PRESENTACION

Mas de veinte afios dan para mucho. Afios de lucha, de apoyo, de compromiso, de
divulgacidn y sensibilizacion, de coordinacion, informacién y asesoramiento, de desarrollo,
de atencidén personal y un largo etcétera, quiza se puedan resumir en veinte lineas, pero es
imposible enumeraren en esas mismas lineas, la ingente cantidad de vivencias y emociones
que ha sido necesario aunar para llevar toda esa labor a cabo y sobre todo la gente que

estan detras de ellas.

Aios que no responden a algo surgido de la nada, sino del esfuerzo audaz y de la
valiente conviccién inicial de un pufiado de personas que fueron conscientes de un vacio
importante en torno a los afectados por enfermedades hematoldgicas. Vacio que suponia
carencias en todos los ambitos; desde el clinico al personal, pasando por el psicoldgico y el
social. Pero que gracias a la firme determinacion de superar cualquier obstaculo para
avanzar en el conocimiento, tratamiento y superacién de la enfermedad, esta asociacién y
las personas tanto que le dieron origen como las que colaboran desinteresadamente,
puede hacerse valedora del extraordinario mérito de haber aportado un pequeio grano de
arena, a todos los logros alcanzados por los responsables del Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario, del que siempre han ido de la mano. Veinte afos que para meterlos
en estas lineas, tendriamos que asignar un adjetivo a cada uno de los esfuerzos
desarrollados por ASCOL, y un sustantivo a cada una de las personas destinatarias de ese
trabajo, y sumandolo todo, tal vez obtendriamos un nuevo término para cifrar toda esa
vivencia. Lo que supondria sumar cientos y cientos de granitos de arena en forma de luz y

de esperanza.

Queremos dar las gracias a todos aquellos que colaboran con ASCOL para llegar

juntos al objetivo principal, luchar por la Vida.

La Junta Directiva



LQUIENES SOMOS?

El origen de ASCOL nace del deseo de luchar por la Vida. En 1992 ocho personas,
impulsadas por el equipo de hematologia deciden iniciar este proyecto, y de esta manera
se inscribe como asociacion en el Registro de Asociaciones de Salamanca (Junta de Castilla
y Ledn) con el numero 1445. Era necesario facilitar a pacientes y familiares las
herramientas adecuadas que les permitieran mejorar la calidad de vida a lo largo de la

enfermedad.

Su primer objetivo sera potenciar la creacidon de la Unidad de Trasplantes de
médula. Para ello se desarrollaran una serie de actividades, que con el apoyo de la Junta de
Castilla y Ledn y Caja Duero, serdn claves para conseguir el objetivo. El 18 de julio de 1995
se inaugurd la Unidad, bautizada con el nombre de Dr. Lépez Borrasca, su principal

impulsor, llevandose a cabo el primer trasplante en octubre de ese mismo afo.

Al mismo tiempo que se luchaba para conseguir la Unidad, la Asociacién desarrolla
una serie de programas de apoyo al paciente hematoldgico y su familia basados en trabajos

de expertos(Kaplan..).

ASCOL, es una organizacién privada sin animo de lucro, reconocida en 2004 como
Asociacion de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior, en virtud de Orden del 7 de
diciembre del 2004, lo cual supone ciertos beneficios fiscales para nuestros socios vy

colaboradores.

Su objetivo es contribuir al soporte fisico, psiquico y social de las personas
afectadas e impulsar la lucha contra las hemopatias malignas, mediante el desarrollo de las

actividades y recursos necesarios para ello.

Su fin es ayudar a mejorar la calidad de vida de los pacientes hematolégicos y

familiares.

El ambito de gestion de la Asociacion contra la Leucemia y Enfermedades de la
Sangre es de cardcter regional, desarrollando principalmente su labor en el Hospital
Universitario de Salamanca (Centro de referencia para trasplantes de médula désea de

Castilla y Ledn)



El equipo lo constituyen un grupo de profesionales fijos, colaboradores expertos en

diferentes materias, socios y voluntarios comprometidos con los fines de ASCOL

El espiritu de ASCOL se forja en el compromiso de luchar por la Vida.

ORGANO DE GOBIERNO

La Asamblea General, es el érgano superior de la asociacién, compuesto por todos
los socios de ASCOL. En su reunion anual se establecen las directrices a seguir a lo largo del

afo.

ORGANO DE DIRECCION

La Junta Directiva es la encargada de desarrollar las directrices aprobadas por la

Asamblea.

Esta se compone de Presidente, Vicepresidente, Secretario, Tesorero y cuatro

Vocales
Fueron renovados en la sesion que se celebro el dia...

No podemos olvidar la gran labor de las Juntas anteriores, que gracias a su esfuerzo

se abrieron caminos que nos ha sido facil luego seguir.




L{QUE HACEMOS?

En estos veinte afios de trabajo incansable, ASCOL ha centrado su esfuerzo en
conseguir, que tanto los pacientes como sus familias, tengan el apoyo necesario para

afrontar la enfermedad de la mejor manera posible.

A lo largo de estos afios, ASCOL ha comprobado que en la primera fase de la
enfermedad, el entorno familiar y social que apoyan al paciente son numerosos; pero a
medida que avanza el tiempo, tan sélo permanecen constantes uno o dos miembros,
siendo estos quienes acompanan al enfermo en los largos periodos de hospitalizacion,
acusando el cansancio, el estrés y la carga psicolégica que conlleva las situaciones criticas

gue puede sufrir el paciente.

Sin duda, el mejor activo que tiene esta Asociacion son sus voluntarios, que forman
un grupo muy heterogéneo con una caracteristica en comun, sus ganas por ayudar y su

fuerza para realizar las actividades.

Teniendo en cuenta esta premisa y que partimos de la base de que este tipo de
enfermedades se deben considerar como un proceso y no como algo puntual, entendemos
la necesidad de crear programas de apoyo, que les ayuden a solventar situaciones que se

prolongan en el tiempo.

El proyecto de ASCOL, se compone de cuatro programas que a su vez se dividen en
servicios y actividades los cuales, con el paso de los afios se han adaptado a las necesidades

y demandas de pacientes y familiares.

A continuacién detallamos los resultados obtenidos a lo largo de este afio:



PROGRAMA DE ATENCION AL PACIENTE Y SU FAMILIA

El diagndéstico de una enfermedad en la sangre, conlleva que la familia se plantee
nuevas estrategias de resolucion de problemas, ya que se pueden producir cambios
considerables en el entorno familiar, social, laboral y econdmico, llevando a la modificacién

de roles ya establecidos.

En este proceso, aparece la figura del cuidador primario, quien desempefara un
papel fundamental a lo largo de la enfermedad. Esta persona suele ser un familiar directo,

quien permanece de manera habitual y continuada al lado del paciente.

Las dificultades que surgen a lo largo de todo el proceso, hace necesario el

desarrollo de un programa especifico que se compone de los siguientes servicios:

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

La nueva situacion que conlleva el diagndstico de una enfermedad en la sangre,
hace que surjan toda una serie de cuestiones de tipo familiar, laboral, econémico, etc.; el
objetivo de este servicio es arbitrar los mecanismos necesarios, para que, en la medida de

lo posible, la situacién se “normalice”.

SERVICIO DE ALOJAMIENTO

El Hospital Universitario de Salamanca, es centro de referencia de trasplantes de
médula ésea de Castilla y Ledn, lo que implica que haya un gran nimero de pacientes
hematoldgicos con sus familiares desplazados a nuestra ciudad; la estancia de estos

pacientes es por término medio, de un mes.

Y para el paciente y su familia, una vez dado éste de alta, si fuera necesario, ASCOL

dispone de dos pisos equipados con todas las prestaciones de un hogar tradicional.



En 2013 se ha dado alojamiento a 330 personas, sumando un total de 3.127

pernoctaciones.
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BUSQUEDA Y TRAMITACION DE RECURSOS

ASCOL, pone a disposicion de todos los pacientes los recursos que tiene a su
alcance, pero en ocasiones, las necesidades requieren actuaciones especificas, para lo que
se establece la coordinacién necesaria en cada caso con el organismo competente
(Servicios sociales del hospital, CEAS, Organismos Publicos y privados, asi como otras

Asociaciones)



A lo largo de este ano se han desarrollado diferentes acciones en colaboracién con
otras Entidades, destacando dos casos de pacientes de otras nacionalidades, cuyas

situaciones han requerido de mas energia para poder solucionarse.

SERVICIO DE AYUDAS MATERIALES

Las estancias en el hospital, pueden llegar a ser muy prolongadas. La actividad diaria
del paciente y su cuidador se convierte en rutinaria y en ocasiones todo gira en torno a la
enfermedad. La ausencia de actividad deriva en pensamientos, habitualmente poco o nada
beneficiosos para el paciente; por esto la Asociacidn facilita recursos que permitan ocupar
el tiempo libre, tales como prensa diaria, biblioteca, ordenador con conexidn a Internet en
la salita y en las habitaciones individuales, juegos de mesa, television gratuita en cada

habitacidn, ....



PROGRAMA DE SENSIBILIZACION

La Asociacidn contra la Leucemia y Enfermedades de la Sangre, recoge dentro de
sus fines, la “Divulgacion sanitaria de las caracteristicas clinicas y terapéuticas de estas
enfermedades”, entendiendo que la sociedad en general, debe disponer de la informacién

suficiente, que le permita conocer y comprender las hemopatias malignas.

La ciencia cada vez avanza mas en su investigacidon para obtener nuevos farmacos
gue resulten mas eficaces y menos agresivos para el paciente, de manera que se aumente

no solo el porcentaje de curaciones si no también la calidad de vida.
La sociedad tiene derecho a disponer de estos conocimientos para

e Eliminar el mito de que una enfermedad en la sangre es

sindnimo de muerte.

e Evitar la discriminacién que en ocasiones, sufren estos

enfermos.

e Comprender las circunstancias sociales, psicolégicas y

econdmicas por las que pasan.

Teniendo en cuenta estos factores, es necesario realizar actividades que pongan al

alcance de todos, la informacién adecuada.

A lo largo de 2013 se han desarrollado las siguientes actividades

CAMPANA DE SENSIBILIZACION

Cada afio ASCOL, busca las vias mas adecuadas para llegar al mayor nimero de

personas, este afio se han llevado a cabo:

. Divulgacion en medios de comunicacién: a lo largo de este afo, se
ha realizado un esfuerzo importante para que ASCOL, esté presente en los medios
de comunicacién. Se ha solicitado la colaboracion de la prensa escrita para que en
sus espacios libres incluyan el anuncio en el que se invita a la gente a ser donante

de médula.

° Dia del Donante Universitario: se celebré el 5 de noviembre, en

colaboracién con otras Asociaciones y Entidades, llevandose a cabo la campafia de



captacion de donantes de dérganos, médula, plaquetas y sangre. Dentro de la
comunidad universitaria, obtuvimos 150 donantes, una excelente respuesta como

en afos anteriores.

CAMPANAS DE INFORMACION

R/

<> Revista de ASCOL: este afio se ha editado el uUltimo numero de
nuestra revista en formato papel. Por ello y coincidiendo con nuestro veinte
aniversario, pedimos la colaboracion de Instituciones y personas cercanas a ASCOL
para que nos dejaran reflejado su opinion de la labor de nuestra asociacién a lo

largo de todo este tiempo. En lo sucesivo se publicard en formato digital.

R/

o Difusion en Internet La asociacién, consciente de la fuerza de
Internet actualizé su pgina web, ofreciendo informacién de los acontecimientos que
han ido surgiendo a lo largo del afio. Asi mismo se ha creado un perfil de Facebook

y twiter para llegar a mas gente.

ACTOS SOCIALES Y CULTURALES

Dia del voluntario: Se celebra el 4 de diciembre un acto en el que se

reconoce y agradece la labor de todos los voluntarios.

Carnavales: Nuestros voluntarios llevan en estas fechas un poco de alegria y
colorido a la planta de hematologia, haciendo que esos momentos sirvan para hacer

mas llevadera la estancia en el hospital.



Gala MUSICA para ilusionARTE: Celebrada el 21 de junio en el Salén de
Actos de Caja Duero presentada por Conchi Martin y con la colaboraciéon de Nacho

Casal, Toni Rivero y el grupo musical formado por voluntarios de ASCOL.

Festival Benéfico a favor de ASCOL: organizado por Albas de Teatro a beneficio de
ASCOL en el Colegio San Jose y con la colaboracién de Grupo Bye Bye Lullaby, Esther
Valverde y Dani Serrano, Grupo de Teatro de Alba de Tormes, Grupo a Contratiempo,

Adolfo y Beatriz, Grupo de Teatro Larrodrigo, David y Maria.

SIOLE
W/ SELLEVA

Gala en el O"Haras. con la colaboracion de How are blues?, Saravd y Ni pa

tinipami.
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PROGRAMA DE APOYO PSICOSOCIAL

Desde el mismo momento del diagndstico, tanto en los pacientes hematoldgicos
como en sus familiares, se originan diversas reacciones psicolégicas, mas o menos
adaptativas, que se disparan como respuesta inicial a una situacién vital, que puede
convertirse en crisis, como es la pérdida del modo de vida anterior e incluso, a veces, riesgo

para la vida misma.

El apoyo emocional ayuda a aliviar el impacto de la experiencia de estrés, que
puede suponer enfermar, de manera que reduce la importancia de la situacién percibida

como estresante, tranquiliza el sistema neuroendocrino y facilita conductas de salud.
A lo largo de 2013 se han desarrollado las siguientes actividades incluidas en este
programa:

EMPAREJAMIENTO

La finalidad es disminuir la ansiedad ante lo desconocido y poder afrontar las
distintas fases de la enfermedad, para ello se cuenta con personas que han superado la

enfermedad con las que pueden hablar.

A lo largo de 2013 se han llevado a cabo 568 contactos

ACOMPANAMIENTO A PACIENTES Y FAMILIARES

El objetivo es apoyar emocionalmente tanto al paciente como al cuidador primario

durante su estancia hospitalaria.

Alo largo de este afio se ha desarrollado en 2.579 ocasiones.

RELAJACION Y GRUPO DE APOYO A FAMILIARES

Se comienza con una sesion de relajacion que favorece la dindmica del grupo. El
objetivo es generar estrategias que faciliten a los familiares el cuidado de los pacientes a la

vez que adquieren herramientas que les permitan manejar situaciones de estrés.

A lo largo de todo el afio han participado 110 personas
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ATENCION INDIVIDUAL

En numerosas ocasiones, las necesidades emocionales de pacientes y familiares,

requiere de una atencidon mads especifica que respete la confidencialidad de la situacion.

Alo largo de este afio se han atendido a 324 personas

HosPITAL DE DiA

Esta actividad nos permite hacer un seguimiento de la evolucion del
paciente, asi como conocer las posibles complicaciones que pueden surgir en su entorno,

tanto a nivel social, familiar como econdmico.

Se ha atendido a 1.472 personas.

MANUALIDADES

Se llevan a cabo los martes, con el objetivo de potenciar la expresién de los
sentimientos tanto de los pacientes como de sus familiares, a través de actividades

sencillas.

Este afio han participado 281 personas.

JUEGOS

Se llevan a cabo los miércoles, su objetivo es aliviar el nivel de estrés tanto de
pacientes como de familiares, mediante juegos sencillos pero disefiados especialmente

para este fin.

Han participado en la actividad a lo largo de este aifo 151 personas.
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CAFE CON AscoOL

Estd actividad se realiza todos los dias por la mafana y por la tarde en el hospital.

Como se observa en el grafico que figura a continuacién, la participacién ha sido de
6.507 personas, facilitando asi la consecuciéon de nuestros objetivos, potenciando la

comunicacion entre pacientes, familiares y ASCOL.
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Como muestra el grafico el éxito de la actividad es notorio, con una constante

participacidon tanto de pacientes como de familiares.
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Programa de Desarrollo Asociativo y Participacion del Voluntariado

Nuestro deseo es que todos los miembros de ASCOL, participen de manera activa
en la consecucion de los fines de la Asociacidn, para ello se trabaja en crear y facilitar

actividades que nos permitan caminar al unisono.

Este programa consta de las actividades que a continuacion se detallan.

PARTICIPACION EN CONGRESOS Y FOROS DE DEBATE

El objetivo es ampliar conocimientos y buscar nuevas lineas de actuacién, que nos
permitan estar al dia en los progresos y tendencias de pensamiento que se producen en

este campo.

A lo largo de 2013 se ha acudido a diferentes foros, que nos han permitido obtener
una vision mas amplia de las necesidades sociales y disefiar nuevos recursos adaptados a

ellas.

CURSOS DE FORMACION

Para el funcionamiento adecuado de la Asociacién es necesario que las personas
gue colaboran en los distintos ambitos de actuaciéon de la Asociacidn, dispongan de los
conocimientos necesarios que les permitan aplicar las herramientas adecuadas en cada

momento.

A lo largo de 2013 se han ofrecido a los miembros de la asociacion diferentes cursos

de formacidn con los siguientes temas:

) Relaciones interpersonales y estrategias de afrontamiento

° Consejos practicos para controlar e estrés en tiempos de crisis
° Trastornos por déficit de atencién e hiperactividad

° Enfermedades Hematoldgicas

° Iniciacién al Reiki

° Encuentro de voluntarios
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° Donacion de progenitores hematopoyéticos

DiA DEL SOCIO

Sin el esfuerzo de los socios, seria del todo imposible, desarrollar la labor diaria que

se realiza con los pacientes hematoldgicos y sus familias.

El dia del socio, es un reconocimiento, pero a la vez, una invitacion a participar de

manera activa en el progreso de ASCOL.

Necesitamos gente comprometida, consciente de la realidad social tan cercana y

tan dura.
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ANALISIS DE LOS RECURSOS DE ASCOL

ECONOMICOS

Cuadro comparativo de ingresos y Gastos desde 2009 a 2013

Ejercicio

Ingresos

Gastos

2009

69.773,00€

69.610,49€

2010

74.056,79€

76.323,47€

2011

72.519,65€

71.069,43€

2012

75.807,51€

75.363,85€

2013

60.015,82€

67.672,82€
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HUMANOS

Evolucion de socios y voluntarios durante los cinco ultimos afios

ANO N2 DE SOCIOS N2 DE VOLUNTARIOS

2009 605 39

2010 634 36

2011 671 47

2012 685 47

2013 723 39
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