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1. INTRODUCCION

a) ¢Qué es ASARGA? Objetivos de la asociacion

La Asociacién de Sarcomas Grupo Asistencial (ASARGA) es una
asociacién sin animo de lucro que nacié en A Coruia en diciembre del 2020,
reivindicando la necesidad de un centro CSUR (centros de referencia en
sarcomas) que diese cobertura al noroeste peninsular. Al cabo de poco tiempo
fue expandiéndose y actualmente agrupa a personas afectadas de todos los
tipos de sarcoma en Espaina, dando soporte tanto a las personas que padecen
esta enfermedad en todo el territorio nacional como a sus familiares.

El Sarcoma es un tipo infrecuente de cancer que engloba mas de 150
tipos de tumores, segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), pudiendo
aparecer tanto en los huesos como en los tejidos blandos, como pueden ser los
musculos, la grasa, los vasos sanguineos, los nervios, los tendones y el
revestimiento de las articulaciones. Su incidencia es tan so6lo de un 1% en adultos
y del 13-15% en la infancia del total de tumores malignos diagnosticados.

Los sarcomas son el tercero tipo de tumores diagnosticados en nifios y
adolescentes. En Espana suponen aproximadamente 2.700 nuevos casos al
afio, aunque son responsables del 2% de la mortalidad debida al cancer. Se
considera un cancer minoritario y una enfermedad rara por ser muy infrecuente
en la poblacion general y debido a su naturaleza extremadamente heterogénea,
la mayoria de estos canceres son de dificil diagndstico y coinciden en un
aspecto: son muy agresivos.

Desde ASARGA se trabaja para que cada caso de Sarcoma sea visto y/o
tratado por un comité multidisciplinar experto en Sarcomas o que, al menos, los
pacientes puedan tener una segunda opinién de éstos. En Espana, actualmente
se cuenta con ocho centros CSUR (centros de referencia en Sarcomas)
presentes en Madrid, Barcelona, Valencia y Sevilla. En este sentido, ASARGA
ha puesto en marcha el “Manifiesto contra el Sarcoma. Por el derecho de los
pacientes a poder centrarse en su salud”, que reivindica una propuesta para el
cambio en la atencion a los pacientes con sarcoma, consiguiendo que en el afio
2023 se aprobase en el Congreso de los Diputados una Propuesta no de Ley
(PNL) por unanimidad. Los objetivos de la asociacién son:

e Servir de apoyo a pacientes y familiares, contribuyendo a mejorar su
calidad de vida.

e Apoyar y potenciar la investigacion cientifica centrada en sarcomas para
mejorar los diagndsticos y tratamientos.

e Visibilizar, reivindicar y concienciar a la sociedad sobre los problemas a
los que se enfrentan los pacientes de sarcoma en su dia a dia.




Divulgar cuales pueden ser los primeros sintomas de la enfermedad para
ayudar en un diagndstico precoz, tanto a la sociedad en general como a
la atencidn primaria en particular.

b) Los CSUR de atenciéon a sarcomas en Espana

Los centros CSUR son centros, servicios o unidades de referencia del

Sistema Nacional de Salud que proporcionan asistencia a personas afectadas
de una determinada patologia a nivel nacional. Los CSUR deben:

Dar cobertura a todo el territorio nacional y atender a todos los pacientes
en igualdad de condiciones independientemente de su lugar de
residencia.

Proporcionar atencién en equipo multidisciplinar: asistencia sanitaria,
apoyo para confirmacion diagndstica, definir estrategias terapéuticas y de
seguimiento y actuar de consultor para las unidades clinicas que atienden
habitualmente a estos pacientes.

Garantizar la continuidad en la atencion entre etapas de la vida del
paciente (nifio-adulto) y entre niveles asistenciales.

Evaluar los resultados.

Dar formacion a otros profesionales.

Cualquier Servicio o Unidad que se proponga para ser CSUR debe contar

con la autorizacién sanitaria de funcionamiento y el informe favorable de la
Comunidad Autbnoma donde esta ubicado.

Centros, servicios y unidades de Referencia (CSUR) de Sarcomas en
Adultos:

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona)

Hospital Universitari Vall d'Hebron (Barcelona)

Hospital General Universitario Gregorio Marafién (Madrid)

Hospital Universitario La Paz (Madrid)

Institut Catala D’Oncologia L'Hospitalet (ICO) y Hospital U. de Bellvitge
(Barcelona)

Hospital Universitario Clinico San Carlos (Madrid)

Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla)

Hospital Universitari i Politecnic La Fe (Valencia)

Centros, servicios y unidades de Referencia (CSUR) de Sarcomas en nifos:

Hospital Universitari Vall d'Hebron (Barcelona)

Hospital Universitario La Paz (Madrid).

Hospital General Universitario Gregorio Marafién (Madrid)
Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla)

Hospital Universitari i Politecnic La Fe (Valencia)
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c) Servicios que ofrece ASARGA

En ASARGA procuramos la mejora del dia a dia de las personas

afectadas por sarcoma y sus familiares, poniendo a su alcance diferentes
servicios para evitar que los cambios en sus vidas, debidos al diagndstico de
sarcoma, les suponga un esfuerzo extra en el padecimiento de la enfermedad.

Para ello contamos con profesionales que asesoran y acompanan a las

personas asociadas en todo el proceso, resolviendo todo tipo de duda que pueda
surgir sobre su nueva situacion, asi como con la colaboracién de profesionales
de la salud expertos en este tipo de tumores y otras disciplinas implicadas en el
cuidado de pacientes con sarcoma para asesorarlos y despejar dudas cuando
sea necesario. Entre los servicios que ofrece ASARGA se encuentran:

Gestion de casos: A través de este servicio informamos, orientamos y
asesoramos a los pacientes de sarcoma y a sus familiares sobre el
proceso de derivacion a un CSUR vy sobre la solicitud de una segunda
opinion médica en el Sistema Nacional de Salud. Ademas, ofrecemos la
posibilidad de realizar una segunda opinion meédica a través de ASARGA,
que se realiza de forma independiente y que no gestiona el paciente. A
través de estas segundas opiniones meédicas que ofrece ASARGA
ponemos en contacto a pacientes con oncélogos expertos en sarcoma,
que colaboran con la asociacion de forma desinteresada.

Trabajo social: Ofrecemos acompanamiento social especializado a las
personas asociadas a ASARGA, detectando necesidades de forma
continuada, ofreciendo informacién y facilitando el acceso a recursos o
prestaciones relevantes en el proceso de salud-enfermedad
(discapacidad, dependencia, solicitud de reembolso de gastos por
desplazamientos, alojamiento y manutencion, ayudas econdmicas, etc.).

Psicologia oncoldgica: Servicio de psicologia online especializada para
pacientes y familiares a través de GEPAC.

Orientacion sobre fisioterapia: Informacion y asesoramiento sobre
clinicas de fisioterapia oncoldgica préximas al paciente y realizacion de
convenios de colaboracion con éstas a través de los cuales puedan
obtener descuentos en los servicios.

Nutricion oncolégica: A través de talleres virtuales orientados a aportar
informacion y resolver dudas de los pacientes.

Estética oncoldégica: Asesoramiento cosmético, talleres de informacién
sobre el cuidado de la piel y descuentos en tratamientos estéticos y
cosmeéticos.




e Dermatologia oncolégica: Servicio de dermatologia oncoldgica a través
de GEPAC.

e Orientacion juridica: Asesoramiento sobre consultas juridicas a traves
de convenio con la asesoria Fidelitis.

e Grupo de apoyo para pacientes y familiares: A través de WhatsApp y
de encuentros virtuales, donde ponemos en contacto a pacientes y
familiares entre si, potenciando la red de apoyo entre iguales y
disminuyendo la sensacion de soledad e incertidumbre que se deriva de
un diagnéstico de sarcoma, al ser un tipo de cancer menos frecuente que
otros y con hasta 150 subtipos.

e Convenios con alojamientos: Contamos con convenios con
alojamientos y hoteles situados en las ciudades donde se encuentran los
centros de referencia en Sarcomas (CSUR) mediante los cuales los
asociados pueden tener descuentos en las estancias.

ASARGA colabora activamente en los siguientes proyectos de
investigacion; La Beca Carolina Cerezo, gestionada a través del CINBIO de la
Universidad de Vigo y financiada con la venta del libro "El sarcoma dia a dia",
asi como donaciones. También participa en la financiacion de la Beca Buesa,
gestionada por el GEIS, aportando una cantidad anual de los fondos de
ASARGA. Ademas, colabora en el “Estudio para mejorar el diagnostico del
Leiomiosarcoma uterino oculto” en su segunda fase, gestionado a través de la
consultora NEXTEP.

En cuanto a la sensibilizacion y la divulgacion, realizamos conferencias y
jornadas de sensibilizacion sobre el sarcoma para profesionales sanitarios de las
diferentes areas sanitarias, asi como en el ambito politico en las diferentes
administraciones y para el publico en general en espacios comunitarios.
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2. WEBINARS

A lo largo del 2024 se ha continuado desarrollando webinars informativos,
con el fin de divulgar y de sensibilizar sobre el sarcoma. Este afio se han
realizado 5 webinars, bajo el titulo “Conociendo los Sarcomas”, cada uno de ellos
dedicado a un sarcoma diferente, abordando aspectos descriptivos, su
tratamiento, cirugia, investigacion y la perspectiva del paciente.

La plataforma de la Agencia Gallega de Conocimiento en Salud (ACIS) del
SERGAS permite que estos webinars se pueden realizar. Quedan grabados en
dicha plataforma para visualizacion interna y son subidos posteriormente a
nuestro canal de YouTube para el acceso del publico general. Los webinars
realizados fueron los siguientes:

a) 21 de febrero. Conociendo los sarcomas: Sarcoma de GIST

El primer webinar del afio se realizd sobre el Sarcoma de GIST. En este
evento contamos con la moderacion de Carolina Castifieiras Brandon, paciente
de GIST y cofundadora de ASARGA, y con el Colectivo GIST como invitado
especial.

Las ponencias fueron las siguientes:

e Palabras de bienvenida:
o Estrella Lépez-Pardo Pardo,
Gerente del SERGAS.
o Maria Teresa Deus Trasobares,
presidenta de ASARGA.

SARCOMA DE GIST

o CAROLINA CASTINEIRAS BRANDON. |

e Experiencia médica:

o Dr. Carlo Cicala, oncdélogo
especialista en sarcomas,
investigador del VHIO, Hospital
Vall d’'Hebrén.

o Dr. César Serrano, oncélogo,
jefe del grupo de investigacion
trasnacional en sarcomas,
Hospital Vall d’Hebrén.

HIC. Hespital Vall D' Hebrén

Dr. César Serrana, Oncéloga

Hospital Vall D' Hebrén

Q' EXPERIENCIA DEL PACIENTE
‘ g/ Froncisco Nifiox Lara nte do GIST

e Experiencia del paciente:
o Franciso Nufez Lara, paciente de GIST.

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=TGIkKwScEnY &t=434s
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b) 4 de abril. Conociendo los sarcomas: Sarcoma Sinovial

El segundo webinar del 2024 tratd sobre el Sarcoma Sinovial. En este
evento contamos con la moderacién por parte de Maria Teresa Deus Trasobares,
presidenta de ASARGA.

Las ponencias fueron las siguientes:

e Palabras de bienvenida:
o Dra. Maria Mayan, Research Group Leader en CINBIO (UVigo).
e Experiencia médica:
o Dra. Laura Sanchez Rodriguez, especialista en Cirugia Ortopédica y
Traumatologia, Hospital Universitario La Paz.
o Dra. Irene Carrasco Garcia, oncologa experta en sarcomas en el Hospital
Virgen del Rocio.
e Experiencia del paciente:
o Alba Diaz Luque, paciente de sarcoma sinovial y Vicepresidenta de
ASARGA.

L VEBINAR

CONOCIENDO LOS SARCOMAS:
SARCOMA SINOVIAL

MAYTE DEUS
TRASOBARES.
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. | Dra Laura Sénchez Rodriguez. Especialista en |
| " Cirugia Ortopédica y Traumatologia i
| i
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i |
I |
I |
I |
I |
I |
I |

|

Clinical Fellowship en Ortopedia Oncolégica
Hospital Universitario La Paz (Madrid)

Dra. Irene Carrasco Gareia. Oncéloga
Experta en Sarcomas en Hospital Virgen del

Rocio [Sevilla)

| RIE / EL PACIENTE
a | Alba Diaz Luque. Paciente de SARCOMA SINOVIAL
7 y Vicepresidenta de ASARGA

MESA REDONDA - RONDA DE PREGUNTAS

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=kYQgQ68M9IDQ&t=774s
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c) 23 de mayo. Conociendo los sarcomas: Sarcoma de Ewing

El tercer webinar del afio traté sobre el Sarcoma de Ewing. En este evento
contamos con la moderacion por parte de Maria Teresa Deus Trasobares,
presidenta de ASARGA.

Las ponencias fueron las siguientes:

o Palabras de bienvenida:
o Antonio Fernandez-Campa Garcia-Bernardo. Gerente de la Agencia Gallega
para la Gestion del Conocimiento en Salud (ACIS).

e Experiencia médica:
o Dra. Marta Cortés Hernandez, oncologa pediatrica en el Hospital Materno
Infantil de Malaga.

o Dr. Diego Jesus Moriel Garceso, cirujano especialista en el Hospital Regional

Universitario de Malaga. Clinical Fellowship en Ortopedia Oncoldgica en el
Hospital Universitario La Paz de Madrid.

e Experiencia del paciente:
o Maria Angeles Ramirez Gudiel, paciente de Sarcoma de Ewing.

18:00h | P

SARCOMAS:
SARCOMA DE EWING

|

|

|

|

|
CONOCIENDO LOS I
|

|

|

:
iasarca |0 :
|

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=Xo nFUQG6qg-E

d) 13 de julio. Recopilatorio por el dia internacional del sarcoma

El cuarto webinar del afno, coincidiendo con el dia internacional del
sarcoma, realizamos una webinar recopilatorio donde estan incluidos los
webinars anteriormente presentados.
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WEBINAR

13 de Julio | 18:00h
Plataforma ACIS Youtube
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! RECOPILATORIO DIA INTERNACIONAL
: DEL SARCOMA

i FORMATO ONLINE | CANAL ACIS

[
[
[
[

CONOCIENDO LOS SARCOMAS

SARCOMA DE GIST SARCOMA SINOVIAL SARCOMA DE EWING

SASARGA.

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente

enlace: https://www.youtube.com/watch?v=Z2G3awCUOkBw

e) 19 de septiembre. Conociendo los sarcomas: Leiomiosarcoma

El quinto webinar del afio tratd sobre el Leiomiosarcoma. En este evento
contamos con la moderacion por parte de Alba Diaz Luque, vicepresidenta de

ASARGA.
Las ponencias fueron las siguientes:

e Palabras de bienvenida:
o José Ramon Parada Jorgal, Gerente
Gerente del Servicio Gallego de Salud.

e Experiencia médica:
o Dr. Antonio Casado, oncdlogo experto en

sarcomas, jefe del servicio de oncologia CONOCIENDO LOS
meédica del Hospital Universitario San SARCOMAS:
Carlos. LEIOMIOSARCOMA

e Experiencia del paciente:
o Aida Maria Alonso Jiménez, paciente de
Leiomiosarcoma y tesorera de ASARGA.
o Maria Sanchez Martinez, paciente de |
Leiomiosarcoma.

sASARGA-

WEBINAR

19 DE SEPTIEMBRE | 18:00h |
Plataforma ACIS Youtube

FORMATO ONLINE | CANAL ACIS

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=G5Y 1uS14RBY &t=304s
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f) 21 de noviembre. Conociendo los sarcomas: Liposarcoma

El sexto y ultimo webinar del ano traté sobre el Liposarcoma. En este
evento contamos con la moderacién por parte de Maria Teresa Deus Trasobares,
presidenta de ASARGA.

WEBINAR

21 de Noviembre | 18:00h
Plataforma ACIS Youtube

CONOCIENDO LOS SARCOMAS:
LIPOSARCOMA

FORMATD ONLIME | CAMAL ACIS

Las ponencias fueron las siguientes:

e Palabras de bienvenida:
o Maria Teresa Deus Trasobares, presidenta de ASARGA.

e Experiencia médica:
o Dr. Antonio Casado, oncélogo experto en sarcomas, jefe del servicio de
oncologia médica del Hospital Universitario San Carlos.

e Experiencia del paciente:
o Aida Maria Alonso Jiménez, paciente de Leiomiosarcoma y tesorera de
ASARGA.
o Maria Sanchez Martinez, paciente de Leiomiosarcoma.

El video lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=G5Y 1uS14RBY &t=304s
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3. TALLERES

En 2024, ASARGA llevo a cabo dos tipos de talleres destinados a los
socios, centrados en la psicologia y la nutricion. Todos se realizaron de manera
online y acudieron un total de 20 personas. La visualizacién de estos talleres solo
esta disponible para los socios, quienes deben preguntar a las trabajadoras
sociales de ASARGA por el enlace.

a) Talleres de psicologia

Los talleres de psicologia fueron impartidos por Fany Gesto, psicologa
que lleva ya varios anos trabajando con ASARGA. Las tematicas y fechas fueron
las siguientes:

4 de noviembre: Taller sobre la
incertidumbre en la enfermedad.

5 de noviembre: Taller sobre la
aceptacion de la enfermedad y el
duelo.

12 de noviembre: Taller sobre como
nos afecta buscar informacion
sobre nuestra enfermedad en
lugares que no son adecuados y
donde buscar informacion.

b) Talleres de nutricion

Taller de Psicologia
con FANY GESTO
lunes 04 de noviembre | sfanygesio
1100 | Laincertidumbre enla
enfermedad
martes 05 de noviembre | efanygeste
20:00  La aceptacion de la enfermedad
velduclo
martes 12 de noviembre | (0 afanygesto
10:00  Como nos alecta buscar
informacion sobre nuestra enfermedad
en lugares que no son adecuados

\ll.‘l IL|L' buscar informacion

Fi

~ASARGA-

Por otro lado, los talleres de nutricion fueron impartidos por Uxia
Lavandeira, nutricionista que lleva trabajando con ASARGA desde hace ya
varios anos. Las tematicas y fechas de los
talleres fueron las siguientes:

29 de noviembre: Taller sobre la
alimentacion y nauseas durante el
tratamiento: no tengo ganas de
comer, ¢qué puedo hacer?

12 de diciembre: Taller sobre los
mitos en la alimentacion.
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Talleres de Nutricion
con UXIA RODRIGUEZ
29 de Noviembre | 16:00h - 17:00h
“Alimentacion y nauseas durante cl
tratamicnto: no tengo ganas de

comer, jqué puedo hacer?”

11 de Diciembre | 17:00h - 18:00h

“Mitos en la alimentacion”

:n trabajosocialZeasarga.es

Faller exclusivo para socl

~ASARGA-

ASOCTALE COWWW, A ga.es




4. REUNIONES INSTITUCIONALES

a) 8 de febrero. Reuniéon con Sergio Santos del Riego, director de la UDC
Saudable

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, y Beatriz Prada, Trabajadora Social
de la entidad, se reunieron con Sergio Santos del Riego, director de la UDC
Saudable, con quien se hablé sobre las formas de colaboracion entre la
Universidad de A Corufa y ASARGA.

Tras esta reunion, ademas de proponer una serie de conferencias
divulgativas, ASARGA se apuntd a una serie de programas con los que cuenta
este servicio universitario, como son programas en CUAC FM, o la participacion
en la feria de bienvenida a estudiantes, entre otras cuestiones.

ACUERDO
CON UDC

b) 22 de febrero. Reunién con Equiocio Social

La presidenta, Mayte Deus, acudié a un encuentro organizado por
Equiocio Social en Ferrol (A Corufia), donde se reunieron diferentes entidades
del area de Ferrolterra y A Corufia para organizar y ultimar los ultimos detalles
para el Equiocio Social de 2024, que tuvo lugar en Ferrol del 1 al 4 de agosto.
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c) 11 de marzo. Reunidn con las asociaciones y fundaciones firmantes del
Manifiesto Contra el Sarcoma

Se llevo a cabo una reunién de trabajo con
las asociaciones y fundaciones firmantes del
manifiesto en la sede de la Fundacién Mari Paz
Jiménez Casado, en Madrid. En la foto aparecen
los participantes presenciales (Fundacion Mari
Paz Jimenez Casado, Colectivo Gist y ASARGA)
pero también se contd con la presencia telematica
de Cancer Patients Europe, APSATUR y VYDA).

En esta reunion, se acordd solicitar al
director general mayor transparencia en cuanto a
la puesta en disposicion de los medicamentos,
solicitando que nos comunique cuantos se
aprobaron, cuantos se iniciaron y cuantos cayeron
después de la aprobacion por la AEMA, ademas
de tratar el tema de la dispensacién o no
dependiendo de la Comunidad Auténoma.

Francisco, representante de Cancer
Patients Europe, sugiere ir al defensor del pueblo
para también presentar ahi el manifiesto. Afiade
que, en las jornadas de sensibilizacion, habria que
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dirigirse al Semergen y al Senfyc en lugar de a las gerencias de las areas
sanitarias. Por otro lado, se ha acordado subir el manifiesto a Change.org y
finalizar la recogida de firmas el 30 de junio para entregarlas en el ministerio el
13 de julio, con una rueda de prensa.

d) 11 de marzo. Reunion NEXTEP

El mismo dia que se realizé la reunidn con las asociaciones firmantes del
manifiesto, por la tarde se llevé a cabo una reunién de trabajo con los expertos
del proyecto promovido por ASARGA “GUIA: Recomendaciones para el
diagndstico diferencial prequirdrgico del sarcoma uterino’.

1 -.'-._-;... P e —

Se concluy6 que el grupo de expertos elaboraria un documento en el que
reflejarian la problematica y una propuesta de protocolo de actuacién a seguir
para corregir la situacion actual. Con él, desde ASARGA se consulté con la
Sociedad Espafiola de Ginecologos (SEGO), y/o con la Sociedad Espafiola de
Mioma (SEEME) su colaboracién para poder recabar la informacion necesaria
de casos para realizar el estudio. Al menos deberian participar 20 hospitales del
pais, aportando tres casos cada uno.

e) 12 de marzo. Reunién en el Ministerio de Sanidad con el director general
de Farmacia y Cartera de Servicios

La reunion fue dirigida por César Hernandez, director general de Cartera
Comun de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia. Acudieron el Dr.
Antonio Casado, Oncélogo del CSUR Hospital Clinico San Carlos, la Dra. Cleofé
Romagosa, Patéloga del CSUR Hospital Vall D Hebrén, la Dra. Claudia Valverde,
Oncologa del CSUR Vall D Hebron y presidenta del GEIS y Mayte Deus,
presidenta de ASARGA. En la reunion, D. César Hernandez, director general de
Farmacia y Cartera de Servicios, con el que ya habiamos tenido reuniones
anteriores, y por lo tanto, conoce las cuestiones que demandamos, expuso la

19




hoja de ruta en la que estda pensando el Ministerio para abordar las
enfermedades raras.

En primer lugar, comenta que la unificacién de las bases de datos para
todo el Sistema Nacional de Salud se va a realizar, se dispone de fondos
europeos Yy se tiene como horizonte su realizacion en el primer semestre del
2026.

En cuanto a la atencién sanitaria, se esta pensando en un modelo similar
a "Unicas", que se esta desarrollando en el Hospital San Juan de Dios en
Barcelona. Consistiria en una red compuesta por un numero a determinar de
hospitales de origen conectada con los CSUR., lo que garantizaria un mejor
diagnostico y tratamiento, asi como que el paciente no tuviese que desplazarse
de su lugar de origen. En el momento en que se realizé la reunion, aun no habia
sido trasladado al Comité Interterritorial, paso previo para seguir avanzando en
el proyecto, quedando en mantenernos informados.

En cuanto a los medicamentos, se comentd la publicacion de las
resoluciones de las reuniones de aprobacion de la puesta en el mercado de los
medicamentos aprobados por la EMA. Recordd que, desde que se reclamaron
los medicamentos, se habian puesto en el mercado tres de ellos.

También pudimos comentarle nuestra intencion de realizar jornadas de
formacion dirigidas al sector médico, principalmente al personal facultativo de
primaria. Solicitamos una campana institucional que ayudase a su difusion, a lo
que accedio.
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f) 13 de marzo. Reunioén con la coordinadora de voluntariado del Hospital
12 de octubre y con la Asociacion Espaiola Contra el Cancer

En la reunion estuvieron presentes Mayte Deus, presidenta de ASARGA,
y Virginia Hidalgo, socia de ASARGA, con la coordinadora de voluntariado de la
Asociacion Contra el Cancer (AECC) en el Hospital 12 de Octubre en Madrid.

Con ella se cerro la realizacién de un taller sobre sarcomas en la escuela
de pacientes y en una jornada que organiza la AECC. No se marcaron las fechas
para la realizacién de estos eventos.

g) 5 de abril. Reunién con la consejera de Salud del PSOE de Andalucia.

La tesorera de ASARGA, Aida Alonso, estuvo en reunion mediante ZOOM
con la portavoz de sanidad del PSOE de Andalucia junto con otras asociaciones
de la region. En esta reunion se habl6 sobre la creacién de una iniciativa de
mejora en la sanidad para ser presentada en el Parlamento de Andalucia.

h) 7 de junio. Reunién con Luis Verde, gerente del Area Sanitaria de A
Coruna-Cee.

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, tuvo una reunion con el Gerente del
Area Sanitaria de A Corufia-Cee, Luis Verde, para poner en relieve la necesidad
de tener una formacion especifica sobre el cancer Sarcoma en la Sanidad para
la realizacion de un diagndstico precoz, tener acceso a un tratamiento adecuado
y, asi, promover la mejora del prondstico de las personas pacientes.
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Se acordé realizar las siguientes jornadas formativas en el Area Sanitaria
Corufia - Cee. dirigidas a médicos de atencién primaria, urgencias y personal
sanitario; En Corufa, en el Hospital Universitario de A Coruia, en Cee, en el
Hospital Virxen da Xunqueira, en Carballo en el Centro de Salud y en Betanzos
en el Centro de Salud. Todas las jornadas seran también retransmitidas en
streaming para facilitar una mayor participacion.

i) 13 de junio. Reunién con Fernando Dominguez, consejero de salud de
Navarra.

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, se reunio con el consejero de Salud
de Navarra, Fernando Dominguez, para poner sobre la mesa el Sarcoma en la
Sanidad y la importancia de un rapido diagndstico y buen tratamiento para la
mejora del prondstico de las personas pacientes.

Agradecemos a la consejeria por atender nuestras demandas y mostrar
interés por la situacién de los pacientes de sarcoma en Navarra. Durante la
reunion, compartimos nuestro Manifiesto Contra el Sarcoma y alcanzamos un
acuerdo de colaboracién para llevar a cabo jornadas de sensibilizacion.

j) 14 de junio. Reunién de acogida a nuevos socios de FEDER.

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, acudi6 a la reunion de acogida a
nuevos socios de la Federacion Espafiola De Enfermedades Raras (FEDER),
evento en el cual se convocé a los socios cuyas adhesiones se produjeron en el
ano 2023-2024.
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En esta reunion de FEDER se promovid un espacio que permitio
conocernos en primera persona, ponernos cara y poder tener esa cercania entre
las diferentes asociaciones que la componen. El orden del dia estuvo basado en
el conocimiento mutuo: quiénes somos, qué hacemos y como vamos a trabajar
juntos; siendo los principales temas de la reunidn: presentaciones de los
asistentes, canales de comunicacion, gestion de consultas y servicios de
FEDER.

k) 1 de julio. Reunion con Antonio Gémez Caamaio, conselleiro de
sanidade de Galicia.

Mayte Deus acompanada de Carolina Castifieiras, cofundadora de
ASARGA, tuvieron una reunién con Antonio Gémez Caamario, Conselleiro de
Sanidade de Galicia.

En esta reunion trataron la asistencia sanitaria a pacientes de sarcoma en
Galicia, la complejidad para que se realice una derivacion a los centros CSUR,
se le hizo entrega del Manifiesto Contra el Sarcoma y se le solicitd su
intermediacién para llevar a cabo jornadas de sensibilizacion en todas las areas
sanitarias de Galicia, con comienzo en el mes de septiembre en el Area Sanitaria
de Corufia-Cee.

I) 11 de julio. Reunién del Consejo Asesor de Pacientes del Area Sanitaria
de A Coruia-Cee.

El 11 de julio, Rosabel Rodriguez, trabajadora social de ASARGA, estuvo
presente en modalidad online en la reunion del Consejo Asesor de Pacientes del
Area Sanitaria de A Corufia-Cee.

Esta reunién estuvo centrada en hablar sobre los cambios en la Secretaria
del Consejo Asesor ademas de actualizar sobre las obras de construccion del
nuevo Hospital Universitario de A Corufa. También se hablo, desde el area de
humanizacion, sobre el desarrollo de instrumentos de apoyo a la comunicacion,
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la mejora de los servicios asistenciales, de los servicios de apoyo en los procesos
y de la relacion de los servicios sanitarios con la sociedad.

Por ultimo, la Dra. Teresa Remonde expuso sobre las diabetes infanto-
juvenil y de la monitorizacion de estos pacientes, comentando sobre las
dificultades de algunas personas del acceso a la insulina, del proceso de
monitorizacion que va a poner en marcha el SERGAS vy la necesidad de que los
datos estén todos recogidos directamente en el historial del paciente.

m) 2 de septiembre. Reunién con Nereida Canosa, conselleira de Servicios
Sociales de A Coruna.

El 2 de septiembre, Mayte Deus estuvo reunida con la Conselleira de
Servicios Sociais de A Corufia, Nereida Canosa, donde hablaron sobre la
importancia de la visibilidad de las enfermedades raras como es el sarcoma.

En esta reunion se dio a conocer la nueva concejala a la asociacion y el
trabajo que venimos realizando, invitandola a visitar la oficina. Se le hizo entrega
del Manifiesto contra el Sarcoma y se propuso la realizacion de un acto solidario
para el proximo afo, ademas de proyectar el documental El Sarcoma Dia a Dia
el 19 de septiembre en el barrio de Montealto en A Coruia.

n) 11 de septiembre. Reunion con Carmen Lépez, directora técnica de
FEGEREC.

La directora técnica de la Federacion Gallega de !

Enfermedades Raras y Cronicas (FEGEREC), Carmen
Lépez, y la presidenta de ASARGA, Mayte Deus, se |
reunieron en la sede de ASARGA en A Corufa, junto con
los trabajadores de esta para presentarle el trabajo a |
FEGEREC.

Durante esta reunién, la presidenta de FEGEREC ;
pudo conocer las nuevas instalaciones de ASARGA, asi |#
como el nuevo plan de trabajo y los proyectos y servicios
qgue se estan llevando a cabo desde la asociacion.

Anteriormente, ASARGA pertenecia a FEGEREC,
pero al cambiar nuestro ambito de actuacién de
autondmico a nacional, pasamos a formar parte de la !
Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)
que abarca entidades en toda Espania.
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o) 18 de septiembre. Reuniéon con ASOTRAME.

El 18 de septiembre, parte del equipo de ASARGA y de la Asociacion
Galega de Afectados por Transplantes Medulares e Enfermidades
Oncohematol6xicas (ASOTRAME), se reunieron en la sede de ASARGA para
realizar un acercamiento entre el nuevo equipo de trabajos social y el equipo de
ASOTRAMA.

En esta reunién, se habl6é de la importancia del trabajo en red entre las
diferentes asociaciones de pacientes y se presentaron los diferentes servicios
que ofrece ASARGA, contemplando la posibilidad de crear una unién y trabajar
en cooperacion entre las dos asociaciones, asi como compartir diferentes
recursos que pueden ser de beneficio para todas las personas usuarias de
ambas entidades.

p) 27 de septiembre. Reunién en el Congreso de los Diputados con el
grupo de sanidad del congreso del Grupo Vox.

El 27 de septiembre tuvo lugar una reunion en el Congreso de los
Diputados con el grupo de sanidad del Congreso del Grupo VOX.

En respuesta a la solicitud efectuada por ASARGA a todos los grupos
politicos que componen la Mesa de Sanidad del Congreso, con el objetivo de
trabajar la Propuesta No de Ley, aprobada por la Mesa de Sanidad del Congreso,
y el Manifiesto Contra el Sarcoma, el Grupo VOX respondié a esa llamada
invitandonos a mantener una reunién en el Congreso de los Diputados. A esta
asistieron las diputadas Rocio De Meer y Eva Ripoll, junto con Mayte Deus como
representante de ASARGA.

En esta reunién se expuso el trabajo realizado hasta el momento y se
adquirié el compromiso por parte de las representantes del Grupo VOX de
mantener contacto para avanzar en las propuestas, asi como comprometer su
participacion en la jornada que se celebrara a finales de afio en el Congreso.

q) 4 de noviembre. Reunién con la Conselleria de Salut del Gobierno de las
Islas Baleares.

Javier Mendoza, vocal de ASARGA, se reunid el 4 de noviembre con
Manuela Garcia Romero, Consellera de Salud, con Javier Ureha, Director
General del Servicio de Salud y con Patricia Lorente, Subdirectora de Atencién
Primaria y Urgencias Hospitalarias de las Islas Baleares.
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Durante la reunién se compartié el trabajo realizado desde ASARGA y se
propusa una Jornada de Formacion y Concienciacion sobre el sarcoma en las
islas, con el objetivo de seguir apoyando a los pacientes y sus familias.

Reunion Conselleria de Salut -
Govern de les Illes Balears

r) 7 de noviembre. Reunioén con Josep M? Hugué, Regidor de Salud del
Ayuntamiento de Cubelles.

El 7 de noviembre, Marta Iglesias, vocal de ASARGA, se reuniéon con
Josep M2 Hugué, el Regidor de salud del Ayuntamiento de Cubelles (Barcelona).

En esta reunion se propuso realizar una jornada de divulgacion vy
concienciacion sobre el sarcoma para la ciudadania titulado como E/ sarcoma al
descobert, en la que se presentara el libro y se proyectara el documental E/
Sarcoma Dia a Dia. Durante esta jornada también habra un evento benéfico en
el que todos los que colaboren con una donacién a ASARGA podran optar a una
participacion para conseguir diferentes productos y servicios del area de
Cubelles.




s) 12 de noviembre. Reunién con la Dra. Esther Catena, directora médica
del Consorci Sanitari Alt Penedés-Garaf, y con Sarai Cuevas, directora
de atencion primaria Consorci Sanitari Alt Penedés-Garaf.

El 12 de noviembre, Marta Iglesias, vocal de ASARGA, acompafada por
Merce, presidenta de FundARC-Stop Sarcoma, acudieron de manera presencial
a una reunion con la Dra. Esther Catena, directora médica del Consorci Sanitari
Alt Penedés-Garraf y con Sarai Cuevas, directora de atencion primaria del
Consorci Sanitari Alt Penedés-Garraf. En esta reunién se present6 el trabajo de
las dos asociaciones, se habldé sobre el sarcoma y la importancia de darle
visibilidad. Por ello, se llego al acuerdo de realizar unas Jornadas de Divulgacion
en el Area Sanitaria de Cubelles para inicios del 2025. Sarai Cuevas compartio
la propuesta de las jornadas con Eva Casan, directora del Institut Catala de la
Salut (ICS) y con Alba Brugués, la gerente de la Regi6é Sanitaria del Penedés y
nueva directora de los Serveis Territorials de CatSalut.

t) 18 de noviembre. Reunién con el director de Salud Publica del Ministerio
de Sanidad, la subdirectora de Calidad Asistencial y con el presidente
de la Comisiéon de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

El 18 de noviembre, Mayte Deus se reunion con Pedro Gullén Tosio,
director de Salud Publica del Ministerio de Sanidad y con Maria del Rosario
Fernandez Garcia, subdirectora General de Calidad Asistencial de la Direccion
General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad. En este encuentro se abordd
el Manifiesto Contra el Sarcoma y se solicitdé comenzar a trabajar para lograr los
objetivos que en él se demandan. Ademas, se les extendié una invitacion para
asistir a la jornada Visibilicemos el Sarcoma en el Congreso de los Diputados.
Ese mismo dia, también tuvo la oportunidad de reunirse con Agustin Santos
Maraver, presidente de la Mesa de la Comision que forma parte de la Comisién
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Congreso de los Diputados. Al que
también se le proporcion¢ la informacién sobre el Manifiesto Contra el Sarcoma
y se le extendié una invitacion para participar también en las jornadas del
Congreso de los Diputados.

u) 19 de noviembre. Reunién con la Dra. Marta Cabanas, gerente del Area
Integral de Salut Barcelona Litoral Mar del Consorci Sanitari de
Barcelona.

Continuando con las reuniones para organizar las diferentes jornadas en
el area de Cubelles, Marta iglesias tuvo un encuentro online con la Dra. Marta
Cabanas, gerente del Area Integral de Salut de Barcelona Litoral Mar del
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Consorci Sanitari de Barcelona, para presentarle todas las propuestas e ideas
que tenemos para las jornadas de divulgacion del 2025.

v) 9 de diciembre. Reunién por el Décimo Aniversario de la UDC Saudable.

Con motivo del décimo aniversario de la UDC Saludable, el 9 de
diciembre, Mayte Deus y Rosabel Rodriguez, trabajadora social de ASARGA,
asistieron a una reunion y celebracion en la sala de prensa de la Rectoria de la
Universidad de A Corufia.

En 2024, ASARGA ha colaborado con el programa UDC Saludable
llevando a cabo una charla de sensibilizacion dirigida al alumnado del Grado de
Terapia Ocupacional de la UDC.

w) 9 de diciembre. Reunién del Consello Asesor de Pacientes de Galicia.

Ese mismo dia, Mayte y Rosabel acudieron también a la Conselleria de
Sanidad de Galicia para acudir a la reunion del Consello Asesor de Pacientes en
Santiago de Compostela. Este encuentro estuvo centrado en presentar el
informe de Supervivencia en Cancer de Mama, el nuevo modelo asistencial de
excelencia en diabetes y contd con la participacion de una paciente que habl6
sobre la evaluacion de tecnologias sanitarias.
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5. EVENTOS Y JORNADAS

a) 5 de febrero. VI Cumbre Espaiola contra el Cancer.

— Como parte de la iniciativa anual en

! . conmemoracion del Dia Mundial contra el
c:‘ N bovie Cancer el 4 de febrero, GEPAC organizé la
Ny = &
| VI CUMBRE ESPANOLA

sexta edicion de la Cumbre Espafola contra
CONTRA EL CANCER , «

- el Cancer. Este evento sirve como una
plataforma para dialogos significativos y
colaboraciones entre actores clave en el
campo de la investigacion del cancer, la
atencion médica y la defensa de los
pacientes.

AstraZeneca/}

SN

)

(o)
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A este evento acudié la presidenta,
| Mayte Deus, como representante de
I ASARGA. Asi, bajo el lema Un compromiso
. de todos, quieren seguir avanzando en

oncologia, evitando demoras en el acceso a
| la innovacion y en la aprobacién de

tratamientos con restricciones o
desigualdades entre comunidades
auténomas.

b) 22 de febrero. Il Encuentro del Ecosistema de Inversiéon en Ciencia y
Tecnologia Deeptech.

El 22 de febrero tuvo lugar en
Santiago el Il Encuentro del Ecosistema
de Inversion en Ciencia y Tecnologia
Deeptech, al cual ASARGA fue invitada
por su directora, Inmaculada Rodriguez.

El objetivo de este encuentro ha
sido recalcar la importancia de la
inversion en ciencia y la colaboracion
entre entes publicos y privados. En el
evento participaron diferentes empresas
y profesionales, asi como expertos de la
talla del Dr. Angel Carracedo.
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c) 29 de febrero. FEGEREC celebra el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras.

El 29 de febrero, la Federacion Gallega de Enfermedades Raras
(FEGEREC) celebré el dia internacional de las enfermedades raras con un acto
en la Conselleria de Sanidade en Santiago de Compostela, al que acudié Mayte
Deus, presidenta de ASARGA.

En este acto se habl6 sobre las perspectivas futuras en la prevencion,
diagnostico y manejo clinico y social de las enfermedades raras, ademas de
realizarse una conferencia sobre el proyecto IMPaCT Gendmica y los retos del
diagnostico de las enfermedades raras.

d) 8,9y 10 de marzo. Mercado das Nubes de primavera.

Otro afio mas, pudimos acudir a la nueva edicion del Mercado das Nubes
en el Mercado de San Agustin en A Corufia. ASARGA estuvo presente con su
puesto solidario, donde se recogieron firmas para el Manifiesto Contra el
Sarcoma y se vendieron diferentes productos solidarios.

Esta vez, contamos con la presencia de Alberte, Carolina, lker, Mayte y
Ana, trabajadores de la asociacion y socios que estuvieron al frente del puesto
durante todo el fin de semana.
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e) 10 de abril. Presentacion del Manifiesto Contra el Sarcoma en el
Parlamento Europeo.

El pasado 10 de abril, tuvimos la oportunidad de crear conciencia sobre el
sarcoma y abogar por mejoras en las politicas de salud, exponiendo las
dificultades a las que se enfrentan los pacientes de sarcoma en Espafa a través
de la presentacion del Manifiesto Contra el Sarcoma en el Parlamento Europeo
en Bruselas.

ASARGA fue invitada por el BNG y Verdes-Alianza Libre Europea, con
motivo del debate y votacién sobre la revision del paquete farmacéutico en el
plenario, para la adopcion de un nuevo reglamento que garantice el acceso
igualitario a todos los medicamentos en la UE, asi como impulsar la investigacién
de nuevos farmacos en enfermedades graves sin tratamiento adecuado.

e
4 G

f) 17 de abril. Il Jornada de Participacion Ciudadana en el Hospital
Universitari Vall d’Hebrén.

El 17 de abril se celebraron en Barcelona las Il Jornadas de Participacién
Ciudadana en el Hospital Universitari Vall d’Hebron.

La participacion ciudadana en el ambito hospitalario es fundamental para
garantizar que las necesidades y preocupaciones de los pacientes y sus familias
sean tenidas en cuenta en la toma de decisiones y en la mejora continua de los
servicios de salud. En esta jornada se celebraron tres mesas junto con una
ponencia de clausura:
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1. Dificultades en el desarrollo y la implementacién de las comisiones
estables de trabajo.

2. ¢;Qué aporta el trabajo y la nueva metodologia de trabajo?

3. Nuevos horizontes y oportunidades emergentes

Mayte Deus, representando a ASARGA, particip6 en la mesa 3, poniendo
en relieve las oportunidades que genera esta forma de trabajo cocreativo que se
desarroll6é a principios de afio. Como primera experiencia, comenzamos con la
redaccion de la guia de acogida de pacientes con sarcoma, primer paso de
muchos mas que se daran en el futuro. Asimismo, se resalté la necesidad de
formar a los pacientes y empoderarlos para conseguir una participacién activa
en todos los procesos de salud.

g) 19, 20 y 21 de abril. Conferencia Anual de SPAGN.

Este afio la conferencia anual de la Sarcoma Patient Advocacy Network
(SPAGN) tuvo lugar en Roma. Este evento internacional refuerza el contacto entre las
diferentes asociaciones de pacientes de sarcoma del mundo. Lucia Dominguez,
administrativa de ASARGA, acudié en representacion de la entidad. Las jornadas
estuvieron centradas en la coordinacion y reflexion para que las asociaciones creen
nuevas simbiosis, sumando nuevos conocimientos y reforzando las que ya tenemos.




h) 20 de abril. Luchafest.

El 20 de abril se celebro el festival solidario Luchafest en la Placa del Pais
Valencia de Picanya (Valicia) en recuerdo de
Belén, paciente de sarcoma.

Alba Diaz, vicepresidenta de ASARGA vy
Leire Rodriguez, vocal, acudieron para
unirse a este evento, donde se recaudaron
casi 60.000€ que fueron destinados al
Instituto de Investigacion Sanitaria La Fé de
Valencia.

La organizacion del festival, a cargo de
amigos de la propia Belén, tuvo un objetivo
claro desde el inicio: concienciar, visibilizar y
sensibilizar sobre el sarcoma. Ademas,
contaron con talleres, musica, actuaciones y
mercadillos solidarios, donde se repartian
lazos amarillos invertidos para reivindicar la
investigacion de la enfermedad.

i) 24y 25 de abril. Formacién para asociaciones y premios GEPAC.

Los dias 24 y 25 de abril se celebraron en Madrid las sesiones de
formacion para asociaciones y organizaciones de GEPAC. A ella acudieron
Lucia Dominguez y Fatima Carballo,

Conel patraginiode” |
abbvie M

administrativa y trabajadora social de
ASARGA. Tuvieron la oportunidad de ampliar
conocimientos sobre temas tan importantes
como los biomarcadores (que sén y la
inclusion de los mismo en la cartera de
servicios del Servicio Nacional de Salud), los
biobancos, la situacion actual de la
radioterapia, la legislacion farmacéutica; asi
como también las formas para mejorar la
comunicacion en las asociaciones o qué es el
testamento vital y su importancia. En estas
jornadas también acudieron a la 12° Edicion
de los Premios GEPAC en el Ateneo de
Madrid, donde fueron premiados diferentes
proyectos relacionados con la oncologia.
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j) 25 de abril. | Jornada Clinica en Vall d’Hebrén: avances y futuro en el
tratamiento del sarcoma.

El 25 de abril se celebrd en el
Auditorio del Edificio Cellex en
Barcelona una jornada organizada en
ASARGA, el Vall d’'Hebron Instituto de
Oncologia (VHIO) y el Grupo Geis en
la que se hablé de ensayos clinicos en
sarcomas, los procesos y el estado
actual de diferentes ensayos por parte
de investigadroes del VHIO y de otros
centros sanitarios.

| JORNADAS DE CLINICAS EN
VALL D"'HEBRON.

AVANCES Y FUTURO EN EL

., ., ] TRATAMIENTO DEL SARCOMA
A esta sesion acudid Alba Diaz,

vicepresidenta de ASARGA, como
representante. L

see
25 de abril de 2024

k) 2 de mayo. Jornada de Divulgacion y Concienciacion en la Biblioteca
EMAO.

El 2 de mayo, ASARGA tuvo la oportunidad de crear conciencia sobre el
sarcoma y exponer las dificultades de este cancer y los desafios que presenta
para los médicos de atencion primaria y profesionales de la oncologia a través
de las Jornadas de Divulgacion y Concienciacion en la Escuela Municipal de
Artes y Oficios de Vigo (EMAO). Estas jornadas fueron abiertas por Sandra
Bastos, diputada de Servicios Sociales de la Diputacion de Pontevedra, ademas
de proyectarse el documental E/ Sarcoma Dia a Dia. Finalmente, se llevo a cabo
una mesa de debate donde participé la Dra. Marinha Costa, oncdéloga experta
del Hospital Povisa, el Dr. Sergio Cinza, médico de atencion primaria y director
de la Agencia de Investigacion de SERMERGEN, junto con Mayte Deus,
presidenta de ASARGA.
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I) 3 de mayo. lll Premio de Buenas Practicas en Servicios Sociales de la
Diputacion de A Coruna.

En el marco del Plan de Accion Social de Servicios Sociales, y de las
actuaciones en materia de servicios sociales para el afio 2023, el Area de
Servicios Sociales de A Corufia convoco el Ill Premio de Buenas Practicas en
Servicios Sociales.

Este premio busca reconocer y
premiar el trabajo realizado por
entidades sin animo de lucro que
desarrollen su actividad en la
provincia de A Corufia y que, a
juicio de esta administracion,
destaquen por su labor en
defensa de los derechos de la
ciudadania y a favor de los
grupos mas vulnerables,
promoviendo un mayor bienestar
social de las personas, grupos y
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ASARGA fue invitada a la
entrega de premios, donde
acudié Mayte Deus como representante. La gala de entrega de esta tercera
edicion de los galardones congregé a cerca de 500 representantes del tejido
social de la provincia, alcaldes y concejales de los servicios sociales de los
municipios, que acudieron a una cita en la que se premio a la Asociacion Galega
de Ludodpatas Rehabilitados (Agalure), a la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer (AFACO), a Fundacién Mujeres y La Fundacién Erguete.

m) 27 de mayo. Jornada de Divulgaciéon y Concienciacion en la Asociacion
de Persoas Xordas de Ferrolterra.

El 27 de mayo, nuestra presidenta, Mayte Deus, impartié en Ferrol una
ponencia titulada El Sacoma: un cancer y una enfermedad rara en el local de la
Asociacion de Persoas Xordas de Ferrolterra.

Con esta conferencia se pretendio dar a conocer lo que es el sarcoma en
otros colectivos y entidades mas alla de las propias que trabajan con pacientes
con cancer, difundiendo sobre informacion tan relevante como lo que es el
sarcoma y a la vez visibilizar otros colectivos y la importancia de unirnos.
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n) 30y 31 de mayo. 10° Congreso Semergen de Pacientes Cronicos.

El 30 de mayo, Mayte Deus realiz6 una ponencia en el 10° Congreso
Nacional de SEMERGEN de Paciente Cronicos, cuyo lema fue “El/La Paciente,
siempre a su lado”. Esta presentacion formo parte de la mesa de Proyectos y
Experiencias de Pacientes y Asociaciones, compartida con la Dra. Ady Angélica
Castro, la Dra. Maria José Rodriguez, la Dra. Claudia Trujillo y moderada por el

Dr. Daniel Rey.

Durante esta ponencia titulada “El Sarcoma, un cancer y una enfermedad
rara”, se explicaron los diferentes tipos de sarcomas y las diversas partes del
cuerpo a las que afectan, asi como la presentacion de los servicios que se
prestan desde ASARGA y los objetivos a alcanzar. Finalmente, se proyecto el
trailer del documental “El Sarcoma Dia a Dia”, asi como la presentacion del

Manifiesto Contra el Sarcoma.
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o) 31 de mayo. Asamblea Anual General Ordinaria de ASARGA.

El 31 de mayo tuvo lugar la Asamblea Anual General de ASARGA, en
modalidad en linea, donde todas las personas socias pudieron participar y
exponer sus ideas sobre la asociacion, ademas de participar en la aprobacion de
los nuevos estatutos de ASARGA vy la renovacion de la Junta Directiva.

Tras esta, la Junta Directiva quedd constituida por 9 miembros, siendo los
siguientes:

Presidenta: Maria Teresa Deus Trasobares
Vicepresidenta: Alba Diaz Luque

Tesorera y Secretaria: Aida Maria Alonso Jiménez
Vocal: Raquel Fernandez Fernandez

Vocal: Leire Rodriguez Gomez

Vocal: Javier Mendoza Atxiaga

Vocal: Rebeca Castano Marin

Vocal: Marta Iglesias Clua

Vocal: Natalia Fernandez Diaz-Cabal

Durante la asamblea también se presentd la Memoria de Actividades de
ASARGA del 2023, que se puede encontrar en la pagina web.

p) 14,15y 16 de junio. Mercado das Nubes de verano.

El fin de semana del 14 al 16 de junio, ASARGA estuvo en el Mercado
das Nubes de verano realizado en el Mercado de San Agustin en A Corufia. En
este evento, tuvimos la oportunidad de presentar nuestro nuevo merchandising
solidario, asi como continuar con la recogida de firmas para el Manifiesto Contra
el Sarcoma. Las trabajadoras sociales estuvieron presentes en el puesto durante
todo el fin de semana para recaudar fondos e informar sobre el sarcoma a las
personas que se encontraban en el mercado.




Agradecer especialmente a todas las personas voluntarias que nos
ayudaron a llevar a cabo esta tarea, asi como a toda la gente que se acerco a
nuestro puesto para colaborar con ASARGA y poder seguir avanzando en esta
lucha.

q) 4 de julio. lll Jornadas ASARGA: equidad y autonomia en el tratamiento
del sarcoma en Espana.

El dia 4 de julio tuvo lugar las lll Jornadas Clinicas de ASARGA en el
Hospital Clinico Universitario San Carlos, en Madrid. El lema de estas Jornadas
fue Equidad y autonomia en el tratamiento del Sarcoma en Espafia y contd con
diversas ponencias que trataron alrededor de esta tematica, tanto desde una
perspectiva médica como una perspectiva de paciente oncoldgico.

Esta jornada se dividié en dos partes, una sesion por la mafana y otra
sesidn de tarde. En la sesién de mafiana se puso el foco sobre la situacion actual
en la atencién a los pacientes de sarcoma, asi como los déficits que existen en
las investigaciones sobre las necesidades de estos pacientes.

Por otro lado, en la sesidén de tarde se habld sobre las secuelas del
sarcoma y el manejo del dolor que estas pueden dejar, ademas de hablar de las
perspectivas futuras en tanto que la evolucion tecnoldgica para el tratamiento de
personas con sarcoma. Esta sesion de tarde finalizé con un debate en el que
participaron diferentes autoridades sanitarias, tanto a nivel autonémico como
nacional, sobre el marco actual de actuacion sanitaria. Desde ASARGA
contamos con la representacion de toda la junta directiva, dos trabajadoras de la
oficina y varios socios que se acercaron hasta el hospital para escuchar y
participar en toda la jornada.
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r) 9,10 y 11 de julio. Programa de Empoderamiento de Pacientes, Richi
Childhood Cancer Foundation.

Los dias 9, 10 y 11 de julio, Boehringer Ingelheim en Espafa patrociné en
Boston con la Richi Childhood Cancer Foundation, un programa transformador
para aprovechar la excelencia del ecosistema sanitario de Boston y potenciar las
asociaciones de pacientes de todo el mundo. ASARGA fue seleccionada con
otras tres entidades mas para participar en el programa. Nuestra presidenta,
Mayte Deus, y la vocal Natalia Fernandez acudieron como representantes de la
entidad.

A través de experiencias de inmersion, intercambio de conocimientos y
colaboraciones estratégicas, este programa tiene como objetivo dotar a los
participantes de las herramientas, estratégicas y apoyos necesarios para ampliar
la voz de los pacientes, impulsar cambios positivos y fomentar su autonomia.
Las sesiones fueron dirigidas por expertos, se realizaron talleres interactivos, se
establecieron contactos e intercambio de mejores practicas, todo ello dirigido a
inspirar enfoques innovadores y de liderazgo en el ambito de las asociaciones.

s) 13 de julio. Encendido a favor del Dia Internacional del Sarcoma.

El 13 de julio, por el Dia Internacional del Sarcoma, se encendieron luces
amarillas en diferentes lugares de Espafia. Estas fueron la Plaza de Armas,
Teatro Jofre y el Ayuntamiento de Ferrol; el Estadio del Athletic de Bilbao, la
Fuente de Cuatro Caminos en A Corufa y el Castillo y la Iglesia de Cubelles en
Barcelona.
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t) 1 al 4 de agosto. Equiocio Social.

Del 1 al 4 de agosto, ASARGA estuvo presente en esta prueba deportiva
ecuestre realizada en Ferrol, centrada en el respeto por el entorno, la
sostenibilidad y el compaferismo. Desde la asociacién acudieron Mayte Deus y
Carolina Castifieiras, quienes estuvieron en la zona de puestos solidarios con los
productos de ASARGA, ademas de organizar un taller de zumba durante el
evento.
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u) 4 de septiembre. Webinar formativo “Plain Language Summaries to
Support Patient Expert Input to HTA: Lessons and guidance for Patient
Organisations, HTA Bodies and Industry”.

El equipo de Trabajo Social de ASARGA participé en este webinar para el
aprendizaje acerca de la necesidad de crear resumenes en lenguaje sencillo
para apoyar las aportaciones de los pacientes expertos en la evaluacion de
tecnologias sanitarios: lecciones y orientacion para organizaciones de pacientes,
organismos de evaluacion de tecnologias sanitarias y para la industria.

Los objetivos principales del webinar eran crear conciencia sobre el
enfoque SIP, compartir aprendizajes y mejoras practicas, proporcionar una guia
para inducir el SIP y fomentar la disponibilidad de informacion resumida en
lenguaje sencillo para el HTA.

v) 5 de septiembre. Jornada “Dénde estamos y a dénde vamos en
investigaciéon en cancer” de la Asociacion Espaiola Contra el Cancer.

El 5 de septiembre, Mayte Deus acompafiada de los trabajadores de la
oficina, acudieron como oyentes en la jornada Donde estamos y cara donde
vamos en la investigacion en cancer, organizada por la Asociacion Espanola
Contra el Cancer y la Sociedad Espafola de Bioquimica y Biologia Molecular en
Coruia. La sesion se dividio en dos mesas redondas con participantes de perfiles
diversos, ofreciendo una vision integral sobre el cancer y la investigacion
oncoldégica. En la primera mesa, Donde estamos en la investigacion y tratamiento
del cancer, se trataron temas como los avances en los ultimos afios en
diagndstico, tratamiento y manejo de pacientes; el papel crucial de las
asociaciones de pacientes y la importancia de transferir el conocimiento sobre
esta enfermedad a la sociedad.
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La segunda mesa, Cara donde vamos en la investigacion y tratamiento
del cancer, se centrd en el futuro de los tratamientos, las areas de investigacion
con mas potencial, las inmunoterapias mas destacadas y la necesidad de
mejorar la transferencia de conocimiento de los laboratorios a los pacientes; asi
como la importancia de incrementar el interés de las empresas para aumentar la
financiacion de la investigacion en cancer.

w) 13 de septiembre. Jornada “Dia Mundial del Osteosarcoma” de la
Fundacion Elena Tertre.

La Fundacion Elena Tertre organizé un evento especial el pasado 13 de
septiembre en el auditorio de la MD Anderson en Madrid. Esta jornada fue
dedicada al Dia Mundial del Osteosarcoma.

Durante esta jornada se compartieron conocimientos y experiencias entre
pacientes y un equipo multidisciplinario de expertos. Fue una jornada de reflexién
interactiva con coloquios, ponencias y discusiones de casos, contando con la
participacion de reconocidos ponentes.

Desde ASARGA, nuestra presidenta Mayte Deus participé como ponente
en la mesa/coloquio de pacientes La vida tras el alta oncolégica, compartida con
Esperanza Vicente Mellado, el Dr. Eduardo J. Ortiz Cruz, la Dra. Pilar Lopez
Criado y con Beatriz Fernandez Sanz como moderadora.
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x) 19 de septiembre. Jornada de Divulgacion y Concienciaciéon en la
Asociacién Vecinal das Atochas de Montealto.

En colaboracion con la Asociacion Vecifial das Atochas de Montealto,
ASARGA realizé una jornada de divulgacion y concienciacion sobre el sarcoma
en la que se proyectd el documental El Sarcoma Dia a Dia con la presencia de
su director, Carlos Ares, acompafiado por Mayte Deus y Carolina Castifieiras.

f—

y) 20 de septiembre. | Jornadas de puertas abiertas frente al Sarcoma de
la Fundacion Mari Paz Jiménez Casado.

El dia 20 de septiembre se celebré el Dia Nacional del Sarcoma, por este
motivo, desde la Fundacién Mari Paz Jiménez Casado, con la colaboracion del
GEIS y de todas las asocacion que trabajamos en el ambito del sarcoma, se han
organizado diversos actos en hospitales de todo el territorio espanol.

El objetivo era informar, sensibilizar y concienciar sobre este tipo de
cancer, sus causas, los factores de riesgos, sus sintomas, signos de alerta y los
posibles tratamientos. Los hospitales donde se realizaron estos actos fueron:

Hospital Universitario Vall d’Hebréon en Barcelona.

Hospital Clinico Universitario San Carlos en Madrid.
Hospital General Universitario Gregorio Marafion en Madrid.
Hospital Universitario 12 de Octubre en Madrid.

Hospital Universitario Ramon y Cajal en Madrid.

Hospital Universitario Virgen del Rocio en Sevilla.

Hospital Fundacion Jiménez Diaz en Madrid.

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau en Barcelona.

Hospital La Fe en Valencia.

Hospital Clinico La Paz en Madrid.

43




e MD Anderson Cancer Center en Madrid.
e Clinica Ruber en Madrid.

Al Hospital Virgen del Rocio de Sevilla acudié la secretaria y tesorera de
ASARGA, Aida Alonso, quien recogié firmas para el Manifiesto Contra el
Sarcoma y participé en el evento junto con otros representantes de asociaciones
de la zona.

| JORNADA PUERTAS ABIERTAS FRENTE AL SARCUMA |
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z) 26 de septiembre. Jornada de acogida de la Comunidad de Madrid a
entidades que trabajan por el Sarcoma.

A iniciativa de la Fundacion Mari Paz Jiménez Casado, se celebrd el 26
de septiembre una jornada de acogida en la Asamblea de Madrid. Recibidos por
el Portavoz adjunto de la Comunidad de Madrid, el Sr. Nufiez y la Sra. Marvan,
dieron la bienvenida y se prestaron a escuchar las exposiciones que se
realizaron.

La primera mesa estuvo
compuesta por especialistas de |
reconocido prestigio en el ambito del
sarcoma como es el Dr. Casado, el
Dr. Pedro Rubio, el Dr. Manuel
Peleteiro, la Dra. Lidia Mediavilla y
moderada por Alberto Martinez de la
Fundacion Mari Paz Jiménez
Casado.

Jornada del Sarcobma ‘.
- 26/09/2024 .

La segunda mesa estuvo
compuesta por miembros de
distintas asociaciones del ambito del
sarcoma: Marcos Martinez, Gerente
de GEPAC, Modnica Rodriguez,
Secretaria General de FEDER, y Mayte Deus, Presidenta de ASARGA. Esta
mesa también fue moderada por Alberto Martinez.

aa) 3 y 4 de octubre. XXII International Symposium de GEIS.

El 3 y 4 de octubre se celebro el XXII International Symposium de Geis en
el Hospital Clinico San Carlos en Madrid. Un evento donde expertos en sarcomas
de todo el mundo compartieron los ultimos avances en el diagndstico y
tratamiento del sarcoma.

En este simposio se dio a conocer los resultados de la encuesta realizada
desde el GEIS a pacientes, presentada en ultimo congreso ESMO en el 2024,
de la mano de profesionales del campo de oncologia. Contdé con diversas
sesiones sobre investigaciones innovadoras, inmunoterapia, terapias
personalizadas y la importancia de la experiencia del paciente en el proceso de
tratamiento.

Ademas, las organizaciones de pacientes participaron en la ultima parte
del Simposio, en la cual se discutio y debatié acerca de los resultados de esta
encuesta, asi como la aportacion de nuevas ideas para ver en qué aspectos se
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observa una necesidad de mejora desde la perspectiva del paciente. Tras un
debate entre las asociaciones participantes, una de ellas ASARGA, se acuerda
enviar a todas las asociaciones el modelo de encuesta y los resultados
obtenidos, para recoger su feedback.

Por ultimo, se realizo la entrega de las 182 Beca GEIS José M? Buesa, de
ayuda a la investigaciéon en sarcomas, a la Dra. Empar Mayordomo por su
proyecto de investigacion Epigenetic profile of osteosarcoma for a better
prognosis, diagnosis and treatment. ASARGA colabora economicamente con
esta beca desde hace varios afos.

Buesa Grant 2024

18" Beca GEIS José M# Buesa de Ayuda a fa Investigacicn en SARCOMAS"

bb) 9 de octubre. Il Simposio de pacientes y acceso: “la participacion del
paciente en la evaluacion del medicamento y las tecnologias
sanitarias”.

Durante este simposio, realizado en el Colegio de Médicos de Madrid, y a
través de 17 pacientes en 4 mesas diferentes, se analizo y reviso el Reglamento
y el Borrador de la HTA, que entrara en vigor el proximo mes de enero de 2025.

Mayte Deus formé parte de la mesa “El paciente en el reglamento europeo
de HTA”, junto a David Trigos, presidente de EUPATI, y Sonia Pulido, de la
Agencia Espariola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS).
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cc) 11 de octubre. Entrega Beca Carolina Cerezo.

El 11 de octubre se realizo la
entrega de la Beca Carolina Cerezo,
cuya recaudacion sera dedicada a la
investigacion en sarcomas ultrararos.
Esta beca es la primera que se dedica
a la investigaciéon de sarcomas de
Galicia. En colaboracién con el Centro
de Investigacion en Nanomateriales y
Biomedicina (CINBIO) de la UVIGO y
llevada a cabo por la doctora Maria
Mayan, posibilitara avanzar en
tratamientos personalizados para esta
patologia que en muchos casos no tiene ninguna opcion de tratamiento a dia de
hoy. Una de las principales formas de apoyar a esta beca ha sido, y es, a través
de la adquisicion del libro El Sarcoma Dia a Dia en nuestra web, asi como las
diversas donaciones que se han realizado especialmente a la Beca.

dd) 14y 15 de octubre. Patient Day Boehringer.

Nuestra presidenta, Mayte Deus, acudi6é a las jornadas organizadas por
Boehringer, en sus instalaciones en Sant Cugat del Vallés (Barcelona). En este
evento pudo interactuar con el equipo médico y profesionales de Boehringer, asi
como asistir y participar en los distintos talleres realizados desde la misma.

ee) 17 de octubre. Jornada de Divulgaciéon y Concienciacion en el Area
Sanitaria de A Coruina-Cee en el Hospital Universitario de A Coruia.

El 17 de octubre realizamos una Jornada de Divulgacion y Concienciacion
en el Hospital Universitario de A Coruia, acompafnados de Dfia. Nuria de Castro-
Acufia, subdirectora de atencion a la cronicidad del area sanitaria de A Corufia-
Cee, la Dra. Aurea Molina, oncéloga del CHUAC y el Dr. Carlos Pifieiro, médico
de atencion primaria jubilado, en representacion de SEMERGEN. También
acudieron Mayte Deus, presidenta de ASARGA y Rosabel Rodriguez,
trabajadora social de ASARGA. En esta jornada pusieron en relieve la
importancia del trabajo desde atencion primaria y los servicios realizados desde
ASARGA. La jornada se pudo visualizar en streaming para las personas que no
podian acudir presencialmente.

El diagndstico precoz es nuestra prioridad, por ello, estamos solicitando a
todas las Areas Sanitarias del pais la realizacién de estas jornadas dirigidas a
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los médicos de atencién primaria y al personal facultativo. Estas jornadas tienen
previsto realizarse también a lo largo del 2025.

ff) 21 de octubre. 1° Encuentro Online de Pacientes y Familiares.

Como nuevo proyecto, ASARGA ha iniciado los encuentros online de
pacientes y familiares. A través de esta propuesta pretendemos que tanto
pacientes de sarcoma como familiares y/o personas cuidadoras tengan un
espacio online para conectar entre si en un ambiente distendido, con el objetivo
de crear conexiones y lazos entre ellas, asi como una red de apoyo.

Las sesiones fueron dinamizadas y moderadas por las profesionales del
Departamento de Trabajo Social de ASARGA. El principal instrumento empleado
fue el propio grupo, como elemento transformador, y se realizaron a través de la
plataforma ZOOM. Se realizaron dos grupos, uno de mafana y otro de tarde, al
que acudieron 13 personas.

En esta primera sesion se presentaron cada uno de los participantes,
contando un poco su situacion si querian, y se realizaron diversas dinamicas
para que los participantes se conocieran mejor y conectaran entre ellas.

Manuel

gg) 24y 25 de octubre. Escuela de Formacion Creer — Feder “Formando
lideres, inspirando acciones”.

Rosabel Rodriguez, trabajadora social de ASARGA, acudio a la Escuela
de Formacion CREER de FEDER, los dias 24 y 25 de octubre, cuyo lema este
afo era “Formando lideres, inspirando acciones”.
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Se llevaron a cabo un gran numero de mesas redondas con la
participacion de diferentes entidades que trabajan con personas con
enfermedades raras y con propios/as pacientes de enfermedades raras.

Se habloé del retraso en el diagnéstico de este tipo de enfermedades -la
media de tiempo es de 6 afos en global en las enfermedades raras-, la
importancia de la prevencion primaria y terciaria, la accesibilidad cognitiva, la
relevancia de una inclusién educativa y la necesidad de crear un modelo de
atencion integral centrado en la persona.

hh) 30 de octubre. Jornada de Divulgaciéon y Concienciacién en el Area
Sanitaria de A Coruina-Cee en el Hospital Virxe da Xunqueira.

El 30 de octubre realizamos una Jornada de Divulgacion y Concienciacion
en el Hospital Virxe da Xunqueira en Cee, acompafiados de representacion del
hospital, la Dra. Aurea Molina, oncéloga del CHUAC y el Dr. Carlos Pifieiro,
médico de atencidén primaria jubilado, en representacion de SEMERGEN.
También acudieron Mayte Deus, presidenta de ASARGA y Fatima Carballo,
trabajadora social de ASARGA. En esta jornada pusieron en relieve la
importancia del trabajo desde atencion primaria y los servicios realizados desde
ASARGA. La jornada se pudo visualizar en streaming para las personas que no
podian acudir presencialmente.
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ii) 30 de octubre. Jornadas “MIRADA 2024: Medicina Innovadora y
Resiliente Mejorada con IA Contra el Cancer” en el Hospital
Universitario Virgen del Rocio.

Nuestra secretaria y tesorera Aida Alonso ha representado a ASARGA,
junto a nuestra socia Soledad Pachén, en las jornadas que ha organizado la
Escuela Técnica Superior de Ingenieria Informatica (ETSII) en el Hospital
Universitario Virgen del Rocio.

Este evento reuni6 a asociaciones de pacientes, profesionales de la salud
y expertos en tecnologia para abordar el impacto de la inteligencia artificial en la
investigacion y tratamiento del cancer. Un punto de encuentro para exponer
desafios y compartir avances en proyectos nacionales y europeos, como
ARTIFACTS, con el objetivo de mejorar en la lucha contra el cancer.

ji) 30 de octubre. UDC Saudable.

ASARGA formo parte de las actividades llevadas a cabo en la Facultade
de Ciencias da Saude para el X Outubro UDC Saudable 2024.

La conferencia, llevada a cabo por el médico especialista en medicina
preventiva y salud publica y profesor de la Escuela Andaluza de Salud Publica
Joan Carles March Cerda, traté sobre los diversos bulos y fakenews en la era
digital. Ademas, desde ASARGA participé una de nuestras trabajadoras
sociales, Rosabel Rodriguez Ku, en representacion de la entidad y para informar
sobre los servicios de ASARGA y el sarcoma.
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kk) 5 de noviembre. Il Jornada Nacional de

Atencion Primaria.

El 5 de noviembre, Fatima
Carballo, trabajadora social de ASARGA,
acudi® en representacion de |la
asociacion a la Il Jornada Nacional de
Investigacion  Clinica en  Atencién
Primaria.

Esta tuvo lugar en Santiago de
Compostela y se hablé de la importancia
de la formacién en investigacion clinica
dentro de los profesionales sanitarios de
Atencién Primaria. Se comentd, también,
la importancia de contar con los pacientes
de la investigacion y la necesidad de
mejorar el acceso de estos a los ensayos
clinicos.
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Ill) 6 de noviembre. Evento “Cancer: ahora el paciente soy yo” de La Voz
de Galicia en el Museo Santiago Rey Fernandez-Latorre.

El 6 de noviembre nuestra presidenta, Mayte Deus, acudié al evento
organizado por La Voz de Galicia en el Museo Santiago Rey Fernandez-Latorre
titulado "Céancer: ahora el paciente soy yo".

En el evento se presentaron tres testimonios, a cargo de Marisol Soengas,
responsable del Grupo de Melanoma del Centro Nacional de Investigaciones
Oncolégicas (CNIO) y presidenta de la Asociacion Espafiola de Investigacion
contra el Cancer (Aseica); Francisco Martelo Villar, exresponsable de la Unidad
de Cirugia Plastica del CHUAC de A Coruna y presidente de la Real Academia
de Medicina de Galicia; y Mercedes Suarez Cunqueiro, responsable del Grupo
Gallego de Investigacion en Oncologia de Precisién (Oncogal) de la USC y
miembro del Grupo de Oncologia Médica Traslacional (Oncomet) del IDIS. Todos
ellos fueron diagnosticados con algun tipo de cancer.
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mm) 15 de noviembre. Webinar New Members Induction de EURORDIS.

El 15 de noviembre las trabajadoras sociales de ASARGA asistieron al
webinar online New Members Induction Webinar de EURORDIS - Enfermedades
Raras Europa.

Se trata de una alianza, sin animo de lucro, de mas de 1000
organizaciones de pacientes de enfermedades raras de 74 paises que trabajan
juntos para mejorar la vida de mas de 30 millones de personas que viven con
una enfermedad rara en Europa.
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ASARGA ha conseguido recientemente formar parte de EURORDIS y en
este webinar hemos podido conocer mas acerca de su mision, los programas
que estan llevando a cabo y las estrategias de comunicacion y de reivindicacion
que han puesto en marcha.

nn) 15 de noviembre. Jornada del 20° Aniversario de la Unidad funcional
de Tumores Oseos y Sarcomas HUB-ICO.

Natalia Fernandez, vocal de ASARGA, fue ponente en esta jornada
compartiendo la perspectiva y experiencia del paciente desde sus propias
vivencias.

Esta jornada se llevd a cabo en la Sala de Actos del Hospital Duran i
Reynals, del complejo hospitalario del Institut Catala d'Oncologia (ICO) y del
Hospital Universitari de Bellvitge en Barcelona. Junto con la ponencia de nuestra
comparfiera Natalia, también hubo diversas exposiciones centradas en cémo
realizar cirugias en sarcomas, la secuenciacibn masiva en estos y la
investigacion de ellos, ademas de conmemorar los 20 afios del CSUR en el
tratamiento multidisciplinario de los sarcomas.

oo) 18 de noviembre. 2° Encuentro Online de Pacientes y Familiares.

Continuando con el proyecto de los encuentros online de pacientes y
familiares, el 18 de noviembre se realiz6 el segundo encuentro, al que acudieron
9 personas.

En esta sesion las personas participantes tenian que traer una foto que
les diera buenos recuerdos para luego explicarla a los comparfieros. También se
hizo una dinamica por grupos donde tenian que decidir qué orden le darian a
tres eventos postapocalipticos. Estas actividades estaban centradas en fomentar
la escucha activa, el didlogo y la toma de decisiones autébnoma.

iPhone de Rodo...




pp) 21 de noviembre. Charla AECC Coruia “Testamento vital: a tua vida,
as tuas decisions”.

Parte del Equipo de Trabajo Social de ASARGA acudio6 a este encuentro
en el cual se explicé como pueden quedar recogidas las ultimas voluntades, de
acuerdo con la legislacién actual, con el llamado "Testamento vital".

El "Testamento Vital" consiste en la realizacién de un documento escrito
en el cual decides qué tratamientos quieres y cudles rechazas cuando el
deterioro de tu salud sea irreversible y hayas perdido la capacidad de tomar
decisiones. Esta fue impartida por la Asociacion Dereito a Morrer Dignamente y
fue organizada de la mano de la delegacion corufiesa de la Asociacion Espanola
Contra el Cancer.

Ademas, en esta se presento la Asociacién Derecho a Morir Dignamente
y los diferentes servicios y actividades que ofrecen desde la propia asociacion,
asi como el trabajo que realizan en relacién con las diferentes legislaciones y
malas praxis en el ambito social, médico y psicoldgico en todo lo relacionado con
el derecho a vivir y morir dignamente.

qq) 20 al 24 de noviembre. Formacién y 19° Congreso Iberoameticano de
pacientes con cancer (GEPAC).

A finales de noviembre, nuestras compaferas Lucia Dominguez,
administrativa de ASARAG y Marta Iglesias, vocal, acudieron al 19° Congreso
Iberoamericano de Pacientes con Cancer organizado por GEPAC en Madrid.
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Este evento se dividi6 en dos partes: la
primera una formacion para las asociaciones que
formen parte de GEPAC y la segunda el propio I} ) B, Trorans &
congreso. La primera parte se impartié desde el FORMACION PARA
miércoles 20 de noviembre hasta el viernes 22 de I o
noviembre y se trataron diferentes temas como - Noviembre 2024
fueron la nueva normativa del HTA y el reglamento .
que se ha aprobado en Espafna, el uso de la
Inteligencia Atrtificial (IA) para la investigacion, los
ensayos clinicos y la aprobacion de medicamentos
de uso compasivo, entre otros. El mismo viernes
por la tarde se realiz6 un precongreso al que

acudieron diferentes politicos.

covie. Sninmsss GSK |

La segunda parte, el Congreso
Iberoamericano, se realizd en la Universidad y
acudieron un amplio numero de ponentes expertos en diferentes areas. Existia
la posibilidad de acceder a una ponencia u a otra dado que realizaron varias de
manera simultanea, acudiendo a aquellas que mas interesaba a cada persona.

UN UNIVERSO DE
OPORTUNIDADES

rr) 3 de diciembre. Jornadas en el Congreso de los Diputados
“Visibilicemos el Sarcoma” y visita al Senado.

El 3 de diciembre llevamos a cabo las Jornadas en el Congreso de los
Diputados tituladas "Visibilicemos el Sarcoma" en Madrid.
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Durante esta jornada, se realizaron tres mesas de debate. En la primera,
La Voz de los Pacientes, participaron varios representantes de entidades que
también trabajan por y para mejorar la situacion de los pacientes diagnosticados
con sarcoma, como la Fundacion Mari Paz Jiménez Casado, representada por
Alberto Martinez; la Asociacion VYDA, representada por Juan Antonio Suarez;
APSATUR Aragoén, representada por Aurelio Vicente; la Fundacién Elena Tertre,
representada por Elena Boyé; la Asociacion IKER, representada por Maria
Susmosas y Asarga, representada por M? Teresa Deus.

En la segunda mesa, La Voz de los Expertos, contamos con la presencia
de varios profesionales de la salud y expertos en sarcoma, como el Dr. Cebrian,
coordinador del CSUR del Hospital Universitario Clinico San Carlos, el Dr. Ortiz,
cirujano ortopédico especialista de sarcomas del CSUR Hospital Universitario La
Paz, la Dra. Marquina, oncologa especializada en sarcomas del CSUR del
Hospital Universitario Clinico San Carlos, la Dra. Romagosa, patdloga e
impulsora del proyecto IMPERAS, del CSUR Hospital Universitario Vall
d'Hebron, la Dra. Alvarez, en re presentacion del GEIS, oncéloga especialista del
CSUR del Hospital General Universitario Gregorio Marafion, el Dr. Casado,
oncologo especialista del CSUR del Hospital Universitario Clinico San Carlos y
el Dr. Ortega, patologo especialista del CSUR del Hospital Universitario Clinico
San Carlos.

56




JTORNADAS ASARGA
“VISIBILICEMOS LD INVISIBLE"

CENERESE BT 105 DIPRTADRS
3 0E DICIEMBRE BE 1074

Por ultimo, en la tercera mesa, La Voz de los Representantes Politicos,
contamos con la presencia de una representante del partido politico VOX, en la
mesa de sanidad de la Asamblea de Madrid, Raquel Barredo, y por el Partido
Popular, en la mesa de sanidad del Congreso, con Elvira Velasco.

En todas estas mesas se destaco la importancia de conseguir una mayor
visibilidad de la enfermedad, de acortar los tiempos para conseguir un
diagndstico certero, abogandose por mas y mejores tratamientos y, por la
equidad en todo el proceso, independientemente del lugar de procedencia de los
pacientes, destacando la importancia de ser tratados en CSUR.

Ese mismo dia por la tarde, Javier Mendoza, vocal de Asarga, gestiond
una visita al Senado, gracias a la invitacion efectuada por el Sr. Hila, senador del
Grupo Socialista, en la que tuvimos la oportunidad de ser recibidos y escuchados
por los miembros de la Mesa de Sanidad del Senado del grupo Socialista, DAa.
Dolores Flores y D. Kiliam Sanchez, quienes recogieron nuestras demandas y
se comprometieron a dar respuesta.
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ss) 11 de diciembre. Entrevista en la radio Sevilla FC y en el canal de Twitch
del Club de Futbol Sevilla.

El 11 de diciembre, nuestra secretaria, Aida Alonso, junto con Soledad
Pachon, socia de ASARGA, estuvieron en directo en el canal oficial del Sevilla
FC en Twitch y en la radio. Ambas dieron voz y visibilidad al sarcoma en este
espacio de la radio sevillana, aportando sus testimonios, presentando ASARGA
y sus servicios, y utilizando un medio tan escuchado como es la radio para
reivindicar los derechos de los pacientes de sarcoma. Desde aqui, les damos las
gracias a la Fundacion Sevilla FC por brindarnos un espacio en el que presentar
el trabajo que hacemos desde ASARGA y dar voz a nuestras compafieras.
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tt) 16 de diciembre. VIIlI Ediciéon de la Jornada de Sarcomas.

El pasado 16 de diciembre, nuestra presidenta, Mayte Deus, acudio a la
VIIl Jornada de formacion y actualizacion en sarcomas de partes blandas y de
los huesos, en el Hospital Clinico San Carlos.
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Esta const6 de cuatro mesas diferentes a lo largo de la manana, en la que
se trataron con diversas personas expertas temas como "Los sarcomas de pared
toracica y axilar", "; Cémo fomentar la derivacién de paciente a centros CSUR
en Espana? Propuestas"”, "Cuestiones “en boga” en sarcomas 2024" y "Sarcoma

del afno 2024: Liposarcoma desdiferenciado".

Durante estas jornadas, se dio voz a diferentes entidades que trabajan
con los pacientes de cancer, y la presidenta presenté el trabajo realizado desde
ASARGA, manteniendo las mismas ideas presentadas en el Congreso sobre la
visibilidad del sarcoma y la implantacion de derivaciones obligatorias a centros
CSUR.

uu) 16 de diciembre. 3° Encuentro Online de Pacientes y Familiares.

El ultimo encuentro online de pacientes y familiares se realizé el 16 de
diciembre, donde acudieron 4 personas. Durante este encuentro se realizaron
dos actividades, la primera en decir algo bueno y algo malo que hubiese pasado
en ese ultimo mes, y la segunda fue un bingo musical navidefio, donde el
ganador recibia un detalle por parte de ASARGA. Estos encuentros han tenido
muy buena recepcion por eso se ha decidido continuar con ellos en 2025,
abriendo la posibilidad de unirse a todas aquellas personas de la asociacion que
no pudieron hacerlo esta vez y ampliando las sesiones para todo el afno.

vv)19 de diciembre. Jornada de Divulgacién y Concienciacion en Cubelles.

El 19 de diciembre tuvo lugar la
Jornada de Divulgacion y Concienciacion
"El Sarcoma Al Descobert" en Cubelles,
Catalufa. En este se presentd el libro E/
Sarcoma Dia a Dia con la posterior
proyeccion del documental realizado por
ASARGA y en el cual se basa el propio libro,
ademas de informar sobre el sarcoma y que
es ASARGA. También se celebré un evento
solidario para recaudar fondos, gracias a las
generosas donaciones de entidades,
empresas y personas de la localidad y del
area de Garraf y Barcelona. Esto se llevo a
cabo de la mano de nuestra vocal Marta
Iglesias, que realiz6 esta jornada en
representacion de ASARGA.
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Este evento fue un éxito, con un numero alto de asistentes gracias a la
divulgacion realizada por el Ayuntamiento de Cubelles. Estamos seguras de que
las personas que asistieron se fueron con una mayor conciencia sobre el
sarcoma Y el trabajo que se realiza desde ASARGA.

ww) 19 de diciembre. Bienvenida al 2025 en el Ayuntamiento de Coruna.

El 19 de diciembre, nuestra presidenta Mayte Deus, acudi6é al Palacio
Municipal de Maria Pita, en A Coruia, para atender la tradicional recepcién de
Navidad. Durante esta recepcion se presento el plan para el 2025 de la ciudad,
se contd con un coro y se despidio el ano 2024.

La alcaldesa, Inés Rey, acompafada por el teniente de alcaldesa, José
Manuel Lage, el portavoz del PP, Miguel Lorenzo y el del BNG, Francisco
Jorquera, recibieron a los invitados, entre los que se incluyen representantes del
movimiento asociativo de la ciudad, tanto vecinal como empresarial, ademas de
autoridades, tanto autonémicas como locales.
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6. PARTICIPACION SOLIDARIA

a) 25 de mayo. Il Andaina: Ruta de Orientacion. CEIP Padre Crespo.

————————————————————————————————— —. En 2024, el Colegio Publico de
II Andaina | Educacion  Infantil y Primaria Padre

Ruta de Orientacion . ]
Crespos en Xunqueira de Ambia

CEIP PADRE CRESPO - XUNQUEIRA DE AMBIA

2024%
‘¢ALANDO DE _ | (Ou.ren.se) llevo aN cabo la Il Andaina
So| IDARLEDADE Solidaria, este affio a favor de las

_ asociaciones ASARGA, ASANOG y Amics
ey 2 i de Can Ruti.

SABADO 25 DE MAIO
A partires das 9:30h

. En esta marcha se realizaron tres
. tipos de recorridos diferentes segun la
distancia, asi como dos rutas de
_ orientacién divididas entre iniciacién (para

B Qe | W " i la gente mas novata) y avanzada (para la
N i | gente que ya ha realizado este tipo de
oo o T TS actividades mas veces).

b) 28 de septiembre. Segundo Evento Solidario de ASARGA.

El 28 de septiembre se realizé el Segundo Evento Solidario de ASARGA.
El ano pasado empezamos este camino gracias a la socia Marisa Duran Lépez
con un unico objetivo: mejorar el diagnostico precoz de los sarcomas,
especialmente de los sarcomas uterinos. Gracias a todo el apoyo, en nuestro
Primer Evento Solidario recaudamos 13.435,00 € que nos permitieron desarrollar
un proyecto vital, Recomendaciones para el diagnostico diferencial prequirargico
del sarcoma uterino.

Este afo, los fondos recaudados ascendieron a 16.156,17€ y fueron
destinados a un nuevo proyecto que busca minimizar el riesgo de diseminacion
del sarcoma uterino oculto mediante el uso de Inteligencia Artificial y radidnica.
El objetivo principal del proyecto es crear modelos predictivos para identificar a
pacientes con mayor riesgo antes de la cirugia y asi mejorar la planificacién
quirurgica y reducir el riesgo de diseminacion tumoral. El proyecto sera liderado
por el Dr. José Miguel Carot, el Dr. Juan Luis Alcazar Zambrano y la Dra. Ana
Sebio.

c) 15 de noviembre. Recogida de la donacién realizada por parte de
Consilium Patrimonios.
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Leire Rodriguez, vocal de ASARGA, acudié al 5° aniversario de Consilium

Patrimonios, quienes realizaron un sorteo de dos cuadros de Antonyo Marest y
donaron los 1.050,00€ recaudados a ASARGA.

d) Agosto. Carrera de sillitas solidaria a favor de Sarcoma Challenge y

donado a ASARGA.

La Asociacion Cultural Infantil
- BAMBALINAS doné a ASARGA 250€ |
recaudados en la de la Carrera de Sillitas ;
Solidaria a Favor de Sarcoma i
Challenge, realizada en Toro, Zamora, -
durante el mes de agosto de 2024.

N t decimient J ASOCIACION CULTURAL INFANTIL
uestro agradecimiento a orge |

Pascual, socio de ASARGA y a Sarcoma | BAM BALINAS
Challenge, ya que, como bien dice él:
"Grano a grano, todo aporta".

Donacién de fondos para ASARGA

20 de noviembre. Recogida de la donacién realizada por parte del IMAS-
Llar Avenida Argentina.

Javier Mendoza, vocal de ASARGA, recogid una generosa
donacién de 500€ realizada por parte del CPAP Avenida Argentina,
perteneciente al IMAS (Instituto Mallorquin de Asuntos Sociales) del Consell
de Mallorca. Este centro de dia para personas mayores organizd un
mercadillo solidario donde el dinero recaudado ha sido destinado a apoyar la
Beca Carolina Cerezo.
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En este evento, Javier Mendoza conto su testimonio como paciente
de sarcoma y presentd la asociacion a las personas presentes en el
mercadillo.

f) 27 de noviembre. | Festival Benéfico de ASARGA.

El 27 de noviembre se realiz6 el primer Festival Benéfico de ASARGA en
el Teatro Jofre de Ferrol para la recaudacion de fondos a favor de los sarcomas,
que empezo a las 19:30 h y finalizé a las 21:30
h.

En el marco de este festival, se llevaron a
cabo diversas actividades de caracter ludico y
cultural, entre las que se incluyeron un concierto
benéfico a cargo del alumnado del Conservatorio
de Xan Viano, representaciones de la Escola de
Mundo Danza - Jesus Quiroga, actuaciones de
varios cantautores, asi como la entrega de rifas
para sorteos de productos y experiencias
donados por la hosteleria, artesania y comercio
local de forma altruista, entre otras iniciativas.

En este participé tanto la presidenta de
ASARGA, Mayte Deus, como el equipo de la
oficina, Lucia Dominguez, Fatima Carballo y
Rosabel Rodriguez.

Aunque la entrada al evento era gratuita,
gracias a la generosidad de los asistentes, se logré recaudar una considerable
cantidad de fondos mediante donativos solidarios, la venta de pulseras de
ASARGA vy las postales navidefias que ascendid a los 1.061,02€. El
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ayuntamiento de Ferrol manifestd su apoyo para la realizacion de otro festival
similar para el proximo afio ante la excelente acogida.

g) Huchas solidarias en la farmacia Leire Gogenola Zativa en Bizkaia.

Nuestra socia Enara Alacano, tuvo la _
iniciativa de colocar una hucha solidaria en = j
la farmacia Leire Gogenola Zatica, en el
Barrio Kurtzero de Muxika, en Bizkaia (Pais
Vasco).Esta hucha estuvo disponible en la
farmacia durante unas semanas,
acompafnada de dipticos de ASARGA y del
Manifiesto Contra el Sarcoma para recoger
firmas. Los beneficios obtenidos de esta
hucha seran destinados a ASARGA, conel |
fin de seguir creando actividades y servicios 7 -
destinados a los pacientes con sarcoma y ; :
sus familias. [l

Pastillas biandas

h) Venta benéfica en el restaurante Jatetxe Artape en Mendata (Bizkaia).

Durante el verano, Rosa Maria Sanchez Nufiez, madre de nuestra socia
Enara Alacano Sanchez, estuvo realizando una recaudacion de fondos benéfica
a traveés de la venta de sus cuadros. En la imagen se puede apreciar un ejemplo
de las obras realizadas por Rosa. Estas estaban expuestas en Mendata,
Vizcaya, en el restaurante Jatetxe Artape, donde estaban repartidas por las
diferentes salas y comedores.




7. DIRECTOS EN REDES SOCIALES

A lo largo de este 2024 hemos realizado diversos directos a través de
nuestras redes sociales, principalmente en Instagram. Hemos utilizado este
medio para informar a los seguidores, la mayoria de ellos pacientes o familiares
de pacientes con sarcoma, sobre diferentes temas relacionados con la
enfermedad. Todos los directos se encuentran guardados en nuestro perfil de
Instagram para aquellas personas que quieran visionarlo y se lo hayan perdido.

a) 4 de febrero. Oncologia integrativa.

En este directo, por el dia Mundial Contra el Cancer, contamos con la
participacion de la Dra. Helena Huertas, jefa de planta de Oncologia del Hospital
Clinico San Carlos en Madrid. La doctora nos explica en el directo cémo funciona
la medicina oncoldgica integrativa, que beneficios tiene en pacientes de sarcoma
y resolver dudas para pacientes y familiares que quisieran consultarle sobre el
tema.

b) 22 de febrero. Estudio DIPCAN.

Durante este directo contamos con la participacion del Dr. Fabio Franco,
miembro del equipo del Proyecto DIPCAN y responsable de este, y con Pilar Ros
Vila, paciente participante del estudio.

c) 13 de marzo. Ensayos clinicos.

En este directo, hablamos sobre los ensayos clinicos con la Dra. Sara
Gdémez Abacia, quien, hasta hace poco, era la coordinadora de estudios
oncolégicos en el Hospital 12 de Octubre. Resolvié dudas sobre los ensayos y
ayudo a mitigar los mitos que hay en torno a estos.

d) 27 de marzo. Fotografia emocional.

Esta vez contamos con la participacién de Ana Capd, quien realizé un
taller sobre fotografia de autorretrato para sacar nuestras emociones. Es una
técnica novedosa con la que se consigue transmitir a través de las fotografias
las emociones que tenemos, no dejarlo todo como un recuerdo fotografico sino
como algo con significado.
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e) 28 de marzo. Psiconeuroinmunologia.

El 28 de marzo tuvo lugar en nuestra cuenta de Instagram un nuevo
directo, dentro de nuestro ciclo "Pildoras de Conocimiento". Esta vez se habl6
sobre la psiconeuroinmunologia, una especialidad de la psicologia que estudia
la interconexiéon y comunicacion entre el sistema nervioso, el sistema endocrino
y el sistema inmunoldgico, asi como su influencia en los procesos psicologicos y
la salud fisica.

Contamos con la participacién de Edina Alberte, paciente de sarcoma, y
con Alejandra Barrueco, psicéloga clinica experta en psiconeuroinmunologia,
moderado por Alba Diaz.

f) 7 de abril. Cascos frios para mantener tu cabello con la quimioterapia.

El 7 de abril tuvo lugar en nuestra cuenta de Instagram un nuevo directo,
dentro de nuestro ciclo "Pildoras de Conocimiento". Esta vez traté sobre los
cascos frios, los cuales se utilizan para poder mantener el pelo durante el
proceso de aplicacion de la quimioterapia.

Esta vez contamos con Alba Diaz, vicepresidenta de ASARGA como
moderadora, acompafada por Paula Estrada, creadora de QUIMIO CON PELO,
y de Jacqueline Gonzalez, propulsora de QUIMIO CON PELO en Espania.

d) 24 de abril. Visibilizando el Sarcoma de Kaposi.

El 24 de abril tuvo lugar un nuevo directo desde ASARGA dentro de su
ciclo "Pildoras de Conocimiento". Esta vez tratdé sobre el Sarcoma de Kaposi,
donde participé Alba Diaz como moderadora, Javier Mendoza como paciente y
la Dra. Sara Cristina Gonzalez, oncologa médica y divulgadora en redes sociales.

Durante este directo se coment6 qué es el Sarcoma de Kaposi, las zonas
donde suele aparecer y los tratamientos que existen para combatirlo.

h) 4 de julio. lll Jornadas ASARGA: Equidad y autonomia en el tratamiento
del sarcoma en Espana.

En relaciéon con las Il Jornadas ASARGA en el Hospital Universitario
Clinico San Carlos se pudo visualizar en directo desde la cuenta de Instagram
de ASARGA. Asi, las personas que no pudieron acudir presencialmente podian
seguirlo igualmente a través de nuestras redes sociales.
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i) 22 de octubre. Fidelitis asesoria juridica.

El 22 de octubre realizamos un directo con Lorenzo Pérez, presidente de
FIDELITIS, la asesoria juridica con la que ASARGA tiene un convenio desde
hace ya varios anos.

Durante este directo, Rosabel Rodriguez, trabajadora social de ASARGA,
estuvo hablando con Lorenzo sobre los servicios que ofrece FIDELITIS a
ASARGA, como trabajan y resolviendo dudas que podian surgir sobre temas
juridicos relacionados con la enfermedad.
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8. RECORTES DE PRENSA

En este apartado recogemos varias noticias presentadas a lo largo del
afo en diferentes medios periodisticos. Estan separados segun el evento al que
hacen referencia y ordenados por fecha de publicacion.

a) Publicaciéon del Manifiesto Contra el Sarcoma y la presentaciéon de este
en el Parlamento Europeo.

15 de abril de 2024 - Cancer Patiens Europe: Continuous support for the
Cancer Inequalities Manifesto: Every Signature a Step Closer to Our Target

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://cancerpatientseurope.org/continuous-support-for-our-manifesto-every-
signature-a-step-closer-to-our-target/?utm_campaign=newsletter-junio-
2024&utm medium=email&utm_source=acumbamail

9 de mayo de 2024 - El Peridédico de Espaina: SOS de los pacientes con
sarcoma: el 40% recibe un diagnéstico inicial erréneo o tardio y empeora su
pronadstico

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.epe.es/es/sanidad/20240509/cancer-sos-pacientes-sarcoma-40-
recibe-diagnostico-erroneo-tardio-102137930

9 de mayo de 2024 - Fuentes informadas: Los pacientes con sarcomas piden
una mejora urgente en el diagndstico y tratamiento de la enfermedad

Accede a la noticia en el siguiente enlace: https://fuentesinformadas.com/once-
entidades-lideran-una-iniciativa-para-abordar-desafios-en-la-atencion-de-
pacientes-con-sarcomas

9 de mayo de 2024 - Im Medico: Once asociaciones unidas para reclamar un
mejor diagnostico y tratamiento de los sarcomas

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.immedicohospitalario.es/noticia/45959/once-asociaciones-unidas-
para-reclamar-un-mejor-diagnostico-y-tratami.html

9 de mayor de 2024 - Infosalus: Once asociaciones y expertos en sarcomas
reclaman medidas urgentes que mejoren el diagnostico y tratamiento

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-once-asociaciones-expertos-
sarcomas-reclaman-medidas-urgentes-mejoren-diagnostico-tratamiento-
20240509150916.html
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9 de mayo de 2024 - iSanidad: Once asociaciones se unen a siete expertos
en sarcomas para reclamar medidas que mejoren su diagndstico y tratamiento

Accede a la noticia en el siguiente enlace: https://isanidad.com/282495/once-
asociaciones-se-unen-a-siete-expertos-en-sarcomas-para-reclamar-medidas-
que-mejoren-su-diagnostico-y-tratamiento/

9 de mayo de 2024 - Servimedia: Un total de 11 asociaciones sobre sarcomas
se unen para reclamar mejoras en el diagndstico y tratamiento

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.servimedia.es/noticias/total-11-asociaciones-sobre-sarcomas-unen-
para-reclamar-mejoras-diagnostico-tratamiento/1410155420

13 de mayo de 2024 - EFE: Salud: Sarcomas: un manifiesto para mejorar su
diagnostico y tratamiento

Accede a la noticia en el siguiente enlace: https://efesalud.com/sarcomas-
manifiesto-mejorar-diagnostico-tratamiento/

b) Jornada de Divulgacion y Concienciaciéon en la Asociacién de Persoas
Xordas de Ferrolterra.

28 de mayo de 2024 - Galicia Artabra: AXF e ASARGA imparten unha charla
sobre «el Sarcomax

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://galiciaartabra.es/archivos/338637 ?fbclid=IwZXh0bgNhZWOCMTEAAROL
Y4wJ1KXjlu4WCd8 Q48yy7gPU6Z7Mx4pY9ILR1vP8TO zSOnIHWSHmMUA ae
m_AZKUKI2VAaYyPVS290NGIiCHiZXLhiJz3x-
raNIAmjsnYgARBHOYDtKsecV6uLIlY3ONufrZMOPn2BJA1ubAzC9Wg-

c) | Festival Benéfico de ASARGA.

26 de noviembre de 2024 - Diario de Ferrol: Musica y danza se unen este
miércoles en el Jofre en la gala benéfica a favor de Asarga

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.diariodeferrol.com/articulo/ferrol/musica-danza-unen-miercoles-
jofre-gala-benefica-favor-asarga-5085817?utm_campaign=newsletter-
diciembre-2024&utm _medium=email&utm_source=acumbamail
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27 de noviembre de 2024 - Galicia Artabra: Este miércoles, Festival benéfico
a favor de ASARGA en el Teatro Jofre

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://galiciaartabra.es/archivos/360587?utm campaign=newsletter-diciembre-
2024&utm medium=email&utm source=acumbamail

29 de noviembre de 2024 - La Voz de Galicia: Todos con ASARGA

Accede a la noticia en el siguiente enlace:
https://www.lavozdegalicia.es/noticia/ferrol/ferrol/2024/11/28/asarqa/000317328
12636310250984.htm?utm_campaign=newsletter-diciembre-
2024&utm_medium=email&utm_source=acumbamail
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9. EQUIPO HUMANO DE ASARGA

a) Junta Directiva

El 31 de mayo de 2024 se celebrd la Asamblea General de socios/as de
ASARGA. Durante el ano 2024 la Junta Directiva estuvo compuesta por las
siguientes personas y cargos:

e Presidencia:
o Maria Teresa Deus Trasobares: Desde el 21 de agosto de 2023
hasta la actualidad.
e Vicepresidencia:
o Alba Diaz Luque: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta la
actualidad.
e Tesoreria:
o Raquel Fernandez Fernandez: Desde el 21 de agosto de 2023
hasta el 31 de mayo de 2024.
o Aida Maria Alonso Jiménez: Desde el 31 de mayo de 2024 hasta
la actualidad.
e Secretaria:
o Aida Maria Alonso Jiménez: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta
la actualidad
e Vocales:
o Maria Luisa Duran Lopez: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta el
31 de mayo de 2024.
o Leire Rodriguez Gémez: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta la
actualidad.
o Maria Soledad Ortega Martinez: Desde el 21 de agosto de 2023
hasta el 31 de mayo de 2024.
o Carmen Maria Marin Vera: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta
el 31 de mayo de 2024.
o Raquel Fernandez Fernandez: Desde el 31 de mayo de 2024 hasta
el 7 de julio de 2024.
o Javier Mendoza Atxiaga: Desde el 31 de mayo hasta el 17 de
marzo de 2025.
Rebeca Castano Marin: Desde el 31 de mayo hasta la actualidad.
o Marta Iglesias Clua: Desde el 31 de mayo hasta la actualidad.
o Natalia Fernandez Diaz-Cabal: Desde el 31 de mayo hasta la
actualidad.
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b) Equipo de oficina

Durante el afo 2024 el equipo de oficina estuvo formado por los siguientes

profesionales:

Lucia Dominguez, Administrativa: De agosto de 2023 hasta la
actualidad.

Beatriz Prada, Trabajadora Social: De agosto de 2023 hasta abril de
2024, baja voluntaria.

Iker Doval, Trabajador Social: De diciembre de 2023 hasta diciembre de
2024, fin de contrato.

Fatima Carballo, Trabajadora Social: De abril de 2024 hasta la
actualidad.

Rosabel Rodriguez, Trabajadora Social: De junio de 2024 hasta la
actualidad.

Brais Ares, Técnico de Marketing y Comunicacion: De diciembre de
2024 hasta la actualidad.

72




