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2) Subvenciones Publicas y Privadas

3) Evaluacion. Resultados obtenidos
4) Colaboradores
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Asociacion Aragonesa de Retina

INVITACION AL ACTO CON MOTIVO DEL

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

EN ENFERMEDADES RARAS,
¢MAS VALE PREVENIR QUE CURAR?

I - Asociacion Aragonesa de Fenilcetonuria
RO DE - . JLGCIEE v Otros Trastornos Metabélicos

Asociacion Espariola de
Malformaciones Craneo-Cervicales

Asociacion de Lucha contra
la Distonia de Aragon

Asociacion Nacional del Sindrome @ AN
de Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud

Lateral Amiotrofica

Asociacion Aragonesa de Esclerosis AR

9 Plaza del Pilar 18, Zaragoza (N1 LIHIES Asociacion Espafiola del Suefio dels“eﬁaa

Asociacion Espafiola de Ictiosis L
cTi@sIs

Comienzo del evento

m Lectura del Manifiesto

Asociacion de Sindrome de
Méniére Espana

Asociacion de Pacientes de Enfermedades |
Hematologicas Raras de Aragon

Recital de Poesia
“La poesia también cura”

ﬁ;::iune!‘clon del cantante Eliseo Pérez

Asociacién Aragonesa de Fibrosis
Fibrosis Quistica Quistica

Telangiectasia Hereditaria Hemorragica
o Sindrome de Rendu-Osler-Weber

Asociacién Nacional para la
Investigacion del Sindrome Rett

Asociacion del
Sindrome de Rett

Asociacién de Personas y

HAﬁEBISEﬂ.SEﬂnﬁ'_l}Hﬁ Enfermedades Raras de Aragon
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Eneroy
Febrero

-Dia Mundial

las Enfermed
Raras



Campaina Somos Raras pero
existimos
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FIBROSIS QUISTICA

;Qué es? it
LaFibrsts
enfermedad créaicay
taria gue represanta un
prebloma de salud. Es
femadad degenerativa y
i que afecta
pircipelmenta a los pulmones
yal sistema digestivo,
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Marzo:

Dia Naciondl
Del Tras_plante
Campana en
redes

Dia Nacional del Trasplante

3 de abril de 2024

En Fundacion ONCE

Sebastian Herrera, 15 - 28012 Madrid
Elevento se emitird en directo a través del canal de YouTube AlcerTV

Progra peL..______________________________________|

10:30

Organiza

Presenta y modera el acto
M.? Dolores Martinez
Presidenta de la Federacion Espariola de Trasplantados de Corazdn

Mesa Inaugural
Dra. Beatriz Dominguez-Gil
Directora General de la Organizacidn Nacional de Trasplantes

Las enfermeras en la coordinacion de trasplantes

Diia. Itziar Martinez

Jefa de Seccion Enfermera. Coordinacion de Trasplantes. Organizacion Nacional de Trasplantes
D. David Ururivela

Enfermero Coordinador de Trasplantes, Hospital Universitario Puerta de Hierro, Madrid

Mejorando e innovando el postrasplante del paciente pediatrico

Dr. Rafael Correa

Director Laboratorio de Inmuno-Regulacién, Hospital Universitario Gregorio Marafion, Madrid
Dr. Antonio Moreno

Jefe de Seccidn, Hospital Universitario Vall d'Hebran, Barcelona

Programa Espaiiol de Trasplante Renal de Donante Vivo: situacion actual y retos
Dr. Agustin Carrefio
Médico Adjunto, Organizacion Nacional de Trasplantes

Lista de espera: testimonios de pacientes trasplantadas
D2. Irene Nevado

Persona trasplantada de pulmon (Fibrosis Quistica)

D3. lluminada Martin-Crespo

Persona trasplantada de rifion (PATHI)

Conclusiones y cierre

Juan daSSilva

Presidente/a de Fibrosis Quistica

Dra. Beatriz Dominguez-Gil

Directora General de la Organizacion Nacional de Trasplantes

Colabora

ALCER

Federacidn Macienal a i ¢
OE TRASPLANTES
LaCn O TRASMAKTADOYS
DE GROAKOS SOLIDDS

U, NOVARTIS
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Fundacién

ONCE .,

Instalaciones cedidas gratuitamente
por Fundacitn ONCE




-Entreqa ayudas Inocente-Inocente.

Subv de: 8.352€

-Asamblea de socios/as . Renovacion
de cargos de la Junta directiva.

-Mesa redonda Importancia de la
investigacion para un diagnéstico de

EERR

)5.
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MESA REDONDA:

17,30 h. MAS INFORMACION E INSCRIPCIONES: fEd r Fundacién

Fundacién Ibercaja Patio de la Infanta. www fundacionibercaja.es
San Ignacio de Loyola, 16, Zaragoza. 08B0

iberCaja —e—
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Abril:

Seminario en
la Universidad
de Zaragoza,
FQ, fisio respi
trasplantep
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Ponente: s §
José Carlos Pardo Puditolas 10 de mayo de 2024
Abogado. Fundacidn Dfa 18:000 a19:30h
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£Qué es la FQ?

Andada Solidaria

#DejaHuella
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Mayo:

-Andada Solidaria
Deja Huella de la F.
Rey Ardid
2°puesto: 2.255€

\ ¥

19 mayo Domingo = N\S Lo OV
Mas informaeidn: - - ‘-‘_'_'_“"--—-_._‘

Juslibol | Camino Viejo de Alfocea 10

D ja. ’ fundacién
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Junio:

Asamblea de FEDER
Ratificacion de la fe d r
AAFQ en su entrada

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
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FORO ARAGONES
DE PACIENTES
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COCEMFE

Julio: Asistencia a la Asamblea
del FAP (Foro Aragonés de
Pacientes)



Septiembre: Copa
Aragonesa Duatlon
Cros . 2€ por dorsal
destinados a la FQ. S
Donacion de la empresa  osoc
Bilsteingroup de 600€  uoc

26 OCT IV Duatién Cros Ciudad de Huesc

22 SEP

03 NOV  XXXIl Duatlén Cros Sierra de |

S il bilsteingroup!
TPaTLon & g 0

XXVI COPA ARAGON

KKV COPA ARAGONES,

Fibrosis
Quistica

SION Aragonesa



Octubre: Taller de
Cocina con ACA.
Dar las gracias al
Espacio Kiwiki y a
la Asoc Celiaca

TALLER DE COCINA

EN COLABORACION CON LA
ASOCIACION ARAGONESA DE FIBROSIS QUIiSTICA

30 OCTUBRE
17 HORAS
ESPACIO RIWIKI

C/ STA. TERESA DE JESUS 6
(ZARAGOZA)

; " COLABORA:
Fibrosis

Quistica
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NOViem bre: La La importancia de

la Respiracion

[ ) () I 3 / .,
I m po I ta n CI a e . i Conoce diferentes técnicas

de fisioterapia respiratoria y cémo

la respiracion.

® 4y 11 de Noviemhre

& ® O .
ecnicas ae 1isio .
e el S ® Centro Joaquin Roncal
[ ) B/ | e C/ San Braulio 5
I es P I e n Reserva tu plaza en:
I I . ’ zaragoza@cocemfearagon.es
Cocem I (S &b o fg e .| Qagors

Zaragoza



RETOS
PSICOSOCIALES X
CON LA LLEGADA | b Aot . ¥ CONDUCTAS
DE LOS _ P — -
MODULADORES | - NOCIVAS A EVITAR
Los nuevos tratamientos con moduladores ] IMPACTO EN LA SALUD A x Aleohol

CFTR han mejorado la calidad de vida de las

personas con fibrosis quistica. Sin embargo, pslcoLoGch El corausio de aicoicl, HAB'TOS DE VIDA SALUDABLES

ademds de afectar al

\ ’ surgen nuevos retos psicosociales que siste ;
N I m I o d"hE: fk‘f ;hpmdadﬂs e | lynil‘::éirgi__\ puede Mantener un estilo de vida saludable es esencial para mejora
o o i i o] vida de las personas con fibrosis quis ¥ conductas n
y Cambios emocionales interferlr o > ::‘é:s.um;dpe ‘J’fscﬁ ibrosis qui E ta. onductas noci

va acompanada

omo la alegria
¥ un descenso del miedo, la

{ ( (I 2 . b :
-Jornadas participacion en salu e B Xt o
IMPACTO EN LAS : onsd :
®

RELACIONES SOCIALES i i n,y darnos +/" Ejercicio fisico regular
& i n ada de la El ejercicio es crucial en personas con FQ, ya que - as g
- - v Mejora en la comunicacién | realidad o de laimagen corporal, mejora la capacidad pulmonar, ayuda a ejar las

& g 5 UNa ¥ : g s vias respiratori aumenta la fuerza y resistencia de

| 2 & . s misculos ilatorios, e otras 5 CO8as,

L sl i | alérgicas, y preccupacion por a posible i x Tabaco, cigarrillos electrénicos les misculos ventilatorios, entre otras muchas cosas.

. ' retirada del tratamiento, lo que ha 3 y/o vapeadores
senti £ 2 ion. i Fumar, vapear o estar expuesto al " " - P ey »
generado sentimientos de decepcidn Ummr, vap ar expu Alimentacion equilibrada  Hébitos de suefio

( (
] N huma del tabac wemente C b !
v Mejora en la calidad de vida 4 los pulmenes, que ya estan Una dieta rica en calorfas, proteinas Dormir bien y mantener un horaria
Las personas con FQ experimentan ui § etidos en las personas uda.b\es es funda‘nenFaI regular de suefio s?err[me a!_.cuerpa
i 7 d ) N 5 ; tienen mayore:
i = = pulmenares y energéticas debir inmunolégico.
reduce |a funcién malabsercién de

trasplantes y el coordinador de Ix de s g | em e\
Los cambios en larutina y lamayor | gy p -c PERCEPCION DEL FUTURO .
\ h

autonomia también traen consigo el
saciales, que pueden generar Adherencia a los tratamientos %/ Manejar el estrés

o s . - : — ;
o i Planes de vida a largo plazo | manejo de la salud general en Seguir correctamente Un mal manejo del estrés puede
I U e e rve Més del 44% experimentaron | per: con FQ, que ya requieren tratamientos prescritos, i S empeorar los sintomas de la
mejoras en su vida laboral y un | un control exhaustive d la fisioterapia, medicacién FQ, dificultando la respiracién y
aurnento en 2 autonomia, i tratamientos. Practicar sexo y nebulizadores, afectando al sistema

permitiéndoles planificar su vida con wital para controlar inmunolégieo Téenicas como
mayor confianza, 3 na planificados. I 5 sintamas de la respiracion profunday el

| la FQ y prevenir mindfulness pueden ser dtiles,
complicaciones. = ademds del apoyo I

Incertidumbre sobre el futuro
E132,7% de las per.

s - o 3
Es fund: | cional S ico y social _muduladcre : | iHAZ DE TU SALUD Mantener contacto social pesitivo
s fundamental proport r apoyo psicolégico y a festi : H [ 1l Mantener relaciones saludables y compartir o de calidad con
la:wwmwﬂmmwuadaptmahsmm e'sttt-:: l:argp-::g:z:“nr::;;m: | UNA PRIORIDAD! amigosy fa s es importante para la salud mental. El apoyo
isicas de los nuevos meduladores, sin descuidar su . sl sesssesssasansas
bienestar emocional. Los profesionales sociosanitarios y

las asociaciones de pacientes son claves en este . Un estilo de vida equilibrado, junto con una correcta
b2l bt acherencia al tratamiento, permite disfrutar de una

wvida més plena y con menos restricciones.
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Diciembre

» Acudimos al Paciente Protagonista del
HCU Miguel Servet |

mamm, salud m salud m-. polud s
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JUEL SERVET : = l '

UN PROYECTO DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO MIG
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A LAS 71 ASOCIACIONES IMPLICADAS

Contacto:
pacienteprotagoni mail.com
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Diciembre . RSN S
-Loteria de navidad
-Concierto Coral Valle del Ebro

-Encuentro navideno &

LOTERIA
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ISR()SIS QUISTICA
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VALLE
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Venta Entradas en:

ENCUENTRO
NAVIDENO

AS B L EA Fibrosis
SOCIOS/AS ro Quistica

JULIO GARCIA CONDOY 1,
BAJOS, LOCAL 2

ASOCIACION ARAGONESA

DE FIBROSIS QUISTICA 14I12l2024
CENTRO IBERCAJA ACTUR ) 10.30 1° CONVOC
~ Filao Centro CENTRO JOAQUIN 11.00H 2°CONVOC
Bizum 00461 RONCAL CAI

Ibercaja Actur
C/ Anton Garcia Abril, 1

0Bt © fundacion

a Zoom CAJA INMACULADAMN

ro Fibrosis
Quistica
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2)Subvenciones
Publicas y
Privadas




Subvenciones Publicas

1) Departamento de Ciudadania y Derechos Sociales. Secretaria General
Técnica. IRPF. Programas de interés social: Subv de 11.490,03€

2) Direccion General de Cuidados y Humanizacion: Subv de 5.093,94€

3) Direccion General de Familias, Infancia y Natalidad: Subv: 9.573,68€

4) IASS. Instituto Aragonées de Servicios Sociales: Subv de 2.881,67€

5) Diputacion Provincial de Teruel: Subv de 3.163,83€

6) Ayuntamiento de Zaragoza: Nos reparte en dos subvenciones,
en total 4.139,6€

*Area Social y Familia; 3.339,60€
*Entidades ciudadanas: S80O0€




Subvenciones Privadas

1) Fundacion Once. Subv de 5.000€

2) Fundacion lbercaja-CAl. Subv de 3.000€

) Fundacion Inocente-Inocente 2024-2025. Subv de 8.352€

TOTAL DE SUBV PUBLICAS Y PRIVADAS: 55.694,75€

4) Fundacion La Caixa 2024-2025. Subv de 3.000€



A

3) EVALUACION




Resultados

Obtenidos

—————— e

Talleres de

Fisioterapia Ejercicio Atencion Psicologia Nutricion £ > 2

Respiratoria erapéutico  Social ormacion
52 sesiones 10 sesiones 5 talleres

49 domiciliarias 176 on line 235 atenciones

444 presenciales 131 presencial

ae Beoe 2 I BY



Resultados

Obtenidos
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Gracias a nuestros Colaboradores: o
Tu respiras sin pensar, Yo solo pienso en respirar

fundacion Fundacion Zaragoza

%

o o : AYUNTAMIENTO
CAJA INMACULADA M iberCa ja -e ) \@ L ¢
w2s  Universidad
Programa de interés social financiado 11 Za Fa g OZa
Fundacion universidad ‘;r‘: con cargo a la asignacion tributaria del IRPF ——
AN —_—
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. - . = “ o
el de Servicios Sociales |“ TS DEESPANA  DE IGUALDAD

- Instituto Aragonés \( \\ \> [ ﬁ GOBIERNO  MINISTERIO Fundacién "la Caixa”

Pacto 4 Estado

contra la violencia de género
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