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1.- DATOS DE LA ENTIDAD  

 
 

A- IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD  
�x Denominación: Asociación Madrileña de Fibrosis Quística (AMfQ) 
�x Régimen Jurídico: Entidad Sin Ánimo de Lucro 
�x Registro de Asociaciones: Comunidad de Madrid 
�x Número de inscripción en el Registro correspondiente: 7146 
�x Fecha de inscripción: 1986 
�x CIF: G78379823 

 
B-  DOMICILIO DE LA ENTIDAD  

�x Centro Integrado Santiago Apóstol �± Casa del conserje. 
Calle Carrión de los Condes, 73. (desde febrero de 2021) 

�x Código Postal y municipio: 28033 Madrid 
�x Teléfono: 913015495 
�x Correo electrónico info@fqmadrid.org 

 
 

2.- FINES ESTATUTARIOS  

 
A. Cuando se requiera, en la asistencia de los afectados por fibrosis quística (fQ) 
B. Establecer contactos con instituciones hospitalarias españolas y extranjeras, con el fin 

de conocer los avances que se logren para el control y mejor tratamiento de la fQ y su 
aplicación inmediata. 

C. Participación, cuando se solicite en el desarrollo de actividades docentes, encaminadas 
a la formación del personal técnico especializado en el diagnóstico y tratamiento de la 
enfermedad. 

D. Investigación de los problemas que plantee la fQ en sus distintos aspectos 
(fisiopatológicos, diagnósticos, terapéuticos, sociales, etc.) 

E. Divulgación sanitaria y popular para da a conocer la existencia de la enfermedad y sus 
controles terapéuticos. 

F. Formación en todos y cada uno de sus aspectos (para todos los colectivos objeto de 
nuestra atención) incluyendo formación continua. Mediante esta formación se facilitará 
la adaptación de los trabadores/as ocupados a las mutaciones sociales, industriales, a 
los avances tecnológicos y se intentarán corregir las dificultades de igualdad de 
tratamiento en el empleo. 

 
 
 

3.- NUMERO DE SOCIOS 

 
�x Número de personas físicas asociados: 394 
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4.- ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS  

 
 
En línea con los valores de compromiso, transparencia y mejora continua que se marcó la actual 
Junta Directiva, desde el año 2019 todas las actividades, servicios e iniciativas se enmarcan en 
un sistema de gestión que se revisa bienalmente, adaptado a los estándares actuales de calidad, 
que ha sido reconocido con un nivel de dos  estrella s a la gestión y al compromiso social 
(equivalente a 200+ EFQM) por la entidad certificadora Bureau Veritas en el año 2021. Una de las 
medidas tomadas para incorporar la mejora continua en la Asociación ha sido sistematizar la 
evaluación de todos los servicios y actividades, tal y como queda reflejado en la información de 
esta memoria, donde se indica el grado de satisfacción de los socios hacia aquellos servicios de 
los que han hecho uso a lo largo del año. En 2021 se aprobó el primer Plan Estratégico de la 
entidad para el periodo 2021-2024, cuya puesta en marcha va a repercutir en una mayor calidad 
de los servicios prestados. 
 
ACTIVIDAD 1: DIVULGACIÓN  
 

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD  
 

�x Denominación: Divulgación 
�x Servicios comprendidos:  

- Servicio de Información y Orientación: Información general sobre la fQ.  
- Actividades divulgativas para el conocimiento y la difusión de la enfermedad y sus 

consecuencias: Participación en ferias, mesas informativas, actividades lúdicas y 
publicaciones.  

- Actividades reivindicativas en defensa de los derechos de las personas con fQ: Día 
Nacional de la fQ, organización y participación en movilizaciones.  

- Comunicación: Gestión de redes sociales y página web, presencia en medios de 
comunicación. 

�x Breve descripción de la actividad: proporcionar información general sobre la fQ y todos sus 
aspectos y consecuencias; actividades dirigidas al conocimiento y la visibilidad de la 
enfermedad y las necesidades de las personas con fQ y sus familias. 
 

B- RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD  
TIPO DE PERSONAL N.º 

Personal asalariado 3 
Personal en contrato de servicios 0 

Personal voluntario 0 
 

C- COSTE Y FINANCIACION DE LA ACTIVIDAD  

COSTE IMPORTE 
a) Ayudas monetarias  
b) Ayudas no monetarias  
c) Gastos por colaboradores órgano de gobierno  

Gastos por ayudas y otros   
a) Compras de bienes destinados a la actividad  
b) Compras de materias primas   
c) Compras de aprovisionamientos  
d) Trabajos realizados por otras entidades   
e) Perdidas por deterioro  
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FINANCIACION IMPORTE 

Cuotas asociados  12.552,71 
Prestaciones de servicios de la actividad (incluidos usuarios)   
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil   
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio   

a) Subvenciones 17.928,20 
b) Donaciones y legados  
c) Otros  

Otros ingresos del sector privado   
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD  30.481,91 

 
D- BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDAD  

 
�x Número total de beneficiarios: 1.127 directos 
�x Clases de beneficiarios:  

- Directos: personas con fibrosis quística que residen o reciben su tratamiento médico 
en la Comunidad de Madrid, así como sus familias y cuidadores principales. 

- Indirectos: público general. 
�x Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario: Ninguno 
�x Grado de atención que reciben los beneficiarios: 

- Atención directa de forma presencial, telefónica y por medios electrónicos (correo 
electrónico y redes sociales) 
- Indirecta. A través de campañas, publicaciones digitales o impresas. 

 
E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO  

- Servicio de Información y Orientación.  Desde este servicio, prestado por los 
trabajadores sociales, se proporciona información general sobre la fibrosis quística, 
tanto a socios como a cualquier persona que se pone en contacto con la Asociación a 
través de sus canales habituales de atención: correo electrónico, teléfono y presencial 
en la sede de la entidad. En 2021 desde este servicio se ha atendido a 533 personas 
de las que el 34% han solicitado información general sobre algún aspecto relacionado 
con la fibrosis quística. 
 

Aprovisionamientos   
Gastos de personal  30,481,91 

a) Arrendamientos y cánones  
b) Reparaciones y conservación  
c) Servicios de profesionales independientes  
d) Transportes  
e) Primas de seguros   
f) Servicios bancarios  
g) Publicidad, propaganda y relaciones públicas  
h) Suministros  
i) Tributos  
j) Pérdidas por créditos incobrables derivados de la actividad  
k) Otras pérdidas de gestión corriente  

Otros gastos de la actividad   
Amortización del inmovilizado   
Gastos financieros   
Diferencias de cambio   
Adquisición de inmovilizado   
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD  30.481,91 
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- Actividades divulgativas:  En la Asociación, todos los años se promueve y se participa 
en una serie de actividades en la que el objetivo principal es dar visibilidad a la fQ y 
posicionar nuestra entidad. En 2021 hemos estado presentes en las siguientes 
actividades: 

 
Participación en foros, jornadas y asambleas: Mesas informativas en el Encuentro de 
Asociaciones de Hortaleza y en las estaciones de Atocha y Chamartín con motivo de 
la Semana Europea de la Fibrosis Quística. 
 
Campañas de sensibilización: Día Mundial de las Enfermedades Raras, Día del 
Donante de Órganos y tejidos, Semana Europea de la Fibrosis Quística, Día de la 
Discapacidad.  
 
Formación a la sociedad general: Edición del Manual de Fisioterapia Respiratoria para 
personas con Fibrosis Quística. 

 
- Actividades reivindicativas : Este año las actividades para la defensa de los derechos 

de las personas con fQ se han centrado en el primer semestre a la reivindicación de la 
vacunación preferente de las personas con fQ frente al COVID-19, y durante el segundo 
semestre, se han realizado diversas acciones para la aprobación definitiva de 
Modulador CFTR Kaftrio, en ambos casos se han realizado recogidas de firmas, envío 
de notas de presa, cartas a instituciones y administraciones públicas así como acciones 
de visibilidad en redes sociales. 
 

- Comunicación: En 2021, nuestras redes sociales se han mantenido activas, 
manteniendo un número considerable de publicaciones y visitas, de esta forma, en 
Facebook hemos tenido un total de 1.924 visitas al perfil; en Twitter contamos con 1.708 
seguidores y en Instagram hemos obtenido un alcance a 2.164 personas�´�����$�G�H�P�i�V�����V�H��
han enviado un total de 104 correos electrónicos a nuestros socios con información de 
interés para el colectivo, haciendo hincapié en información actualidad sobre la crisis 
sanitaria originada por el COVID-19. 

 
ACTIVIDAD 2: ATENCIÓN DIRECTA  
 

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD  
 

�x Denominación: Atención directa 
�x Servicios comprendidos: 

 
- Atención social:  Servicio prestado por los trabajadores sociales de la Asociación y 

dirigido a atender y canalizar las necesidades prestadas por las personas con fibrosis 
quística sean socias o no: atención a familias ante el diagnóstico de fibrosis quística, 
seguimiento social en caso de vulnerabilidad; información y tramitación de ayudas 
sociales -certificado de discapacidad y prestación por cuidado de menos con 
enfermedad grave-. Estas necesidades y demandas son recogidas desde el Servicio 
de Información y Orientación. Además, los trabajadores sociales se encargan de las 
actividades necesarias para el correcto funcionamiento de la Asociación, así como para 
el desarrollo de los talleres y actividades informativas y formativas.  
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- Atención Psicológica : El objetivo de este servicio es ofrecer apoyo, orientación y 
formación psicológica a las familias que forman parte de nuestra Asociación a nivel 
individual, familiar y grupal abarcando diversos campos de intervención terapéutica. 
Este servicio se ofreció de forma preferentemente telemática con opción a sesiones 
presenciales puntuales. 

 
- Servicio de Fisioterapia Respiratoria a domicilio : Desde este servicio se ha ofrecido 

atención domiciliaria para que se aprendan y se apliquen correctamente las técnicas 
de fisioterapia respiratoria, con el objeto de fomentar la autonomía personal de la 
persona con fQ, los hábitos de vida saludables y la adherencia al tratamiento 
fisioterapéutico. En 2021, se ha mantenido el un protocolo de contención del 
coronavirus creado por la Federación Española de Fibrosis Quística para este tipo de 
servicios presenciales. Además, se han seguido realizando el servicio de atención 
telefónico y videollamadas para hacer seguimientos a aquellos usuarios con una 
afectación menor. 

 
- Programa para la promoción del ejercicio físico:  Se trata de un programa de 

entrenamiento físico individualizado y adaptado a las necesidades de las personas con 
Fibrosis Quística. Un equipo especializado de entrenadores trabaja aspectos 
cardiovasculares y de fuerza personalizados en función de la condición física y la edad 
del participante. En 2021, este servicio se adaptó a un formato virtual para evitar el 
contacto entre profesionales y usuarios y de esta forma garantizar la seguridad frente 
al COVID-19, recuperando a partir del segundo semestre las sesione presenciales para 
aquellos usuarios que así lo requirieran. 

 

�x Breve descripción de la actividad. Se trata de ofrecer los servicios personalizados antes 
descritos de tal manera que las personas con fQ se encuentren apoyados ante las 
necesidades sociales y psicológicas que presenten, así como fomentar la adherencia al 
tratamiento fisioterapéutico y al ejercicio físico pautado. 
 
B- RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD  

 
TIPO DE PERSONAL N.º 

Personal asalariado 3 
Personal en contrato de servicios 1 

Personal voluntario 0 
 

C- COSTE Y FINANCIACION DE LA ACTIVIDAD  
 

COSTE IMPORTE 
a) Ayudas monetarias  
b) Ayudas no  monetarias  
c) Gastos por colaboradores   

Gastos por ayudas y otros   
a) Compras de bienes destinados a la actividad  
b) Compras de materias primas  
c) Compras de aprovisionamientos  
d) Trabajos realizados por otras entidades  
e) Pérdidas por deterioros  

Aprovisionamientos   
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FINANCIACION IMPORTE 

Cuotas de asociados 12.523,30 
Prestaciones de servicios de la actividad(incluidos usuarios)  
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil  
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio  

a) Contratos con el sector público  
b) Subvenciones  
c) Conciertos  

Ingresos con origen en la Administración Pública  
a) Subvenciones 4.893,06 
b) Donaciones  legados  
c) Otros  

Otros ingresos del sector privado 18.389,89 
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD  35.806,25 

 
 

D- BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDAD  
 

�x Número total de beneficiarios total 503. 
�x Clase de beneficiarios: Directos 
�x Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario: Ser persona con diagnóstico 

de fQ así como sus familias y cuidadores principales. 
�x Grado de atención que reciben los beneficiarios: individualizado y directo. 

 
 
E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO  
 

�x Resultados obtenidos y grado de cumplimiento. 
- Atención Social: Desde el Servicio de Información y Orientación se han tramitado un 

total de 533 consultas, de las cuales un 17% han sido de trámites y prestaciones 
sociales, un 28% sobre las actividades y talleres realizados por la Asociación, un 20% 
de solicitudes y derivaciones al otros Servicios de la Asociación y un 35% de otras 
consultas entre las que destacan intervenciones sobre medicamentos y adherencia al 
tratamiento. Además, este año se ha atendido a 8 familias con un menor recién 
diagnosticado y se ha realizado el seguimiento a 26 casos de personas en especial 

Gastos de personal  20.528,78 
a) Arrendamientos y cánones  
b) Reparaciones y conservación  
c) Servicios profesionales independientes 12.193,50 
d) Transportes 2.721,29 
e) Primas de seguros  
f) Servicios bancarios   
g) Publicidad, propaganda y relaciones públicas   
h) Suministros  362,68 
i) Tributos  
j) Pérdidas por créditos incobrables y derivados de la actividad  
k) Otras pérdidas de gestión corriente  

Otros gastos de la actividad   
Amortización del inmovilizado  
Gastos financieros  
Diferencias de cambio  
Adquisición de inmovilizado  
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD  35.806,25 



 
 
 
 
 
 
 

 Entidad declarada de Utilidad Pública 

Centro Integrado Santiago Apóstol - Casa del conserje C/. Carrión de los Condes 73, 28033 Madrid  
Tel. 91 301 54 95 �± e-mail: info@fqmadrid.org  �± C.I.F.: G-78379823 

Entidad reconocida de carácter social y registrada como tal con el n.º 7146 del 
Registro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid. Declarada de Utilidad Pública por la Orden de 18 de febrero de 2002 

Entidad miembro de la Federación Española de Fibrosis Quística  
Certificación de calidad nivel 2 Estrellas por Bureau Veritas con N.º FGD21/RE01/013 -21-2 

 

vulnerabilidad. Desde este servicio se presta apoyo y coordinación a los otros servicios 
realizando las derivaciones directas de los socios. También se encarga de la 
planificación y organización de talleres y actividades para familias, así como gestión 
técnica de las subvenciones y proyectos. El grado de satisfacción general de los socios 
que han hecho uso del Servicio es de 9,27 sobre 10. 
 

- Atención Psicológica . Desde este servicio se han realizado un total de 439 sesiones 
a 55 usuarios a lo largo de 2021. Según el seguimiento del programa y la satisfacción 
de los usuarios recogida en las encuestas realizadas, la satisfacción general del 
servicio de un 9,15 sobre 10. Además, desde este servicio se ha participado 
activamente en el Grupo Español de Psicología para la Fibrosis Quística (GEPS-FQ), 
formado por psicólogas de las asociaciones que componen la Federación Española de 
�I�4�����K�D���H�O�D�E�R�U�D�G�R���X�Q�D���³�*�X�t�D���G�H���D�S�R�\�R���S�V�L�F�R�O�y�J�L�F�R���D�Q�W�H���V�L�W�X�D�F�L�R�Q�H�V���G�H���F�U�L�V�L�V�´�� 

 
- Servicio de Fisioterapia Respiratoria a domicilio: En 2021 se han llevado a cabo 

242 sesiones de educación y enseñanza de técnicas de fisioterapia a un total de 23 
personas con fQ. De todos ellos, el 43,75% asegura haber mantenido su estado de 
salud después de hacer uso del Servicio de Fisioterapia y el 56,25% afirma haber 
�Q�R�W�D�G�R���³�D�O�J�R���G�H �P�H�M�R�U�t�D�´ �R���³�P�X�F�K�D���P�H�M�R�U�t�D�´. La satisfacción de los usuarios respecto al 
trato y profesionalidad de los fisioterapeutas es de un 9,62 sobre una escala de 10. 
Cabe destacar que al tratarse de un servicio a domicilio que se presta a cualquier 
persona residente en la Comunidad de Madrid, los profesionales han recorrido un total 
de 13.545 km. 
 

- Programa de promoción del ejercicio físico : Este programa consta de dos 
actividades principales. Por un lado, con unas becas para facilitaran el acceso a una 
serie de sesiones de entrenamiento especializado y personalizado en función del 
estado de salud del participante. Han participado un total de 19 personas en la edición 
de las becas de 2021. En total se han realizado 591 sesiones, de las cuales 124 han 
sido presenciales (entre septiembre y diciembre) y 467 virtuales (entre enero y 
diciembre). Han sido valoradas con un 8,45 sobre una escala de 10. A esto hay que 
añadir la difusión de actividades deportivas online o presenciales realizadas por 
entidades que promueven el ejercicio físico en personas con discapacidad. 

 
ACTIVIDAD 3: TALLERES  
 

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD  
 

�x Denominación: Talleres formativos e informativos. 
�x Servicios comprendidos:  

- Proyecto �³�5�H�V�S�L�U�D�P�R�V�� �-�X�Q�W�R�V�´���� �7�D�O�O�H�U�H�V���� �V�H�P�L�Q�D�U�L�R�V�� �\�� �M�R�U�Q�D�G�D�V�� �G�H�� �I�R�U�P�D�F�L�y�Q�� �S�D�U�D��
socios. 

- �3�U�R�\�H�F�W�R���³�������P�H�V�H�V���������V�R�S�O�R�V�´���H�Q���F�R�O�D�E�R�U�D�F�L�y�Q���F�R�Q���3�$�5�,���*�P�E�+�� 
- Programa de formación y reciclaje profesional de nuestros trabajadores y Junta 

Directiva. 
�x �%�U�H�Y�H�� �G�H�V�F�U�L�S�F�L�y�Q�� �G�H�� �O�D�� �D�F�W�L�Y�L�G�D�G���� �(�O�� �S�U�R�\�H�F�W�R�� �³�5�H�V�S�L�U�D�P�R�V�� �-�X�Q�W�R�V�´�� �F�R�Q�V�L�V�W�H�� �H�Q�� �X�Q��

programa de actividades y talleres formativos sobre temas específicos que complementan 
la atención integral a personas con fQ y sus familias. Las temáticas de las actividades del 
�S�U�R�\�H�F�W�R�� �³�5�H�V�S�L�U�D�P�R�V�� �-�X�Q�W�R�V�´�� �G�D�Q�� �U�H�V�S�X�H�V�W�D�� �D�� �G�H�P�D�Q�G�D�V�� �\�� �Q�H�F�H�V�L�G�D�G�H�V�� �G�H�� �O�R�V�� �V�R�F�L�R�V��
recogidas por los profesionales de la Asociación. Además, para garantizar que la 
Asociación ofrece la mejor atención a las personas con fQ y sus familias, nuestros 
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profesionales y los miembros de la Junta Directiva participan activamente en distintas 
acciones e iniciativas formativas: seminarios, congresos y eventos en general del mundo 
de la discapacidad y de la fQ a nivel científico con el objetivo de mantenernos informados 
sobre los avances en el conocimiento y el tratamiento. Estas actividades se han 
�F�R�P�S�O�H�P�H�Q�W�D�G�R���H�Q�������������F�R�Q���H�O���S�U�R�\�H�F�W�R�����������P�H�V�H�V�����������V�R�S�O�R�V�´���U�H�D�O�L�]�D�G�R���H�Q���F�R�O�D�E�R�U�D�F�L�y�Q��
con PARI GmbH. Ha consistido en un programa de 12 sesiones virtuales y videos sobre 
temas de interés para el colectivo desarrollados por profesionales que de forma altruista 
se han encargado de ofrecer actualizaciones sobre los tratamientos, Las temáticas 
elegidas han partido de la colaboración de los participantes, que a través de los 
cuestionarios de evaluación han hecho llegar sus propuestas, inquietudes y necesidades. 
Cada soplo ha adquirido un formato adaptado a las necesidades de la temática o a la fecha 
en la que ha tenido lugar 
 

 
B- RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD  

TIPO DE PERSONAL N.º 
Personal asalariado 2 
Personal en contrato de servicios 1 
Personal voluntario 16 

 
 

C- COSTE Y FINANCIACION DE LA ACTIVIDAD  
 

 

COSTE IMPORTE 
d) Ayudas monetarias  
e) Ayudas no  monetarias  
f) Gastos por colaboradores   

Gastos por ayudas y otros   
f) Compras de bienes destinados a la actividad  
g) Compras de materias primas  
h) Compras de aprovisionamientos  
i) Trabajos realizados por otras entidades  
j) Pérdidas por deterioros  

Aprovisionamientos   
Gastos de personal  9.953,13 

l) Arrendamientos y cánones  
m) Reparaciones y conservación  
n) Servicios profesionales independientes 2.050,00 
o) transportes  
p) primas de seguros  
q) Servicios bancarios   
r) Publicidad, propaganda y relaciones públicas  1.701,15 
s) Suministros  398,63 
t) Tributos  
u) Pérdidas por créditos incobrables y derivados de la actividad  
v) Otras pérdidas de gestión corriente  

Otros gastos de la actividad   
Amortización del inmovilizado  
Gastos financieros  
Diferencias de cambio  
Adquisición de inmovilizado  
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD  14.102,91 
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FINANCIACION IMPORTE 
Cuotas de asociados 9.936,66 
Prestaciones de servicios de la actividad (incluidos usuarios)  
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil  
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio  

d) Contratos con el sector público  
e) Subvenciones  
f) Conciertos  

Ingresos con origen en la Administración Pública  
d) Subvenciones 4.166,25 
e) Donaciones legadas  
f) Otros  

Otros ingresos del sector privado  
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD  14.102,91 

 
D- BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDAD  

 
�x Número total de beneficiarios: 325. 
�x Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario: personas con fQ; familiares 

directos; profesionales del ámbito. 
�x Clase de beneficiarios: Directos 

 
E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO  
 

- �3�U�R�\�H�F�W�R�� �³�5�H�V�S�L�U�D�P�R�V�� �-�X�Q�W�R�V�´�� En el marco de este proyecto que desarrolla 
actividades formativas e informativas a nuestros socios, en 2021 se han realizado tres 
actividades que detallamos a continuación:  
o 1. Jornada para familias ante el diagnóstico de Fibrosis Quística .  El 16 de 

octubre tuvo lugar esta actividad presencial a cargo de la Dra. Luna y el Dr. 
Salcedo de la Unidad de Fibrosis Quística del Hospital 12 de Octubre de Madrid, 
se desarrolló en las instalaciones del Centro Integrado Santiago Apóstol y 
participaron 8 personas. 

o 2. Taller de fisioterapia respiratoria para niño y niñas de 0 a 5 años.   El 27 de 
noviembre se celebró este taller, muy demandado por nuestros socios, en el que 
pudimos contar con la participación del fisioterapeuta respiratorio Alfonso Montero, 
la actividad tuvo carácter presencial en las instalaciones del Centro Integrado 
Santiago Apóstol y participaron un total de 8 personas. 

o 3. Taller de transición de la unidad pediátrica a la unidad de adultos de 
Fibrosis Quística.  Este taller de carácter virtual fue desarrollado por la Dra Girón 
del Hospital La Princesa de Madrid y por la Dra. Sanz del Hospital Niño Jesús. 
Ambas ponentes se encargaron de presentar el protocolo de transición para 
adolescentes con fibrosis quística que hacen su transición entre ambos centros 
sanitarios. Participaron un total de 14 personas. 

El grado de satisfacción general de los socios con los talleres desarrollados por la 
Asociación es de un 8,5 en una escala de 10. Además, es 90% considera que el número 
de talleres que se realizan al año es adecuado y el 95% cree que las temáticas 
abordadas se ajustan a su realidad. 

 
- Programa de formación y reciclaje profesional de trabajadores y Junta Directiva: 

Durante 2021 nuestro personal se ha acudido a las siguientes actividades formativas: 
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o Formación en habilidades para la gestión eficiente de Asociaciones de pacientes con 

enfermedades raras. FEDER 

o Liderazgo como motor de cambio. FEFQ 

o Community management. Fundación UNED 

o Captación de fondos. FAMMA-COCEMFE 

o Seminario de gestión de procesos. FEFQ 

o Discapacidad y defensa legal activa. Fundación UNED 

o Aplicaciones para mejorar el trabajo de tu entidad. Edición de imágenes y videos. FEDER 

- �3�U�R�\�H�F�W�R���³�������P�H�V�H�V�����������V�R�S�O�R�V�´. A través de las diferentes sesiones se ha intentado 
dar respuesta a todas las dudas que se han planteado a lo largo del desarrollo del 
proyecto, para ello se ha contado con grandes profesionales directamente relacionados 
con el tratamiento de la fibrosis quística. Las sesiones han tenido lugar en formato 
virtual y posteriormente se han publicado en el canal de YouTube de la Asociación. En 
el siguiente cuadro se resumen las actividades realizadas y el numero de participantes 
y visualizaciones: 

SOPLO  INSCRIPCIONES  PARTICIPANTES  VISUALIZACIONES  

1. SISTEMAS DE NEBULIZACIÓN EN ÉPOCA DE 
PANDEMIA POR SARS -COV-2. SEGURIDAD Y EFICACIA   124  77  184  

2. LA IMPORTANCIA DEL EJERCICIO FÍSICO EN 
PACIENTES CON FIBROSIS QUÍSTICA. TIPOS DE SISTEMAS 
DE NEBULIZACIÓN.   

76  47  158  

3. ABORDAJE NUTRICIONAL DE LA FIBROSIS 
QUÍSTICA Y CUIDADOS DIARIOS: DE LA TEORIA A LA 
PRÁCTICA.  

82  45  76  

4. TALLER CREATIVO | ARTETERAPIA UN VIAJE HACIA 
�1�8�(�6�7�5�2���0�8�1�'�2���,�1�7�(�5�,�2�5�����³�5�(�6�3�,�5�$���7�8���$�5�7�(�´  19  12  146  

5. IMPORTANCIA DE LA ADHERENCIA AL 
TRATAMIENTO COMO GARANTÍA DE ÉXITO DE LOS 
TRATAMIENTOS INNOVADORES EN FQ: MODULADORES 
CFTR  

64  38  114  

6. CONSEJOS PARA PERSONAS CON FQ. LA 
PREPARACIÓN DE UN VIAJE (VIDEO)     -  213  

7. EJERCICIO FISICO EN VERANO (VIDEO)  
  -  116  

8. CONSEJOS PARA PERSONAS CON FQ. LA 
IMPORTANCIA DE LA HIDRATACIÓN (VIDEO)     -  121  

9. TRATAMIENTO DE LAS VÍAS AEREAS SUPERIORES 
E HIGIENE Y LIMPIEZA DE LOS DISPOSITIVOS MÉDICOS   80  36  144  

10. PILARES INVISIBLES DE LA FIBROSIS QUÍSTICA: 
FISIOTERAPIA RESPIRATORIA Y PSICOLOGÍA   36  20  139  

11. EJERCICIO TERAPÉUTICO DEL SUELO PÉLVICO EN 
FIBROSIS QUÍSTICA.   33  20  23  

12. AYER, HOY Y MAÑANA DE LA FQ: HABLAN LOS 
EXPERTOS (VIDEO)    -  115  

TOTAL    295 1549  
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5.- INFORMACIÓN GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA 
ASOCIACIÓN  

 
 

A- MEDIOS PERSONALES  
Personal asalariado fijo 

�x Número medio: 2 
�x Tipo de contrato: 1 contrato jornada completa y otro a jornada parcial. 
�x Categoría o cualificación profesional: Diplomado en Trabajo Social 

Personal asalariado No fijo 
�x Número medio:2 
�x Tipo de contrato: contrato por obra o servicio de 15h semanales 
�x Categoría o cualificación profesional: Licenciado en Psicología. 

 
Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios. 

�x Número medio: 2 
�x Características profesionales: Fisioterapeutas 
�x Naturaleza de los servicios prestados: Servicio de fisioterapia respiratoria a 

domicilio. Modalidad de tratamiento en caso de ingreso o exacerbación. Desarrollo 
de talleres. 

Voluntariado 
�x Número medio: 16 
�x Actividades en las que participan: mesas informativas y de divulgación de la fibrosis 

quística. Profesionales sanitarios que participan en los talleres formativos. 
�x Asistencia en actividades lúdicas y deportivas, talleres formativos para socios. 

 
 

B- MEDIOS MATERIALES  
Centros o establecimientos de la entidad en 2021: 

�x Número: 2 
�x Titularidad o relación jurídica: Alquiler (enero y febrero) 
�x Localización: Calle Tribaldos 11, bajo 1-local, 28043 de Madrid 
�x Características: Local a pie de calle de 70m²  con tres despachos, sala de 

reuniones, almacén y baños diferenciados. 
�x Titularidad o relación jurídica: Cesión (febrero-diciembre) 
�x Localización: Calle Carrión de los Condes 73, 28033 Madrid (Casa del conserje del 

Centro Integrado Santiago Apóstol) 
�x Características: Local a pie de calle de 69,21m² útiles con dos despachos, sala 

diáfana, baños diferenciados y aseo adaptado. Sótano con almacén (89,67m² 
útiles) y patio exterior de 52 m². 

Equipamiento  
�x Numero: 7 
�x Equipamiento: informático 
�x Identificación: 6 ordenadores + 1 multifunción y copiadora 
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C- SUBVENCIONES PÚBLICAS  
 

Origen: Junta Municipal del Distrito de Hortaleza 
�x �,�P�S�R�U�W�H���������������������¼ 
�x �$�S�O�L�F�D�F�L�y�Q�����3�U�R�\�H�F�W�R���³�5�H�V�S�L�U�D�P�R�V���-�X�Q�W�R�V�´ 

Origen: Consejería de Familia y Asuntos Sociales. Comunidad de Madrid 
�x Importe: 17.928,20�¼ 
�x Aplicación: Servicio de Información y Orientación. 

Origen: Dirección General de Humanización. 
�x �,�P�S�R�U�W�H���������������������¼ 
�x Aplicación: Atención a familias ante el diagnóstico de Fibrosis Quística. 

Origen: Ayuntamiento de Fuenlabrada 
�x Importe: 5.100,16�¼ 
�x Aplicación: Fisioterapia respiratoria y talleres para familias. 
�x �,�P�S�R�U�W�H���������������������¼ 
�x Aplicación: Transformación digital. 

 
 

6.- JUNTA DIRECTIVA  
 
 

A- RETRIBUCIONES EN EL DESEMPEÑO DE SUS FUNCIONES 
 
No procede. Los miembros de la Junta Directiva no perciben ningún tipo de remuneración por 
ningún concepto. 
 

B- RETRIBUCIONES POR FUNCIONES DISTINTAS A LAS EJERCIDAS COMO 
MIEMBRO DE LA JUNTA DIRECTIVA   
 
No procede. Los miembros de la Junta Directiva no perciben ningún tipo de remuneración por 
ningún concepto. 
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7- ORGANIGRAMA DE LA ENTIDAD  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

ASAMBLEA GENERAL DE 
SOCIOS

JUNTA DIRECTIVA

EQUIPO TÉCNICO

SERVICIO DE 
INFORMACIÓN Y 

ORIENTACIÓN. ATENCIÓN 
SOCIAL

ATENCIÓN DIRECTA, ACTIVIDADES Y TALLERES PARA PERSONAS CON FIBROSIS QUÍSTICA Y 
SUS FAMILIAS Y CUIDADORES. PROGRAMA DE PROMOCIÓN DEL EJERCICIO FÍSICO.

SERVICIO DE ATENCIÓN 
PSICOLÓGICA

SERVICIO DE FISIOTERAPIA 
RESPIRATORIA
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva de la entidad 
 
 

 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

NOMBRE Y APELLIDOS  CARGO FIRMA 

Fernando Moreno Pizarro Presidente  
 

Celia Tomico Gutiérrez Vicepresidenta  
 

Raquel Playa Marín Secretaria  
 

Fernando Zazo Hernández Tesorero  
 

Ana Irene Alvarado Cañamero Vocal  
 

Álvaro Bravo de Laguna Ortega Vocal  
 
 
 

Juan Rafael García Castuera Vocal  
 
 
 

Milagros García Márquez Vocal  
 
 
 

Laura Pastor de Francisco Vocal  
 
 
 

Ramón Vidaurreta Lázaro Vocal  
 
 
 


