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1. INTRODUCCIÓN 
 

a) ¿Qué es ASARGA? Objetivos de la asociación 

La Asociación de Sarcomas Grupo Asistencial (ASARGA) es una 
asociación sin ánimo de lucro que nació en A Coruña 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 España, 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 cáncer que engloba más de 150 
tipos de tumores, según la Organización Mundial de la Salud (OMS), pudiendo 
aparecer tanto en los huesos como en los tejidos blandos, como pueden ser los 
músculos, la grasa, los vasos sanguíneos, los nervios, los tendones y el 
revestimiento de las articulaciones. Su incidencia es tan sólo 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 niños y 
adolescentes. En España suponen aproximadamente 2.700 nuevos casos al 
año, aunque son responsables del 2% de la mortalidad debida al cáncer. Se 
considera un cáncer minoritario y una enfermedad rara por ser muy infrecuente 
en la población general y debido a su naturaleza extremadamente heterogénea, 
la mayoría de estos cánceres son de difícil diagnóstico 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 opinión de éstos. En España, 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 atención a los pacientes con sarcoma, consiguiendo que en el año 
2023 se aprobase en el Congreso de los Diputados una Propuesta no de Ley 
(PNL) por unanimidad. Los objetivos de la asociación son: 

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

 Apoyar y potenciar la investigación científica centrada en sarcomas para 
mejorar los diagnósticos y tratamientos. 

 Visibilizar, reivindicar y concienciar a la sociedad sobre los problemas a 
los que se enfrentan los pacientes de sarcoma en su día a día. 
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 Divulgar cuáles pueden ser los primeros síntomas de la enfermedad para 
ayudar en un diagnóstico precoz, tanto a la sociedad en general como a 
la atención primaria en particular. 
 

b) Los CSUR de atención a sarcomas en España 

Los centros CSUR son centros, servicios o unidades de referencia del 
Sistema Nacional de Salud que proporcionan asistencia a personas afectadas 
de una determinada patología 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 atención en equipo multidisciplinar: asistencia sanitaria, 
apoyo para confirmación diagnóstica, definir estrategias terapéuticas y de 
seguimiento y actuar de consultor para las unidades clínicas que atienden 
habitualmente a estos pacientes. 

 Garantizar la continuidad en la atención entre etapas de la vida del 
paciente (niño-adulto) y entre niveles asistenciales. 

 Evaluar los resultados. 
 Dar formación a otros profesionales. 

Cualquier Servicio o Unidad que se proponga para ser CSUR debe contar 
con la autorización sanitaria de funcionamiento y el informe favorable de la 
Comunidad Autónoma donde está 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 Marañón (Madrid) 
 Hospital Universitario La Paz (Madrid) 
 Institut Catalá D’Oncología L’Hospitalet (ICO) y Hospital U. de Bellvitge 

(Barcelona) 
 Hospital Universitario Clínico San Carlos (Madrid) 
 Hospital Universitario Virgen del Rocío (Sevilla) 
 Hospital Universitari i Politècnic La Fe (Valencia) 

 

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

 Hospital Universitari Vall d'Hebron (Barcelona)  
 Hospital Universitario La Paz (Madrid). 
 Hospital General Universitario Gregorio Marañón (Madrid) 
 Hospital Universitario Virgen del Rocío (Sevilla) 
 Hospital Universitari i Politècnic La Fe (Valencia) 
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c) Servicios que ofrece ASARGA 

En ASARGA procuramos la mejora del día a día 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 diagnóstico de 
sarcoma, les suponga un esfuerzo extra en el padecimiento de la enfermedad.  

Para ello contamos con profesionales que asesoran y acompañan a las 
personas asociadas en todo el proceso, resolviendo todo tipo de duda que pueda 
surgir sobre su nueva situación, así como con la colaboración 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: 

 Gestión de casos: A través de este servicio informamos, orientamos y 
asesoramos a los pacientes de sarcoma y a sus familiares sobre el 
proceso de derivación a un CSUR y sobre la solicitud de una segunda 
opinión médica en el Sistema Nacional de Salud. Además, ofrecemos la 
posibilidad de realizar una segunda opinión médica a través de ASARGA, 
que se realiza de forma independiente y que no gestiona el paciente. A 
través de estas segundas opiniones médicas que ofrece ASARGA 
ponemos en contacto a pacientes con oncólogos expertos en sarcoma, 
que colaboran con la asociación de forma desinteresada. 
 

 Trabajo social:  Ofrecemos acompañamiento social especializado a las 
personas asociadas a ASARGA, detectando necesidades de forma 
continuada, ofreciendo información 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 manutención, ayudas económicas, etc.). 
 

 Psicología oncológica: Servicio de psicología online especializada para 
pacientes y familiares a través de GEPAC. 
 

 Orientación sobre fisioterapia: Información y asesoramiento sobre 
clínicas de fisioterapia oncológica próximas al paciente y realización de 
convenios de colaboración con éstas a través de los cuales puedan 
obtener descuentos en los servicios. 
 

 Nutrición oncológica: A través de talleres virtuales orientados a aportar 
información y resolver dudas de los pacientes. 
 

 Estética oncológica: Asesoramiento cosmético, talleres de información 
sobre el cuidado de la piel y descuentos en tratamientos estéticos y 
cosméticos. 
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 Dermatología oncológica: Servicio de dermatología oncológica a través 
de GEPAC. 
 

 Orientación jurídica: Asesoramiento sobre consultas jurídicas a través 
de convenio con la asesoría Fidelitis. 
 

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

 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 
investigación; La Beca Carolina Cerezo, gestionada a través del CINBIO de la 
Universidad de Vigo y financiada con la venta del libro "El sarcoma día a día", 
así como donaciones. También participa en la financiación de la Beca Buesa, 
gestionada por el GEIS, aportando una cantidad anual de los fondos de 
ASARGA. Además, colabora en el “Estudio para mejorar el diagnóstico del 
Leiomiosarcoma uterino oculto” en su segunda fase, gestionado a través de la 
consultora NEXTEP. 

En cuanto a la sensibilización y la divulgación, realizamos conferencias y 
jornadas de sensibilización sobre el sarcoma para profesionales sanitarios de las 
diferentes áreas sanitarias, así como en el ámbito político en las diferentes 
administraciones y para el público 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 año se han 
realizado 5 webinars, bajo el título “Conociendo los Sarcomas”, cada uno de ellos 
dedicado a un sarcoma diferente, abordando aspectos descriptivos, su 
tratamiento, cirugía, investigación 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 visualización interna y son subidos posteriormente a 
nuestro canal de YouTube para el acceso del público general. Los webinars 
realizados fueron los siguientes: 

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

El primer webinar del año se realizó sobre el Sarcoma de GIST. En este 
evento contamos con la moderación de Carolina Castiñeiras Brandón, paciente 
de GIST y cofundadora de ASARGA, y con el Colectivo GIST como invitado 
especial. 

Las ponencias fueron las siguientes:  

● Palabras de bienvenida: 
○ Estrella López-Pardo Pardo, 

Gerente del SERGAS. 
○ María Teresa Deus Trasobares, 

presidenta de ASARGA. 
 

● Experiencia médica: 
○ Dr. Carlo Cicala, oncólogo 

especialista en sarcomas, 
investigador del VHIO, Hospital 
Vall d’Hebrón. 

○ Dr. César Serrano, oncólogo, 
jefe del grupo de investigación 
trasnacional en sarcomas, 
Hospital Vall d’Hebrón. 
 

● Experiencia del paciente: 
○ Franciso Núñez Lara, paciente de GIST. 

 

El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=TG9kKwScEnY&t=434s 
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b) 4 de abril. Conociendo los sarcomas: Sarcoma Sinovial 

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

Las ponencias fueron las siguientes: 

● Palabras de bienvenida: 
○ Dra. María Mayán, Research Group Leader en CINBIO (UVigo). 

● Experiencia médica: 
○ Dra. Laura Sánchez Rodríguez, especialista en Cirugía Ortopédica y 

Traumatología, Hospital Universitario La Paz. 
○ Dra. Irene Carrasco García, oncóloga experta en sarcomas en el Hospital 

Virgen del Rocío. 
● Experiencia del paciente: 

○ Alba Díaz Luque, paciente de sarcoma sinovial y Vicepresidenta de 
ASARGA. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=kYQgQ68M9DQ&t=774s 
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c) 23 de mayo. Conociendo los sarcomas: Sarcoma de Ewing 

El tercer webinar del año trató sobre el Sarcoma de Ewing. En este evento 
contamos con la moderación por parte de María Teresa Deus Trasobares, 
presidenta de ASARGA. 

Las ponencias fueron las siguientes: 

 Palabras de bienvenida: 
o Antonio Fernández-Campa García-Bernardo. Gerente de la Agencia Gallega 

para la Gestión del Conocimiento en Salud (ACIS). 
 

 Experiencia médica: 
o Dra. Marta Cortés Hernández, oncóloga pediátrica en el Hospital Materno 

Infantil de Málaga. 
 

o Dr. Diego Jesús Moriel Garceso, cirujano especialista en el Hospital Regional 
Universitario de Málaga. Clinical Fellowship en Ortopedia Oncológica en el 
Hospital Universitario La Paz de Madrid. 
 

 Experiencia del paciente: 
o María Ángeles Ramírez Gudiel, paciente de Sarcoma de Ewing. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=Xo_nFUQ6q-E 

 

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

El cuarto webinar del año, coincidiendo con el día internacional del 
sarcoma, realizamos una webinar recopilatorio donde están incluidos los 
webinars anteriormente presentados. 
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El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=ZG3awCUOkBw 

 

e) 19 de septiembre. Conociendo los sarcomas: Leiomiosarcoma 

El quinto webinar del año trató sobre el Leiomiosarcoma. En este evento 
contamos con la moderación por parte de Alba Díaz Luque, vicepresidenta de 
ASARGA. 

Las ponencias fueron las siguientes: 

 Palabras de bienvenida: 
o José Ramón Parada Jorgal, Gerente 

Gerente del Servicio Gallego de Salud. 
 

 Experiencia médica: 
o Dr. Antonio Casado, oncólogo experto en 

sarcomas, jefe del servicio de oncología 
médica del Hospital Universitario San 
Carlos. 
 

 Experiencia del paciente: 
o Aída María Alonso Jiménez, paciente de 

Leiomiosarcoma y tesorera de ASARGA. 
o María Sánchez Martínez, paciente de 

Leiomiosarcoma. 

El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=G5Y1uS14RBY&t=304s 

 

 

 



15 
 

f) 21 de noviembre. Conociendo los sarcomas: Liposarcoma 

El sexto y último webinar del año trató sobre el Liposarcoma. En este 
evento contamos con la moderación por parte de María Teresa Deus Trasobares, 
presidenta de ASARGA. 

Las ponencias fueron las siguientes: 

 Palabras de bienvenida: 
o María Teresa Deus Trasobares, presidenta de ASARGA. 

 
 Experiencia médica: 

o Dr. Antonio Casado, oncólogo experto en sarcomas, jefe del servicio de 
oncología médica del Hospital Universitario San Carlos. 
 

 Experiencia del paciente: 
o Aída María Alonso Jiménez, paciente de Leiomiosarcoma y tesorera de 

ASARGA. 
o María Sánchez Martínez, paciente de Leiomiosarcoma. 

El vídeo lo podréis encontrar en nuestro canal de YouTube en el siguiente 
enlace: https://www.youtube.com/watch?v=G5Y1uS14RBY&t=304s 
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3. TALLERES 
En 2024, ASARGA llevó a cabo dos tipos de talleres destinados a los 

socios, centrados en la psicología y la nutrición. Todos se realizaron de manera 
online y acudieron un total de 20 personas. La visualización de estos talleres sólo 
está disponible para los socios, quienes deben preguntar a las trabajadoras 
sociales de ASARGA por el enlace. 

a) Talleres de psicología 

Los talleres de psicología fueron impartidos por Fany Gesto, psicóloga 
que lleva ya varios años trabajando con ASARGA. Las temáticas y fechas fueron 
las siguientes: 

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

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

 
iii. 12 de noviembre: Taller sobre cómo 

nos afecta buscar información 
sobre nuestra enfermedad en 
lugares que no son adecuados y 
donde buscar información. 

 

b) Talleres de nutrición 

Por otro lado, los talleres de nutrición fueron impartidos por Uxía 
Lavandeira, nutricionista que lleva trabajando con ASARGA desde hace ya 
varios años. Las temáticas y fechas de los 
talleres fueron las siguientes:  

i. 29 de noviembre: Taller sobre la 
alimentación y náuseas durante el 
tratamiento: no tengo ganas de 
comer, ¿qué puedo hacer? 
 

ii. 12 de diciembre: Taller sobre los 
mitos en la alimentación. 
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4. REUNIONES INSTITUCIONALES 

 
a) 8 de febrero. Reunión 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 habló sobre las formas de colaboración entre la 
Universidad de A Coruña y ASARGA.  

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

 

b) 22 de febrero. Reunión con Equiocio Social 

La presidenta, Mayte Deus, acudió a un encuentro organizado por 
Equiocio Social en Ferrol (A Coruña), donde se reunieron diferentes entidades 
del área de Ferrolterra y A Coruña para organizar y ultimar los últimos 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. Reunión con las asociaciones y fundaciones firmantes del 
Manifiesto Contra el Sarcoma 
 

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

 
En esta reunión, se acordó solicitar al 

director general mayor transparencia en cuanto a 
la puesta en disposición de los medicamentos, 
solicitando que nos comunique cuántos se 
aprobaron, cuántos se iniciaron y cuántos cayeron 
después de la aprobación por la AEMA, además 
de tratar el tema de la dispensación o no 
dependiendo de la Comunidad Autónoma. 

 
Francisco, representante de Cancer 

Patients Europe, sugiere ir al defensor del pueblo 
para también presentar ahí el manifiesto. Añade 
que, en las jornadas de sensibilización, habría que 
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dirigirse al Semergen y al Senfyc en lugar de a las gerencias de las áreas 
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. Reunión NEXTEP 

El mismo día que se realizó la reunión con las asociaciones firmantes del 
manifiesto, por la tarde se llevó a cabo una reunión de trabajo con los expertos 
del proyecto promovido por ASARGA “GUÍA: Recomendaciones para el 
diagnóstico diferencial prequirúrgico del sarcoma uterino”. 

 

Se concluyó que el grupo de expertos elaboraría un documento en el que 
reflejarían la problemática y una propuesta de protocolo de actuación a seguir 
para corregir la situación actual. Con él, desde ASARGA se consultó con la 
Sociedad Española de Ginecólogos (SEGO), y/o con la Sociedad Española de 
Mioma (SEEME) su colaboración para poder recabar la información necesaria 
de casos para realizar el estudio. Al menos deberían participar 20 hospitales del 
país, aportando tres casos cada uno. 

 

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

La reunión fue dirigida por César Hernández, director general de Cartera 
Común de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia. Acudieron el Dr. 
Antonio Casado, Oncólogo del CSUR Hospital Clínico San Carlos, la Dra. Cleofé 
Romagosa, Patóloga del CSUR Hospital Vall D Hebrón, la Dra. Claudia Valverde, 
Oncóloga del CSUR Vall D Hebrón y presidenta del GEIS y Mayte Deus, 
presidenta de ASARGA. En la reunión, D. César Hernández, director general de 
Farmacia y Cartera de Servicios, con el que ya habíamos tenido reuniones 
anteriores, y por lo tanto, conoce las cuestiones que demandamos, expuso la 
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hoja de ruta en la que está pensando el Ministerio para abordar las 
enfermedades raras. 

 

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

En cuanto a la atención sanitaria, se está pensando en un modelo similar 
a "Únicas", que se está desarrollando en el Hospital San Juan de Dios en 
Barcelona. Consistiría en una red compuesta por un número a determinar de 
hospitales de origen conectada con los CSUR., lo que garantizaría un mejor 
diagnóstico y tratamiento, así como que el paciente no tuviese que desplazarse 
de su lugar de origen. En el momento en que se realizó la reunión, aún no había 
sido trasladado al Comité Interterritorial, paso previo para seguir avanzando en 
el proyecto, quedando en mantenernos informados. 

En cuanto a los medicamentos, se comentó la publicación de las 
resoluciones de las reuniones de aprobación de la puesta en el mercado de los 
medicamentos aprobados por la EMA. Recordó que, desde que se reclamaron 
los medicamentos, se habían puesto en el mercado tres de ellos.  

También pudimos comentarle nuestra intención de realizar jornadas de 
formación dirigidas al sector médico, principalmente al personal facultativo de 
primaria. Solicitamos una campaña institucional que ayudase a su difusión, a lo 
que accedió. 
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f) 13 de marzo. Reunión con la coordinadora de voluntariado del Hospital 
12 de octubre y con la Asociación Española Contra el Cáncer 

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

Con ella se cerró la realización 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 realización de estos eventos. 

 

g) 5 de abril. Reunión con la consejera de Salud del PSOE de Andalucía. 

La tesorera de ASARGA, Aída Alonso, estuvo en reunión mediante ZOOM 
con la portavoz de sanidad del PSOE de Andalucía junto con otras asociaciones 
de la región. En esta reunión se habló sobre la creación de una iniciativa de 
mejora en la sanidad para ser presentada en el Parlamento de Andalucía. 

 
 

h) 7 de junio. Reunión con Luis Verde, gerente del Área Sanitaria de A 
Coruña-Cee. 

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, tuvo una reunión con el Gerente del 
Área Sanitaria de A Coruña-Cee, Luis Verde, para poner en relieve la necesidad 
de tener una formación específica sobre el cáncer Sarcoma en la Sanidad para 
la realización de un diagnóstico precoz, tener acceso a un tratamiento adecuado 
y, así, promover la mejora del pronóstico de las personas pacientes. 
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Se acordó realizar las siguientes jornadas formativas en el Area Sanitaria 
Coruña - Cee. dirigidas a médicos de atención primaria, urgencias y personal 
sanitario; En Coruña, en el Hospital Universitario de A Coruña, 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 serán también retransmitidas en 
streaming para facilitar una mayor participación. 

 

i) 13 de junio. Reunión con Fernando Domínguez, consejero de salud de 
Navarra.  

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, se reunió con el consejero de Salud 
de Navarra, Fernando Domínguez, para poner sobre la mesa el Sarcoma en la 
Sanidad y la importancia de un rápido diagnóstico y buen tratamiento para la 
mejora del pronóstico de las personas pacientes. 

 

Agradecemos a la consejería por atender nuestras demandas y mostrar 
interés por la situación de los pacientes de sarcoma en Navarra. Durante la 
reunión, compartimos nuestro Manifiesto Contra el Sarcoma y alcanzamos un 
acuerdo de colaboración para llevar a cabo jornadas de sensibilización. 

 

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

Mayte Deus, presidenta de ASARGA, acudió a la reunión de acogida a 
nuevos socios de la Federación Española De Enfermedades Raras (FEDER), 
evento en el cual se convocó a los socios cuyas adhesiones se produjeron en el 
año 2023-2024.  
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En esta reunión de FEDER se promovió un espacio que permitió 
conocernos en primera persona, ponernos cara y poder tener esa cercanía entre 
las diferentes asociaciones que la componen. El orden del día estuvo basado en 
el conocimiento mutuo: quiénes somos, qué hacemos y cómo vamos a trabajar 
juntos; siendo los principales temas de la reunión: presentaciones de los 
asistentes, canales de comunicación, gestión de consultas y servicios de 
FEDER. 

 

k) 1 de julio. Reunión con Antonio Gómez Caamaño, conselleiro de 
sanidade de Galicia. 

Mayte Deus acompañada de Carolina Castiñeiras, cofundadora de 
ASARGA, tuvieron una reunión con Antonio Gómez Caamaño, Conselleiro de 
Sanidade de Galicia. 

En esta reunión trataron la asistencia sanitaria a pacientes de sarcoma en 
Galicia, la complejidad para que se realice una derivación a los centros CSUR, 
se le hizo entrega del Manifiesto Contra el Sarcoma y se le solicitó su 
intermediación para llevar a cabo jornadas de sensibilización en todas las áreas 
sanitarias de Galicia, con comienzo en el mes de septiembre en el Área Sanitaria 
de Coruña-Cee. 

 

l) 11 de julio. Reunión del Consejo Asesor de Pacientes del Área Sanitaria 
de A Coruña-Cee. 

El 11 de julio, Rosabel Rodríguez, trabajadora social de ASARGA, estuvo 
presente en modalidad online en la reunión del Consejo Asesor de Pacientes del 
Área Sanitaria de A Coruña-Cee. 

Esta reunión estuvo centrada en hablar sobre los cambios en la Secretaría 
del Consejo Asesor además de actualizar sobre las obras de construcción del 
nuevo Hospital Universitario de A Coruña. También se habló, desde el área de 
humanización, sobre el desarrollo de instrumentos de apoyo a la comunicación, 
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la mejora de los servicios asistenciales, de los servicios de apoyo en los procesos 
y de la relación de los servicios sanitarios con la sociedad. 

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

 

m) 2 de septiembre. Reunión con Nereida Canosa, conselleira de Servicios 
Sociales de A Coruña. 

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

En esta reunión se dio a conocer la nueva concejala a la asociación y el 
trabajo que venimos realizando, invitándola a visitar la oficina. Se le hizo entrega 
del Manifiesto contra el Sarcoma y se propuso la realización de un acto solidario 
para el próximo año, además de proyectar el documental El Sarcoma Día a Día 
el 19 de septiembre en el barrio de Montealto en A Coruña. 

 

n) 11 de septiembre. Reunión con Carmen López, directora técnica de 
FEGEREC. 

La directora técnica de la Federación Gallega de 
Enfermedades Raras y Crónicas (FEGEREC), Carmen 
López, y la presidenta de ASARGA, Mayte Deus, se 
reunieron en la sede de ASARGA en A Coruña, junto con 
los trabajadores de esta para presentarle el trabajo a 
FEGEREC. 

Durante esta reunión, la presidenta de FEGEREC 
pudo conocer las nuevas instalaciones de ASARGA, así 
como el nuevo plan de trabajo y los proyectos y servicios 
que se están llevando a cabo desde la asociación.  

Anteriormente, ASARGA pertenecía a FEGEREC, 
pero al cambiar nuestro ámbito de actuación de 
autonómico a nacional, pasamos a formar parte de la 
Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) 
que abarca entidades en toda España.  
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o) 18 de septiembre. Reunión con ASOTRAME. 

El 18 de septiembre, parte del equipo de ASARGA y de la Asociación 
Galega de Afectados por Transplantes Medulares e Enfermidades 
Oncohematolóxicas (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 reunión, se habló 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 unión y trabajar 
en cooperación entre las dos asociaciones, así como compartir diferentes 
recursos que pueden ser de beneficio para todas las personas usuarias de 
ambas entidades. 

 

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

El 27 de septiembre tuvo lugar una reunión 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 
políticos 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 respondió a esa llamada 
invitándonos a mantener una reunión 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 reunión se expuso el trabajo realizado hasta el momento y se 
adquirió el compromiso por parte de las representantes del Grupo VOX de 
mantener contacto para avanzar en las propuestas, así como comprometer su 
participación en la jornada que se celebrará a finales de año en el Congreso. 

 

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

Javier Mendoza, vocal de ASARGA, se reunió el 4 de noviembre con 
Manuela García Romero, Consellera de Salud, con Javier Ureña, Director 
General del Servicio de Salud y con Patricia Lorente, Subdirectora de Atención 
Primaria y Urgencias Hospitalarias de las Islas Baleares. 
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Durante la reunión se compartió el trabajo realizado desde ASARGA y se 
propusa una Jornada de Formación y Concienciación sobre el sarcoma en las 
islas, con el objetivo de seguir apoyando a los pacientes y sus familias. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

r) 7 de noviembre. Reunión con Josep Mª Hugué, Regidor de Salud del 
Ayuntamiento de Cubelles. 

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

En esta reunión se propuso realizar una jornada de divulgación y 
concienciación sobre el sarcoma para la ciudadanía titulado como El sarcoma al 
descobert, en la que se presentará el libro y se proyectará el documental El 
Sarcoma Día a Día. Durante esta jornada también habrá un evento benéfico en 
el que todos los que colaboren con una donación a ASARGA podrán optar a una 
participación para conseguir diferentes productos y servicios del área de 
Cubelles.  
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s) 12 de noviembre. Reunión con la Dra. Esther Catena, directora médica 
del Consorci Sanitari Alt Penedès-Garaf, y con Sarai Cuevas, directora 
de atención primaria Consorci Sanitari Alt Penedès-Garaf. 

El 12 de noviembre, Marta Iglesias, vocal de ASARGA, acompañada por 
Mercè, presidenta de FundARC-Stop Sarcoma, acudieron de manera presencial 
a una reunión con la Dra. Esther Catena, directora médica del Consorci Sanitari 
Alt Penedès-Garraf y con Sarai Cuevas, directora de atención primaria del 
Consorci Sanitari Alt Penedès-Garraf. En esta reunión se presentó el trabajo de 
las dos asociaciones, se habló sobre el sarcoma y la importancia de darle 
visibilidad. Por ello, se llegó al acuerdo de realizar unas Jornadas de Divulgación 
en el Área Sanitaria de Cubelles para inicios del 2025. Sarai Cuevas compartió 
la propuesta de las jornadas con Eva Casan, directora del Institut Català de la 
Salut (ICS) y con Alba Brugués, la gerente de la Regió Sanitària del Penedès y 
nueva directora de los Serveis Territorials de CatSalut. 

 

t) 18 de noviembre. Reunión con el director de Salud Pública del Ministerio 
de Sanidad, la subdirectora de Calidad Asistencial y con el presidente 
de la Comisión de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. 

El 18 de noviembre, Mayte Deus se reunión con Pedro Gullón Tosio, 
director de Salud Pública del Ministerio de Sanidad y con María del Rosario 
Fernández García, subdirectora General de Calidad Asistencial de la Dirección 
General de Salud Pública del Ministerio de Sanidad. En este encuentro se abordó 
el Manifiesto Contra el Sarcoma y se solicitó comenzar a trabajar para lograr los 
objetivos que en él se demandan. Además, se les extendió una invitación para 
asistir a la jornada Visibilicemos el Sarcoma en el Congreso de los Diputados. 
Ese mismo día, también tuvo la oportunidad de reunirse con Agustín Santos 
Maraver, presidente de la Mesa de la Comisión que forma parte de la Comisión 
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Congreso de los Diputados. Al que 
también se le proporcionó la información sobre el Manifiesto Contra el Sarcoma 
y se le extendió una invitación para participar también en las jornadas del 
Congreso de los Diputados. 

 

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

Continuando con las reuniones para organizar las diferentes jornadas en 
el área de Cubelles, Marta iglesias tuvo un encuentro online con la Dra. Marta 
Cabanas, gerente del Área 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 divulgación del 2025. 

 

v) 9 de diciembre. Reunión 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 Rodríguez, trabajadora social de ASARGA, 
asistieron a una reunión y celebración en la sala de prensa de la Rectoría de la 
Universidad de A Coruña. 

 

 

 

 

 

 

 

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

 

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

Ese mismo día, Mayte y Rosabel acudieron también a la Consellería de 
Sanidad de Galicia para acudir a la reunión del Consello Asesor de Pacientes en 
Santiago de Compostela. Este encuentro estuvo centrado en presentar el 
informe de Supervivencia en Cáncer de Mama, el nuevo modelo asistencial de 
excelencia en diabetes y contó con la participación de una paciente que habló 
sobre la evaluación de tecnologías sanitarias.  
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5. EVENTOS Y JORNADAS 

 

a) 5 de febrero. VI Cumbre Española contra el Cáncer. 

Como parte de la iniciativa anual en 
conmemoración del Día Mundial contra el 
Cáncer el 4 de febrero, GEPAC organizó la 
sexta edición de la Cumbre Española contra 
el Cáncer. Este evento sirve como una 
plataforma para diálogos significativos y 
colaboraciones entre actores clave en el 
campo de la investigación del cáncer, la 
atención médica y la defensa de los 
pacientes. 

A este evento acudió la presidenta, 
Mayte Deus, como representante de 
ASARGA. Así, bajo el lema Un compromiso 
de todos, quieren seguir avanzando en 
oncología, evitando demoras en el acceso a 
la innovación y en la aprobación de 
tratamientos con restricciones o 
desigualdades entre comunidades 
autónomas. 

 

 

b) 22 de febrero. II Encuentro del Ecosistema de Inversión en Ciencia y 
Tecnología Deeptech. 

El 22 de febrero tuvo lugar en 
Santiago el II Encuentro del Ecosistema 
de Inversión en Ciencia y Tecnología 
Deeptech, al cual ASARGA fue invitada 
por su directora, Inmaculada Rodríguez.  

El objetivo de este encuentro ha 
sido recalcar la importancia de la 
inversión en ciencia y la colaboración 
entre entes públicos y privados. En el 
evento participaron diferentes empresas 
y profesionales, así como expertos de la 
talla del Dr. Ángel Carracedo. 

 



30 
 

c) 29 de febrero. FEGEREC celebra el Día Mundial de las Enfermedades 
Raras. 

El 29 de febrero, la Federación Gallega de Enfermedades Raras 
(FEGEREC) celebró el día internacional de las enfermedades raras con un acto 
en la Consellería de Sanidade en Santiago de Compostela, al que acudió Mayte 
Deus, presidenta de ASARGA. 

En este acto se habló sobre las perspectivas futuras en la prevención, 
diagnóstico y manejo clínico y social de las enfermedades raras, además de 
realizarse una conferencia sobre el proyecto IMPaCT Genómica y los retos del 
diagnóstico de las enfermedades raras.  

 

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

Otro año más, pudimos acudir a la nueva edición del Mercado das Nubes 
en el Mercado de San Agustín en A Coruña. 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, Iker, Mayte y 
Ana, trabajadores de la asociación y socios que estuvieron al frente del puesto 
durante todo el fin de semana. 
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e) 10 de abril. Presentación 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 políticas de salud, exponiendo las 
dificultades a las que se enfrentan los pacientes de sarcoma en España a través 
de la presentación 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 votación sobre la revisión del paquete farmacéutico en el 
plenario, para la adopción de un nuevo reglamento que garantice el acceso 
igualitario a todos los medicamentos en la UE, así como impulsar la investigación 
de nuevos fármacos en enfermedades graves sin tratamiento adecuado. 

 

 

f) 17 de abril. II Jornada de Participación Ciudadana en el Hospital 
Universitari Vall d’Hebrón. 

El 17 de abril se celebraron en Barcelona las II Jornadas de Participación 
Ciudadana en el Hospital Universitari Vall d’Hebrón. 

La participación ciudadana en el ámbito 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 implementación de las comisiones 
estables de trabajo. 

2. ¿Qué aporta el trabajo y la nueva metodología de trabajo? 
3. Nuevos horizontes y oportunidades emergentes 

Mayte Deus, representando a ASARGA, participó en la mesa 3, poniendo 
en relieve las oportunidades que genera esta forma de trabajo cocreativo que se 
desarrolló a principios de año. Como primera experiencia, comenzamos con la 
redacción de la guía de acogida de pacientes con sarcoma, primer paso de 
muchos más que se darán en el futuro. Asimismo, se resaltó la necesidad de 
formar a los pacientes y empoderarlos para conseguir una participación activa 
en todos los procesos de salud. 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

Este año 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. Lucía Domínguez, 
administrativa de ASARGA, acudió en representación de la entidad. Las jornadas 
estuvieron centradas en la coordinación y reflexión para que las asociaciones creen 
nuevas simbiosis, sumando nuevos conocimientos y reforzando las que ya tenemos. 
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h) 20 de abril. Luchafest. 

El 20 de abril se celebró el festival solidario Luchafest en la Plaça del Paìs 
Valencià de Picanya (Valicia) en recuerdo de 
Belén, paciente de sarcoma. 

Alba Díaz, vicepresidenta de ASARGA y 
Leire Rodríguez, vocal, acudieron para 
unirse a este evento, dónde se recaudaron 
casi 60.000€ que fueron destinados al 
Instituto de Investigación Sanitaria La Fé de 
Valencia. 

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

 

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

Los días 24 y 25 de abril se celebraron en Madrid las sesiones de 
formación para asociaciones y organizaciones de GEPAC. A ella acudieron 
Lucía Domínguez y Fátima Carballo, 
administrativa y trabajadora social de 
ASARGA. Tuvieron la oportunidad de ampliar 
conocimientos sobre temas tan importantes 
como los biomarcadores (que són y la 
inclusión de los mismo en la cartera de 
servicios del Servicio Nacional de Salud), los 
biobancos, la situación actual de la 
radioterapia, la legislación farmacéutica; así 
como también las formas para mejorar la 
comunicación en las asociaciones o qué es el 
testamento vital y su importancia. En estas 
jornadas también acudieron a la 12º Edición 
de los Premios GEPAC en el Ateneo de 
Madrid, donde fueron premiados diferentes 
proyectos relacionados con la oncología. 
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j) 25 de abril. I Jornada Clínica en Vall d’Hebrón: avances y futuro en el 
tratamiento del sarcoma. 

El 25 de abril se celebró en el 
Auditorio del Edificio Cellex en 
Barcelona una jornada organizada en 
ASARGA, el Vall d’Hebrón Instituto de 
Oncología (VHIO) y el Grupo Geis en 
la que se habló de ensayos clínicos en 
sarcomas, los procesos y el estado 
actual de diferentes ensayos por parte 
de investigadroes del VHIO y de otros 
centros sanitarios. 

A esta sesión acudió Alba Díaz, 
vicepresidenta de ASARGA, como 
representante. 

 

k) 2 de mayo. Jornada de Divulgación y Concienciación en la Biblioteca 
EMAO. 

El 2 de mayo, ASARGA tuvo la oportunidad de crear conciencia sobre el 
sarcoma y exponer las dificultades de este cáncer y los desafíos que presenta 
para los médicos de atención primaria y profesionales de la oncología a través 
de las Jornadas de Divulgación y Concienciación en la Escuela Municipal de 
Artes y Oficios de Vigo (EMAO). Estas jornadas fueron abiertas por Sandra 
Bastos, diputada de Servicios Sociales de la Diputación de Pontevedra, además 
de proyectarse el documental El Sarcoma Día a Día. Finalmente, se llevó a cabo 
una mesa de debate donde participó la Dra. Marinha Costa, oncóloga experta 
del Hospital Povisa, el Dr. Sergio Cinza, médico de atención primaria y director 
de la Agencia de Investigación de SERMERGEN, junto con Mayte Deus, 
presidenta de ASARGA. 
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l) 3 de mayo. III Premio de Buenas Prácticas en Servicios Sociales de la 
Diputación de A Coruña. 

En el marco del Plan de Acción Social de Servicios Sociales, y de las 
actuaciones en materia de servicios sociales para el año 2023, el Área de 
Servicios Sociales de A Coruña convocó el III Premio de Buenas Prácticas en 
Servicios Sociales. 

Este premio busca reconocer y 
premiar el trabajo realizado por 
entidades sin ánimo de lucro que 
desarrollen su actividad en la 
provincia de A Coruña y que, a 
juicio de esta administración, 
destaquen por su labor en 
defensa de los derechos de la 
ciudadanía y a favor de los 
grupos más vulnerables, 
promoviendo un mayor bienestar 
social de las personas, grupos y 
comunidades. 

ASARGA fue invitada a la 
entrega de premios, donde 

acudió Mayte Deus como representante. La gala de entrega de esta tercera 
edición de los galardones congregó 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 premió a la Asociación Galega 
de Ludópatas Rehabilitados (Agalure), a la Asociación de Familiares de 
Enfermos de Alzheimer (AFACO), a Fundación Mujeres y La Fundación Érguete. 

 

m) 27 de mayo. Jornada de Divulgación y Concienciación en la Asociación 
de Persoas Xordas de Ferrolterra. 

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

Con esta conferencia se pretendió dar a conocer lo que es el sarcoma en 
otros colectivos y entidades más allá de las propias que trabajan con pacientes 
con cáncer, difundiendo sobre información 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) 30 y 31 de mayo. 10º Congreso Semergen de Pacientes Crónicos. 

El 30 de mayo, Mayte Deus realizó una ponencia en el 10º Congreso 
Nacional de SEMERGEN de Paciente Crónicos, cuyo lema fue “El/La Paciente, 
siempre a su lado”. Esta presentación formó parte de la mesa de Proyectos y 
Experiencias de Pacientes y Asociaciones, compartida con la Dra. Ady Angélica 
Castro, la Dra. María José Rodríguez, la Dra. Claudia Trujillo y moderada por el 
Dr. Daniel Rey. 

 

 

 

 

 

 

Durante esta ponencia titulada “El Sarcoma, un cáncer y una enfermedad 
rara”, se explicaron los diferentes tipos de sarcomas y las diversas partes del 
cuerpo a las que afectan, así como la presentación de los servicios que se 
prestan desde ASARGA y los objetivos a alcanzar. Finalmente, se proyectó el 
tráiler del documental “El Sarcoma Día a Día”, así como la presentación 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 línea, donde todas las personas socias pudieron participar y 
exponer sus ideas sobre la asociación, además de participar en la aprobación de 
los nuevos estatutos de ASARGA y la renovación de la Junta Directiva. 

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

● Presidenta: María Teresa Deus Trasobares 
● Vicepresidenta: Alba Díaz Luque 
● Tesorera y Secretaria: Aída María Alonso Jiménez 
● Vocal: Raquel Fernández Fernández 
● Vocal: Leire Rodríguez Gómez 
● Vocal: Javier Mendoza Atxiaga 
● Vocal: Rebeca Castaño Marín 
● Vocal: Marta Iglesias Clúa 
● Vocal: Natalia Fernández Díaz-Cabal 

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

 

p) 14, 15 y 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 Agustín en A Coruña. En 
este evento, tuvimos la oportunidad de presentar nuestro nuevo merchandising 
solidario, así 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. 
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Agradecer especialmente a todas las personas voluntarias que nos 
ayudaron a llevar a cabo esta tarea, así como a toda la gente que se acercó a 
nuestro puesto para colaborar con ASARGA y poder seguir avanzando en esta 
lucha. 

 

q) 4 de julio. III Jornadas ASARGA: equidad y autonomía en el tratamiento 
del sarcoma en España. 

El día 4 de julio tuvo lugar las III Jornadas Clínicas de ASARGA en el 
Hospital Clínico Universitario San Carlos, en Madrid. El lema de estas Jornadas 
fue Equidad y autonomía en el tratamiento del Sarcoma en España y contó con 
diversas ponencias que trataron alrededor de esta temática, tanto desde una 
perspectiva médica como una perspectiva de paciente oncológico. 

Esta jornada se dividió en dos partes, una sesión por la mañana y otra 
sesión de tarde. En la sesión de mañana se puso el foco sobre la situación actual 
en la atención a los pacientes de sarcoma, así como los déficits que existen en 
las investigaciones sobre las necesidades de estos pacientes. 

Por otro lado, en la sesión de tarde se habló sobre las secuelas del 
sarcoma y el manejo del dolor que estas pueden dejar, además de hablar de las 
perspectivas futuras en tanto que la evolución tecnológica para el tratamiento de 
personas con sarcoma. Esta sesión de tarde finalizó con un debate en el que 
participaron diferentes autoridades sanitarias, tanto a nivel autonómico como 
nacional, sobre el marco actual de actuación sanitaria. Desde ASARGA 
contamos con la representación 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 días 9, 10 y 11 de julio, Boehringer Ingelheim en España patrocinó 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 más para participar en el programa. Nuestra presidenta, 
Mayte Deus, y la vocal Natalia Fernández acudieron como representantes de la 
entidad. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

A través de experiencias de inmersión, 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 autonomía. 
Las sesiones fueron dirigidas por expertos, se realizaron talleres interactivos, se 
establecieron contactos e intercambio de mejores prácticas, todo ello dirigido a 
inspirar enfoques innovadores y de liderazgo en el ámbito de las asociaciones. 

 

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

El 13 de julio, por el Día Internacional del Sarcoma, se encendieron luces 
amarillas en diferentes lugares de España. 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 Coruña 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 compañerismo. Desde la asociación acudieron Mayte Deus y 
Carolina Castiñeiras, quienes estuvieron en la zona de puestos solidarios con los 
productos de ASARGA, además 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 participó en este webinar para el 
aprendizaje acerca de la necesidad de crear resúmenes en lenguaje sencillo 
para apoyar las aportaciones de los pacientes expertos en la evaluación de 
tecnologías sanitarios: lecciones y orientación para organizaciones de pacientes, 
organismos de evaluación de tecnologías sanitarias y para la industria. 

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

 

v) 5 de septiembre. Jornada “Dónde estamos y a dónde vamos en 
investigación en cáncer” de la Asociación Española Contra el Cáncer. 

El 5 de septiembre, Mayte Deus acompañada de los trabajadores de la 
oficina, acudieron como oyentes en la jornada Donde estamos y cara dónde 
vamos en la investigación en cáncer, organizada por la Asociación Española 
Contra el Cáncer y la Sociedad Española de Bioquímica y Biología Molecular en 
Coruña. La sesión se dividió en dos mesas redondas con participantes de perfiles 
diversos, ofreciendo una visión integral sobre el cáncer y la investigación 
oncológica. En la primera mesa, Donde estamos en la investigación y tratamiento 
del cáncer, se trataron temas como los avances en los últimos años en 
diagnóstico, 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 investigación y tratamiento 
del cáncer, se centró en el futuro de los tratamientos, las áreas de investigación 
con más potencial, las inmunoterapias más destacadas y la necesidad de 
mejorar la transferencia de conocimiento de los laboratorios a los pacientes; así 
como la importancia de incrementar el interés de las empresas para aumentar la 
financiación de la investigación en cáncer. 

 

w) 13 de septiembre. Jornada “Día Mundial del Osteosarcoma” de la 
Fundación Elena Tertre. 

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

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

Desde ASARGA, nuestra presidenta Mayte Deus participó como ponente 
en la mesa/coloquio de pacientes La vida tras el alta oncológica, compartida con 
Esperanza Vicente Mellado, el Dr. Eduardo J. Ortiz Cruz, la Dra. Pilar López 
Criado y con Beatriz Fernández Sanz como moderadora. 
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x) 19 de septiembre. Jornada de Divulgación y Concienciación en la 
Asociación Veciñal das Atochas de Montealto.  

En colaboración con la Asociación Veciñal das Atochas de Montealto, 
ASARGA realizó una jornada de divulgación y concienciación sobre el sarcoma 
en la que se proyectó el documental El Sarcoma Día a Día con la presencia de 
su director, Carlos Ares, acompañado por Mayte Deus y Carolina Castiñeiras. 

 

 

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

El día 20 de septiembre se celebró el Día Nacional del Sarcoma, por este 
motivo, desde la Fundación Mari Paz Jiménez Casado, con la colaboración del 
GEIS y de todas las asocacion que trabajamos en el ámbito del sarcoma, se han 
organizado diversos actos en hospitales de todo el territorio español. 

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

● Hospital Universitario Vall d’Hebrón en Barcelona. 
● Hospital Clínico Universitario San Carlos en Madrid. 
● Hospital General Universitario Gregorio Marañón en Madrid. 
● Hospital Universitario 12 de Octubre en Madrid. 
● Hospital Universitario Ramón y Cajal en Madrid. 
● Hospital Universitario Virgen del Rocío en Sevilla. 
● Hospital Fundación Jiménez Díaz en Madrid. 
● Hospital de la Santa Creu i Sant Pau en Barcelona. 
● Hospital La Fe en Valencia. 
● Hospital Clínico La Paz en Madrid. 
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● MD Anderson Cancer Center en Madrid. 
● Clínica Ruber en Madrid. 

Al Hospital Virgen del Rocío de Sevilla acudió la secretaria y tesorera de 
ASARGA, Aída Alonso, quien recogió firmas para el Manifiesto Contra el 
Sarcoma y participó en el evento junto con otros representantes de asociaciones 
de la zona. 
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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 Fundación Mari Paz Jiménez Casado, se celebró 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. Núñez y la Sra. Marván, 
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 ámbito del 
sarcoma como es el Dr. Casado, el 
Dr. Pedro Rubio, el Dr. Manuel 
Peleteiro, la Dra. Lidia Mediavilla y 
moderada por Alberto Martínez de la 
Fundación Mari Paz Jiménez 
Casado. 

La segunda mesa estuvo 
compuesta por miembros de 
distintas asociaciones del ámbito del 
sarcoma: Marcos Martínez, Gerente 
de GEPAC, Mónica Rodríguez, 
Secretaria General de FEDER, y Mayte Deus, Presidenta de ASARGA. Esta 
mesa también fue moderada por Alberto Martínez. 

 

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

El 3 y 4 de octubre se celebró el XXII International Symposium de Geis en 
el Hospital Clínico San Carlos en Madrid. Un evento donde expertos en sarcomas 
de todo el mundo compartieron los últimos avances en el diagnóstico y 
tratamiento del sarcoma. 

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

Además, las organizaciones de pacientes participaron en la última parte 
del Simposio, en la cual se discutió y debatió acerca de los resultados de esta 
encuesta, así como la aportación 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 último, se realizó la entrega de las 18ª Beca GEIS José Mª Buesa, de 
ayuda a la investigación en sarcomas, a la Dra. Empar Mayordomo por su 
proyecto de investigación Epigenetic profile of osteosarcoma for a better 
prognosis, diagnosis and treatment. ASARGA colabora economicamente con 
esta beca desde hace varios años. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

bb) 9 de octubre. II Simposio de pacientes y acceso: “la participación del 
paciente en la evaluación del medicamento y las tecnologías 
sanitarias”. 

Durante este simposio, realizado en el Colegio de Médicos de Madrid, y a 
través de 17 pacientes en 4 mesas diferentes, se analizó y revisó el Reglamento 
y el Borrador de la HTA, que entrará en vigor el próximo mes de enero de 2025. 

Mayte Deus formó 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 Española de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS). 
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cc)  11 de octubre. Entrega Beca Carolina Cerezo. 

El 11 de octubre se realizó la 
entrega de la Beca Carolina Cerezo, 
cuya recaudación será dedicada a la 
investigación en sarcomas ultrararos. 
Esta beca es la primera que se dedica 
a la investigación de sarcomas de 
Galicia. En colaboración con el Centro 
de Investigación en Nanomateriales y 
Biomedicina (CINBIO) de la UVIGO y 
llevada a cabo por la doctora María 
Mayán, posibilitará avanzar en 
tratamientos personalizados para esta 
patología que en muchos casos no tiene ninguna opción de tratamiento a día de 
hoy. Una de las principales formas de apoyar a esta beca ha sido, y es, a través 
de la adquisición del libro El Sarcoma Día a Día en nuestra web, así como las 
diversas donaciones que se han realizado especialmente a la Beca. 

 

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

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

 

ee)  17 de octubre. Jornada de Divulgación y Concienciación en el Área 
Sanitaria de A Coruña-Cee en el Hospital Universitario de A Coruña. 

El 17 de octubre realizamos una Jornada de Divulgación y Concienciación 
en el Hospital Universitario de A Coruña, acompañados de Dña. Nuria de Castro-
Acuña, subdirectora de atención a la cronicidad del área sanitaria de A Coruña-
Cee, la Dra. Aurea Molina, oncóloga del CHUAC y el Dr. Carlos Piñeiro, médico 
de atención primaria jubilado, en representación de SEMERGEN. También 
acudieron Mayte Deus, presidenta de ASARGA y Rosabel Rodríguez, 
trabajadora social de ASARGA. En esta jornada pusieron en relieve la 
importancia del trabajo desde atención primaria y los servicios realizados desde 
ASARGA. La jornada se pudo visualizar en streaming para las personas que no 
podían acudir presencialmente.  

El diagnóstico precoz es nuestra prioridad, por ello, estamos solicitando a 
todas las Áreas Sanitarias del país la realización de estas jornadas dirigidas a 
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los médicos de atención primaria y al personal facultativo. Estas jornadas tienen 
previsto realizarse también a lo largo del 2025. 

 

ff) 21 de octubre. 1º 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 sí en un ambiente distendido, con el objetivo 
de crear conexiones y lazos entre ellas, así 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 mañana y otro de tarde, al 
que acudieron 13 personas. 

En esta primera sesión se presentaron cada uno de los participantes, 
contando un poco su situación si querían, y se realizaron diversas dinámicas 
para que los participantes se conocieran mejor y conectaran entre ellas. 

 

 

gg) 24 y 25 de octubre. Escuela de Formación Creer – Feder “Formando 
líderes, inspirando acciones”. 

Rosabel Rodríguez, trabajadora social de ASARGA, acudió a la Escuela 
de Formación CREER de FEDER, los días 24 y 25 de octubre, cuyo lema este 
año era “Formando líderes, inspirando acciones”. 
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Se llevaron a cabo un gran número de mesas redondas con la 
participación de diferentes entidades que trabajan con personas con 
enfermedades raras y con propios/as pacientes de enfermedades raras. 

Se habló del retraso en el diagnóstico de este tipo de enfermedades -la 
media de tiempo es de 6 años en global en las enfermedades raras-, la 
importancia de la prevención primaria y terciaria, la accesibilidad cognitiva, la 
relevancia de una inclusión educativa y la necesidad de crear un modelo de 
atención integral centrado en la persona. 

 

 

hh) 30 de octubre. Jornada de Divulgación y Concienciación en el Área 
Sanitaria de A Coruña-Cee en el Hospital Virxe da Xunqueira. 

El 30 de octubre realizamos una Jornada de Divulgación y Concienciación 
en el Hospital Virxe da Xunqueira en Cee, acompañados de representación del 
hospital, la Dra. Aurea Molina, oncóloga del CHUAC y el Dr. Carlos Piñeiro, 
médico de atención primaria jubilado, en representación de SEMERGEN. 
También acudieron Mayte Deus, presidenta de ASARGA y Fátima Carballo, 
trabajadora social de ASARGA. En esta jornada pusieron en relieve la 
importancia del trabajo desde atención primaria y los servicios realizados desde 
ASARGA. La jornada se pudo visualizar en streaming para las personas que no 
podían acudir presencialmente.  
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ii) 30 de octubre. Jornadas “MIRADA 2024: Medicina Innovadora y 
Resiliente Mejorada con IA Contra el Cáncer” en el Hospital 
Universitario Virgen del Rocío. 

Nuestra secretaria y tesorera Aída Alonso ha representado a ASARGA, 
junto a nuestra socia Soledad Pachón, en las jornadas que ha organizado la 
Escuela Técnica Superior de Ingeniería Informática (ETSII) en el Hospital 
Universitario Virgen del Rocío. 

Este evento reunió a asociaciones de pacientes, profesionales de la salud 
y expertos en tecnología para abordar el impacto de la inteligencia artificial en la 
investigación y tratamiento del cáncer. Un punto de encuentro para exponer 
desafíos y compartir avances en proyectos nacionales y europeos, como 
ARTIFACTS, con el objetivo de mejorar en la lucha contra el cáncer. 

 

 

jj) 30 de octubre. UDC Saudable. 

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

La conferencia, llevada a cabo por el médico especialista en medicina 
preventiva y salud pública y profesor de la Escuela Andaluza de Salud Pública 
Joan Carles March Cerdà, trató sobre los diversos bulos y fakenews en la era 
digital. Además, desde ASARGA participó una de nuestras trabajadoras 
sociales, Rosabel Rodríguez Ku, en representación de la entidad y para informar 
sobre los servicios de ASARGA y el sarcoma. 
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kk)  5 de noviembre. II Jornada Nacional de Investigación Clínica en 
Atención Primaria. 

 

El 5 de noviembre, Fátima 
Carballo, trabajadora social de ASARGA, 
acudió en representación de la 
asociación a la II Jornada Nacional de 
Investigación Clínica en Atención 
Primaria. 

Ésta tuvo lugar en Santiago de 
Compostela y se habló de la importancia 
de la formación en investigación clínica 
dentro de los profesionales sanitarios de 
Atención Primaria. Se comentó, también, 
la importancia de contar con los pacientes 
de la investigación y la necesidad de 
mejorar el acceso de estos a los ensayos 
clínicos. 
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ll) 6 de noviembre. Evento “Cáncer: ahora el paciente soy yo” de La Voz 
de Galicia en el Museo Santiago Rey Fernández-Latorre. 

El 6 de noviembre nuestra presidenta, Mayte Deus, acudió al evento 
organizado por La Voz de Galicia en el Museo Santiago Rey Fernández-Latorre 
titulado "Cáncer: 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 
Oncológicas (CNIO) y presidenta de la Asociación Española de Investigación 
contra el Cáncer (Aseica); Francisco Martelo Villar, exresponsable de la Unidad 
de Cirugía Plástica del CHUAC de A Coruña y presidente de la Real Academia 
de Medicina de Galicia; y Mercedes Suárez Cunqueiro, responsable del Grupo 
Gallego de Investigación en Oncología de Precisión (Oncogal) de la USC y 
miembro del Grupo de Oncología Médica Traslacional (Oncomet) del IDIS. Todos 
ellos fueron diagnosticados con algún tipo de cáncer. 

 

 

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 ánimo de lucro, de más de 1000 
organizaciones de pacientes de enfermedades raras de 74 países que trabajan 
juntos para mejorar la vida de más 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 más acerca de su misión, los programas 
que están llevando a cabo y las estrategias de comunicación y de reivindicación 
que han puesto en marcha. 

 

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

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

Esta jornada se llevó a cabo en la Sala de Actos del Hospital Duran i 
Reynals, del complejo hospitalario del Institut Catalá d'Oncologia (ICO) y del 
Hospital Universitari de Bellvitge en Barcelona. Junto con la ponencia de nuestra 
compañera Natalia, también hubo diversas exposiciones centradas en cómo 
realizar cirugías en sarcomas, la secuenciación masiva en estos y la 
investigación de ellos, además de conmemorar los 20 años del CSUR en el 
tratamiento multidisciplinario de los sarcomas. 

 

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

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

En esta sesión las personas participantes tenían que traer una foto que 
les diera buenos recuerdos para luego explicarla a los compañeros. También se 
hizo una dinámica por grupos donde tenían que decidir qué orden le darían a 
tres eventos postapocalípticos. Estas actividades estaban centradas en fomentar 
la escucha activa, el diálogo y la toma de decisiones autónoma. 
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pp) 21 de noviembre. Charla AECC Coruña “Testamento vital: a túa vida, 
as túas decisións”. 

Parte del Equipo de Trabajo Social de ASARGA acudió a este encuentro 
en el cual se explicó cómo pueden quedar recogidas las últimas voluntades, de 
acuerdo con la legislación actual, con el llamado ''Testamento vital''. 

El ''Testamento Vital'' consiste en la realización de un documento escrito 
en el cual decides qué tratamientos quieres y cuáles rechazas cuando el 
deterioro de tu salud sea irreversible y hayas perdido la capacidad de tomar 
decisiones. Esta fue impartida por la Asociación Dereito a Morrer Dignamente y 
fue organizada de la mano de la delegación coruñesa de la Asociación Española 
Contra el Cáncer. 

 

Además, en esta se presentó la Asociación Derecho a Morir Dignamente 
y los diferentes servicios y actividades que ofrecen desde la propia asociación, 
así como el trabajo que realizan en relación con las diferentes legislaciones y 
malas praxis en el ámbito social, médico y psicológico en todo lo relacionado con 
el derecho a vivir y morir dignamente. 

 

qq) 20 al 24 de noviembre. Formación y 19º Congreso Iberoameticano de 
pacientes con cáncer (GEPAC). 

A finales de noviembre, nuestras compañeras Lucía Domínguez, 
administrativa de ASARAG y Marta Iglesias, vocal, acudieron al 19º Congreso 
Iberoamericano de Pacientes con Cáncer organizado por GEPAC en Madrid. 
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Este evento se dividió en dos partes: la 
primera una formación para las asociaciones que 
formen parte de GEPAC y la segunda el propio 
congreso. La primera parte se impartió desde el 
miércoles 20 de noviembre hasta el viernes 22 de 
noviembre y se trataron diferentes temas como 
fueron la nueva normativa del HTA y el reglamento 
que se ha aprobado en España, el uso de la 
Inteligencia Artificial (IA) para la investigación, los 
ensayos clínicos y la aprobación de medicamentos 
de uso compasivo, entre otros. El mismo viernes 
por la tarde se realizó un precongreso al que 
acudieron diferentes políticos. 

La segunda parte, el Congreso 
Iberoamericano, se realizó en la Universidad y 
acudieron un amplio número de ponentes expertos en diferentes áreas. Existía 
la posibilidad de acceder a una ponencia u a otra dado que realizaron varias de 
manera simultánea, acudiendo a aquellas que más interesaba a cada persona. 

 

 

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 situación de los pacientes diagnosticados 
con sarcoma, como la Fundación Mari Paz Jiménez Casado, representada por 
Alberto Martínez; la Asociación VYDA, representada por Juan Antonio Suárez; 
APSATUR Aragón, representada por Aurelio Vicente; la Fundación Elena Tertre, 
representada por Elena Boyé; la Asociación IKER, representada por María 
Susmosas y Asarga, representada por Mª 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. Cebrián, 
coordinador del CSUR del Hospital Universitario Clínico San Carlos, el Dr. Ortiz, 
cirujano ortopédico especialista de sarcomas del CSUR Hospital Universitario La 
Paz, la Dra. Marquina, oncóloga especializada en sarcomas del CSUR del 
Hospital Universitario Clínico San Carlos, la Dra. Romagosa, patóloga e 
impulsora del proyecto IMPERAS, del CSUR Hospital Universitario Vall 
d'Hebron, la Dra. Álvarez, en re presentación del GEIS, oncóloga especialista del 
CSUR del Hospital General Universitario Gregorio Marañón, el Dr. Casado, 
oncólogo especialista del CSUR del Hospital Universitario Clínico San Carlos y 
el Dr. Ortega, patólogo especialista del CSUR del Hospital Universitario Clínico 
San Carlos. 
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Por último, en la tercera mesa, La Voz de los Representantes Políticos, 
contamos con la presencia de una representante del partido político 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 destacó la importancia de conseguir una mayor 
visibilidad de la enfermedad, de acortar los tiempos para conseguir un 
diagnóstico certero, abogándose por más 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 día por la tarde, Javier Mendoza, vocal de Asarga, gestionó 
una visita al Senado, gracias a la invitación 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, Dña. 
Dolores Flores y D. Kiliam Sánchez, 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 Fútbol Sevilla. 

El 11 de diciembre, nuestra secretaria, Aída Alonso, junto con Soledad 
Pachón, 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 aquí, les damos las 
gracias a la Fundación Sevilla FC por brindarnos un espacio en el que presentar 
el trabajo que hacemos desde ASARGA y dar voz a nuestras compañeras. 

 

tt) 16 de diciembre. VIII Edición de la Jornada de Sarcomas. 

El pasado 16 de diciembre, nuestra presidenta, Mayte Deus, acudió a la 
VIII Jornada de formación y actualización en sarcomas de partes blandas y de 
los huesos, en el Hospital Clínico San Carlos. 
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Esta constó de cuatro mesas diferentes a lo largo de la mañana, en la que 
se trataron con diversas personas expertas temas como ''Los sarcomas de pared 
torácica y axilar'', ''¿Cómo fomentar la derivación de paciente a centros CSUR 
en España? Propuestas'', ''Cuestiones “en boga” en sarcomas 2024'' y ''Sarcoma 
del año 2024:  Liposarcoma desdiferenciado''. 

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

 

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

El último encuentro online de pacientes y familiares se realizó 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 último mes, y la segunda fue un bingo musical navideño, donde el 
ganador recibía un detalle por parte de ASARGA. Estos encuentros han tenido 
muy buena recepción por eso se ha decidido continuar con ellos en 2025, 
abriendo la posibilidad de unirse a todas aquellas personas de la asociación que 
no pudieron hacerlo esta vez y ampliando las sesiones para todo el año. 

 

vv) 19 de diciembre. Jornada de Divulgación y Concienciación en Cubelles. 

El 19 de diciembre tuvo lugar la 
Jornada de Divulgación y Concienciación 
''El Sarcoma Al Descobert'' en Cubelles, 
Cataluña. En este se presentó el libro El 
Sarcoma Día a Día con la posterior 
proyección del documental realizado por 
ASARGA y en el cual se basa el propio libro, 
además de informar sobre el sarcoma y que 
es ASARGA. También se celebró un evento 
solidario para recaudar fondos, gracias a las 
generosas donaciones de entidades, 
empresas y personas de la localidad y del 
área de Garraf y Barcelona. Esto se llevó a 
cabo de la mano de nuestra vocal Marta 
Iglesias, que realizó esta jornada en 
representación de ASARGA. 
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Este evento fue un éxito, con un número alto de asistentes gracias a la 
divulgación 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 Coruña. 

El 19 de diciembre, nuestra presidenta Mayte Deus, acudió al Palacio 
Municipal de María Pita, en A Coruña, para atender la tradicional recepción de 
Navidad. Durante esta recepción se presentó el plan para el 2025 de la ciudad, 
se contó con un coro y se despidió el año 2024. 

La alcaldesa, Inés Rey, acompañada 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, además de 
autoridades, tanto autonómicas como locales. 
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6. PARTICIPACIÓN SOLIDARIA 

 
a) 25 de mayo. II Andaina: Ruta de Orientación. CEIP Padre Crespo. 

En 2024, el Colegio Público de 
Educación Infantil y Primaria Padre 
Crespos en Xunqueira de Ambía 
(Ourense) llevó a cabo la II Andaina 
Solidaria, este año a favor de las 
asociaciones ASARGA, ASANOG y Amics 
de Can Ruti.  

En esta marcha se realizaron tres 
tipos de recorridos diferentes según la 
distancia, así como dos rutas de 
orientación divididas entre iniciación (para 
la gente más novata) y avanzada (para la 
gente que ya ha realizado este tipo de 
actividades más veces). 

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

El 28 de septiembre se realizó el Segundo Evento Solidario de ASARGA. 
El año pasado empezamos este camino gracias a la socia Marisa Durán López 
con un único objetivo: mejorar el diagnóstico 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 diagnóstico diferencial prequirúrgico 
del sarcoma uterino. 

 
Este año, los fondos recaudados ascendieron a 16.156,17€ y fueron 

destinados a un nuevo proyecto que busca minimizar el riesgo de diseminación 
del sarcoma uterino oculto mediante el uso de Inteligencia Artificial y radiónica. 
El objetivo principal del proyecto es crear modelos predictivos para identificar a 
pacientes con mayor riesgo antes de la cirugía y así mejorar la planificación 
quirúrgica y reducir el riesgo de diseminación tumoral. El proyecto será liderado 
por el Dr. José Miguel Carot, el Dr. Juan Luis Alcázar Zambrano y la Dra. Ana 
Sebio. 
 
 
c) 15 de noviembre. Recogida de la donación realizada por parte de 

Consilium Patrimonios. 
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 Leire Rodríguez, vocal de ASARGA, acudió al 5º 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 Asociación Cultural Infantil 
- BAMBALINAS donó a ASARGA 250€ 
recaudados en la de la Carrera de Sillitas 
Solidaria a Favor de Sarcoma 
Challenge, realizada en Toro, Zamora, 
durante el mes de agosto de 2024. 
 
Nuestro agradecimiento a Jorge 
Pascual, socio de ASARGA y a Sarcoma 
Challenge, ya que, como bien dice él: 
"Grano a grano, todo aporta". 
 
 

e) 20 de noviembre. Recogida de la donación realizada por parte del IMAS-
Llar Avenida Argentina. 
  Javier Mendoza, vocal de ASARGA, recogió una generosa 
donación de 500€ realizada por parte del CPAP Avenida Argentina, 
perteneciente al IMAS (Instituto Mallorquín de Asuntos Sociales) del Consell 
de Mallorca. Este centro de día para personas mayores organizó un 
mercadillo solidario dónde el dinero recaudado ha sido destinado a apoyar la 
Beca Carolina Cerezo.  
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  En este evento, Javier Mendoza contó su testimonio como paciente 
de sarcoma y presentó la asociación a las personas presentes en el 
mercadillo. 

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

El 27 de noviembre se realizó el primer Festival Benéfico de ASARGA en 
el Teatro Jofre de Ferrol para la recaudación de fondos a favor de los sarcomas, 
que empezó a las 19:30 h y finalizó a las 21:30 
h. 

En el marco de este festival, se llevaron a 
cabo diversas actividades de carácter lúdico y 
cultural, entre las que se incluyeron un concierto 
benéfico a cargo del alumnado del Conservatorio 
de Xan Viaño, representaciones de la Escola de 
Mundo Danza - Jesús Quiroga, actuaciones de 
varios cantautores, así como la entrega de rifas 
para sorteos de productos y experiencias 
donados por la hostelería, artesanía y comercio 
local de forma altruista, entre otras iniciativas. 

En este participó tanto la presidenta de 
ASARGA, Mayte Deus, como el equipo de la 
oficina, Lucía Domínguez, Fátima Carballo y 
Rosabel Rodríguez. 

Aunque la entrada al evento era gratuita, 
gracias a la generosidad de los asistentes, se logró recaudar una considerable 
cantidad de fondos mediante donativos solidarios, la venta de pulseras de 
ASARGA y las postales navideñas que ascendió a los 1.061,02€. El 
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ayuntamiento de Ferrol manifestó su apoyo para la realización de otro festival 
similar para el próximo año 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 
la farmacia Leire Gogenola Zatica, en el 
Barrio Kurtzero de Muxika, en Bizkaia (País 
Vasco).Esta hucha estuvo disponible en la 
farmacia durante unas semanas, 
acompañada de dípticos de ASARGA y del 
Manifiesto Contra el Sarcoma para recoger 
firmas. Los beneficios obtenidos de esta 
hucha serán destinados a ASARGA, con el 
fin de seguir creando actividades y servicios 
destinados a los pacientes con sarcoma y 
sus familias. 

 

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

Durante el verano, Rosa María Sánchez Núñez, madre de nuestra socia 
Enara Alacano Sánchez, estuvo realizando una recaudación de fondos benéfica 
a través 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. 
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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 mayoría 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. Oncología integrativa. 

En este directo, por el día Mundial Contra el Cáncer, contamos con la 
participación de la Dra. Helena Huertas, jefa de planta de Oncología del Hospital 
Clínico San Carlos en Madrid. La doctora nos explica en el directo cómo funciona 
la medicina oncológica 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 participación 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 clínicos. 

En este directo, hablamos sobre los ensayos clínicos con la Dra. Sara 
Gómez Abacia, quien, hasta hace poco, era la coordinadora de estudios 
oncológicos en el Hospital 12 de Octubre. Resolvió dudas sobre los ensayos y 
ayudó a mitigar los mitos que hay en torno a estos. 

 

d) 27 de marzo. Fotografía emocional. 

Esta vez contamos con la participación de Ana Capó, quien realizó un 
taller sobre fotografía de autorretrato para sacar nuestras emociones. Es una 
técnica novedosa con la que se consigue transmitir a través de las fotografías 
las emociones que tenemos, no dejarlo todo como un recuerdo fotográfico sino 
como algo con significado. 
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e) 28 de marzo. Psiconeuroinmunología. 

El 28 de marzo tuvo lugar en nuestra cuenta de Instagram un nuevo 
directo,  dentro de nuestro ciclo "Píldoras de Conocimiento". Esta vez se habló 
sobre la psiconeuroinmunología, una especialidad de la psicología que estudia 
la interconexión y comunicación entre el sistema nervioso, el sistema endocrino 
y el sistema inmunológico, así como su influencia en los procesos psicológicos y 
la salud física. 

Contamos con la participación de Edina Alberte, paciente de sarcoma, y 
con Alejandra Barrueco, psicóloga clínica experta en psiconeuroinmunología, 
moderado por Alba Díaz. 

 

f) 7 de abril. Cascos fríos 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 "Píldoras de Conocimiento". Esta vez trató sobre los 
cascos fríos, los cuales se utilizan para poder mantener el pelo durante el 
proceso de aplicación de la quimioterapia. 

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

 

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

El 24 de abril tuvo lugar un nuevo directo desde ASARGA dentro de su 
ciclo "Píldoras de Conocimiento". Esta vez trató sobre el Sarcoma de Kaposi, 
donde participó Alba Díaz como moderadora, Javier Mendoza como paciente y 
la Dra. Sara Cristina González, oncóloga médica y divulgadora en redes sociales.  

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

 

h) 4 de julio. III Jornadas ASARGA: Equidad y autonomía en el tratamiento 
del sarcoma en España. 

En relación con las III Jornadas ASARGA en el Hospital Universitario 
Clínico San Carlos se pudo visualizar en directo desde la cuenta de Instagram 
de ASARGA. Así, las personas que no pudieron acudir presencialmente podían 
seguirlo igualmente a través de nuestras redes sociales. 
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i) 22 de octubre. Fidelitis asesoría jurídica. 

El 22 de octubre realizamos un directo con Lorenzo Pérez, presidente de 
FIDELITIS, la asesoría jurídica con la que ASARGA tiene un convenio desde 
hace ya varios años. 

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

En este apartado recogemos varias noticias presentadas a lo largo del 
año en diferentes medios periodísticos. Están separados según el evento al que 
hacen referencia y ordenados por fecha de publicación. 

a) Publicación del Manifiesto Contra el Sarcoma y la presentación 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 Periódico de España: SOS de los pacientes con 
sarcoma: el 40% recibe un diagnóstico inicial erróneo o tardío y empeora su 
pronóstico 

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 diagnóstico 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 diagnóstico 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 diagnóstico 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 diagnóstico 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 diagnóstico 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 
diagnóstico y tratamiento 

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

 

b) Jornada de Divulgación y Concienciación en la Asociación de Persoas 
Xordas de Ferrolterra. 

28 de mayo de 2024 - Galicia Ártabra: AXF e ASARGA imparten unha charla 
sobre «el Sarcoma» 

Accede a la noticia en el siguiente enlace: 
https://galiciaartabra.es/archivos/338637?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTEAAR0L
Y4wJ1KXjIu4WCd8_Q48yy7gPU6Z7Mx4pY9LR1vP8TO_zS0nIHwSHmUA_ae
m_AZKUkI2VAaYyPVS290NGiCHiZXLhiJz3x-
rgNIAmjsnYqARBH0YDtKsecV6uLIY3ONufrZM0Pn2BJA1ubAzC9Wg- 

 

c) I Festival Benéfico de ASARGA. 

26 de noviembre de 2024 - Diario de Ferrol: Música 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 Ártabra: 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/asarga/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 celebró la Asamblea General de socios/as de 
ASARGA. Durante el año 2024 la Junta Directiva estuvo compuesta por las 
siguientes personas y cargos: 

 Presidencia: 
o María Teresa Deus Trasobares: Desde el 21 de agosto de 2023 

hasta la actualidad. 
 Vicepresidencia: 

o Alba Díaz Luque: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta la 
actualidad. 

 Tesorería: 
o Raquel Fernández Fernández: Desde el 21 de agosto de 2023 

hasta el 31 de mayo de 2024. 
o Aída María Alonso Jiménez: Desde el 31 de mayo de 2024 hasta 

la actualidad. 
 Secretaría: 

o Aída María Alonso Jiménez: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta 
la actualidad 

 Vocales: 
o María Luisa Durán López: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta el 

31 de mayo de 2024. 
o Leire Rodríguez Gómez: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta la 

actualidad. 
o María Soledad Ortega Martínez: Desde el 21 de agosto de 2023 

hasta el 31 de mayo de 2024. 
o Carmen María Marín Vera: Desde el 21 de agosto de 2023 hasta 

el 31 de mayo de 2024. 
o Raquel Fernández Fernández: 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. 
o Rebeca Castaño Marín: Desde el 31 de mayo hasta la actualidad. 
o Marta Iglesias Clua: Desde el 31 de mayo hasta la actualidad. 
o Natalia Fernández Díaz-Cabal: Desde el 31 de mayo hasta la 

actualidad. 
 
 
 
 



72 
 

 

b) Equipo de oficina 

 Durante el año 2024 el equipo de oficina estuvo formado por los siguientes 
profesionales: 

 Lucía Domínguez, 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.  

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

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

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

 


