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DIVULGACION DE LA F.Q.

Se han enviado a todos los profesionales relacionados con la fq toda la informacién
disponible. También se enviaron a todos los asociados para que la repartieran entre los
pediatras y personas relacionadas con la enfermedad.

Libro blanco

Libro del cole

Guia para pacientes y familiares

Guia de apoyo y cuidados

Insercién Laboral de las personas afectadas
La insercion social

INCORPORACION DE NUEVOS SOCIOS

En el 2004 hemos tenido la incorporacién de nuevos socios aportando su ayuda
econdmica y material. Llevabamos algunos afios que no sucedia esto, por lo tanto
estamos contentos como se ha desarrollado esta incorporacion de nuevos socios.

ASISTENCIA A CONGRESOS Y ASAMBLEAS

Hemos asistido a diversas asambleas durante el afio.

¢ Asamblea de la Federacion, celebrada en Madrid
¢ Curso de Fiscalidad y Contabilidad de Entidades sin animo de lucro
e Se han celebrado 14 asambleas durante ¢l afio 2004
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DIA NACIONAL DE LA FOQ

Se enviaron mas de 100 comunicados, por correo electrénico y por fax dentro de nuestra
Comunidad Auténoma.
¢ Todos los medios de comunicacién
A todos los asociados
Presidencia del Gobierno Auténomo
Vicepresidencia
Consegjeria y Delegaciones de Bienestar Social
Consejeria y Delegaciones de Sanidad

* & & & »

También tuvimos una entrevista en Radio Santa Maria de Toledo, a cila asisti6 Santiago
Aranda, miembro de la junta. Aqui tenemos unos de los momentos.
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CONTACTOS CON GOBIERNO AUTONOMO

Este afio hemos tenido algunos contactos directamente con representacion en el mundo
de la politica de nuestra Comunidad. Les hemos presentado y comunicado a que se dedica
nuestra Asociacion, les hemos dado a conocer que es la enfermad y por supuesto hemos
ofrecido todo nuestro apoyo, tanto humano como material para el conocimiento de la
enfermedad dentro de nuestra region.

s Defensora del pueblo
¢ Diputada Regional y Alcaldesa de El Provencio

Encuentro con Manoli Galiano, alcaldesa y Diputada Regional
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TERCER ENCUENTRO DE FAMILIARES Y AMIGOS

El Domingo 4 de Julio, 12 Asociacién Castellano Manchega celebro el tercer encuentro
regional de afectados, familiares y amigos, tuvo lugar en el parque natural de Las Lagunas de
Ruidera. La convocatoria a este encuentro fue muy aceptada por los asociados, mas de 40
personas asisticron a este evento. Hubo juegos, carreras en el agua y en la montafia.

Uno de los momentos de los juegos.
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TALLERES Y PROGRAMAS REALIZADOS

Se ha celebrado durante todo el afio el programa de fisioterapia a domicilio, gracias a la
subvencion concedida por COCEMEFE y a Caja Castilla La Mancha, se ha celebrado
también un taller de psicologia.

Uno de los momentos del programa de fisioterapia
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Uno de Ios momentos del taller de psicologia.




