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1. PRESENTACION

En este segundo afio la Asociacién de Afectados por Céncer de Ovario (ASACO) ha consolidado su misién de
apoyar a todas las personas afectadas por cdncer de ovario: pacientes, familiares y amigos.

No han cambiado las cifras de incidencia desde un punto estadistico pero la existencia de la Asociacién tiene
muy buena acogida en el dmbito investigador, clinico, farmacéutico y, lo més importante, entre las pacientes y
afectados por el cancer de ovario.

Igualmente, la presencia de ASACO en foros nacionales e internacionales supone un reforzamiento de nuestra
mision. El encuentro con grupos de pacientes de patologias afines, es decir, ginecoldgicas, nos revela la impor-
tancia de nuestra existencia como elementos dinamizadores entre pacientes y tratamientos, entre familiares y
apoyo emocional y logistico.

Actualmente la asociacion ha duplicado el nimero de socios. Hoy consta de 69 socios.

Respecto a los estatutos no ha habido ningtin cambio conforme a los establecidos y registrado desde la fundacién
de ASACO.

En definitiva, somos una asociacién que precisa estar ahi porque ya no sélo le damos voz y ponemos cara al can-
cer de ovario sino que ademds demandamos nuevas formas de aproximacioén a la patologia que representamos.

1.1. CARTA DE LA PRESIDENTA

Durante 2013, ASACO ha ido consolidando su labor a través de una actividad
imparable en varios sectores. Todas las personas que se han acercado a ASACO con
el deseo de contribuir han aportado durante este afio 2013 lo mejor de si mismas para
conseguir los fines de nuestra Asociacion.

Por un lado, nuestro objetivo es atender las necesidades de las pacientes y responder a

las incertidumbres propias y de su entorno, familiares y amigos, de la mano de
profesionales en distintos 4ambitos: gestion sanitaria, ginecdlogos, oncdlocos,

psicooncologos, profesores e investigadores.

Por otro, ASACO es consciente de su mision social y de su funcion de divulgar entre
la sociedad la existencia de nuestra patologia y de encontrar los medios para formarse
e informar a su vez. Sabemos que pacientes expertos y responsables tienen las claves
para seguir mejorando la atencion y la calidd de vida de las personas.




1.2. JUNTA DIRECTIVA

La Junta directiva de ASACO estd formada por los siguientes representantes:
Presidenta: Paz Ferrero

Vicepresidenta: Soledad Bolea

Secretaria: Charo Hierro

Tesorera: Arancha Fernandez

Vocal: Luis Bernardo Mufioz

Vocal (Responsable de redes sociales y marketing): Susana Heredia

Equipo asesor de ASACO:
Dr. Antonio Gonzalez, oncélogo médico del MD Anderson, y secretario del Grupo GEICO.

Dr. Lucas Minig, ginec6logo oncologo del Centro Integral Oncolégico Clara Campal (CIOCC). Hospital Univer-
sitario Madrid — Norte Sanchinarro.



1.3. SERVICIOS

La Asociacion de Afectados por Céancer de Ovario (ASACO) continua asociada al Grupo Espaiiol de Pacientes
con Cancer (GEPAC). Junto con esta entidad damos cobertura a los asociados en asesoramiento social y legal,
asistencia psicooncodlogica de primer impacto y atencion a cuidados oncoestéticos.
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Por otra parte, a través de convenios de colaboracion con Roche Farma, ASACO sigue proporcionando el servi-
cio de respuesta a preguntas y dudas de los usuarios, pacientes y socios gracias a la “Consulta virtual sobre Can-
cer de Ovario” del Dr. Redondo, especialista en Oncologia Médica del Hospital “La Paz” de Madrid.

{PREGUNTAS?

”

El Dr. Redondo
responde

También, gracias a la Fundacion Angela Navarro, se ha creado un servicio de atencion gratuita para proporcionar
informacidn, asesoramiento y atencion estética a las pacientes en general y, especialmente, tratamiento capilar y
dermatologico a aquellas pacientes con dificultades de acceso a este tipo de tratamientos.

"y Leielf(e
Banco de Lucgs




2. PROYECTOS 2013

Durante el 2013 se han realizado servicios y actividades proyectados en el 2012 y orientados a los afectados y al
publico en general con el objetivo de atender a unos y dar visibilidad al cancer de ovario a otros.

Entre las actividades para pacientes, hemos consolidado el encuentro trimestral TéconT¢ y la realizacion del “Ta-
ller de Salud Sexual” para pacientes de cancer y afectados. Entre las actividades propias de ASACO, destacamos
la campafa de concienciacion “Operacion Trikini”, el proyecto continuado “Piedra a piedra”, el 8 de mayo “Dia
Mundial del Cancer de ovario” y, en septiembre, “Globeathon”.

2.1. ACTIVIDADES Y TALLERES PARA PACIENTES

Desde la presentacion de ASACO, consolidarse como asociacion, poner en marcha actividades, dar a conocer la
asociacion o recoger las demandas de las pacientes que se van sumando a la asociacién supone un esfuerzo
enorme cuando toda la labor es un compromiso voluntario.

Hasta la fecha de la presentacion de esta memoria, recogemos aquellos servicios y actividades de interés para las
pacientes, en concreto, y el colectivo femenino, en general.

|2.1.1. ACTIVIDADES

TéconTé

Es la actividad trimestral en la que nos reunimos, pacientes, afectados y un especialista experto en un tema con-
creto. Los TéconT ¢ celebrados ascienden a siete, siendo cuatro los realizados este afio.
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IV TéconTé (15 de marzo de 2013, Sala de Reuniones de GEPAC). El encuentro, al que asistieron 17 personas,

fue transmitido también a través de internet. En esta edicion intervino la vicepresidenta Soledad Bolea con su
ponencia “Apoyo psicologico a la paciente de cancer de ovario y a su familia”.

V TéconTé (14 de junio de 2013, Sala de Reuniones de GEPAC). Las asistentes propusieron realizar un “Taller

de alimentacion sana” y también dar una charla que tenga que ver con “La espiritualidad en la enfermedad”. A la
psicooncologa, Lydia Polo, se le entregd un certificado y un obsequio en agradecimiento a su “Taller de Salud
Sexual”. Asistieron 12 personas.



VI TéconTé (14 de septiembre de 2013, Centro de Arte de Alcobendas). La Dra. Lucia Pérez-Cabornero, Gene-

tista del area de Oncogenética. Unidad de Genética Médica de Sistemas Gendmicos, nos impartio la charla: ”Ge-
nes y herencia en el cancer ginecoldgico: Nuevas estrategias diagnosticas. Antes de la conferencia, el Dr. Juan
Carlos Gonzélez, Presidente del Patronato Sociocultural y Servicios Sociales del Ayuntamiento de Alcobendas
nos dio la bienvenida como nueva asociacion vinculada al municipio y nos inst6 a seguir trabajando en colabora-
cion con el consistorio. Asistieron al encuentro 14 personas.

VII TéconTé (13 de diciembre, Sala de Reuniones del Servicio de Atencion al Paciente de la Comunidad de Ma-

drid) en el que nos reunimos, tras la celebracion de la primera Asamblea Extraordinaria, socios, simpatizantes y
expertos para evaluar la tarea de ASACO durante sus dos afios de existencia.

Encuentro de ASACO en Barcelona con sus socias, doctores expertos del Vall d"Hebron, del San Pau y Hospi-
tal de Tarrasa el 12 de diciembre de 2013.

2.1.2. TALLERES

Taller de Salud Sexual. tal y como se disefio, permitié ahondar en las caracteristicas personales de cada pacien-
te. Se cred un espacio y grupo de confianza y se puedo trabajar con tranquilidad y tiempo aquello que causa mas
dudas o preocupacion a las pacientes. Los temas tratados se distribuyeron en cuatro sesiones de dos horas (17.30-
19.30) y el grupo lo conformaron una decena de mujeres. Para darle més visibilidad al taller, se redacté una nota
de prensa y la psicooncéloga fue entrevistada por radio en Onda Cero La Rioja.

Taller de salud sexual

Dirigido por: Lydia Polo

1. Primera sesion (22 de febrero de 2013): Autoestima y Autoimagen. Lubricaciéon y respuestas orgéanicas
del cuerpo.

2. Segunda sesién (21 de marzo de 2013): Me escucho, escucho mi cuerpo, me respeto. ;Qué pasa ahora
con mis ciclos?

3. Tercera sesion (18 de abril de 2013): Relacion de pareja. Comunicacion.

4. Cuarta sesion (18 de mayo de 2013): Relaciones sexuales, algo més que sexo.

Taller de estética: Sephora nos ha mostrado lo ultimo en Tratamiento, Limpieza Facial y Maquillaje: cepillado
facial y oxigenacion de la piel. Hemos contado con la participacion de la Asesoria de Imagen del Personal Shop-
per de El Corte Inglés de Castellana-Nuevos Ministerios quien también nos ha acompafiado durante todo el taller
y nos ha obsequiado con una sesion personalizada.




2.2. VISIBILIDAD DEL CANCER DE OVARIO

Piedra a Piedra (proyecto atemporal virtual y real): Con este proyecto se han ubicado mas de una treintena de
piedras en distintas localidades, nacionales y extranjeras, para dar visibilidad a la patologia.

&0
7 Finland

v SR
Iceland A eden “\
Russia

: waay 74 B
Canada ano. A :
. 'x x& X S x L N f"\l
T 2, hany - Ululme PR il & X ”
‘.\ 2l && 3 <Kazakhsu(n SPRE Mongofial o )
| & Pl b X - N ~ ~

2 Spm. "‘" o B g _“fi,‘ e - ,/" /
3 United States North Tuk‘e-yw ‘.& BN ehaa oo Jay W
Atlantic 2 [4 Afahanistan Korea

Presentacion de ASACO y exposicion de pintura y escultura en Torrelodones (8 de marzo de 2013): La ex-
posicion permanecid en el Centro de 5 al 16 de marzo en el Centro de Servicios Sociales de Torrelodones. En di-
cha exposicion participaron varios artistas con la tematica de “La Mujer”. Ademas, se imparti6, una conferencia:
“Los cambios en la mujer desde que nace” por el Dr. Fernandez-Villoria el sabado dia 9. La exposicion la visita-
ron mas de un centenar de personas y a la ponencia acudieron unas treinta personas.

EXPOSICION
CONJUNTA

del 5 al 46
de marzo

Inauguracion: jueves 7. de marzo, 20:00

—— Presentacion womaniog app

ol Viernes 8 de marzo, 17:00
Conterencia del DREdUaTd0 Fernandez-Villoria;
Sabado 9 de marzo, 11:30

"Los cambios en la mujer desde que nace...”

Centro de Servicios Sociales

Avenida de la Dehesa, 63
28250 Torrelodones - Madrid

Dia Mundial del Cancer de Ovario (8 de mayo de 2013): Se realizaron actividades por la mafiana y por la
tarde. Globalbalance fue una actividad de visibilidad y concienciacion del Cancer de Ovario, haciendo
ejercicio al aire libre en la Plaza Ramon y Cajal de la Facultad de Medicina de la Universidad Complu-
tense de Madrid junto a la estatua ecuestre. Se transmitio el mensaje: “Sé consciente” y “Corre la voz”
portando un dorsal disefiado por ASACO. Colaboraron PharmaMar, Roche y la Universidad Complu-
tense de Madrid. Acudieron unas 25 personas.
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Por la tarde, se realizé “ASACO: I Jornada para Pacientes con Céancer de Ovario” en el Hospital Clini-
co San Carlos (Madrid). Se difundi6 el mensaje: “Corre la voz” haciendo circular una tarjetas de sin-
tomas de esta patologia. Colaboraron Roche, Hospital Clinico San Carlos y Subdireccion de Informa-
cién y Atencion al Paciente de Salud Madrid. Asistieron unas setenta personas.

Operacion Trikini (6 de julio de 2013): Esta edicion se ha cargado con mensajes reivindicativos y solidarios
como ‘optimismo’, ‘confianza’, ‘positividad’, ‘vida’, ‘alegria’, ‘amistad’, ‘apoyo’, VigilaT,...Se cont6 con una
docena de modelos-pacientes-participantes y tres fotografos.

Marcha Globeathon (29 de septiembre de 2013): ASACO coordiné la I Marcha Globeathon para dar visibili-
dad a todos los canceres ginecoldgicos y promover la investigacion en favor de unos métodos de deteccion pre-
coz, métodos que todavia no existen en algunos de estos canceres.

Como parte de la campaia de difusion, se realizaron videos promocionales por parte de Espafia y dos internacio-
nales; se realizaron videoconferencias con expertos de diferentes paises y con los representantes de ASACO, se
dispusieron mesas informativas los dias 23 y 24 de septiembre en El Corte Inglés de Princesa y Callao/Preciados;
y se distribuyeron folletos y carteles con el programa por diferentes hospitales de la Comunidad de Madrid.

Todo ello para difundir el mensaje y las actividades organizadas por ASACO durante doce horas dando visibili-
dad a todos los canceres ginecoldgicos en la Plaza de Oriente de Madrid. Se propuso a todo el publico asistente a
participar en las marchas organizadas por cada uno de los cinco canceres ginecologicos, a hacer ejercicios fisicos
para equilibra el cuerpo con Globalbalance, relajar con Yoga y tonificar con Gimnasia Abdominal Hipopresiva.

Gracias a la rueda de prensa, la presencia de la TV en la Plaza de Oriente y la repercusion mediatica se calcula
que, en Espafia, tuvo un impacto de audiencia de mas de 6 millones de personas, considerando redes sociales,
prensa y television. Incluso se contd con la colaboracion de los representantes y actrices de la obra de teatro
"Mas sofocos" al final de la jornada en el Teatro La Latina.

Entre los colaboradores en la difusion el evento conté con Somos Pacientes, Globeathon Internacional, TVE La
1: noticias, Tele 5: noticias, HM Hospitales, Instituto de la Mujer; Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM); Atencion al Paciente de Salud Madrid; Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC); blogs como
Ingredientes de la vida, Nodramapausia, No mdas dudas; y con redes sociales como Madridfree, Madridgratis,
Kedin, Akia Garnnet o aplicaciones moviles como WomanLog Pro, WomanLog y WomanLog Embarazo (ver-
sion Free) para dispositivos iOS (iPhone, iPad, iPod y Android), fundamentalmente.
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Durante el evento se lucieron camisetas y dorsales con el logo internacional de Globeathon. En Espaiia se contd
con la participacioén activa de unas trescientas personas a lo largo de las doce horas de la Marcha Globeathon,
marcha coordinada por el ginec6logo oncologo Dr. Lucas Minig y ASACO. En el resto del mundo, fueron mas
de 60 paises los que participaron ese mismo dia 29 de septiembre coordinados por el promotor de esta iniciativa,
el ginecologo oncologo Dr. Larry Maxwell de USA.

I Jornada Alcobendas Frente al Cancer (20 de noviembre de 2013): El Servicio de Salud del Excmo. Ayun-
tamiento de Alcobendas organizo la I Jornada “Alcobendas frente al cancer” en el salon de actos del Polideporti-
vo de Valdelasfuentes a la que asistieron unas 40 personas.

I Jornada ALCOBENDAS
Frente al Cancer

/
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20 de NOVIEMBRE 2018

La delegacion en Alcobendas de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) y la Asociacion de Afectados
por Cancer de Ovario (ASACO) han sido coorganizadores de la jornada junto otros expertos. ASACO ha inter-
venido con el testimonio de una paciente de cancer de ovario y con la presentacion de las actividades realizadas
por la Asociacion en la localidad en 2013: apertura de una delegacion, realizacion del VI TéconT¢ e inicio del
proyecto “Un arbol, més vida” para 2014.

V Gala del Voluntariado de Alcobendas (4 de diciembre de 2013): ASACO participa por vez primera en esta
V Gala del Voluntariado presentando a nuestra persona voluntaria del afio: Dr. Eduardo Fernandez-Villoria gra-



cias a que la Casa de las Asociaciones de Alcobendas, por quinto aflo consecutivo, organiza la Gala del Volunta-
riado en el Teatro Auditorio de Alcobendas.

GALA DEL
voluntariado

4 de diciembre 2013
Teatro Auditorio “Ciudad de Alcobendas”

i

3. COMUNICACION: INFORMACION Y DIVULGACION

3.1. SOPORTES EN INTERNET Y REDES SOCIALES

Pagina web de ASACO: Es el espacio virtual principal de informacion de ASACO. Este afio se ha implementa-
do con la plataforma “Dona” que contiene productos incorporados para donaciones. Igualmente, la pagina web
alberga el Foro y el Blog. Segiin informe de noviembre, la web tiene unas 1.934 visitas mensuales, de las que
1.495 han sido nuevos visitantes, segtin los datos de Google Analytics.

Mov v % v 22 Nov 2

1,495 people visited this site
uNew Visitor m Retuming Visitor

Visits Unigue Visitors Pageviews Pages / Visit Avg. Visit Duration Bounce Rate % New Visits

1,934 1,495 4,817 249 00:02:40 66.39%  70.89%
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Ademas, la web de ASACO integra Twitter, Facebook, YouTube, Pinterest, Slideshare y Somos Pacientes. Todas
ellas siguen siendo mantenidas y activas en las redes sociales.

Blog de ASACO: Es el espacio en el que ASACO va registrando toda su actividad e informacion cronologica-
mente y por categorias. A partir del blog, esta informacion se difunde en las redes sociales de Twitter y Face-
book.
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La Cancer de | Comunidad | Actualidad | Colabora I Enlaces | Productos Contacto
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Actividades teonte] VI TéconTé
conTé g diciembre 2013, TéconTé
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Teoomté GALA DEL V Gala de Voluntarios en Alcobendas

voluntariado 4 diciembre 2013, Actividades, Divulgacién, Participacion

La Casa de las Asociaciones de Alcobendas, por C\A into afio

gonsecuto, arganza Ia Gala del Volunt anado que tendra
gar & mércoies 4 de diciembre, en e Tealro Auaond de

Afooencas'alas 19,00 horas.  ASACO paricips por vez

Archivo

diclembre 2013

Foro de ASACO: El foro este afio se dinamizé durante el “Taller de salud sexual” dando respuesta virtual asin-

croénicamente a las pacientes que quisieron participar. Es un espacio con gran potencial que necesita ser dinami-
zado.
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Twitter de ASACO: Red social en la que se han publicado mas de 5300 tweets y, tras 22 meses de actividad,
cuenta con mas de 1.400 seguidores y sigue a mas de 1875.

Asoclacién ASACO
@asoclacionASACO

Asoclacién de Afectados por Cancer de Ovario
Madrid, Espafia « asoclacionasaco.es

Facebook de ASACO: Red social en la que se da visibilidad de lo que se expone en la pagina web, el blog o in-
formacion relativa y relevante sobre el cancer de ovario. Tiene 333 seguidores.

September 29

N
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Pinterest de ASACO: Es un repositorio a modo de mural de informacion grafica sobre cancer de ovario, meno-
pausia, osteoporosis, linfedema, asociaciones, etc. que remiten a sus paginas de origen. También es un espacio
virtual que nos permite exponer pinturas y obras de pacientes creadoras. Poco a poco van aumentando sus segui-
dores. A pesar de que no se “pinea” (enlazar y citar) a otros usuarios, se sigue a 71 usuarios y cuenta con 61 se-
guidores.
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Slideshare: Es otro espacio muy util que utilizamos para colocar las presentaciones informativas y divulgativas
para la mujer ya que nos permite luego enlazarlas en la web y en los demas espacios virtuales. Contamos con un
total de 19 presentaciones y que ordenamos por el numero de visitas.
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El titulo de las presentaciones se describe a continuacion:

1-
2-
3-
4-
5-
6-
7-
8-
9-

10-
11-
12-
13-
14-
15-
16-
17-
18-

Operacion Trikini 2013: 544 veces.

Céancer Hereditario: 199 veces.

8 de mayo Dia Mundial del Cancer de Ovario: 158 veces.

Ginecologo oncblogo: experto cirujano en cancer de ovario: 1439 veces.
Exposicion Conjunta Torrelodones: 407 veces.

Estadios cancer de ovario: 1031 veces.

Céancer de ovario: tratamiento quirargico: 1783 veces.

Tratamientos personalizados: 933 veces.

Identificacion de Factores predictivos de la neuropatia asociada a Paclitaxel: 587 veces.
Especialidades médicas en cancer de ovario: 917 veces.

Céancer hereditario: 1151 veces.

Momentos de ASACO en el VII Congreso de GEPAC: 473 veces.
Cancer de ovario 2012 (2 presentaciones): 2694 veces.

Pruebas ginecologicas. Octubre 2012: 1208 veces.

II TéconTé: 980 veces.

Operacion Trikini en blanco & negro: 573 veces.

Operacion Trikini 2012 en color: 428 veces.

Operacion Trikini 2012 con humor: 518 veces.

YouTube: Repositorio de 21 videos publicados este aflo o de las actividades desarrolladas este afio.



Entrevista al Dr. Larzén. s . Entrevista a paciente de cancer de
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Tratamlento del cancer de ovario en Céancer de ovario Psicooncologia y cancer de ovario
el 8. XXI. Controvers|as y dltimas . 144 views S months ago 76 views 9 months agc
126 views G months ago

Globeathon Espafa 2013. Video de Globeathon Espafia "Traller” Globeathon Espafa en fotos

ASACO. 10 views 2 months ago 24 views 2 months ago
343 views 1 month 200

leuston en TVE 1 Globeathon Espana Marcha Globeathon por el cancer Globeathon Walk for gynéecological
2013. ASACO ginecolégico el 28 de septiembre .. cancer on September 28th, 2013
322 views 2 months ago 4865 views 4 monihs ago 134 views 4 months ago

Globeathon Spaln Vegctable Recipe. Antena 3. Dr. Beltrén Céncer de Exposiclén conjunta Artistas de
108 views 5 months age ovario Torrelodones-ASACO
60 views 8 months ago 21 views 9 months ago




V Gala del Voluntariado en ASACO en el 8° Congreso Jornada Alcobendas Frente
Alcobendas 2013 de Gepac. Noviembre 2013 Al Cancer aecc asaco

7views 1 day age 29views 1 wook ago Eviaws 1

WO 200

“Somos pacientes” de ASACO: Esta plataforma de Farmaindustria ha incluido dentro del grupo “Cancer” la ca-
tegoria de “Céancer Ginecoldgico” a peticion de ASACO con el compromiso de seguir dando visibilidad a al can-
cer de ovario y a los otros canceres ginecologicos: Utero-endometrio, cérvix, vulva y vagina.

(X3 .
somos pacientes

LA COMUNIDAD OF ASOCIACIONES D PACIENTES ¢QUE ES SOMC

Q Escnbe aqul qué tema te interesa... » Documentos l:|

o) Noticias Agenda Asoclaciones al dia En comunidad

1 asociacién de céncer ginecolégico

Cancer

Asociacién de Afectados por Cancer de Ovario
CANCER GINECOLOGICO

Puedes encontramos en: ﬁ Mapa | Satalite
C/ Santa Hortensia n® 15 Oficina K - :
28002 Madrid (Madrid)

+

Tino: 81 5631801 =3
Email: info@asociacionasaco.es \
Web: R A &

Web: www. 850CiaCoNasS

fermms de uso | Informar de un error de Maps

. Qué sienten los pacientes con cancer?: Sigue siendo una pagina util como plataforma de visibilidad que reco-
ge acciones de diferentes asociaciones, incluida ASACO.



Qué Sienten Los Pacientes

Novedades
05/12/2013
Céncer de mama HER 2+

28/11/2013

11l Jornada Sobre Tumores Cerebrales. 5 de diciembre en el Hospital Universitano Clinico San Carios

20/11/2013

19/11/2013

Entrevista a Pilar Gamndo, nueva Presidenta de la Sociedad Espafiol de Oncologla Médica (SEOM)

18/11/2013

Jomada "Alcobencas frente a

Enlaces con otras entidades: Con esta estrategia de “Interenlaces” o “Enlaces de interés”, ASACO, como aso-
ciacion de cancer de ovario se hace visible. Con enlaces de caracter diferentes a Asociaciones internacionales,
Asociaciones nacionales, Colaboradores, Fundaciones, Interenlaces, Investigacion, Ofertas complementarias, Pa-
trocinadores, Proyectos, Recursos practicos, Sociedades, ASACO esta en paginas web afines dada la importancia
de la patologia, las implicaciones y repercusiones que supone este cancer femenino a nivel personal y en el en-

tramado familiar y social.
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3.2. PUBLICACIONES: FORMATO PAPEL

En este apartado recogemos aquellas publicaciones en las que ASACO ha participado. Destacamos la edicion del
libro donado por el Dr. Fernandez-Villoria. Ademas, destacamos material impreso y revisado por el Servicio de
Atencion al Paciente de Salud Madrid y avalados por instituciones de reconocido prestigio como la SEGO,
SEOM, AECC, Instituto de la Mujer o GEPAC.

Libro “Mas vale prevenir...que curar” del Dr. Ferndndez-Villoria: El objetivo es destinar las do-
naciones de este libro a apoyar pacientes en diferentes momentos del tratamiento. ASACO ha fir-
mado un acuerdo con el autor para recaudar la cantidad correspondiente a 450 ejemplares par-
tiendo de una donacion de 18€ por ejemplar. Para promocionar la donacion, se organizo la pre-
sentacion del libro el 23 de octubre en la Fundacion Universitaria Espaniola. Se dio a conocer la
obra y la patologia entre unos 60 asistentes. El libro se ofrece a través de la plataforma “Dona” de
la web de ASACO. En este mismo acto se expuso la gestacion de este libro y el recorrido de ASACO
por Susana Heredia. También expuso aspectos médicos del cancer de ovario el Dr. Minig , y Cruz
Sdanchez, la importancia de los aspectos estéticos durante el tratamiento.

Eduardo Ferndndez-Villoria, | ey s o el oo d ot
Pilar Cernuda, Jestis de la Géndara, et al o it o o ey @ ”2’ \E
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~
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Hoour ke pars ASACO Mil gracias sseicipacan

PIGMALION

Tarjeta-diptico informativa del calendario menstrual WomanLog: Se pidio al desarrollador de la
aplicacion, Andris Kovalausks, una colaboracion mutua para promover el conocimiento y registro
del periodo menstrual. Al mismo tiempo ASACO da visibilidad a la patologia. Este diptico se ha
distribuido en todas las actividades publicas de ASACO durante 2013.

e Es)

Www.asoclacionasaco.os é&,
La Asociacion ASACO promueve

WomanLog
calendar

‘ Tarjeta de sintomas de cancer de ovario: Se ha editado un formato nuevo de tarjeta.
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Folletos y carteleria para la I Marcha Globeathon Espaiia: Se distribuyeron en hospitales gracias
a la Subdireccion General de Atencion al Paciente y en mesas informativas de El Corte Inglés gra-

cias a socias voluntarias de ASACO .



Waglba oy ASACO 29 SEPTIEMBRE
palatioReal) "o Madrid: Plaza de Oriente
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Registrate: www.globeathon.com
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L I Marcha para Vencer el Cancer Ginecolégico
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==
Con ka Colaboracion de:

Primera Marcha Mundial frente al
Céncer Ginecoldgico

Marcha para Vencer e
Cancer Ginecologico &

Organiza en Espafa: ASA“
De 9:00 a 21:00 horas
Cada paso es una CONQUISTA 5
Coordinado en Espaia por:

L0027,
wew facebook com/Globethen =
www, facebook com/globethonipain &Al“. Responsabies: Par Ferreco
D, Lucas Ming
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Con el Patrocinio de:

3.3. PUBLICACIONES: FORMATO DIGITAL

No te conformes: Iniciativa de ASACO que recoge los 10 pasos claves que deben tenerse en cuenta cuando se
diagnostica un cancer de ovario. Esta guia de actuacion se recoge en la pagina web y se remite a aquellas mujeres
que contactan con ASACO ante la sospecha de tener un tumor ovarico.

Pop-ups en la App Calendario de mujer WomanLog: Durante una semana la aplicacion para movil WomanLog
publicé un mensaje anunciando el 8 de mayo como “Dia Mundial del cancer de ovario” que visualizaron 60.400
mujeres.

Wil LMT &

DiA MUNDIAL WORLD

DEL CANCER OVARIAN

DE OVARIO CANCER
DAY

8 de Mayo: Dia Mundial del Cancer de

Ovario 8th of May: World Ovarian Cancer Day
Sé consciente de tu cuerpo Be aware of your body
/S:@..AS_O ASACO
!

Tres diferentes pop-ups se emitian una semana antes de la “Marcha Globeathon” uno para América Latina, otro
para Espafia, y otro para el resto de las usuarias del mundo en inglés.
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Marcha para Vencer el Cincer Ginecolégico Marcha para Vencer el Cincer Ginecolégico The Walk to End Women's Cancers
Cada paso es una CONQUISTA Cada paso es una CONQUISTA ONESTER WORLD  DIFPERENCE
iUnate a la Marcha Globeathon por todos los iUnete a la Marcha Globaathon por todos los Join us at the YWalk Globeathon for all
gl el 29 de de gicos el 28-29 de cancers on Si 28-29th.
9.00 a 21.00 en ol Palacio Real-Plaza de it " ¢ \
Oriente on Madrid! |nscribele para la Marcha en tu pais! Ragister for the Walk in your country!
inscribete (B€) o Registrate (gralis) para la
Marcha en Modra ASAED % ASAED

Ambas campafias han producido un gran incremento de visitas a la pagina web de la asociacion.

Coordenadas practicas o mapas de situacion para pacientes: En diferentes mapas se ubican oncélogos y ciru-
janos expertos (1) en cancer de ovario de toda Espana.

¢DONDE ENCUENTRO..

[)

En otros mapas, se recogen ofertas complementarios relativas a masajes terapéuticos (2), apoyo psicoldgico (3),
estético (4) y legal (5). Se amplian los mapas con datos recomendados por pacientes.
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4. COLABORACIONES

La experiencia de ASACO con todos los colaboradores ha sido una aventura para todo el equipo de ASACO ya
que nos ha permitido contactar con grandes profesionales de la salud tanto en el &mbito comercial, farmacéutico
como académico-investigador e institucional. Todos ellos nos han facilitado la tarea y nos han ofrecido sus recur-
s0s y conocimientos para seguir visualizando la patologia y concienciando sobre la necesidad de conseguir un
método para la deteccion precoz.

4.1. CON ASOCIACIONES /FUNDACIONES/INSTITUCIONES

ASACO ha consolidado las relaciones creadas en el periodo anterior y ha creado lazos con nuevas entidades.

Asociacion de Adolescentes y Adultos Jovenes con Cancer (AAA): Se ha firmado un acuerdo de colaboracion
entre AAA y ASACO.

Asociacion Espaiiola Contra el Cancer (AECC): ASACO, en su animo de establecer vinculos, ha tratado con
su presidenta Isabel Oriol aspectos en los que podemos colaborar e identificar recursos disponibles a los que las
pacientes puedan acceder de forma eficaz cuando los necesiten o quieran informacion, de manera que la AECC
pueda proporcionarselos a través de ASACO. E19 de octubre, ASACO asisti6 a la celebracion del 60 aniversario
de la AECC en el Palacio Municipal de Congresos de Madrid.

Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica (SEOM): ASACO ha celebrado en su sede dos ruedas de prensa.
Una, por el 8 de mayo “Dia Mundial del Céncer de Ovario”; otra, por la Marcha Globeathon del 29 de septiem-
bre.
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Subdireccion General de Atencion al Paciente de Salud Madrid: Ofrecen a ASACO su colaboracion en Glo-
beathon.

Fundacién Jiménez Diaz: El miércoles 9 de octubre ASACO colabora con el Dr. Ferndndez-Villoria en la pre-
sentacion del libro Esparia 2011-2014.: Odisea en el espacio. Detrds de una camara en la Fundacion Jiménez
Diaz junto con Pilar Cernuda.

Fundacién Angela Navarro: El 5 de octubre ASACO firma un convenio de colaboracién con la Fundacion An-
gela Navarro para que la estética sea un factor que ninguna mujer afectada por un cancer descuide. El acuerdo se
subscribe en los siguientes términos generales: que las pacientes cuenten con un asesoramiento estético para per-
sonas vinculadas a ASACO a través de charlas y talleres, y que puedan acceder a un Banco de Pelucas. Una
muestra de colaboracion es la participacion de Cruz Sanchez, gerente de la fundacion, en la presentacion del libro
Mas vale prevenir...que llorar del Dr. Fernandez-Villoria y la gestion del Banco de Pelucas. A este banco ASA-
CO entrega siete pelucas donadas el 19 diciembre de 2013.

4.2. CON EXPERTOS

Un objetivo primordial de ASACO es contactar con expertos que nos formen e informen en distintos ambitos y
situaciones. Concretamente, durante el afio 2013, hemos contactado con los siguientes profesionales:

- El Dr. Antonio Gonzélez Martin, oncologo médico, es asesor de ASACO desde su fundaciéon y nos re-
presenta ante los medios de comunicacion en los aspecto médicos.

- El Dr. Minig, ginecélogo oncologo, asesor sobre temas especificos de ginecologia y activo participante
en todas las iniciativas de ASACO.



- El Dr. Diaz Padilla, oncologo médico, asesor de ASACO en materia de investigacion de tratamientos on-
coldgicos para pacientes de ovario que se publican en revistas médicas especializadas.
- La vicepresidenta y psicooncéloga de ASACO, D* Soledad Bolea, apoya y asiste a las pacientes de

ASACO tanto personalmente como colectivamente dinamizando los encuentros trimestrales del T écor-
Té.

- El Dr. Manuel Fernandez-Sanchez, director del IVI Sevilla, asesor de infertilidad en mujeres jovenes que
han sido diagnosticas de cancer de ovario.

- El Dr. Redondo, oncélogo médico del Hospital La Paz, contesta preguntas hechas directamente a él. Es
un servicio proporcionado por Roche Farma a peticion de ASACO. Ha participado como experta en la
rueda de prensa para la presentacion de la Marcha Globeathon Espatia.

- El Prof. Juan Antonio Cruzado, psicologo de la Universidad Complutense de Madrid (UCM) y Director
del “Magister de Psicooncologia” de la UCM, colabora con titulados en psicooncologia y ASACO.

- La Dra. Lucia Pérez-Cabornero, Genetista del area de Oncogenética. Unidad de Genética Médica de Sis-
temas Genomicos.

- El equipo de expertos médicos de Atencion al Paciente de “Salud Madrid”, Servicio de salud de la Co-
munidad de Madrid (CAM), nos han revisado y aprobado los folletos elaborados por ASACO para crear
conciencia de los canceres ginecoldgicos mediante la Marcha Globeathon.

- ASACO, asistiendo al curso de verano en Aranjuez: “Presente y futuro de la sanidad” en la Universidad
Rey Juan Carlos (URJC) del 8 al 12 de julio de 2013, contactd con varios expertos sanitarios en gestion,
periodistas especializados en salud y médicos de reconocido prestigio.

- Los investigadores Jaume Reventos, Eva Colas, Marina Rigau y el ginecologo oncdlogo José Luis San-
chez del H. Vall d"Hebron, y las oncélogas Belén Ojeda del H. Santa Creu i Sant Pau'y Angeles Arcusa
del H. de Tarrasa expresan su deseo de colaborar con ASACO el 12 de diciembre de 2013.

4.3. CON EMPRESAS

A lo largo de este afno ha habido un cierto nimero de empresas e instituciones que han colaborado con ASACO
en una relacion de interés y colaboracion mutua. A cambio, la asociacion les ha mencionado en los medios a su
alcance como las redes sociales, repositorios en Internet, la pagina web o el blog de ASACO.

A continuacion se presenta una relacion de las entidades con las que ha colaborado ASACO durante este afio
2013.

4.3.1. EMPRESAS COMERCIALES

Optica Chapi, Alcobendas, nos ha vuelto a proporcionar gafas de sol para la cam-
pania “Operacion Trikini. Verano 2013 ”.

‘ Divina’s de Torrelodones, nos ha cedido trikinis.

La Boutique de Amélie, Alcobendas, nos ha creado un trikini exclusivo para la Ope-
racion Trikini 2013 basado en el diserio de Natalia de Santander.



El Corte Inglés: Nos ha facilitado mesas informativas los dias 23 y 24 de septiembre
en el Corte Inglés de Callao y de Princesa para promocionar Globeathon. Nos ha
obsequiado con un cheque regalo de 90 € para la compra de trikinis.

Restaurante Casa Valentina, Alcobendas: Su chef cocind un arroz de verduras para
promocionar nuestra cocina en Globeathon.



Sephora: Nos ha realizado un taller de estética, maquillaje y asesoramiento de ima-
gen en el Corte Inglés de Castellana.

Los Peiiotes: Han donado a ASACO un granado que formard parte del proyecto nor-
teamericano “Tree project” o “Gyne Tree Forest” de Globeathon 2014.

Sistemas Genomicos, Valencia: Empresa de tests genéticos que ofertan precios es-
peciales a los pacientes que acudan desde ASACO gracias a un acuerdo de colabo-
racion.



Ofertas complementarias con aMimarte, Ana Mounir, Shamdan, Bonomédico, Ru-
ber Physios, etc. que ofrecen precios especiales a los pacientes que acudan desde
ASACO.

OFERTAS

COMPLEMENTARIAS
K

4.3.2. EMPRESAS FARMACEUTICAS

Entre las empresas farmacéuticas con las que hemos colaborado en actividades por razones de publicidad, por
afinidad a la patologia o por motivos testimoniales o de consultoria, destacamos:

PharmaMar-Grupo Zeltia: nos ha apoyado con la visibilidad y una cuantia econdémica el 8 de mayo en el Dia
Mundial del Cancer de Ovario con la actividad Globalbalance.

Roche Farma: ASACO ha vuelto a firmar un acuerdo de colaboracion por dos afios con Roche Farma. De este
acuerdo le proviene a ASACO la mayor parte del soporte econdomico para el desarrollo y la gestion de la asocia-
cion; también invita a ASACO a foros de participacion de pacientes en Espafia y en Europa; y ASACO cuenta
con su apoyo logistico y humano para muchas de las iniciativas de ASACO.

GlaxoKleinSmith: en octubre de 2013 invité a ASACO en Liverpool a identificar la importancia de los efectos
secundarios en tratamientos de mantenimiento en aquellas pacientes de Ca O recurrentes para poder dotarles de
calidad de vida. De esta manera la patologia de cancer de ovario avanzado podria ser tratada como una enferme-
dad crénica. Este consulting fue gratificado con 195 libras esterlinas (232,53 €).

Farmaindustria: Somos Pacientes ha creado, a peticion de ASACO, una subcategoria de “Céncer ginecologi-
co” dentro de la supracategoria de “Cancer” en el mapa de asociaciones. Esta subcategoria es actualizada y di-
namizada por ASACO.

Core Research: en julio ASACO realizé una encuesta para detectar la satisfaccion de las asociaciones con las
empresas farmacéuticas. Por dicho consulting recibid 150€.



4.3. CON INSTITUCIONES

Centro Nacional de Investigaciones Oncolégicas (CNIO): ASACO tiene un acuerdo de colaboraciéon y apoyo
mutuo con el genetista Dr. Miguel Urioste para la realizacion de Consejo y Test genético en Hospital de Fuenla-
brada a las socias de ASACO. Por otro lado, el Dr. Javier Benitez, bidlogo investigador del CNIO, es el contacto
entre ASACO y la investigacion en Céancer de ovario.

Centro de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Torrelodones: La semana del 8 de marzo una colaboraciéon
entre los responsables de este servicio y ASACO permite realizar no sélo una exposicion de pintura y escultura
visitada por més de 100 personas sino culminar la actividad con una conferencia. La conferencia: “Los cambios
en la mujer desde que nace” es impartida por el Dr. Ferndndez-Villoria el sdbado dia 9. El Dr. Fernandez-Villoria
es Fundador de la Asociacion Espafiola para el Estudio de la Menopausia (AEEM), Catedratico en ginecologia y
Consejero de la Fundacion Jiménez Diaz. Asistieron unas 30 personas.

Instituto de la Mujer: Con motivo de la Marcha Globeathon, el Instituto da difusion al evento y proporciona
material divulgativo editado por el Instituto relativo a La Menopausia, Las Revisiones ginecoldogicas y el Cancer
de mama y ginecoldgico.

Sociedad Espaifiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO): La relacion establecida con esta instituciéon nos ha
permitido contar con su aval para la Marcha Globeathon Espafia 2013.

Universidad Complutense de Madrid (UCM): Por un lado, ASACO obtuvo permiso para celebrar Globalba-
lance el 8 de mayo Dia Mundial del Céancer de Ovario. Por otro lado, ASACO ha firmado un acuerdo de colabo-
racion con el profesor Juan Antonio Cruzado, director del Magister de Psicooncologia de la UCM, gracias al que
ASACO cuenta con psicooncologos que dinamicen talleres para las pacientes y afectados de ASACO.

Ayuntamiento de Alcobendas. ASACO ha abierto una Delegacion en Alcobendas en la Casa de las Asociacio-
nes donde dispone de un buzdn, de salas de encuentro y de atencidn a ciudadanos que lo demanden.

Direccion General de Atencion al Paciente: Dentro del proyecto “Estrategia de atencidon a pacientes con en-
fermedad cronica” y con el objetivo de “contar con nosotros cuando se habla sobre nosotros”, ASACO, junto
con otras asociaciones de pacientes colaborar en configurar una pagina de referencia para la Comunidad de Ma-
drid con informacién sobre diversas patologias de tumores. Entre otras patologias, habra informacién sobre can-
cer de ovario y, segun solicitud de ASACO, esperamos que se incluya un apartado especifico de “Cancer gineco-
logico”.

Grupo de estudiantes gallegos de “Anatomia patologica y citologia” de un Ciclo Superior de Formacion
Profesional: Visitan a ASACO para realizar un trabajo académico relacionado con céncer de ovario. Les intere-
saba la etiologia o causas que pueden ocasionar este tipo cancer, los efectos secundarios, las repercusiones perso-
nales y familiares, la calidad de vida de las supervivientes, etc.



4.4. OTRAS COLABORACIONES

ENGAGe: Red de asociaciones ginecologicas europeas de la que ASACO es miembro e es incluida
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EI objenvo de ASACO es ayudar a mejorar la calidad de vida y el bienestar de los p TR e e s
familiares y obtener, difundir la mas actualizada informacion sobre la enfermedac
investigacion.
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Ovarian Cancer Project: Red internacional de cancer de ovario a la que pertenece ASACO.
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European Cancer Patient Coalition (ECPC) ha incluido a ASACO en su base de datos de canceres raros como

asociacion de referencia de Espaiia.

Globeathon Project: Proyecto internacional frente al cancer ginecoldgico en el que ASACO tiene una alta parti-

cipacién y coordina, junto con el Dr. Lucas Minig, dicha iniciativa estadounidense en Espaiia.



on September 29th, 2013 for the Walk To
End Women's Cancer around the Royal
Palace in Madrid! We will be walking to raise

Website
Description Join us at Globe-athon Spain @ Home About Eventlocations Multimedia

awareness of GYN Cancers. Spain
. Email ini i id.com
asociacionasaco@gmail.com
| Madrid, Spain
| s
| Directions From here - To here Buit with ZeeMaps Join us at Globe-athon Spain on September 29th, 2013 for the Walk To End

Women's Cancer around the Royal Palace in Madrid! We will be walking to raise
awareness of GYN Cancers. For more details, watch our promo video in Spanish
or English. Take a step and register now!

Team Captaln

Lucas Minig. MD and Paz Ferrero, PhD
Iminig@hmhosp tales.com, presidenta@asociacionasaco.es,

Dr. Minig is the Head of the Gynecology Oncology Program

and a Professor of Obstetrics and Gynecology

— 3t HMHospitales, Centro Integral Oncologico Clara Campal
(CI0CC) in Madrid, Spain. Dr. Ferrerois currently a teacher

“" of Adults Education at the Unwversity Popular of Alcobendas

in Madrid. She s also president of the Association of Affected (People) by

Ovarian Cancer (ASACO)

AUSTRALIA

Academia Europea de Pacientes sobre Innovaciéon Terapéutica (EUPATI) invita a ASACO en abril al en-
cuentro de Roma y a participar en el webminario “Building Knpowledge & Competence for Patients” Involve-
ment in Medicines R & D” el 4 de noviembre de 2013 para promover la formacion de pacientes expertos.
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5. PARTICIPACION EN CONGRESOS / ENCUENTROS

5.1. CONGRESOS/ENCUENTROS NACIONALES

Durante 2013 ASACO ha participado en encuentros nacionales e internacionales para conocer la realidad de la
paciente de cancer de ovario, de otras patologias y los proyectos que estan desarrollando otras asociaciones.

20 de mayo de 2013 en Madrid: ASACO acude al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad donde
se realiza la I Jornada del Dia Internacional del Ensayo Clinico.

xxxxx
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En esta jornada se hablo del Consentimiento Informado (CI), de informar y formar a los pacientes sobre los en-
sayos clinicos, del Nuevo Real Decreto, del Reglamento de los Ensayos Clinicos y de los Comités Eticos de los
hospitales que velan por la seguridad de los pacientes cuando participan en Estudios o Ensayos Clinicos.

5 de julio de 2013 en Valencia: El 5 de julio ASACO asiste a la presentacion del Test ONCO GeneProfile 80 en
Valencia creado por Sistemas Gendmicos. Entre los 80 tests presentados, 13 se corresponden con Cancer Heredi-
tario de Mama y Ovario. Los ponentes hablaron mayoritariamente sobre el cdncer de mama y su vinculacion al
de ovario respecto a los genes BRCA1 y BRCA2. Sin embargo, ASACO ha representado al ovario. Con la inter-
vencion "Diagnostico Genético: Todos diferentes, todos iguales", ha puesto de manifiesto la importancia de po-
pularizar unos tests que contribuyan a que los pacientes, o personas con antecedentes familiares, informados en
consejos genéticos, puedan optar por una prevision y prevencion de enfermedades. Incluso, ya en algunos casos,
y en un futuro no muy lejano. El objetivo es el acceso a tratamientos oncoldgicos personalizados porque cada pa-
tologia es unica, pero todos debemos tener la misma oportunidad de acceso porque todos somos iguales.

servicios de andlisis genético

15 de octubre de 2013 en Madrid: ASACO asiste al “II Foro para la Excelencia y la Calidad en Oncologia. Por
una atencion oncolégica de calidad. Incorporacion de la innovacion en cancer al Sistema Nacional de Salud*. Es-
te encuentro es un foro que permite a ASACO formarse, informarse y establecer nuevos contactos.

C

Fundacién para la Excelencia
y la Calidad de la Oncologia

20 de noviembre de 2013 en Alcobendas, Madrid: “I Jornada Alcobendas frente al Cancer”. El Servicio de Sa-
lud del Excmo. Ayuntamiento de Alcobendas organiza esta jornada en el saléon de actos del Polideportivo de
Valdelasfuentes. Participan en la jornada la delegacion de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) en

2



Alcobendas y la Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO) como coorganizadores de la jornada.
ASACO presenta el testimonio de M* Jestis Montes, socia de ASACO.

| Jornada ALCOBENDAS
Frente al Cancer

- / #
20 de NOVIEMBRE 2018

23-24 de noviembre de 2013 en Madrid: Se celebra el VIII Congreso del Grupo de Pacientes con Cancer
(GEPAC) en el Circulo de Bellas Artes de Madrid. ASACO ha atendido en su stand a pacientes y visitantes dis-
tribuyendo folletos de ASACO, tarjetas de sintomas de Ca O y calendario menstrual WomanLog para que la mu-
jer sea consciente de la importancia de su menstruacion y de los cambios que se generan en distintos periodos de
la vida de una mujer.

25 de noviembre de 2013 en Madrid: ASACO participa asistiendo a la presentacion del proyecto “Estrategia de
atencion a pacientes con enfermedad cronica” organizado por la Direccidon de Atencidn al Paciente de Salud Ma-
drid. Colabora con esta instituciéon en todo aquello que ASACO puede aportar su colaboracion.

‘;:M Portal de Salud

SaludMadrid  de la Comunidad de Madrid

Cancer

27 de noviembre de 2013 en Madrid: “I Jornada Somos Pacientes 2013 organizado por Farmaindustria en el
Centro de Innovaciéon del BBVA al que acuden representantes de los medios y de otras asociaciones. ASACO
asistio también a la mesa de “Gestidon de asociaciones de pacientes” dentro del “Encuentro WAP: Web, aplica-
ciones y pacientes”, que reunio a asociaciones de pacientes, desarrolladores de aplicaciones y laboratorios farma-
céuticos. Se buscaba identificar qué necesidades tienen las asociaciones y qué nos pueden proporcionar las apli-
caciones para optimizar la gestion de las asociaciones y de los pacientes durante su enfermedad.

Somos Pacientes
2013

4 de diciembre en Alcobendas, Madrid: V Gala del Voluntariado en Alcobendas en donde ASACO tiene la
oportunidad de ofrecer un reconocimiento publico al voluntario més veterano de la asociacion, el Dr. Fernandez-
Villoria, por su entrega por ASACO y enorme deseo de apoyar a mujeres con esta patologia.

30



V Gala Voluntariado
4 de diciembre de 2013

5.2. ENCUENTROS INTERNACIONALES

Valencia, 1 de marzo de 2013: ASACO ha asistido como invitada al 9th International Symposium. Advanced
Ovarian Cancer: Optimal Therapy. Update, en Valencia. En este encuentro se reunen cada dos afios oncdlogos
reconocidos de todo el mundo para dar a conocer sus buenas practicas y compartir sus experiencias en investiga-
cion relativa al cancer de ovario.

También ASACO ha pedido a algunos oncologos que se sumen a dar visibilidad al Dia Mundial del Cancer de
Ovario al tener lugar, por primera vez, el 8 de mayo de 2013.

En este congreso ASACO conoce, a través del Dr. Minig, al Dr. Keiichi Fujiwara. Se le invita a ubicar en Japon
una piedra del proyecto de concienciacion y visibilidad del cadncer de ovario " Piedra a Piedra". El Dr. Fujiwara
es Director y Catedratico del Saitama Medical University International Medical Center de Hidaka y nos invita, a
su vez, a contactar con el Dr. Larry Maxwell de USA para participar en la Marcha Globeathon el 29 de septiem-
bre de 2013.

Amsterdam, 4-6 marzo de 2013: ASACO esté presente en el “25th Annual Drugs International Association Eu-
romeeting” de Drugs Information Association (DIA) para conocer nuevas lineas de investigacion en foros de pa-
cientes nacionales e internacionales. Han asistido 44 asociaciones, de las que ASACO es la tnica representando
cancer.

DIA Patient
Fellowship

Zurich, 5-6 de marzo de 2013: ASACO acude a la 5* edicion del “International Experience Exchange for Pa-
tient Organizations (IEEPO) 2013 Asisten representantes de mas de 100 asociaciones de hepatitis, cancer, artri-
tis reumatoide, enfermedades mentales, renales, trasplantes, fibrosis quistica,...Experiencia muy interesante para
ASACO porque conoce tanto la problematica como las buenas practicas de otras asociaciones internacionales.




Zurich, 6-7 de marzo de 2013: ASACO asiste al “V Taller del Grupo de Pacientes de Cdncer de Ovario” don-
de se consensuan las actividades previstas para el 8 de mayo: Dia Mundial del Céncer de Ovario. En este encuen-
tro han participado mas de 15 asociaciones de cancer de ovario.

&M °

Roma, 18-19 de abril de 2013: "EUPATI a vision for 2020. Para este proyecto una vez mas se reunen profe-
sionales y pacientes con el objetivo de crear herramientas para conseguir pacientes informados y formados en
paralelo con el apoyo de expertos académicos y compaiiias farmacéuticas. Ademas, han asistido representantes
del Proyecto ECRAN, de la Agencia Europea del Medicamento (EMA) e Innovative Medice Iniciative (IMI) en-
tre otros. Todos ellos han presentado una visidon conjunta: Ser pacientes comprometidos, informados, formados y
con un grado de conocimiento alto que permita al paciente abogar por la innovacion, la comunicacion y la mejora
de la salud a través de los agentes y responsables de toma de decisiones de la salud.

Liverpool, 18-19 de octubre de 2013: ASACO participa en el Seminario organizado por la European Society of
Gynaecological Oncology (ESGO). Dentro del programa del “XVIII Encuentro Internacional de la European So-
ciety of Gynaecological Oncology (ESGO)” se ha creado paralelamente el “Seminario para Pacientes ESGO 18.
ENGAGe” para coordinar esfuerzos, objetivos y redes entre asociaciones europeas de pacientes.

ey > ==z |




6. PROYECTOS 2014

Al término del ejercicio 2013, se considera la siguiente lista de actividades. Se distribuyen estas actividades en
dos categorias: por un lado, los proyectos consolidados y, por otro, los proyectos nuevos. Todas las actividades
previstas tienen como objetivo continuar con el apoyo a las pacientes y a sus familiares, amigos, allegados y a
aquellas personas que, por algiin motivo, puedan beneficiarse de las propuestas de ASACO.

No obstante, esta lista de proyectos de actividades no esta cerrada sino que ASACO se permite la flexibilidad de
incluir o desestimar éstas u otras actividades en funcion de su acogida por socios, simpatizantes y publico en ge-
neral. Para conocer las preferencias se ha elaborado una encuesta.

6.1. PROYECTOS CONSOLIDADOS

Participacion en actividades y estrategias organizadas por la Direccion General de

Atencion al Paciente como “Estrategia de atencion a pacientes con enfermedad cro-
. »”

nica”.

TéconTé. Seguir convocando nuevas ediciones (VIII, IX, X y XI) del encuentro tri-
mestral entre pacientes y especialistas en cancer los dias 14 de marzo, 6 de junio, 19
de septiembre y 12 de diciembre.

Taller de Salud Sexual. Dada la buena acogida el taller sobre sexologia y cancer,
vamos a repetir este taller con la psicooncdloga Lydia Polo.

Visibilidad nacional de ASACO. Se proyecta presentar ASACO en Barcelona y San-
tander.

Distribucion de folletos de ASACO. Tarea continua para llegar al mayor numero de
hospitales de las distintas comunidades espaiiolas con los folletos informativos a tra-
vés de las pacientes, los centros de salud, la Direccion General de Atencion al Pa-
ciente, la SEOM o el Grupo GEICO tanto en la Comunidad de Madrid como en
otras provincias.

Operacion Trikini 2014. Serd la tercera camparia que ya cuenta con una donacion
de 90 € de El Corte Inglés para la adquisicion de nuevos trikinis.

Dia Mundial del Cancer de Ovario. Por segundo ario, asociaciones de distintas na-
cionalidades conmemoran el 8 de mayo el Dia Mundial del Cancer de Ovario en



coordinacion con otras asociaciones internacionales de cdncer de ovario para dar
visibilidad a esta patologia.

II Marcha Globeathon Espaiia. Igualmente, asociaciones de distintas nacionalida-
des se coordinan el 7 de septiembre de 2014 con otras asociaciones internacionales
de cancer ginecoldgico para dar visibilidad a todo el conjunto de patologias.

Participacion en el Congreso de Gepac. Por tercera vez, ASACO participard en este
congreso junto con otras asociaciones de pacientes disponiendo de un stand para
dar informacion a todos los que acudan a ASACO.

Piedra a Piedra. Proyecto atemporal de la camparia de visibilidad del cancer de
ovario iniciada en el verano de 2012, continuada en el 2013 y que invita a participar
a una red internacional de asociaciones de cdncer ginecologico creada por EN-
GAGEe a partir del congreso de European Society of Gynaecological Oncology
(ESGO) celebrado el 19 de octubre de 2013 en Liverpool.

Posible asistencia a encuentros Internacionales.

Taller del Grupo Internacional de Cdncer de Ovario u Ovarian Cancer Patient
Group Workshop que tendra lugar en Lisboa, Portugal, el dia 21 de enero de 2014.

Intercambio de Experiencias entre Asociaciones de Pacientes que tendrd lugar en
Viena, Austria, los dias 3-5 de marzo de 2014.

Taller de la Academia Europea de Pacientes sobre Innovacion Terapéutica (EU-
PATI): “EUPATI: Reaching the General Public on Medicines Development”, en
Varsovia, Polonia, el 2 de abril de 2014.

6.2. PROPUESTAS DE NUEVOS PROYECTOS

Taller de comunicacion. Una psicologa del Magister de Psicooncologia de la Uni-
versidad Complutense de Madrid realizara un taller de comunicacion para pacientes
y familiares con la psicologa Ana Preysler.

Taller “Puntada a puntada”. Este taller seria impartido por M“ José Ruiz, socia de
ASACO, un sabado al mes durante una jornada de 4 horas.

Taller de risoterapia. “Quien rie y canta su mal espanta’ por Mayte Marin, psicolo-
ga clinica de la Fundacion Renal Iiiigo Alvarez de Toledo (FRIAT).



Exposicion de pintura. Con obras donadas por artistas que han padecido un cancer
y con motivos femeninos ASACO busca dar visibilidad al cancer de ovario exponien-
do las pinturas en una institucion publica o subastdindolas en algun evento.

Huerto eco-terapéutico en Alcobendas. Se ha realizado la peticion pero su explota-
cion depende de un sorteo municipal y de la aceptacion de algun miembro de la Jun-
ta directiva de ASACO o socio a hacerse responsable de su uso y disfrute personal o
compartido entre la comunidad de ASACO.

Campeonato de golf. El objetivo es recaudar fondos para seguir promoviendo acti-
vidades que satisfagan las necesidades de las pacientes.

Proyecto “Un arbol, mas vida”. Plantacion de un granado donado a ASACO por Los
Peiiotes. Se concibe en homenaje a todas las mujeres que han padecido un cancer
ginecoldgico para simbolizar la salud de la mujer. Se cuenta con el apoyo del Ayun-
tamiento de Alcobendas que gestiona la cesion del espacio. ASACO apoya esta ini-
ciativa propuesta por el proyecto Globeathon dentro de su proyecto “Gyne Tree Fo-
rest”.

Participacion en actividades y estrategias organizadas por ASACO con la Direc-
cion General de Atencion al Paciente como “Mesa informativa de ASACO en cen-
tros de salud de atencion primaria” dos veces al mes para campanas del Dia Mun-
dial del Cancer de Ovario, Globeathon, etc.



7. CONCLUSIONES

La puesta en marcha de la asociacion durante estos dos primeros afios ha supuesto un tiempo intensi-
vo de aprendizaje en gestion, administracion y creacion de material informativo, de reajustes en
la Junta directiva con cambios de los cargos de secretaria, vocalia y tesoreria.

El nimero de socios es un aspecto en el que no nos afanamos. A pesar de ello, durante el afio 2013
hemos duplicado nuestro ntimero de socios. En ASACO no diferenciamos en comunicar € in-
formar tanto a los socios como a los simpatizantes. Somos conscientes de la importancia de con-
tar con un gran niimero de socios para la representatividad de la asociacion ante los responsables
de la gestion. Actualmente, ASACO cuenta con 73 socios registrados, un gran numero de “sim-
patizantes” y otros simplemente “consultantes”.

Las colaboraciones son el eje fundamental del dinamismo de la asociacion ya que contar con expertos
que nos informen y nos apoyen con su tiempo y experiencia es la clave del rigor de la informa-
cidén y conocimientos que transmitimos.

Nuestra presencia en Internet hace que ASACO llegue a un publico a distancias insospechadas y que
tengamos un potencial de influencia no siempre facilmente medible. Sin duda, el trabajo cons-
tante y el entusiasmo de compartir experiencias vividas que mejoren las de otras mujeres es el
motor de nuestra misiéon. De momento, a través de la red nuestro mensaje se extiende y llega a
muchas mujeres que buscan informacion contrastada.

Los recursos econémicos son inestimablemente valiosos para realizar las actividades y proyectos que
nos han permitido dar la visibilidad que estamos dando al cancer de ovario tanto en formato pa-
pel, como digital. La suma del esfuerzo voluntario de las personas al frente de ASACO y de re-
cursos econdmicos, en su gran parte este aflo provenientes de colaboraciones con Roche Farma
y donaciones de proyectos, nos ha permitido poner en marcha los proyectos descritos en esta
memoria.

La proyeccion nacional e internacional es una de las caracteristicas que nos distingue. Estamos en
contacto con otras asociaciones con quienes compartimos las buenas practicas. Las actividades y
publicaciones informativas desarrolladas por la asociacion estan concebidas para ser difundidas
por todo el territorio espafiol traspasando fronteras fisicas para que se pueda acceder al mensaje
y difundirlo incluso por todos los rincones de habla hispana. Unir sinergias y conocer experien-
cias a nivel nacional e internacional son los objetivos de participar en todos los foros posibles.

Los proyectos y actividades han ido surgiendo durante esta trayectoria al escuchar a las pacientes e ir
identificando las necesidades. ASACO es consciente de que tiene varios retos importantes que
afrontar con acciones y campafias como la demanda de un método de deteccion precoz, la inno-
vacion en los tratamientos, la validacion de los sintomas ginecoldgicos ante los gestores de la
salud, la disposicion de equipos multidisciplinares en los tratamiento quirrgicos para minimizar
consecuencias derivadas del cancer de ovario.

ASACO sigue poniendo voz, cara y accion frente al cancer de ovario. Ahora, la divulgacion busca
bajar los indices de mortalidad, de manera que la mujer sea consciente y la primera en de-
tectar precozmente cierta anomalia y acudir al médico de familia para descartar, en la
medida de lo posible, esta patologia y, si no, al ginecologo.



ASACO ha mantenido las siguientes acciones desde su fundacion en noviembre de 2011, durante el
2012 y continuado durante todo el 2013.

* Participacion en congresos internacionales y nacionales.

* Asistencia a foros de expertos en cancer general y ginecoldgico.

* Presencia en Internet: Pagina web, Blog, Foro, Pinterest, Twitter, Facebook, Slideshare,
YouTube, Somos Pacientes e importante aumento del numero de seguidores en las redes socia-
les.

* Encuentros entre pacientes de cdncer de ovario y expertos en la patologia.

* Realizacion de actividades de ASACO en Torrelodones y Alcobendas con el apoyo institucional
de sus consistorios.

*  Promocion de ensayos clinicos a través del Registro de Estudios Clinicos del Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad.

* Divulgacion de encuestas de entidades mas grandes como la AECC y GEPAC.

* Visualizacion de ASACO vy la patologia en campaiias lideradas por ASACO en Espafia: “8 de
mayo Dia Mundial del Cancer de Ovario” y la “I Marcha Globeathon Espafia”.

* Publicacion y difusion de folletos para la visualizacion, divulgacion y apoyo a las pacientes de
cancer de ovario.

* Resolucion de dudas y atencion a preguntas a través de correo electronico por especialistas y por
ASACO en la consulta al Dr. Redondo, a los asesores médico de ASACO y a ASACO.

* Nuevos contactos con instituciones y entidades vinculadas la mujer o a tratamientos oncologi-
cos, estableciendo algunos acuerdos de colaboracion.

e (Celebracion de la I Asamblea Extraordinaria de ASACO el 13 de diciembre.
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ANEXO
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MEMORIA ECONOMICA 2013

CONTABILIDAD

‘ 2013. Segundo ejercicio de la asociacion.

BALANCE DE SITUACION

B} ACTIVO CORRIENTE 28.656,99 13.649,49

|Il. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 0,00 651,94
6. Otros créditos con las Administraciones publicas 0,00 651,94
4700. Hacienda Publica, deudora por IVA 0,00 621,83
472. Hacienda publica, VA Soportado 0,00 30,11
VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 28.656,99 12.997,55
1. Tesoreria 28.656,99 12.997,55
570. Caja, euros 75,94 97,99
572. Bancos e instituciones de crédito c/c vista, euros 28.581,05 12.899,56
TOTAL ACTIVO {A+B) 28.656,99 13.649,49
A) PATRIMONIO NETO -246,31 -803,72
A-1) Fondos propios -246,31 -803,72
V. Resultados de ejercicios anteriores -803,72 0,00
2. (Resultados negativos de ejercicios anteriores) -803,72 0,00
121. Resultados negativos de ejercicios anteriores -803,72 0,00
VII. Resultado del ejercicio 557,41 -803,72
129. Resultado del ejercicio 557,41 -803,72
C) PASIVO CORRIENTE 28.903,30 14.453,21
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 2.341,11 2.209,21
3. Acreedores varios 121,00 2.209,21
410. Acreedores por prestaciones de servicios 121,00 2.209,21
6. Otras deudas con las Administraciones Publicas 2:220.11 0,00
4750. Hacienda Publica, acreedora por VA 2.220,11 0,00
V. Periodificaciones a corto plazo 26.562,19 12.244,00
485. Ingresos anticipados 26.562,19 12.244,00
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 28.656,99 13.649,49

CUENTA DE PERDIDAS y GANANCIAS

A) OPERACIONES CONTINUADAS

1. Importe neto de la cifra de negocios 6.716,51 9.788,00
a) Patrocinios empresas 6.716,51 9.788,00
5. Otros ingresos de explotacion 4.659,56 1.209,01
a) Servicios diversos 232,53 850,00
b) Cuotas socios 2.471,57 359,01
c) Donaciones 1.955,46 0,00
7. Otros gastos de explotacion -9.969,75 -11.800,73
a.1) Servicios empresa -2.884,86 -10.858,58
a.2) Compras para proyectos -5.891,32 -557,13
a.3) Gastos administrativos -111,71 -30,59
a.4) Viajes, transportes y desplazamientos -1.038,49 -354,43
b) Tributos -43,37 0,00
13. Otros resultados -848,91 0,00
A1) RESULTADO DE EXPLOTACION(1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+1 557,41 -803,72
A.3) RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS ( A.1 +A.2) 557,41 -803,72
A.4) RESULTADO DEL EJERCICIO PROCEDENTE DE OPERACIONES CONTINUADAS ( A 557,41 -803,72
A.5) RESULTADO DEL EJERCICIO (A4 +21) 557,41 -803,72

Nota : Se adjunta informe de auditoria del afio 2012. Las cuentas anuales de 2013, de acuerdo a las fechas legales, estan en fase de formulacion y
auditoria, se dispondran de ellas a partir del 31 de Abril, fecha legalmente establecida.
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