar contra el cancer
infantil

EL BALONMANO FEMENINO CON
BICOS DE PAPEL




JUNto

- La asociacion Bicos de Papel
sera la destinataria de la
’ recaudacion de la Xlll edicion de
« 03.06.2018 |a Carrera Femenina de El Corte
CARRERA

FEMENINA Inglés
‘ €0 Cavie gl

Vuelta a Galicia en un dia
por los 'Bicos de Papel'
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500K DE BICOS SOLIDARIOS
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Nace Festimais, un festival
solidario en Vigo para toda la
familia
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SEPTIEMBRE

3* TRAVESIA A NADO
! RIAS BAIXAS

2 de Setombro 2018
a do Rios-Etoa (Vigo)

NOVIEMBRE

S——
Bandidos pone musica a este
concierto benéfico contra el
cancer infantil
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DICIEMBRE T

‘Miles de 'bicos' para el libro®
e "Memi"

! "
£l Grupo 4 presenta su 6° Cancierto
Solidario dé Narvidad Por elfos* a favar de lac
Asaciacin Berce y Bicos de Papel
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Asoclaclbon BLeos de Papel

C/Coruna 22, entresuelo
36028 Vigo

617749494
www.bicosdepapel.org
asociacionbicosdepapel@gmail.com
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