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1. PRESENTACION

|J

La Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO) cumple en este 2015 su cuarto afio de
actividad, con el que se acompafa un afo de logros hacia las mujeres con este tipo de cancer y sus
afectados, constituyendo un apoyo y mejora en su bienestar social trabajando tanto el marco fisico,
emocional, social como médico de estas personas gracias a la actividad de la Asociacion, siendo éste
nuestro principal objetivo de accion.

Ademas, en este afio hemos visto como ha crecido la Asociacion en visibilidad, impacto, nimero de
socias, asi como sus colaboradores. Donde mas empresas, entidades y profesionales se han sumado
a nuestra misién aportando su ayuda para la mejora de la calidad de vida de los afectados de cancer
de ovario. Se han abierto nuevos cauces en el &mbito de la investigacién y nuevas formas de inter-
vencién médica. Hemos visto nacer un nuevo grupo de apoyo en nuevas ciudades. Hemos participado
en foros y diferentes congresos y eventos informativos donde nos permite seguir creciendo y consoli-
dando nuestro quehacer y formacion.

Respecto a los estatutos no ha habido ningiin cambio desde el producido en febrero de 2014 por la
actualizacion del domicilio en Calle San Nicolas 15.

En resumen, ASACO sigue luchando para dar a conocer su accion para que tanto los afectados de

cancer de ovario presentes como futuros cuenten con una mayor cobertura, respuesta, informacion y
posibilidad de accion ante cualquier situacién con tratamientos actualizados.

1.1. CARTA DE LA PRESIDENTA

1.2. COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA
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La Junta directiva de ASACO esta formada por las siguientes representantes:
Presidenta: Paz Ferrero

Vicepresidenta: Soledad Bolea

Secretaria: M? Angeles Escolar

Tesorera: M? Pilar Thomas

Vocal: Francisca lllanas

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

- Valencia: Dr. Lucas Minig, ginecélogo-oncélogo. Jefe de Servicio de Ginecologia del IVO, Fundacion
Instituto Valenciano de Oncologia (IVO).

- Barcelona: Dra. Angels Arcusa Lanza, Subdirectora de I'Institut Oncologic del Vallés (I0V), Cap de
Servei d’ Oncologia Hospital de Terrassa y la Dra. M? Belén Ojeda Gonzalez.

1.3. REUNIONES DEL EQUIPO DIRECTIVO

Durante 2015, el equipo directivo se ha reunido en tres ocasiones con levantamiento de acta. La
Asamblea General de Socios se ha reunido en dos ocasiones durante el afio 2015. El 23 de enero se
celebré una Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria para presentar la Memoria anual de activi-
dades de ASACO para el afio 2015, votar la renovacion de los diferentes cargos y otros asuntos inter-
nos. El 12 junio el equipo directivo se reunid especialmente para un seguimiento de las actividades en
marcha contacto con miembros de diferentes delegaciones de ASACO en Espafa. Por ultimo, el 27
de noviembre se celebra una nueva Asamblea General Extraordinaria para la valoracion de la Memo-
ria de actividades, reflejo y resumen de lo llevado a cabo en el presente ano.

1.4. SERVICIOS GRATUITOS

La Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO) continlua asociada al Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer (GEPAC). Por una parte, gracias a nuestra vinculacién con GEPAC y a que
compartimos sede en Madrid, damos cobertura a los asociados con servicios diversos como aseso-
ramiento legal; por otra, gracias a la subvencién de la Fundacién “la Caixa”, en 2014-2016 atendemos
a todas aquellas pacientes de cancer de ovario o ginecoldgico y a sus familiares, independientemente
de su residencia en el territorio espafiol con servicios gratuitos.

ATENCION SOCIAL

- Pgicooncologfa -
- Terapiag de bienestar -
- Agigtencia gocial -

ATENCION PSICOLOGICA
ASESORAMIENTO JURIDICO

ASESORAMIENTO ONCOESTETICO
:K Oba Socal "L Cavad”
AVAL DE GARANTIA GEPAC 618 m w

Ademas, a través de los convenios de colaboracién con Roche Farma, ASACO sigue proporcionando
el servicio de respuesta a preguntas y dudas de los usuarios, pacientes y socios gracias a la “Consul-
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ta virtual sobre Cancer de Ovario” del Dr. Redondo, especialista en Oncologia Médica del Hospital “La
Paz” de Madrid.

Igualmente, la Fundacién Eresa, que destaca por tener unos médicos expertos en diagndstico por
imagen y oncologia radioterapica, pone a disposicidon de socias y pacientes una plataforma on-line de
opinién médica y pruebas radiolégicas a precios reducidos.

También, gracias a la Fundacién Angela Navarro, ASACO tiene un servicio de atencién gratuita para
proporcionar informacion, asesoramiento y atencion estética a las pacientes en general y, especial-
mente, tratamiento capilar y dermatolégico a aquellas pacientes con dificultades de acceso a este tipo
de tratamientos; ademas, la gestién del banco de pelucas y su adaptacion a las beneficiarias solicitan-
tes.

Por ultimo, por medio de un convenio de colaboracion con la Clinica IMAR todas aquellas mujeres in-
teresadas en la deteccion del Sindrome de Ovarios Poliquisticos (SOP) podran hacerse un estudio
médico ginecoldgico gratuito, lo que conlleva una analitica de sangre, una ecografia de alta resolucion
y revision ginecologica. Ademas, de facilitar respuestas a todas aquellas preguntas que necesiten re-
solver dentro del ambito de la ginecologia, nutricidén, reproduccion asistida y otros asuntos de la mis-
ma indole.

2. PROYECTOS 2015

Durante el 2015, han sido varios los talleres que se han constituido como nuevos: taller de voluntaria-
do, yoga, pulseras, estética o menopausia y sexualidad. Estos talleres se han celebrado en diferentes
grupos de apoyo de Espafia y han sido disefiados para favorecer el estado fisico, animico y la autoes-
tima de, especialmente, mujeres con cancer ginecoldgico, salvo el taller de pulseras que iba enfocado
a dar visibilidad y apoyo a la Asociacion.

Entre las actividades para pacientes que se siguen desarrollando, indicar como actividad de forma
trimestral en Madrid el TéconT¢ y de forma mensual en Valencia el #Horc/ata s Party, sumandose a es-
ta iniciativa otros grupos de apoyo como Cantabria y Barcelona.
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También destacar la continuidad del Proyecto Bienestar desde su inicio en 2014 como pilar funda-
mental para la atencion directa de los afectados de cancer de ovario.

Por ultimo, se han desarrollado infinidad de acciones de visibilidad y campafias, destacando como las
mas relevantes la del Dia Mundial de Cancer de Ovario y la Marcha Globeathon.

2.1. ACTIVIDADES, REUNIONES Y TALLERES PARA PACIENTES

La mayoria de las actividades que se desarrollan y planifican en ASACO so6lo es posible gracias al
compromiso voluntario de las personas que aportan su tiempo y experiencia para llevarlas a cabo. Es-
to es asi desde su fundacién, y se mantiene durante estos afios de consolidacion como asociacion, a
través de la puesta en marcha de actividades y atencion a las demandas de las pacientes. Nuestros
socios y pacientes son quienes van dando cuerpo a la asociacion y sentido a su existencia.

2.1.1. PRESENTACION DE ASACO EN OTRAS CIUDADES

ASACO sigue aunando y sumando fuerzas con la creacion de nuevos grupos de apoyo gracias al so-
porte de Roche Farma en diferentes ciudades de Espafia, con el fin de dar respuesta e ilusién a nue-
vas pacientes con necesidades particulares y a conocer a otros profesionales del ambito.

Los grupos de apoyo facilitan que personas con experiencias similares en la vida, tanto pacientes co-
mo afectados, puedan compartir sus vivencias y ayudarse en temas dificiles ante una patologia co-
mun. Estos grupos trabajaran de forma auténoma con el apoyo de la sede de Madrid.

Coérdoba: El viernes 17 de abril.

Han asistido 60 personas aproximadamente gracias a la difusion de la invitacién de la Dra. Rubio a
sus pacientes y a muchas personas que han coordinado y difundido este evento constantemente des-
de sus redes. También han acudido Carmen, Raquel y Paloma, entusiastas socias de ASACO, y casi
toda la Junta Directiva: Marian, Francisca, Sole y Paz. Por streaming, ademas, se conectaron una do-
cena de personas.

2.1.2. REUNIONES DE PACIENTES
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TéconTé de Madrid. Es una actividad que se realiza de forma trimestral para afectados con un es-
pecialista experto en un tema concreto:

XIl TéconTé (13 de marzo en la sede de Gepac) en memoria de Teresa Navarro: 14 asistentes. Como

doctora invitada se encuentra la Dra. Gloria Ortega Pérez que nos habla de la HIPEC (Tratamiento In-
traperitoneal Térmico) como aportacion al tratamiento del cancer de ovario avanzado. Esta doctora
pertenece al Departamento de Cirugia Digestiva / Oncologia Quirurgica Digestiva del Hospital MD An-
derson Madrid y es vocal de la Sociedad Espafiola de Oncologia Quirurgica (SEOQ).

XIll TéconTé (el 12 de junio en la sede de Gepac): 11 asistentes. Se presentan, a través de Sole (psi-

concéloga y Vicepresidenta de ASACO), distintas aproximaciones y técnicas de caminar por nuevos
horizontes que se van abriendo a las personas cuando topan con la enfermedad.

XIV TéconTé (el 11 de septiembre en la sede de Gepac): 12 asistentes. Acude como ponente la Dra.

M? del Puig Cézar Santiago, Especialista en Medicina Nuclear del Servicio de Medicina Nuclear de
ERESA del Hospital General de Valencia, quien viene a explicarnos la Utilidad del PET/TAC en el
manejo del cancer, centrandose en el cancer de ovario, y a ofrecernos una segunda opinion.

XV TéconT?¢ (11 de diciembre en la sede de Gepac): . asistentes.
‘.1

u.._

Horchata s Party de Valencia. Se retnen los primeros miércoles de cada mes un grupo de pa-

cientes, socias y afectados para tratar asuntos internos, organizacion de actividades, propuestas, pre-
sentacion de nuevas incorporaciones y visitas varias, asi como para alternar y disfrutar en grupo de
estas reuniones.

O s
11l HORCHATA'S PARTY
VALENCIA
MIERCOLES 14 A 18.30H.
TE ESPERAMOS — s 5

TéconTé de Cantabria. Se retnen en la Cafeteria del Faro, en Santander, estrenando su primer
encuentro este grupo de apoyo.

TéconTé de Barcelona.
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| TéconTé (el 11 de marzo en el Centro comercial de Sarria): 9 asistentes. Se invita a Marco Antonio

Romero Santacruz, ostedpata, para conocer mas sobre este método, su importancia para trabajar la
estructura mecanica del cuerpo, sobre todo después de la cirugia.

Il TéconTé (el 22 y 28 de abril en el Centro comercial de Sarrid): 7 asistentes. Se reune un grupo de
pacientes para compartir y disfrutar de su tiempo juntas en el Centro comercial de Sarria.

2.1.3. TALLERES

Taller de menopausia y sexualidad. Impartido los dias 23 de febrero, y el 2, 9 y 16 de marzo, de las
11:30 hasta las 13:30 horas en la ciudad de Barcelona. Destinado a la informacién y el abordaje de la
menopausia precoz y la sexualidad, por la psiconcéloga Sandra Garcia de IPSalut.

= 12 sesiodn: se define qué es la sexualidad, cuales son las fases de respuesta sexual y los fac-
tores (tanto fisicos como emocionales) que afectan la funcién sexual.

= 22 sesiodn: se abordan los tratamientos para las disfunciones sexuales, todo lo relacionado con
la Menopausia (especialmente cuando es precoz-quirdrgica), y la importancia de la Comunica-
cion con la pareja.

= 32 sesion: el erotismo: actividades sexuales, fantasias sexuales y material erético.

» 42 sesidn: sesion dirigida a aquéllas participantes que quieran asistir acompafiadas por sus
parejas para trabajar aspectos vinculados a la sexualidad y sus relaciones conyugales.

TN, -

*Ilenopausia y sexualida}
» ’”)‘!‘/(l,'}'t ‘l‘/‘v 4
‘ Grupal N

//& b
y¥' M njzg, 2015 Barrﬁlo 1a h
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Taller de voluntariado. Impartido el 10 de marzo de 16:30 a 18:30 horas en la sede Gepac, Madrid.
Taller destinado a la “Formacién de voluntariado testimonial y participativo” organizado por la psicoon-
cbloga, Patricia, y la trabajadora social, Isabel.

Taller de estética. Impartido el 23 de abril en la sede de Gepac en Calle San Nicolas 15 de Madrid de
16:00 a 19:00 horas. Lo imparten profesionales del centro de estética Angela Navarro gracias al Con-
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venio de ASACO con la Fundacién Angela Navarro. Se tratan asuntos relacionados con: cémo crear
un estila personal, elecciones de colores favorecedores, formas para colocar pafuelos, entre otros.

Py a5

;é @ N
N

Taller de pulseras. Organizado con el fin de demostrar un compromiso y apoyo hacia ASACO. Se
realizaron dos talleres presenciales en Madrid y se crearon dos videos con las instrucciones para
disefar la pulsera por gentileza de Isabel y Angeles de Cantabria para que cualquier persona pueda
aportar este pequefio grano de arroz a ASACO.

» Video 1: https://www.youtube.com/watch?v=txP8j-NIZdc
= Video 2: https://www.youtube.com/watch?v=NaMGp3rJdhc

Pulsera para ASACO. Video 1. Abril 2015 @ <« Pulsera para ASACO. Video 2. Abril 2015 @ <

P ) 000/456 p ) o015/737

» | Taller de pulseras el 5 de mayo a las 17.00 en la sede de GEPAC en Calle San Nicolas 15
en Madrid.

= |l Taller de pulseras el 19 de septiembre en la lll Marcha Globeathon en la Plaza de Oriente
de Madrid de 11:00 a 12:00.

Taller de Yoga. Impartido el 6 de agosto en Santander de 18:00 a 20:00 horas. Organizado por la
psiconcéloga Bet y la profesona de Yoga Barbara, profesionales colaboradoras de ASACO.




tes son bienvenidos.

¢Has tenido alguna experiencia cercana al
cancer?

{Tienes ganas de pasar una tarde diferente?

Vamos a juntarnos para compartir un rato
agradable

-~
[

Nos relajaremos, estiraremos el cuerpo,
respiraremos, nos cuidaremos...

Te animas?

Solo tienes que llamar y reservar tu plaza
8 encuentro es gratuito
Jueves 6 de Agosto d2 18 2 20h

Te esperamos!

Otros talleres: Dentro del acuerdo de colaboracién de ASACO con el centro de estética Can-
cer&Beauty, ASACO difunde el Programa de Talleres de la Agenda Neo impartido en el Hospital de
Manises en colaboracién con Cancer&Beauty. La bondad de este programa es que todos los pacien-

HOSPIT,

PROGRAMA 2014-2015

14 | Pautas alimenticias on fechas especiales

120115 | Taller de Estét
It
|

15| Conmemor
| Encuentro

26, neuantro especialistas y paciontos

Mucositis, cuidados e higlene bucal

cu
Laim i &
fam

04.0515| T 0:0

28,0535 | Enc

Cuidados dermatolégicos durante el tratamiento
Taller

do Estéti

Encuentro
| Pautas alimenticia:

S | Taller de Estética Oncolégica

Hospital

on la colaboracién de
Cancer & Beauty de Manises

2.1.4. SERVICIOS:

\_

PROYECTO BIENESTAR Y APOYOVAIPACIENTES
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Proyecto bienestar

Este proyecto subvencionado por la Fundacion “la Caixa” lleva desde octubre de 2014 cuidando y me-
jorando la vida y bienestar de mujeres que padecen algun cancer ginecoldgico, mediante una atencion
social, un apoyo emocional y una atencién integral tanto a ellas como a sus familiares, a través de di-
versos profesionales (fisioterapeutas, psiconcoélogos, trabajadores sociales y otros diferentes que
puedan servir de ayuda) del ambito nacional.

En este afio 2015 este proyecto a cubierto a personas.

Asistencia a pacientes (; Ha habido algtin donativo dirigido a esta labor en 2015? Igualmente, si
no lo hubiera ; ASACO cuenta con recursos para este proyecto?)

Gracias a los donativos generados a partir del libro Mas vale prevenir... que llorar del Dr. Fernandez-
Villoria, ASACO cuenta con unos fondos para asistir a mujeres solas o faltas de recursos. Dicho fon-
dos se reservan exclusivamente para estas necesidades. Igualmente, de forma generosa, el Dr. Fer-
nandez-Villoria, presenta a Cruz Sanchez, representante del Centro estético Angela Navarro. Esta co-
laboracién con ASACO permite en 2014 seguir aumentando el banco de pelucas iniciado en 2013.

2.2. CAMPANAS, ACTOS Y SITIOS DE VISIBILIDAD PARA EL CANCER DE OVARIO

2.2.1. DIA MUNDIAL DEL CANCER DE OVARIO (DMCO), 8 DE MAYO DE 2015

En este dia, las organizaciones contra el cancer de ovario de todo el mundo se unieron para instruir a
sus comunidades acerca del cancer de ovario y sus sintomas. Para las mujeres que ya padecen esta
enfermedad, sus familias y amigos, el Dia Mundial de Cancer de Ovario ha forjado y continuara for-
jando un sentimiento de solidaridad en la lucha contra la enfermedad.

10
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Se muestra a continuacion gran parte de la informacion visual y del impacto mediatico que ha supues-
to la campana del Dia Mundial del Cancer de Ovario de 2015 que ha realizado ASACO en colabora-
cién con distintas instituciones y entidades.

» Video promocional de la Campafa: https://www.youtube.com/watch?v=JCKCjoUzn8Q
1147 visitas el 11 de mayo de 2015.
2902 visitas el 22 de julio de 2015.

Q=
DE A
DIAMUNDIAL
DEL (ANCER
DE OVARIO
A ASACO =4

= Cartel Oficial:

Una

VQOZ

por todas

Anu«
= Jornadas para afectados por cancer de ovario:

o Barcelona (6 de mayo): Sala Winterthur, 19.00h. 30 asistentes aprox.

o Madrid (7 de mayo): Salon de actos del Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igual-
dad. 16.00-20.00 h. 40 asistentes aproximadamente.
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o Valencia (8 de mayo): Salén de Actos de la Direccién General de Salud Publica. 17.00-
19.00 h. 100 asistentes aproximadamente.

o Santander (8 de mayo). Centro Civico Numancia. 19.30-21.00. 40 asistentes aproxima-
damente.

= Notas de prensa:

ASACO, ASACO Cataluna, ASACO Cantabria, ASACO Valencia
ASACO y ROCHE Espana

ASACO y Fundacion AstraZeneca

Ayuntamiento de Santander

O O O O

= Impacto de la campafia en los medios digitales

o Planner Media: 98 recopilados. Se pueden consultar en el siguiente link
http://www.asociacionasaco.es/wp-content/uploads/2015/05/impactos-P-R-DMCO-2015.pdf
o Prensa (recopilado por ASACO):
1. Pedir ayudas: http://www.pedirayudas.com/actualidad/asaco-se-suma-a-la-
campana-internacional-del-dia-mundial-del-cancer-de-ovario-una-voz-por-todas/
2. Yo Dona con Marian (a través de Edelman):
http://www.elmundo.es/yodona/2015/05/08/554a3fb722601d04778b457e.html
3. Somospacientes:
http://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/actividades-de-asaco-en-el-
dia-mundial-del-cancer-de-ovario/

4. Diario Vasco:
http://www.diariovasco.com/sociedad/salud/investigacion/201505/08/cancer-ovario-
tiene-tasa-20150508094312-rc.html

5. Infosalus: http://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-10-claves-cancer-
ovario-20150508175437.html

6. El Mundo:
http://www.elmundo.es/salud/2015/05/08/554c9301268e3eed658b456¢.html

7. Telecinco Informativos: http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/PharmaMar-
IV-Cancer-Ovario-Tratamiento_0_1983450545.html

8. El espectador: http://www.elespectador.com/noticias/salud/lucha-de-exsenorita-
boyaca-sobrevivio-al-cancer-de-ovar-articulo-559404

9. Su médico: http://sumedico.com/nota19554.html

10. La opinidn: http://www.laopinioncoruna.es/sociedad/2015/05/10/enemigo-silencioso-
mujer/954928.html
11. Las Provincias:

http://www.lasprovincias.es/sociedad/salud/investigacion/201505/08/cancer-ovario-
tiene-tasa-20150508094312-

J
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rc.html?ns_campaign=WC_MS&ns_source=BT&ns_linkname=Scroll&ns_fee=0&ns
_mchannel=TW

12. Cuidate: http://cuidatecv.es/cuidate_actualidad/sanitat-alerta-de-la-necesidad-de-
concienciar-sobre-los-sintomas-del-cancer-de-ovario/

13. Revista “Estar VITAL", articulo del Dr. Bartolomé Beltran:
http://www.asociacionasaco.es/wp-content/uploads/2015/06/Bartolome-Beltran-
ASACO-DMCO-8-mayo-2015.pdf

14. El Diario Vasco ” Al Dia” con Laura: http://www.asociacionasaco.es/wp-
content/uploads/2015/05/El-Diario-Vasco-DMCO-2015-ASACO-Cancer-de-Ovario-
02.pdf

* Impacto y difusién en Television:
o Cancer de ovario, sy ahora qué? con Paz, Presidenta de ASACO.
https://www.youtube.com/watch?v=AkSrGec7yZA

ASACO en TVE 1. Dia Mundial del Cancer de Ovario 201... @ <

200

= Impacto y difusién en Radio:
o 3 de mayo en Onda Madrid:”Hoy en Madrid. Fin de Semana” con Curro Castillo.
o 7 de mayo: Onda Cero Madrid con el Dr. Bartolomé Beltran
o 8 de mayo: Cadena Cope Guadalajara de 12.40 a 13.30 con el Dr. Cassinello (a través de
Edelman)
o 8 de mayo: Radio Principado de Asturias con la presidente de ASACO, Paz Ferrero
o 16 de mayo: Radio Saludario con socia de ASACO, Raquel Santano.

» WomanLog App-Calendario menstrual: Se ha alcanzado a mujeres de diferentes paises en el
DMCO 2015. En los moviles, al abrir el calendario menstrual aparecia esta imagen en versién cas-
tellana e inglesa:

En Espana (en castellano): 64.941 vieron el anuncio, hubo 1127 clics a los enlaces.

En el resto del mundo (en inglés): 537.665 vieron el anuncio, hubo 7440 clics a los enlaces
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Una voz por todas
www.asociacionasaco.es

One voice for every woman
www.ovariancancerday.org
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symploms to 5 friends!

voz difi i
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cancer de ovario a 5 amigas!

Difusién por parte de las instituciones publicas y empresas de comunicacion:

Conselleria de Salut de Valencia

O

o Direcciéon General de Atencion al Paciente, Madrid: con informacion y apoyo en 22 hospita-
les publicos de la Comunidad de Madrid.

o Hospital e Institut de Investigacion del Vall d"Hebrén (VHIR), Barcelona.

o Agencias de comunicacion: Planner Media, Weber-Shandwick, Edelman.

Presencia en mesas informativas. Galeria de fotos

1. Caceres

2. Cantabria
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3. Catalufa

4. Madrid
5. Valencia
6. Zamora




7. Zaragoza

= Obra de teatro “Ninguna persona es una isla” de As de T, en el Circulo de Bellas Artes de Ma-
drid, sala de columnas, 19.00 h. ENTRADA LIBRE, hasta completar aforo Asistieron unas 30 per-
sonas.

TEATRO
La compania AS de T presenta

8 DE MAYO DE 2015 {108
ST TR,
o e

Fundacién
Astra2§

= Concierto solidario del H.U. del Vall d'Hebron y el VIHR.

Concert solidari per la
investigacié en cancer d'ovari

#NonStopGospel x
[THE GOSPELVIU CHOIR]

MOISES SALA, omecron
Dimarts 5 de maig a les 21:30 h. ~ ey

SALALUZDEGAS (@) "8

Muntaner 246, Barcelona
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= Jornadas organizadas por otras Instituciones o Entidades

1.

Cérdoba (8 de mayo): IV Foro de Cancer de Ovario (nota de prensa), congrega a oncolo-
gos médicos de toda Espafa con el auspicio del Grupo GEICO en Cérdoba. Se visibiliza
enTelecinco Informativos.

Salamanca (6 y 8 de mayo): Café coloquio y Zumba en la Plaza del Oeste.

Barcelona (14 de mayo):"Cancer de ovario: sintomas y cémo afrontarlo”, a las 18.30 en la
planta 7 del Hospital Delfos por la Dra. Belén Ojeda, responsable de la unidad de oncolo-
gia del hospital y fundadora del Grupo Espanol de Investigacion en Cancer de Ovario.

= Acciones de concienciacion para la ciudadania:

1.

Firma el compromiso (firmar):“Yo prometo ayudar a construir una sola voz por todas las
mujeres para hacer frente al cancer de ovario. Crear conciencia sigue siendo la mejor de-
fensa frente el cancer de ovario, asi que el 8 de mayo difundiré informacién sobre el cancer
de ovario por lo menos a 5 amigas.”

DIA MUNDIAL
DEL CANCER
DE OVARIO

Una voz por cada mujer

e sl menca oS s

Envia imagenes: Unete al movimiento mundial para crear conciencia sobre el cancer de
ovario. En nombre de las 250.000 mujeres en todo el mundo diagnosticadas anualmente
con cancer de ovario, podemos celebrar un vinculo especial entre las mujeres y apoyarnos
todas con entusiasmo con la esperanza de alcanzar un futuro mejor. Envia tus fotos o vi-
deos antes del 5 de mayo a info@ovariancancerday.org y tendras la oportunidad de apare-
cer en nuestro video especial, que se publicara en todo el mundo el 8 de mayo, con oca-
sion del Dia Mundial del Cancer de Ovario.

* Programacion de actividades por ciudades:

1.

Barcelona

DIA MUNDIAL DEL CANCER DE OVARIO 2015. BARCELONA < > DEL CANCER
DE OVARIO

STl Jornada de sensibilizacion del cancer de ovario
O Fecha: 6 de mayo de 19:00 a 20:30 horas
Lugar: Auditorium Winterthur, Sala Pequena, L'llla.
Avinguda Diagonal, 547, Les Corts, Barcelona. 08029

| Jornada Dia Mundial de cancer de ovario Barcelona
() Mesas informativa en hospitales de 10.00 a 13.00 h
() 5 Hospitales en Barcelona
) Consorci Sanitari de Terrassa
) Hospital de Bellvitge
(, Hospital Universitari Germans Trias i Pujol. Badalona

Organiza Colabora

L)
ASACO SANTAGLORIA C:—mrammn q—mdwemon
/< ot ocwres Horpas
SANTAGLORIA @
AstraZeneca




2. Madrid.

5 A DIA MUNDIAL
DIA MUNDIAL DEL CANCER DE OVARIO 2015. MADRID () DEL CANCER

Difusion radiofénica con Onda Madrid (101.3 y 106 FM)
€) ASACO con Curro Castillo en “Hoy en Madrid Fin de Semana’, de 9.00 a 11.00 h.

lll Jornada Informativa de ASACO sobre el Cancer de Ovario

€) Ponencias de expertos para pacientes de cancer de ovario. Salén de actos del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales, e Igualdad de 16.00 a 19.00 h.

Jornada de sensibilizacion frente al del cancer de ovario
) Mesas informativas en hospitales de Madrid, de 10.00 a 13.00 h.

€) Performance “Ninguna persona es una isla” en el Circulo de Bellas Artes.
Sala de columnas, 19.00 h.

Organiza Colaboran

‘;M Servicio Madrilefo de Salud ASAc€O0 [undacion A @
Svadia AstraZeneca -~

3. Valencia

DIA MUNDIAL DEL CANCER DE OVARIO 2015. VALENCIA <> DEL CANGER
DE OVARIO

RSB Jornada de sensibilizacion del cancer de ovario
€) Mesas informativa en hospitales de 10.00 a 13.00 h

O Hospital Universitario y Politécnico “La Fe” de Valencia
€ Hospital Clinico Universitario de Valencia

€ Hospital Universitario General de Valencia

€) Hospital Provincial de Castellon

I Jornada Dia Mundial de cancer de ovario Valencia
) Fecha: 8 de mayo de 17:00 a 19:30horas
Lugar: Direccion General de Salud Publica
Conselleria de Sanitat
Avda. Cataluna, 21. 46020 Valencia

Organiza Colabora

Roche)

4. Santander

DEL CANCER

DiA MUNDIAL DEL CANCER DE OVARIO 2015. CANTABRIA DIA MUNDIAL
DE OVARIO

CECHESR  Jornada de sensibilizacion del cancer de ovario
¢) Mesa informativa de 70.00 a 13.00 h
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
Hospital Sierrallana.

Actividad de concienciacion: yoga y sportdance
Plaza del Ayuntamiento de Santander a partir de las 11.30

Jornada para afectados por cancer de ovario
) Fecha: 8 de mayo de 19.30 a 21.00 horas
Lugar: Centro Civico Numancia
Calle Cardenal Cisneros, 71
Santander, Cantabria

Organiza Colabora
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* Programas de las Jornadas para afectados y publico en general por ciudades:
En las ciudades de Barcelona, Madrid, Valencia y Santander se programaron una serie de activi-
dades, charlas y ponencias de diferentes profesionales y testimonios para el publico en general.

2.2.2. 1l MARCHA GLOBEATHON, 19 DE SEPTIEMBRE DE 2014

ASACO coordina junto con el Dr. Minig del Instituto Valenciano de Oncologia (IVO) por tercera vez la
Il Marcha Globeathon en la Plaza de Oriente para dar visibilidad a todos los canceres ginecolégicos y
promover la investigacion en favor de unos métodos de deteccion precoz y métodos de prevencion
qgue todavia no existen en todos los canceres ginecoldgicos.

Esta campafa ha contado con la difusidon de la Cadena Ser, Telemadrid, TVE -1 y la App WomanLog.
Ademas, de 10:00 a 14:00 los participantes han podido disfrutar de diferentes actividad gracias a la
participacién solidaria de “Centro de Yoga y Pilates Aqui y Ahora“, “Semblanzas. Escuela de Danza®;
con talleres de pulseras y mandalas. Por ultimo, se ha contado con la suma de pasos a la lll Marcha
Globeathon de los empleados de Roche Spain y con las tarjetas informativas de Personas que.

?I’ be) 7\".‘“,-.

Septiembre, mes de concienciacion

=5 e === : - P z | por la salud ginecolégica
athon. & Y

wwWy.asociacionasacees

PREGUNTA
Nos han apoyado:

- European Society of Gynaecological Oncology (ESGO) and European Network of Gynaecolo-
gical Cancer Advocacy Groups (ENGAGe)

- Grado de Psicooncologia de la UCM.

- Personas que.

- Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM)

Nos han avalado:

- Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC)

- Direccion General de Coordinacién de la Atencion al Ciudadano y Humanizacion de la Asis-
tencia Sanitaria del SERMAS

- Grupo Espafol de Investigacién en Cancer de Ovario (GEICO)

- Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (Gepac)

- Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO) — Area de la mujer-

- Sociedad Espafiola para el Estudio de la Obesidad (SEEDO)

Nos han patrocinado:

- Roche Espafia
- Fundacioén AstraZeneca
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2.2.3. CARRERAS DE ATLETISMO

El 8 de marzo el Ayuntamiento de Sant Lloreng d’Hortons, Barcelona, organiza una carrera solidaria
femenina. La recaudacioén, que es de 300€, es donada y destinada para el cancer de ovario, concre-
tamente se utilizara para dar continuidad al Programa Bienestar de apoyo a pacientes y familiares
afectados por el cancer de ovario.

2.2.4. SITIOS VISIBLES DE CONCIENCIACION

Plantacion de un tejo en Potes (Cantabria). Gracias a la gestion de Angeles, la coordinadora del
grupo de apoyo de Cantabria, el Ayuntamiento de Potes dona y planta un tejo el 8 de marzo de 2015,
dia sefialado por estar dedicado a la mujer, ademas de enmarcarse para ASACO dentro del proyecto
“Planta un arbol” por la salud ginecolégica, promovido por Globeathon. Este “Tejo” es el tercer arbol.




2.2.5. MAPA “PIEDRA A PIEDRA: PROYECTO VIRTUAL Y REAL

Este proyecto trata de dar visibilidad al cancer de ovario a través de la ubicacion de piedras en distin-
tas localidades, nacionales y extranjeras. Es una actividad creativa, atemporal y sin fronteras.

Algunas de las piedras colocadas en este 2015 han sido:

- Piedra n® 209, ubicada en El MUNDO en Pza. América 2- 1°, 46004 Valencia.

- Piedran® 210, en ONDA CERO en C/ San Vicente Martir n° 16 46002 Valencia.

- Piedran®211, en ANTENA 3y LA SEXTA en C/ Profesor Beltran Baguena 4. 46009 Valencia.

- Piedran®212, en EI PAIS y La SER en C/ D. Juan de Austria 3. 46002 Valencia.

- Piedra n® 213, Conjunto de piedras elaboradas por nifios para sus madres en el Colegio N2 S
de Hortum Sancho de El Casar de Escalona, Toledo.

- Piedra n® 214, 215, 216 ubicadas en distintos puntos de Cantabria.

- Piedra n® 217, colocada en el Hospital de Dia del H.U. “La Paz”

Ademas, como actividad especifica de este proyecto, el sabado 13 de junio de 10:30 a 14:00 horas se
participé en las actividades y talleres organizados por el Consorcio Hospitalario Provincial de Caste-
ll6bn dentro de su jornada de puertas abiertas en la C/ Doctor Clara, 19, con un “Taller de pulseras y
pintura de piedras” para los nifios y nifias dinamizado por ASACO en Valencia.

Un gran numero de nifos, protagonistas de la manana, participaron en este taller dentro de nuestro
proyecto “piedra a piedra”, cuando acababan de pintar las piedras acudian a que les pusiéramos por
detras el nombre de la Asociacion y la mencién al cancer de ovario, mientras ellos disfrutaban, ASA-
CO informaba a las madres y padres sobre la Asociacion y sobre el cancer de ovario, una forma de
visibilizar e informar sobre nuestra labor.
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|2.2.6. DiA MUNDIAL DEL CANCER: 4 DE FEBRERO
ASACO participa en este dia aportando:

Una infografia e informacion.

Participa en la difusién del cancer de ovario incluyendo la infografia y la Horchata’'s Party en
el mapa de la Union for International Cancer Control (UICC).

- Agradece a doniesport la mencién de ASACO en su Newsletter.

Acude al Foro contra el cancer: por un enfoque integral de la AECC.Programa. Conclusiones

de la Jornada.

- Difunde el video “Tener cancer es algo tan natural como esta manzana” de GEPAC.

- Difunde el video de la Asociacion de Adolescentes y Adultos Jovenes con Cancer (AAA).
- Convoca en Valencia la Horchata’s Party.

2.2.7. PELICULA MAMA: 8 DE SEPTIEMBRE

ASACO es invitada a visualizar la pelicula “Ma Ma” por Gepac gracias a la Fundaciéon Sandra |barra.
Una pelicula sobre el proceso de la enfermedad de una paciente de cancer de mama. En favor de la
pelicula, podemos decir que el tema esta tratado con una gran delicadeza, empatia y sensibilidad.

MA MA - Tréiler - Penélope Cruz, Asier Etxeandia, Luis T. @ <

,-‘
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|2.2.8. EXPOSICION TERESA NAVARRO: 19 Y 20 DE JULIO

Teresa Navarro, socia n° 2 de ASACO, invita a la asocacién a contemplar su arte titulando la
exposicién “Epilogo”, en Madrid. La exposicién estuvo en Sala de Ambito Cultural en la planta 72 del
Corte Inglés de Callao del 19 de junio al 20 de julio de 10.00 a 21.00. A partir del 14 de octubre se vio
también en la Casa de Iberoamérica en Cadiz.

En uno de sus cuadros se lee el titulo “No te conformes” de 2008 (pp. 48 y 49 del catalogo de
“Epilogo”). Este es el lema que ASACO difunde a las mujeres abogando por su salud ginecolégica.

2.2.9. SABER VIVIR TELEVISION: 30 DE MARZO

El lunes 30 de marzo el programa “Saber vivir’ de TVE invité a Paz Ferrero, presidenta de ASACO, y
a la Dra. Noni Angulo, Medical Account Executive de Myriad Genetics Iberia, con motivo de la noticia
de la cirugia de extirpacion de ovarios de Angelina Jolie, con un porcentaje muy alto de padecer can-
cer de mama en un 85% y de ovario en un 50%. Ante esta perspectiva y tras un consejo genético, un
test y un proceso de reflexion dificil, Angelina decide unas medidas preventivas pautadas: en 2013,
para el pecho; en 2015, para los ovarios.

https://www.youtube.com/watch?v=0lisrhyZyvY

ASACO en Sabepvivir, marzo 2015

FI‘°1| cégcer de ovario
.. (SABER
CVIVIR
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|2.2.10. VISITA CULTURAL: 12 DE NOVIEMBRE

La Concejal de Familia, Ménica Sanchez Galan, invita a las asociaciones a la Zarzuela “La Corte del
Faradn”, que se representara con motivo de la celebracion del Dia del Consumidor, el proximo 15 de

marzo, en el TeatroAuditorio de Alcobendas, a las 18,30h. Una actividad ludica fuera del ambito sani-
tario.

2.2.11. DIA DE LA MUJER TRABAJADORA: 8 DE MARZO

En el dia de la mujer trabajadora ASACO participa en dos acciones en Cantabria y Catalufia en ho-
menaje al valor de la mujer.

Madrugas... para trabajar.

Te formas... para dar lo mejor
de ti en el trabajo.
Llegas tarde a casa... porque tenfas que
terminar un trabajo.
Pero... ite das cuenta de
que si no te cuidas
no podras trabajar?

Por tu trabajo.... Pero, ante todo, por

ti y para ti.

8 de marzo de 2015

Hoy, mafiana y siempre.

2.2.12. DiA MUNDIAL DEL ENSAYO CLIiNICO: 20 DE MAYO

Los ensayos clinicos son una oportunidad mas que nos brinda la industria farmacéutica y la medicina
para el tratamiento de distintas patologias en distintas etapas y que estan controlados por organismos
mundiales como la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), internacional o nacionales con la Agen-
cia Espanola del Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS): Registro Espafiol de Ensayos Clini-
cos (REec) o los registran iniciativas personales (MedBravo).
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Para que estos ensayos nos sean utiles, las pacientes necesitamos saber cuales son las caracteristi-
cas de la patologia que se tratan en cada ensayo, qué centros los llevan a cabo y la forma de partici-
par en los diferentes ensayos clinicos vigentes.

esco enaaceo [

g\

JQut es un ensayo dfnicol
Presentacién para paclentes y sus familias /,

&
%

»

ASACO dispone de informacion general, pero no detallada, de donde se realizan ensayos clinicos y
su vigor. En muchos de los casos tampoco disponemos de la persona de contacto encargada de valo-
rar la participacion de las pacientes.

De momento, disponemos de informacién sobres ensayos para cancer de ovario proporcionada por el
Grupo Espafiol de Investigacion de Cancer de Ovario (GEICO) que desarrolla ensayos clinicos en
centros de Espafia.

Igualmente es muy valiosa la informacion que hallamos en el Registro de Ensayos Clinicos de la
Union Europea. En la “busqueda avanzada” (Advanced Search) se puede encontrar un ensayo clinico
concreto en funcion del pais (country), rango de edad (age range), sexo (gender), etapa del ensayo
(trial phase), actualidad del ensayo (trial status), etc. De forma similar, en esta web Medbravo, se ha-
llan ensayos clinicos buscando “ovary” -“Spain”.

Informacion mas especifica se halla en hospitales como el MD Anderson de Madrid, que dispone de
una pagina donde describe qué son los ensayos clinicos y publica aquellos que estan vigentes en su
centro por patologias.

Informacion mas general y actualizada (el 20 de mayo de 2013 ya un Registro Espanol de Ensayos
Clinicos) la encontramos en la Agencia Espafola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS)
si deseamos conocer las memorias anuales de su actividad y los trabajos realizados sobre ensayos
clinicos y publicaciones en Espafia.

Por todo ello, se aboga en el Dia Internacional del Ensayo Clinico por un registro nacional espafnol
elaborado por las autoridades sanitarias similar al del National Institutes of Health estadounidense.

2.2.13. DIA MUNDIAL DEL SUPERVIVIENTE: 3 DE JUNIO

25
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ASACO colabora en la campafia de GEPAC “El cancer nos marca de por vida“. Esta campafia identi-

fica el tatuaje con la cicatriz, marca visible que también deja el cancer cuando se ha cruzado en tu
camino.

Esta campafa de visibilidad y reivindicacién va acompana de un decalogo de peticiones y de una ex-
posicién de fotografias que se inauguré el dia 7 a las 11.00 en UPTOPIC_US. Se pudo visitar en la C/
Colegiata, 9 en Madrid del 7 al 19 de junio de 2015.

2.2.14. DIA MUNDIAL DE LOS CUIDADO PALIATIVOS: 10 DE OCTUBRE

ASACO apoya y se adhiere junto con mas asociaciones y entidades al “Compromiso para mejorar la
atencion a las personas en el final de la vida” elaborado y promovido por la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Asociacién Espafiola Contra el Cancer (AECC).

ASACO, desde el voluntariado y gracias al apoyo econdmico de la Fundacion “la Caixa”, esta com-
prometida con el apoyo a estas pacientes.

2.2.15. ENCUESTA PARA PACIENTES

Esta encuesta esta disefiada para que la respondan las pacientes operadas de algun cancer gineco-
I6gico. Su creacion ha sido posible gracias a la colaboracion de las socias de ASACO.

Las respuestas contribuiran a perfilar nuestro mapa informativo para pacientes que deseen saber qué
centro les conviene. Todos somos conscientes de la importancia de que operen cirujanos expertos
con mucha experiencia, o ginecélogos oncologos.

Se puede consultar la encuentra a través del siguiente link:

264




http://www.opinator.com/opi/asacopacientes

encuesta para pacientes

cénceres

2.2.16. PREMIO ALBERT JOVELL 2015: 25 DE JUNIO

El 25 de junio en el Ateneo de Madrid en la Il edicién de los Premios Albert Jovell Gepac hace la en-
trega de varios premios a profesionales, instituciones y asociaciones por su contribucion al avance o
apoyo en cancer.

ASACO obtuvo el premio de Responsabilidad Social Corporativa.
3;'§“*§o‘nos GEPAC

nd

2.2.17. CHARLA A LA ASOC. DE PERSONAS SORDAS: 26 DE MARZO

ASACO, como asociacion inscrita en el municipio de Alcobendas, ofrece una charla a la Asociacion de
Personas Sordas de Alcobendas y San Sebastian de los Reyes en el aula 7 desde las 19.00 h. hasta
las 20.30 h. en la Casa de las Asociaciones de Alcobendas como gesto de colaboracion solidara entre
asociaciones del municipio.

La charla, impartida por la presidenta de ASACO, Paz Ferrero, abordé el tema del cancer de ovario y
la menopausia, previa presentacion de ASACO. Acudieron 15 personas y el interés mayor se centro
en la menopausia y la sexualidad. Los participantes preguntaron mucho y plantearon la gran necesi-
dad de conocer y formarse mas en el ambito de la salud ya que la informacién a ellos no les llega tan
facilmente.

Fue una experiencia muy entrafiable la que se compartié durante casi dos horas.




ASACO
Fronte o cidncer do OVArY

Jueves 26, marzo
Charla con
Asociacion de Personas Sordas

3.1. SOPORTES EN INTERNET Y REDES SOCIALES
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3.2. CORREO ELECTRONICO

La actividad de la asociacién se realiza en gran parte a través de sus cuentas de correo electronico.
Las cuentas activas son:

Cuenta Creada Gestor
asociacionasaco@gmail.com 4-dic-2011 Presidenta
info@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Presidenta
presidenta@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Presidenta
secretaria@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Secretaria
vicepresidenta@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Vicepresidenta
tesoreria@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Tesorera
redesociales@asociacionasaco.es 9-mar-2012 Vocal
delegacion1@asociacionasaco.es 8-ene-2014 Voluntaria
grupodeapoyobarcelona@asociacionasaco.es 27-may-2014 Coordinadora
grupodeapoyosantander@asociacionasaco.es 27-may-2014 Coordinadora
_grupodeapoyovalencia@asociacionasaco.es 27-may-2014 Coordinadora
comunicacion@asociacionasaco.es 15-jul-2014 Colaboradora
vocal@asociacionasaco.es 5-sep-2014 Vocal

En la siguiente tabla se muestra el numero de correos electrénicos recibidos y enviados para aquellas
cuentas de las que se ha podido recopilar informacién.

' Cuenta 2011 2012 2013 2014
asociacionasaco@gmail.com Recibidos 2 61 412 2971
Enviados -- -- -- 976
info@asociacionasaco.es Recibidos -- 245 1403 2141
Enviados -- -- 562 833
presidenta@asociacionasasco.es Recibidos -- 129 690 3585
Enviados -- 333 627 3413
secretaria@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- 444
Enviados -- 4 -- --
vicepresidenta@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- --
Enviados - - - -
tesoreria@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- --
Enviados - - - -
redesociales@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- 300
Enviados - - - -




delegacion1@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- --
Enviados -- -- -- --
grupodeapoyobarcelona@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- --
Enviados -- -- -- --
grupodeapoyosantander@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- --
Enviados -- -- -- --
_grupodeapoyovalencia@asociacionasaco.es Recibidos = = = 258
Enviados -- -- -- 58
comunicacion@asociacionasaco.es Recibidos -- -- -- 298
Enviados -- -- -- 155

3.3. PUBLICACIONES: FORMATO PAPEL

En este apartado recogemos aquellas publicaciones en las que ASACO ha participado. Destacamos
el material impreso y revisado por el Servicio de Atencion al Paciente de Salud Madrid o las publica-
ciones avaladas por instituciones de reconocido prestigio como la SEGO, SEOM, AECC, Instituto de

la Mujer, GEPAC, etc.

Marcapaginas y carpeta para entrega de material a profesionales.

CANCER DE OVARIO —
SINTOMAS — ‘

VigllaT:

T- Hinchazén abdominal

T- Dolor pélvico & abdominal

T- Frecuente necesidad de orinar
T- Estrefimiento o diarrea

T- Sensaciin de plenitud continus
T- Pérdida de apetito

T- Cansancio excesivo

SI “T” persisten durante 203
semanas, ve a tu médico.

Asociacion de

Afectados por

Jdo
Cancer de égg
Ovario & 53
T v
ooo
Apoyo o}
Servicio A~ 4
' Accion A§_A_‘°
e rayorg Cosnp'romlso e i sar 0 o
Objetivos
Septiembre CONTACTANOS —— —
e Madrid: 91 5631801 » ‘ |
Barcelona: 93 1062823 he

www.asociacionasaco.es N

info@asociacionasaco.es
www.globeathon.com @

www.asociacionasaco.es

ASACO

Asnin 40 Muctadon por Chmens de Ovarie

www.asociacionasaco.es

Tarjeton del “Proyecto bienestar”.
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Proyecto
"Atencion integral a mujeres
con cancer de ovario o cancer
ginecolégico para promover
su autonomia y desarrollo
psicosocial”

Phphe

® 06 0606 00 0 0
La Asociacién de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO) es una
asociacién sin 3nimo de luoro formada por mujeres y sus familianes que
han pasaco o estdn FASINGD POF UN Proceso Ge CANcer de OVario,persanas
solidarias, ia saluc y colaborad que
en los tratamientos médicos y psicoligicos.
La misidn de nuestra ASCCiacion es apoyar 3 1os afectaces por cancer de
ovario, pacientes, famiiares y amigos, proporciondndoles atencin y
asesoramiento personalizaces en el marco fisico, emcconal, social,
sanitaray judioal.

ASACO proporciona a las pacientes y sus familiares:

alas y sus

@atencién profesicnal de psicooncbloga, trabajo social y terapias
complemnentarias a toda paciente de cancer ginecoldgico y su
familia.

: Intarmacién yarisicolatseral.

© Seguncs apinise.
©

mueren
paciertes de cancer de svaria.
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‘ Infografia sobre el cancer de ovario.
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“Comparte” en redes y pegatinas para la Il Marcha Globeathon Espana: Se distribu-
yeron entre el publico asistente a la marcha.

0 g

21 de septiembre de 10.00 a 14.00
Plaza de Oriente

twitter.com/globeathon
twitter.com/asociacionasaco

facebook.com/globeathon
facebook.com/asociacionasaco

3.4. PUBLICACIONES: FORMATO DIGITAL

Newsletter o boletin mensual: Desde octubre de 2013 hasta la actualidad, ASACO sigue publicando
mensualmente un boletin para socios y simpatizantes subscritos.

r Y
ASA‘O newsletter

Asociacion de Afectados por Cincer de Ovario

Enlaces e informacién de ensayos clinicos: A través de blog facilitamos el registro de informacién
de ensayos clinicos de acceso a las pacientes via Registro de estudios clinicos del Ministerio de Sa-
nidad o bien del Grupo GEICO o SEOM:




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

Coordenadas practicas o mapas de situaciéon para pacientes: En diferentes mapas se siguen ubi-
cando y actualizando oncoélogos y cirujanos expertos (mapa 1) en cancer de ovario de toda Espana.

En estos mapas, se recogen colaboraciones relativas a fisioterapeutas (mapa 2), apoyo psicoldgico
(mapa 3), estético (mapa 4) y legal (mapa 5). Los datos de los mapas, de momento, se amplian los
mapas con datos recomendados por paciente.
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1- Expertos 2- Apoyo fisico 3- Apoyo psicolé- 4- Apoyo estético 5- Apoyo legal
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4. COLABORACIONES, CONVENIOS, ACUERDOS

Las colaboradores para ASACO se traduce en poder contactar con profesionales de la salud tanto en
el ambito comercial, farmacéutico como académico-investigador e institucional. Todos ellos nos facili-
tan informacién y asesoramiento y nos ofrecen recursos y conocimiento para seguir dando visibilidad
a la patologia y concienciando sobre la necesidad de conseguir un método para la deteccién precoz y
los mejores tratamientos.

4.1. CON ASOCIACIONES / FUNDACIONES / INSTITUCIONES

ASACO sigue manteniendo lazos con las relaciones creadas desde su constitucién en afios anterio-
res. Ademas, en este afio 2015 se han establecido los siguientes acuerdos y relaciones:
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Grupo Espafiiol de Investigacion en Cancer de Ovario (GEICO). El 30 de enero se firma convenio
por el que ambas partes colaboraran en todas aquellas acciones que supongan fundamentalmente
promover la investigacion y difundir los avances y nuevos tratamientos del cancer de ovario.

Personas Que: a través de este acuerdo “Personas Que” ofrece una plataforma de informacién e in-
tercambio de experiencias que no conoce fronteras tematicas, ni emocionales ni personales. Eso si,
colaboramos siempre dentro de la maxima confidencialidad, respeto y proteccion de la identidad.
Permitira entrar en contacto a personas que hablan no sélo el mismo idioma sino que incluso viven en
lugares diferentes.

No sabemos el alcance de esta propuesta, pero si somos conscientes de que todo esfuerzo suma vy
apoya a quien busca otra opinién, la experiencia de otra persona y, sobre todo, esperanza en un mo-
mento vital que nos obliga a cuestionarnos todo.

Porque nos importa seguir ofreciendo todas las herramientas de comunicacion y que las personas no
se sientan solas estén donde estén, nace esta colaboracion entre “Personas Que” y ASACO.

AACO & PERSONAS QUE
£ “ conviven con una enfermedad

Fundacion ERESA: La Fundacion ERESA pone a disposicion de los socios y familiares de ASACO, a
meédicos expertos en diagndstico por imagen y oncologia radioterapica, junto con avanzadas técnicas
para el diagndstico precoz. Ademas, por su compromiso para el desarrollo de la investigacion médica,
ayudara al mejor conocimiento en cancer de ovario.

La Fundacioén, a través de una plataforma on line disponible a partir de septiembre de 2015, ofrece
acceso a una opinion médica y pruebas radioldgicas a unos precios especiales para las socias de
ASACO:

- Una segunda opinién via on line que supone la consulta y estudio de informes médicos: 75€
- Un diagnéstico por imagen (RM, TC, Ecografia, RX, Mamografia, Medicina Nuclear) tendra un
20% de descuento en todas las pruebas.

J




4.2. CON EXPERTOS

Un objetivo primordial de ASACO es contactar y mantener esa relacion de colaboracion con expertos
qgue nos formen e informen en distintos ambitos y situaciones que plantea el cancer de ovario. Concre-
tamente, durante el afio 2014, ASACO ha mantenido contacto con los siguientes profesionales:

- Dr. Antonio Gonzalez Martin, oncélogo médico del MD Anderson y presidente de del Grupo
GEICO, asesor de ASACO desde su fundacion.

- Dr. Andrés Poveda, oncologo médico del Instituto valenciano de Oncologia (IVO).

- Dr. Minig, ginecdlogo oncdlogo, también asesor sobre temas especificos de ginecologia y acti-
vo participante en todas las iniciativas de ASACO. Ratificado nombramiento de socio de honor
de ASACO por la Asamblea General del 27 de junio de 2014.

- Dr. Redondo, oncologo médico del Hospital La Paz y secretario del Grupo GEICO, contesta
preguntas hechas directamente a él. Es un servicio proporcionado por Roche Farma a peticion
de ASACO. Ha participado como experto en la | Jornada sobre cancer de ovario.

- Prof. Juan Antonio Cruzado, psicélogo de la Universidad Complutense de Madrid (UCM) y Di-
rector del “Magister de Psicooncologia” de la UCM, sigue colaborando con titulados en psico-
oncologia y ASACO.

- Dr. Antonio Casado del Hospital Clinico Universitario “San Carlos”.

- Dr. Javier Benitez, a través del Programa de Genética del Cancer Humano del CNIO dirigido
por el Dr. Javier Benitez, y de la Unidad Clinica de Cancer Familiar, dirigida por el Dr. Miguel
Urioste. Ambas unidades colaboran con ASACO desde la investigaciéon basica invitando a las
pacientes de ASACO a participar en sus proyectos de investigacion.

- Dr. Manuel Morente, coordinador de la Red Tematica de Biobancos Hospitalarios de Espafia.

- Dra. Lucia Pérez-Cabornero, genetista del area de Oncogenética y Dra. Sonia Santillan, res-
ponsable Unidad Genética Médica, equipo investigador de Unidad de Genética Médica de Sis-
temas Genomicos.

- Dr. Santiago Domingo, ginecélogo oncélogo, H. “La Fe” e IVI de Valencia.

- Dra. de Juan Ferré, oncdloga meédica, y Dra. Mercedes Boix Rovira, ginecéloga, del Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla.

- Dr. Fernandez-Villoria, ginecdlogo jubilado, siempre dispuesto a conocer las dificultades de
ASACO y buscar cémo solucionarlas. Fue nombrado el 27 de junio de 2014 socio de honor de
ASACO en la Asamblea General.

- El equipo de expertos médicos de Atencién al Paciente de “Salud Madrid”, Servicio de salud
de la Comunidad de Madrid (CAM), siguen revisando y validando los folletos elaborados por
ASACO que ayudan a crear conciencia de los canceres ginecolégicos mediante todas las ini-
ciativas que parten de ASACO.

o
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- Los investigadores del H. U. Vall d'Hebrén: Jaume Reventos, Eva Colas, Marina Rigau, An-
dreas Doll, Lucia Lanau, Laura Devis, Blanca Majem, Melania Montes, Tatiana Altadill, Anna
Santamaria nueva investigadora de cancer de ovario; el ginecélogo oncélogo José Luis San-
chez junto con todo el equipo de ginecologia oncoldgica Dr. Antonio Gil, Dra. Berta Diaz Fei-
joo, Dra. Asuncion Pérez-Benavente, Dr. Javier de la Torre; a mecenazgo y comunicacion con
Carmen Netzel y Bianca Pont.

- Dra. Belén Ojeda del H. Santa Creu i Sant Pau y Dra. Angeles Arcusa del H. de Tarrasa. Cola-
boran con ASACO como asesoras e informan a sus pacientes de la existencia de ASACO.

- Dr. Sergi Martinez Roman, ginecologo oncélogo del Hospital Clinic Darcelona, seguidor de
ASACO y colaborador cuando necesitamos.

- Dr. Salomén Menjon, ginecélogo oncdlogo, del Hospital Virgen de las Nieves de Granda junto
con el Dr. Saez del H. Carlos Haya de Malaga y el Dr. Barahona del H. Virgen del Rocio de
Sevilla son nuestros primeros contactos en Andalucia.

- Dr. Chiva del MD Anderson, nos actualiza en temas oncoldgicos relacionados con ginecologia.

- Dr. Mendiola y Dra. Guerra del Grupo GEICO colaboradores de ASACO.

- Dr. Javier de Santiago y Dr. Ignacio Zapardiel, ginecologia oncologica del H.U. de “La Paz".

- Dr. Jesus Garcia-Donas, oncélogo médico, y Dr. Carlos Millan, ginecélogo oncdlogo, del Cen-
tro Integral Oncoldgico Clara Campal (CIOCC).

- Dr. Sehouli de Alemania y el Dr. J. Green de UK, miembros de ESGO.

- Dr. Fernandez Moya, ginecdlogo, director Médico del Instituto de Medicina EGR de Madrid.

- Elenco de ginecdlogos presentados por el Dr. Fernandez-Villoria en el 13° Congreso de la de
la AEEM:

- Dr. Rafael Sanchez Borrego: ex presidente de la FEEM (Clinica Diatros) en Barcelona

- Dr. Carlos Damonte Khoury (International Society Psichosomatic Obstretics and Gynaecoly) en
Alicante.

- Dr. José Luis Neyro Bilbao, presidente del 13° Congreso de la AEEM, en Bilbao.

- Dr. Adolfo Bayo Diez, patrono de la FEEM, en Valladolid.

- Dr. Javier Barrier Barrientos, vicepresidente de la FEEM, catedratico y expresidente de la
AEEM, en Oviedo.

- Dr. Antonio Cano Sanchez, catedratico, organizador del 14° Congreso en Valencia.

- Dr. Andrés Forteza Andreu, en Palma de Mallorca.

- Dr. Francisco Quereda Segui, en Alicante.

- Dr. Ricardo Séinz de la Cuesta en la Clinica Quirén, Madrid.

- Dr. Juan José Parrilla Paricia en Murcia.

- Dra. M2 Jesus Cancelo Hidalgo, en Guadalajara.

- Dr. Fco. Vazquez Fernandez, en Lugo.

- Dr. José Luis Cuadros, Catedratico, presidente del Congreso de Granada.

- Dr. Rafael Comino Delgado patrono de la FEEM y catedratico, ex presidente de la AEEM en
Cadiz.

- Dr. Domingo Madera Gonzalez, presidente del 15° Congreso en Las Palmas de Gran Canaria.

- Dr. Antonio Mifano Navarro, presidente del Congreso de la AEEM en Zaragoza.

- Dr. Ricardo Santamaria, Jefe de Servicio del Hospital de Segovia.

- Dra. Dra. Margarita Romeo Marin, oncéloga médica, Institut Catala d' Oncologia Hospital Ger-
mans Trias i Pujol.

- Dr. Santiago Palacios, ginecélogo e investigador y Rosario Castano, Jefa de las unidades de
Psicologia Clinica y Sexologia del Instituto Palacios.

- Dra. Paula Jiménez Fonseca, oncologa médica del Hospital Central de Asturias (HUCA).

- Dr. José A. Pérez-Hidalgo, Oncélogo Médico, H. Clinico de Valencia.

- Dr. Harriet Stigner, Office Manager and PA to Chief Executive of Ovarian Cancer Action.

- Dra. Ana Garcia-Conde, Psicooncéloga, IVO de Valencia.

4.3. CON EMPRESAS
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A continuacién se presenta una relacién de las entidades con las que ASACO ha firmado un convenio
de colaboracién en 2015 manteniendo en activo los anteriores.

Clinica IMAR de Murcia y Orihuela: se firma este convenio de colaboracion para apoyarnos mutua-
mente a difundir todo aquello que consideremos oportuno y util para todas aquellas mujeres afectadas
por cancer de ovario, ademas de poder disfrutar de los servicios de esta clinica con ciertos beneficios.
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Biosequence: se firma un acuerdo en el que BioSequence propone, con este convenio, tres formas
de colaboracién para que puedan beneficiarse las socias de ASACO:

1- Participacion de pacientes de la Asociacion diagnosticadas de cancer de ovario con alteraciones
en los genes BRCA que vayan a ser tratadas con Olaparib en el proyecto OncoTRACE. El pro-
yecto OncoTRACE se basa en la monitorizacion en sangre de alteraciones asociadas a trata-
miento asi como la identificacion de nuevas alteraciones adaptativas que generan resistencia al
tratamiento recibido. El estudio permitira seleccionar los diferentes tratamientos en base a la bio-
logia molecular del tumor. BioSequence promovera la participacién de las pacientes que cumplan
con los criterios mediante:

* Gestidn del acceso: informacién y ayuda al acceso a centros reclutadores de pacientes.

* Coste: el estudio tendra un coste por paciente de 1.990€ e incluye un estudio genémico
del tumor OncoDEEP Clinical (NGS 409 genes), pruebas complementarias de patologia
(Package Plus (IHQ, FISH...) y un minimo de 3 a 6 analisis OncoTRACE.

2- Promover el acceso de las pacientes de la Asociacion con menos recursos a estudios genomicos
gratuitos o con grandes descuentos mediante la recogida de fondos en actos benéficos, como por
ejemplo, el que se celebrara para la presentacion de la nueva pagina web ‘Oncologia Personali-
zada’ de informacion al paciente que BioSequence esta desarrollando. Dentro de esta pagina web
se podra establecer una colaboracion en la generacion y difusién de contenidos.

3- Facilitar el acceso a estudios gendmicos del tumor para intentar personalizar el tratamiento a pa-
cientes de la Asociacion mediante un descuento de un 8% en el precio del estudio OncoDEEP DX
Plus (65 genes) y OncoDEEP CLINICAL Plus (409 genes). Y se estudiaran tarifas especiales pa-
ra otros estudios gendmicos que puedan ser de utilidad clinica para las pacientes. Por ejemplo:
BRCA1 y 2 en tumor, Guardant360 en biopsia liquida, etc. Informacion de interés para pacientes
y folleto, aqui.
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4.4. OTRAS COLABORACIONES

ENGAGe: Red de asociaciones ginecoldgicas europeas de la que ASACO sigue siendo miembro fun-
dador y forma parte del comité organizador de actividades desde marzo de 2014.
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Ovarian Cancer Project: Red internacional de cancer de ovario a la que pertenece ASACO y colabo-
ra estrechamente con la coordinadora internacional. Por ejemplo, ASACO ha participado en la traduc-
cion de la version en castellano de la web internacional: www. www.ovariancancerday.org
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Globeathon Project: Proyecto internacional frente al cancer ginecolégico en el que ASACO tiene una
alta participacion y coordina, junto con el Dr. Lucas Minig, dicha iniciativa estadounidense en Espafa.
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Academia Europea de Pacientes sobre Innovaciéon Terapéutica (EUPATI) informa a ASACO de
sus cursos de formacion via webminarios para promover la formacion de pacientes expertos.
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5. FORMACION Y PARTICIPACION EN CURSOS, CONGRESOS Y ENCUENTROS

5.1. CURSOS

28 de enero de 2015. Inforpress organiza en el Hospital MD Anderson Cancer Centre Madrid el Pri-
mer Encuentro de Bloggers de MD Anderson Cancer Madrid: Claves a la hora de informar sobre
el cancer, para dialogar sobre la creciente tendencia por parte de los pacientes de consultar estas he-
rramientas, los blogs, en busca de informacién sobre la enfermedad, mas alla del diagndstico por par-
te de los profesionales.

Se trata asi de establecer un didlogo entre profesionales oncélogos, psicooncélogos y bloggers con el
fin de aportar claves para construir informacién de utilidad sobre el cancer. Un enriquecimiento mutuo
en beneficio de todos aquellos usuarios que buscan apoyo en los blogs.




Dialogo entre profesionales
de la salud y bloggers.
28-1-2015
MD Anderson

eINFORPRESS @

21 de enero de 2015. La Direccidon General de Atencion al Paciente organiza una Jornada de
Coordinacion Sociosanitaria con participacion de personas de la Consejeria de Sanidad en el Salén
de actos del Hospital Santa Cristina, de 9.00-13.30 horas. Tendré lugar la primera mesa sobre “La vi-
sién del Paciente”, en la que se tratara de destacar las necesidades de coordinacion sociosanitaria
apreciadas en el paciente y cuidador, los recursos que se necesitan y los itinerarios que hay que se-
guir para solicitar esos recursos. ASACO asiste invitada.

11 de marzo de 2015. Jornada informativa a periodistas titulada “Pasado, presente y futuro del
gen BRCA” en cancer de ovario y cancer de mama. El programa contempla el deporte y su funcion
social, la alimentacién y la salud dentro de un marco de solidaridad, detersion, ejercicio, charlas y en-
cuentro con deportistas de élite. Participan en la jornada como ponentes:

* Dr. Antonio Gonzalez, presidente del Grupo Espanol de Investigacion en Cancer de Ovario (GEICO)

* Dra. Judith Balmafa, responsable de la unidad de cancer familiar y médico adjunto de la unidad de
cancer de mama del Hospital Vall d’ Hebrén de Barcelona.

« D2. Fatima Castafo, psicooncdloga.
» D2. Paz Ferrero, Presidenta de la Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO).

» D. Javier Granda, vicepresidente primero de la Asociacion Nacional de Informadores de la Salud
(ANIS) y periodista especializado en salud.




6 de marzo de 2015. 10th International Symposium. Advanced Ovarian Cancer: Optimal Thera-
py, organizado por el Dr. Andrés Poveda de la Fundacion Instituto Valenciano de Oncologia y el Dr.
Jan B. Vermorken del Antwerp University Hospital, Edegem, Belgium. Se celebra en el Palau de la
Mdusica “Iturbi” Meeting room. P° de la Alameda, 30 de Valencia.

27 de mayo de 2015. | Jornada organizada por MSD sobre “Grandes Conceptos Sanitarios |. El
largo camino de una terapia innovadora: Del laboratorio al paciente”. Un importante nimero de
representantes de asociaciones acude a esta jornada donde se trataron temas de interés para todos.
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8 de abril de 2015. Il Encuentro para mujeres con cancer: “Soy vida” en CaixaForum de Madrid de
15.00 a 20.00 horas organizado por la MD Anderson y la Fundacién Sandra Ibarra. En este en-
cuentro se pudo compartir experiencias y obtener informacion de utilidad sobre aspectos de vida que
han podido verse modificados por la enfermedad. Todo ello de la mano de profesionales especializa-
dos en el ambito oncologico.
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El 12 de noviembre de 2015. Il Jornadas para Pacientes con Canceres Ginecolégicos que se
realizan en el Salén de Actos de HM Hospitales de Sanchinarro, Madrid. Estas jornadas auspiciadas
por ASACO son nuestra contribucion continua a la informacién, concienciacion y visibilidad de los
canceres ginecoldgicos que se suma a la realizada en el mes de septiembre con la Ill Marcha Glo-
beathon 2015.
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5.2. CONGRESOS/ENCUENTROS NACIONALES

Durante este 2015 ASACO ha participado en encuentros nacionales e internacionales para conocer la
realidad de la paciente de cancer de ovario y de otras patologias afines, ademas de aprender de los
proyectos que estan desarrollando otras entidades.

El 16 de enero de 2015. Seminario cientifico que organiza Sistemas Genémicos:’Menopausia
precoz: reto predictivo y terapéutico” a cargo del Dr. Santiago Palacios, director del Instituto Pala-
cios de Salud y Medicina de la Mujer en Madrid.

El seminario presencial tiene lugar en el Salén de Grados de la Facultad de Medicina de Valencia en
la Avda. Blasco Ibafiez n® 15, de 13.00 a 14.00 horas.

Invitacion Seminario
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El 10 de marzo de 2015. En la Universidad Popular de Rovella de Valencia, a las 10.00 dieron
comienzo unas charlas sobre canceres ginecolégicos a cargo del Dr. Minig y el Dr. Domingo, or-
ganizadas por el grupo de apoyo de Valencia, a cargo de Paloma.

El Doctor Minig y el Dr. Domingo ofrecen sendas charlas sobre los canceres ginecoldgicos en la Uni-
versidad Popular de Rovella. La jornada, organizada por el Grupo de Apoyo de Valencia, conté con la
asistencia de mas de 100 personas. Una vez mas se aprovechd el encuentro para seguir concien-
ciando a la comunidad médica y cientifica sobre el cancer de ovario a través del proyecto “Piedra a
Piedra”, dejando la piedra nimero 203 en el despacho de Eva Such, Responsable de la Universidad
Popular de Rovella.

El 24 y 25 de marzo de 2015. VIIl Conferencia Anual de las Plataformas Tecnolégicas de Inves-
tigacion Biomédica. En el contexto de estas jornadas, el martes 24 de marzo a las 15.45 horas se
celebra la mesa redonda titulada ‘Los pacientes en la investigacion clinica’. En este encuentro partici-
pan César Hernandez (AEMPS), Rob Camp (EUPATI), Raul Insa (Som Biotech), José Antonio Sacris-
tan (Lilly) y Esther Cabrero (Roche), moderando Emili Esteve de FARMAINDUSTRIA.

Aunque la Conferencia esta dirigida principalmente a investigadores y responsables de centros publi-
cos y privados de innovacion biomédica, que pagan una cuota de inscripcidon, Farmaindustria organiza
esta mesa redonda en colaboracién con EUPATI, la Academia Europea de Pacientes, e invita a la
presidenta de ASACO, Paz Ferrero, a acudir a la misma de forma gratuita junto a otros representantes
de asociaciones de pacientes.

El 23 y 24 de abril de 2015. 3er Congreso Nacional SEMERGEN de Pacientes Crénicos acuden
representantes de la ASACO en Toledo. El acto inaugural versé sobre como pasar de pacientes a pro-
tagonistas, se debatié sobre cronicidad, discapacidad y dependencia, cdmo cambiar juntos el modelo
y estrategias, sobre artrosis, diabetes tratamiento y habitos saludables, ictus, lupus, fibromialgia y mu-
chisimas enfermedades crénicas que nos pueden afectar a cualquiera de nosotros a lo largo de nues-
tra vida.
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3 de junio de 2015. XVIIl Congreso de SEOR (Sociedad Espafola de Oncologia Radioterapica)
que titula “Jornada de divulgacién para pacientes de cancer, familiares y voluntarios” que se ce-
lebra el en el Ateneo Mercantil de Valencia. La Asociacién ASACO fue invitada por el Dr. Guinot, que
ante la imposibilidad de que todas las Asociaciones pudiéramos exponer nuestras actividades, tuvo la
deferencia de nombrarnos agradeciendo nuestra labor y su importancia para la sociedad.

Compartimos una tarde muy interesante con otras Asociaciones amigas, como la de cancer de mama
“Vivir como antes” o la paraganglioma y Pheochromocytoma “Pheipas” entre otras y con la Fundacion
Sistemas Gendmicos.
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y voluntarios

El 4 de julio de 2015. Conferencia sobre nutriciéon por la Dra. Paula Jiménez Fonseca y el Dr. Al-
berto Carmona Bayonas en Cancer&Beauty en la Calle de Bailén, 2 de Valencia de 12:30 a 16:00
horas. Se destaco la alimentacién adecuada para mujeres que atraviesan este tipo de canceres gine-
coloégicos, que no pueden o deben comer lo mismo las mujeres que las que estan con quimio (mucosi-
tis, mal sabor en los alimentos, anemia, defensas bajas, desnutricion...), o las que la han terminado
con el tratamiento, o las que tienen una ileostomias o una colostomia, etc.
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El 20 de octubre de 2015. En el Centro Cultural “La Fabrica”, en Calle Felipe Bellver n® 43, Mislata.
Valencia. Con motivo del mes de octubre, mes del cancer de mama, ASACO colabora con “Lazos
contra el cancer” haciendo una mesa redonda que incluye los canceres ginecolégicos.
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El 27, 28 y 29 de noviembre de 2015. ASACO participa por cuarto afio consecutivo con Gepac en el
10° Congreso de Pacientes con Cancer que se realizara el fin de semana del en la Escuela Supe-
rior de Arquitectura de la Universidad Politécnica, sita en el Campus de la Complutense en Moncloa,
Madrid.
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5.2. CONGRESOS/ENCUENTROS INTERNACIONALES

29 de mayo de 2015. Taller para personas procedentes de distintos ambitos de interés en la salud. El
taller lo organiza EFGCP y trata sobre “Comunicar los resultados de ensayos clinicos para satis-
facer las necesidades publicas”. Este taller tiene lugar en el Thon Hotel EU de Bruselas, Bélgica.
ASACO acude a Bruselas gracias a que EFGCP le beca para poder asistir.

El EFGCP (European Forum for Good Clinical Practice) es el Foro Europeo de Buenas Practicas Cli-
nicas. Es una organizacion sin animo de lucro establecida por y para las personas con una participa-
cion profesional en la conduccién de la investigacion biomédica. Su propdsito es promover la buena
practica clinica y fomentar la practica de las normas, de alta calidad comun en todas las etapas de la
investigacion biomédica en Europa.

El 21 y 22 de mayo de 2015. Foro Internacional de Asociaciones de Cancer de Ovario en Ma-
drid. Se reune una veintena de asociaciones de pacientes relacionadas con el cancer de ovario o gi-
necologico para compartir experiencias, marcarse objetivos y apoyarse mutuamente en las activida-
des futuras. ASACO esta presente representada por su presidenta, Paz Ferrero.
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El 3 y 4 de marzo de 2015. Séptimo Intercambio Internacional de Experiencias entre Organiza-
ciones de Pacientes (IEEPO) junto con un centenar de asociaciones invitadas de muchos paises. Es
un encuentro organizado por Roche al que acude la Presidenta Paz en representacion de ASACO
en Munich.

El 24 de octubre de 2015. Se celebra el Patient Seminar organizado por ENGAGe en Niza, Fran-
cia, el que participa Paz Ferrero, como miembro del comité de ENGAGe y presidenta de ASACO, jun-
to con Barbro Sjolander, representante de Natverket mot gynekologisk de Suecia, con la exposicion
de “Setting up & building the capacity of a gynaecological cancer advocacy group”. Las diferentes in-
tervenciones se iniciaran a las 9.00 y finalizaran a las 17.45. También acude Theresa, la coordinadora
del grupo de apoyo de Barcelona.

6. DONACIONES

6.1. ASACO RECIBE ;HA RECIBIDO ALGO MAS? SI FUE ASI EN EL BLOG NO APA-
RECE

| Forum Dona i Esport BCN. El sabado 21 de marzo Dona i Esport organiza en Valkiria Hub Space
una jornada dedicada a la mujer y al deporte. De este encuentro deportivo ASACO ha sido elegida pa-
ra recibir una donacién gracias a las personas que participen por nuestra causa: el cancer de ovario.
La donacion sera destinada a la continuidad del Programa Bienestar de apoyo a pacientes y familiares
afectados por el cancer de ovario.

El Ayuntamiento de Sant Lloren¢ d’Hortons, Barcelona, organiza una carrera solidaria femenina el
8 de marzo. La recaudacion, que es de 300€, es donada y destinada para el cancer de ovario, concre-
tamente se utilizara para dar continuidad al Programa Bienestar de apoyo a pacientes y familiares
afectados por el cancer de ovario.
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6.2. VIA ASACO

7. PROYECTOS 2016
7.1. PROYECTOS / ACCIONES CONSOLIDADOS

Participacion en actividades y estrategias organizadas por la Direcciéon
General de Atencidén al Paciente como “Estrategia de atencion a pacientes
con enfermedad crénica”.

TéconTé y Horchata Party. Sequir convocando nuevas ediciones en Ma-
drid, Barcelona y Valencia.

‘ Visibilidad nacional de ASACO. Con presencia en Cérdoba.

Distribucion de folletos de ASACO. Tarea continua para llegar al mayor
numero de hospitales de las distintas comunidades espariolas con los folle-
tos informativos a través de las pacientes, los centros de salud, la Direcciéon
General de Atencién al Paciente, la SEGO, la SEOM o el Grupo GEICO tanto
en la Comunidad de Madrid como en otras provincias.

Dia Mundial del Cancer de Ovario. Por cuarto ano, asociaciones de distin-
tas nacionalidades conmemoran el 8 de mayo el Dia Mundial del Cancer de
Ovario en coordinacioén con otras asociaciones internacionales de cancer de
ovario para dar visibilidad a esta patologia.




IV Marcha Globeathon Espana. Igualmente, asociaciones de distintas na-
cionalidades se coordinan en septiembre de 2015 con otras asociaciones in-
ternacionales de cancer ginecoldgico para dar visibilidad a todo el conjunto
de patologias.

Participacion en el Congreso de Gepac. Por quinta vez, ASACO patrticipa-
ra 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 2015. Actualmente
cuenta con 217 piedras repartidas por toda la geografia mundial.

Proyecto europeo con ENGAGe. Red internacional de asociaciones de
cancer ginecoldgico creada por ENGAGEe a partir del congreso de Euro-
pean Society of Gynaecological Oncology (ESGQO) que lidera y organiza un
proyecto para promover el conocimiento del cancer de ovario y demas can-
ceres ginecologicos.

Proyecto “Planta un arbol”. Se concibe en homenaje a todas las mujeres
que han padecido un cancer ginecoldgico para simbolizar la salud de la mu-
Jer.

Encuentros nacionales e internacionales que dan continuidad a los pro-
yectos iniciados:

- EFGCP Taller “Comunicar los resultados de ensayos clinicos para satisfa-
cer las necesidades publicas.

- Séptimo Intercambio Internacional de Experiencias entre Organizaciones de
Pacientes (IEEPO). Es un encuentro organizado por Roche

- El Patient Seminar organizado por ENGAGe

- Seminario cientifico de Sistemas Genomicos: “Menopausia precoz: reto
predictivo y terapéutico”

- VIl Conferencia Anual de las Plataformas Tecnologicas de Investigacion
Biomédica

- 3er Congreso Nacional SEMERGEN de Pacientes Crénicos
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- XVIIl Congreso de SEOR (Sociedad Espanola de Oncologia Radioterapica)
“Jornada de divulgacion para pacientes de cancer, familiares y voluntarios

- Conferencia sobre nutricion por la Dra. Paula Jiménez Fonseca y el Dr. Al-
berto Carmona Bayonas en Cancer&Beauty

- 10° Congreso de Pacientes con Cancer

7.2. PROPUESTAS DE NUEVOS PROYECTOS

Proyecto de Voluntariado Testimonial ;Y ahora qué? para pacientes re-
cién diagnosticadas de cancer de ovario.

La Junta Directiva podra considerar la realizacion de proyectos que vayan en consonancia con los fi-
nes y actividades de ASACO. Se dara prioridad a aquellos proyectos que vengan financiados o que
no supongan un coste adicional a lo presupuestado para el 2016. Aquellos que impliquen un desem-
bolso econémico adicional seran evaluados con mayor rigor.

8. CONCLUSIONES

El nimero de socios, g2

Las colaboraciones son el eje fundamental del dinamismo de la asociacion, el apoyo, tiempo y expe-
riencia de los profesionales es la clave del rigor de la informacién y conocimientos que transmi-
timos.

Nuestra presencia en Internet es continua. ASACO es fiel a sus seguidores incluso fuera de nues-
tras fronteras.

Los recursos econdmicos son inestimablemente valiosos para realizar actividades y proyectos de
calidad. A la suma del esfuerzo de personas voluntarias al frente de ASACO se unen los re-
cursos econémicos aportados por el principal colaborador: Roche Farma y las donaciones
puntuales de la Fundacién AstraZeneca o FarmaMar, incluso de particulares anénimos. La
subvencion de la Fundacién “la Caixa” supone poder dar servicios gratuitos a pacientes y fami-
liares de todo el territorio espariol.

La proyeccion nacional e internacional es una de las caracteristicas que nos distingue. Se trata de
compartir buenas practicas y publicaciones, colaborando en actividades de interés comun. En
definitiva, deseamos unir sinergias y conocer experiencias a nivel nacional e internacional son
el objetivo de participar en todos los foros posibles.

Los proyectos y actividades van surgiendo al escuchar a las pacientes e ir identificando sus necesi-
dades. En la medida que ASACO se consolida, es consciente de que tiene varios retos impor-
tantes que afrontar con acciones y campanas para la consecucion de una deteccién precoz, en
el acceso a nuevos tratamientos, en la validacion de los sintomas ginecolégicos ante los ges-
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tores de la salud, en la creacion y promocién de equipos de referencia y multidisciplinares en
los tratamiento quirdrgicos para minimizar consecuencias derivadas del cancer de ovario. Todo
ello articulado dentro de los presupuestos de ASACO.

ASACO un afio mas, de forma voluntaria, sigue poniendo voz, cara y accién frente al cancer de
ovario. Buscamos bajar los indices de mortalidad, de manera que la mujer conozca y

sea la primera en detectar precozmente las anomalias que le permiten acudir al médico
de familia o al ginecélogo para descartar, o detectar, esta patologia.

ASACO ha ido aumentando el nimero de acciones desde su fundacién en noviembre de 2011 hasta
la fecha actual mediante:

* Participacién en congresos internacionales y nacionales.

* Asistencia a foros y jornadas con expertos en cancer en general y ginecoldgico en particular.

* Presencia en los medios de comunicacion con el envio de notas de prensa, entrevistas de ra-
dio y participacién en television; en Internet, mediante la pagina web, blog, Pinterest, Twitter,

Facebook, Slideshare, YouTube, Somos Pacientes y Google maps de ASACO:

* Encuentros mensuales o trimestrales entre pacientes de cancer de ovario y expertos en la pa-
tologia en los diferentes grupos de apoyo.

* Promocién de ensayos clinicos a través del Registro de Estudios Clinicos del Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad, del Grupo GEICO y SEOM.

* Divulgacion de encuestas nacionales (AECC, GEPAC, ASACO, estudiantes de enfermeria) e
internacionales (NOGGO).

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

* Publicacién de _ infografia, tarjetones; difusion de folletos para la visualizacion,
divulgacion y apoyo a las pacientes de cancer de ovario; distribucion de boligrafos, pines y pe-
gatinas entre expertos y publico en general.

* Resolucién de dudas y atencion a preguntas a través de correo electrénico por especialistas y
por ASACO en la consulta al Dr. Redondo, a los asesores médicos de ASACO y a ASACO.

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

* Celebracion de 2 Asambleas Extraordinarias de ASACO en enero y noviembre de 2015.

* “Proyecto Bienestar”, financiado por “la Caixa”, para la atencién integral de pacientes y afecta-
dos por canceres ginecologicos.
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10. CREDITOS
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Gestion y relaciones institucionales:

Paz Ferrero: pagina web y blog de ASACO, Blog Somos Pacientes, Pinterest, YouTube, Sli-
deshare y Google Maps (mapas de ASACO y proyecto “Piedra a piedra”).

Gestion de Redes Sociales: Twitter y Facebook.

Susana Heredia: hasta junio 2014.

Paz Ferrero: desde junio 2014 e ltziar Garcia desde noviembre 2014.
Comunicacién, creacion de contenidos y documentacion:

Paz Ferrero.

Itziar Garcia (desde la presentacion de ASACO en Valencia 16/10/14).
Asesoramiento psicooncolégico:

Soledad Bolea.

Lydia Polo.

Grupo Espaniol de Pacientes con Cancer (GEPAC) en Madrid y Barcelona.
Asuntos econémicos: Pilar Thomas.
Proyecto Bienestar:

Documentacion y solicitud: M# Amparo Minguez.

Gestion: Pilar Thomas y Estrella Fernandez.
Grupos de apoyo:

Theresa Zanatta, en Barcelona.

Angeles Fernandez y Natalia Ruisanchez, en Santander.

Paloma Luis, en Valencia.

11. MEMORIA ECONOMICA DE 2015

MEMORIA ECONOMICA 2015
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| CONTABILIDAD

‘ 2015. Ejercicio anual de ASACO.
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