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1. INTRODUCCION

O cancro hematoldxico é un tipo de cancro que pode desenvolverse ben no tecido que
forma o sangue (por exemplo, a medula dsea), ou nas células do sistema inmunitario.

Entre as tipoloxias mais comuns deste tipo de patoloxia podemos diferenciar:

-Leucemia: grupo de enfermidades malignas da medula ésea que provoca un aumento

incontrolado de leucocitos na mesma.

-Linfomas: conxunto de enfermidades neoplasias que se desenvolven no sistema

linfatico, que tamén forman parte del sistema inmunitario do corpo humano.

-Mielomas multiples: tipo de cancro de medula 6sea no que existe una proliferacion

anormal de células plasmaticas.

Segundo datos extraidos da “Sociedad Espafiola de Oncologia Médica” (SEOM), y
falando desde o punto de vista epidemioldxico, se estima que unha de cada dous
persoas nacidas hoxe tera un cancro ao longo da sua vida, o que supon un reto de
enormes proporcidns para as actuais sociedades. Ante afirmacions desta magnitude,
estamos en posicion de afirmar que a sensibilizacién e informacién en relacién &
doazén de medula dsea. E un dos alicerces sobre o que debemos sustentar a
actividade dunha entidade como ASOTRAME, pois un transplante deste tipo pode
converterse na Unica solucidén para alguén que padeza algunha das enfermidades as
que facemos mencidén neste documento. E as estatisticas actuais, mostran que este
tipo de accions van dando os seus froitos paulatinamente. Facendo referencia aos
Ultimos datos de actividade de doazén vy transplante publicados pola ONT
(Organizaciéon Nacional de Transplantes), o Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, ao principio de 2018, Espafia supera xa os 357.000 (+26,7%). En 2017 se
rexistraron 80.000 novos donantes de medula. Na segunda fase do Plan Nacional de
Médula Espana tamén rexistra un récord no nimero de novos donantes de medula
0sea en 2017, que se elevan a 78.291 (+196%), practicamente o dobre do previsto para

este ano. O ritmo de incorporacién de novos donantes acadou unha media de 220



adhesiéns diarias. De continuar a este ritmo, Espafia alcanzard os obxectivos da
segunda fase del Plan de Medula, fixados en 400.000 donantes a mediados de 2018,
dos anos e medio antes do previsto. A 1 de xaneiro de 2018, noso pais conta con
357.492 (+26,7%) donantes de medula dsea, fronte aos 281.748 rexistrados na mesma

data do ano anterior.

No caso concreto da Comunidade Auténoma de Galicia, se rexistraron no pasado 2.017
1.500 novos donantes de medula, acadando asi o obxectivo establecido no Plan
Nacional de Medula Osea, grazas ao cal se incrementou ata nun 20% o nimero de

donantes, chegando asi a acadar cerca de 9.000 persoas rexistradas no REDMO.

2. DATOS DA ENTIDADE

DENOMINACION CIF
ASOTRAME (Asociacién Galega de Afectados por Transplantes | G-70370713

Medulares)

DOMICILIO SOCIAL
R/ Catro Camifios S/N, Local Social AAVV de A Gandara

LOCALIDADE PROVINCIA CODIGO POSTAL
Naron A Corufia 15.570

TELEFONO EMAIL

698 130 684/686 876 865 info@asotrame.com

asotrame@asotrame.com

PAXINA WEB REDES SOCIAIS
Facebook:https://www.facebook.com/asotrame
Twitter:@Asotrame

Youtube:Asotrame

REXISTRO DE ASOCIACIONS

1. Inscrita no Rexistro Xeral de Asociaciéns da Xunta de Galicia co nimero 2013/017360 Seccién 1
Rexistro Central de Asociacidns

2. Inscrita no Rexistro Unico de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais da Conselleria de
Politica Social da Xunta de Galicia, co nimero E-6279, e coa seguinte clasificacion:

- Categoria: INICIATIVA SOCIAL




- Subcategoria: ASOCIACIONES

- Area Estratéxica de Actuacién: DISCAPACIDAD

- Ambito xeografico de Actuacién: AUTONOMICO
Inscrita no Rexistro de Asociaciéns do Concello de Ferrol co nimero 480
Inscrita no Rexistro de Asociacions do Concello de Nardn co numero 326

Inscrita no Rexistro Municipal de Asociaciéns (REMAC) do Concello de A Corufia co nimero 452

o v s oW

Inscrita no Rexistro Municipal de Asociacidns de Santiago de Compostela co nimero 695

3. ASOTRAME: QUEN SOMOS

ASOTRAME, Asociacién Galega de Transplantados de Médula Osea, nace hai algo mais
de tres anos co obxectivo fundamental de mellorar a calidade de vida das persoas
transplantadas de medula ésea, daquelas que se encontran inmersas no proceso dun
cancro hematoldxico, dos seus familiares, e, por ende, do conxunto da sociedade. Para
isto, basea as suas lifias de actuacidon en tres obxectivos fundamentais, recollidos nos

estatutos da entidade:

Colaborar en proxectos de investigacion acerca do cancro hematoldxico.
Informar e sensibilizar ao conxunto da poboacién en todo o relacionado coa
doazén de medula dsea.

Proporcionar informacion, asesoramento e soporte emocional a pacientes

de cancro hematolodxico e os seus familiares.

Na breve historia desta asociacion, conseguiu trasladar 8 sociedade a importancia de
doar medula ésea, como un xesto de solidariedade que entendemos deberia ser
intrinseco ao ser humano, e que permite que ao ano se salven un gran nuimero de

vidas.

Por isto, dia a dia, desde a entidade se intensifican os esforzos por desmitificar o
proceso de doazdén, que ainda hoxe en dia é entendido como doroso e con
consecuencias graves para o donante. Pero isto hoxe en dia non é asi; mediante unha
extraccidén que poderiamos equiparar a da doazdn de sangue, podemos pasar a formar

parte do REDMO (Registro de Donantes de Médula Osea), unha gran base de datos na




gue se cotexan perfiles xenéticos de persoas de diferentes partes do mundo, que

permitira encontrar compatibilidades que poidan levar a un transplante. En canto aos

efectos secundarios, podemos afirmar que no caso da doazédn mediante puncion, é a

posible dor da zona na que isto se realiza, que normalmente desaparece en menos de

48 horas e se controla con analxésicos comuns. Como a puncién se efectia en

quiréfano e baixo anestesia xeral, ten o mesmo risco que calquera operacién que

implique unha anestesia xeral. Cando a doazdén se fai mediante aféreses (o cal ocorre

no 90% dos casos), o tempo durante o que se administran os “factores de crecemento

hematopoético”, se poden experimentar sintomas leves de gripe coma a dor de osos e

musculos.

4. OBXECTIVOS E FINS DA ASOCIACION RECOLLIDOS NOS
ESTATUTOS

a)

b)

d)

e)

f)

Promover a agrupacién de todos os pacientes de transplantes
medulares que viven en Galicia, e noutros lugares se asi o desexan, para
poder traballar de forma coordinada na consecucién de posibles
solucions para mellorar a sua calidade de vida e posibles terapias
paliativas ou curativas.

Sensibilizar 4@ opinidn publica e as Administraciéns acerca dos problemas
de prevencién, tratamento, curacion e asistencia destas enfermidades e
promover as medidas e a lexislacién adecuada.

Desenvolver e difundir a informacion sobre estas enfermidades aos
pacientes,os seus familiares e os profesionais, etc., co fin de conseguir o
seu mellor cofiecemento e implicacion dos mesmos.

Potenciar todas as canles de informacion e sistemas de axudas para os
asociados a fin de propiciar a integracidn social dos mesmos.

Actuar no ambito da familia, escola, formacién profesional e relacions
laborais.

Promover a informacion, a divulgacidn, a investigacion, a colaboraciéon y
o estudo que favoreza un mellor coflecemento e cooperaciéon entre

hospitais, centros de investigacidon e centros asistenciais e asi contribuir



g)

h)

j)

k)

a consecucion de melloras no benestar dos enfermos afectados por
transplantes medulares.
Promover a investigacion clinica e de base sobre as mencionadas
doenzas para mellorar as posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras e
curativas.
Promover e fomentar a actuacién de voluntariado e asociacionismo
para alcanzar a mellor atencién dos enfermos afectados por
transplantes medulares e os seus familiares.
Colaborar con cuantos organismos, entidades e institucidns publicas e
privadas, que traballen para mellorar a calidade de vida e a asistencia
social, sanitaria, ocupacional, deportiva, residencial e laboral dos
enfermos afectados por transplantes medulares, participando
activamente con aqueles que comparten os mesmos obxectivos.
Promover a atencidn e o desenvolvemento de programas e actividades,
dentro da discapacidade, dirixidas & infancia e xuventude.
Promover a atencidn e o desenvolvemento de programas e actividades,
dentro da discapacidade, dirixidas 4 muller.
Favorecer o interese, dentro da discapacidade, polas actividades
deportivas e culturais e promover o seu desenvolvemento.
Prestar servizos sociais e sanitarios.
Promover centros laborais, incluidos os centros especiais de emprego,
participando, promovendo e creando iniciativas empresariais que
primen a insercidn laboral das persoas con discapacidade, en postos de
traballo adaptados as suas necesidades e en condicidns de igualdade de
deberes e dereitos cos resto de traballadores, de acordo coa lexislacion
vixente, destacando:

a. Promover formas ou centros laborais, incluidos os centros especiais
de emprego, participando, promovendo e creando iniciativas
empresariais relacionadas coa promocion de soluciones totais ou
parciais para os discapacitados, en particular para os afectados por

transplantes medulares.



b. Promover e desenvolver calquera accién que, directa o
indirectamente, poida contribuir ao cumprimento dea misién da
asociacion.

c. Representar aos afectados nos ambitos locais, provinciais, da

comunidade auténoma, nacionais e internacionais.

5. NUMERO DE SOCIOS/AS E GRUPO DE VOLUNTARIADO

Dous dos alicerces fundamentais sobre os que se sustenta a actividade duna asociacién

como Asotrame son os seus socios e colaboradores e o seu equipo de voluntariado.

En primeiro lugar, os socios, que son, 8 vez en gran medida beneficiarios e parte activa
da posta en marcha de moitas das nosas accidns, aportan un importante soporte
econdmico co pago das suas cotas, que permite o mantemento de servizos e
actividades. Ao mesmo tempo, como dicimos, moitos colaboran participando de xeito
activo na organizacién, planificaciéon e execucion de diferentes eventos e proxectos

gue Asotrame leva executando dende os seus inicios, no ano 2013.

Si analizamos o aumento no numero de socios e socias dende a creacion da entidade
ata a actualidade, podemos observar como se produce un aumento paulatino dos
mesmos, o cal reflexa a continua evolucion que sofre a asociacion a nivel de
participacién, implicacidén e beneficiarios das suas accidons, chegando actualmente ata

as 87 persoas asociadas.
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6. ORGANIZACION DOS SERVIZOS, CENTROS E FUNCIONS EN
QUE SE DIVERSIFICA A ACTIVIDADE DE ASOTRAME

XUNTA DIRECTIVA

VOLUNTARIADO

ESPECIALIZADO

INFORMATIVO

EQUIPO TECNICO

7

Periodista/Com
munity Manager

Artes e desefo

~\

ADMINISTRACION

EDUCADOR SOCIAL

e

Organizacion e
posta en marcha
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Griafico
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institucionais da Participaci6n en
entidade actividades

. ) \

Informacién en

7
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organizacion,
documentacidén
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con socios/as e
usuarios/as

\.

4 )
Xestion de proxectos

Informacion sobre a
asociacion,
sensibilizacions e
apertura a
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Presentacion de

.

subvencidns e axudas

J

Tal e como se observa no grafico, ASOTRAME esta composto por unha xunta directiva,

formada por un total de seis persoas (presidenta, vicepresidenta, secretario,

tesoureiro e dous vogais), que son o 6rgano de toma de decisions da asociacion. Cada

unha destas persoas ten unhas funcions claras e delimitadas no equipo, si ben unha

das maximas da asociacion é a comunicacion interna dos seus membros.

En el 2016, profesionaliza por primeira vez a entidade, incorporando ao seu equipo

técnico a un educador social, encargado de xestionar os proxectos da entidade. Ao

mesmo tempo, contamos tamén con un numeroso equipo de voluntariado, que

participa de xeito activo nas actividades que se propofien.



Neste ano 2017 contamos con un novo grupo de colaboradores en Santiago de
Compostela e en Culleredo, coordinados por voluntarios e que diversifica e amplia o
traballo da entidade. Ademais, e grazas ao programa de Cooperacién da Xunta de
Galicia, ampliamos o noso equipo técnico coa incorporacion dunha auxiliar
administrativa, que permite que pouco a pouco se vaia cumprindo o obxectivo de

profesionalizacién da entidade.

Por ultimo, existe a Asemblea Xeral de Socios, onde se someten a votacion aquelas
decisions que ben pola sla transcendencia, ou porque asi aparece recollido nos

estatutos, deben estar suxeitas ao criterio de socios e socias.

7. DESTINATARIOS

ASOTRAME centra o seu traballo en proporcionar apoio e asistencia as persoas que
padecen algun tipo de cancro hematoldxico en particular, e a aquelas que sofren algun
tipo de cancro en xeral. Ademais, dado o impacto que unha patoloxia destas
caracteristicas xera non sé nos propios individuos, sino tamén no seu entorno mais
préximo, as suUas accidns tefien como beneficiarios directos tamén a familiares e

amigos.

No mesmo sentido e dado que un dos eixes vertebradores da entidade é o traballo na
sensibilizacidn sobre a doazdon de medula ésea, estamos en posicion de afirmar que o
conxunto da sociedade vese beneficiada tamén deas actividades desenvolvidas desde
a asociacion, na busca do maior nimero de donantes de medula, posible, o cal
contribuird, sen ningun xénero de dubida, a lograr salvar o maior niumero de vidas

posible.



8. COORDINACION EXTERNA CON ADMINISTRACIONS E
OUTRAS ENTIDADES

Ademais da relacidén coas administracions publicas e con empresas do sector privado a

gue fixemos referencia no epigrafe anterior, ASOTRAME forma parte tamén:

ALCLES: Agrupacion de Asociacions de Loita Contra a Leucemia e
Enfermidades do Sangue, a nivel nacional. Esta entidade, nada no ano 1994, acadou
grandes fitos en pro da mellora da calidade de vida das persoas que padecen algin
tipo de cancro, e a dia de hoxe, segue ofrecendo aos seus usuarios unha serie de

servizos e programas que permiten a atencion integral dos pacientes.

GEPAC: Grupo Espanol de Pacientes con Cancer. Tratase dunha
organizacién independente sen animo de lucro composta por 50 asociacions de
pacientes, 14 membros corporativos y 9 divisidons propias: tumores raros, mama,
cabeza y colo, figado, pancreas, préstata, pulmon, ril, pel e melanoma. Esta alianza
ten como propdsito compartir recursos e experiencias e ter unha soa voz ante os
diferentes axentes sociais e sistemas de saude. GEPAC ofrece informacién e
asesoramento psicooncoldxico, social, xuridico, oncoestético e de rehabilitacion fisica

para pacientes con cancro e os seus familiares.

A adhesién de ASOTRAME a este tipo de entidades, proporciona un forte apoio técnico
e institucional, ademais de dar maior visibilidade ao traballo duna entidade que a dia

de hoxe conta cun breve percorrido.

9. ACTIVIDADES E PROXECTOS 2017

Ao longo do ano 2017, foron numerosas, as actividades e proxectos que se levaron a
cabo desde ASOTRAME. Estas se centraron na sUa maioria en conseguir os tres
obxectivos mais importantes da entidade: prestar apoio, informacion e asesoramento
a pacientes con cancro e as suUas familias; informar e sensibilizar ao conxunto da

sociedade sobre a importancia de doar medula dsea; e colaborar en proxectos de



investigacion contra el cancro. Ademais desde a nosa asociacidn consideramos
fundamental seguir formando ao noso equipo de colaboradores e voluntarios, polo
gue tamén centramos o traballo diario en reciclar os nosos cofiecementos e seguir
formandonos, o cal repercutird de xeito moi positivo nas nosas accions, e por ende,

nos beneficiarios das mesmas.

OBXECTIVO 1: PRESTAR APOIO, INFORMACION E ASESORAMENTO A PACIENTES CON
CANCRO E AS SUAS FAMILIAS

- Servizo de Atencidon Psicosocial de Asotrame: no ano 2.017, ASOTRAME pon en
marcha o seu Servizo de Atencion Psicosocial, tanto na cidade de A Corufia como na

sta sede de Ferrol-Naron. Dentro deste proxecto, se realizan

intervencidns psicosociais profesionalizadas, proporcionando | @55

informacién sobre recursos sociosanitarios do entorno para Q/)

pacientes e familiares. Ademais, contamos cunha especialista en

educacion que proporciona asesoramento educativo para

menores en etapa escolar e para as suas familias.

- Talleres para pacientes e familiares

Na nosa maxima por mellorar a calidade de vida dos pacientes e familiares,
desenvolvemos durante o mes de marzo, catro xornadas practicas na cidade de A
Coruiia, tales como “Ferramentas Emocionais”, “Manexo e etapas do duelo”, ou

“Técnicas de Relaxacion”, aspectos de vital importancia nun

¢ Tieneg plan para Marzo?

proceso como el cancro hematoldxico.




- “Como en Casa”: Vivenda de Estancia Temporal para Pacientes e Familiares

Tras un arduo e longo traballo en busca de financiacidn e axudas para por en marcha
este servizo, o pasado ano logramos abrir o que ata agora é o noso proxecto mais
ambicioso. Se trata dun servizo pensado para pacientes e familiares que, dadas as
necesidades xurdidas tralo diagndstico dunha enfermidade oncoldxica, precisen dun
apartamento no que poder durmir, descansar o asearse mentres o paciente estd
recibindo tratamento. Esta situado a escasos 5 minutos do Complexo Hospitalario

Universitario de A Corufia, e é de cardcter totalmente gratuito.

- Semana Maxica — Asociacion “Por un Sorriso”

Grazas a un convenio de colaboracién entre a nosa entidade e a asociaciéon “Por un
Sorriso”, Asotrame financia cada ano unhas vacacidéns organizadas para nenos
oncoloxicos e as suas familias en Alxeciras. Unha semana chea de actividades que sirve

para darlle a importancia que se merece aos momentos de ocio, que, en numerosas

ocasions, pasan a un segundo plano ante a irrupcion dunha enfermidade como esta.

INDICADOR RESULTADO
AUMENTO DO NUMERO DE SERVIZOS EN 2 NOVOS SERVIZOS
MARCHA
AUMENTO DE NUMERO DE PACIENTES E INCREMENTO DUN 23%
FAMILIAS ATENDIDAS
AUMENTO DO NUMERO DE DEMANDAS INCREMENTO DUN 15%
RECIBIDAS




OBXECTIVO 2: INFORMAR E SENSIBILIZAR AO CONXUNTO DA SOCIEDADE SOBRE O
PROCESO DE DONACION DE MEDULA OSEA, A TRAVES DA REALIZACION DE
DIFERENTES TIPOS DE ACTIVIDADES

-Informacién en Puntos de Extraccion de Sangue, Centros Comerciais e lugares con
gran afluencia de publico. Co obxectivo de poder chegar ao maior numero de persoas
posibles, unha das lifias de traballo que mais desenvolta temos hoxe en dia é a
instalacion de mesas informativas en puntos estratéxicos. Asi, noso equipo de
voluntariado informa a todo aquel que se acerque ao noso stand sobre o proceso de
doazdon de medula dsea, sobre o traballo de ASOTRAME, ou sobre calquera tema de
interese relacionado co noso traballo. Ademais de lugares nos que esta colocacién se
realiza de xeito eventual, todos os meses nosos voluntarios acoden ao Punto de

Extraccion de Sangue do CHUF en Ferrol, e a aqueles lugares nos que esta instalada a

Unidade Mobil de Doazén de Sangue.

-Exposicion Luces de Cores. Coincidindo coa chegada do Nadal, en ASOTRAME

.| decidimos darlle un pouco de luz ao Complexo Hospitalario

! — Universitario de Ferrol, ao Complexo Hospitalario
Universitario A Corufia e ao de Santiago de Compostela.
Para isto, entre os dias 22 de decembro e 5 de xaneiro,
estivo instalada nestes hospitais unha exposicion de postais
de Nadal realizadas a man por socios, voluntarios e
colaboradores, que despois seran entregadas na man aos

pacientes nestas datas.



Exposicion Reflexos de Vida. Esta actividade cultural, de tipo itinerante, pretende
acercar a sociedade as diferentes caras e persoas implicadas que hai detrds dun
transplante de medula dsea: persoal médico e de enfermeria, donante, persoa
transplantada, familiar, asociacién de pacientes ... Desde os seus comezos en xufio de
2016, na cidade de Ferrol, a exposicion pasou xa polo Centro Civico Dos Mallos,
SQUARE Espazo Cultural, Centro Civico de Montealto, Equiocio: Salén del Cabalo en

Ferrolterra.

Charlas e Actividades de Sensibilizacion. Outro dos xeitos que temos para poder
transmitir @ poboacidon a importancia de ser donante de medula son as charlas de
sensibilizacién. Nelas, ademais de explicar de maneira pormenorizada e con
informacién veraz o proceso de doazén (desde a inscricién no REDMO ata o momento
da doazdn efectiva), se realiza un percorrido polo traballo da asociacion. Ademais, e
para darlle mais veracidade as nosas palabras, sole acompanarnos unha persoa
transplantada, co que conseguimos espertar a empatia nas persoas as que nos

diriximos e por tanto, o interese en todo o que contamos.

DA DOAZON DE MEDULA

ASOCIACIGN

PROFESOR

MERCORES 22 MARZ0 2017 -
AULA MAGNA DA FACULTADE DE BIDLOXIA




Presentacién da Revista “Vivir es Increible”. A publicacién desta revista gratuita é un

dos proxectos de comunicacion que se leva a cabo dende a VW'R ES |NCHEIB[E

.'-

entidade. Na 42 edicién, os lectores poderan encontrar =

diferentes artigos sobre investigacién, alimentacion,
testemufias de persoas que superaron o cancro, a visién mais
positiva da enfermidade, avances en hematoloxia, entrevistas a
médicos de relevancia ... “Vivir es increible” se reparte entre os

centros hospitalarios, socios/as, empresas colaboradoras e

publico en xeral, para facer chegar o traballo e a mensaxe de

ASOTRAME ao maior niumero de recunchos posible.

Presentacion do conto infantil “COmo converterse en capitan”. Presentamos o conto
infantil “Cémo converterse en capitdn” da man de Xavier Loureiro e Angela Triana,
artifices de ilustrar e redactar este magnifico relato contra o cancro infantil. Un
proxecto solidario que estard dispoiible en hospitais, centros infantis e na Libraria

Berbiriana de A Coruna de forma gratuita.

-
ANCIIA PUANA VAR
ai T iear)

A A D VAN




Reto #YoDonoMédula

. Con esta campaia de difusion da doazén de medula,
ASOTRAME pretende que cada dia sexan mais as persoas que

se fagan doantes. O reto, consiste en subir unha foto 4s redes

sociais co hashtag #YoDonoMédula e

1* Suba una foto fuya con un cartel con log hashiage
#YaDenoMédula y #AsotrameCantratiCancer

#AsotrameContraelCancer, pois somos conscientes de que
2" Menciona a doe de fus amigos y haz que se
cumnen al refo de donacitn,

hoxe en dia, o poder das redes sociais € moi importante, F

ademais dun xeito rdpido e eficaz de chegar a un gran | "

numero de persoas.

Organizacion de eventos culturais, deportivos e de ocio. Outra das grandes vias
mediante a cal se conseguen un gran nimero de doantes é a posta en marcha de
diferentes actividades nas que se retine un gran nimero de persoas, e nas que, co ocio
como fio condutor, conseguimos levar a nosa mensaxe da importancia de doar
medula. Deste modo, ao longo de 2017 foron numerosos os eventos que realizamos: X
Gala Salseira Solidaria, Gala Benéfica “Yoga Para Pacientes Oncoldgicos”, Cinema e
Sociedade 2017 (concurso de bandas sonoras), Mercadillo Benéfico en AKI en Ferrol,

Mercadillo Solidario de Nadal en Santiago, Ill Edicién Carreira Solidaria, etc.
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Actividades de Sensibilizacion para Educacion Primaria. En ASOTRAME, somos
conscientes de que as novas xeracidns son o futuro da sociedade. Por este motivo, en
el 2.017, comezamos a pofer en marcha o noso programa de sensibilizacion, pero
centrado en alumnos e alumnas dos ultimos cursos de Educacién Primaria. A través de
diferentes dinamicas e actividades, trasladamos aos mais pequenos valores como a
solidariedade, o altruismo, ou axuda mutua, aspectos fundamentais si queremos que,
nun futuro non moi lonxe, a doazdén se entenda coma un xesto natural e inherente aos

seres humanos.

132 Congreso de Pacientes con Cancer organizado por GEPAC. Asistimos a
presentacion sobre: “La situacidn actual de la donacién de Médula Osea en Espafia” a

cargo del Dr. Jorge Gayoso Cruz, (Médico Adxunto responsable dos programas de TPN



(Transplantes proxenitores hematopoyéticos) Terapia Celular y Tecidos da ONT). Nos
expuxo claramente que algo esta cambiando no Plan Nacional de Doazén de Medula,
ademais de darnos informacién de primeira man sobre os obxectivos en cifras reais, e
da implantacién (cada dia en mais hospitais) da modalidade de transplante
Haploidéntico, tamén comentou que actualmente entre todos o0s rexistros
internacionais temos mais de 30 milléns de posibilidades polo que, non se trata de

n

crecer en cantidade sendn en calidade” “necesitamos un doante mellor informado e o
perfil ideal do doante é o dunha persoa moza e sa, de menos de 35 o 40 anos”, e nos
animaba as asociacions de pacientes presentes na charla ADMO Donacidon de Médula
Osea y Cordén Umbilical, Alcles Leon, ESLEUVAL, Dona Médula Aragén, Asotrame,
ASCOL y a Aelclés Agrupacion Entidades contra Leucemia y Enfermedades de Sangre,

a continuar coa magnifica labor de informar sobre a doazén de medula tal e como o

vimos facendo.

CONGRESD
9} PACIENTES

INDICADOR RESULTADO
NUMERO DE ACTIVIDADES DE 37 ACTIVIDADES
SENSIBILIZACION
AUMENTO DO NUMERO DE DOANTES INCREMENTO DUN 17%

INCREMENTO DO CONECEMENTO DE INCREMENTO DO NUMERO DE SOCIOS,
ASOTRAME NA COMUNIDADE SAIDAS EN MEDIOS DE COMUNICACION,
E SEGUIDORES EN REDES SOCIAIS




OBXECTIVO 3: COLABORACION EN PROXECTOS DE INVESTIGACION CONTRA O
CANCRO

Doazén Fundacion Ramén Dominguez. Grazas ao convenio entre estas duas
entidades, Asotrame, un ano mais, aportou o seu granito de area na investigacion
contra o cancro. Neste 2.017, foron un total de 1.000 euros que a asociacion destinou

ao proxecto de investigacion sobre a biopsia liquida, de ONCOMET.

= ~]
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INDICADOR RESULTADO
COLABORACION EN PROXECTOS DE 1.000 EUROS ENTREGADOS A
INVESTIGACION FUNDACION RAMON DOMINGUEZ




10. DIFUSION DA ACTIVIDADE, NOTAS DE PRENSA E
SAIDAS EN MEDIOS DE COMUNICACION

Os servizos e actividades realizadas dende a nosa entidade, se difunden, por un lado,
mediante comunicacidon aos socios e voluntarios a través de correo electréonico, redes

sociais, (Facebook, twitter,...), paxina web, saidas en medios de comunicacion, etc.

Por outra banda, ASOTRAME reparte material corporativo e informativo en centros
hospitalarios, centros comerciais (onde se realizan campafias de sensibilizacion de
xeito puntual), promovendo a colaboracién das administraciéns en tddalas

publicacions (tripticos, dipticos, boletins, memorias, programas de actividades, etc.).

A continuacidn, sinalamos unha serie de notas de prensa nas que se reflexa o traballo

ao que vimos facendo mencion ao longo deste documento:

PRENSA ESCRITA

18 DE OUTUBRO DE 2017 - Un piso para descansar de la leucemia
24 DE SETEMBRO DE 2017 - Solidaridad con Asotrame en Narén

12 DE AGOSTO DE 2017 - Una asociacion de familias de enfermos de cancer busca

ayudas para abrir un piso de acogida cerca del Chuac

11 DE AGOSTO DE 2017 - Familias de enfermos de cdncer abrirdn un piso de acogida

en el entorno del Chuac

16 DE XULLO DE 2017 - Nueve entidades sociales estaran presentes en Equiocio

11 DE XUNO DE 2017 - Asotrame en el Jofre y Sobre Rodas en el Auditorio cedeirés
07 DE XUNO DE 2017 - Musica y moda en la gala anual de Asotrame

02 DE XUNO DE 2017 - Gala solidaria de la asociacion de trasplantados de médula

Osea



22 DE FEBREIRO DE 2017 - Gayoso presenta la gala a beneficio de Asotrame

20 DE SETEMBRO DE 2017 - Nardn se vuelca este domingo con Asotrame en la tercera

edicion de su carrera solidaria

11 DE AGOSTO DE 2017 - El grupo motero Héroes del Viento realizara una ruta

solidaria por la donacién de médula

03 DE AGOSTO DE 2017 - Equiocio arrancara el proximo dia 11 con actividades para

todas las edades

18 DE OUTUBRO DE 2017 - Otras formas de 'tratar' la enfermedad en la Unidad de

Mama de A Coruiia

11 DE AGOSTO DE 2017 - Equiocio arranca hoy con un gran nimero de propuestas

deportivas, culturales y de ocio
09 DE XUNO DE 2017 - "Ojala hubiera muchos Amancio Ortega"
22 DE FEBREIRO DE 2017 - Gala Benéfica a favor de Asotrame

13 DE OUTUBRO DE 2017 - Reportaje | El tratamiento casero que nunca les receto el

médico

19 DE XANEIRO DE 2017 - La quimio como un polvo de hadas

TELEVISION

15 DE NOVEMBRO DE 2017 - Calendario solidario no Alvaro Cunqueiro

RADIOS

12 DE SETEMBRO DE 2017 - Caminada e carreira solidaria contra o cancro

09 DE AGOSTO DE 2017 - Paella moi solidaria



15 DE NOVEMBRO DE 2017 -"Amanecer", el calendario solidario de siete
profesionales de urgencias del Alvaro Cunqueiro que recorren el afio convertidas en

personajes de cuentos.

15 DE NOVEMBRO DE 2017 - Un calendario solidario de cuento

29 DE SETEMBRO DE 2017 - Doazdns de medula

11. RETOS DE FUTURO

ASOTRAME é unha entidade cun corto percorrido dentro do tecido asociativo
actualmente. Sen embargo, como se pode observar, son xa numerosas as actuaciéns
gue desenrola en pro da mellora da calidade de vida dos pacientes con cancro
hematoldxico e das suas familias. Asi mesmo, estd realizando un gran traballo no
campo da sensibilizacién para conseguir que cada dia mais persoas doen a sia medula
6sea, o que permite seguir salvando vidas a un gran ritmo. Observado e analizado o
traballo que se ven realizado ata o momento, detectamos unha serie de posibilidades
de mellora no traballo da asociacidon, que fai que estes que presentamos a
continuacion sexan, a dia de hoxe, os retos de futuro que nos expomos dende

Asotrame:

- Progresiva profesionalizacion da entidade, que repercutira nunha mellor
atencién aos pacientes con cancro e as suas familias.

- Expansion do traballo da asociacién ao resto de puntos da xeografia
galega, podendo chegar cada vez a un maior numero de persoas.

- Conseguir unha maior presenza nos hospitais de Galicia.

- Converter a Asotrame nun referente en canto a entidades
sociosanitarias que traballan con pacientes con cancro e as suas

familias.

Ferrol, a 30 de xaneiro de 2018

Ado: Cristina Pifieiro (Presidenta)

Asociacion Transplantados Meédula Osea
G-70370713
Ria Vidrieiros - Parc, Wa2 NAZON (A Coruna:




