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La Federacidon Espafiola de Padres de Nifios con Cdncer es
una entidad sin dnimo de lucro y de utilidad publica
constituida en 1990 por padres y madres con hijos e hijas
afectados por el cancer infantil.

Nuestra entidad se cred con el objetivo de aunar
esfuerzos y buscar soluciones comunes para las
familias espaiiolas que se enfrentaban al diagnéstico
de cancer en un menor. En la actualidad, la Federacién
la constituyen 20 asociaciones miembro de pleno derecho
afincadas en diferentes comunidades auténomas y 3
asociaciones colaboradoras que pretenden objetivos
comunes, aunque por motivos de estructura o estatutos no
pueden pertenecer como miembros de pleno de derecho.

Actualmente, las asociaciones que componen la
Federacidn ofrecen servicios a cerca de 18.000 personas,
a través de apoyo psicoldgico, social, econémico y
educativo.
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@JUNTUS SUMAMOS Miis

Formamos parte del comité técnico de la Estrategia Nacional de Salud
del Ministerio de Sanidad.

Pertenecemos y somos miembros fundadores de Childhood Cancer

q Internacional. Organizacion formada por casi 200 organizaciones de
94 paises.

: Ademds, somos entidades miembro de COCEMPFE, Plataforma de

Infancia 'y Eurordis Rare Diseases Europe.
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La vision de Federacion es ser portavoz de los nifios y adolescentes con cdncer y de sus familias en Espaiia,

ante las instituciones y la sociedad, con el fin de trasladar su problematica y plantear soluciones.
Mejorar la calidad de vida de los menores enfermos y de sus familias a través de una atencidn integral desde

el momento del diagndstico.



DENTRO DE ESTA MISION, LOS PRINCIPALES EJES SON:

INFORMAR Y
SENSIBILIZAR A LA
SOGIEDAD

PROMOVER LA
INVESTIGAGION

COORDINAR EL
TRABAJO DE LAS
ASOGIACIONES
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INDEPENDENCIA
DE LOS PODERES PUBLICOS, ECONOMICOS Y SOCIALES ,
e B EL CANGER INFANTIL SIGUE SIENDO LA
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REGONOGIMIENTOS

2019 2017 2018 2019
PREMIOS SOLIDARIOS DEL SEGURO AL PREMIO CALIDAD PASCUAL PREMIO SOMOS PACIENTES PREMIO "MEJOR CAMPANA EN RRSS"
"PROGRAMA DE AT INTEGRAL A NINOS A'LAMEJOR INICIATIVA DE SERVICIO  DE LOS PREMIOS CORRESPONSABLES
Y ADOLESCENTES CON CANCER" AL PACIENTE
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2013 2016 2018 2018
PREMIO A LA MEJOR ORGANIZACION ~ CRUZ DE ORO DE LA ORDEN CIVIL DE LA PREMIO A LA MEJOR PREMIO XCELLENS SOLIDARIO -
DE APOYO AL PACIENTE SOLIDARIDAD SOCIAL DEL MINISTERIO DE INICIATIVA SOLIDARIA GRUPO ASPY
FUNDACION TECNOLOGIA Y SALUD ~ SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD DE LOS PREMIOS FUNDAMED Y ACOMPANAMIENTO 24H UCIP
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TRANSPARENGIA Y BUENAS

PRACTICAS

01

DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA
ES EL RECONOCIMIENTO ADMINISTRATIVO
DE QUE ESTAMOS CONSTITUIDOS PARA
ASUMIR UNA FINALIDAD DE INTERES
GENERAL.

AUDITORIA DE LAS CUENTAS ANUALES
CON ELLO GARANTIZAMOS NUESTRA
TRANSPARENCIA'Y LA EFICIENGIA EN LA
GESTION DE NUESTRA ENTIDAD.

03

ONG ACREDITADA POR FUNDACION
LEALTAD
EL SELLO ACREDITA QUE CUMPLIMOS
INTEGRAMENTE LOS 9 PRINCIPIOS DE
TRANSPARENCIA Y BUENAS PRACTICAS.
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El ODS 3 es garantizar una vida sana y
promover el bienestar de todos a todas las
edades. La actividad principal de la

Federacién es garantizar una éptima
calidad de vida para los menores con
céncer y sus familias, y por eso, cada dia,
reivindicamos la necesidad de una sanidad
publica y universal que asegure un

diagnéstico precoz al cdncer infantil,

Eliminando las desigualdades entre CCAA.

Desde Federacién trabajamos conjuntamente

con otros paises que no tienen las mismas
oportunidades de diagndstico y tratamiento
que nuestro pais para que poco a pPoco
puedan tener las mismas que nosotros.

Ademds, en nuestro pais, desde las
Comisiones de Trabajo, se pretende que
todos los menores con cdancer y sus
familias tengan las mismas oportunidades

en todos los aspectos vitales.
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EDUCACION
DE CALIDAD

|

El objetivo en este caso es garantizar la
educacién inclusiva y equitativa de calidad y
promover oportunidades de  aprendizaje
permanente para todos. La Comision de

Educacién de nuestra Federacién trabaja dia

dia sobre esta demanda, elaborando
materiales especificos y creando herramientas
inclusivas para que ningin menor con cdancer
tenga menos oportunidades de aprendizaje

debido a su situacidn.

Se pretende establecer una sociedad maés justa

‘l PAZ, JUSTICIA
E INSTITUCIONES

, e inclusiva, meta que Federacién tiene en cada
SOLIDAS

actuacién. Conocemos nuestra responsabilidad
como entidad que influye en otras instituciones
Ministerio de Sanidad. Por
contamos con el sello ONG Acreditada de |a

como el eso,
Fundacién Lealtad que certifica transparencia y
buenas prdcticas. Ademds, en 2014 se nos
otorgé la Cruz de Oro de la Orden Civil de la
Solidaridad Social del MSSSI.
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TRABAJO DECENTE
Y CRECIMIENTO

ECONOMICO

ALIANZAS PARA
LOGRAR
LOS OBJETIVOS

&

Federacidn, reivindicamos,

Desde la

asesoramos Yy empoderamos en la
busqueda de empleo a jovenes que han
infantil.  Estamos

tenido cdncer

trabajando para que se legisle en
Espafia la ley de “Derecho al olvido”
para que personas con antecedentes de

mismas

99

cancer infantil tengan las

oportunidades que el resto.

Solo juntos podremos conseguirlo, de eso
nos advierte este ODS. La colaboracion
entre instituciones es fundamental para el
cumplimiento de los 17 Objetivos. Desde
Federacién colaboramos y formamos
parte de otras entidades como
Plataforma Infancia o COCEMFE para

construir juntos. Ademds, establecemos

colaboraciones con entidades privadas que

nos ayuda a seguir trabajando.



Comisiones
de
Trahajo

EXISTEN DIFERENTES ESPACIOS DE REFLEXION PARA DAR
LA MAYOR REPRESENTATIVIDAD EN EL TRABAJO DIARIO DE
NUESTRO MOVIMIENTO ASOCIATIVO

COMISION DE PSICOONCOLOGIA

COMISION DE SANIDAD Trabaja para favorecer que los menores con cdncer y sus familias
Compuesta mayoritariamente por madresy  reciban atencién psicolégica y emocional especializada en las
padres voluntarios que representan a las 23 diferentes fases del proceso de enfermedad.

Asociaciones que componen nuestra
Federacion. Desde este drea se realizan
diferentes estudios que sirven para conocery
dar soluciones a las necesidades de los

menores y adolescentes con cdncer y sus COMISION DE EDUCACION
familias. Trabaja en el desarrollo de proyectos que mejoran el dmbito

educativo, en la elaboracién de recursos y apoyos técnicos que
favorecen la formacidn del personal educativo con el objetivo de
mejorar la atencién educativa de los nifios y nifias con cdncer.

COMISION DE TRABAJO SOCIAL

Espacio de encuentro e intercambio

entre .ole exF.)e.ri-e.ncios: formacidén COMISIGN DE VOLUNTARIADO
continua, visibilizar la labor del
Un pilar fundamental para nuestras

asociaciones es el voluntariado, que interviene
directamente con los nifios, nifias y
adolescentes en aspectos ludicos y apoya al
propio funcionamiento de las entidades.
En esta comisidon se comparte el conocimiento
adquirido para plantear nuevos retos y
mejoras.

trabajador social dentro de las
asociaciones e iniciar aquellos
proyectos de investigacidn que sean
de interés, para contribuir al bienestar
de las familias.



PROGRAMAS DE ACTUACION

——— Programas de investigacion
Desarrollamos proyectos de investigacidn socio-sanitaria y apoyamos a
la investigaciéon clinica a través de la Sociedad Esparfiola de
Hematologia y Oncologia Pedriagtrica (SEHOP) y la financiacion de
proyectos concretos tales como el Programa de Seguimiento de
Supervivientes en hospitales.

Formamos parte del comité técnico de la Estrategia en Cdncer del
Sistema Nacional de Salud, dependiente del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar social.

E— Programa de ocio terapéutico
Es un conjunto de actividades cuyo objetivo es mejorar el dia a dia de
los nifios, adolescentes y jovenes con cdncer. El objetivo es favorecer
su autonomia, autoestima e integracién social.
e Encuentro nacional de adolescentes con cancer
e Convivencia de Jovenes de 19 a 25 arios

—— Congreso de Supervivientes

Une a mayores de 18 afios de nuestras asociaciones miembro que han

superado el cdncer, con el fin de intercambiar experiencias y
sensaciones acerca de la enfermedad, recibir formacion e
informacién. Su testimonio es clave para aquellos nifios y adolescentes
que en ese momento tienen la enfermedad.



——> Programa de formacién
Se impulsa a través de nuestras Comisiones de Trabajo
especializadas, entre las que se encuentran Sanidad,
Psicooncologia, Educacién, Trabajo Social, Voluntariado vy
Comunicacion. Estan formadas principalmente por trabajadores
especializados de las asociaciones miembro, excepto la de Sanidad
que son padres/madres afectados voluntarios.

—> Comunicacién y sensibilizacion
ldeamos y desarrollamos campafias de informacién sobre el cancer
infantil, que tienen por finalidad concienciar a la sociedad de la
actual situacién de los nifios y adolescentes con cdncer:
* Dia Internacional del Cancer Infantil - 15 de febrero
* Mes de Sensibilizacion del Cancer Infantil (Septiembre)

——— Programa de apoyo psicosocial y economico
La llegada del cancer infantil a una familia supone una alteracién de
su forma de vida. En muchas ocasiones se ven modificados desde
sus ingresos, hasta el aprendizaje del menor.

Este programa es desarrollado a través de nuestras asociaciones y
su objetivo principal es proporcionar la atencién psicoldgica, social,
educativa y econdmica a las familias afectadas por el cdncer
infantil desde el mismo momento del diagndstico, acompafidndoles
en todo el proceso. Al afio, se atienden a mas de 18.000 usuarios.




Mas de 30 anos haciendo
historia

Hemos conseguido que los padres podamos acompanar
a nuestros hijos e hijas en las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos las 24 horas del dia.

QTambién que los padres y madres de menores con
cancer dispongan de una prestacion econdmica para
poder cuidar de ellos durante esta etapa tan complicada.

gEstamos trabajando para que todos los adolescentes no
sean trasladados a Unidades Oncoldgicas de Adultos y
sean tratados en Unidades de Adolescentes, o en su
defecto, Pediatricas.

QEstamos impulsando la creacion de unidades de
seguimiento a largo plazo de los supervivientes de
cancer infantil en los hospitales.
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DISCAIN

EStudio sobre Discapacidad
eh Menores y Adolescentes

con Cancer En Espana.
2014 - 2020

CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

en el Sistema Nacional de Salud
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GUIA DE DETECCION TEMPRANA

CANCER EN NINOS Y ADOLESCENTES
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https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/09/Federacion-NCC_guia-para-docentes_digital_alumnado_cancer_2022.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/06/DISCAIN_2022_1-07-1.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/01/RESUMEN-LIBRO-ASISTENCIAL-CANCER-MENOR.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/02/Atencion-hospitalaria-adolescentes-cancer-19.01-v.2.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/01/Libro-Estudio-Familias-COVID-19-menores-cancer.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/01/Cuidados-Paliativos-Pediatricos-menores-con-cancer.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/01/Guia-deteccion-temprana-menores-con-cancer.pdf
https://cancerinfantil.org/wp-content/uploads/2022/02/guia-ensayos-clinicos-cancer-infantil.pdf

Direccion

0 Calle Monte Oliveti, 18 local 1
28038 Madrid

' CO nta CtO ® 915572626

9 federacion@cancerinfantil.org

@ www.cancerinfantil.org

0 Q @cancerinfantil

@ @ninosconcancer



https://www.facebook.com/cancerinfantil
https://twitter.com/cancerinfantil?lang=es
https://www.instagram.com/ninosconcancer/

