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p ENERO
LA DISCAPACIDAD INVISIBLE

"La Fibrosis
Quistica provoca
limitaciones en la
vida diaria que no

se perciben a
simple vista."

Mas informacion
www . fibrosisquistica.org
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p FEBRERO
INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS

Mas informacién:

WWW. rl brosisquistica c-r’g F i b’ro-s is
Quistica

= = rc) Fibyosi FEDERACION ESPANOLA
Quistica de Fibrosis Quistica
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= 12/02/2020: ColaBoracicn en ef Ciclo de
3 ' ‘ir“ I Conferencias Divafgaﬁ'm/s de D.F.:
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2* JORNADA

CICLO 2019/20
CONFERENCIAS
DIVULGATIVAS

MIERCOLES 12 FEBRERO
18:00 HORAS

CLINICA HLA MONTPELLIER
VIA HISPANIDAD, 37, 50012 ZARAGOZA

Fibrosis Quistica
y Discapacidad

PRESENTACION

Dr. Alfredo Pérez Lamban
Director Médico Clinica HLA Mantpellier
D.? Marta Valencia Betran
Presidenta Fundacion DFA

PONENTE
Dra. Inés Herrero Labarga
Neuméloga del Hospital Miguel Servet
EXPERIENCIA PERSONAL

D. José Luis Gracia Herrando
Usuario Asociacion Aragonesa de Fi 55
Quistica \

aRGANZAN . 8
o HLA S0 Fibrasis

Quistica
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EN'PERSCG CON F.Q Y
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“qg ATOLGGIASIRESEIRATORIAS
Imparte el taller: Aude Minarro (estudiante de fisioterapia de la USJ)
neﬁpinafbmuaa

Os esperamos:
- 28 de FEBRERO - Centro civico rio Ebro
(Alberto Duce 2)

- 18:00 H
Sala Gallego

Importante: uso obligatorio de universidad 5
mascarillas parapersonascon FLy SANJORGE v‘r‘ gﬁfsot?(l}sa w

GRUPO SANVALERO

patologias respiratarias
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MARZO
IGUALDAD DE GENERO

"Las madres son, en el
75% de los casos, el
progenitor presente

durante las sesiones de
fisioterapia respiratoria
en casa para menores
con Fibrosis Quistica no
autonomos."

Mas informacién
www fibrosisquistica.org
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25/03/2020: Dia Nacional del dez.ﬁmfe

VIVIENDO
NUEVAS

OPORTUNIDADES

#TraspLANTADOSENCASA
25 DE MARZO
DIA NACIONAL DEL TRASPLANTE

§) ALCER 57 FETCO “”2
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TALLER: MANEJO DE INHALADORES Y ”
NEBULIZADORES PARA PERSONAS CON gi*
PATOLOGIA RESPIRATORIA CRONICA n

o/ ’ .
28/02: ‘T&%‘ tfe e&uca.aon ﬁwaf,wﬁca:
Todo aquel que esté interesado, : : >
TALLER VIRTUAL pongase en contacto con la MO (PB mﬁaﬂa&m y mgu&zateom

asociacion
Imparte el taller: LENA LAPIERRE (estudiante de fisioterapia de la USJ)

universidad V g s e
r i Fibrosis Eon
SA NJPOORGE )'r Qufstica ‘ g:a FQ

26.



ro Fibrosis
l Quistica

Tu respiras sin pensar..
Yo solo pienso en respirar




Fibrosis o
Quistica doF

28.




r@ Fibrosis
Quistica

[

Tu respiras sin pensar..
Yo solo pienso en respirar




‘) ABRIL
ACCESO A LOS MEDICAMENTOS

"El tiempo medio
desde |la autorizacion
en Europa de un
medicamento
huérfano hasta su
financiacion en
Espana es de 23
meses."

Mas informacién

www fibrosisquistica
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22/04/2020: Dia Nacional de la F.Q.
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06/04/2020: Mancar la X Solidaria
e wecer | Casilla 106 Uecfividades de infenés social

TIENES #1 MILLONDERAZONES PARA
MARCAR LA X SOLIDARIA

CASILLA 106 % ACTIVIDADES DE INTERES SOCIAL

B4 SOLIRARIA
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Recomendaciones para personas con fibrosis
quistica durante la epidemia de COVID-19
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El Ministerio de Sanidad ha atendido la
peticion que desde la Federacion Espaiiola
de FQ le habian realizado hace algunas
semanas y ha publicado en su pagina web
una infografia con recomendaciones
especificas para las personas con Fibrosis
Quistica durante la pandemia de COVID-19
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Laura Cantero 622827414

- —>Mascarilla acorde a la edad del nifio/a o adulto.
—>Se hacen envios
=]
Y
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MAYO
EJERCICIO FisICO

Mas informacién
www fibrosisquistica.org
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DL

i @ -10:00 primera convocatoria
m@"’ de MAYO Zi;ocequnday time 09/05/2020: (sambBlea Ordinaria y

Mediante la plataforma WEBEX Fibrosis ‘ w
Por cortesia de Cocemfe Aragén Quistica derQ

Es necesario confirmar asistencia para poder participar
(Contactad con la asociacion para recibir informacion de como acceder)

Aprobacion de memoria y de cuentas 2019
Aprobacion del acta anterior

Situacion actual del covid19

Situacion de los nuevos medicamentos en FQ
Aprobacion de la gestion de la junta directiva

Dia nacional de la FQ
Propuestas para recaudar fondos

Renovacion de cargos, incorporacion Javier
Montuenga como vocal.
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Espacio DFA: Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica

30/04/2020

. ot
,J.)po Con: Javier Vazquez

b
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.

j0?reproducir=205299
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21/05/2020: Reunion on eine para preparar ea
Canyzaﬁa del Dia Nacional del Donante de
Ongano»s, T«y’itfo»s y Célwllas

Con Alcer Ebro, Alcer huesca, Alcer Teruel,
AETHA, trasplantados de corazén "Virgen
del Pilar", Dona Medula y F.Q con la
coordinadora autonomica de Trasplantes
de Aragon: Dona Raquel Montoiro.
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JUNIO:
DONACION DE ORGANOS

Mas informacion:

www fibrosisquistica.org Fibrosis

: __ Quistica
= 1
8} FEDERACION ESPANOLA
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o, < 03/06/2020:Dia.Nacional del Donante de

' brganos . Organos Tejidos y Céliilas. Video dando las
“_ k=l iGRACIAS!a todos los donantes

[ Tejidos

DiA NACIONAL DEL
DONANTE DE ORGANOS
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Camon Aznag

con la Fibrosis Quistica

Entre todos los dorsales virtuales
han sido 389 y las donaciones
recibidas se han conseguido
1.490€ para la asociacion.

Fibrosis ‘ —
Quistica dorq
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GRUPO JAB con la FQ: 353 clientes que han
apostado por la solidaridad, el grupo JAB ha
donado 1.765 euros a la fibrosis quistica.
Queremos dar las GRACIAS a JAB por haber
colaborado con nuestra entidad y por
habernos elegido entre todas las entidades
sociales participantes.

Dar las gracias a lvan Pérez y a un socio de
la entidad por su participacion.

quistica/
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El verano es una de las estaciones del
aho mas delicadas para las personas
con Fibrosis Quistica, que deben
protegerse del calor como un grupo

de riesgo y tomar medidas para

-
prevenir la deshidratacion. Por ello,
desde la Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica, se ha creado un
decalogo de paulas para ayudar a

distrutar de esta época del afo y

DECALOGO PARA EL VERANQ === Postessioctonaenos

BEBE, NO
TENER SED

AUMENTA
CONSUMD
DE ZUMOS

MAYOR RIESGO DE DESHIDRATACION

Durante los meses de verano es frecusnte que las
personas con Fibrosis Quislica presenten
deshi s graves i a péndidas
aumentadas de sal por sudor (sodio, cloro y
potasio). Una complicacion ligada a la enfermedad
debida a una importante pérdida de sal y de agua
por el efecto acumulado de una fuerte sudoracion
y de una elevada concentracion de sal en el sudor.

ﬁ Fibrosis
Quistica

FEDERACION ESPAROLA

VENTILA A
PRIMERA/ULTIMA
HORA

Fibrosis
Quistica

FEDERACION ESPANOLA
de Fibrosis Quistica
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JULIO:
SALUD MENTAL Y BIENESTAR

Mas informacién:
www fibrosisquistica.org
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5.000 euros para el desarrollo del
proyecto: jAyuadanos‘a respirar!
Proyecto on line de atencion
fisioterapéutica y psicosocial en ninos/
as y jovenes con Fibrosis Quistica, en
Aragon.

Se trata de un programa cuya finalidad
es para la atencion de fisioterapia
respiratoria y psicosocial on line,
generado por lasituacion de
emergencia producida por el COVID-19

y que esta dificultando su inclusion
educativa y social. 2020-2021
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24/0]: Mascarillas reutilizables para
las personas con F.Q. y patologias
respiratorias, por parte del Dpto. de
Derechos y Garantias de los
Usuarios del Gobierno de Aragon.

Fueron el presidente y la secretaria
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AGOSTO:
MEDIO AMBIENTE

"La exposicion a la .
contaminacion del ‘ '
aire se asocia con
una disminucion de
la funcion pulmonar
en personas con
Fibrosis Quistica."

Mas informacion:
www fibrosisquistica.org

ﬁ Fibrosis
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FEDERACION ESPANOLA
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Zaragoza 1 de septiembre de 2020

Estimados socios,

Durante todo el mes de agosto, miembros de la Junta directiva y varios socios hemos
trabajado por la vuelta a clase de nuestros jovenes de forma segura.

Hemos seguido varias lineas de trabajo, una de ellas 2 sido ponernos en contacto con
federaciones como COCEMFE, CERM| o la FEDERACION ESPARIOLA DE FIBROSIS QUISTICA buscando
apoyo y aywda en este tema, que si bien a nosotros nos preocupa y nos afecta (como nos habéis
demaostrado a través de la encuesta), se da por hecho que no somes la Unica patologia que podria
werse seriamente afectada.

A los pocos dias de ponernos en contacto con ellos, CERMI estatal piblico una nota de prensa
que a nuestro parecer se quedaba corta, ya que nuestro colectivo no solo implica a los nifios con Fq,
si no que también implica a nifios sanos con padres o hermanas con nuestras patologias. De nuevo
nes pusimas en contacto con ellos, y decidimos mandar un escrito en el que expaniamos las
preocupaciones, incluidas las de nuestro ambito familiar, no solo a las confederaciones mencionadas
sino también a las Consejer(as de Educacién y Sanidad.

A los pocos dias recibimos contestacién de la Consejeria de Educacidn, citéndonos en
videoconferencia para el dia 28 de Agosto a las 11h,

Durante los dias de espera hemos lanzado por RRSS una modesta campafia previniendo la
posible estigmatizacion que podrian sufrir nuestros jGvenes al tener sintomatologias similares a la
covip.

En la reunitn nos recibié Ana Montagud directora general de planificacion y equidad, Fue una
reunidn cordial, en la cual ella nos aclard y explics cuestiones que todavia faltaban por salir en el
BOA respecto a las dudas e inguietudes que teniamos,

Los puntos més relevantes de la reunion serfan estos:

- Mascarlla obligatoria a partir de los 6 afios, desde 32 de ESO las clases se alternan entre presencial
yonline

-si se diera algiin caso en el aula se suspenden las clases del grupo hasta que se descarta el positivo,
~Los almuerzos se realizarian en el aula para evitar mis exposiciones de las debidas, los recreos
serian escalonados en la medida de lo posible

-Los alumnes/as con Fg van a ser tenidos en cuenta en todo momento, podrian optar a atencién
domiciliaria solicitindolo al colegio pertinente si fuera el caso, en principio no hay educacion online,
Mo nos especificaran qué tipo o forma, eso lo tendrd gue gestionar su colegio. En ningin caso por
este motiva podran ahrir un expedients de absentismo escolar ya que es una justificacion mas que
vallda. £ procedimlento seria ponerse en contacto con el centro sobre todo sl no se quiere Ir desde
el primer dia, pedir un informe al médico y solicitar la atencién domiciliaria. S se desea empezar el
cole la atencién domiciliaria se puede solicitar mds adelante.

-Respecta 3 los padres o herman@s fcon patologia de riesgo) de nifio sano habra pedir un informe
médico del afectado con Fg, en el que explique porque el nifio se queda o vuelve a casa en un
memento dado cuando veamas que su clase es un amblente NO seguro, y remitirlo a su colegio.

Fibrosis
Quistica

Esta excepcionalidad permite “faltar™ a elase sin ningin tipo de medida disciplinaria, pero no
exime de la responsabilidad de recoger tareas si fuera preciso en el centro, ir si s diera el caso al
centro ha realizar exdmenes, etc ...
Asi mismo nosotros desde la asociacion vamos a mandar un correo a Educacion informanda de los
cantros educativos y grupas implicados con “nuestros” alumnos/as familiares de Fq. En el correo no
figurardn nombres, solo grupo y colegio, esto facilitard las cosas a lo hora de tomar las medidas
oportunas.

Es por eso que 05 rogamos que os pongals en contactn con Ruth para gestionar de la forma
mas ripida esta situacion, hacerlo de forma dgil va que no queremos tardar mucho en mandar el
email a Educacion.

La sensacién que nos dio fue que todavia falta de concretar muchas cosas, pero estin
trabajanda para ello. Esperemos que en el poco tiempo que falta se avance para tener una vuelta
segura y satisfactoria para tod @s.

Esperando que estéis bien, recibid un cordial saludo

Junta directiva de la AAFQ

28/08/2020: Reunion on
line con Educacion.
Comunicacion de los
acuerdos llegados

£ Esaibe aqui para buscar
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‘) SEPTIEMBRE
INTEGRACION ESCOLAR

"Informar sobre la
Fibrosis Quistica en el
centro educativo es
clave para una
correcta integraciony
socializacion del
alumno/a con FQ".

Mas informacion

www fibrosisquistica.org
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Vuelta al cole - Recomendaciones

isquistica.org/
-de-la-sociedad-
lBROS‘S gspmoitd_eiq;pa_ra-_lm@

TICAY 1

.&lumr_\aldo con algdn RECOMENDACIONES SOBRE LA
conviviente conFa PARA FAMILIAS

CON FIBROSIS QUISTICA
%F’»
i aa

Alumnado general

'~ om

Septiembre 2020
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PROXIMO 8 DE SEPTIEMBRE

EL LADO BUENO DE LAS COSAS

UNA CANCION QUE MUESTRA LA REALIDAD DE LA FIBROSIS QUISTICA

08/09/2020:Dia Mundial de la F.Q.

Se solicito al Congreso que se sume al Dia
Mundial de la FQ, aprobando una
DECLARACION INSTITUCIONAL en la que el
Congreso manifieste publicamente su
solidaridad con todas las personas que viven
con esta enfermedad

Salio nuestra secretaria en Onda Aragonesa

IVOOX.COM
Las Mafianas de Onda Aragonesa en el dia mundial de
la fibrosis quistica

#HistoriasFQ
Encuentro virtual por el
Dia Mundial de la Fibrosis Quistica

+* FIBROSIS o " i
QUISTICA Sabado, 12 de septiembre

11:30 h. [mdzoom Bindial
: rosis Quist

84.



IVOOX.COM
Las Mananas de Onda Aragonesa en el dia mundial de

la fibrosis quistica
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No es COVID,
es FQ

Campana contra la estigmatizacién
de patologias con sintomatologias
similares a la COVID-19
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No es COVID,
es FQ

Campana contra la estigmatizacion
de patologias con sintomatologias
similares a la COVID-19
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OCTUBRE:
PARTICIPACION SOCIAL

Mas informacion:
www.fibrosisquistica.org
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e MANIFIESTO POR
QulsTicA LA FIBROSIS QUISTICA

FUNDACION ESPAROLA DE FIBROSIS QUISTICA

La crisis provocada por la COVID1 9 ha trastocado toda nuestra realidad. A nivel general es la crisis sani-
taria y econdmica mas importante a la que nos hemos enfrentado en este siglo. Ha producido ademas
una conciencia y empatia generalizada de la sociedad por los problemas respiratorios. Y en particular,
ha convertido a las personas con Fibrosis Quistica an un colectivo especialmente vulnerable y de alto
tiesge que debe aprender a convivir con esta situacion

For este motivo, este afio el Dia Mundial de I Fibrosis Quistica, 8 de septiembre, tenia una relevancia
sobrevenida. Debiamos aprovechar esta efeméride para visibilizar al maximo la Fibrosis Quisticay pedir
solidaridad y compromiso a toda la sociedad.

Como punto da partida ol Congreso de los Diputados, respondiendo a nuestra solicitud, aprobd, ef
mencionado dia 8 de de 2020, una con la que la Camara, por

dad, manifastd pibli su solidaridad hacia todas las parsonas con Fibrosis Quistica y
declard su iso con las dades de atencién y proteccion de este colectivo.

Dias despuss, toda la comunidad de Fibrosis Quistica (personas con FQ y familiares, médicos especialis-
tas, investigadores, profesionales socio-sanitarios, representantes publicos y otros miembros de la socie-
dad civil relacionados) se congrega en un Encuentro Virtual celebrado el sabado 12 de septiembre
de 2020. En este encuentro se revisaron los retos presentes y futuros de este colectivo. Este manifiesto
recoge las principales conclusiones extraidas de este congreso virtual.

Las parsonas abajo firmantas apoyan, igual que hizo en su dia el Congreso d los Diputados, y se com.
prometen a promover desde sus dreas de actuacion, todas las medidas necesarias para garantizar la
proteccion y la atencion, con equidad en todo el territorio espanol, de las personas con Fibrosis Quisti-
ca. En particular, muestran su solidaridad y compromiso con las siguientes demandas:

EN EL AMBITO SANITARIO:

+ Promover el acceso a nuevos antil icos y/o nuevas formas de administracién de los mismos
que garanticen la alternancia terapéutica para combatir las infacciones y resistencias cronicas.
+ Priorizar la investigacién y el acceso agil y répido a nuevos medicamentos innovadores que
ayuden a majorar la calidad de vida de las personas con FQ, especialmente aquellos que persi-

guen la curacién de la enfermedad.

+ Creacién y reconocimiento de Unidades de Referencia, con estructura propia, autonomia y
‘que respondan a los estandares de calidad internacionales, que ayuden a mejorar la atencian
multidisciplinar de todas las personas con FQ indistintamente en la Comunidad Auténoma en
Is que residan.

« Impulsar, implementar y dotar can recursos la telemedicina en todo el teritorio espafiol para
compatibilizar con la atencion presencial en consulta de todas las personas con FQ.

EN ELAMBITO ESCOLAR:
= Disefiar p y medidas ificas para todos los nifios y las nifias con
Fibrosis Quistica on los centros escolaras Moddis por otra parta, que deberian ampliarsa
también a todos ciclos educativos (incluyendo la Universidad y la FP).
* Implantar ol servicio de enfermeria escolar on las aulas, con la formacion adecuada, para que esta
figura se convierta en el apoyo de las familias con menores con FQ y en garante del cumplimiento
de los protocolos COVID19 con respecto a estos nifos/as.

FUNDACION ESPAROLA DE FIEROSIS QUISTICA
wanw fundiacion foiq 95 | hundaconespanciai@elq e

EN EL AMBITO LABORAL

« Promover un sistema de flexibilidades horarias, con posibilidad de telstrabajo, para las personas
con FQ, que tenga on cuenta sus caractaristicas.

= Fomentar para aquellas
personas con discapacidad (y con FQ an particular] qus los nocesitan para podar compatibikzar
sus cuidados personales con su vida laboral. Todo ello en aras de lograr la mayor calidad de vida
para este colectivo altaments vuinerable.

« Fomentar la n los
e i F el O i Sl

mejorar Ia inclusicn da

sssssmmns

FUNDACION ESPARIOLA DE FIBROSIS GUSSTICA
‘v uctacion fekc s | Runciacionespanalatqmiers e
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‘) NOVIEMBRE:
SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA

Mas informacion:
www.fibrosisquistica.org
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SEMANA EUROPEA DE
LA FIBROSIS QUISTICA

16 - 22 Noviembre 2020

SEMANA EUROPEA DE
LA FIBROSIS QUISTICA
16 - 22 Noviembre 2020

06 &6

El acceso a los nuevos tratamientos gue

van apareciendo no puede estar supeditado Con la actual crisis sanitaria producida por la

alas negociaciones econdmicas entre el COVID-19, resulta fundamental reforzar el

laboratorio y el sistema de salud de cada seguimiento médico de las personas con

pais, sina que deberia ser un derecho de Fibrosis Quistica complementandolo con

los pacientes recibirlo una vez que ha nuevas heramientas de telemedicina, tanto

abtenido la aprobacién de la Agencia por la posibilidad de nueves confinamientos
como por |a necesidad de evitar contactos y
posibles infecciones cruzadas.

Federacién Espanola de
Fibrosis Quistica
{5 rirosisouisTicAone it curareancrweex

 curopeancrex

SEMANA EUROPEADE

LAFIBROSIS QUISTICA Sl EUROP,EA ele
LAFIBROSIS QUISTICA
16 - 22 Noviembre 2020

1522 Novinivs 2020 SEMANA EUROPEADE
“ “ LA FIBROSIS QUISTICA

Es necesario que se equipare el tratamiento ~ S
de la Fibrosis Quistica en todo el territorio Es necesario apoyar la investigacion y el
nacional, basdndose en los estandares. ‘ACCES0 A NUEVOS antibiolicos y nuevas

eurapeos y datando de unidades de formas de presentacion de éstos que chT,c F'BROS‘S ‘
referencia a los hospitales que mas ayuden a aquellas personas con Fibrosis.
pacientes con FQ tratan y que carecen de Quistica que ain no dispongan de

ellas, reconociéndolas ademas por el SNS. tratamiento con moduladores de la EUROPEAN WEEK 16-22 Noviemhre 2020

proteina CFTR,
Espariola de

Reclamar una mayor agilidad en el acceso a los Fibrosis

Quistica
medicamentos aprobados en Europa.#EuropeanCFweek FEDERACION ESPAROLA
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GRUPO
DEVELOP

audifores
BUREAU
VERITAS

D. FRUCTUOSO DE CASTRO DE LA IGLESIA, en nombre y representacion de GRUPO DEVELOP AUDITORES, con
CIF B-88030374

CERTIFICA:
1. Que la Asaciacion Aragonesa de Fibrosis Quistica, con CIF G-50544588 y domicilic social en la Calle Julio Garcia
Candoy, n° 1, Bajos, Locales 2 y 4, CP 50018, Zaragoza, ha SUPERADO CON EXITO la evaluacion de seguimienta
del 'RECONOGIMIENTO A LA GESTION Y AL COMPROMISO SOCIAL” NIVEL 1 ESTRELLA.

2. Que la persona evaluadora asgnada ha realizado el seguimiento del plan de mejora y ha emitido el correspondiente
informe de sugerencias para incorparar al plan de trabajo de 2020.

3. Que la Asociacién Araganesa de Fibrosis Quistica, estd trabajando conforme a las acciones de mejora recomendadas
en la evaluacion de su sistema de gestién llevada a cabo en 2019,

Y para que conste, lo firma en Madrid a 30 de octubre de 2020.

Wity

Fdo.. FRUCTUOSO DE CASTRO DE LA IGLESIA
DIRECTOR GENERAL
GRUPO DEVELOP AUDITORES

) DEVELOP

Ta
C
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12 PILDORAS INFORMATIVAS SOB

‘) DICIEMBRE:
INSERCION LABORAL

"La mayoria de las
personas con Fibrosis
Quistica acceden al
mercado laboral,
pero la eleccion del
tipo de empleo
resulta clave a la
hora de mantenerlo”.

Mas informacion:
www. fibrosisquistica.org
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ENCUENTRO NAVIDENO Y
AMBLEA ORDINARIA DE SOCIOS

10 de DICIEMBRE
18h
@ Atraves de WEBEX

Para poder acceder, confirmad asistencia
contactando con la asociacion.

Fibrosis
Quistica

igcion
ara a
deFQ

El orden del dia sera el siguiente:

1.- Situacion de los nuevos
tratamientos médicos en F.Q.
Contaremos con la experiencia
personal de una persona con F.Q. que
esta tomando el Trikafta.

2.- Informe sobre el estado
econdémico de la asociaciéon en 2020 y
presupuesto economico para el 2021.
3.- Memoria de actividades del
ejercicio 2020.

4.- Retos para el aino 2021.

5.- Ruegos y preguntas.
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11 DE DICIEMBRE DE 2020 - JORNADA VIRTUAL

111 JORNADA DE _ACTUALIZACIéN
EN FIBROSIS QUISTICA

FUNDACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA

.F& VIl CONGRESO
Federacion Espafiola de
m Fibrosis Quistica
LR “m ;I){‘\::!{l‘rg?:;n
http://www.streamwe -

'ornad a_de_actualizacion_ n_ uevos retos y esperanzas en la Fibrosis Quistica
fibrosis-quistica/

congresofibrosisquistica.es
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03/12/2020: Dia internacional de las personas
con discapacidad
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Asamblea Extraordinaria FAP 18 DIC 2020

jose AAFQ (yo) o ismi SAMFYC

Patricia Herndndez §

Esta hablando: Patricia He

[ sinsilencio [0 Detenervideo [T Compartic Q.- .

-Renovacion de cargos
-Cambio de estatutos

Asamblea Extraordinaria FAP 18 DIC 2020

S0Zaragaza Junta Provincial Zaragoza /!

' sin silencio

ASANAR-Miguel Angel [

-

admen

[k Detener video

(1] Compartir

(Q COCEMFE ARAGON {organizador) ()

Ana Cunchillos 1/
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"Tu respiras sin pensar, Yo
solo pienso en respirar..."
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