ENERO

~ JORNADA DE HUMANIZACION EN TERUEL.

El dia 14 de enero, Francisco Javier Arredondo, nuestro presidente de AETHA, asistio a
una Jornada de Humanizaciéon que hacian desde Teruel. Como no se pudo desplazar
hasta el lugar decidio hacerla porvideoconferencia. Hablando sobre la humanizacion del
sistema sanitario aragonés como un enfoque integral para buscar mejorar la calidad de
los servicios y la experiencia de los pacientes. También se hablé de como se aborda en
los distintos hospitales de Aragon.

~ PACIENTE PROTAGONISTA

Asistimos como Asociacion de Enfermos y Trasplantados Hepaticos a una de las charlas
que se realizan de: Paciente Protagonista en el HCU Miguel Servet que trataba sobre
Dermatologia. Las asociaciones de enfermeras y médicos del Hospital Miguel Servet de
Zaragoza y las asociaciones de pacientes relacionadas con esta problematica han
asistido. Nosotros como personas enfermasy trasplantadas hepaticas tenemos muchas
repercusiones y riesgos que tienen que ver con el sol.

~ CONSEJO DE SALUD DE ARAGON

Nuestro presidente de AETHA y como presidente y representante del foro aragonés de
B> & pacientes asistié al Consejo de Salud de Aragén
que preparo el departamento de Sanidad. Aqui
se tomaron decisiones sobre la planificacién,
disefio y coordinaciéon de algunos de los
servicios que tenemos en Aragdn como mayor
comunicacion de farmacias con los centros de
salud. La nueva Ley de Salud publica y de la
creacion del Instituto de Salud Publica.

" Creemos que la participacidn social es
"o, — indispensable en un &mbito tan importante para
| h L& los ciudadanos como es el de la salud. Entre los
instrumentos de participacion deben destacarse los
Consejos de Salud que son 6rganos configurados para
servir de instrumento a esa importante finalidad.Al final
de la jornada, José Luis Bancalero Flores, como
Consejero de Sanidad en Aragén respondié a las | ~o
preguntas que cada entidad de participantes le iban ooy
haciendo.




~ REUNION CON EL NUEVO COORDINADOR
AUTONOMICO DE TRASPLANTE

El pasado 21 de enero, todas las asociaciones de trasplante tuvimos una reunién para
conocer al nuevo coordinador autonémico de trasplante José Angel de Ayala
Fernandez. La primera toma de contacto fue muy satisfactoria porque nos estuvo
contando que planes tiene a corto, medio y largo plazo en Aragén y la verdad que nos
parecieron ideas muy buenas e innovadoras. Nosotros como asociacion de
trasplantados hepaticos y nuestras otras asociaciones compaferas expusimos nuestras
ideas para ver si asi entre todos conseguimos que Aragén sea una de las Comunidades
Auténomas con un mayor numero de donantes de drganos, ya que vamos segun las
estadisticas los ultimos de toda Espana y eso en una Comunidad Autbnoma como

Aragén tiene y debe de cambiar.

~ REUNION CON EL GERENTE DE AECC

El pasado 23 de enero nos reunimos Javier Arredondo, Laura Lazaro y Patxi Garcia
Izuel, Gerente en Zaragoza en Asociacion Espafola Contra el Cancer para hablar sobre
futuras charlas y acciones en conjunto, ademas vino a conocer nuestra sede que todavia
no habia estado. Nos conté como trabajan ellos en sus pisos de acogida para familias
con cancer y pacientes y acordamos hacer una charla conjunta para mediados de
octubre sobre cancer de higado. También nos comentd las novedades del congreso de
noviembre y nos propuso participar como asociacion de enfermos y trasplantados
hepaticos en Aragon.



FEBRERO:

~ CURSO RSA

PLAMN DE

Social de Aragon

RESPONSABILIDAD SOCIAL DE ARAGON

CEPYME E=EE =02 @)

Como cada vez las subvenciones se ponen mas
exigentes y nos piden tener mas certificados para
obtener mayor puntuacion, este afio hemos decidido
hacer el curso RSA o lo que es lo mismo: El Plan de
Responsabilidad Social de Aragén, que fue disefado
y ha sido gestionado por el IAF. Lo que nos han
contado que va a dar un giro a partir del préximo mes
de junio de 2025. A partir de entonces las
organizaciones que quieran obtener el Sello
RSA participaran en un proceso distinto, modificado
y gestionado por la Direccion General de Politica

Econdmica.
Las organizaciones que se adhieran al Plan a partirde
ahora seran contactadasygestionadas porlaD.G. de
Politica Econdmica a partir del mes de junio.
Respecto a los procesos de renovacién, sera

también esta Direccidon General la que informe del proceso a seguir.

~ REUNION CON LA CONSEJERIA DE SANIDAD

En esta ocasion, Javier Arredondo como presidente del foro Aragonés de pacientes y
también en representacion de AETHA, se ha reunido junto con otras entidades con el

consejero de Sanidad: Don José Luis Bancalero Flores. En esta
ocasion se ha hablado del mapa sanitario y se ha presentado un
decalogo. Se han comentado los cambios que va a hacer en el
mapa sanitario y se ha propuesto a cada asociacidon que han |
querido participar que cada mes se los repartan y que suban en
redes y hagan mucha difusion dando consejos de atencidn

sanitaria.




~ ESTUDIO AVALADO POR EL INSTITUTO CARLOS Il
SOBRE CUIDADOS DE ENFERMERIA.

EL10 de febrero AETHA Particip6 en el estudio avalado por Instituto Calos Ill de Cuidados
de Enfermeria. Es un trabajo a nivel nacional avalado y pagado por este instituto sobre los
cuidados de enfermeria en los hospitales. Se esta realizando un cuestionario practico
para presentarlo a los pacientes hospitalizados. Se han hecho dos sesiones. Este trabajo
se hace junto con otros seis hospitales mas. EL 25 de febrero se hara otra sesion a las
17:30 horas a la que como asociacion también asistiremos.

~ CONVENIOS DE COLABORACION CON DFA

Las trabajadoras sociales de la Fundacion de Disminuidos Fisicos de Aragéon DFA
concretaron una cita con Javier Arredondo y Laura Lazaro el pasado 12 de febrero.

Como no conocian nuestra sede-piso de acogida se lo ensefamos y les explicamos
detalladamente como trabajamos, con que colectivo de personas enfermas y
trasplantadas hepaticas y sobre todo cuales son nuestra misién, visiéony objetivos a corto
medio plazo. Nuestra asociaciéon busca la mejora de la calidad de vida de estas personas
enfermas y trasplantadas, dejandoles sus pisos de acogida que tan valorados estan por
muchas de las instituciones de Aragén que en momentos puntuales nos piden ayuda
para poder alojar a personas con otras patologias.

Asociacion de Enfermos y Trasp la o '
Hepaticos de Aragd¥1 (Al :)M”

Cancer Hepatico y alcohol:
N CARCOL R Infiuencia del aicohol

2 Grupo destinatario
la vida vivela e
y luego dénala




Ellas formaban parte del departamento de colocacion para personas discapacitadas y
nos han pedido ayuda para que les enviemos a alguno de nuestros socios que estan
buscando empleo. Hemos firmado un convenio e intentaremos en medida de lo posible
ayudarlas a conseguir también sus objetivos de colocacién de personas que presentan
algun tipo de discapacidad. En nuestro caso trabajamos con personas con discapacidad
organica.

~ VIDEO PARA EL FORO ARAGONES DE PACIENTES

Javier Arredondo y José Antonio de AECC el dia 13 de febrero fueron a la sede de la
Asociacién Espanola Contra el Cancer para grabar un video para el Foro Aragonés de
Pacientes. Este, trata sobre los derechos y deberes que tenemos los pacientes en el
sistema aragonés de salud.

~ EXPOSICION DE “25 ANOS DE VIDAS EN EL
HOSPITAL OBISPO PLANCO DE TERUEL”

El pasado 14 de febrero: El Hospital Obispo Polanco de Teruel inauguré la exposicion
fotografica '25 anos de vidas'. Nuestro presidente junto con los companeros de la
Asociacion de Fotografos de Aragdn que han sido los encargados de plasmar y hacer
realidad esta exposicidén una vez mas viajaron para poder transmitir todo el sentimiento
que cada una de las personas que aparecen en las fotos nos han regalado en esta
exposicion tan especial para AETHA.

La muestraconmemora los veinticinco afos de trayectoria

del programa de trasplante hepatico en Aragdn, un >
referente sanitario y humano para la regién. Coincidiendo
con el Dia Nacional del Donante de Organos, Tejidos y
Células, celebrado cada 5 de junio, esta exposiciéon ya fue
instalada en el Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa, desde donde ha iniciado su recorrido por otros
centros sanitarios de Aragon. El Hospital Obispo Polanco
de Teruel inaugura la exposicién fotografica '25 afos de
vidas'

La directora de Cuidados y Humanizacién del Gobierno de
Aragén, Estibaliz Tolosa fue la que inauguré esta
exposicion de AETHA que esta compuesta por 30 retratos
de personas trasplantadas, quienes ofrecen una reflexion g

personal sobra la donacion de érganos. En las fotografias \’\\“‘['



destacan sus historias humanas que han vivido tras su trasplante de higado, recordando
a la poblacién que detras de cada cifra hay vidas transformadas gracias a la generosidad
de los donantes.

Al acto de inauguracion
también acudié nuestro
presidente Javier Arredondo
Vazquez, Directivos del
Hospital y la directora
provincial de Sanidad en
Teruel, Cuca Navarrete.

Fuimos noticia en la portada del Diario de

° ®
Teruel y Heraldo de Aragon. Podéis DIGI’IO deﬂeruel

apreciarlo a la derecha del periédico:

TERUERL

rroalcaniz consolida su éxito
mo referente del sector agricola =y
Aragoén con 30 expositores R

El Obispo Polanco
acoge una emotiva
exposicién sobre 25
. | ofiosdetrasplantes

puesta por la innovacién, el relevo @ La actividad agraria genera 35 milllones
icional y la modernizacion del sector  de euros en el Bajo Aragén y 1.200 empleos




~ ACUDIMOS A LA JORNADA INFANTO JUVENIL DEL
COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS DE
ZARAGOZA

Javier Arredondo acude al Patio de la Infanta de Zaragoza como invitado del COFZ, que
fueron los que organizaron esta jornada infanto-juvenil.

La jornada empezd muy intensa con dos testimonios en los que intervinieron dos
pacientes con problemas mentales que les habia dejado el Bullying escolar y la otra
habia pasado por abusos sexuales. Luego el resto eran ponencias sobre cuestiones de
salud mental tanto juvenil como infantil.

MARZO

~ REUNION CON EL COORDINADOR AUTONOMICO
DE TRASPLANTE EN ARAGON.

El 10 de marzo tuvimos una reunién con el nuevo coordinador autonémico de trasplante:
José Angel de Ayala. El cual vino a conocernos personalmente y a ver nuestro piso de
acogida. Hablamos largo y tendido sobre donacidny trasplante y nos comentd las nuevas
lineas a seguir diciéndonos que queda un largo camino por recorrer y que se esta
trabajando para que Aragdén suba en cifras de donantes.



~ HUMANIZACION AL FINAL DE LA VIDA

Desde la Subdirecciéon Médica de RRIl, Innovacién y
L V‘f{fa,{,‘my,[(; Humanizacién del Hospital Miguel Servet nos invitaron a
' a asistir a la jornada "El Paciente Protagonista".

e prolagonid:

Que ha consistido en mejorar la experiencia del paciente
de Humanizacién al final de la vida. Como ya sabéis, en
estas reuniones, personal hospitalario y asociaciones de

ficio de Docenc|
GUEL ServET

pacientes dialogan sobre las mejoras a nivel de
humanizacion que el Hospital Universitario Miguel

Servet. Hubo una mesa de debate
en la que se conté con la
participacidon de un representante
de cada entidad y profesionales del
hospital para hablar sobre mejoras
en la experiencia del paciente.

La jornada se celebraré el 12 de marzo de 2025 de 12:30-14:30 en las aulas 1y 2 del
edificio de Docencia del Hospital Universitario Miguel Servet.

~ PARTICIPANDO CON CERMI

Con motivo del 25 aniversario de CERMI Aragén, estan elaborando un video institucional
de la entidad, entonces pensaron en AETHA para grabarlo. Nuestro presidente con
discapacidad organica acudio6 a la grabacion del video.

El video se trataba de una escena principal basada en un grupo de personas con
discapacidad que participaban en un taller de manualidades. En concreto la manualidad
que hacian es el detalle que se estan elaborando por el aniversario.



10

~ VISITA A ASAREX

Laura Lazaro, la trabajadora social de AETHA, pidié a Fernando Guiseris, presidente de
ASAREX una reunidn para conocer sus
instalaciones y poder hablar de futuros
proyectos en comun. Hicimos la visita en su
Fundacion Doctor  Valero Martinez.
Conocimos a sus trabajadores y pusimos
sobre la mesa varias propuestas de charlas
para realizar durante el mes de octubre que

es el de las enfermedades hepaticas.

~ LAVOZ DEL USUARIO

El 27 de marzo celebramos el primer encuentro de La Voz del Usuario. Se trata de un
ilusionante proyecto que pone en marcha el Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
dentro de su linea de trabajo de Humanizacion, en colaboracion con el Instituto de
Investigacion Sanitaria de Aragoén.

El objetivo es
obtener un espacio
de diadlogo entre los
diferentes  actores
del sistema publico
de salud, con el fin
de reflexionar sobre
posibles mejoras e
incorporar criterios
de  humanizacién.
Cada edicion se
enfoca en una
patologia especifica

através de mesas de
didlogo igualitarias que reunan a asociaciones de pacientes, personal del Hospital e
investigadores, ya que sera esta colaboracion de todos los agentes implicados en el dia
adia del hospital la que permita optimizar la experiencia del paciente y seguir mejorando.
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La Farmacia hospitalaria desde la perspectiva del paciente externo protagonizo la
primera de las mesas de este proyecto. Este servicio, que se articula a través de varias

consultas externas, lleva a cabo mas de 40.000 dispensaciones anuales a pacientes

ambulatorios.

La sesion tuvo lugar en la sala de Formacién ubicada en la tercera planta del Hospital

Universitario Lozano Blesa.

BODAS FIRMA DE DONATIVOS

En este mes de marzo se han puesto en contacto dos parejas con AETHA. Ambas
quieren donar su regalo de boda a nuestra asociacién. Estamos muy agradecidos de
gue cuenten con nosotros porque cada céntimo depositado en nuestra asociacion serd

administrado para una buena causa. Nosotros en agradecimiento a ellos les
elaboramos y mandamos unas tarjetas para que repartiesen en este dia tan especial.

NUESTRA BODA SOLIDARIA

PEDRO -

“En honor a los héroes del colangiocarcinoma; a
nuestro angel protector, el amor te convirtié en
luchador de miles de batallas que fuiste
;ganundo con una sonrisa, sigue contagiandonos

siempre de ella”

“Nos: hoce muy felices‘compartir con vosotros un dia
% tan especial.y mds ain que entre todos podamos
mejorar,.almencs un poquito, la vida de las
persorigs enfermas y transplantadas hepaticas. Por
ello, hemos decidido donar nuestro regalo de boda
a AETHA.

iLA VIDA VIVELA Y
LUEGO DONALA!
26 ‘deAbrit de 2025

Vrchen y Ghorgte
80 Hlyeits 2025

UV eslra /. /‘on/;r: ’/;//Y';:»l (Lol
v // d{

“El apoyo de la Asociacion de Transplantados Hepaticos ha hecho
posible que una de las personas mas especiales en nuestras vidas
esté hoy aqui, haciendo que este dia sea aun mas inolvidable.
Nuestro mejor regalo es poder disfrutar de su compaiiia en este
momento tan magico, y por eso, hemos decidido donar parte de
este detalle a esta causa tan importante, para que mas historias
de esperanza puedan seguir adelante.”

Nos hace muy felices compartir con vosotros un dia tan especial y
mas aln que entre todos podamos mejorar, al menos un poquito,

la vida de las personas enfermas y transplantadas hepaticas.
Gracias por colaborar con AETHA.

iLA VIDA VIVELA Y LUEGO DONALA!

www.aetha.org
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~ DIA NACIONAL DEL TRASPLANTE

Como todos los anos el ultimo miércoles de marzo se celebra el dia Nacional del
Trasplante, este ano hemos utilizado para la campafna el hashtag:
#DiaNacionalDelTrasplante , jhoy le damos especial importancia al trasplante

hepatico!

La Unidn de Federaciones de Trasplantados celebra el Dia Nacional del Trasplante
parareconocer la labor de los profesionales sanitarios y abordar los retos del sector.

de Fibrosis Quistica

fa::: /*F Z m ALCER P )? UTXS

FEDERACION ESPANOLA 3 eracion Naciona FNETH UNION DE TRASPLANTADOS
ETCO — DE ORGANOS SOLIDOS

La Unién de Federaciones de Trasplantados de Organos Sélidos (UTXs), compuesta
por la Federacion Nacional para la lucha contra las Enfermedades del Rindn (ALCER), la
Federacion Espanola de Trasplantados de Corazén (FETCO), la Federacion Nacional de
Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) y la Federacién Espanola de Fibrosis
Quistica (FEFQ), organizan todos los afios un acto, con motivo del Dia Nacional del
Trasplante que se conmemora cada afno el ultimo miércoles de marzo.

Elacto, que cuenta conla colaboracidon de la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT)
y de la Fundacién ONCE, tuvo lugar a las 10:00h en la Fundacion ONCE (Sebastian
Herrera, 15. Madrid) y se siguio unicamente de forma online a través del canal de
YouTube de ALCER, en el siguiente enlace: www.youtube.com/live/woWb8U7XSRc .

El Dia Nacional del Trasplante es una ocasion para destacar la labor de los
profesionales sanitarios que hacen posible cada proceso de donacién y trasplante,
reconociendo su compromiso y excelencia. Ademas, esta jornada permite visibilizar la
importancia del trasplante en la vida de las personas y brindar un espacio para que los
pacientes trasplantados puedan expresar su gratitud a quienes lo hacen posible.

En 2024, fueron 2.562 las personas que donaron un érgano tras su fallecimiento en
Espana, lo que supone una tasa de 52,6 donantes por millén de poblaciéon (p.m.p.).
Gracias a estas donaciones y a las de 437 personas que donaron un 6rgano en vida, el
pasado ano se realizaron mas de 6.400 trasplantes de érganos en nuestro pais (132,8
p.m.p). Estos resultados representan un incremento del 10% en trasplantes y del 9% en
donacion de 6rganos respecto a 2023, estableciendo un récord histérico a nivel mundial.

La jornada fue inaugurada porEva Pérez Bech, presidenta de FNETHy por
la Dra. Beatriz Dominguez-Gil, directora general de la ONT: “2024 es un afio de cifras


https://www.facebook.com/hashtag/d%C3%ADanacionaldeltrasplante?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWgHqFueyqDShfIDjQ3GFD-HSo7FVIGzandAd51u2XiXsJrEusDWu-FS87ohJRgdOTr0DxCjMit1KuBQ7E7n46CDtirqWycREAaMDxp_omHWE3efCvWbhxzL-F6a4EpZzHRSjBlnN-A_fajaMUcYSXUGuKoV1lLay3eObXW70JcMHLgUZ5ovpnmS5TP4V_oHru4uF4yeGUwnPWSNpY_cDZVJlsYAfKQQw7nwQ8BQTRpBw&__tn__=*NK-y-R
https://fneth.org/fneth-como-parte-de-la-union-de-trasplantados-de-organos-solidos-celebra-el-dia-nacional-del-trasplante/www.youtube.com/live/woWb8U7XSRc
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histdricas en donacién y trasplante, un afio en el que hemos batido nuestros propios
récord y un ano en el que Espanfna se revalida como lider indiscutible en donacién de
érganos. El programa de trasplantes es un excelente ejemplo de cohesidén de nuestro
Sistema Nacional de Salud y del esfuerzo constante y coordinado de nuestros
profesionales sanitarios, que acompafnan a familias en su duelo y ofrecen una segunda
oportunidad a los pacientes que necesitan ese érgano para seguir viviendo o mejorar su
calidad de vida”. Dominguez-Gil considera que “los
temas que se abordaran en la jornada ejemplifican
algunos programas o iniciativas que permiten mejorar
el acceso al trasplante y la proteccién de las personas
El trasplante hepatico que deciden donar un érgano en vida”.

Dia Nacional del Trasplante

Eva Pérez Bech destaca que el Dia Nacional del

\ﬁ} Trasplante es una fecha para rendir homenaje a
guienes hacen posible la donacidn y el trasplante de

organos. “Gracias a la generosidad de los donantes y
sus familias, asi como al esfuerzo incansable de los
profesionales sanitarios, miles de personas han
recibido una segunda oportunidad para seguir
adelante. Desde FNETH, reafirman el compromiso con la defensa de los derechos de los
pacientes trasplantados y en lista de espera, asi como con la concienciacidn sobre la
importancia de la donacidn. Espafna sigue siendo un referente mundial en donacidn, pero
aun hay muchas personas esperando ese gesto altruista que puede salvar sus vidas.

En la primera ponencia, a las 10:30h, el Dr. Eduardo Tébar, jefe de Cirugia Cardiovascular
del Hospital Universitario La Fe de Valencia, hablé sobre “El trasplante de corazén en
asistolia”, seguida de la Dra. Esther Mancebo, especialista en inmunologia vy
responsable del laboratorio de Histocompatibilidad del Hospital Universitario 12 de
Octubre de Madrid, que expondra el tema “Hiperinmunizacion y retrasplante”. Juan Da
Silva, presidente de la FEFQ y moderador de estas ponencias, subraya la necesidad de
seguir investigando en terapias que reduzcan el rechazo: “Hemos visto cémo los
trasplantes pulmonares han experimentado un crecimiento del 30% este ultimo afo,
gracias a innovaciones que se han ido incorporando en el proceso de donacion y
trasplante. Este avance supone una gran esperanza para las personas con fibrosis
quistica, y otras enfermedades respiratorias, que pueden necesitar un trasplante
bipulmonar. Aun asi, el trasplante no siempre es definitivo, ya que en algunos casos el
rechazo crénico del 6rgano obliga a tener que realizar un retrasplante. Por ello, queremos
no solo reconocer la labor de los profesionales sanitarios y la generosidad de los
donantes, sino también recordar la necesidad de seguir avanzando en la investigacion de
terapias que ayuden a prevenir el rechazo y a mejorar la supervivencia a largo plazo”.

Por otra parte, Daniel Gallego, presidente de ALCER, moder6 las dos siguientes
ponencias: “Trasplante renal de donante vivo”, impartida por el Dr. Ignacio Revuelta,
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responsable del Programa de Trasplante Renal de Donante Vivo del Hospital Clinic i
Provincial de Barcelona; y “Nueva legislacion para la proteccion sociolaboral del
donante vivo”, de la mano de diputada del PSOE Merce Perea, que ha trabajado en su
aprobacion. Sobre este tema, Daniel Gallego destaca la importancia de la donacion de
organos y la proteccion de los donantes vivos: «Queremos rendir homenaje a quienes
hacen posible la vida a través de la donacién de érganos: donantes, familias y
profesionales sanitarios; reafirmando también nuestro compromiso con los
trasplantados y quienes siguen esperando un érgano. Espafna es lider en donacién de
organos, pero debemos seguir fomentando la concienciacion y garantizando un proceso
accesible y seguro para todos. Ademas, queremos destacar la importancia de proteger
socialmente al donante vivo. Su generosidad merece un respaldo adecuado en materia
sanitaria, laboral y econdmica, para que su gesto no suponga una carga personal ni
profesional. Sigamos trabajando juntos para que la donacién y el trasplante sigan
salvando vidas”.

El acto fué clausurado a las 12:30h por M2 Dolores Martinez, presidenta de FETCO,
quien destacd el importante avance en los trasplantes cardiacos: “Un afio mas, Espana
puede estar orgullosa de su liderazgo en donaciény trasplante. En 2024 se realizaron 347
trasplantes cardiacos, de los cuales 101 fueron en asistolia controlada, permitiendo un
aumento del 29% en este tipo de intervenciones. Desde FETCO, agradecemos el gran
esfuerzo profesional y econdmico del Sistema Nacional de Salud para alcanzar estas
cifras. Sin embargo, pensamos que existe una importante carencia en el cuidado
postrasplante, ya que sigue faltando el apoyo emocional, psicoldgico y social necesario
para que las personas trasplantadas puedan recuperar su vida con normalidad lo antes
posible”.

En 2024 se realizaron 1.344 trasplantes hepaticos en Espafa, consolidandose como el
segundo tipo de trasplante mas realizado en el pais.
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DIA NACIONAL DEL

TRASPLANTE

26demarzode 2025
Fundacién ONCE - Sebastian Herrera, 15,28012

Agendadelajormada

10:00-10:30 I Inauguracién
Eva Pérez Bech. Presidentade FNETH.
Beatriz Dominguez-Gil. Directora General Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT).

10:30 - 1100 | Ponencia: trasplante de corazén enasistolia

Dr. Eduardo Tebar. Jefe de Seccién de Cirugia Cardiovascular. Hospital Universitario y
Politécnico La Fe (Valencia)
Modera: Juan da Silva, Presidente de FEFQ.

100-130 l Ponencia: hiperinmunizaciony retrasplante

Dra. Esther Mancebo. Especialista en Inmunologia. Responsable del laboratorio de
Histocompatibilidad. Hospital Universitario 12 de Octubre (Madrid).
Modera: Juan da Silva, Presidente de FEFQ.

1:30 - 1200 | Ponencia: trasplante renal en donante vivo

Dr. Ignacio Revuelta. Responsable del Programa de Trasplante Renal de Donante Vivo
Hospital Clinici Provincial de Barcelona.
Modera: Daniel Gallego, Presidente de ALCER.

12:00 - 12:30 | Ponencia: nueva legistacién para la proteccién sociolaboral del donante vivo

Mercé Perea. Diputada PSOE , Congreso de los Diputados
Modera: Daniel Gallego, Presidente de ALCER.

12:30-13:00 | Clausura
Dolores Martinez. Presidenta de FETCO.

Organizan:
«LUTXS e fou
Colaboran:

= = : "L"_ONT @ siiet Mastellas

~ DIA NACIONAL DEL TRASPLANTE EN TV ARAGON.

Nuestro presidente Javier Arredondo participé dando los datos de los trasplantes que
habian hecho de higado durante el afio 2024.

JAVIER RNDO / PDTE. ASOC. ARAGONESA DE TRASPLANTES HEP/ m&:ﬂ&
115 TRASPLANTES EN 2024 EN ARAGON
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~ VISITA CON LOS SOCIOS DE AETHA AL BANCO DE
SANGRE Y TEJIDOS DE ARAGON

El dia 27 de marzo preparamos para nuestros socios/as una excursion/visita para que
conociesen de primera mano cémo funciona el banco de sangre y tejidos en Aragon.
Ademas, el resto de asociaciones de trasplantados de cdérnea, médula, rinén y pulmon
también nos acompanaron a visitar las instalaciones.

El Banco de Sangre y Tejidos esla entidad que en la Comunidad Auténoma de
Aragén coordina la obtencidn, el procesamiento, el almacenamiento y la distribucién de
la sangre y los componentes sanguineos, de tejidos y de leche materna con el objetivo
principal de ser autosuficientes.

Para esto se hace imprescindible contar con las donaciones necesarias que lo hagan
posible. Siempre les decimos a nuestros soci@s: “Donar no duele, necesitarlo, Si”.

Nos explicaron que, en Aragodn, cada dia necesitamos 200 bolsas de sangre y plasma. Es
facil encontrar puntos fijos y mdviles de donacion, Unicamente accediendo a su pagina
web se pueden ver los préoximos puntos moviles y los que tienen fijos:
https://bancosangrearagon.org/

Desde las asociaciones de pacientes y mas nuestra asociaciéon de enfermos y
trasplantados hepaticos de Aragdon sabemos que cualquier donacidon es
imprescindible para salvar la vida de miles de personas que pueden necesitarlo en una
operacidn, en una enfermedad, en un accidente, o, incluso, en un parto.

Banco de Sangre
y Tejidos de Aragon
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Al final de la visita la gerente del Banco, Rosa Plantagenet-Whyte, nos ha dado las
gracias por nuestro trabajo diciendo. "Sabéis mejor que nadie la importancia de la
donacioén”.

~ LAVOZ DEL PACIENTE

En el hospital'Cll'nico

Lozano Blesa ha tenido lugar una reuniéon mas de la voz del paciente, donde, se hablé de
farmacia hospitalaria, se puso en valor por parte de la farmacia hospitalaria todo el
trabajo que haceny por parte de los pacientes se hablo de las deficiencias y también de
la labor que hacen.

Se llegd a la conclusidon de que es necesario un espacio mas digno para la farmacia
hospitalaria , telefarmacia como por ejemplo en Ejea que podria valer como referencia
para ampliar al resto de los pueblos de Aragon.

~ CHARLA DE DONACION Y TRASPLANTE EN EL
CENTRO CiVICO DE CUARTE DE HUERVA

Hoy hemos tenido la suerte de poder asistir a una de las charlas del Dr. Antonio Ruiz
Aguilar que es el coordinador de trasplantes del Hospital Universitario Miguel Servet de

Zaragoza. La reunién ha sido en el
centro civico de Cuarte de Huerva. En
ella han colaborado varios miembros
de AETHA como asociacién de
pacientes trasplantados hepaticos.
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ABRIL

~ PACIENTE PROTAGONISTA

Desde la Subdireccién Médica de RRII, Innovacién y Humanizacion del Hospital Miguel
Servet, nos invitaron a la jornada de abril del proyecto "El Paciente Protagonista". Esta vez
el tema a abordar fue: la humanizacion en la atencion al paciente de Hematologia. La
jornada se celebrd el 9 de abril de 2025 de 12:30-14:30 en las aulas 1y 2 del edificio de
Docencia del Hospital Universitario Miguel Servet.

Organizado por Subdireccion Médica de Relaciones Institucionales, Humanizacion e
Innovacion del Hospital Universitario Miguel Servet

~ REUNION CON ALCER EBRO

Francisco Mohad Amar, presidente de la Asociacién para la lucha contra las
enfermedades del Rifion y Javier Arredondo Vazquez presidente de la asociacion de
enfermos y trasplantados hepaticos de Aragdn mantuvieron una reunidn para poner en
comun puntos, realizar charlas conjuntas y estrechar los lazos entre asoaciaciones de
pacientes de trasplante. La reunidn tuvo lugar en la sede de Alcer que se encuentra en la
calle Santa Teresa de Jesus n® 29-35 bajos.
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~ TRANSFORMACION DIGITAL PARA ENTIDADES DEL
TERCER SECTOR EN ARAGON.

El pasado 22 de abrilacudimos al Patio de la Infanta de Ibercaja, obra social para que nos
explicase la nueva Convocatoria de Digitalizacion del Tercer Sector, en colaboracién con
Amazon Web Services (AWS) y Fundacion Hiberus. No sabiamos muy bien si nosotros
como entidad y asociaciéon pequena podriamos participar, pero nos dijeron que siy a
través de esta iniciativa, lo que buscan es apoyar a las entidades del Tercer Sector en su
transformacién digital, facilitando herramientas y recursos tecnoldgicos que les

BN o N W=

CONVOCATORIA 2025
TRANSFORMACION DIGITAL PARA g
ENTIDADES DEL TERCER SECTOR EN ARAGON
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permitan mejorar su operativa y su alcance. Esta convocatoria es a nivel autonémicoy a

ella pueden presentarse las entidades del Tercer Sector aragonesas.

Nos indicaron que, si teniamos cualquier duda tecnoldgica para presentar nuestro
proyecto, habria una formacion de Office Hours el 30 de abril, a las 12.00 h. Tendremos
que pensar si nos presentamos o no como asociacidén de enfermos y trasplantados
hepaticos de Aragény comentarlo en la Junta Directiva.



MAYO

20

~ CONVERSACIONES QUE TRANSFORMAN: LIDERAZGO

INCLUSIVO. DIVERSIDAD CULTURAL Y DE GENERO

COMO MOTORES DE CAMBIO.

En el dia de hoy 5 de mayo, Laura
Lazaro, trabajadora social de AETHA,
se ha apuntado a la webinar de
liderazgo inclusivo.  Diversidad
cultural y de género como motores
de cambio.

Da la bienvenida, Teresa Viejo, la
presidenta de Fundacidén Diversidad
que entrevistara a Lourdes Lépez,
directora general para Espafa vy
Portugal de BD. En esta charla tan
amena hemos descubierto cémo el
liderazgo inclusivo, la diversidad
cultural y de género pueden ser
motores de cambio en la
organizacion de asociaciones y
hemos conocido las estrategias

PARTICIPAN:

LOURDES LOPEZ
Directora General BD - Espafia y Portugal

Més de 30 afios de experiencia en el sector salud,
tanto en la industria de tecnologias médicas como
en la farmacéutica, desde 2016 es la directora
general de BD en Espafia y Portugal
Vicepresidenta de FENIN, imparte clases de master,
realiza mentorias con jévenes talentos y comparte
su experiencia a través de su trilogia de libros
“Como sirena en el agua”, “Sirenas y tritones” y “La
sonrisa del océano”.

TERESA VIEJO
Presidenta de Fundacién Diversidad

Escritora, periodista y formadora. Presidenta de
Fundacién Diversidad desde enero de 2024. Dirige
el programa “La Observadora” en RNE, forma
parte del consejo editorial de MAS (Mujeres A
Seguir), donde publica articulos de opinién, y edita
su podcast «Mente curiosa, mente joven» (Podimo)
y el blog «La maestra de la curiosidad» en Mujer.es
(20 Minutos). Ha recibido varios premios, entre
ellos, Comunicadora del Afio de ASEME.

clave de una empresa lider en DEI. Me ha parecido un espacio para reflexionar, aprender

e inspirarte

~ 25 ANIVERSARIO DE CERMI ARAGON

¢Acudimos como asociacion de enfermos y trasplantados hepaticos al acto institucional

celebrado en el Patio de la
Infanta que también sirvid
para entregar los premios
‘Trazos de Igualdad’.

El Comité de Entidades
Representantes de
Personas con
Discapacidad de Aragén
(CERMI Aragén) celebraba
su 25° aniversario con un
acto institucional en el



https://emea01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Ftrack.mdrctr.com%2Ftrack%2Flink%2Fkey%2F13994-2189-20854-25-5475-106758%2Fsignature%2F747f42124273cfa1f292bfea5a557e42%2Fuserid%2F3a1baf1e23ea6a44537e1cbb33a9b651&data=05%7C02%7C%7C61211776bde34d5305f408dd8622a036%7C84df9e7fe9f640afb435aaaaaaaaaaaa%7C1%7C0%7C638814205467278688%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=OfL%2BbHaZ318FIzYNbmI%2FTG31cUiGxDJO0D%2FwKNRz5qE%3D&reserved=0
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Patio de la Infanta de Fundacion Ibercaja, en Zaragoza. La cita ha servido para reconocer
la labor de quienes han presidido la entidad a lo largo de su trayectoria, y para poner en
valor la creatividad de las personas con discapacidad a través del arte.

En un ambiente cargado de emocion, CERMI Aragdén ha rendido homenaje a sus
expresidentes José Luis Laguna, Pedro M. Garcia, Pedro Sanchez, Enrique Solano,
Santiago Villanueva, Marta Valencia y Luis Gonzaga, por su compromiso con la defensa
de los derechosy la inclusién de las personas con discapacidad en Aragén. Jesus Carlos
Laiglesia, actual presidente, ha agradecido «la visidon, entrega y compromiso con los
valores que nos definen: igualdad, justicia social, dignidad y defensa incansable de los
derechos humanos» de sus predecesores, quienes han dejado «una huella profunda».

CERMI Aragén representa a mas de 160.000 personas con discapacidad en Aragén. «Es
una comunidad viva, pluraly comprometida.

La entrega de reconocimientos ha corrido a cargo de los miembros de la comisidn
permanente de la plataforma aragonesa y de Luis Cayo, presidente de CERMI Estatal,
quien ha puesto de manifiesto en su intervencién “El asociacionismo como motor de
cambio y la importancia de la unidad para los logros que se han conseguido para las
personas con discapacidad”
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PLATAFORMA EN DEFENSA DE LA SANIDAD PUBLICA DE
ARAGON

Como asociacion de pacientes implicada con la sanidad publica de Aragén acudimos a
estareunion organizada en la Comision de Salud de la Federacion de Barrios de Zaragoza.
Se recordaron los temas tratados en la reunién del 20 de marzo. Hubo aportaciones de
los asistentes una vez leidos los documentos por
ADSPA, por la Plataforma Salud Mental, por MARy FABZ. Se acordd convocar una rueda
de prensayunaconcentracion en Cortes de Aragény se dieron algunas ideas paraelbuen
funcionamiento organizativo de esta plataforma.

~ CHARLA ETICA DE LOS TRASPLANTES EN LA
ACTUALIDAD: ENTRE LA INNOVACION Y LA
SOLIDARIDAD.

Los Coordinadores del Foro de Deontologia Médica del ICOMZ, organizado por su
Comisiéon de Deontologia nos ofrecieron una charla online a través de la Webinar del
COMZ.

En esta ocasion, la ponencia corrié a cargo del Dr. D. Fco. Agustin Garcia Gil, Cirujano y
experto en Trasplante Hepatico y hablé sobre la Etica de los Trasplantes en la actualidad:
entre la Innovaciony la Solidaridad. A la sesién se apuntaron muchos de nuestros socios
dada la trayectoria del Dr Garcia Gil y toda la dedicacidon que ha tenido con nosotros
durante todos estos afos.

~ CURSO DE ACTUALIZACION DE TRASPLANTE PARA
AUXILIARES Y ENFERMERIA.

Nuestro presidente actual Javier Arredondo y Miguel Barrachina anterior presidente de
AETHA junto con su esposa Adela Sarasa, responsable del equipo de voluntariado de
AETHA, asistieron para dar apoyo con sus conocimientos en un curso de actualizacién
del personal auxiliar y de enfermeria en el cuidado integral del paciente trasplantado,
fortaleciendo las competencias en seguridad, ética, y calidad asistencial durante todas
las etapas del proceso de trasplante.
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Como resumen de los temas tratados:
1. Conceptos basicos del trasplante

¢ Definicién: Sustitucidon de un 6rgano o tejido enfermo por otro sano proveniente de un
donante.

«Tipos de trasplante: Autélogo, alogénico, xenogénico. Organos y tejidos maés
trasplantados: RiAo6N, higado,
corazén, pulmoén, médula osea,
cornea.

2. Proceso de donacién y trasplante
« [dentificacion del donante: criterios

de muerte encefalica o donante vivo.
¢« Mantenimiento del donante:
estabilidad hemodinamica,
oxigenacion, control metabdlico.
e Proceso de procuracion y

conservacion de érganos.
e Aspectos legales y éticos: consentimiento informado, confidencialidad, equidad en la
asignacion.

3. Rol de enfermeria y auxiliares

e En la fase pretrasplante:

oPreparacion del paciente (educacion,
examenes, cuidados previos).

oApoyo emocional y educativo al
paciente y la familia.

¢ Durante el trasplante:

oAsistencia en el quiréfano o sala de
procedimientos. Mantenimiento de la

asepsiay control del material estéril.
e En el postrasplante inmediato y tardio:
oMonitoreo de signos vitales, diuresis, funcién del 6rgano trasplantado.
oDeteccién temprana de complicaciones (rechazo, infeccioén, toxicidad).
oAdministracion y control de inmunosupresores.
oEducacion al paciente sobre adherencia al tratamiento y autocuidado.

4. Cuidados especificos segun tipo de trasplante
¢ Renal: control de liquidos, balance hidroelectrolitico, funcién renal.
e Hepatico: control de bilirrubinas, coagulacion, signos de encefalopatia.
e Cardiacoy pulmonar: vigilancia respiratoria, hemodinamica y oxigenacion.
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5. Prevencion de infecciones

e Importancia del aislamiento protector y la higiene de manos.

¢ Vacunacion, uso de mascarillas, y control ambiental.

e Educacion sobre signos de infeccion y cuando acudir al hospital.
6. Eticay humanizacién del cuidado

e Respeto por ladignidad del paciente.

e Acompanamiento emocional al paciente y su familia.

o Trabajo interdisciplinario y comunicacion efectiva.
Conclusion: El personal de enfermeria y auxiliares desempena un papel esencial en el
éxito del trasplante. Su actualizacion continua garantiza una atencion segura, humanay
basada en la evidencia, contribuyendo a mejorar la calidad de vida del paciente
trasplantado.

~ OPORTUNIDADES Y RECOMENDACIONES PARA LA
PARTICIPACION DE LAS SOCIEDADES CIENTIFICAS EN EL
PROCESO REGULATORIO: EL RETO DEL CONFLICTO DE
INTERES
Durante la mafana del dia de hoy hemos asistido a un simposio con expertos de las
sociedades cientificas en los procesos regulatorios de salud. Nos han aportado guias,
politicas y aprobacién de medicamentos o tecnologias, identificando oportunidades de

participacion, buenas practicas éticas y estrategias para gestionar los conflictos de
interés que puedan surgir.

OPORTUNIDADES Y RECOMENDACIONES
PARA LA PARTICIPACION DE LAS
SOCIEDADES CIENTIFICAS EN EL PROCESO
REGULATORIO:

EL RETO DEL CONFLICTO DE INTERES

iernes, 30 Mayo, 2025 | Palacio de Congresos, Zaragoza

9:00 - 11.00 HORAS

NA

La participacion de las sociedades

cientificas en los procesos regulatorios es
una gran oportunidad para fortalecer la evidencia y la transparencia en salud publica.
El verdadero reto no es evitar los conflictos de interés, sino identificarlos, declararlos y
gestionarlos adecuadamente, garantizando asi decisiones regulatorias éticas,
imparciales y centradas en el bienestar del paciente.
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JUNIO

~ DIA NACIONAL DEL DONANTE

Este dia es considerado para las asociaciones de donantes como una segunda
oportunidad que la vida les ha dado tras el trasplante. Por ello, el Dia Nacional del
Donante de Organos es crucial porque homenajea la generosidad de los donantes y
sus familias y, al mismo tiempo, sensibiliza a la sociedad sobre la importancia vital
de la donacion para salvar vidas. Este dia busca crear conciencia, fomentar la
cultura de la donacion, desmitificar el proceso y, en ultima instancia, aumentar el
numero de donantes para ofrecer una segunda oportunidad a las personas en lista
de espera de un trasplante.

UNION DE TRASP

ANTADOS . =
DF GRAANDS 50110 es lider mundial en donacién de érganos

§€UTXS A —

DiA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS
4 DE JUNIO DE 2025

ORGANIZAN

o fos= 2 »

ENCTH EETCO
CON EL APOYO DE COLABORAN

MONT feder e @D5NcE. T B owverum
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TV ARAGON EN AETHA

Desde bien temprano, a las 8:00 de la mafana ya estaba nuestro presidente Javier
Arredondo Vazquez en TV Aragén para atender la entrevista que le hicieron sobre las
Donaciones de 6rganos que llevamos en estos primeros meses del ano. Habld sobre la
generosidad de nuestra Comunidad Auténoma, aunque recalcé que formamos parte de
una poblacion muy envejecida lo que hace que muchos de los érganos tengan que

FOTO PRESIDENTES DE ASOCIACIONES DE ENFERMOS
Y TRASPLANTADOS.

Alas 10:00 horas y este afio como novedad se realizé una foto de todas las asociaciones
de pacientes trasplantados de 6rganos, tejidos y células en el hall principal del Hospital

Universitario
Miguel Servet de
Zaragoza.Ademas,

\

también quisieron =
participar algunos
de los
profesionales

sanitarios que
trabajan

realizando
trasplantes de | |

organos.
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FOTO CON LA ALCALDESA DE ZARAGOZA EN EL DIA
NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS, TEJIDOS Y
CELULAS.

Nuestra alcaldesa de Zaragoza Natalia Chueca
Munoz no se quiso perder este Dia Nacional del
Donante de Organos y eligié a nuestra asociacion para hacerse su carnet de donante en

la Plaza Espafa de Zaragoza, frente a la =
Diputacion. — =

Le explicamos como trabajamos en este dia tan
especial para nosotros poniendo mesas
informativas por todos los puntos estratégicos de
la ciudad, ademas de en Huescay Teruel, para que |
la informacidn llegue a todas las personas de
nuestra Comunidad Auténoma de Aragén. Al
finalizar la visita nos tomamos una fotografia con
ella.




RUEDA DE PRENSA
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Este afio la Rueda de Prensa se celebré el mismo Dia Nacional del Donante de Organos,
es decir, el 4 de junio. La Unién de Trasplantados de Organos Sélidos quiso poner en valor

que Espafia da el “Do” de pecho gracias a la generosidad de los donantes y sus familias,

cuyo gesto altruista permite salvar miles de vidas cada afo.
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Zaragoza, 2 de Junio de 2025

MANIFIESTO DE LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES EN EL DIA
NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS, TEJIDOS Y CELULAS

N io Yorruhia this presid de la Asociacién de Paci
Hematolégicos Dona Médula Aragén, junto al Director general de asistencia

itaria Dr. D. Ramén Boria Avell y al Coordinador autonémico de
trasplantes de Aragon: Dv D. José Angel de Ayala Fernandez y en nombre

de las sigui arago de paci ALCER Ebro,
ALCER Huesca, ALCER Teruel, Asociaciéon Arag de Enf y
Tr dos de C én “Virgen del Pilar”, iacion de T [ d

de Comel de Aragon (ATCA), Asociacion Aragonesa de Fibrosis Qumica.
Asociacién de Ent y Trasplantados Hepaticos de Aragén (AETHA),

queremos hacer llegar a la iedad el siguiente manifiesto que
dra lugar el miércoles dia 4 de junio de 2025, en el Centro Joaquin Roncal
de Zaragoza (C/ San Braulio 5-7).

rross ATCA Ol

A )

Como cada 8no, nos unimos en el esfuerzo coman de sensibilizar a la sociedad
aragonesa de la importancia de la donacién, todos podemos “donar y
multiplicar vidas™ con la donacién de 6rganos, tejidos y células, para que otros
que lo necesitan, puedan salvar 0 mejorar su calidad de vida. Nuestra donacion
sin duda puede significar un antes y un después en la vida de otras personas.

La donacion de organos debe ser un tema que hayamos dejado claro y
conversado con nuestros seres queridos para que, llegado el momento, nadie
dude en “donary multiplicar vidas™.

Especialmente debemos concienciar a toda la poblacién de la gran
oportunidad de “donar y multiplicar vidas"” mediante la donacion en vivo de
organos, tejidos y células, esta donacion esta ya protegida socialmente por ley,
con una baja laboral para cualquier donante vivo, reconociéndoles el mayor
gesto altruista posible en nuestra sociedad y que tengan tiempo de recuperarse
tras la donacién™.

El acto sera transmitido gratuitamente a través de Zoom y podran conectarse
quienes estén interesados:

Hazte donante de 6rganos y tejidos.
“Donar, multiplica la vida”

iGRACIAS!

Unase a la reunién de Zoom
Dia 4 de junio de 2025 a las 12 horas.
https//200M.US/)/92027694064?pwd=TES1yliZiNrs3K83BJbwarGWe50aeH.1
1D de reunién: 920 2769 4064

Codigo de acceso: 158832

MANIFIESTO

Hoy miércoles dia 4 de junio de dos mil veinticinco, celebramos el Dia Nacional
del Donante de Organos, Tejidos y Células, un dia para homenajear a todos los
donantes, asusfamiliasy ademas sensibilizar a la sociedad aragonesa en favor
de lad ion de 6 ¥ tojid

Este aiio con el lema “Donar, multiplica la vida”.

El objetivo de este dia es homenajear a todos los donantes y familiares por su
enorme ger dad, ademas de ser ala sociedad argones sobre la vital
importancia que tiene la donacion de 6rganos y tejidos para las personas que
se encuentran a la espera de un trasplante, ya que la donacion de un organo o
un tejido, ofrece mas vida a la persona que lo necesita, pero ademas ese
donante multiplica la vida de hasta B personas en lista de espera para un
trasplante de 6rganos, en el caso de la donacién de tejido como la médula
osea, multiplica la esperanza y la calidad de vida de un paciente que de otro
modo no podria sobrevivir a su enfermedad.

Por ello, es fundamental recordar la importancia de la donacion de érganos y
tejidos para que muchas personas puedan seguir viviendo, asi como el
agradecimiento a todos los donantes y sus familias, ya que, gracias a su
donacion se inicia un proceso que cambia la vida de miles de personas cada
ano en nuestro pais, y que tampoco seria posible sin la gran labor de los
profesionales sanitarios, junto a la coordinacion de trasplantes de la
Comunidad Auténoma intregrados dentro del magnifico Programa Nacional de
Donacion y Trasplante de la Organizacion Nacional de Trasplantes. ONT.
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Este liderazgo mundial en donacidn de 6rganos no seria posible sin el compromiso y la
excelencia de los profesionales sanitarios, ni sin el trabajo del coordinador del Programa
Nacional de Donacién y Trasplante de la ONT junto a las Comunidades Autdonomas. En
AETHA, junto contodas las Asociaciones de pacientes trasplantados de drganosy tejidos
y el Coordinador Autonémico de trasplantes Dr. D. José Angel de Ayala Ferndndez
celebramos una rueda de prensa en la que se dieron los datos de la actividad
trasplantadora en Aragony se leyé un manifiesto por parte de las entidades de pacientes
que este ano le toco redactar a la Asociacion de Pacientes Hematolégicos Dona Médula
Aragon. Lo leyo su presidente Ignacio Torrubia Ibafez

ELDr. D. José Angel de Ayala Fernandez nos dio los datos de los primeros cinco meses de
2025 en Aragoén. Donde y a modo de resumen nos conté que las donaciones de drganos
habian aumentado un 76% y que se habian producido 37 donaciones y 86 trasplantes:

- 52renales
- 16 hepaticos
- b5 cardiacos

Ganando con ello mas de 1.100 anos de vida apuntaba

Aragdn ha generado 71 6rganos. De otras Comunidades Autonomas hemos recibido 18
organos y hemos enviado desde Aragdn 14 6rganos en estos 5 meses del afio.
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MESAS INFORMATIVAS

Este afo se han instalado mesas
informativas entre las 9:00 y las 14:00 horas
en puntos estratégicos de Zaragoza,
Huesca, Teruel y como novedad en el
Hospital de Alcaniz.

Un afo mas nuestros voluntarios han estado
al pie del cafndon dando informacion a
cuantas personas se acercarony facilitando
los carnés a los nuevos Donantes.

Aqui algunas de las fotos que indican la
implicacion de nuestros socios en este dia
tan importante para ellos.

MESA INFORMATIVA: HOSPITAL OBISPO
POLANCO DE TERUEL

MESA INFORMATIVA: PLAZA
CONCEPCION ARENAL DE HUESCA

o
2 DONACIGH e

o N
RGANOS s 2 prle

MESA INFORMATIVA: PLAZA ESPANA.
D.PZ
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MESA INFORMATIVA: H.C.U LOZANO BLESA
CONSULTAS EXTERNAS

MISA POR EL DIA DEL DONANTE DE ORGANOS 2025

Para finalizar este dia, por la tarde se celebrd en la Iglesia Santiago el Mayor, una misay
ofrenda floral en memoria de los Donante y companeros trasplantados fallecidos. Como
cada afo nuestros socios y compafieros de AETHA hicieron entrega de un centro floral

durante la misa en agradecimiento.
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~ XI JORNADAS DE PARTICIPACION EN SALUD

Fechas: 12 de junio de 2025, en horario de 8.30 a 14.30. En horario de tarde se realizaran
talleres de asistencia voluntaria.

Durante estas jornadas, tuvimos la oportunidad de compartir experiencias, reflexionar
colectivamente y fortalecer los lazos entre ciudadania, instituciones y organizaciones.

Las jornadas de participacién en salud son eventos organizados para involucrar a la
comunidad en la mejora del sistema sanitario. Estas jornadas buscan humanizar la
atencién, promover la participacion de los usuarios y fortalecer la salud publica,
construyendo salud desde la participacion y la inteligencia colectiva. Este encuentro
entre profesionales y ciudadania tiene el objetivo de lograr, a través de la participacion,
un sistema sanitario mas humanizado y sostenible

Esta dirigido a los miembros de Consejos de Salud de Zona o interesados en la
Participacion, y especialmente a alcaldes y concejales de Ayuntamientos que sean
miembros de Consejos de Salud.

~ ASAMBLEA DE COCEMFE JUNIO

Elpasado 27 de junio tuvo lugar la Asamblea de COCEMFE. Los puntos para tratar fueron:
1.- Aprobacidén, si procede, del acta de la sesidn anterior.

2.- Aprobacién cuentas 2024, si procede.

3.- Aprobacién memoria 2024, si procede.

4.- Preguntas y sugerencias
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JULIO

~ PACIENTE EN CIENCIA

El pasado 2 de julio AETHA asistio a la Gala “El Paciente en Ciencia”, alas 18:30 h en
la sede de AECC Zaragoza.

PACIENTE EN CIENCIA

24 RELATOS PARA CONCIENCIAR

02 julio 2025
Salén de actos AECC (PI. S. Francisco, 6,

50006 Zaragoza)

El

18:30 Bienvenida
18:45 Discurso paciente

19:00 Representantes de Asociaciones: AECC,
ASPANOA, ASAPME Aragén y ATADES

19:20 Reconocimiento escritores

19:45 Lectura de microrrelatos

20:00 Agape

Conla colaboracs

i l &, Instituto de Investigacién :"g B FECYT

Sanitaria Aragdn e RO

C-— e smnion ©asheme * atades

evento se marcé con la presentacién oficial del libro ‘24 relatos para concienciar’, una
obra que recoge los relatos presentados al Certamen de Relato Corto de Paciente en
Ciencia, un proyecto cuyo objetivo ha sido fomentar la reflexion y compartir puntos de
vista, inquietudes, vivencias, en torno a los servicios sanitarios, la investigacion, la
ciencia o la experiencia de los pacientes, entre otros. Este evento se enmarca en el
proyecto Paciente en Ciencia, estrechamente vinculado a la iniciativa estratégica del IIS
Aragén de incorporar a la ciudadania y pacientes a la investigacion e innovacion del
Instituto.

Ademas de la presentacién de la obra, la gala sirvié como una ocasién para celebrar el
éxito del proyecto, que ha contado con una amplia participacion y ha permitido crear un
espacio entre pacientes, instituciones, profesionales y sociedad, donde se ha
conseguido participacion proactiva entre todos los involucrados. Asimismo, se rindid
homenaje a la valiosa contribucién de todos los autores, quienes, con su esfuerzo y
creatividad, han dado vida al libro ‘24 relatos para concienciar’.
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~ FIRMAY ENTREGA DE CONVENIOS DE IBERCAJAEN
EL PATIO DE LA INFANTA

Este ano, nuestro presidente Javier Arredondo Vazquez en representacion de AETHA fue
elencargado de firmar dicho convenio con Fundacioén Ibercaja al ser una de las entidades
seleccionadas por el proyecto: Difusién de

material informativo por todo Aragén,
prevencion de
enfermedades
hepaticas y fomento
donacion de
érganos, tejidos vy
células.

Gracias al apoyo de
Fundacion lbercaja — Fundacién CAI, nuestro proyecto
recibira una ayuda de 6.500€ para 2025. Esta colaboracion
nos permitira seguir haciendo campanas de difusion en

universidades, institutos, colegios, centros civicos.
Entregando orientacion en mesas informativas y mejorando la calidad de vida de

personas con enfermedades hepaticas en Aragoén.

2 ' S/ Al
acto
de

AR

: Y

ta, en Zaragoza, asistieron mas de 90

entrega de convenios en el Patio de la Infan
entidades sociales que también recibieron apoyo.

Gracias por seguir confiando en nuestra labor y apoyarnos en este proyecto un aiio mas.
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AGOSTO

~ ACTIVIDAD FORMATIVA EN EL AMBITO DE LA
BIOETICA

AETHA asisti6 a la actividad formativa en el &mbito de BIOETICA en colaboracién
con la Direccién General de Cuidados y Humanizacién. Los temas a tratas fueron:
Comprender los principios fundamentales de la bioética.

Analizar criticamente dilemas éticos reales o hipotéticos en el ambito biomédico.
Argumentar posturas éticas fundamentadas en valores y principios bioéticos.

Como cada aio desde 2014, se celebra en Aragdn este encuentro de debate sobre temas
de actualidad con implicaciones éticas en la asistencia sanitaria. En este Xll Simposio,
que duré una mafnana completa con el tema central de la mesa tematica: la “Segunda
opinién médica” y hubo otras dos mesas redondas de los distintos Comités que forman
parte de la Red de Comités de Etica Sanitaria de Aragén: el Comité de Bioética de Aragdn
(CBA), los 10 Comités de Etica Asistencial (CEA), el Comité de Etica de la Investigacion
de la Comunidad Auténoma de Aragén (CEICA), y el Comité de Etica de la Investigacion
de la Universidad San Jorge que se ha incorporado a la Red de Comités.

Ademas, estéa actividad estuvo dirigida a: Miembros de Comités de Etica y profesionales
sanitarios interesados en la bioética. Asociaciones de pacientes, consejos de salud,
profesionales de servicios sociales, profesionales de los medios de comunicacion. Esta
también abierto a profesores de centros de ensefanza secundaria y ciudadanos

interesados en los aspectos éticos de la sanidad.
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DONATIVOS DE BODAS AETHA

Durante este afio se han puesto en contacto dos parejas con AETHA. Ambas tenian

ilusién por donar su regalo de boda a nuestra asociacion.

Estamos muy agradecidos de que cuenten con nosotros porque cada céntimo
depositado en nuestra asociacion sera administrado para una buena causa. Nosotros en

agradecimiento a ellos les elaboramos y mandamos unas tarjetas para que repartiesen

en este dia tan especial.

NUESTRA BODA SOLIDARIA

PEDRO

“En honor a los héroes del colangiocarcinoma; «
nuestro angel protector, e[ amor te convirtié en
luchador de miles de bufuljus que fuiste
gcnando con una sonrisa, sigue contagiandono:

“t».;‘_;_., " 'siempre de ella”

~

“Nés hace muy" felices compcrhr con vosotros un dia
\On especml:)g.m“as adn que entre todos podamos
mejoror,ql menos un poquito, la vida de las
persorias’ enfermas y transplantadas hepaticas. Por
ello, hemos decidido donar nuestro regalo de boda

a AETHA.

iLA VIDA VIVELA Y
LUEGO DONALA!
26 'd&Rbrit-de 2025

[ /< f’)/ o ((50/3’?/ O[o//?/?/ o

“El apoyo de la Asociacién de Transplantados Hepaticos ha hecho
posible que una de las personas mas especiales en nuestras vidas
esté hoy aqui, haciendo que este dia sea aun mas inolvidable.
Nuestro mejor regalo es poder disfrutar de su compafiia en este
momento tan magico, y por eso, hemos decidido donar parte de
este detalle a esta causa tan importante, para que mas historias
de esperanza puedan seguir adelante.”

Nos hace muy felices compartir con vosotros un dia tan especial y
mas aln que entre todos podamos mejorar, al menos un poquito,

la vida de las personas enfermas y transplantadas hepaticas.
Gracias por colaborar con AETHA.

iLA VIDA VIVELA Y LUEGO DONALA!

www.aetha.org
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SEPTIEMBRE

~ CHARLA EN LA FACULTAD DE CIENCIAS DE LA
SALUD

Hace unos dias tuve la oportunidad de regresar a la Facultad de Ciencias de la Salud,
esta vez no como
estudiante, sino

como ponente
invitado en la
Facultad de
Enfermeria, donde
comparti con
estudiantes y
docentes una

charla muy amena
y algunas
reflexiones sobre la

Prevencion de
Enfermedades Hepaticas y la importancia que tiene la donacién de érganos en nuestro
pais.

Hablar con estudiantes siempre es una oportunidad para
renovar la motivacion y el compromiso con la profesion. En
mi reciente charla en la Facultad de Enfermeria de la
Universidad de Zaragoza,
pude comprobar el
entusiasmo y la vocacién
que caracterizan a las
nuevas generaciones de
enfermeros y enfermeras.

Fue una experiencia
enriquecedora que reafirmé
la importancia del dialogo
entre la practica profesional
y la formacién académica.
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“JUNTOS HACEMOS MAS”

| Encuentro con asociaciones de pacientes 'Juntos Hacemos Mas' tuvo lugar en el
Hospital Universitario Quirénsalud Zaragoza el 18 de septiembre de 2025. Fue un evento
para profesionales y pacientes, donde se reunieron asociaciones para abordar temas de
salud.

Sobre la dindmica del encuentro, la primera parte estuvo orientada a la presentacion del
trabajo que realizan en grupo desde Quirénsalud, y la segunda parte, consistid en aportar
nuestra vision y explorar posibles vias de colaboracion.

Agenda del dia:
09.30 | Recepciodn de Asistentes
10:00 | Bienvenida institucional (Direccién Territorial o Direccion Médica)

10:15 | Presentacién de la Estrategia de Quirénsalud, Fundacion Quirénsalud e
iniciativas. (Direccion corporativa asistencial, Direccién Experiencia de Paciente y
Calidad y Direccion de la Fundacion QS)

11:00 | Pausa café
11:30 | Ronda de presentacion de entidades invitadas
Mesa de dialogo: “De decir a transformar: el reto de cambiar realidades”

En la dltima parte de la mesa de didlogo tuvimos que participar y opinar sobre los
proyectos de Quirénsalud presentados:

¢;Qué impacto creéis que pueden generar en los pacientes y sus familias?
Puntos fuertes, destacados, de las propuestas presentadas.
Debilidades o puntos a mejorar de los proyectos presentados desde vuestra perspectiva.

¢Como podrian vuestras organizaciones ser parte de estos proyectos/gestion interna en
el hospital? Desde el mismo hospital (propuestas para llegar a los pacientes) y
vinculacién para extender el cuidado y acompafnamiento a los pacientes desde las
Asociaciones fuera del hospital.

¢Cuales son las mayores necesidades con las que os topais en vuestras organizaciones?
¢Qué tipo de sinergias podriamos establecer con vosotras, desde el hospital?
¢Cuales son las principales necesidades de los pacientes y sus familias?

13:30 | Despediday cierre


https://www.google.com/search?q=I+Encuentro+con+asociaciones+de+pacientes+%27Juntos+Hacemos+M%C3%A1s%27&oq=ENCUENTRO+JUNTOS+HACEMOS+M%C3%81S+QUIRON+SALUD&gs_lcrp=EgZjaHJvbWUqCQgCECEYChigATIGCAAQRRg5MgkIARAhGAoYoAEyCQgCECEYChigAdIBCTkwMTVqMGoxNagCCLACAfEFYE3_hZuVEkU&sourceid=chrome&ie=UTF-8&mstk=AUtExfDi-K8TWK0T0UnircAfapF55f5LTxaFnxhNRa1hPiDbUVgjuR1ggeWozFU1dQc7wXc8LEG7_ISCwGerj9FqzKJF8ETlchkgvx2AZKj5d-eLC8NQtlDImxnPxsfM4bGtst0&csui=3&ved=2ahUKEwjJr_r66viQAxUHTKQEHQgOHV0QgK4QegQIARAB
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~ ALCOHOL Y SALUD HEPATICA EN PACIENTES
TRASPLANTADOS

Nuestro companero Josep M2 Martinez: Presidente de AMTHC (Asociacion de
Enfermos y Trasplantados Hepaticos de Cataluna) (Ponente)
- Dr. David Paredes: Nefrélogo, coordinador de trasplantes en el Hospital Clinic de
Barcelona, miembro de la ESOT, Espafia (moderador) nos dieron una charla muy
interesante sobre el consumo de alcohol después de un trasplante hepatico. Como
ya sabemos es altamente desaconsejado, independientemente del motivo del
trasplante. Incluso pequefas cantidades pueden tener efectos negativos y, en
muchos casos, pueden poner en riesgo la salud y el propio injerto. Hoy hemos
aprendido:

¢ Por qué es peligroso el alcohol después del trasplante?

a) Dano directo al higado trasplantado

El higado nuevo también es susceptible al daio hepatico inducido por alcohol,

incluyendo:

e Hepatitis alcohdlica

o Esteatosis hepatica

e Fibrosisy cirrosis

En pacientes trasplantados, estas lesiones pueden progresar mas rapido.

b) Interferencia con medicamentos inmunosupresores

El alcohol:

e Afecta el metabolismo de farmacos como tacrolimus, ciclosporina y
micofenolato.

e Puede alterar los niveles terapéuticos y aumentar riesgo de rechazo o toxicidad
renal y hepatica.

c) Mayor riesgo de rechazo

No directamente por el alcohol, sino por:

¢ Mal cumplimiento del tratamiento

e Malanutricion

e Deterioroinmunoldgico por consumo excesivo

d) Debilita el sistema inmunolégico

Los pacientes trasplantados son inmunosuprimidos. El alcohol aumenta el riesgo de

infecciones.

Gracias por dar visibilidad con esta charla a estos temas tan importantes para
muchos de nuestros soci@s que en un momento dado han pasado por esta
adicciéon/enfermedad.
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~ COMO JUSTIFICAR PROYECTO DE FUNDACION
ONCE

TALLER
JUSTIFICACION DE LA
SUBVENCION DE

FUNDACION ONCE
&

h COCEMFE T

Aragodn

Septiembre 2025

La manana de hoy ha sido de lo mas productiva. Las companeras de COCEMFE
Aragén han estado explicando a todas las asociaciones que nos hemos conectado a
la formaciéon como poder justificar proyectos para la Fundaciéon Once de cara a la
siguiente justificacion de 2026. Por este ano no ha habido muchas novedades en la
convocatoria.
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OCTUBRE

~ ENREDATE CON COCEMFE

Como todos los afnos en octubre, acudimos al Centro Joaquin Roncal como técnicos a
las jornadas “Enrédate con COCEMFE”, junto a muchas entidades sociales aragonesas.
Una jornada de conocimiento y conexién donde conocimos mas de cerca el trabajo de
Long COVID Aragén, Asociaciéon Oscense de 3

O
Esclerosis Multiple y ASAFA Zaragoza. A
Estos encuentros estan pensados para pasar una =
oS enet P parap ENREDATE CON

manfana diferente, en la que podamos COCEMFE

conocernos mejor, estrechar lazos y compartir

L . PROGRAMA
experiencias entre todas las asociaciones. 16 de octubre
@ Apertura

Fue una oportunidad para: " 930794

@ 9:30 - 13:30 @® Conocimiento interno
* 9:45 - 11:00

e Descubrir mas de cerca el trabajo que

@ Pausa Café

realizan algunas de nuestras entidades o uoonso
SOC I a S. Joaquin Roncal ::jSgz:emncms por favor indicarlo en lo
L, L. C/ san Braulio 5 .
e Reforzar la unidon de nuestro movimiento @ Dindmica grupal
* 11:30 - 13:30
asociativo. @ Cierre

* 13:30

e Disfrutar de un momento distendido con
, Organiza Colabora
un cafe E4[CoME manom  ESgRENS,
e Finalizar lajornada con un juego divertido,
que pondria el broche de oro a esta experiencia.
Gracias a COCEMFE Aragdn un afnio mas por hacerlo posible y seguir tejiendo redes entre

entidades.
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~ | SEMANA DE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE

La | Semana de la Experiencia del .
Paciente, tuvo lugar el lunes 20 de
octubre alas 11:00h en el vestibulo

: | Semana de la
Experiencia del
Paciente

de Consultas Externas del Hospital
Universitario Quirénsalud
Zaragoza.

Cuidamos con el corazén
Del 20 al 24 octubre

Lunes, 20 de octubre. INAUGURACION. 11:00 horas. Vestibulo de Consultas Externas.

C on e Sta semana q ueremos « Inauguracion de la | Semana de la Experiencia del Paciente a cargo de Miguel Angel Eguizabal,
gerente del Hospital Universitario Quirénsalud Zaragoza, y Marta Berni, directora de Experiencia del
Paciente del centro hospitalario.

d eSta car la I m p (o) rta nc i a d € una * Presentacién del video “Cuidamos con Corazon”.
., . . * Inauguracién de la exposicion del concurso interno de fotografia “Experiencias que inspiran”.
atencion sanitaria centrada en las

Martes, 21 de octubre. PRESENTACION-SHOWCOOKING. Programa Alimentacion Saludable. 18:30 horas. Aulas
Presentacion del Programa de Alimentacion de Saludable (PAS), donde se dard a conocer este nuevo proyecto y se

p ersonas y Visi b | l.|Za r e l- p a pel ofrecerd una degustacién saludable destinada al personal interno, pacientes y sus familiares.

fLI ndamental de tOdOS [os Miércoles, 22 de octubre. CONCIERTO. 18:30 horas. Aulas.
Concierto a cargo de Inclu i Arte, coro parroquial inclusivo San Juan de la Cruz.
prOfeSIOnaleS en la mejora de l'a Jueves, 23 de octubre. MESA DE DIALOGO. 12:30 horas. Aulas.

Mesa de didlogo: “Desde el primer latido: El cuidado detrds de la llegada de Cloe y Martina”. Participan:

experiencia del paciente. El

Dr. Néstor Herrdiz. Ginecologia. Dr. Sergio Juan. Pediatria.
. . Dra. Isabel Giménez. Ginecologia. Elisa Miano. Enfermeria.
(o] bj et IVO d e esta C h a rla fu e Prado Abad. Matrona. Elba Lastano. Paciente.
Dra. Cruz Monterde. Pediatria.
fomentar un entorno mas humano Viernes, 24 de octubre. CLAUSURA Y ENTREGA DE PREMIOS. 13:30 horas. Aulas.

La semana finalizard con un acto de cierre y Ia entrega de premios a los ganadores del concurso interno de fotografia
y empatico, donde cada gesto y Fpelei g bafeg;

~ . FORO DE ASOCIACIONES
acom p anamie ntO cue nte n. En el vestibulo de Consultas Externas del hospital se instalard un stand donde diversas asociaciones de pacientes

brindardn informacion y apoyo a los visitantes durante toda la semana.

Martes 21. Mailana: Asociacion Espafiola contra el Cancer (AECC) y Asociacion Celiaca Aragonesa (ACA).

Miércoles 22. Mafiana: Asociacion de familiares de pacientes con anorexia y bulimia en Aragén (ARBADA) y
Asociacién Celiaca Aragonesa (ACA).

Jueves 23. Maiiana: Asociacion de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (AETHA).

Jueves 23. Tarde: Asociacion Estelar de apoyo a familias de bebés prematuros y neonatos.

Viernes 24. Mafiana: Asociacion de Pacientes de Rehabilitacion Cardiaca de Aragon RE-LATE.

Hospital Universitario

W’quironsalud

Zaragoza

~ MESAS INFORMATIVAS EN QUIRONSALUD

Es la primera vez que acudimos para dar informacién con nuestras mesas informativas y
nuestro equipo de voluntariado al Nuevo Hospital Universitario QuironSalud de Zaragoza.
Durante toda la mafiana se ha
instalado una mesa con 4 de
nuestros voluntariosy porla que se
ha acercado mucha gente a
pedirnos informacion, hacerse los
carnets de donantes de 6rganos,
tejidos y células. Ha sido un placer
poder instalar en un centro nuevo
mesas informativas para que la
gente nos conozca Yy reciba
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orientacion e informacidon sobre como trabajamos desde AETHA y de que servicios
disponemos.

~ JORNADAS FNETH SANTA CRUZ DE TENERIFE.

La Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) dio inicio a una
nueva edicion de sus Jornadas Formativas, esta vez en Tenerife. Se trata de un encuentro
anual que reune a representantes de todas sus asociaciones miembro y a destacados
profesionales del ambito sanitario, con el objetivo de mantener actualizada y formada a
la red asociativa en los avances mas recientes sobre salud hepatica y trasplante.

Durante las jornadas, que se desarrollaran desde este lunes, 27 de octubre, hasta el
préximo miércoles 29, especialistas en hepatologia, enfermeria, psicologia y trabajo
sanitario abordaran temas clave como los nuevos retos del trasplante hepatico, el vivir
un trasplante pediatrico, la enfermedad MASLD, las hepatitis virales o el cancer de
higado, el cual celebra su dia mundial el préximo 30 de octubre, entre otros.

El encuentro busca fortalecer la labor de las asociaciones integradas en FNETH,
proporcionandoles informacién rigurosa y actualizada que les permita acompafar y
asesorar de forma mas eficaz a las personas con enfermedad hepatica y trasplante.

AFNETH

“Estas jornadas son un espacio esencial para el intercambio de conocimiento entre
profesionales y asociaciones.” Asi lo define el actual presidente en funciones de FNETH,
Ricardo Diaz Parra.
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Durante esta edicion, la Federacion dedicara un espacio muy especial al recuerdo de Eva
Pérez, presidenta de FNETH recientemente fallecida, cuyo compromiso, energia y
dedicacion fueron fundamentales para el crecimiento y consolidacion de la
organizacion.

Su labor, marcada por la cercania con los/as pacientes y la defensa incansable de sus
derechos, permanecera como guia en el trabajo de todas las asociaciones miembro.

Eva defendia que la importancia de estas jornadas radica en que las asociaciones, que
son alfiny al cabo las que estan ‘a pie de calle’ y son las que tienen un trato directo con
los/as pacientes puedan ofrecerles una informacion veraz y actualizada.
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NOVIEMBRE

~ TURISMO ACCESIBLE

Dona Marta Valencia Betran, Presidenta de la Entidad COCEMFE Aragén, Confederacion
de entidades para la defensa de personas con discapacidad fisicay organica en Aragon,
tuvo el placer de invitarnos al: Acto de lanzamiento del proyecto Guia Web Aragon
Turismo Accesible, que se celebro el dia 6 de noviembre de 2025 alas 11 horas, en la Sala
de Conferencias del Museo Pablo Serrano de Zaragoza. Este proyecto tiene como objetivo
ofrecer informacién sobre recursos turisticos de Aragdén con un nivel adecuado de
accesibilidad, verificada y contrastada, para satisfacer las necesidades de todas las
personas, en especial de las personas con discapacidad fisica que deseen visitar nuestra
comunidad, y representa un paso significativo en el compromiso de nuestra organizacién
para garantizar la Accesibilidad Fisica.

Elevento conté con la participacion de representantes del sector publico, organizaciones
sociales y aliados estratégicos, quienes compartiran su apoyo a esta iniciativa. Su
presencia sera para nosotros un honory un valioso reconocimiento al esfuerzo conjunto

por construir una sociedad mas inclusiva y equitativa.

La presentacién de la nueva
web “Aragon Turismo
Accesible”, es una iniciativa
de COCEMFE Aragén que
redne rutas, espacios
naturales, patrimonio vy
propuestas de ocio
adaptadas para todas las
personas. Esta plataforma
facilita un turismo mas
inclusivo, pensado no solo

para personas con
discapacidad, sino también para familias con carritos, personas mayores y cualquiera
gue necesite informacién fiable sobre accesibilidad en Aragdén. Han creado una web para
todo aquel que esté interesado: www.aragonturismoaccesible.es


http://www.aragonturismoaccesible.es/

Q

SUS FAMILIARES.
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X CONGRESO DE PERSONAS CON CANCER Y

Este ano en el Congreso de personas con cancery sus familiares se batié un record con

casi 1.100 personas inscritas y 34 talleres simultaneos sobre tematicas variadas:

emociones, soledad, efectos secundarios, ejercicio fisico, investigacion, diagndstico,

© Congreso de
personas con
cancery sus

Aragon zozs familiares

14 y 15 de noviembre

Entidades que trabajan contra el cancer:

Nifios con Cancer Aspanoa

2ADPA e

ado,

I3 ALMIA

L] 77N
ASACO 5 —aa nozan’
j - s . contra el cancer \ 4
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Contribuyeron mas de 30 entidades que
trabajan contra el cancer en Aragon.

Durante todo el congreso se hicieron
lecturas de reivindicaciones aportadas por
las diferentes entidades para visibilizar las
necesidades de las personas con cancery
familiares.

Hubo
ejemplo, el congreso contd con ponencias
sobre “Células CAR-T, presente y futuro de
sobre

conferencias magistrales: por

la investigacion” vy cuidados

paliativos.

Este congreso acoge a toda la sociedad, no

solo a pacientesy familiares: buscan sensibilizary normalizar la enfermedad. Elcongreso

es gratuito y accesible para facilitar la asistencia de muchos perfiles diferentes.

Nuestros socios y

voluntarios pusieron una
mesa informativa para todos
aquellos que quisieron pasa
a pedir

informacidon sobre nuestra

orientacién o

asociacion.
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~ PREMIOS ARAGON SALUD

Premios Arag(’)n Salud 2025

==GOBIERNO
==DEARAGON |

Javier Arredondo y el Dr. Agustin Garcia Gil acudieron a los premios convocados por el
Gobierno de Aragon, gestionado por la Direccion General de Salud Publica por la
trayectoria profesional o institucional en salud. La entrega de los premios tuvo lugarel 12
de noviembre de 2025, en la Sala de la Corona del edificio Pignatelli (Zaragoza).

Estos premios tienen un caracter simbdlico: se entregan diplomas, no hay dotacién
economica. Nosotros presentamos la candidatura con el Dr. Agustin Garcia Gily en esta
ocasion, aungue no tuvimos suerte, tuvimos el placer de poder prepararlo juntos.

~ ENFERMEDADES HEPATICAS RARAS: RETOS Y
OPORTUNIDADES PARA SU ABORDAIJE.

FNETH e Ipsen nos invitaron a una charla online en el Congreso de los Diputados de
Madrid sobre enfermedades
hepaticas raras: retos vy
oportunidades para su
abordaje.

=

Congreso de los Diputados - C/Floridablanca sin - 28071 - MADRID - Aviso Legal
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v
Enfermedades hepaticas raras: LidEHRA

retos y oportunidades para su abordaje e e

s

g instit
* Elena Arcega Rabadén, Presidenta de la Federacidn Nacional de
Enfermas y Trasplantados Hepéticos (FNETH).

* Gabriel Galvan, director general de lpsen Iberia.

11:00 | 11:05

11:10 | 11:50 Mesa l. Situacién y necesidades no cubiertas de los pacientes

con enfermedades hepaticas raras

Maoderacién: Javier Granda Revilla, pericdista especializado en salud.

* Maria Carlota Londofio, hepatdloga en el Hospital Clinic de
Barcelona.

+ Jesiis Quintero Bernabéu, jefe de Seccidn de Hepatologia y Trasplante
Hepético Pedidtrico en el Hospital Vall d'Hebron.

+ Paloma Martinez Campos, enfermera especialista en pediatria en
el Hospital Universitario La Paz.
Elena Arcega, Presidenta de la Federacion Nacional de Enfermos y
Trasplantados Hepaticos (FNETH).

11:50| 12:30 Mesa Il. El abordaje de las enf dades hepaticas raras: retos
y oportunidades

Maoderacién: Javier Granda Revilla, pericdista especializado en salud.

+ José Manuel Martinez Sesmero, farmacéutico hospitalario del Hospital

General Nuestra Seriora del Prado (SESCAM).

Juan Oliva Mereno, catedrdtico de Andlisis Econdmica y miembro

del Grupo de Investigacidn en Economia y Salud en la Universidad

de Castilla-La Mancha.

* Manuel Romero Gémez, jefe de Seccidn de Higado y
Gastroenterologia del Hospital Universitario Virgen del Rocio.

12:30|13:10 Mesa lll. Reflexiones sobre las politicas sanitarias en el

abordaje de las enfermedades hepaticas raras

Maoderacién: Javier Granda Revilla, pericdista especializado en salud.

= Elvira Velasco Morillo, portavez de Grupe Parlamentario Popular en la
Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados.

= Maria Sainz Martin, Portavoz adjunta del Grupo Parlamentario
Socialista en la Comisién de Sanidad del Congreso de los Diputados.

* lvén Sanchez Serrane, Portavoz del Grupo Parlamentario VOX en la
Comisidn de Sanidad de las Cortes de Castilla-La Mancha.

13:10|13:20 Clausura institucional

* José Antonio Bermidez de Castro Fernandez, vicepresidente segundo
del Congreso de los Diputados.

* Elena Arcega Rabadén, Presidenta de la Federacidn Nacional de
Enfermas y Trasplantados Hepéticos (FNETH)".

* Montserrat Tomillero, Directora de Market Access & Public Affairs de
Ipsen Iberia.

})‘0\ SIPSEN

ado por:

En la jornada se desarrollaron tres mesas de debate, en las que responsables politicos,
expertos sanitarios y pacientes analizaron los principales desafios en el abordaje de las
enfermedades hepaticas raras, la necesidad de avanzar en su diagndéstico y tratamiento,
y las

oportunidades para mejorar la atencion integral y la calidad de vida de los pacientes.
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DICIEMBRE

~ PRESENTACION PRODUCTOS NATURALES Y
COMPLEMENTOS ALIMENTICIOS

Algunos miembros de la Junta Directiva de AETHA y socios asistieron a la presentacion
de la Guia: Interacciones entre Productos Naturales y

INTERACCIOMES ENTRE

PRODUCTOS NATURALES ¥ Complementos Alimenticios con Farmacos
COMPLEMENTOS ALIMENTICICS _ i

M PAeSAcoR Tuoh B ORERCHES Inmunosupresores en el Paciente Trasplantado. El Colegio
B Oficial de Farmacéuticos de Zaragoza (COFZ) acogera la

presentacion oficial de la guialnteracciones entre
Productos Naturales y Complementos Alimenticios con
Farmacos Inmunosupresores en el Paciente Trasplantado.
La presentacion se llevé a cabo en el Salén de Actos del
COFZ a las 20:00 hy también pudo seguirse tanto de forma
presencial como online.

Se trata de una publicacion dirigida, principalmente, a
profesionales sanitarios, promovida conjuntamente por
el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Zaragozay laAsociacion de Enfermos vy
Trasplantados Hepaticos de Aragén (AETHA Aragén).

Participaron en la
presentacion: Victor Lopez
Ramos, coautor de la guiay
vocal de Docencia e
Investigacion del Colegio
Oficial de Farmacéuticos
de Zaragoza. Javier
Arredondo, presidente de
Asociacién de Enfermos y
Trasplantados Hepaticos
de Aragoén (AETHA
Aragén), y Raquel Garcia Fuentes, presidenta del Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Zaragoza.

La guia ha sido elaborada por: Cristina

U
A

FARMACOS EN EL PACIENTE
TRASPLANTADO @/

Moliner, Guillermo Casedas, Francisco Les y
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Victor Loépez, profesores del
Departamento de Farmacia de
la Facultad de Ciencias de la
Salud de laUniversidad San
Jorge.

Q

NUEVOS BOXES DE AISLAMIENTO DE TRASPLANTE
RENAL.

5=GOBIERNO
Nos gustaria contar con su asistencia §=a-|Ud SO ARACON

en la visita institucional de los

Trasplante
renal

3 DICIEMBRE - 10.30

6 PLANTA - NEFROLOGIA
HOSPITAL GENERAL
HOSPITAL U. MIGUEL SERVET

Se ruega confirmacion por mail a sdmrelacionesinstitucionales.hums@salud.aragon.es

Aragén duplica su capacidad de trasplante renal con la nueva unidad en el Hospital
Universitario Miguel Servet.

El consejero de Sanidad, José Luis Bancalero Flores, ha visitado hoy el area recién
reformada, que entrara en funcionamiento este mes.

Hoy se ha realizado el trasplante renal numero 107 del afo, una cifra récord en nuestra
Comunidad auténoma.
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El consejero, en uno de los nuevos boxes, atiende las explicaciones del Dr. Parra, jefe de
servicio de Nefrologia, junto con las gerentes del SALUD, Dra. Castillo, y del Sector Il, Dra.
PalazédnFabian Simon

El Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS) ha completado la renovacioén integral de
la unidad de trasplante renal, un espacio completamente transformado que pasade 2 a
4 boxes de aislamiento, lo que supone duplicar la capacidad asistencial del Gnico centro
de Aragdn que realiza este tipo de intervenciones y responde al creciente volumen de
trasplantes que registra la comunidad. La unidad entrara en funcionamiento a partir del
15 de diciembre, tras el traslado progresivo desde la ubicacion provisional en la planta 2
del mismo edificio.

El consejero de Sanidad, José Luis Bancalero, ha subrayado que esta reforma “no era solo
necesaria, sino imprescindible para garantizar la dignidad de los pacientes y dotar a los
profesionales del entorno que merecen”, destacando que el Gobierno de Aragdén “ha
escuchado a quienes estan en primera linea y ha convertido esta necesidad en una
prioridad estratégica”.

AETHA ha asistido también a esta inauguracién. Esperamos que en un futuro no muy
lejano también puedan contar con los enfermos y trasplantados hepaticos de Aragdn en
el Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa.


https://www.aragonhoy.es/intranet/image/108950
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~ 24 PREMIO EBROPOLIS A LAS BUENAS PRACTICAS
CIUDADANAS 2025.

ACTO DE ENTREGA
24 PREMIO EBROPOLIS

A LAS BUENAS PRACTICAS
CIUDADANAS 2025

INVITAT
D. Carlos Gimeno Casado

Presidente de Ebrépolis y consejero de Economia, Transformacion
Digital y Transparencia del Ayuntamiento de Zaragoza

D. José Luis Rodrigo Escrig
Director general de Fundacion Ibercaja

Miércoles, 10 de diciembre de 2025, 19:00 h.

Fundacion Ibercaja - Patio de la Infanta (Salon Aragén)
C/ San Ignacio de Loyola, 16

Un afio mas AETHA se presenté a los premios Ebrépolis que son unos galardones que
convoca: la Asociacion para el Desarrollo Estratégico de Zaragoza y su Entorno, con el
objetivo de reconocer y difundir buenas practicas ciudadanas realizadas por personas,
colectivos, instituciones o entidades que mejoran la convivencia y la calidad de vida en
Zaragozay su area metropolitana.

Fueron 89 las candidaturas presentadas y el ganador del 24 #PremioEbrdpolis fue: el
taller de teatro para personas excluidas socialmente Caidos del Zielo.

Y ademas... @FundacionCSZPH se llevo el premio a la Trayectoria.



https://x.com/hashtag/PremioEbr%C3%B3polis?src=hashtag_click
https://x.com/FundacionCSZPH
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Las menciones especiales fueron para @_ARAELA_y la residencia Elias Mtnez Santiago-
Albertia. Desde AETHA os deseamos iEnhorabuena a todos!

~ PREMIOS HERALDO ARAGON SOLIDARIO 2025.

Seguidamente asistimos también a la gala de los premios Aragon solidario, que tienen
por objetivo es apoyar a aquellas entidades aragonesas sin animo de lucro que
promuevan iniciativas en divulgacidén, concienciacion social, integracion

educacignal, laboral y mejora de la salud en la Comunidad Auténoma de Aragdén. Nos

alegramos por los premiados por su gran labor.


https://x.com/_ARAELA_
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COMIDA DE HERMANDAD DE AETHA - 13 de diciembre

Con motivo del dia de la comida de la Hermandad, se celebrd un encuentro marcado por
laemocion, la convivenciay el agradecimiento. Fue
una jornada muy especial en la que las personas
asistentes pudieron compartir mesa, experiencias
y momentos de cercania. El ambiente estuvo lleno

_ de afecto,

recuerdos y
sonrisas,

| reforzando los

lazos que nos unen
como entidad.

Se vivieron
instantes emotivos
al celebrar la
entrega de placas y obsequios para aquellos y aquellas
que celebraban 10 y 25 afios desde su trasplante. La

4 celebracidon sirvio también para expresar un sincero
agrade0|m|ento a todas las personas colaboradoras, socias y voluntarias por su
compromiso y apoyo continuo, en especial al Colegio de Farmacéuticos de Zaragozay a
los distintos médicos y profesionales que nos acompanaron ese dia y el resto del ano.
Este encuentro no solo fue una comida, sino una auténtica celebracién de la union, la
solidaridad y la esperanza compartida.
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Aqui os reflejamos algunas fotos de las mesas de socios y familiares, de colaboradores
gue recibieron algun detalle en el sorteo y de la animacion de la jornada.

b

ol
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~ TALLER DE COMUNICACION COCEMFE

Desde AETHA asisistimos de manera online a la formacion organizada desde COCEMFE
Aragén “Comunicar para Transformar: Coherencia de Contenidos y Adaptacion a
Formatos”.

El objetivo de este taller es fortalecer las competencias comunicativas de las
organizaciones, ofreciendo herramientas practicas para conseguir una identidad visual
solida, una adecuada adaptacion a diferentes formatos, la correcta convivencia de
logotipos y la aplicacidon coherente de elementos graficos y comunicativos.

Gracias a ello pudimos aprender estrategias y obligaciones a la hora de comunicar y
disefar materiales de informacion.

@

%44 :
Q l

4 -<l

COMUNICAR
PARA
TRANSFORMAR

Coherencia de Contenidos y
Adaptacion a Formatos

TALLER FORMATIVO PARA ENTIDADES SOCIALES

Identidad visual

“ Dia
solida lunes 15 diciembre
Q Adaptacion formatos Hora
De 10:00 a 11:30

Convivencia de

logotipos Modalidad Mixta

Presencial: Sede COCEMFE Aragén
C/ Concepcion Saiz de Otero 10

Online: Enlace de zoom

976 799 984 info@cocemfearagon.es

=== GOBIERNO
fh | COCEMPE == DE ARAGON

> O &

Q Aplicaciones
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~ HERRAMIENTA EVALGUIA COMO INSTRUMENTO PARA LA
MEJORA DE LA CALIDAD DE LOS PROYECTOS EN
ALFABETIZACION EN SALUD.

Desde la Direccion General de Cuidados y Humanizacion, a través de la Escuela de Salud
de Aragény de la Red de la

Escuela de Salud de == GOBIERNO

==DE ARAGON

Departaments de Sanidad

Aragon, en el marco de
la Estrategia de Cuidados
de Aragon,

Herramienta Evalguia como instrumento para la mejora de

la calidad de los proyectos en alfabetizacién en salud

concretamente dentro de
laLinea 3: Ciudadania
corresponsable y activa

Programa:

2h00 Bienvenida y presentacion

?h20 Dinamica introductoria sobre conceptos clave

9h&0  Escuela de Salud y Red de la Escuela de Salud de
Aragon

10h00 Subvenciones a proyectos de alfabetizacion en salud y
ayuda mutua de pacientes y personas cuidadoras

10h20 Ejemplo de proyecto desarrollado por una asociacion

en sus cuidados.
Desarrollaron un taller
para entiades en el que

abordamos diferentes 10h30 Descanso

temas:

11h00 Taller practico de uso y manejo de la herramienta
Evalguia (parte I}

12h45 Breve descanso

La autonomia y |la

partICIpaC|on de laS 13h00 Taller practico de uso y manejo de la herramienta
Evalguia (partell)

14h45  Evaluacion, despedida y cierre de la sesion

asociaciones de pacientes
mediante el desarrollo de

recursos y proyectos de g meaido Wo i Escuer”
tecuido 55 7 = omuiltarla deSalud
colaboracién con el i =

sistema sanitario que mejoren el nivel de alfabetizacién en salud de la poblacién.

Ademas de reflexionar y analizar aspectos a mejorar en los proyectos de la Direccion
General de cuidados y humanizacién, respecto a su convocatoria de subvenciones a
Proyectos de alfabetizacion en salud y ayudad mutua de pacientes y personas
cuidadoras. Para mejorartodo ello nos presentarony pusimos en practica: “Herramienta
Evalguia como instrumento para la mejora de la calidad de los proyectos en
alfabetizacion en salud”.

Que genero un interesante analisis sobre la participacion en diferentes estructuras y
momentos de las asoicaciones, cOmo se coloca al paciente en el centro y cémo poder
evaluary recopilar gracias a esta herramienta esta participacion.
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~ ASAMBLEA EXTRAORDINARIA DE COCEMFE ZARAGOZA

Para cerrar al afio AETHA particip6 en la Asamblea extraordinaria de Cocemfe el 19 de

diciembre, como miembro vocal de la misma.

Es un encuentro fundamental para el funcionamiento y participacidon de las entidades,
donde se pudieron abordar los distintos puntos incluidos en el orden del dia, entre ellos
tuvo lugar la eleccion de la nueva Junta Directiva, un proceso fundamental para
garantizar la continuidad del trabajo y la representacidon del conjunto de entidades
socias.

Asimismo, la Asamblea aprobé los presupuestos correspondientes al ejercicio 2026,
un instrumento esencial para el desarrollo de los proyectos, servicios y acciones que
COCEMFE Aragén impulsara el préximo ano en defensa de los derechos y la mejora de la
calidad de vida de las personas con discapacidad fisica y organica.

La celebracion de esta Asamblea General Extraordinaria pone de manifiesto el
compromiso de COCEMFE Aragén con la transparencia, la participacion y el trabajo
conjunto, como pilares fundamentales para seguir fortaleciendo el movimiento
asociativo y avanzar de manera coordinada hacia una sociedad mas accesible, inclusiva
y justa.



