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Llamamiento al Ministerio con el suministro de Orkambi.... o

de Sanidad y al Laboratorio
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https://www.facebook.com/hashtag/orkambiya?source=feed_text&story_id=1672602356135000
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06/02/2018
PROGRAMA DE ATENCION A CRONICOS COMPLEJOS
DEL GOBIERNO DE ARAGON

Reunién - jornada de informacion con el  Director General de Atencion Sanitaria, D. Manuel Garcia

Encabo, a la que asistié nuestro presidente  José Antonio Hernandez Olivan , en el foro aragonés del

paciente
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28/02/2018

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS . Difusién en redes sociales .

_entidad de ﬁ Fibrosis
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FEDERACION ESPAROLA DE ENFERMEDADES RARAS 28 de febrero - Dia Mundial de Enfermedades Raras

Las personas con Fibrosis Quistica se unen al Dia
Mundial de las Enfermedades Raras

El objetivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras es concienciar sobre las
patologias poco frecuentes y poner en valor la i para la pi io
diagnéstico y tr de las

: P4

27 de febrero de 2018 -. La Federacién Espanola de Fibrosis Quistica y la Asoc.
Aragonesa de F.Q, se une a FEDER (Federaciéon Espariola de Enfermedades Raras), a
la Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) en la celebracion del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras que tendra lugar el 28 de febrero y cuyo objetivo es dar
visibilidad a la realidad que sufren las personas con enfermedades poco frecuentes.

En Espana, el Dia Mundial 2018 lleva por lema “Construyamos HOY, para el
MANANA" y quiere motivar para incluir la investigacién en enfermedades poco
frecuentes como una prioridad de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Se
quiere alertar sobre la necesidad de optimizar los recursos actuales, rentabilizar la
inversién y aumentar la I+D+i a nivel nacional, consolidando las redes internas de
conocimiento y garantizando que el mismo se comparta a nivel nacional e internacional.
Desde FEDER se quiere poner de manifiesto que “lo que hagamos hoy en el impulso
del conocimiento cientifico se transformara mafana en prevenciéon, diagnéstico y
tratamiento. De esta forma, la diferencia entre el presente y el futuro de las
HOY PARA enfermedades raras pasa por la investigacién y quien tiene la llave es la sociedad”,
El. MANANA traslada Juan Carrién, presidente de FEDER.

Por su parte, la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica y la AAFQ, se une a estas
¢ i | peticiones y quiere hacer hincapié en la necesidad de aumentar la inversiéon puablica en
la investigacion de enfermedades raras para desarrollar nuevos tratamientos que no
dependan unicamente de laboratorios privados, con el fin de no encarecer demasiado
el precio final del farmaco. Este es el principal obstaculo con el que se han encontrado
las personas con Fibrosis Quistica en Espafia a la hora de recibir un tratamiento

'enfermedades-raras'org innovador que frenaria el avance de su enfermedad y que todavia no se suministra

Jobmonafohmon janssen | @ ISEE (Shire swwor v 3 BIOMARIN AELFR Kvowamimm (115 E 0 vovarTis FedEx. “ pia debido a que el Ministerio de Sanidad y el laboratorio que lo ha desarrollado no han
alcanzado un acuerdo respecto al precio del mismo.
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Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica — C/ José Maria Haro, 14, 1° C. 46022 Valencia. Telf.: 963 31 82 00 wyav.fibrosisquistica.org
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Asamblea ordinaria y extraordinaria

ASAMBLEA DE SOCIOS

ASOCIACION ARAGONESA DE FIBROSIS QUISTICA

0s ESPERAMOS EL 17 DE MIARZO ENEL CENTRO CiVICO RiO EBRO

-12 CONVOCATORIA 17H (calle Alberto Duce n22)

-22 CONVOCATORIA 17:30H SALA RIO HUERVA

Fibrosis
Quistica
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16/03/2018 25° ANIVERSARIO

ASOCIACION ARAGONESA DE FIBROSIS QUISTICA.

El 16 de marzo de 1993 , abrid sus puertas nuestra asociacion.
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CAMPANA SOLIDARIA DE LA DECLARACION DE LA RENTA

Declaracion de la #Renta2017

& SOLIDARIA

www.xsolidaria.org

106

Unete marcando la casilla
“Actividade§ de Interés. Social”

en tu renta .
#rentaterapia

Marca la xsolidaria , practica la #Rentaterapia

Gracias a la casilla 106 , los proyectos de fibrosis quistica de nuestra
asociacion, se hacen posible. /
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01/03/2018
ENCUESTA DE DISCAPACIDAD

(De Marzo a Mayo )

-Recogida de encuestas para la federacién
espafiola de F.Q . en nuestra entidad por parte de la

trabajadora social y la fisioterapeuta

-Colaboraron todas las asociaciones de Espafia,
para poder elaborar un  informe sobre la situacion
de las personas con F.Q. eneltemade la

discapacidad.




