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1. INTRODUCCION

El cdncer hematoldgico es un tipo de cancer que puede desarrollarse bien en el tejido
que forma la sangre (por ejemplo, la médula dsea), o en las células del sistema
inmunitario. Entre las tipologias mas comunes de este tipo de patologia podemos
diferenciar:

- Leucemia: grupo de enfermedades malignas de la médula ésea que provoca un

aumento incontrolado de leucocitos en la misma.

- Linfomas: conjunto de enfermedades neoplasias que se desarrollan en el sistema

linfatico, que también forman parte del sistema inmunitario del cuerpo humano.

- Mielomas multiples: tipo de cdncer de médula dsea en el que existe una proliferacion
anormal de células plasmaticas.

Segun datos extraidos de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), y
hablando desde el punto de vista epidemioldgico, se estima que una de cada dos
personas nacidas hoy tendra un cancer a lo largo de su vida, lo que supone un reto de
enormes proporciones para las actuales sociedades. Ante afirmaciones de esta
magnitud, estamos en posicion de afirmar que la sensibilizacién e informacién en
relacion a la donaciéon de médula désea, es uno de los pilares sobre el que debemos
sustentar la actividad de una entidad como ASOTRAME, pues un trasplante de este
tipo puede convertirse en la Unica solucién para alguien que padezca alguna de las
enfermedades a las que hacemos mencién en este documento. Y las estadisticas
actuales, muestran que este tipo de acciones van dando sus frutos paulatinamente.
Haciendo referencia a los ultimos datos de actividad de donacidn y trasplante
publicados por la ONT (Organizacion Nacional de Trasplantes), el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad a finales de 2016, Espafia supera ya los 247.000
donantes, siendo Galicia (+18%) la comunidad auténoma que mdas ha crecido en
términos porcentuales este aifo. Gracias a estas muestras de solidaridad, y segun datos
de la ONT-REDMO vy la SEHH, actualmente en mas del 90% de los casos se encuentra

un donante de médula dsea o un cordén compatible, en un tiempo medio de 36 dias.



2. DATOS DE LA ENTIDAD

DENOMINACION

ASOTRAME (Asociacién Gallega de Afectados por Trasplantes
Medulares)

CIF

G-70370713

DOMICILIO SOCIAL

Rua Vidrieiros, Parcela W32 — Poligono Rio del Pozo

LOCALIDAD PROVINCIA CODIGO POSTAL
Nardn A Corufia 15.570

TELEFONO EMAIL

686 876 865 asotrame@asotrame.com

PAGINA WEB REDES SOCIALES

www.asotrame.com Facebook: https://www.facebook.com/asotrame

Twitter:@Asotrame

Youtube: Asotrame

REGISTRO DE ASOCIACIONES

1. Inscrita en el Registro General de Asociaciones de la Xunta de Galicia con el nimero

2013/017360 Seccién 1 Registro Central de Asociaciones

2. Inscrita en el Registro Unico de Entidades Prestadoras de Servicios Sociales de la
Conselleria de Politica Social de la Xunta de Galicia, con el nimero E-6279, y con la

siguiente clasificacion:

Categoria: INICIATIVA SOCIAL

Subcategoria: ASOCIACIONES

Area Estratégica de Actuacién: DISCAPACIDAD

Ambito Geografico de Actuacién: AUTONOMICO

3. Inscrita en el Registro de Asociaciones del Ayuntamiento de Ferrol con nimero 480.

4. Inscrita en el Registro de Asociaciones del Ayuntamiento de Narén con el nimero 326.

5. Inscrita en el Registro Municipal de Asociaciones (REMAC) del Ayuntamiento de A Corufia

con el nimero 452.



https://www.facebook.com/asotrame

3. ASOTRAME: QUIENES SOMOS

ASOTRAME, Asociacién Gallega de Trasplantados de Médula Osea, nace hace algo més
de dos afos con el objetivo fundamental de mejorar la calidad de vida de las personas
trasplantadas de médula dsea, de aquellas que se encuentran inmersas en el proceso
de un cancer hematoldgico, de sus familiares, y, por ende, del conjunto de la sociedad.
Para ellos, basa sus lineas de actuacién en tres objetivos fundamentales, recogidos en
los estatutos de la entidad:

Colaborar en proyectos de investigacion acerca del cdncer hematoldgico.

Informar y sensibilizar al conjunto de la poblacién en todo lo relacionado con la

donacién de médula dsea.

Proporcionar informacién, asesoramiento y soporte emocional a pacientes de cancer

hematoldgico y sus familiares.

En la breve historia de esta asociacién, ha conseguido trasladar a la sociedad la
importancia de donar médula ésea, como un gesto de solidaridad que entendemos
deberia ser intrinseco al ser humano, y que permite que al afio se salven un gran
numero de vidas.

Por ello, dia a dia, desde la entidad se intensifican los esfuerzos por desmitificar el
proceso de donacién, que aun hoy en dia es entendido como doloroso y con
consecuencias graves para el donante. Pero esto hoy en dia no es asi; mediante una
extraccién que podriamos equiparar a la de la donacién de sangre, podemos pasar a
formar parte del REDMO (Registro de Donantes de Médula Osea), una gran base de
datos en la que se cotejan perfiles genéticos de personas de diferentes partes del
mundo, que permitird encontrar compatibilidades que puedan llevar a un trasplante.
En cuanto a los efectos secundarios, podemos afirmar que en el caso de la donacién
mediante puncién, es el posible dolor de la zona en la que ésta se realiza, que
normalmente desaparece en menos de 48h y se controla con analgésicos comunes.
Como la puncién se efectia en quiréfano y bajo anestesia general, tiene el mismo

riesgo que cualquier operacién que implique una anestesia general. Cuando la



donacién se hace mediante aféresis (lo cual ocurre en el 90% de los casos), el tiempo

durante el que se administran los "factores de crecimiento hematopoyético", se

pueden experimentar sintomas leves de gripe como el dolor de huesos y musculos
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b)

c)

d)

f)

OBJETIVOS Y FINES DE LA ASOCIACION RECOGIDOS
EN LOS ESTATUTOS

Promocionar la agrupacion de todos los pacientes de trasplantes medulares
gue viven en Galicia, y en otros lugares si asi lo desean, para poder trabajar de
forma coordinada en la consecucion de posible soluciones para mejorar su

calidad de vida y posibles terapias paliativas o curativas.

Sensibilizar a la opinidn publica y a las Administraciones acerca de los
problemas de prevencién, tratamiento, curacion y asistencia de estas

enfermedades y promover las medidas y la legislacidn adecuada.

Desarrollar y difundir la informacion sobre estas enfermedades a los pacientes,
sus familiares y los profesionales, etc., con el fin de conseguir su mejor

conocimiento e implicacién de los mismos.

Potenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas para los

asociados a fin de propiciar la integracidn social de los mismos.

Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacion profesional y relaciones

laborales.

Promover la informacién, la divulgacién, la investigacién, la colaboracion y el
estudio que favorezca un mejor conocimiento y cooperacion entre hospitales,
centros de investigacion y centros asistenciales y asi contribuir a la consecucidn
de mejoras en el bienestar de los enfermos afectados por trasplantes

medulares.



g)

h)

i)

j)

k)

1)

Promocionar la investigacion clinica y de base sobre las mencionadas dolencias

para mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras y curativas.

Promover y fomentar la actuacién de voluntariado y asociacionismo para
alcanzar la mejor atencion de los enfermos afectados por trasplantes

medulares y sus familiares.

Colaborar con cuantos organismos, entidades e instituciones publicas y
privadas, que trabajen para mejorar la calidad de vida y la asistencia social,
sanitaria, ocupacional, deportiva, residencial y laboral de los enfermos
afectados por trasplantes medulares , participando activamente con aquellos

gue comparten los mismos objetivos.

Promover la atencidon y el desarrollo de programas e actividades, dentro de la

discapacidad, dirigidas a la infancia y juventud.

Promover la atencidn y el desarrollo de programas e actividades, dentro de la

discapacidad, dirigidas a la mujer.

Favorecer el interés, dentro de la discapacidad, por las actividades deportivas y

culturales y promover su desarrollo.

m) Prestar servicios sociales y sanitarios.

n)

o)

Promover centros laborales, incluidos los centros especiales de empleo,
participando, promoviendo y creando iniciativas empresariales que primen la
insercion laboral de las personas con discapacidad, en puestos de trabajo
adaptados a sus necesidades y en condiciones de igualdad de deberes y
derechos con los demas trabajadores, de acuerdo con la legislacidn vigente,

priorizando:

Promover formas o centros laborales, incluidos los centros especiales de
empleo, participando, promoviendo y creando iniciativas empresariales
relacionadas con la promocidon de soluciones totales o parciales para los

discapacitados, en particular para los afectados por trasplantes medulares.



p) Promover y desarrollar cualquier acciéon que, directa o indirectamente, pueda

contribuir al cumplimiento de la misién de la asociacion.

q) Representar los afectados en los ambitos locales, provinciales, de la comunidad

autéonoma, nacionales e internacionales.

5. NUMERO DE SOCIOS/AS Y GRUPO DE VOLUNTARIADO

Dos de los pilares fundamentales sobre los que se sustenta la actividad de una
asociaciéon como Asotrame son sus socios y colaboradores y su equipo de voluntariado.
En primer lugar, los socios, que son a la vez en gran medida beneficiarios y parte activa
de la puesta en marcha de muchas de nuestras acciones, aportan un importante
soporte econémico con el pago de sus cuotas, que permite el mantenimiento de
servicios y actividades. Al mismo tiempo, como decimos, muchos colaboran
participando de manera activa en la organizacién, planificacion y ejecucidon de
diferentes eventos y proyectos que Asotrame lleva ejecutando desde sus inicios, en el

ano 2013.

Si analizamos en aumento en el nimero de socios y socias desde la creacién de la
entidad hasta la actualidad, podemos observar cdmo se produce un aumento
paulatino de los mismos, lo cual refleja la continua evolucidn que sufre la asociacion a

nivel de participacién, implicacién, y beneficiarios de sus acciones.
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6. ORGANIZACION DE LOS SERVICIOS, CENTROS Y
FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD

JUNTA DIRECTIVA

EQUIPO TECNICO

DE ASOTRAME
VOLUNTARIADO
ESPECIALIZADO INFORMATIVO
-Periodista / -Organizacion y
Community puesta en marcha
Manager de eventos de la

-Artes y Disefio
Grdfico
-Responsable de

Cuentas

-Relaciones
institucionales de la
entidad

asociacion

-Informacion en
puntos de
extraccion

-Participacion en
actividades

EDUCADOR SOCIAL

-Gestion de proyectos

- Informacion sobre la
asociacion,
sensibilizaciones y
apertura a la
comunidad

- Presentacion de
subvenciones y ayudas

Tal y como se observa en el grafico, ASOTRAME estd compuesto por una junta
directiva, formada por un total de seis personas (presidenta, vicepresidenta,
secretario, tesorero, y dos vocales), que son el érgano de toma de decisiones de la
asociacién. Cada una de estas personas tiene unas funciones claras y delimitadas en el
equipo, si bien una de las maximas de la asociacién es la comunicacion interna de sus

miembros.

En el 2016, se ha integrado en la entidad por primera vez una persona contratada. Se

trata de un educador social, encargado de gestionar los proyectos de la entidad. Al
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mismo tiempo, contamos también con un numeroso equipo de voluntariado, que

participa de manera activa en las actividades que se proponen.

Por ultimo, existe la Asamblea General de Socios, donde se someten a votacion
aquellas decisiones que bien por su trascendencia, o porque asi aparece recogido en

los estatutos, deben estar sujetas al criterio de socios y socias.

7. DESTINATARIOS

ASOTRAME centra su trabajo en proporcionar apoyo y asistencia a las personas que
padecen algun tipo de cdncer hematoldgico en particular, y a aquellas que sufren algun
tipo de cancer en general. Ademas, dado el impacto que una patologia de estas
caracteristicas genera no sélo en los propios individuos, sino también en su entorno
mas proximo, sus acciones tienen como beneficiarios directos también a familiares y

amigos.

En el mismo sentido, y dado que uno de los ejes vertebradores de la entidad es el
trabajo en la sensibilizacion sobre la donacidon de médula ésea, estamos en posicion de
afirmar que el conjunto de la sociedad se ve beneficiada también de las actividades
desarrolladas desde la asociacién, en la busqueda del mayor nimero de donantes de
médula posible, lo cual contribuira, sin ningln género de duda, a lograr salvar el mayor

numero de vida posible.

8. COORDINACION EXTERNA CON ADMINISTRACIONES
Y OTRAS ENTIDADES

Ademas de la relacién con las administraciones publicas y con empresas del sector
privado a la que haciamos referencia en el epigrafe anterior, ASOTRAME forma parte

también:

ALCLES: Agrupacién de Asociaciones de Lucha Contra la Leucemia vy
Enfermedades de la Sangre, a nivel nacional. Esta entidad, nacida en el ano
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1994, ha logrado grandes hitos en pro de la mejora de la calidad de vida de las
personas que padecen algun tipo de cancer, y a dia de hoy, sigue ofreciendo a
sus usuarios una serie de servicios y programas que permiten la atencién

integral de los pacientes.

GEPAC: Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer. Se trata de una
organizacién independiente sin animo de lucro compuesta por 50 asociaciones
de pacientes, 14 miembros corporativos y 9 divisiones propias: tumores raros,
mama, cabeza y cuello, higado, pancreas, prostata, pulmdn, riiion, piel y
melanoma. Esta alianza tiene como propdsito compartir recursos y
experiencias y tener una sola voz ante los diferentes agentes sociales y
sistemas de salud. GEPAC ofrece informacion y asesoramiento psicooncoldgico,
social, juridico, oncoestetético y de rehabilitacién fisica para pacientes con

cancer y sus familiares.

La adhesién de ASOTRAME a este tipo de entidades, proporciona un fuerte apoyo
técnico e institucional, ademas de dar mayor visibilidad al trabajo de una entidad que a

dia de hoy cuenta todavia con un breve recorrido.

9. ACTIVIDADES Y PROYECTOS 2016

A lo largo del afio 2016, han sido numerosas las actividades y proyectos que ha llevado
a cabo desde ASOTRAME. Estas han estado centradas en su mayoria en conseguir tres
de los objetivos mas importantes de la entidad: mejorar la calidad de vida de los
pacientes con cancer hematoldgico (tanto dentro como fuera del centro hospitalario);
informar y sensibilizar al conjunto de la sociedad sobre la importancia de donar
médula dsea; y colaborar en proyectos de investigacion contra el cdncer. Ademas,
desde nuestra asociacion consideramos fundamental seguir formando a nuestro
equipo de colaboradores y voluntarios, por lo que también centramos el trabajo diario

en reciclar nuestros conocimientos y seguir formandonos, lo cual repercutira de



manera muy positiva en nuestras acciones, y, por ende, en los beneficiarios de las

mismas.

o MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES Y EXPACIENTES
CON CANCER HEMATOLOGICO, Y DE SUS FAMILIAS

- Entrega de un monitor y un proyector al ciber-aula del Hospital Materno
Infantil (A Corufa). Gracias a este equipo
donado por ASOTRAME, los pacientes alli
ingresados  podrdan  realizar numerosas

actividades que les permitirdn ocupar las

horas durante las largas  estancias

hospitalarias.

- Yoga Para Pacientes con Cdncer. A lo largo del 2016, en la ciudad de A Coruiia,
se han llevado a cabo, en colaboracién con el Hospital Abente y Lago de dicha
ciudad, unas clases de yoga para pacientes y ex-pacientes. Dirigidas por una
instructora cualificada, la practica regular de esta técnica tiene demostrados
beneficios tanto a nivel fisico como psicolégico para personas en proceso de
tratamiento, y para aquellas que ya lo han superado. Es importante mencionar
gue este proyecto, ha quedado en 92 posicién entre 58 candidatos en los
Premios “Hospital Optimista”, que tienen como objetivo “contribuir a la
mejora de la salud de los pacientes fomentando iniciativas y/o prdcticas que
contribuyan a la creacion de un entorno optimista para el paciente y su

familia”.
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- Taller de Yoga Integral para Pacientes, Ex-Pacientes Y Familiares en Naron. Al
hilo de la resefia anterior, y dado el gran éxito y la demanda del taller de Yoga
en A Coruna, desde Asotrame decidimos realizar esta experiencia piloto en
esta ciudad, con el objetivo de analizar si es pertinente la puesta en practica
de este proyecto en otras zonas de la comunidad. A tenor de los resultados
extraidos en la evaluacidn realizada, estas clases de yoga tendrian también
demanda en la zona de Nardn, por lo que uno de nuestros objetivos en el

2017 es ampliar el ambito de actuacion de este taller.

- Entrega y colocacion de dos sofds para familiares en habitaciones del
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela. Una de las
maximas de nuestra asociacion es dar apoyo a la familia, la cual es convierte
en un pilar fundamental durante la enfermedad. Por ello, para “cuidar al
cuidador”, ASOTRAME ha donado al CHUS de Santiago, dos sofas para sus
habitaciones de aislamiento, con una serie de caracteristicas muy especificas
gue nos han marcado desde el centro, pues la higiene es determinante en este

tipo de espacios.

- Vacaciones Mdgicas. Una de las maximas de ASOTRAME es paliar, en la medida
de lo posible, todas aquellas consecuencias que provoca la irrupcién de una
enfermedad como el cancer en la vida de cualquier persona, y mas aun,

cuando se trata de un nifio. Por

este motivo, y en colaboracion
con la entidad Por+-vida,
nuestra asociacion ha
financiado el desplazamiento

de dos nifios de nuestra

“Por una sonrisa”, organiza las
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denominadas “Vacaciones madgicas”. Se trata de cinco dias cargados de
actividades de ocio para pacientes oncoldgicos de corta edad y sus familias, lo
cual les permite desconectar durante unos dias de la situacion que estan
viviendo y disfrutar divertidas experiencias acompafnados de nifios y nifias de

toda Espaiia.

- Taller de Pintura para nifios y nifas de entre 5 y 12 afios. Durante los meses de
julio y agosto, se ha desarrollado en la Casa Solidaria en Ferrol, un taller de
pintura para los mas pequeiios impartido por una de nuestras voluntarias,
licenciada en Bellas Artes. Con todo el trabajo de los alumnos, se realizaron
diferentes materiales que mds tarde fueron entregados a pacientes

hospitalizados.

£ Julio y AGostO

| B0
p'\n’fa con nootros: P

Martes y Jueves de

- Exposicion Luces de Colores. Coincidiendo con la llegada de la Navidad, en
ASOTRAME hemos decidido darle un poco de luz al Complejo Hospitalario
Universitario de Ferrol. Para ello, entre los dias 22 de diciembre y 5 de enero,
ha estado instalada en este hospital una exposiciéon de postales navidefias
realizadas a manos por socios, voluntarios y colaboradores, que después sera

entregadas en mano a los pacientes en estas fechas.

p - - -

Este viernes 16 te invitamos a un taller infantil para crear
postales solidarias a las 17:00h en la Galeria Sargadelos Ferrol.

iTe esperamos!
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9 INFORMAR Y SENSIBILIZAR AL CONJUNTO DE LA SOCIEDAD SOBRE
EL PROCESO DE DONACION DE MEDULA OSEA, A TRAVES DE LA
REALIZACION DE DIFERENTES TIPOS DE ACTIVIDADES

- Informacion en Puntos de Extraccion de Sangre, Centros Comerciales, y
lugares con gran afluencia de publico. Con el objetivo de poder llegar al
mayor numero de personas posibles, una de las lineas de trabajo que mas
desarrollada tenemos hoy en dia es la instalacién de mesas informativas en
puntos estratégicos. Asi, nuestro equipo de voluntariado informa a todo aquel
gue se acerque a nuestro stand sobre el proceso de donaciéon de médula ésea,
sobre el trabajo de ASOTRAME, o sobre cualquier tema de interés relacionado
con nuestro trabajo. Ademas de
lugares en los que esta colocacion se
realiza de manera eventual, todos los Bl
meses nuestros voluntarios acuden
al Punto de Extraccion de Sangre del
CHUF en Ferrol, y a aquellos lugares
en los que esta instalado la Unidad

Movil de Donacidn de Sangre.

- Exposicion Reflejos de Vida. Esta actividad cultural, de tipo itinerante, pretende
acerca a la sociedad las diferentes caras y personas implicadas que hay detras

de un trasplante de médula dsea: personal médico y de enfermeria, donante,
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persona trasplantada, familiar, asociacion de pacientes... Desde sus
comienzos, en junio de 2016, en la ciudad de Ferrol, la exposiciéon ha pasado
ya por la Galeria Sargadelos, Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol,
Centro Comercial Dolce Vita-Odedn, Area Comercial Parque Ferrol, Edificio
Cafeteria Campus Ferrol, Faculta de Serantes UDC-Ferrol, Escuela Politécnica
Superior de Esteiro y Ateneo Ferrolano. A comienzo de 2017, nuestros
“Reflejos de Vida” seran llevados a la ciudad de A Corufia, donde continuara
instaldndose en centros comerciales, centros socioculturales, hospitales, y

cualquier recinto donde pueda llegar a un gran nimero de personas.

- Charlas y Actividades de Sensibilizacion. Otra de las maneras que tenemos
para poder transmitir a la poblacidn la importancia de ser donante de médula
son las charlas de sensibilizacion. En ellas, ademds de explicar de manera
pormenorizada y con informacion veraz el proceso de donacidn (desde la
inscripciéon en el REDMO hasta el momento de la donacidn efectiva), se realiza
un recorrido por el trabajo de la asociacién. Ademas, y para darle mas
veracidad a nuestras palabras, suele acompanarnos una persona trasplantada,

con lo que conseguimos despertar la empatia en las personas a las que nos

dirigimos y por tanto, el interés en todo lo que contamos.




- Guia de Donacion de Médula Osea. Bajo la supervisién del Doctor Debén

(hematodlogo del CHUAC), redactada por un grupo de enfermeras, e ilustrada

y maquetada por dos voluntarias de la entidad, ASOTRAME edité en el 2016 su

“Guia para la donaciéon de médula 6sea”,

un pequefio documento que recoge,

por un lado, toda la informacion que cualquier persona ha de conocer para

hacerse donante de médula, explicada de un modo accesible y de facil

comprensién para cualquier persona; y por otro, testimonios en primera

persona que nos acercaran un poco
mas a sus vivencias. Esta guia ya ha
sido repartida por centros
hospitalarios de toda Galicia, y se ha
convertido en un documento de
referencia para nuestra entidad a la

hora de informar.
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- Exposicion “El cdncer nos marca de por vida”. Exposicion fotografica que tiene

como objetivo sensibilizar a la sociedad sobre las secuelas fisicas, psicoldgicas,

laborales o sociales a las que se enfrenta quienes han logrado sobrevivir a esta

enfermedad. Ha sido disefiada por el

@)
CANCRO o . .
MARCANOS Grupo Espanol de Pacientes con Cancer
DPE PoR viIPA
e ivariesdecanc (GEPAC), y tras haber pasado por
#mi‘xrcanosdeporvida’
4 diferentes ciudades de Espaiia, se instald

s !
el y

Exposicion fotografica
do 15 ao 29 de ntnmbro na galeria Sargadelos

"a 63 Rubalcava, 30-32

orrol
it o abba s g 1000 8 130 . Tvden do 1700 o 24001

i T POT g

de Ferrol,

con la

ASOTRAME y Por+Vida.

durante un mes en la Galeria Sargadelos

colaboracion de
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- Presentacion de la Revista “Vivir es Increible”. La publicacién de esta revista

gratuita es uno de los proyectos de comunicacidn que se lleva a cabo desde la

entidad. En esta 32 edicidn, los lectores podrdn encontrar diferentes articulos

UMR ES INCRERLE

sobre investigacion, alimentacion, testimonios de
personas que han superado el cancer, la visiébn mas
positiva de la enfermedad, avances en
hematologia, entrevistas a médicos de relevancia...
“Vivir es increible” se reparte entre centros
hospitalarios, socios/as, empresas colaboradoras y

publico en general, para hacer llegar el trabajoy el Juie..

#RetoSuperHéroes

mensaje de ASOTRAME al mayor numero de

rincones posible.

- Reto “Superhéroes”. Con esta campana de difusidon de la donaciéon de médula,
ASOTRAME pretende que cada dia sean mas las personas que se hagan
donante. El reto, consistente en subir una foto a las redes sociales con el

oo oo s o RETO hashtag #retosuperheroes en el
PR & SONSSTETNSTT AT,

°’ ’UPMOE’ DEL ANO: momento de firmar el

QUIZAS ALGUTEN TE NECBITA Y SOLO T(J PUEDES SALVARLE LA VIDA

consentimiento informado para ser
donantes, conseguimos llegar a un

gran numero de personas, siendo

UPERGLOBULIN

\HAZTE DONANTE DE MiDULA (SEA

it conscientes la gran importancia que
AN tienen hoy en dia los grandes
iAYUDANOS A DIFUNDIR QUE DONAR MEDULA NO DUELE!
: ———— medios de difusion en internet.

- Organizacion de eventos culturales, deportivos y de ocio. Otra de las grandes
vias mediante la cual se consiguen un gran nimero de donantes es la puesta
en marcha de diferentes actividades en las que se redne un gran nimero de
personas, y en las que, con el ocio como hilo conductor, conseguimos llevar
nuestro mensaje de la importancia de donar médula. De este modo, a lo largo
de 2016 han sido numerosos los eventos que hemos realizado: | Gala del

Humor (coincidiendo con el dia contra el cancer); Concierto Solidario Sala
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Super 8 — Ferrol; Mercadillo Solidario Centro Comercial 4Caminos durante
todos los sabados del mes de junio; Paellada Solidaria en Valdovifio;
Chocolatada Solidaria en Ares; Festa do Pan de Neda, Il Edicién de la Carrera
Solidaria ASOTRAME (con casi 1.200 inscritos); Ruta Solidaria BTT Mugardos;
12 Marcha Solidaria en Santiago de Compostela en el marco del Congreso de

la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia.

a Marcha Solidaria

Paella Solidaria

B

&b T
Santiago de Compostela Gt (o o
waront it HEHTT

Meta Prara s Obadsieo

nicpcies S et

Los s o s desraonals
Ayoriacitn Gbega de Trawpantacdos e Mecela Oss

GCOLABORACI()N EN PROYECTOS DE INVESTIGACION CONTRA EL
CANCER

- Convenio con la Fundacion Ramén Dominguez: esta fundacion promueve la

actividad investigadora actuando en linea con las
directrices de las Gerencias de Gestidn Integrada

de Santiago y Lugo, y Cervo y Monforte. Ademas, %On Cemingye
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actuan de forma particular con el Instituto de Investigacion Sanitaria de

Santiago.

FORMACION CONTINUA PARA COLABORADORES Y VOLUNTARIOS

- X Congreso sobre el Dia del Paciente, la Familia y los Donantes de Médula
Osea. Miembros del equipo de Asotrame viajaron a Valencia el pasado mes de
abril donde, en el Hospital la Fé de esta ciudad, se celebraron unas jornadas
donde se trataron diferentes temas que ayudan a ampliar y mejorar la visiéon y
la formacién que nuestros colaboradores tienen sobre diferentes temas
relacionados con nuestro trabajo, como por ejemplo, las terapias post-

trasplante.

Patient, Family,
and Donor.Day
Saturday, April 2%, 2016, Valencia, Spain

Hospital Universitari | Politécnic La Fe de Valencia
A e Farraran Abrs Mariord, 108, 4678 Vaerce

Tos1 24000
Lot arariars.

Mttt g
— =

ing
|

- Jornada de Formacion del Voluntariado. Como se ha venido recalcando a lo
largo de este documento, las acciones surgidas y puestas en marcha por
nuestro grupo de voluntariado, suponen gran parte de nuestra lucha diaria.
Por ello, y con el objetivo de seguir formandonos para ofrecer cada dia un
servicio mejor, todos los afos realizamos diferentes sesiones de formacién.

| Jornada de Voluntariado
de Asotrame

Sdbado, 12 de marzo

pres=—

iAnimate y vent

[Resolveremos todas tos dudas.

Podrs apuntarte a muestro programa de voluntariado
Pasaris una tarde divertida.
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- XI Congreso GEPAC Pacientes con Cdncer: “Mitos y Leyendas”. Organizado por
el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, y con la presencia de asociaciones
de todo el pais, miembros de Asotrame acudieron el pasado mes de
noviembre a Madrid, para conocer mas sobre los mitos y leyendas que siguen
existiendo sobre esta enfermedad. En estas jornadas, pudieron disfrutar de
interesantes ponencias sobre donacidn de médula, servicios novedosos a

pacientes, o talleres de cémo cuidar al cuidador.

=== 1I°CONGRESOc:

PACIENTES
con CANCER

E=9e=9 M90S Y LEY4NDAS

- X Jornada para Enfermeros/as de Trasplantes de Progenitores
Hematopoyéticos. Celebrada en el Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, en
estas jornadas, miembros de nuestro equipo asistieron a diferentes ponencias
donde pudieron nutrirse de
enriquecedores testimonios y
experiencias en primera persona,
ademas de poder participar como
ponentes en wuna de las mesas

redondas.
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10. DIFUSION DE LA ACTIVIDAD, NOTAS DE PRENSA
Y SALIDAS EN MEDIOS DE COMUNICACION

Los servicios y actividades realizados desde nuestra entidad, se difunden, por un lado,
mediante comunicacién a los socios y voluntarios a través de correo electrdnico, redes

sociales, (Facebook, twitter...), pagina web, salidades en medios de comunicacién, etc.

Por otra banda, ASOTRAME reparte material corporativo e informativo en centros
hospitalarios, centros comerciales (donde se realizan campafias de sensibilizaciéon de
manera puntual), promoviendo la colaboracién de las administraciones en todas las

publicaciones (tripticos, dipticos, boletines, memorias, programas de actividades, etc.).

A continuacion, sefialamos una serie de notas de prensa en las que se refleja el trabajo

al que venimos haciendo mencién a lo largo de este documento:

http://www.elidealgallego.com/articulo/coruna/planta-oncologia-chuac-vestira-arte-y-

misivas-esperanza/20151216225937267446.html

http://www.lavozdegalicia.es/noticia/ferrol/ferrol/2015/12/05/bailes-latinos-moda-

onda/0003 201512F5C11991.htm

http://www.lavozdegalicia.es/noticia/ferrol/naron/2015/10/24/marcos-mella-adan-

eva-concerto-tempo-actuan-tarde-gala-asotrame/00031445689612747813873.htm

http://www.lavozdegalicia.es/noticia/coruna/2014/06/25/asotrame-lucha-

solidaria/00031403704887874766525.htm

http://www.lavozdegalicia.es/noticia/santiago/2015/06/24/trasplantados-medula-

donan-3000-euros-chus-investigar-cancer/0003 201506524C4991.htm
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11. RETOS DE FUTURO

ASOTRAME es una entidad con un corto recorrido dentro del tejido asociativo
actualmente. Sin embargo, como se puede observar, son ya numerosas las actuaciones
qgue ha desarrollado en pro de la mejora de la calidad de vida de los pacientes con
cancer hematoldgico y de sus familias. Asimismo, esta realizando un gran trabajo en el
campo de la sensibilizacién para conseguir que cada dia mas personas donen su

médula dsea, lo que permite seguir salvando vidas a un gran ritmo.

Por tanto, su esfuerzo de cara al futuro se centrard, por un lado, en asentar las
diferentes actividades que viene llevando a cabo hasta ahora, y por el otro, a ampliar
su ambito de actuacién teniendo mds presencia en el conjunto de la Comunidad
Autonoma de Galicia. De este modo, cada dia serdn mas las personas beneficiarias de

sus acciones, tanto de forma directa como indirecta.

Ferrol, a 25 de enero de 2017

Fdo: La presidenta

s

Asociacion Transplantados Médula Osea
G-70370713
Rua Vidrieiros - Parc. W32 NARON (A Coruna:

Cristina Pineiro Couce
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