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¢ Qué es Galban y con qué objetivos nace?

Galban es la asociaciéon de familias de nifios y adolescentes con
cancer del Principado de Asturias. Nacidé en 2001 cuando un
grupo de familias de nifios afectados por esta enfermedad se
dio cuenta de ciertas necesidades que habia que cubrir. Quiza
en esos momentos la mayor necesidad era cubrir de forma algo
mas ludica esos tiempos muertos que las familias pasaban en el
hospital. Si evoluciond es porque se vio que habia muchas mas
necesidades y muchas familias a las que acompanar en todo el
proceso. Y en eso estamos.

El crecimiento en estos 20 anos ha sido considerable...

Cuando se empezd eran poquitas, 7 u 8 familias. Ahora mismo,
Galban tiene 220 socios “con nombre” (es decir, familias afectadas),
ademas de una cantidad aproximada de socios colaboradores.

Los servicios que ofrecéis son tantos como las necesida-
des concretas. {Como llegan las familias a Galban?

Algunas veces es el propio servicio médico del HUCA el que nos
deriva a las familias afectadas. Otras veces son las familias afec-
tadas las que conocen Galban a través de una consulta, o bus-
cando informaciéon sobre nosotros. El punto de partida siempre
es un nino o un adolescente afectado. Las necesidades de cada
familia pueden ser muy amplias o pueden ser minimas.

¢Por donde se empieza?

Lo primero que se les ofrece es un acompanamiento a nivel global,
empezando por el piso de acogida que tenemos al lado del HUCA
para que las familias puedan venir a descansar, a darse un respiro.
Es verdad que esta situacion de pandemia es dificil, porque la fami-
lia que entra tiene que permanecer con el nino, pero cuando esta
situacion finalice y volvamos a la normalidad esté a pleno rendi-
miento. La atencion psicoldgica es muy importante para que las fa-
milias y los nifios sigan adelante. También es fundamental la ayuda
social: siya es dificil convivir con el cancer en un hogar, la economia
se resiente muchisimo; generalmente, uno de los padres deja de
trabajar, son muchos gastos y muchos trastornos en tu vida.




Es muy dificil. A la tensién de convivir con la enfermedad, se une
el vivirlo solo y sin tener un minuto de respiro: te faltan esos cinco
o diez minutos en el que entran los voluntarios, o viene un fami-
liar a quedarse con el chiquillo para que puedas desconectar. La
pandemia nos ha hecho descubrir (como le ha pasado a todo el
mundo) nuevas vias de comunicacion para ofrecer ayuda psico-
l6gica: se ha seguido ofreciendo tratamiento a través de video-
conferencias, se han mantenido las terapias grupales. Es verdad
que cuando las circunstancias sanitarias lo permitian y la familia lo
solicitaba se hacian de forma presencial. Pero las nuevas vias han
resultado interesantes, por ejemplo, para familias que no residen
lejos. Esta funcionando y para las familias es un alivio saber que
estan atendidas y en un entorno en el que se sienten seguros.

Si, nuestra trabajadora social ha seguido manteniendo contac-
tos. La Red ha permitido que los nifos mantengan los apoyos a
nivel educativo.

De primera mano, vienen de Aulas Hospitalarias, que realizan
una labor encomiable. Nosotros actuamos de nexo con los cen-
tros. De hecho, muchas veces los colegios acuden a nosotros
porque tienen un chiquillo afectado y no saben cémo actuar con
él, o como tienen que comportarse los demas alumnos. Al final,
la educacién es una parcela de normalidad para el nifio o ado-
lescente dentro de la anormalidad de la situacién que le provoca
la enfermedad. También realizamos algun programa de ocio y
tiempo libre, que es muy importante.

Los voluntarios y voluntarias son imprescindibles para todo.
Nuestras administrativas hacen una labor impresionante. El equi-
po es muy fuerte y muy potente, y funciona muy bien.
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Vamos a centrarnos en el voluntariado. ¢ Cual es su papel
dentro de Galban?

Siempre digo que regalan sonrisas, y es totalmente cierto. A ve-
ces se piensa que ayudan a los ninos, pero en realidad ayudan
a toda la familia. Cuando la situacion lo permitia, dedicaban su
tiempo libre a hacernos mas llevadera la enfermedad y las estan-
cias en el hospital. Iban al hospital, estaban con los chiquillos v,
en ese momento, nosotros podiamos despejar un poco. A nivel
educativo también son un pilar fundamental: hay voluntarios que
dan clase de manera completamente altruista. También colabo-
ran en los eventos, que, por desgracia, no se pueden realizar, y
que son nuestra imagen, nuestra sefa de identidad. Han segui-
do funcionando a pesar de la pandemia: se han ideado formas
alternativas de ayudar y acompanar. jHasta yoga hemos tenido
por esa vial Hemos tenido que reinventarnos, como le ha pasado
a todo el mundo...

Los eventos son, efecto, sehnas de identidad que dan real-
ce a la actividad de Galban

Los eventos surgen, principalmente, de entidades, asociaciones
O personas a las que se les ocurre organizar una actividad y
quieren que todo lo que se recaude sea para Galban. La mayor
parte nos vienen programados. Es verdad que desde Galban
han surgido iniciativas, entre ellas tres hitos que, ademas, son
relativamente recientes y que nos han dado difusion. El primero
es la carrera popular, algo diferente, que llama mucho la aten-
cién y por lo que estamos agradecidos a la sociedad asturiana.
El segundo es el torneo de golf, que es distinto, innovador y
que estéa funcionando muy bien. El tercero no tiene intencién re-
caudatoria: es una gala de agradecimiento (que este afio no ha
podido realizarse), para nosotros muy importante porque es una
manera minima y simbdlica de devolver un poco de lo que tanta
gente nos da.



No son las unicas actividades, siempre con el foco puesto
en los pacientes y sus familias...

Procuramos celebrar el Dia de Galban con alguna actividad de
ocio y tiempo libre, cada ano diferente, en la que puedan participar
las familias de la asociacion. También organizamos campamentos
con los chiquillos (porque el ocio también es terapéutico y es ne-
cesario), basados en la convivencia y con contenido deportivo: la
nieve, el surf... Celebramos, ademas, el Dia Internacional del Nifo
con Cancer, que para nosotros es una fecha importante.

De Galban nace la aplicacion “Vivir con un cancer infan-
til”. ¢ Cual es su cometido y como ayuda a las familias?

La idea surgi¢ de Marta Eva (enfermera del HUCA) y Paula (nues-
tra gestora), muy proclives a las nuevas tecnologias. Se les ocu-
rrié el disefio de una app que tratara de acompafiar a las fami-
lias. Su utilidad es hacer seguimiento de ese nifio y adolescente
en la evolucion de su enfermedad, sobre todo en diagnosticos
relativamente recientes. Se trabajé de manera conjunta porque
quién mejor que los profesionales para indicar los items que de-
ben estar incluidos. Sirve de ayuda a los padres, porque nos
permite tener nuestra agenda organizada, nuestros informes y
datos registrados, ademas de facilitar determinados registros
que queremos hacer, pero no podemos. Y no podemos porque
nuestra cabeza no esta para coger notas o registros: nuestra
cabeza debe estar con nuestro hijo. La app recoge este tipo de
informacion: cémo ha comido hoy, se encuentra mejor, ha tenido
fiebre... Datos referidos, incluso, a los catéteres por los que se
suministra la medicacion. Al final, la app realiza la misma labor
que Galban: acompafiar e intentar salvar las pequefas dificul-
tades dentro de una mucho mayor que, por desgracia, no se
puede salvar directamente.

La investigacion sigue siendo una preocupacion basica
para Galban.

Insistimos mucho también en la prevencion. Se estan dando mu-
chas charlas sobre un elemento preventivo tan importante como

es la nutricion. La investigacion, por supuesto, es fundamental.
A la vista esta que, cuando se investiga, las cosas acaban sa-
liendo. Ojala llegue el dia en el que Galban ya no exista porque
la enfermedad se erradique de una u otra forma; hasta que eso
ocurra, creemos que la investigacion debe contribuir a que la
enfermedad sea mas llevadera, a que nuestros nifios y adoles-
centes puedan sonreir. Vamos a estar ahi apoyando, no al nivel
de otras instituciones, pero si contribuyendo con nuestro granito
de arena.

Caja Rural de Asturias también acompanha a Galban. ;Qué
actividades realizan conjuntamente?

Fundamentalmente, en dos de nuestros eventos estrella. Por
una parte, la carrera popular, que este ano no fue tan vistosa
como en otras ediciones. Conseguimos vestir Asturias de naran-
ja, pero de otra forma. No pudimos salir a correr, a caminar o,
sencillamente, a disfrutar de un dia en familia, pero se celebré de
manera virtual: hubo muchas familias y nifos que nos mandaron
videos con su participacion. Y, por otra parte, el torneo de golf,
tan importante para nosotros.

¢Como se desarrolla la colaboracion entre ambas entida-
des?

La colaboracién esta siendo facil. Cuando hemos pedido ayuda,
nos la han ofrecido. Es muy relevante la labor de entidades como
Caja Rural de Asturias, que tiene esa vertiente social: por suerte
0 por desgracia, el movimiento asociativo es muy importante; es
muy dificil cubrir todas nuestras necesidades desde lo publico,
cada vez nacen nuevas urgencias e inquietudes, cada vez hay
mas movimientos asociativos, y, al final, el pastel hay que partirlo
en mas pedazos. Via ayudas publicas es muy dificil continuar.
Que haya entidades como Caja Rural que valoren tanto ese as-
pecto social y que ayuden a que se desarrolle (a nivel de inves-
tigacion oncoldgica, de medio rural...) son fundamentales para
que esto siga. Contribuye, ademas, a no ver las entidades finan-
cieras como meras entidades recaudadoras, sino que detras de
ellas hay una verdadera preocupacion social.
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