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1. La asociación ETC 
La Asociación Española para los efectos del tratamiento del cáncer 

(ETC) es una asociación sin ánimo de lucro de niños con cáncer y familiares 
fundada en 2014 y registrada en el Registro Nacional de Asociaciones (RNA) 
con el número 604963. 

Las siglas ETC tienen un doble sentido: por un lado, son las siglas de 
“Efectos del Tratamiento del Cáncer” y, por otra parte, significan que 
después del tratamiento oncológico viene un largo etc., que son las 
secuelas que van apareciendo a corto, medio y largo plazo. 

Los padres que fundamos en su día la entidad lo hicimos por 
recomendación del equipo médico de la Unidad de Oncología Pediátrica del 
Hospital Universitario Virgen del Rocío, ya que ninguna de las asociaciones 
de padres de niños con cáncer en ese momento atendía las secuelas 
neurocognitivas derivadas de los tratamientos oncológicos.  

Desde su constitución, la ETC se preocupa de que los niños 
diagnosticados de cáncer, principalmente los casos de tumores del Sistema 
Nervioso Central (SNC), sean adecuadamente evaluados a nivel 
neurocognitivo antes del tratamiento para así poder identificar las secuelas 
de los tratamientos y ayudar posteriormente a los niños con una atención 
personalizada, según sus necesidades específicas. 

Aunque la relación de la ETC con el niño oncológico comienza en edad 
infantil, el vínculo se mantiene hasta bien entrada la edad adulta, ya que el 
objetivo de la asociación es acompañar y dar apoyo al niño en las etapas 
posteriores de su vida, en las que va a tener que afrontar diferentes 
dificultades debido a las secuelas que le ha dejado la enfermedad. 

La sede de la ETC está en Sevilla capital, en la C/ Guadalquivir 10 
(Local), CP 41002. 

2. Objetivos   
El objetivo primordial de la ETC es velar por el bienestar y la calidad 

de vida del paciente oncológico pediátrico, no sólo durante la etapa en la 
que está en tratamiento, sino también en la etapa posterior al tratamiento, 
que es el resto de la vida del paciente. 

No hay que olvidar que la razón por la que se creó la ETC fue para dar 
respuesta a las secuelas que aparecen a corto y largo plazo a consecuencia 
del cáncer. Estas secuelas pueden estar ocasionadas por el propio tumor, 
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por la cirugía, por la citotoxicidad de la quimioterapia, por la radioterapia, 
etc.  

Los fines de la asociación ETC quedan recogidos en el Artículo 3 de 
los Estatutos:  
Artículo 3. La existencia de esta Asociación tiene como fines:  

a) Contribuir a la mejora de la calidad de vida de los niños oncológicos y de sus familias, 
dándoles asistencia psico-emocional, neurocognitiva, social y educativa. 

b) Facilitar, promover y coordinar la rehabilitación neurocognitiva, psico-emocional, 
física y social de los niños oncológicos. 

c) Desarrollar actividades académicas y divulgativas encaminadas a la práctica y 
promoción de los estudios sobre los efectos secundarios del tratamiento del cáncer 
y la rehabilitación de los pacientes entre la comunidad académica, la comunidad 
sanitaria y en la sociedad.  

d) Participar, tanto directamente como indirectamente como colaboradores, en la 
investigación de las secuelas del tratamiento del cáncer, estableciendo los convenios 
necesarios con instituciones para el desarrollo de proyectos. 

e) Fomentar el intercambio científico y la colaboración interdisciplinar entre aquellos 
investigadores e investigadoras y entre grupos de investigación nacionales e 
internacionales que estudian los efectos del tratamiento del cáncer, desde distintas 
perspectivas y con distintos enfoques, metodologías y objetivos.  

f) Difundir informaciones sobre el estudio de los efectos del tratamiento del cáncer y 
de su rehabilitación y crear canales y redes para ello.  

g) Establecer acuerdos, tanto a escala nacional como internacional, con otras 
asociaciones de intereses similares que faciliten la difusión de los estudios e 
investigaciones y que supongan algún tipo de avance en la recuperación y 
rehabilitación de los pacientes tratados de cáncer.  

h) Asesorar y apoyar a asociaciones, organismos públicos no lucrativos y otras 
entidades, tanto nacionales como internacionales, que lo deseen en la promoción y 
desarrollo de la rehabilitación integral de los pacientes.  

i) Contribuir a generar discurso y debate público que promueva la toma de conciencia 
sobre los efectos secundarios que resultan del tratamiento del cáncer, con la finalidad 
de sensibilizar a la opinión publica, los organismos y las instituciones tanto nacionales 
como internacionales. 

j) Desarrollar todas aquellas actividades que sean necesarias para lograr los fines de la 
AEetc. 

k) Arbitrar, administrar y gestionar los recursos y bienes de la asociación para que se 
dediquen a los fines de la misma. 

 

3. Gobierno   
 El órgano de gobierno de la ETC es la Asamblea General de Socios, 
que está integrada por todos los asociados con derecho a voto. Este órgano 
se reúne de forma ordinaria anualmente para aprobar las cuentas del 
ejercicio anterior, examinar la memoria de actividades y actuaciones de la 
Junta Directiva y planificar actividades y presupuesto de gastos e ingresos 
del ejercicio siguiente. 
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 Además de las reuniones ordinarias, la Asamblea se reúne de forma 
extraordinaria cada 4 años para la elección y renovación de cargos de la 
Junta Directiva, así como cada vez que sea necesario tomar alguna decisión 
sobre la modificación de Estatutos, o cualquier otra cuestión relativa al 
funcionamiento de la entidad.  

 La Junta Directiva es el órgano que representa a la asociación y que 
vela por sus intereses, según lo dispuesto por la Asamblea General. Los 
cargos no son remunerados y se ejercen de forma voluntaria. Los miembros 
que la componen se reúnen de forma periódica, tanto de manera presencial 
en la sede de la asociación, como de forma telemática. 

 La Junta Directiva actual fue renovada en Asamblea Extraordinaria en 
2018, que quedó constituida de la siguiente forma: 

Presidenta Gloria Álvarez Benito 

 

Vicepresidenta Carmen López-Fando Amián 

 

Secretaria Beatriz Serrano Lahuerta 
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Tesorero José Miguel Delgado Valverde 

 

Vocales Javier García Pérez 

Relaciones Institucionales 

 

Gabriela Fernández Díaz 

Prácticas Curriculares 

 

Carmen Fonseca Mora 

Delegada AEetc Huelva 

 

Javier Ruiz González 

Comisión de Educación 

 

M. Encarnación Guerrero Serón 

Paliativos Pediátricos 
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Analí Fernández Corbacho 

Voluntariado Huelva 

 

Esta Junta Directiva habrá de renovarse en Asamblea Extraordinaria 
a lo largo del año 2022. 

4. Carta de la Presidenta 
Estimados socios y amigos, 

Este año, como el anterior, volvemos a tener unas circunstancias 
complicadas debido a la pandemia por COVID-19, situación que ha 
provocado no pocos cambios en nuestro funcionamiento para ofrecer la 
mejor atención a los niños con cáncer y a sus familiares. 

Gran parte de estos cambios empezaron a producirse en 2020 en la 
primera etapa de la pandemia. Con la experiencia a lo largo de los meses y 
la colaboración de los profesionales, de las familias y de todos los 
voluntarios y colaboradores hemos conseguido afrontar las situaciones 
difíciles para seguir ofreciendo todos los servicios que necesitan nuestros 
niños y familiares.  

Uno de los cambios más notables en nuestro quehacer diario ha sido 
el uso del entorno virtual como método común para gran parte de nuestros 
servicios. A pesar de que la relación en persona tiene innumerables 
ventajas, sería injusto no reconocer que gracias a este nuevo formato 
online hemos podido llevar nuestros servicios a familias que viven en 
municipios alejados de Sevilla, o de otras provincias y que, gracias a los 
cambios adoptados, ahora reciben apoyo educativo, atención psico-
emocional e incluso rehabilitación y estimulación cognitiva. 

Aunque las limitaciones y restricciones no han sido tan drásticas 
como las que vivimos en 2020, en 2021 ha habido también muchos eventos 
y actividades que no hemos podido llevar a cabo o que ha habido que 
cancelar, a fin de evitar riesgos innecesarios. Esperamos que esta situación 
vaya mejorando para así poder recuperar nuestra agenda habitual de forma 
paulatina. 
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5. Servicios de la AEetc 
Los efectos secundarios no son exclusivos del cáncer infantil, pero 

son los niños el grupo más vulnerable, ya que se encuentran en pleno 
proceso de desarrollo intelectual. Cualquier medida que aminore alguna de 
las dificultades que el niño presenta redundará en su desarrollo intelectual, 
en el proceso de aprendizaje, en su autoestima, en su relación con los 
demás y, en consecuencia, en su calidad de vida. 

Desde la ETC estamos abiertos a las sugerencias de los padres y 
familiares para atender cualquier necesidad que no esté incluida en 
nuestros servicios y que sirva para mejorar la calidad de vida de los 
supervivientes y sus familias. 

5.1. Evaluación neurocognitiva: identificación de secuelas 
En los últimos años ha habido una revolución en el tratamiento del 

cáncer infantil, tanto a nivel quirúrgico como en los tratamientos de 
quimioterapia y/o radioterapia. Los nuevos tratamientos empleados son 
más potentes y más agresivos, y las dosis que se utilizan suelen ser también 
altas para tener más posibilidades de combatir las células malignas y tener 
más garantías de éxito. Todas estas circunstancias hacen que la 
supervivencia de niños con cáncer sea más elevada (Peris-Bonet et al. 
2010), pero el aumento de la supervivencia viene acompañado por un gran 
número de efectos secundarios a largo plazo que limitan 
considerablemente la calidad de vida del niño después del tratamiento.  

Por este motivo, la evaluación cognitiva del niño diagnosticado de 
cáncer es fundamental. La AEetc se coordina con la Unidad de Oncología 
Pediátrica para llevar a cabo la evaluación, independientemente de la fase 
o situación en la que se encuentra el paciente. En algunos casos esa 
evaluación se lleva a cabo antes de la cirugía, mientras el niño está 
ingresado en planta a la espera de ser intervenido. En otras ocasiones, la 
urgencia de la intervención impide que se pueda hacer la evaluación en este 
momento, por lo que se hace posteriormente, una vez que el niño se ha 
recuperado de la cirugía y, en la medida de lo posible, antes de que el niño 
comience el tratamiento de radioterapia y/o quimioterapia.  

La evaluación previa nos permite tener una valoración cognitiva 
global del estado del niño. Esta valoración servirá de referencia para 
comparar con las evaluaciones posteriores que se realizarán una vez que 
haya finalizado el tratamiento. Parte de este control de la evolución 
cognitiva del niño se hace cuando el paciente acude a consulta de 
seguimiento y otras veces se realiza en la sede de la asociación. 
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Desde la asociación ETC acompañamos al niño en todo este camino, 
desde antes del tratamiento, hasta muchos años después de haberlo 
finalizado, ya que vamos haciendo seguimiento para identificar las secuelas 
y su evolución a lo largo de la vida del niño. 

5.2. Rehabilitación lingüístico-cognitiva 
El primer estudio sobre cambios cognitivos en niños que habían 

recibido tratamientos oncológicos data del 1981 (Meadows et al. 1981). A 
partir de entonces se han publicado numerosos estudios informando sobre 
problemas cognitivos y académicos asociados al tratamiento de tumores. 
Entre los muchos efectos secundarios destacan los físicos, emocionales, 
cognitivos y sociales (Duffner et al. 1983; Mulhern & Palmer 2003; Campbell 
et al. 2007; Carey et al. 2007; Petersson et al. 2008; Armstrong et al. 2009; 
Ellenberg et al. 2009; Moore et al. 2013). Las funciones neuropsicológicas 
comúnmente afectadas son la  atención/concentración (Brown et al. 1992a; 
Schatz et al. 2000; Butler & Copeland 2002; Moore 2005; Palmer et al. 
2007), la memoria (Brown et al. 1992b; Copeland et al. 1985; Hill et al. 1997; 
Schatz et al. 2000; Moore 2005; Palmer et al. 2007; Robinson et al. 2010), 
la capacidad espacio-visual (Brown et al. 1992b; Hill et al. 1997; Moore et 
al. 2000; Vezmar et al. 2003; Palmer et al. 2007; Robinson et al. 2010), el 
lenguaje/comunicación (Msall 2010) y las funciones ejecutivas (Mulhern et 
al. 1991; Ochs et al. 1991; Lezni et al. 1998; Schatz et al. 2000; Moore 2005; 
Palmer et al. 2007; Kadan-Lottick et al. 2009;).   

Algunos de los efectos secundarios aparecen poco después de 
comenzar los tratamientos, otros aparecen a medio o largo plazo. No es 
raro que algunas secuelas se hagan notar incluso varios meses o años 
después de haber finalizado el tratamiento.  

Lo importante no es detenerse tras la identificación de las secuelas, 
sino que es necesario trabajar con el niño para que se pueda rehabilitar. 
Sabemos que en los casos de tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) 
muchas de las secuelas son de por vida y además son progresivas, pero 
también sabemos que el niño puede aprender a vivir con esas secuelas 
trabajando diferentes estrategias de compensación, de ahí la enorme 
importancia de la rehabilitación. Por ese motivo es importante informar a 
las familias. Los efectos secundarios del tratamiento del cáncer no hay que 
esconderlos, ni silenciarlos, u ocultarlos. Identificar las secuelas permite 
que las afrontemos, las tratemos y, si es posible, las superemos. 

La rehabilitación en la ETC se programa de manera individualizada 
para atender las necesidades de cada niño y en el horario que mejor se 
adapte a las necesidades familiares. 
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5.3. Programa de apoyo educativo 
Todas estas circunstancias mencionadas anteriormente impiden que 

el niño superviviente del cáncer tenga las mismas oportunidades que el 
resto de los niños de su edad (Zebrack et al. 2004). Sus problemas de 
comunicación y cognitivos hacen que su rendimiento escolar sea más bajo, 
suelen tener problemas de memoria, problemas con las asociaciones de 
ideas, con la percepción de estímulos, alteraciones en la atención y 
concentración, etc.  

Gran parte de la vida social de un niño se desarrolla en el colegio, 
donde pasa muchas horas al día. El lenguaje es el instrumento que relaciona 
al niño con sus profesores, compañeros de clase, etc., además de ser el 
medio por el que el niño va a tener que demostrar los conocimientos 
adquiridos para ser evaluado. Si a los problemas de comunicación que 
presenta el niño le añadimos los muchos otros problemas cognitivos como 
falta de concentración, dificultad para asociar ideas, falta de memoria, etc., 
el niño está prácticamente abocado al fracaso escolar, si no se toman las 
medidas adecuadas (Brown et al. 1992b; Moore et al. 2000; Carey et al. 
2001; Kaemingk et al. 2004; Buizer et al. 2006; Schultz et al. 2007; Krull et 
al. 2008;).  

Esta situación crea en el niño inseguridad a la hora de realizar 
cualquier actividad o prueba de evaluación en el colegio. Son muchos los 
padres que informan sobre el estado de ansiedad de los niños antes de los 
exámenes, ansiedad que suele manifestarse físicamente en forma de 
fiebre, mareos, vómitos, herpes, etc. En estas circunstancias, muchos niños 
se ven obligados a duplicar, o incluso triplicar, la cantidad de corticoides 
que toman diariamente, suponiendo un lastre añadido por el cansancio que 
la medicación les causa. 

Desde la ETC ofrecemos apoyo educativo a los niños en las diferentes 
materias curriculares, utilizando técnicas, herramientas y materiales que 
faciliten el aprendizaje y que se acomoden a las necesidades educativas 
especiales de cada niño. 

5.4. Atención psico-emocional tras el tratamiento oncológico 
Hay que tener en cuenta que las secuelas tienen también una 

repercusión directa en la vida social y emocional del niño, que en algunas 
ocasiones se va aislando poco a poco de los otros niños que le rodean, 
pudiendo llevarle a la exclusión social (Malecki & Elliot 1999; Moore et al. 
2013; Schagen et al. 2014). A esto hay que añadirle que la mayoría de ellos 
siguen tomando una variedad de medicamentos después del tratamiento 
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que hacen que se sientan cansados y no sean capaces de seguir el mismo 
ritmo de vida que los niños de su entorno.  

La atención psico-emocional, no sólo del niño, sino también de su 
entorno familiar, es un pilar básico en el seguimiento de la ETC. Cuidar y 
atender a la familia repercute de manera positiva en el bienestar del niño 
y, por lo tanto, en su calidad de vida. 

5.5. Intervención con centros escolares para adaptaciones curriculares 

 La ETC ofrece a la familia del niño la posibilidad de comunicarse 
directamente con el centro escolar para facilitarles las evaluaciones 
realizadas, así como para dar pautas de actuación para tutores y profesores 
que beneficien el proceso de aprendizaje del niño.  

En muchas ocasiones, los profesionales de la ETC acompañan a los 
padres a las tutorías del Centro Educativo. La buena comunicación entre 
centro, familia y ETC tiene una incidencia muy positiva en la evolución del 
niño y da a la familia seguridad y tranquilidad. 

En este apartado tenemos que destacar la buena relación y 
entendimiento con la Consejería de Educación y Deporte de la Junta de 
Andalucía. Hemos mantenido un buen número de reuniones con la 
Secretaria General de Educación y FP, Dña. Olaia Abadía García de Vicuña, 
que siempre nos ha brindado su ayuda para atender las necesidades 
educativas especiales de nuestros niños. 

5.6. Asesoramiento para la solicitud de discapacidad 
 Las secuelas que presentan los niños tras los tratamientos hacen que 
no puedan jugar con las mismas cartas que el resto de sus iguales. Algunas 
secuelas son visibles, como suele suceder con las secuelas físicas, pero otras 
son más difíciles de identificar y pueden llegar a pasar desapercibidas, que 
es lo que ocurre con muchas de las secuelas neurocognitivas. 

Desde la ETC asesoramos a las familias y les ayudamos a preparar la 
documentación para que hagan la solicitud de discapacidad. Este 
reconocimiento de discapacidad ayuda a los niños a mitigar o atenuar 
muchos de los problemas a los que se van a enfrentar de por vida en su día 
a día. 

5.7. Respiro familiar 
 Muchas de las actividades que se organizan en la asociación (lúdicas, 
deportivas, culturales, etc.) van encaminadas a que el niño pueda socializar 
con otros niños, ya que esa socialización les permite crecer en autoestima 
y les ayuda a sentirse mejor y a ganar confianza. Sin embargo, hay un doble 
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objetivo y es que la familia tenga también la posibilidad de desconectar y 
despreocuparse durante ese tiempo para dedicarlo a otros asuntos que 
tengan que atender. 

 La mayor parte de las actividades de la ETC están organizadas para 
que puedan asistir otros miembros de la familia, hermanos o padres, si así 
lo desean. 

 Durante el mes de julio, se ofrecen diversos talleres en la sede 
(pintura, manualidades, música, etc.), con el objetivo de facilitar las 
jornadas de trabajo de los padres y que los niños puedan disfrutar con otros 
amigos haciendo actividades lúdicas que, aunque ellos no sean conscientes, 
están encaminadas también a la rehabilitación de algunas de las secuelas 
más habituales. 

5.8. Asesoramiento formativo y laboral 
 El seguimiento continuado de los niños que atendemos en la 
asociación nos permite orientarles en lo que se refiere a su formación, con 
idea de que puedan prepararse para el mundo laboral. 

 Contactamos con las empresas con las que algunos de nuestros 
supervivientes hacen prácticas curriculares para animar a los empresarios 
a que contraten a personas con discapacidad. Somos conocedores de que 
los jóvenes supervivientes de un cáncer infantil saben aprovechar las 
oportunidades laborales que les brindan y desempeñan su trabajo con gran 
responsabilidad y esmero. Además, informamos a los empresarios de las 
bonificaciones fiscales que conlleva la contratación de un trabajador con 
discapacidad igual o superior a un 33%. De esta forma, ganamos todos y 
nuestros jóvenes supervivientes se sienten útiles, valorados, alimentan su 
autoestima, y toda la familia mejora en su calidad de vida. 

5. 9. Elaboración de informes neurocognitivos y psicológicos 
 Los profesionales de la ETC elaboran para los socios cualquier tipo de 
informe neurocognitivo o psicológico a fin de que se puedan aportar en el 
centro escolar, en el ámbito laboral, para la solicitud de discapacidad, o 
solicitud de cualquier otro tipo de ayuda relacionada con el estado cognitivo 
o psicológico del superviviente o con su cuidado y atención.  

5.10. Ayuda a familias - material médico y de rehabilitación 
 La ayuda a las familias ha estado destinada principalmente a dos 
conceptos, por una parte, para la adquisición de material médico o de 
rehabilitación (gafas, dispositivos electrónicos, prótesis, etc.) y, por otra 
parte, para cubrir necesidades básicas (alimentación, ropa, calzado, etc.). 
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La necesidad de recibir este tipo de ayudas se ha visto incrementada, en 
gran medida, por la inestabilidad laboral causada por la pandemia del 
COVID-19. 

6. Actividades 
Además de las actividades que la asociación realiza día a día para mejorar 
la calidad de vida de los niños con cáncer, también se llevan a cabo acciones 
sociales y lúdicas que nos permiten dar a conocer a la sociedad la realidad 
de las secuelas del cáncer infantil, así como obtener financiación para el 
desempeño de la labor que realizamos. A continuación, se indican las 
actividades llevadas a cabo desde la ETC durante 2021: 

• Asistencia de la asociación ETC en evaluación y rehabilitación cognitiva 
de niños en tratamiento oncológico en la Unidad de Oncología Pediátrica 
del Hospital Universitario Virgen del Rocío y del Hospital Virgen 
Macarena.  

• Programa RENO, de refuerzo y apoyo educativo para niños 
supervivientes de cáncer y sus hermanos.  

A causa de la pandemia, el formato más habitual para el apoyo educativo 
ha sido online. Ya en el curso académico anterior muchas familias 
manifestaron su satisfacción con el formato online porque además de 
ser efectivo evita las molestias de los desplazamientos y eso facilita la 
vida y organización de la familia. 

• Programa ReSCaTE (Rehabilitación de niños con cáncer tras la 
enfermedad), durante 11 meses al año, con descanso del mes de agosto 
por vacaciones de los niños. Este programa pasó al formato online 
durante los meses de aislamiento, pero debido a las características 
especiales de los niños que requieren de este programa, en la mayor 
parte de los casos se ha vuelto a la presencialidad tan pronto como la 
normativa lo ha permitido. Se han organizado los horarios para que los 
niños en rehabilitación no coincidan en la sede y se han extremado las 
medidas de seguridad y limpieza. 
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• Día Internacional del Cáncer Infantil, “Entrevista en Canal Sur Radio “Por 
tu Salud” para dar a conocer las secuelas del cáncer infantil. 

§ Ayuda a las familias de niños con cáncer más necesitadas con la compra 
de productos de alimentación e higiene. Durante la pandemia, muchas 
familias se han visto en una situación económica bastante delicada y 
esta ayuda les ha supuesto un alivio. 

§ Entrega de los regalos de Reyes a los niños. Este año no se ha podido 
hacer la tradicional fiesta de Navidad en la sede, donde siempre lo 
hemos pasado genial, ya que no era sensato correr riesgos. Por ese 
motivo, las familias se han ido pasando por la sede a recoger los regalos 
en diferentes horarios y ellos mismos han actuado de pajes de “Sus 
Majestades Los Reyes Magos de Oriente” para que estos obsequios 
llegaran a sus hijos. Damos las gracias a todas la entidades y particulares 
que han querido regalar sonrisas a los niños y que han hecho muchos 
sueños realidad. 

§ Entrega de cestas de Navidad a las familias más necesitadas, gracias a la 
ayuda y colaboración de la Fundación la Caixa. 

§ Gran éxito del Taller de Zumba, que se desarrolló a lo largo de 2021 
hasta las vacaciones de verano, con la colaboración del Voluntariado 
Caixabank y la Asociación Deporte vs. Cáncer Infantil. 

 
El taller ha tenido lugar los lunes y jueves de 18:00 a 18:45, aunque la 
mayoría de los días ha continuado hasta las 19:00. Lo hemos pasado genial 
y hemos podido comprobar que tenemos a los mejores zumberos. ¡Qué 
ritmazo! Las zumberas, Andrea y Cristina, del Voluntariado Caixabank, son 



 14 

fantásticas y han sabido combinar a la perfección el deporte con la 
socialización. 
 

     
 

    
 

   
 
§ Marzo, Taller de Máscaras de la ETC. ¡Cómo han disfrutado los niños! 

Gracias de nuevo al Voluntariado Caixabank por su colaboración, y muy 
especialmente a Pilar Andújar por hacerlo tan fácil y divertido. Gracias a 
todos los que nos ayudáis a pintar una sonrisa en el lienzo del cáncer 
infantil. Ha sido un encuentro maravilloso e internacional: España, 
Alemania, Irlanda.  
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§ 12 horas Nadando en Club Náutico de Sevilla, dando brazadas contra el 
cáncer infantil.  

Esta actividad ha servido de entrenamiento para los cuatro nadadores 
que en junio harían un reto de vértigo: la travesía a nado por el río 
Guadalquivir desde Sanlúcar de Barrameda hasta la Torre del Oro – Nao 
Victoria en Sevilla. 

La actividad estuvo abierta a todo el público, no sólo a los socios del Club 
Náutico, y fue un día precioso con una gran cantidad de público. Nuestro 
agradecimiento muy especial a Miguel Ángel Valcárcel, Vocal de 
natación, y a M. Ángeles que estuvieron a cargo de la organización del 
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evento y de todos los detalles y que dedicaron muchísimas horas 
regadas de cariño para que todo saliera estupendamente. 

 
Nuestro agradecimiento a HumanizaTEam y a los cuatro nadadores 
intrépidos de Capitán Volante, que estuvieron todo el día nadando en la 
Calle 1, preparándose para el gran reto de Junio. 

También tuvimos participación de los niños de la ETC, Jesús y Alejandro, 
que demostraron ser unos magníficos nadadores. 
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Como siempre, desde que la asociación ETC empezó su andadura, la 
Fundación la Caixa ha querido estar a nuestro lado, al lado de los niños con 
cáncer, y ha dado una inyección de 6000€ al Proyecto Capitán Volante.  

 

§ 2 de junio. El colegio Grazalema Guadalete colabora con la ETC, gracias 
a la intervención del Voluntariado Caixabank, con un vídeo realizado por 
los alumnos del colegio para animar a los niños de oncología a hacer 
ejercicio físico. Agradecemos la ilusión y esfuerzo que han puesto el 
colegio en su realización, con la que nuestros niños han disfrutado 
muchísimo. 

 
§ 5 de junio. Inauguración de la exposición HUELLAS en Osuna. Gracias a 

Miguel Ángel Díaz Reyes, comisario de la exposición, y a todos los 
artistas por el precioso trabajo realizado, y al Ayuntamiento de Osuna 
por su apoyo e implicación, especialmente a Jesús Heredia y a Yolanda 
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García. Juntos conseguiremos que nuestros niños no se tengan que 
conformar con SOBREVIVIR, sino que puedan VIVIR. 
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§ El 15 de junio, los niños de Oncología Pediátrica del Hospital Virgen del 
Rocío firmaron las boyas que los nadadores llevarán en su travesía a 
nado del río Guadalquivir desde Sanlúcar de Barrameda a Sevilla. Sus 
mensajes de ánimo dan fuerza a los cuatro nadadores para cumplir su 
objetivo. 
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Los niños han recibido unos regalos para el verano que nos han hecho 
llegar desde Coca-Cola Sevilla. 
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§ Talleres de verano para niños de oncología en la sede de la ETC desde el 
21 de junio hasta el 23 de julio. Los niños hacen actividades lúdicas y de 
estimulación cognitiva y, a la vez, esta actividad permite a los padres 
conciliar su vida laboral con la familiar. 

§ 25 al 26 de junio se lleva a cabo el Reto Capitán Volante: subida del río 
Guadalquivir a nado sin relevos desde Sanlúcar de Barrameda hasta la 
Torre del Oro – Nao Victoria en Sevilla. Cuatro nadadores, el río 
Guadalquivir y 87 kms. a nado desde Sanlúcar de Barrameda a Sevilla. 
Un reto precioso contra el cáncer infantil repleto de emociones y de 
anécdotas.  
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En la llegada, recibimos a los nadadores con un guiño a nuestro querido 
EDU, llevando la camiseta que en su día hicimos en su honor. 
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Para agradecer a todas las personas que colaboraron con donativos por 
bizum, hicimos un sorteo de productos y servicios donados por empresas 
colaboradoras. Gracias a todas las empresas e instituciones por apoyarnos. 
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§ El 23 de julio presentamos los avances de nuestro robot Curro en las 
redes, que en esta ocasión ha aprendido el himno del Sevilla Fútbol Club 
para animar a los niños de oncología. 

 
Curro sigue recibiendo reconocimientos como proyecto innovador para 
la rehabilitación física y cognitiva de los niños con cáncer y 
supervivientes. Esto es posible gracias al impulso de la Presidenta, Gloria 
Álvarez Benito, que en su calidad de Investigadora principal del Grupo 
de Investigación JULIETTA de la Universidad de Sevilla está dirigiendo su 
investigación al área de robótica social para la rehabilitación y 
estimulación lingüístico-cognitiva. Este impulso en la investigación ha 
permitido que este último año 2021 se hayan realizado un total de 16 
trabajos, entre Proyectos Fin de Grado (TFGs) y Proyectos Fin de Máster 
(TFMs), dentro de la línea promovida por el Grupo de Investigación 
JULIETTA. 

§ El 15 de octubre tiene lugar en el Club Náutico de Sevilla un encuentro 
de la ETC con deportistas del Club y la Presidenta, Gloria Álvarez Benito, 
da una charla sobre las secuelas del cáncer infantil y la necesidad de 
desarrollar proyectos como Capitán Volante para hacer posible que los 
niños tengan una vida mejor, a pesar de las secuelas del tratamiento 
oncológico. 

El objetivo de este encuentro es que el grupo de deportistas, que están 
colaborando con diferentes retos deportivos para ayudarnos a lanzar el 
Proyecto Capitán Volante, conozcan de primera mano la realidad que 
viven los niños una vez que superan la enfermedad.  



 26 

 
 

 
 

El cáncer nos ha hecho conocer los momentos más amargos de nuestra 
vida, pero también nos ha permitido conocer a personas con tanta 
generosidad como las que acudieron a este encuentro en el Club Náutico 
de Servilla, personas dispuestas a robar horas de su tiempo de ocio y con 
sus familias para dedicarlas al entrenamiento que les permita llevar a 
cabo los retos que se han propuesto.  
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§ En octubre participamos en la celebración del 50 aniversario del Hospital 
Infantil y de la Mujer en el Hospital Virgen del Rocío. Con este motivo, el 
hospital expone en sus pantallas información de las asociaciones que 
colaboran prestando su ayuda y apoyo a los pacientes. 
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§ El 17 de noviembre de 2021, la asociación ETC recibe el XII Galardón de 
la Peña Sevillista Nervión Solidario por nuestra labor para mejorar la 
calidad de vida de los niños con cáncer. Damos las gracias por este 
reconocimiento y extendemos nuestro agradecimiento al Sevilla Fútbol 
Club y a la Fundación por estar siempre dispuestos a ayudar a nuestros 
niños. Y, por supuesto, gracias a nuestro elfo particular, Roberto 
Arrocha, grande como profesional y como persona. 

§ Diciembre 2020. Encuentro de la cantera del Proyecto Capitán Volante 
en el Club Náutico de Sevilla y reportaje de fotos para dosieres de 
comunicación. 

 
Estamos muy ilusionados con este proyecto porque mejorará la vida de 
los niños con cáncer y les dará alas para seguir volando. La cantera es 
mucho mayor, pero muchos niños no pudieron acudir ese día al 
encuentro. 
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Un grupo de intrépidos deportistas con enorme corazón se une al proyecto 
Capitán Volante y nos acompaña en esta jornada en el Club Náutico.  Tienen 
la intención de realizar 3 retos que ayuden a dar visibilidad a las secuelas 
del cáncer infantil y al proyecto. 

 

§ Desde enero hasta diciembre hemos tenido encuentros mensuales con 
el grupo de desarrollo de materiales educativos para niños que están 
hospitalizados o que por cualquier otro motivo no pueden ir al colegio. 
El proyecto, titulado “Diseño de materiales para alumnado con 
enfermedad oncológica y alumnado con necesidades educativas 
especiales” está financiado por la Consejería de Educación de la Junta de 
Andalucía y finalizará en junio de 2022.  

 
La finalidad de estos materiales es proporcionar al paciente oncológico 
pediátrico un recurso que le permita continuar con sus estudios y su 
desarrollo intelectual, todo ello implementado en una multiplataforma 
que integra dispositivos móviles, tales como tablets, teléfonos móviles y 
gafas de realidad aumentada, que sin duda facilitan la sostenibilidad de 
la continuidad asistencial. 

El equipo está formado por profesorado de los centros educativos CEIP 
Paz y Amistad (https://www.ceippazyamistad.es/), IES Gelves, IES 
Polígono Sur (https://iespoligonosur.org/), coordinados por el Profesor 
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D. Francisco Javier Ruiz González, además del Grupo de Investigación 
JULIETTA de la Universidad de Sevilla, La Unidad de Oncología Pediátrica 
del Hospital Virgen del Rocío, y la Asociación ETC. 

§ El 5 de diciembre celebramos el Día Internacional del voluntariado y les 
hemos manifestado nuestro agradecimiento, tanto en nuestras redes 
sociales como en la sede de nuestra asociación, por dedicar a los demás, 
de forma tan generosa, lo más valioso que tenemos los seres humanos, 
el tiempo.  

 

§ El 17 de diciembre empezamos la Campaña de Navidad en el Centro 
Comercial de Torre Sevilla, gracias al apoyo de Caixabank. Los 
voluntarios de nuestra asociación envuelven los regalos y dan folletos 
informativos sobre la labor que hace la asociación, así como de los 
proyectos en los que trabaja.  
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Los coros de villancicos, de adultos y de niños, animan las jornadas y nos 
hacen disfrutar y cantar a todos los que nos acercamos. 

 
También hemos contado con un espacio cedido por Torre Sevilla para que 
los niños de oncología hicieran un taller de pintura dirigido por María 
Borrueco y con la colaboración de Royal Talens y Arte Dovale. Los niños han 
disfrutado muchísimo y estaban felices y orgullosos de irse con sus obras 
de arte a casa. 
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La experiencia nos ha hecho vivir una gran cantidad de anécdotas divertidas 
que, sin duda, vamos a guardar en la memoria. 
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Es curioso cómo, con un mismo modelo de partida, cada niño expresa lo 
que lleva dentro. 
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Ha sido tal la acogida de este taller de pintura que ya están soñando con la 
próxima ocasión. 
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§ El día 24 seguimos con la tradición de entrega de las Cestas de Navidad 
a las familias más necesitadas. Corren unos tiempos complicados y ahora 
la ayuda es más necesaria que nunca. Este año no hemos contado con 
ayuda externa para esta labor, pero hemos hecho el esfuerzo 
igualmente porque no se trata de un capricho, sino de una necesidad 
para muchas familias y queremos que todos los niños puedan celebrar 
la Navidad. 

 

7. Investigación I+D+I 
La ETC sigue apostando por la investigación para avanzar en el uso de 

herramientas y aplicaciones que ayuden a mejorar la vida de los niños con 
cáncer. 

Para poder llevar a cabo estos proyectos, trabajamos en colaboración 
con otras instituciones y entidades que nos permiten contar con 
infraestructuras e investigadores con una gran trayectoria. Mantenemos 
convenios con la Universidad de Sevilla, la Universidad Pablo de Olavide y 
el Hospital Universitario Virgen del Rocío para que la investigación nos 
ayude a seguir progresando y avanzando en la lucha contra el cáncer. 

 En 2015 se creo un equipo multidisciplinar denominado HERO 
(Human Evaluation and Rehabilitation after Oncology) cuyo objetivo 
fundamental es desarrollar, promover y fomentar investigación sobre los 
efectos secundarios del cáncer infantil (tal y como queda recogido en el 
Capítulo 1, artículo 3 de sus Estatutos Fundacionales), con la finalidad de 
mejorar la calidad de vida de los niños con cáncer. 
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El avance de este año en el Proyecto HERO ha sido principalmente en 

el desarrollo de materiales de rehabilitación cognitiva, de ejercicio físico y 
de apoyo educativo, coordinado por Gloria Álvarez Benito, como 
Investigadora Principal del Grupo de Investigación JULIETTA de la 
Universidad de Sevilla.  

En los últimos años el grupo HERO ha estado trabajando en el campo 
de robótica social en el desarrollo de herramientas que permitan facilitar la 
rehabilitación lingüístico-cognitiva de los niños con cáncer, así como prestar 
apoyo educativo tanto a los niños que se encuentran en tratamiento, como 
a los que se incorporan a sus centros escolares después del tratamiento 
oncológico. 

Hasta el mes de agosto, hemos estado trabajando con el robot Curro, 
pero gracias a los contratos de investigación firmados por el grupo de 
investigación JULIETTA de la Universidad de Sevilla, hemos podido empezar 
una nueva etapa de la mano de Honda Research Institute en Japón y un 
simpático robot de ojos enormes llamado HARU. En esta nueva etapa de 
desarrollo en tecnología de robótica social participa también la empresa 
Intelligent Insights, 4i. Esta nueva alianza y colaboración traerá sin duda 
herramientas beneficiosas para nuestros niños y esperamos poder 
presentar todos los avances en la memoria del año que viene. 

8. Colaboración con entidades e Instituciones 
  Actualmente, la ETC mantiene convenios de colaboración con 
diferentes entidades e instituciones, para realizar proyectos que sirvan para 
facilitar la vida de los niños con secuelas tras el tratamiento oncológico. 
Algunos de estos proyectos tienen que ver con la investigación y desarrollo, 
mientras que otros están encaminados a la realización de actividades 
relacionadas con el apoyo educativo y con el deporte y el ocio. 

 Algunas de esas entidades o instituciones son: Hospital Universitario 
Virgen del Rocío, Universidad de Sevilla, Universidad de Huelva, Intelligent 
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Insights (4i), Honda Research Institute (Japan), Deporte vs. Cáncer Infantil, 
Texas Tech University en Sevilla, etc. 

9. Convenios de Prácticas 
 Los convenios de prácticas son el trampolín ideal para los estudiantes 
que están acabando su carrera para que tomen el primer contacto con la 
vida laboral. Pero este tipo de convenios no solo es beneficioso para los 
estudiantes que hacen las prácticas, sino también para las instituciones que 
los reciben. Con la orientación y las indicaciones adecuadas desde la 
entidad, los estudiantes de prácticas aportan aire fresco y juventud, algo 
muy valorado por los niños con los que trabajan en nuestra institución. 

 La experiencia de la ETC respecto a las prácticas curriculares ha sido 
muy positiva, no sólo durante 2021, sino también en los cursos académicos 
anteriores.  

Recordamos a todos y cada uno de los estudiantes de prácticas de los 
diferentes Grados y Facultades que han pasado por la ETC, y muchos de 
ellos, afortunadamente, continúan con nosotros como voluntarios. 

Nuestra asociación ha sido premiada en 2021 con el reconocimiento 
de la Facultad de Filología como empresa de prácticas mejor valorada por 
los alumnos en el área de investigación. 

10. Programa de voluntariado 
 El papel del voluntariado en la ETC es de gran importancia, 
principalmente cada vez que organizamos cualquier evento. Los voluntarios 
nos entregan lo más valioso que tiene cada persona, que es su tiempo. 

 La procedencia de nuestro voluntariado es muy variada y llega a la 
ETC por diferentes vías: 

§ Algunos de nuestros voluntarios son familiares de los niños con cáncer 
que conocen la realidad de la enfermedad de primera mano y también 
conocen el trabajo que hace la asociación en el hospital y tras el 
tratamiento. 

§ Otros voluntarios son alumnos de la Universidad que han realizado sus 
prácticas curriculares en la ETC, colaborando en los programas de apoyo 
educativo, rehabilitación o diseño de actividades y, una vez que 
terminan sus prácticas, deciden seguir aportando su granito de arena 
colaborando en diferentes actividades. 
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§ Por otra parte, contamos con el voluntariado de Caixabank, que cada 
año se ofrece para colaborar en las actividades que organizamos. 

§ Un número importante de voluntarios llega a través de las redes sociales 
o al conocernos en alguno de los eventos lúdicos o deportivos que 
organizamos cada año. 

Al igual que sucediera en 2020, durante 2021 ha habido muchos 
eventos que no se han podido organizar debido a la pandemia, pero el 
apoyo del voluntariado ha sido fundamental en las actividades que se han 
llevado a cabo. Aprovechamos esta memoria anual para expresar nuestro 
agradecimiento a todas las personas que regalaron su tiempo en beneficio 
de los niños con cáncer. 

11. Gestión y administración 
 
11.1. Captación de fondos 

Para poder prestar los servicios que ofrece la asociación, así como 
para llevar a cabo las diferentes actividades lúdicas, culturales, sociales y de 
otra naturaleza que se desarrollan a lo largo del año es necesario contar con 
recursos suficientes. 

La financiación de la ETC procede de diversas fuentes, a fin de 
garantizar la consecución de los proyectos y programas: 

 Afiliaciones. 
 Subvenciones obtenidas en convocatorias públicas de proyectos. 
 Actividades organizadas por la ETC para recaudación de fondos. 
 Actividades de recaudación de fondos organizadas por otras 
entidades. 

 Donaciones: en este apartado se incluyen aportaciones económicas 
de entidades y de particulares, así como las donaciones de 
materiales. A continuación, mostramos los logos de algunas de las 
entidades que han colaborado con la ETC durante 2021 y les damos 
las gracias por haber contribuido a mejorar la calidad de vida de los 
niños con cáncer. 
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11.2. Balance económico 

 A continuación, se muestra un resumen del balance económico de 
2021: 

Ingresos Gastos 

33.015,21 €          18.135,76 €  
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Concepto 

  
Ingresos 

  
Gastos 

  

Comisiones bancarias                                        
                    

438,27 €  

Mantenimiento sede (alquiler, luz, etc.)                                        
                

5.550,84 €  

Servicios AEetc (Evaluaciones psicológicas, 
rehabilitación, apoyo educativo                                        

                
4.157,28 €  

Varios (ayuda compra material sanitario, 
prótesis, etc.)                                        

                
5.227,82 €  

Eventos Externos para recaudar fondos 
                   

 4.267,00 €  
                

2.297,31 €  

Subvenciones 
                     

 9.000,00 €    

Donaciones 
                   

19.748,21 €  
                    

464,24 €  

Total  
                  

33.015,21 €  
             

18.135,76 €  
 
Representación de Ingresos 
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Representación de Gastos 
 

 
 

12. Objetivos 2021 
La finalidad fundamental de la asociación es ayudar al paciente 

oncológico pediátrico y a su familia para que tengan la mejor calidad de vida 
posible. Con esa meta en mente establecemos 12 objetivos prioritarios para 
el año 2022: 

 Consolidar el apoyo educativo que actualmente se presta, tanto de 
forma presencial como online, y extender este servicio a otras provincias 
en las que residen un buen número de niños a los que hemos atendido 
en el Hospital Virgen del Rocío. 

 Formalizar acuerdos y convenios con empresas e instituciones que 
permitan dar oportunidades laborales a los supervivientes de cáncer 
infantil que tienen reconocida una discapacidad igual o superior al 33%, 
y que les permita insertarse social y laboralmente. 

 Aumentar el grupo de voluntariado con formación adecuada para 
colaborar en algunos de los programas o proyectos, estableciendo 
convenios con otras entidades que tienen recogido el voluntariado 
como una acción de sus empleados. 

 Fomentar la continuidad de los estudiantes que hacen sus prácticas en 
la ETC para que sigan colaborando dentro del grupo de voluntariado. 
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 Promover la colaboración de otras entidades para que podamos llegar a 
más niños y les podamos prestar los servicios que necesitan. 

 Animar a las familias para que se involucren en el día a día de la 
asociación colaborando en diferentes tareas. 

 Animar a los jóvenes supervivientes para que participen de forma activa 
en la asociación y sean testimonio de superación, esfuerzo y futuro. 

 Fortalecer el reconocimiento de la ETC como referente en la evaluación 
y rehabilitación de las secuelas cognitivas en oncología pediátrica, dando 
visibilidad a las secuelas del cáncer infantil. 

 Pedir a la administración que atienda las necesidades de los 
supervivientes de cáncer infantil a nivel sanitario, educativo, social y 
laboral. 

 Guiar la formación de los jóvenes supervivientes de cáncer para que 
puedan incorporarse como profesionales en los programas de la ETC. 

 Organizar más actividades de ocio y tiempo libre para los supervivientes 
de cáncer y sus familias. 

 Crear un consorcio de entidades e instituciones interesadas en aportar 
ideas o proyectos que vayan en beneficio de la calidad de vida de los 
niños con cáncer. 

 

 


