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Prologo

La Memoria

Con la ilusion de siempre presentamos esta memoria de actividades.

Desde la Fundacién Privada de Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia,
hemos asumido un esfuerzo tan intenso como somos capaces de
desarrollar para renovar este espiritu de solidaridad, a través de la
realizacion de las diversas actividades que lleva a termino la Fundacién.
Actividades que ponen de manifiesto nuestra vocacion de servicio y
nuestro constante afan para superar obstaculos.

B afio 2005 ha sido, un nuevo reto para nuestra Fundacion: con sus ya
tradicionales actividades, la realizacion de nuevos proyectos, el desarrollo
de nuevas estrategias de informacion y de difusion, la consolidacion de
sistemas de corresponsabilidad con otras empresas y entidades para la
captaciéon de nuevos recursos, el apoyo a las organizaciones de
voluntariado y la consecucién de un mayor grado de sensibilizacion social y
de colaboracién hacia la problemética que rodea el cancer infantil.

Por otro lado, queremos agradecer las muestras de reconocimiento a
nuestra labor del dia a dia que vamos recibiendo de diferentes
instituciones, tanto publicas como privadas como B Primero Premio
Nacional de la Revista TELVA.

Este reconocimiento y la satisfaccion de haber podido ayudar a muchos
nifos enfermos y a sus familias nos estimulan a, superando dolorosas
circunstancias, continuar y aumentar con renovada ilusion nuestra
dedicacion al desempefio de nuestro principal objetivo: mejorar la calidad
de vida de tantos y tantos nifios que sufren.

Todo eso no seria posible sin el gran apoyo que recibimos de mas de 50
voluntarios, asi como de las donaciones recibidas de muchos particulares,
de empresas y de entidades privadas y publicas.

En nombre de todos, Fundacion, nifios y familias, MUCHAS, MUCHAS
GRACIAS a todos.

Fundacion Privada de Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia




Informacion General

Los nifos, el Cancer

Las cifras de supervivencia en cancer infantil se dan a 3 o 5 afios del
diagnéstico, que es cuando ya se puede hablar de supervivencia mantenida
libre de enfermedad.

Aunque, como hemos sefialado en anteriores ediciones de la Memoria de la
Fundacidn, los esfuerzos desplegados en estos ultimos afios en el terreno
de la investigacion han aportado importantes y espectaculares avances en
el campo de la Oncologia Pediatrica -avances que han significado un
sustancial aumento del indice de supervivencia de los nifios con cancer y un
aliento de esperanza para todos los nifios, familias y profesionales que
luchan por vencer esta enfermedad -, la agresividad y duracion de su
tratamiento continda siente hoy uno de los tantos problemas que coexisten
con ella.

La caida del cabello, la posible esterilidad o disfuncion cerebral minima, las
largas estancias en el hospital, entre tantos otros efectos secundarios,
pueden ocasionar, ademas de los trastornos fisicos inherentes al
tratamiento, un alarmante sido psico-emocional en el nifio, extensible a
todo su entorno familiar.

Y sus consecuencias

Bl nifio enfermo de cancer y su familia ha de asimilar y asumir las crudas
realidades que lleva con si esta patologia, superar la conmociéon que
provoca su diagnostico, la problematica de su tratamiento y, al mismo
tiempo, aprender a afrontar sus consecuencias en su lucha diaria para
superarla:

«*Largas estancias al hospital

+«+Continuos traslados desde lejos

«*Ausencias en el trabajo

“*Sentimientos de no tener suficiente informacion

“*Falta de recursos econémicos

«+Pérdida del curso escolar

++Caida del cabello

«»Desolacion delante de la falta de incentivos

+«+Sentimiento de impotencia, aburrimiento, ...
Efectos secundarios, problemas, secuelas resultantes del propio
tratamiento de esta patologia, son un ejemplo mas de la otra cara de la
lucha contra el cancer, que se suma a la carga y multiples contrariedades
que comporta la vida de un nifio con cancer y la de su familia.




Fundacion Enriqueta Villavecchia

La Fundacion

La Fundacién Privada de Oncologia Infantil Enriqueta VILLAVECCHIA,
constituida en Barcelona el afio 1989, es una entidad sin animo de lucro y
caracter benéfico-asistencial, que nace con el fino béasico de cubrir las
necesidades humanas del nifio oncolégico en Catalufia, asi como la de sus
familias, mejorando su calidad de vida y luchando para lograr que tengan una
plena integracion psicosocial.

B trabajo de la Fundacién esta presente en todos los Hospitales de Catalufia
donde se practica tratamiento de cancer infantil: Hospital de Santo Joan de
Dios, Hospital Universitario Materno Infantil del Valle de Hebron, Hospital

Hermanos Trias y Colina de Badalona, Hospital de Santo Paz, Corporacio
Sanitaria Parc Tauli de Sabadell, ... .

Obijetivos de la Fundacion

La Fundacién, en cumplimiento de sus fines fundacionales y gracias al
esfuerzo y trabajo de diferentes profesionales, lleva a cabo una serie de
actividades con el fin de:

Informar a la sociedad, a los estamentos sanitarios y a los familiares sobre la
existencia de nifios en tratamiento oncolégico y sus posibilidades de curacion.

Adecuar el entorno hospitalario al nifio.
Ofrecer ayuda social a familiares de nifios en tratamiento.
Organizar actividades dirigidas a crear ilusiones a los nifios.

Promover y dar apoyo a lineas de investigacion al campo de la Oncologia
Pediatrica.




El Patronato

Presidenta de Honor
Sra. Diia. Marta Ferrusola Llados

Presidente

Sr. D. Antonio Negre Villavecchia

Vice Presidente
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Secretario

Sr. D. Bonaventura Castellanos Matarrodona
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Sr. D. Oriol Benet Fabregas
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Sr. D. Goncal Fabregas Pardo
Sra. Dia. M2, Asuncion Masia Mas-Baga
Sr. D. Antoni Sansalvado Tribo

Dra. Dia. Virginia Vifias Trullas



Premios a la Fundacion

Premio
“JOSEP TRUETA” 1999

Este Premio esta concedido por el Departamento de Sanidad y Seguridad Social de
la Generalidad de Catalufia. La Fundacion Privada de Oncologia Infantil Enriqueta
VILLAVECCHIA recibi6 este premio por las menciones a:

“*Apoyo permanente a las actividades asistenciales contra el cancer.

«*Apoyo que ofrece a las familias de los nifios con cancer.

«*Impulso e iniciativa en el desarrollo de la investigacién sanitaria realizada

por los oncodlogos infantiles en Catalufia.

+*Iniciativa de colaborar en la edicion del libro “B Futuro Existe”, que ofrece a

los nifios elementos de conviccion para afrontar el futuro con esperanza.

Premio
“COMUNICACION Y RELACIONES PUBLICAS” 2000

En su XVI edicién, la Fundacion Enriqueta Villavecchia recibe el “Premio de
Comunicacion y Relaciones Publicas” por su trayectdria como Entidad.

Este premio fué concedido por la Asociacién Catalana de Comunicacién y Relaciones
Publicas, conjuntamente con el Premio “Esteve Bassols”, en reconocimiento a la
trayectoria profesional y humana de una Entidad de Barcelona que por sus
actuaciones haya dado una imagen especial de la ciudad.

Premio
“TELVA — 2004”

La Fundacion recibe el Primer Premio en la Categoria Nacional en su XII Edicion de
los premios Telva Solidaridad por nuestro proyecto de atencion socio-asistencial y
domiciliarla a nifios enfermos de cancer y a sus familias. El importe del premio fue
de 36.040.€, Cantidad que estaba patrocinada por las empresas: Recoletos Grupo
de Comunicacion SA, Vodafone, Don Algoddn e Inditex.



Actividades Realizadas

Para los ninos

Enero

Campana de Reyes

Reparto de juguetes a los nifos ingresados en diferentes hospitales con
diagnéstico de cancer.

Febrero

Vamos a quimioterapia, Vamos a radioterapia

La colaboracion de la Fundacion con el Departament d'Educacié de la
Generalitat de Catalunya, para su edicion en catalan y con la Asociacion
Espafiola contra el Cancer, para su edicién en castellano, hizo posible la
reedicion de los cuadernos “Vamos a Quimioterapia” y “Vamos a
Radioterapia”. Los cuadernos sirven para explicar a los nifios de una
forma didactica que es la quimioterapia y la radioterapia.
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Estos cuadernos se reparten por todos los hospitales de Espafia con
Servicios de oncologia y hematologia pediatrica.




Marzo

Reparto de MONAS de Pascua

Gracias a la colaboracion de un particular, se repartieron los tradicionales
Monas de Pascua a los nifios ingresados al Hospital de Sant Pau.

Mejoras hospitalarias al hospital Ramén y Cajal de Madrid

La Fundacion ha dotado al Servicio de Oncologia Infantil del Hospital Ramén
y Cajal de Madrid con una donacién de ordenadores y conexion a Internet
para los nifios hospitalizados. B hospital se hace cargo de su mantenimiento
y reposicion.

Abril

Andorra 2005

Del 10 al 16 de Abril tuvo lugar la XM semana de esqui para nifios y nifias en
fase de tratamiento oncolégico. Las edades de los nifios estaban
comprendidas entre los 7 y los 18 afios. Los nifios fueron acompafiados por
un grupo de monitores y el equipo médico, compuesto por dos médicos y dos
enfermeras. Ademas del esqui les organizaron otras actividades como, entre
otras, paseos en trineos, construccion de iglues, subida a merendar al lago
de Pessons en maquinas quitanieves, etc. Esta semana es posible gracias a
la subvencion de SAETDE Pas de la Casa Grau Roig y de la familia Viladomat.




A los pocos dias de llegar de Andorra, el 8 de Mayo, nos dejo el Sr.
Francesc Viladomat, gran amigo y colaborador de la Fundacion. B
fue el gran impulsor de esta semana a la nieve, sin duda la
actividad que con mas ilusion esperan nuestros nifios afio tras
afno. Queremos expresar en este boletin nuestro dolor mas sincero
por la pérdida de un amigo, asi como nuestro agradecimiento y
reconocimiento por todo el que ha aportado a la Fundacién y, en
definitiva, a los nifios enfermos de cancer. Siempre estara en los
nuestros corazones.

Celebracién del dia del libro

La Fundacion repartié mas de 300 libros a los nifios ingresados y a los que
acuden al Hospital de Dia de los diferentes centros, con motivo de la
celebracién de la dia de Sant Jordi, el 23 de Abril. Contamos con la
colaboracién de la Fundacion “El Suefio de los Nifios”.




Julio

Campus en Barretstown, Irlanda

Nuevamente este afio dos grupos de nifios en tratamiento oncologico y un
grupo de hermanos de nifios en tratamiento fueron a Barretstown, un
campamento especial que ofrece programas de Recreacion terapéutica para
nifios con enfermedades graves y sus familias. Fue fundado el 1994 por el
actor Paul Newman. Con una supervisibn médica excelente y discreta se
ayuda a nifios de todo Europa con cancer y otras enfermedades a pasarselo
bien y a potenciar su autoestima y la confianza en ellos mismos.

Viaje a Portugal
La Asociacion de nifios Acreditar de Portugal, en colaboracion con la
Fundacion Catalunya-Portugal, invité a 2 nifios en tratamiento, acompafiados

por la trabajadora social de la Fundacion, a participar en unas colonias de
vacaciones durante 5 dias al Sierra de la Estrella (Portugal).

Salida a Mga-new park

Gracias a la colaboracion del Sr. Jaume Riera, un grupo de adolescentes en
tratamiento, acompafiados por varios monitores, pasdé una mafiana de
juegos y diversion en MGA-NEW PARK de la Maquinista. Hlo favorece la
integracién psicosocial de los nifios enfermos de cancer.







