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1) ACTUACIONES 0 ACTIVIDADES DESARROLLADAS
7) SUBVENCIONES PUBLICAS ¥ PRIVADAS RECIBIDAS

3) EVALUACION. RESULTADOS OBTENIDOS




Trr——

H_f i bl

Informaciodn, orientacion y

Nutricion apoyo social



e 24/01/2023: Iniciativa Aragonesa
para la sostenibilidad y la
eficiencia del sistema nacional de
salud.

Acudid a dicho acto Adriana
Aquilera (vocalia) y Jose A.
Herndndez (presidencia)




e Dia Mundial de las Enfermedades
Raras con otras entidades
sociales. Acudid nuestro
secretario: Edgar Gonzdlez Haz que el tiempo vaya a nuestro @

VEN A BAILAR A LA PI i PARA VISIBILIZAR EL

DIA I]E [AS ENFEHMEDADES RARAS
0 DE 2023

I

il
|

I

__:.”;r“1!|n; i




e Paciente protagonista sobre
Enfermedades Raras en el
Hospital Miguel Servet. Acudid
presidencia, secretaria y T. social

ef pacren ff
prolagonisla

Enfermedades raras

1 DE FEBRERO DE 2023
12:30 -14:30
Lugar: aula 2 del edificio de Docencia

HOSPITAL UNIVERSITARIO MIGUEL SERVET
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e Reto de Natacidon con José Luis Gil
y Luis Redondo. Nado durante
60min con snorkel en la Piscina
Angel Santamaria (Colegio Liceo)
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e Taller on line de
Movilizacion de Torax
Impartido por Lauraq,
nuestra fisioterapeuta




e Encuentro en el Centro
Joaquin Roncal con
varias asociaciones de
pacientes de
#EnfermedadesRaras.
Dialogamos sobre las
necesidades que este
colectivo tiene.

e Reunion con los distintos
partidos politicos



https://twitter.com/hashtag/EnfermedadesRaras?src=hashtag_click

NUESTRO SECRETARIO, EDGAR GONZALEZ, Y
NUESTRO VOCAL, JOSE LUIS GRACIA, SE
REUNIERON CON LAS DISTINTAS ASOCIACIONES
DE #ENFERMEDADESRARAS EN #ARAGON PARA
SEGUIR UNA LINEA DE TRABAJO Y DE ACCION
SOCIAL QUE PUEDA FORTALECER NUESTROS
VINCULOS Y COMPROMISOS. ALCANZAMOS
IMPORTANTES ACUERDOS PARA CREAR UN
"FEDER ARAGON" QUE HABLE POR TODAS LAS
ENTIDADES DE #PATOLOGIAS RARAS
ARAGONESAS, CON EL UNICO FIN DE MANTENER
UNA UNION Y APOYARNOS MUTUAMENTE EN TODO.



https://www.facebook.com/hashtag/enfermedadesraras?__eep__=6&__cft__[0]=AZUVeqtWDC80kYjqSb9n62HzWPTLmRzxUIkKPL5cXtGaVXsq2BO-YOGMc84REnfFDo-XRYswQFn87MMdQCXWCZQfA0HFKkrkjbSj89kTuB5WiIOnUEIt_Tz2PZy8a4Nzd9J0kE-WqDrYMCbbi0QwTn-SSEXJ8tw5R75dN5tM-hs4yMn59woMc15vjjRI7ZI6fj0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/arag%C3%B3n?__eep__=6&__cft__[0]=AZUVeqtWDC80kYjqSb9n62HzWPTLmRzxUIkKPL5cXtGaVXsq2BO-YOGMc84REnfFDo-XRYswQFn87MMdQCXWCZQfA0HFKkrkjbSj89kTuB5WiIOnUEIt_Tz2PZy8a4Nzd9J0kE-WqDrYMCbbi0QwTn-SSEXJ8tw5R75dN5tM-hs4yMn59woMc15vjjRI7ZI6fj0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/patolog%C3%ADas?__eep__=6&__cft__[0]=AZUVeqtWDC80kYjqSb9n62HzWPTLmRzxUIkKPL5cXtGaVXsq2BO-YOGMc84REnfFDo-XRYswQFn87MMdQCXWCZQfA0HFKkrkjbSj89kTuB5WiIOnUEIt_Tz2PZy8a4Nzd9J0kE-WqDrYMCbbi0QwTn-SSEXJ8tw5R75dN5tM-hs4yMn59woMc15vjjRI7ZI6fj0&__tn__=*NK-R

ENCUENTRO PARTIDOS
POLITICOS ORGANIZADO POR EL
FAP. ACTO PARA ESCUCHAR LAS
PROPUESTAS SANITARIAS DE
TODOS LOS PARTIDOS POLITICOS
DE CARA A LAS ELECCIONES
AUTONOMICAS DE MAYO

ACUDIO PRESIDENCIA
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ACTIVIDADES 2023
MARZO

EXPOSICION
FOTOGRAFICA:

“L0S AUTOCUIDADOS DE LA * :
FIBROSIS QUISTICA. LA “"‘
e GALA 30 ANIVERSARIO HISTORIA INTERMINABLE QUE **
DE LA ASOCIACION PUEDE CAMBIAR™




ACTIVIDADES 2023
MARZO

Por los pacientes dificiles de trasplantar
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ANIZACION SACIDAAL
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https://www.facebook.com/hashtag/d%C3%ADanacionaldeltransplante?__eep__=6&__cft__[0]=AZUEm63cgk1pIvGNIuVxRVbDnjsVu0gZ-M7daXRTcupIG1JG7fIL6NusXR9zrQGsqJB4nxGJ1UprS1HhicXMLgM-r7yxUSQc622XuTZihzf43UPoV1gFugeISamHp3GQqce2wa4E8o-CKaApjHnOmIvRU52JGs3V0BTtNjj0f4By233XDXEWNb0jz8tYuuY-J08&__tn__=*NK-R

e SEMINARIO TEORICO Y PRACTICO EN
LA UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA A
ALUMNADO DEL GRADO DE

FISIOTERAPIA
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-Dia Nacional de la FQ:

e Carteleria en el H.C.U Miguel
Servet

e Campana de visibilizacion en los
autobuses urbanos de Zaragoza

e |luminacion de edificios publicos

e Entrevistas en los medios de
comunicacion

. avanzazs foume (N dde Qheps
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JUEGA CONMIGO

Ejercicio gamificado para nifios y nifas con FQ
y para toda su familia

¢COMPROMISO? ¢IGUALDAD? (EMPATIA?
¢DERECHOS? ¢DIVERSIDAD?

IMARCA LA X SOLIDARIA PARA COLABORAR!

n @fgaragon

\ccede 8 105 |UEEDS er NUesiros

canal de YouTube

Destina e 0,7 % de tus impuestos a desarrollar proyectos

s o
Actividades de soclales que mejoran la vida de millones de personas. (et
interés social Eh_ A

Mo te cuesta nada. ni pagas mas ni te devuelven menos.

le CASILLA 106 | #LAMALOXSOLIDARIA SrResls

WA,
oy

2 Vital Aire

f@ s, | B e
ACTIVIDADES 2023 Asamblea de Socios/as K& Quistca | ST Ao
15/04/2023 '
ABRIL

C. Joaquin Roncal »
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% SOLIDARIA
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-Colocacion de carteles en el Hospital San Jorge de
Huesca y el Hospital Obispo Polanco en Teruel.
-Asamblea de la Federacidon Espanola de F.Q.
-Curso de la FEFQ: Fortalecimiento de las juntas
directivas y equipo técnicoy liderazgo. Participaron
las trabajadoras y parte de la junta directiva

Fibrosis ™ ,q'

Fibrosid® auitica =%
rO Quistica dora @

Habilidades clave de los
equipos directivos en
organizaciones sociales
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-Asambleas de Cocemfe Aragoény o
Cocemfe Zaragoza, acuden presidencia y
T. social

-Asamblea del FAP. Acuden presidencia y
T. social.

-Campana decdlogo para el verano
-Jornadas de participacion en Salud del
Gobierno de Aragon. Acude presidencia y

T secial

wrante los meses de verano es frecuente que las
personas  con  Fibrosts: Quistica  prosenta
deshidralaciones graves asociadas a perdidas
sumentacdas da sal f Lor (S0, loro v Lt
na complica gada a la enfermeada % " SUPLEMENTOS EXTHA DE
bicka & ur wortarte pérdida de aal v de agu 0 FID'FD_SI- DE SAL POTASIO
' N T O Quistica
/| o r an de sal an el sudor FEDERACI : g

oM ESPAROLA




-Dia Nacional del Donante. Campana
de sensibilizacion para fomentar la
Donacidn, con entidades sociales y la
coordinadora autonémica de |
trasplantes de Aragon
-Rueda de prensa con los medios & i
comunicacién, acudié presidenciay =
T. social. “

Fibrosis,
Quisticg
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f — . [a
B Quistica FIBROSIS Eivica

FEDERACION ESPANOLA

COMUNICADO DE PRENSA

La Fundacion Espaiola de Fibrosis Quistica
reclama mas apoyo a la investigacion para
conseguir tratamientos efectivos para todas las
personas con esta enfermedad

Con mativo del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, que se conmemora este
viernes 8 de septiembre, la Fundacion Espafiola de Fibrosis Quistica (FUEFQ),
la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica (FEFQ) y la Sociedad Espafiola de
FQ (SEFQ) reclaman mas apoyo a la investigacion para conseguir tratamientos
vitales efectivos, y en Ultima instancia una cura, para todas las personas que
viven con esta enfermedad.

7 de septiembre de 2023 -. La Fibrosis Quistica (FQ) ha vivido una revolucién en
los Gltimos afos en lo referente a su tratamiento. El desarrdilo de los moduladores
de la proteina CFTR, y su ampliaciéon cada vez a mas mutaciones y franjas de
edad, esta suponiendo una mejora considerable en la calidad de vida de muchas
personas con FO. Estos tratamientos no curan, pero frenan el deterioro que produce
la enfermedad.

Sin embargo, todavia existe un 30% de la poblacidn con Fibrosis Quistica en
nuestro pais que no puede beneficiarse de ninguno de estos tratamientos
moduladores, ya sea por sus mutaciones o por otras circunstancias relacionadas con
su enfermedad. Por ello, la FUEFQ reclama que se desarrollen acciones estratégicas
y se destinen los recursos necesarios para garantizar el avance de la investigacion
en este campo, asi como en la medicina personalizada, que tan buenos resultados
esta dando en la Fibrosis Q

“La llegada de los tratamientos moduladores a nuestro pals estos ullimos anos ha
mejorado de forma considerable la calidad de vida de muchas personas con Fibrosis
Quistica. Pero, aunque los avances han sido muy importantes, debemos continuar
apoyando la busqueda de tratamientos para toda la poblacion con Fibrosis Quistica y,
sobre todo, que una vez estén disponibles su acceso sea rapido”, comenta Juan Da
Silva, presidente de la Federacion Espafiola de FQ.

-Dia Mundial de la FQ. “Una cura
para todos”

-Firma de convenios de la F. Ibercaja-
CAIl. Acude secretaria.

-Reunidén con entidades sociales de
enfermedades raras. Acude
Secretaria.




-Participacion en las Jornadas de
“Enredate con Cocemfe”
-Participacion en las lll Jornadas
trabajando en red por la educacion
del paciente "Tejiendo la red de la
escuela de Salud de Aragon" del
Gobierno de Aragon.

-Reunion con las entidades de enf
raras. Acude secretaria.
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-Taller de Cocina en colaboracion con
ACA (Asoc. Celiaca Aragonesa). En
las cocinas del mercado central.

« ENTRANTE: MUHAMMARA

* PLATOS PRINCIPALES:
EMPANADA DE MORCILLA
Y PERA
PIZZA DE HIGOS Y QUESO
DE CABRA

» POSTRE: BROWNIE

ro Fibrosis
Quistica

Asociacion Aragonesa




V JORNADA

DE ACTUALIZACION
EN FIBROSIS
QUISTICA
FIBROSIS 10 s
QUISTICA FEDERACION ESPAROLA

-V Jornada de Actualizacion
en FQ en Barcelona

de la Sociedad Espanola
de Fibrosis Quistica



e 22 Gala Solidaria.

Espectdculo de Magia por
Telll=(C),
e Recaudados 1.270€
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e Encuentro navideno,
asamblea de socios/as

CENTRO JOAQUIN
RONCAL
SALA 6

-VERMUT

-SORTEO ENTRE
' TODOS LOS
ASISTENTES
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Q PSICOLOGIA

24 Sesiones

ATENCIONES
SOCIALES

200 Atenciones Sociales

4Ly AC\b

@ FISIOTERAPIA RESPIRATORIA @ NUTRICION

Y EJERCICIO TERAPEUTICO. 7 sesiones
Alrededor de 619 sesiones

Drenaje de secreciones: 298

Ejercicio terapéutico: 321 Q

TALLERES DE EDUCACION

Presenciales: 300 TERAPEUTICA
Telematicas: 270

Domiciliarias: 49

-Suelo Pélvico (mensual)
-Cocina en colaboracidn

con ACA



fundaciin GRUPO DEVELOP

ﬁ exielentia en ol Compriomisd social

RENOVACION DEL SELLO DE
EXCELENCIA A LA GESTION Y AL
COMPROMISO SOCIAL, NIVEL 2
ESTRELLAS DE LA FUNDACION
DEVELOP, AUDITADA POR
BUREAU VERITAS VALIDO PARA 3
ANOS MAS
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