MEMORIA de
ACTIVIDADES
2020

fe

Fibrosis
Qmstlca

Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica



Personas con FQ. y asociados (a31/12/2020)

PROVINCIA SOCIOS PERSONAS CON FQ PERS. ASOCIADAS 2020

Almeria

Ca’dlz 149 102 2
Cdordoba 36 = 1
Granada = 2 v
Huelva £ el .
Jaén 36 41 2
Mélaga 24 57 1
SeVi”a 342 205 8
OtrOS 39 20 0

TOTAL 781 591 14



Asamblea

Junta Directiva

M2 Auxiliadora Dominguez Ojeda
Rosa Corbi Llopis
Cristina Gago Muiiz
José Manuel Lopez Moreno
Elia Gan Castro

. FISIOTERAPIA R. . .
A. SOCIAL A. PSICOLOGICA L. i ) NUTRICION ADMINISTRACION
i , i Ginés Manrique Melguizo
Silvia Castro Garcia Estela del Valle Rodriguez :
i i . _ Sara Cuevas Ballén . ,
Rocio Garcia Montes Cristina Bobo Ruiz ’ . Marta Herrador Paqui Sanchez Marin
Estela Pérez Muioz



Comunicacion

Externa

Interna

Difusién: medios Junta Directiva
comunicacion,
redes sociales,

revistas, etc.

Otras
instituciones y
entidades

Asamblea

Junta ejecutiva-
profesionales

Personas
asociadas




Coordinacion interna v externa

* Junta Directiva .

* Reuniones Junta Ejecutiva y profesionales para la coordinacion de los trabajos. gt

« Asamblea General Ordinaria AAFQ. :

e Colaboracién y difusién actividades de la FEFQ. P

« Asambleas, reuniones, FEFQ, CODISA-PREDIF ANDALUCIA,
FEPAMIC, FEGRADI, FEDER Y CERMI Andalucia

* Representacion CERMI- Mujeres.

* Federacion Sevillana de Asociaciones de Trasplantados.

* Consejos Municipales de Personas con Discapacidad.

* Participacion Ciudadana Hospitalaria.

* Plataforma de Asociaciones de Pacientes.

* Reuniones Grupos Profesionales de la FEFQ.

* Reuniones Direcciéon General Personas con Discapacidad.

* Reuniones Grupo Trabajadores Sociales Enfermedades Raras.

* Reuniones doctores/as Unidad FQ Sevilla y hospitales Cérdoba, Jaén,

Jerez. Almeria. Jaén. Granada.




Presencia y participacion de |la Asociacion Andaluza de Fibrosi
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AcCtividades de Formaclion

Familias

| Jornada de Enfermedades Raras, HU Virgen de las Nieves.
Granada, 25 de febrero.

VIl Congreso Escuela de Pacientes, 22,23 y 24 junio.
Taller “Cerca de ti”. 19 y 26 de noviembre y 3 y 10 de diciembre.
Il Jornada de actualizacion FQ, 11 diciembre.

X - E @ .-
VIl Congreso FEFQ, 12,18 y 19 diciembre. '“' = ;5
Talleres Online Fisioterapia: Terapia Inhalada, 6 de junio. i“

Talleres Online Nutricion:
o Taller compra saludable y etiquetado, 1 de abril.
o Taller Recetario de Snack saludables, 6 de mayo.

Talleres Online Psicologia: Q
/4

o Taller “Mejorando nuestra Comunicacién”, taller para — I : s (S
trabajadores/as y Junta Directiva de la AAFQ, 11 de mayo. Wicosiim : : Eﬂi

o Taller “La vuelta al cole”, 10 septiembre. :

Diego Ogayar — —~
o Taller “Como gestiongr_ la preocupacion, el miedoy la v , : ,"e; l
incertidumbre”, 12 edicién 17 de marzo. " e N

17:30 H - 18:30H
o Taller “Como gestionar la preocupacion, el miedoy la
incertidumbre” 22 edicion 31 de marzo.

Nuria Estela JOSE LUIS Lucia

A ﬁ Fibrosis
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Cctividades de Formacion

JD y Profesionales

I Jornada Enfermedades raras. Hospital Virgen de las Nieves. e lll Jornada de actualizacién FQ, 11 diciembre.
Granada, 25 febrero.
Prevencion de riesgos laborales de conocimientos basicos y e VIl Congreso FEFQ, 12,18 y 19 diciembre.
medios de proteccion contra Covid19. Marzo.
Fibrosis Quistica y Covid19, webinar. Abril. del empleo.

WEBINAR DUELO POR COVID-19: Retos terapéuticos en su

abordaje. Online. 6 de abril. e  Curso “Nuestro plan es la igualdad”. Online, 15y 16

diciembre. Fundacién Estatal para la formacion en el

Taller de comunicacion para profesionales y JD. 11 de mayo. , .
parap y y empleo. Formacion para trabajadoras de la AAFQ.

TALLER AFRONTAMIENTO Y TRASPLANTE FQ. 21 de mayo.

. . . Curso de Indicadores 9 y 16 de diciembre.
VIIl Congreso Escuela de Pacientes, 22,23 y 24 junio. ¢ u ! y ici

Avances en Bronquiectasias y Fibrosis Quistica. 26 de junio. *  Webinars Covid19, de marzo a diciembre.
WEBINAR EL SECRETO DE LA RESILENCIA.30 de junio.
Jornada “Prevencion del suicidio” ,13 noviembre.

XIV Foro de la Infancia. 18 y 19 de noviembre.

Taller “Cercade ti”. 19 y 26 de noviembre y 3 y 10 de diciembre.
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e

e Dia Nacional de la FQ.

e Carrera Alcolea.

e Loteria de Navidad.

e Productos solidarios: calendarios, tazas,
libretas, mariposas, bidones, bolsas,
camisetas.

e “DONA 1€” para la FQ.

e Retrato Cartoon acuarela.

e Rifas benéficas de cuadros.

e Plataforma Aprendizaje Solidario.

e Teaming.

e Campaia Productos solidarios, campaia

Navidad y empresa solidaria.

captacion de

go en tomafio A4

ue quieros ser

llustracién personalizada

Donativo de 30€

liustradora: Blanca Gan

Maria Hesse

Para Maria, conocida llustradora, fue toda una |

sorpresa el fendmeno editorial que supuso su
primer élbum llustrado, Frida Kohlo. Una
biografia, traducido en catorce paises y
ganadora del Premio de la Fundacién Nacional
del Libro Infantil y Juvenil de Brasil, ha publicado
Bowie, la biografia del camaleén de la misica, que
sera traducido en ocho idiomas. Recientemente
ha sido elegida como una de los 100 mejores
llustradoras del mundo por Taschen. El placer es
su dtimo libro.

Fibrosis “sin titulo*
jouac!
Quistica 2PTe

Para participar solo tienes que hacler click en el
enlace y seguir las instrucciones para hacer la
donaclén, te llegara tu cupén de participacion a
tu emall.

Duracién de la Rifa: Del 13/04/2020 ol 24/04/2020
o hasta que se agoten las participaciones.

Rifa Benéfica a favor de la
FIBROSIS QUISTICA
Donativo: 10 €

200 numeros

recursos

¢Cémo puedo colaborar con la r =
Asociacion?

Donativos

Productos solidarios
BEVAES

Campafia para socios/as

Empresas solidarias

¢Tienes alguna propuesta?

e

Necesitamos tu ayuda.
Entre todos, lo conseguiremos.

Aprendizaje Solidario

Donacién de tiempo de 765 ReGiicn

Profesionales, expertos y expertas

»

L " (¢
Salud ¢ jotace [, 0PN suan speaker Utrera ¥ Gristian Mari % |, s Alberto Ma

emocional ’
¥ Galaxy AT (2086) alero ' Antonio Brung I antonio

Divulgacién! S
cientifica

. m ! l lmqm‘ 'lnwmw
Podra participar cualquier persona interesada,

de manera muy sencilla, y aportando una H - ) . JoL
pequena donacién que se destinard integra- i pe 4 =
mente a los servicios que la AAFQ presta a las .
personas con FQ y familiares.

& Aquaris M10 -

Fibrosis

Quistica



Productos Solidarios
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Actividades de divulgaci
inyestigacion

Divulgacion

Dia Nacional de la FQ.

IV Concurso de Microrrelatos, de junio a septiembre.
Dia Mundial FQ 8 de septiembre.

Calendario Solidario.

] ANNOYVO) + -
y apUy0 a ld
ro Fibrosi
CYSTIC FIBROSIS Quistica
EUROPEAN WEEK

Semana Europea de la Fibrosis Quistica, campafia divulgativa. 16-22 de noviembre.

Entrevistas en diversos medios de comunicacion informando sobre la FQ y reivindicando

los nuevos medicamentos.

< LA FIBROSIS QUISTICA
NO ES COVID19

22 DE ABRIL
DIA NACIONAL
DE FIBROSIS
QUISTICA

Fibrosis
Quistica

b Asociacién Andaluza
d de Fibrosis Quistica

A o

Apoyo investigacion

Grupos de Trabajo de Profesionales de la Federacion Espanola
de Fibrosis Quistica.

Elaboracidon del articulo de investigacion “Estudio sobre el
impacto psicoldgico de la Covid-19°en personas con FQ y sus
familiares en Espafia”, junto al Grupo Espafiol de Psicdlogas
para la FQ.

Elaboracion capitulo en Manual de Fisioterapia Respiratoria de
Asociacidon Madrilefa FQ.

Participacion en la recogida de datos para la Investigacion
sobre insercidon laboral en personas con FQ, de la FEFQ.



~

Atencion Integral

=35 Administracion

- Comunicacion

s Calidad

SQLO001

Utilidad Publica




Programas y actividades de atencion a
r

o[ SOnNds
con FOQ y sus farnilias, financiadores 2020
Fibrosis / / \ \
ﬁQuistica @ A
FEDERACION ESPANOLA Fundacion ONCE

de Fibrosis Quistica

JUNTA DE ANDALUCIA

CONSEJERIA DE SALUD

AR X

Fundacion BBVA / \
JUNTA DE ANDALUCIA . .
CONSEJERIA DE IGUALDAD V I tO l AI e
Y POLITICAS SOCIALES / -




/ 4 4
=~ De J ~ = J'D - - l . -
Intervencion Psicologica y Psicoeducativa
-
Talleres Atencion: m Modalidad: @
intervencion | CfaPos && Ao . s Ju Personas N2 de
ACtI\.II(El?:!deS. fje O] Individual: padres, 7] Presencial atendidas  intervenciones
sensibilizacion nifios y adultos FQ
[ ] Familiar [] Telefdénica 168 943
Colaboraciony Grupo Espaiol de [] Pareja [ ] Online
e e B coordinacién con Psicélogas de
Escolares . . . s et
otros profesionales Fibrosis Quistica

Intervencién:

* Informacién y orientacion
* Acogida de nuevas familias
* Adaptacion al diagnéstico y a distintas etapas de la enfermeda
* Preparacién para el trasplante

* Elaboracion de duelo

* Gestion emocional y autoestima

* Gestion del tiempo

* Ansiedad y estrés

* Problemas de comportamiento y de alimentacion
* Adherencia al tratamiento

* Visitas hospitalarias y Manejo de hospitalizaciones
* Seguimiento de casos

* Informes psicolégicos

* Diseno y elaboracidon de materiales

* Atencion psicoldgica derivada de la COVID-19

TALLER ONLINE

LA VUELTA PAUTAS PARA EL
AL COLE AFRONTAMIENTO DEL
CONFINAMIENTO

DEBIDO AL CORONAVIRUS




tencion Social para Personas con FQ vy
arniliares

/
AN
—
I

Personas atendidas N2 de intervenciones
" Acogida nuevas familias " Gestion de subvenciones 2 6 7 1 5 2 7

= Discapacidad = Coordinacién de actividades de
* Incapacidad formacion, eventos, companeros,
= Dependencia voluntarios, alumnos en practicas
= Prestacién por cuidado de = Eventos, promocion... Alcance informacion, N.2 familias
hijo con enfermedad grave = Revista FEFQ y MMCC
= Recursos sociales = Gestion de productos solidarios y 3 O 2
= Informacién y orientacion socio otras actividades administracion.
sanitaria = Participacion en estudios de
= Orientaciéon formativo-laboral otras entidades.
= Visitas hospitalarias = Grupos FEFQ
= Asesoramiento y fondo de ayuda = Gestion de
al trasplante Utilidad
= Programa Centros escolares Publica
= Reclamaciones medicacién, = Plan de Calidad
discapacidad, derechos personas
con FQ

=  Contacto con Instituciones




- Visitas domiciliarias y seguimiento online, revision técnicas.

- Técnicas especificas para trasplantados.

- Motivacion para adherencia al tratamiento. Niggks

- Adecuacion de las sesiones a la edad del paciente y al nivel de [allere:
comprension. Infografias: 2
- Pautas sobre limpieza, uso y esterilizacion de los nebulizadores.

o
R

. . . . . . . 1. LAVADO NASAL ‘ t,f‘ ',0@_
- 1 taller de fisioterapia respiratoria: Terapia inhalada en FQ. e &7 .

- 2 infografias: Limpieza aparatos y Orden administracion de 2 sroncouaTaoor | el SESIGN ONLINE
tratamientos. T el ok oz
- Videos para difusidn: suelo pélvico, ejercicio activo durante el

confinamiento y recomendaciones, juegos de soplo, estiramientos
musculatura cervicodorsolumbar y respiratoria, combinacién de
ejercicios respiratorios y ejercicios aerobicos, uso de camaras ; nsaionoy
espaciadoras, higiene de manos, cuidados para el covid, uso de -
mascarillas, utilizaciéon de FQ UP i G

fO o imras Quistica

LIMPIEZA DE APARATOS e

4. EJERCICIOS
RESPIRATORIOS



Programa de Asesoramiento Nutricional

Asesoramiento nutricional individualizado
Elaboracidn de Menus personalizados adaptados a
la situacidn de cada paciente 9 1 1 2 2
Talleres:

* Recetario snack saludables

e Etiquetado
Facilitacion de Recursos y resolucion de dudas

Personas atendidas N2 Intervenciones

lnfograflas' PLATO SALUDABLE
* Plato Saludable —— " / - fou::
. (X B - = o EBIDA: AGUA / \'&Lj
 Navidad Saludable 5 o

) (LEGUMBRES, CARNE.
\ PESGADO, WUEVOS, LACTICS)

h NlDRATOS DE CARBONO
Fibrosis : » ((PAN, PASTA, PATATA
Qmstlca — RECETARIO SNACKS CEREALLS..)
D) \// = SALUDABLES
< ~ | MUC”AS ‘v A (‘)

Faofoo GRACIAS ' FRUTA DE POSTRE or;ms SALUPABLES

e zodbn

iAlguna pregunta? B nutricion@fqandalucia.org




Gestion administrativa, control de caja efectivo
sede Sevilla y compras varias.

Envio de facturas y gestion de todos los
movimientos bancarios y cajas, envio a la asesoria
Contacto con asesoria para la gestion de
personal. (contratos, ndminas, etc.)

Realizacidn de transferencias bancarias.
Actualizacion base de datos.

Gestionar, actualizar y pasar las cuotas de los
SOCIiOS Y socias.

Gestionar y negociar con proveedores de
suministros.

Gestion de Productos Solidarios.

Loteria de Navidad.

Preparacion y envios, revista Federacion FQ,
correos y MRW.

Atencion a familias.

Desplazamientos tanto a organismos oficiales y
otros no oficiales para entrega de documentacion
varios.

Participacion en distintas actividades de |la
Asociacion

Colaboracién en la preparacion y elaboracién de
justificaciones de distintas  subvenciones,
rendicion anual de cuentas Utilidad Publica.



Convocatorias y rre

e |V Edicidon Premio VitalAire de la Convocatoria Ayudas Paciente VitalAire, con
nuestro proyecto “Adherencia al Tratamiento en FQ, en tiempos de COVID-19;
Asesoramiento Nutricional y Fisioterapia Respiratoria On Line”.

e Atencion Integral, Consejeria de Igualdad.

e Mantenimiento entidad, Consejeria de Igualdad.

e Fisioterapia Respiratoria, Consejeria Igualdad con cargo a IRPF y FEFQ.

e Atencion Psicoeducativa para personas con FQy familiares, Fundacion ONCE.






Actlvidades 2027
» Plataforma de Aprendizaje Solidario
* Rifa solidaria cuadros RespirArte

e Gala 35 aniversario

* Eventos deportivos benéficos

e Carrera Alcolea

* Lanzamiento Calendario Solidario (septiembre 2021)

* Dia Nacional de la Fibrosis Quistica
* Dia Nacional del Trasplante

* Dia del Donante de Organos

* Semana Europea de |la FQ

* Dia Internacional de la Discapacidad
 V Edicion Concurso Microrelatos



* Lucha por los derechos conseguidos para las personas con FQ
* Medicacion: acceso igualitario y nuevos medicamentos para la FQ.
* Formacioén para familias.

* Visibilidad y transparencia: Utilidad Publica, seguir trabajando
conforme a las exigencias del reconocimiento de Utilidad Publica.

* Plan de Calidad.

* Investigacion y formacion en los Grupos de Profesionales de la
FEFQ.



Trabajamos por un objetivo comun...
La mejora de la calidad de vida de las
personds con fibrosis quistica en Andalucia

TW respiras sin pensar.
.--Y0 sblo plenso en respirar.



Fibrosis
Quistica

Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

Web: www.fgandalucia.org n Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

y @FQ_Andalucia @asociacion.andaluza.fqg




