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NINOS CON CANCER PEQUENO VALIENTE

Es una Asociacion autonomica sin animo de lucro constituida por madres y padres de Canarias con
hijos afectados de cancer.

En el aflo 2006 un grupo de familias detectaron carencias y demandas dentro de la planta de
oncohematologia pedriatica y unieron sus fuerzas para crear una asociacion que diese respuesta a
esas necesidades.

Desde ese momento, hace mas de diez afios, hemos ido consiguiendo hitos y desarrollando
diferentes proyectos y actividades que nos ayudan a conseguir nuestro objetivo principal, sin
olvidarnos del compromiso que adquirimos desde el comienzo, con todas aquellas personas que de
un modo u otro nos ayudan a seguir.
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ASAMBLEA GENERAL

Constituida por todos los socios, es la
encargada de elegir a su representacion
en forma de Junta Directiva.

JUNTA DIRECTIVA

La Junta Directiva representa los intereses de los
ninos y adolescentes con cancer y sus familias, al
igual que planifica y dirige las actuaciones
pertinentes para la consecucion de los objetivos.
Sus cargos son voluntarios y sin retribucion.

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

El equipo multidisciplinar esta formado
actualmente por 13 personas de
diferentes areas profesionales,

encargados de lleva a cabo y asegurar la PRESIDENTE: José Jerez Castro
rea”zacién de |OS objetivos estab|ecidos_ VICEPRESIDENTE : Esther MonserratSanchez Cabrera

SECRETARIA: Carmen Reyes Lopez Castro
TESORERA: M2del Carmen Santana Araya

VOCALES: Gloria Salem Armas, Susana Falcon Almeida,
Francisco G. Santana Armas.
VOLUNTARIADO

Pequefio Valiente cuenta con un volumen
importante de personas voluntarias, que
apoyan y participan activamente en la
asociacion, realizando desde respiros
familiares, hasta actuaciones de
divulgacion y sensibilizacion.
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COMISIONES DE TRABAJO

l'ﬂqfl £0A CANGar

Las comisiones estan formadas por padres y/o
trabajadores de diferentes asociaciones pertenecientes a
la Federacion Espafiola de Nifios con Cancer. En ellas se
coordinan esfuerzos de todas las asociaciones, en
diferentes campos de actuacion, con el objetivo de aunar
criterios y trabajar bajo un mismo prisma.

Segun las areas de actuacion, encontramos las siguientes
comisiones:

SANIDAD - TRABAJO SOCIAL - PSICOLOGIA
EDUCACION - VOLUNTARIADO - ADOLESCENTES

Pequefio Valientes acudio en 2017 a las comisiones de
psicologia, trabajo social, voluntariado y adolescentes, en
las que se intercambiaron experiencias y objetivos
comunes. La comision de adolescentes, “Caminando”,
pretende ser un espacio de encuentro entre adolescentes
yjovenes que han pasado porlaenfermedad.
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GRAN CANARIA

. En la calle Bravo Murillo, n°29, en pleno centro de la
ciudad podran encontrarse la sede central, desde la
que se ofrecen y administran los diferentes proyectos
de laasociacion.

. G.H.U. Insular-Materno Infantil: Los nifios de la
provincia de Las Palmas ingresan periddicamente en
este complejo hospitalario y reciben tratamiento.
Contamos con presencia diaria de psic6logos,
trabajadores sociales, maestros y voluntarios de la
asociacion.

. H.U. de Gran Canaria Doctor Negrin: Psicélogos y
trabajadores sociales visitan las plantas de onco-
hematologia, hospital de dia y radioterapia para dar
atencionalos jovenes entre 14y 18 afos.

TENERIFE

. En la calle Tinguaro, dentro del Complejo Deportivo
Islas Canarias, en San Cristobal de la Laguna se
encuentra nuestro centro administrativo y de atencion
psicosocial de Tenerife.

. H,U, de Canarias; Los nifios del norte de la isla, asi
como los procedentes de la isla de La Palma, son
atendidos diariamente por trabajadores sociales y
psicdlogos de laasociacion.

. H.U. Nuestra Sefiora de Candelaria: Los nifios de la
capital tinerfefia, del sur de la isla, asi como
procedentes de las islas de El Hierro y La Gomera son
atendidos diariamente por la trabajadora social de la
asociacion.

LANZAROTE

. En la calle AImurcia 3, en el municipio de Yaiza, se
encuentra la sede administrativa dando respuesta a
las demandas psicosociales y realizando actividades
extrahospitalarias.

. H,U, José Molina Orosa: Los profesionales de la
entidad y voluntarios, visitan periodicamente el
complejo hospitalario.

DOMICILIOS

Atendiendo a las circunstancias familiares, los
profesionales pueden realizar los distintos
programas a domicilio.




Desde los inicios de Pequefio Valiente, hemos desarrollado todas nuestras acciones atendiendo a un
tnico fin. Nuestra mision de mejorar la calidad de vida de nifios con cancer y sus familias, como asi

queda recogido en nuestros estatutos. Para ello, contamos con diferentes proyectos y programas
dirigidos a cubrir las necesidades y demandas de los beneficiarios de todo el archipiélago.

PARA CONSEGUIRLO NOS HEMOS PROPUESTO LOS SIGUIENTES OBJETIVOS

e Apoyo psicoldgico y atencion social a las familias en

las diferentes etapas de la enfermedad, asi como el

PH(IP(IRGI(INAH] equipamiento hospitalario necesario para que los

/ nihos y sus familias disfruten de un espacio
confortable.

¢ A las familias material informativo sobre la
APORTAR enfermedad y todo lo que derive de ella.

e La comunicaciony el apoyo mutuo entre los afectados
FACILITAR de la enfermedad mediante actividades extra
hospitalarias.

INFORMAR ¢ Las ayudas econémicas y sociales, tanto
GESTIONAR pablicas como privadas, incluidas las
propias de nuestra asociacion.

SENSIBILIZAR * A la sociedad la informacion necesaria

sobre la enfermedad y sus consecuencias.

DIVULGAR

e Los medios necesarios a aquellos nihos
UFRECER cancer en fase terminal para que puedan cu
sus deseos.

*A los ninos de un profesor/a de apoyo escolar que les
permita en la medida de lo posible llevar un adecuado ritmo
académico, evitando asi que suspendan y tengan que
repetir.
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Nuestro trabajo se orienta a nifios y jovenes con cancer de entre 0 a 18 afos y sus familias,
pero no son los Unicos sobre los que queremos impactar positivamente. Contamos con
varios grupos de interés, que colaboran y apoyan la labor que realizamos, y que nos
ayudan en la consecucion de nuestros objetivos

GRUPOS DE INTERES

SOCIEDAD A través de la inclusidon de nifios con cancer y sus
familias, la ampliacidon de informacién sobre la
enfermedad y sus tratamientos, etc.

INSTITUCIONES Relacionadas con las areas sobre las que

PUBLICAS trabajamos.

MEDIOS DE Informan y divulgan sobre la existencia 'y

COMUNICACION caracteristicas del cancer infantil, y sobre la labor
gue realiza la asociacion.

EMPRESAS Mediante el apoyo humano y econdmico a las
iniciativas de la asociacion.

FUNDACIONES Y Con las que establecemos objetivos y estrategias

ASOCIACIONES comunes para lograr nuestra mision.

PROFESIONALES “De las areas relacionadas a nuestro ambito, tanto
del ambito sanitario como social.

VOL RIOS Y SOCIOS | Personas que colaboran activamente con la
asociacion, sin los cuales seria mucho mas dificil
realizar parte de los programas y proyectos que
llevamos a cabo.
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PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO:

Con el fin de aliviar el impacto del diagndstico y tratamiento de la enfermedad, disponemos de
profesionales tanto en hospitales como en oficina, que atiendes a nifios afectados, hermanos y resto
de familiares que asi lo demanden.

PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL Y AYUDAS ECONOMICAS:

Los trabajadores sociales ofrecen orientacion y gestion de ayudas publicas o privadas que respondan
a las necesidades de los menores y sus familias. Dentro de estas gestiones se incluyen las solicitudes
de reconocimiento de la situacion de dependencia, del grado de discapacidad y la prestacion por hijo a
cargo. A su vez, facilitan ayudas economicas puntuales destinadas a cubrir gastos basicos como
comida, transportes, etc.

PROGRAMA AYUDAME A SEGUIR:

A través de las figuras de logopeda v fisioterapeuta pretendemos cubrir e intervenir directamente
sobre las manifestaciones fisicas, de comunicacion, habla, voz y/o deglucion de la enfermedad y sus
tratamientos. Incluyendo mejora del equilibrio y coordinacion, fortalecimiento y estiramiento
muscular, marcha, postura y estimulacion motriz en general. La Fundacion Inocente Inocente y
Junguel-San Juan nos facilitan el desarrollo de este proyecto.

PROYECTO DE REFUERZO EDUCATIVO:

Debido a los largos periodos de ingreso, y la ausencia prolongada de los centros educativos, creemos
necesario proporcionar un programa de refuerzo educativo que reduzca al minimo la repercusion que
esta ausencia puede tener en el desarrollo educativo del menor. El maestro se mantiene en continua
coordinacion con los profesores hospitalarios de manera que la intervencion sea funcional adaptada
a la edad y nivel escolar del menor. Gracias a Adrian Hoteles podemos llevar a cabo este proyecto
también en la isla de Tenerife.

PROYECTO DE VOLUNTARIADO SOCIAL:

El programa de voluntariado social ofrece, no solo una experiencia de desarrollo personal a las

personas que de manera altruista nos ceden su tiempo, sino un apoyo humano y consistente a los
] |I|qs gue fo man parte de Ia asomamon Las personas vquntarlas apoyan las acciones de
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PROYECTO DE RESPIRO FAMILIAR Y ACTIVIDADES LUDICAS INTRAHOSPITALARIAS:

El programa de Respiro Familiar sella a cabo seis veces a la semana, por parte de personas voluntarias
que realizan actividades ludico-educativas con los menores a fin de que las familias puedan

descansar durante unas horas de la rutina hospitalaria. A su vez, la Fundacion Canaria SEWA facilita la
contratacion de profesionales que acuden regularmente a los respiros, para la realizacion de

diferentes talleres.

PROYECTO DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:

La divulgacion y sensibilizacion es fundamental para dar a conocer la existencia del cancer infantil asi como
de la labor que la asociacion lleva a cabo. Las personas voluntarias participan regularmente en actividades
culturales, deportivas, etc. cuyo fin principal es informar a la sociedad de qué hacemos, porqué lo hacemos
y cOmo pueden ayudar.

PROYECTO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE:

Las actividades de ocio y tiempo libre suponen una alternativa extrahospitalaria para nifos y familias, que
permite crear espacios comunes y relaciones interpersonales fuera de la rutina de la hospitalizacion.

PROYECTO DE EQUIPAMIENTO HOSPITALARIO:
El programa de equipamiento hospitalario tiene como fin, proporcionar un espacio confortable y calido de
manera que en el tiempo que los nifios y sus familias permanezcan en el hospital sea lo mas comodo posible.

PROYECTO MI PEQUENO HOGAR:

El proyecto “Mi Pequefio Hogar”, financiado por la cadena RIU en ambas provincias, ofrece un piso en las
inmediaciones del Hospital Universitario de Canarias y el Centro Hospitalario Insular-Materno Infantil, a las
familiar que provengan de islas no capitalinas, de manera que puedan realizar una vida diaria normalizada
durante los largos ingresos. .
|
PROYECTO CUMPLIR UN DESEO:
Este proyecto nace con el objetivo de hacer felices a nifios, sobre todo en fase de recaida, a través del |
cumplimiento de sus deseos; ya sean viajes, fiestas, etc. por los que hayan mestkado ilusion.
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El cuerpo humano esta formado por
millones de células responsables de que
funcionemos correctamente. Existen
varios tipos de células con funciones
especificas: unas repartes comida,
oxigeno, otras limpian, nos defienden de
los microbios, etc.

El cancer aparece cuando las células que
ya han cumplido sus funciones, en vez de
morir siguen dividiéndose sin control.
Estas células dejan de hacer sus
funciones e impiden que las sanas hagan
las suyas.

Segun los ultimos estudios y avances
médicos, la tasa de supervivencia a cinco
anos, de nifios con edades comprendidas
entre cero y catorce anos, es de casi un
80%.

TASA de
SUPERVIVENCIA

80%
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Existen diferentes tratamientos en funcion de cada tipo de
cancer, del estudio y estado de salud del nifio. Los
tratamientos mas comunes son:

. Cirugia: Para un importante namero de tumores, la
cirugia es la primera parte del tratamiento. Consiste en
extirpar el tumos y algunos tejidos que lo rodean
mediante intervencion quirdrgica.

. Quimioterapia: Consiste en administrar farmacos
encaminados a interrumpir la division de células
cancerosas y a destruirlas activamente en todo el
organismo. Este tratamiento afecta a todas las células,
incluidas las sanas, por lo tiene importantes efectos
secundarios.

. Radioterapia: La radioterapia implica el uso de
radiacion en la zona afectada. Es utilizada generalmente en
combinacion con la quimioterapia y la cirugia, y requiere
la inmovilizacion del nifio de manera que puedan
irradiarse las zonas sin afectar tejidos sanos.

. Trasplante de médula dsea: Se utiliza para
sustituir las células dafiadas por otras sanas, tras
administrar quimioterapia con/sin radioterapia a muy altas
dosis.

NINOS, ADOLESCENTES Y FAMILIAS

Los principales beneficiarios de la asociacion, son los nifios y adolescentes con cancer ingresados o en
tratamiento, en cualquiera de los cinco hospitales en los que estamos presentes. En 2017 han sido
diagnosticados un total de 52 nuevos casos, se han producico 10 recaidas y han fallecido 9 valientes.

DATOS 2015 -2017
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RESU M E N D E A CONTINUACION PRESENTAMOS

LOS SERVICIOS OFRECIDOS Y

LLEVADOS A CABO DURANTE EL
SERVICIOS =







Rusunan s Qi »LQ\]

ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO

Actualmente tres psicologas responden a las demandas de
atencion psicoldgica tanto para el nifio como para la familia,
en cualquier etapa de la enfermedad.

.Nifosy adolescentes atendidos: 67

. Familiares atendidos: 120

ATENCION SOCIAL Y AYUDAS ECONOMICAS

Los seis trabajadores sociales de la entidad son los
responsables de la acogida y de ayudar a las familias en las
gestiones necesarias como prestaciones, bajas, asi como
ofrecerapoyo econdmico en diferentes areas:

. Familias atendidas: 87

. Prestaciones sociales: 44

. Bonos de alimentacion y transporte: 130

. Ayuda escolar: 18

. Ayuda para Navidad: 53

. Otros: 11

REFUERZO EDUCATIVO
El maestro realiza sus actividades en Hospital de dia y planta
de oncometatologia del C.H.U. Insular Materno- Infantil, en
oficinay adomicilio segun demanda.
. Nifios atendidos: 25

LOGOPEDA

La logopeda evaluara a aquellos menores derivados por
parte de los trabajadores sociales y psicologos realizando las
intervenciones segun lademanday necesidades.

. Nifios atendidos: 16

FISIOTERAPIA

Trabajadores sociales y psicologos son responsables de
derivar al fisioterapeuta aquellos casos que presenten
secuelas y puedan beneficiarse del programa de
rehabilitacion. Asi como familiares que necesiten un respiro.
. Personas atendidas: 16

RESPIRO FAMILIAR

Los respiros familiares se realizan con el objetivo de que las
familias descansen del ambito hospitalario mientras los
menores realizan actividades ladicas con los voluntarios.

. Cantidad aproximada respiros: 456

. Horas aproximadas actividades hospitalarias: 912
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