EJERCICIO 2021

ASOCIACION MADRILENA DE FIBROSIS QUISTICA

Ejercicio Ejercicio
ACTIVO . NOTAS 2021 2020
A) ACTIVO NO CORRIENTE 96.440,45 6.787,47
I. Inmovilizado intangible. 5 91.099,15 93,11
II. Bienes del Patrimonio Histérico. 0,00 0,00
{ll. Inmovilizado material. 5 4.141,30 4.215,36
IV. Inversiones inmobiliarias. 0,00 0,00
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo plazo. 0,00 0,00
VI. Inversiones financieras a largo plazo. 9 1.200,00 2.479,00
VII. Activos por impuesto diferido. 0,00 0,00
B) ACTIVO CORRIENTE 249.898,58 190.623,91
I. Existencias. 0,00 0,00
IIl. Usuarios y otros deudores de la actividad propia. 7 64.183,96 37.304,13
IIl. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar. ] 7 2.973,95 3.114,23
IV. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto plazo. 0,00 0,00
V. Inversiones financieras a corto plazo. 250,00 0,00
VI. Periodificaciones a corto plazo. 0,00 0,00
VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 182.490,67 150.205,55
TOTAL ACTIVO (A+B) 346.339,03 197.411,38
Ejercicio Ejercicio
PATRIMONIO NETO Y PASIVO NOTAS 2021 2020
A) PATRIMONIO NETO 342.500,04 176.915,86
A-1) Fondos propios 11 206.970,62 176.915,86
|. Fondo Social. - 11 176.613,14 166.004,70
,\ \ 1. Fondo Social. 11 176.613,14 166.004,70
(\.\ (Y \ ﬂ Il. Reservas. 0,00 0,00
N “ ;\X} Ill. Excedentes de ejercicios anteriores 0,00 0,00
_W‘- V. Excedente del ejercicio 11 30.357,48 10.911,16
A-2) Ajustes por cambio de valor. 0,00 0,00
A-3) Subvenciones, donaciones y legados de capital y otros. 14 135.529,42 0,00
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00
I. Provisionas a largo plazo. 0,00 0,001
,| TI- Deudas a largo plazo. 0,00 0,00
;| M Deudas con entidades del grupo y asociadas a largo plazo. 0,00 0,00
IV, Pasivos por impuesto diferido. 0,00 0,00
V. Periodificaciones a largo plazo. 0,00 0,00
C} PASIVO CORRIENTE 3.838,99 20.495,52
I. Provisiones a corto plazo. 0,00 0,00
1l. Deudas a corto plazo. 0,00 13.500,00
1. Deudas con entidades de crédito. | 0,00 0,00
3. Otras deudas a corto plazo. o [ 0,00 13.500,00
lll. Deudas con entidades del grupo y asociadas a corto plazo. 0,00 0,00
IV. Beneficiarios-Acreedores 0,00 0,00
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar. | 3.838,99 6.995,52
2. Acreedores varios | 10 1.444,30 3.771,20
6. Otras deudas con Administraciones ptblicas | 122 2.394,69 3.224,32
VI. Periodificaciones a corto plazo 0,00 0,00
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C) | 346.339,03 197.411,38
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MEMORIA ECONOMICA - EJERCICIO 2021
Modelo PYME ESFL

1. Actividad de la Entidad.

Asociacion Madrilefia de Fibrosis Quistica, en adelante la Entidad, se constituyé en Madrid el 12 de
diciembre de 2001 mediante escritura publica por tiempo indefinido.

Anteriormente su sede social se encontraba establecida en Madrid, Calle Tribaldos 11, Bajo 1, pero
durante el ejercicio 2021 se modificé su sede a Centro Integrado Santiago Apdstol — Casa del Conserje,
Calle Carrién de los Condes, 73, Madrid.

La finalidad de la Entidad es contribuir al conocimiento y estudio de la enfermedad denominada Fibrosis
Quistica y la asistencia a los afectados y sus familiares. Se consideran finalidades fundamentales:

- Cuando se requiera, en la asistencia de los afectados por Fibrosis Quistica.

- Establecer contactos con instituciones hospitalarias espafiolas y extranjeras, con el fin de conocer
los avances que se logren para el control y mejor tratamiento de la Fibrosis Quistica, y su aplicacién
inmediata.

- Participacién, cuando se solicite en el desarrollo de actividades docentes, encaminadas a la
formacién del personal técnico especializado en el diagndstico y tratamiento de |la

enfermedad.
Investigacién de los problemas que plantea la Fibrosis Quistica, en sus distintos aspectos

Divulgacidn sanitaria y popular para dar a conocer la existencia de la enfermedad y sus controles
terapéuticos.

Formacién en todos y cada uno de sus aspectos (para todos los colectivos objeto de nuestra
atencién) incluyendo formacién continua mediante esta formacion se facilitara la adaptacién de los
trabajadores/as ocupados a las mutaciones sociales, industriales, a los avances tecnolégicos y se
intentaran corregir las dificultades de igualdad de tratamiento en el empleo.

; (fisiopatoldgicos, diagndsticos, terapéuticos, sociales, etc.

La actividad actual de la empresa coincide con su objeto social o fundacional.

2. Bases de presentacidn de las cuentas anuales.

Marco normativo de la Informacién financiera aplicable a la Asociacién

Se le aplica la Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones, Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacién y la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las
entidades sin fines lucrativos, el Real Decreto 1337/2005, de 11 de noviembre, por el que se aprueba el
Reglamento de Fundaciones de Competencia Estatal, el Real Decreto 1611/2007, de 7 de diciembre, por
el que se aprueba el Reglamento del Registro de Fundaciones de Competencia Estatal, el Real Decreto
1514/2007, de 16 de noviembre, por el que se aprueba el Plan General de Contabilidad, el Real Decreto
1515/2007, de 16 de noviembre, por el que se aprueba el Plan General de Contabilidad de Pequefias y
Medianas Empresas y los criterios contables especificos para microempresas, el Real Decreto 1491/2011,
de 24 de octubre, por el que se aprueban las normas de adaptacién del Plan General de Contabilidad a las
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entidades sin fines lucrativos y el modelo del plan de actuacién de las entidades sin fines de lucro, y
demas disposiciones legales aplicables.

1.Imagen fiel.

Las Cuentas Anuales del ejercicio 2021 adjuntas han sido formuladas por la Junta Directiva a partir de los
registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2021 y en ellas se han aplicado los principios
contables y criterios de valoracion recogidos en el Real Decreto 1491/2011, de 24 de octubre, por el que
se aprueban las normas de adaptacidn del Plan General de Contabilidad a las entidades sin fines lucrativos
y el modelo del plan de actuacién de las entidades sin fines de lucro, las Resoluciones de 26 de marzo de
2013, por las que se aprueban el Plan de Contabilidad de entidades sin fines lucrativos y el Plan de
Contabilidad de pequefias y medianas entidades sin fines lucrativos, en todo lo no modificado
especificamente por las normas anteriores, sera de aplicacién el Real Decreto 1514/2007, por el que se
aprueba el Plan General de Contabilidad, la Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones, Ley
Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion y la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y el resto de disposiciones legales
vigentes en materia contable, y muestran la imagen fiel del patrimonio, de la situacién financiera y de los
resultados de la Entidad.

No existen razones excepcionales por las que, para mostrar la imagen fiel, no se hayan aplicado
disposiciones legales en materia contable.

Estas cuentas anuales, han sido formuladas el 09 de mayo de 2022 por la Junta Directiva de la Asociacién,
estimidndose que serdn aprobadas sin modificacién alguna. Las cuentas del ejercicio 2021 fueron
aprobadas con fecha 23 de junio de 2021.

2.Principios Contables no obligatorios.
No se han aplicado principios contables no obligatorios.

Los principios contables aplicados para la elaboracidn de estas cuentas anuales son los que se resumen en
la Nota 4 de esta memoria. Todos los principios contables obligatorios con incidencia en el patrimonio, la
situacioén financiera y los resultados se han aplicado en la elaboracién de estas cuentas anuales. No existe
ningan principio contable que, siendo obligatorio, haya dejado de aplicarse.

3.Aspectos Criticos de la valoracién y estimacién de la incertidumbre.

La Entidad ha elaborado las cuentas anuales del ejercicio 2021 bajo el principio de entidad en
funcionamiento, habiendo tenido en consideracion la situacion del ejercicio 2021 vy la situacién actual del
COVID-19, asi como sus posibles efectos en la economia en general y en la empresa en particular, no
existiendo riesgo de continuidad en su actividad, sin que exista ningln tipo de riesgo importante que

- —_pueda suponer cambios significativos en el valor de los activos o pasivos en el ejercicio siguiente.

A

4. Comparacion de la informacion.

Las cuentas anuales de la Entidad correspondientes al ejercicio terminado el 31 de diciembre de 2021 se
presentan comparadas con las cuentas del ejercicio anterior, no habiendo causa alguna que impida su
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comparacién, no habiéndose realizado cambios en los criterios contables y forma de presentacion de los
estados financieros que forman parte de las cuentas anuales.

5. Elementos recogidos en varias partidas.

No se presentan elementos patrimoniales registrados en dos o mas partidas del balance.

6. Cambios en criterios contables.

Durante el ejercicio 2021 no se han producido cambios de criterios contables significativos respecto a los
criterios aplicados en el ejercicio 2020.
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sasoi =~ 3, Aplicacion de excedente del ejercicio.

W La propuesta de aplicacién del excedente del ejercicio por parte de la Asamblea General

es la siguiente:

Firads Base de reparto Ejercicio 2021 | Ejercicio 2020
3ATTIASAPY. S Amere por Excedente del ejercicio 30.357,48 10.911,16
FERNANDO ;ES:QNS; Total 30.357,48 10.911,16)
MORENO (R: g7g370823)
R el Aplicacién Ejercicio 2021 | Ejercicio 2020
2221225 +0200 A Fondo social 30.357,48 10.911,16
Total 30.357,48 10.911,16

El resultado del Ejercicio es neto de impuestos y no hay impuesto devengado en el ejercicio.

4. Normas de registro y valoracidn.

A continuacién, se indican los criterios contables aplicados en relacién con las siguientes partidas:

M;gii 1. Inmovilizado intangible.
ST,

El inmovilizado intangible se valora inicialmente por su coste, ya sea éste el precio de adquisicion o el
coste de produccién. El coste del inmovilizado intangible adquirido mediante combinaciones de negocios
es su valor razonable en la fecha de adquisicion.
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Después del reconocimiento inicial, el inmovilizado intangible se valora por su coste, menos la
amortizacion acumulada y, en su caso, el importe acumulado de las correcciones por deterioro
registradas.

Los activos intangibles son activos de vida (til definida y, por lo tanto, se amortizan sistematicamente en
funcién de la vida util estimada de los mismos y de su valor residual. Los métodos y periodos de
amortizacion aplicados son revisados en cada cierre de ejercicio y, si procede, ajustados de forma
prospectiva. Al menos al cierre del ejercicio, se evaliia la existencia de indicios de deterioro, en cuyo caso
se estiman los importes recuperables, efectudndose las correcciones valorativas que procedan.

La Entidad reconoce contablemente cualquier pérdida que haya podido producirse en el valor registrado
de estos activos con origen en su deterioro, utilizindose como contrapartida el epigrafe “Pérdidas netas
por deterioro” de la cuenta de pérdidas y ganancias. Los criterios para el reconocimiento de las pérdidas
por deterioro de estos activos y, en su caso, de las repercusiones de las pérdidas por deterioro registradas
en ejercicios anteriores son similares a los aplicados para los activos materiales y se explican
posteriormente.

La amortizacién de los elementos del inmovilizado intangibles de forma lineal durante su vida util
estimada, en funcién de los siguientes afios de vida til:

% Anual
25%

Descripcién Aiios
Aplicaciones informaticas 4
Derechos s/big_nes cg_:_q_i__(_ig_s en uso

Cuando la vida util de estos activos no pueda estimarse de manera fiable se amortizardn en un plazo de
diez afios, sin perjuicio de los plazos establecidos en las normas particulares sobre el inmovilizado
intangible.

La Entidad incluye en el coste del inmovilizado intangible que necesita un periodo de tiempo superior a un
afio para estar en condiciones de uso, explotacién 0 venta, los gastos financieros relacionados con la
financiacién especifica o genérica, directamente atribuible a la adquisicién, construccién o produccién.

a) Aplicaciones informéticas

Se valoran al precio de adquisicién o coste de produccion, incluyéndose en este epigrafe los
gastos de desarrollo de las paginas web (siempre que esté prevista suutilizacién durante varios
afios). La vida atil de estos elementos se estima en 3 afios. Los gastos del personal propio que ha
trabajado en el desarrollo de las aplicaciones informaticas se incluyen como mayor coste de las
mismas, con abono al epigrafe “Trabajos realizados por la entidad para su activo” de la cuenta
de resultados. Las reparaciones que no representan una ampliacién de la vida Gtil y los costes de
mantenimiento son cargados en la cuenta de resultados en el ejercicio en que se producen.

b) Derechos sobre activos cedidos en uso.

In

Corresponden a los importes satisfechos por la cesién de uso de caracter gratuito del local “Casa
Conserje” del Centro Integrado Santiago Apdstol en C/ Carridn de los Condes, 73, Madrid. El
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reconocimiento inicial corresponde a su valor catastral y se amortizan en 8 afios, que es el
periodo estimado en el acuerdo firmado con el Distrito de Hortaleza de Madrid de fecha 29 de
septiembre de 2020. La fecha de comienzo de uso de dicho local corresponde al 1 de febrero de
2021.

2. Bienes integrantes del Patrimonio Histérico

No existen elementos de esta naturaleza.

3. Inmovilizado material.

Se valora a su precio de adquisicidn o a su coste de produccion que incluye, ademds del importe facturado
después de deducir cualquier descuento o rebaja en el precio, todos los gastos adicionales y directamente
relacionados que se produzcan hasta su puesta en funcionamiento, como los gastos de explanacion y
derribo, transporte, seguros, instalacién, montaje y otros similares.

La Entidad incluye en el coste del inmovilizado material que necesita un periodo de tiempo superior a un
afio para estar en condiciones de uso, explotacién o venta, los gastos financieros relacionados con la
financiacion especifica o genérica, directamente atribuible a la adguisicién, construccién o produccién.

Forma parte, también, del valor del inmovilizado material, la estimacién inicial del valor actual de las
obligaciones asumidas derivadas del desmantelamiento o retiro y otras asociadas al activo, tales como
costes de rehabilitacion, cuando estas obligaciones dan lugar al registro de provisiones. Asi como la mejor
estimacion del valor actual del importe contingente, no obstante, los pagos contingentes que dependan
de magnitudes relacionadas con el desarrollo de la actividad se contabilizan como un gasto en la cuenta
de pérdidas y ganancias a medida en que se incurran.

Las cantidades entregadas a cuenta de adquisiciones futuras de bienes del inmovilizado material se
registran en el activo y los ajustes que surjan por la actualizacién del valor del activo asociado al anticipo
darian lugar al reconocimiento de ingresos financieros, conforme se devenguen. A tal efecto se utilizaria
el tipo de interés incremental del proveedor existente en el momento inicial, es decir, el tipo de interés al
que el proveedor podria financiarse en condiciones equivalentes a las que resultan del importe recibido,
que no serd objeto de modificacién en posteriores ejercicios. Cuando se trate de anticipos con
vencimiento no superior a un afo y cuyo efecto financiero no sea significativo, no seréa necesario llevar a
cabo ningun tipo de actualizacion.

La Entidad no tiene compromisos de desmantelamiento, retiro o rehabilitacion para sus bienes de activo.
Por ello no se han contabilizado en los activos valores para la cobertura de tales obligaciones de futuro.

Después del reconocimiento inicial, se contabiliza la reversién del descuento financiero asociado a la
provision en la cuenta de pérdidas y ganancias y se ajusta el valor del pasivo de acuerdo con el tipo de
interés aplicado en el reconocimiento inicial, o en la fecha de la tltima revisién. Por su parte, la valoracion
inicial del inmovilizado material podrd verse alterada por cambios en estimaciones contables que
modifiquen el importe de la provisién asociada a los costes de desmantelamiento y rehabilitacién, una vez
reconocida la reversion del descuento, y que podran venir motivados por un cambio en el calendario o en
el importe de los flujos de efectivo estimados para cancelar la obligacién asociada al desmantelamiento o
la rehabilitacidn.
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Se registra la pérdida por deterioro del valor de un elemento del inmovilizado material cuando su valor
neto contable supere a su importe recuperable, entendiendo éste como el mayor importe entre su valor
razonable menos los costes de venta y su valor en uso.

Los gastos realizados durante el ejercicio con motivo de las obras y trabajos efectuados por la Entidad se
cargaran en las cuentas de gastos que correspondan. Los costes de ampliacién o mejora que dan lugar a
un aumento de la capacidad productiva o a un alargamiento de la vida (itil de los bienes, son incorporados
al activo como mayor valor del mismo. Las cuentas del inmovilizado material en curso se cargan por el
importe de dichos gastos, con abono a la partida de ingresos que recoge los trabajos realizados por la
Entidad para si misma.

En los arrendamientos financieros se contabiliza el activo de acuerdo con su naturaleza, y un pasivo
financiero por el mismo importe, que es el menor entre el valor razonable del activo arrendado y el valor
actual al inicio del arrendamiento de los pagos minimos acordados.

La amortizacion de los elementos del inmovilizado material se realiza, desde el momento en el que estan
disponibles para su puesta en funcionamiento, de forma lineal durante su vida (til estimada estimando un
valor residual nulo, en funcién de los siguientes afios de vida (til:

Descripcion Afios | % Anual
Maquinaria 8,33 12%
Mobiliario 10 10%

| Equipos Procesos de Informacion 4 25%

| Otro Inmovilizado ' 3 33%

La Entidad evalda al menos al cierre de cada ejercicio si existen indicios de pérdidas por deterioro de valor
de su inmovilizado material, que reduzcan el valor recuperable de dichos activos a un importe inferior al
de su valor en libros. Si existe cualquier indicio, se estima el valor recuperable del activo con el objeto de
determinar el alcance de la eventual pérdida por deterioro de valor. En caso de que el activo no genere
flujos de efectivo que sean independientes de otros activos o grupos de activos, la Entidad calcula el valor
recuperable de la unidad generadora de efectivo (UGE) a la que pertenece el activo.

El valor recuperable de los activos es el mayor entre su valor razonable menos los costes de venta y su
valor en uso. La determinacion del valor en uso se realiza en funcién de los flujos de efectivo futuros
esperados que se derivaran de la utilizacién del activo, las expectativas sobre posibles variaciones en el
importe o distribucién temporal de los flujos, el valor temporal del dinero, el precio a satisfacer por
soportar la incertidumbre relacionada con el activo y otros factores que los participes del mercado
considerarian en la valoracion de los flujos de efectivo futuros relacionados con el activo.

En el caso de que el importe recuperable estimado sea inferior al valor neto en libros del activo, se
registra la correspondiente pérdida por deterioro con cargo a la cuenta de resultados, reduciendo el valor
en libros del activo a su importe recuperable.

Una vez reconocida la correccion valorativa por deterioro o su reversién, se ajustan las amortizaciones de
los ejercicios siguientes considerando el nuevo valor contable.
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No obstante, lo anterior, si de las circunstancias especificas de los activos se pone de manifiesto una
pérdida de carécter irreversible, ésta se reconoce directamente en pérdidas procedentes del inmovilizado
de la cuenta de resultados.

En el ejercicio 2021 la Entidad no ha registrado pérdidas por deterioro de los inmovilizados materiales.
4. Terrenos y construcciones.
" No existen elementos de esta naturaleza.

5. Permutas.

No se han realizado permutas de caracter comercial.

6. Créditos y débitos por la actividad propia.

13:46:25 +02'00'
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Créditos por la actividad: propia son los derechos de cobro que se originan en el desarrollo de la actividad
propia frente a los beneficiarios, usuarios, patrocinadores y afiliados.

Las cuotas, donativos y otras ayudas similares, procedentes de patrocinadores, afiliados u otros deudores,
con vencimiento a corto plazo, originan un derecho de cobro que se contabiliza por su valor nominal. Si el
vencimiento supera el citado plazo, se reconoceran por su valor actual. La diferencia entre el valor actual
y el nominal del crédito se registra como un ingreso financiero en la cuenta de resultados de acuerdo con
el criterio del coste amortizado.

Los préstamos concedidos en el ejercicio de la actividad propia a tipo de interés cero o por debajo del
interés de mercado se contabilizan por su valor razonable. La diferencia entre el valor razonable y el
importe entregado se reconoce, en el momento inicial, como un gasto en la cuenta de resultados de
acuerdo con su naturaleza.

Después de su reconocimiento inicial, la reversién del descuento practicado se contabiliza como un
ingreso financiero en la cuenta de resultados.

Al menos al cierre del ejercicio, se efectian las correcciones valorativas necesarias siempre que exista
evidencia objetiva de que se ha producido un deterioro de valor en estos activos, que se contabilizan
aplicando el criterio del coste amortizado.

Débitos por la actividad propia: son las obligaciones que se originan por la concesién de ayudas y otras
asignaciones a los beneficiarios de la entidad en cumplimiento de los fines propios.

Las ayudas y otras asignaciones concedidas por la entidad a sus beneficiarios, con vencimiento a corto
plazo, originan el reconocimiento de un pasivo por su valor nominal. Si el vencimiento supera el citado
plazo, se reconoce por su valor actual. La diferencia entre el valor actual y el nominal del débito se
contabiliza como un gasto financiero en la cuenta de resultados de acuerdo con el criterio del coste
amortizado.

Si la concesion de la ayuda es plurianual, el pasivo se registra por el valor actual del importe
comprometido en firme de forma irrevocable e incondicional. Se aplica este mismo criterio en aquellos

e,
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casos en los que la prolongacién de la ayuda no estd sometida a evaluaciones periddicas, sino al mero
cumplimiento de tramites formales o administrativos.

7. Instrumentos financieros.

La entidad tiene registrados en el capitulo de instrumentos financieros, aquellos contratos que dan lugar a
un activo financiero en una empresa y, simultdneamente, a un pasivo financiero o a un instrumento de
patrimonio en otra empresa. Por tanto, la presente norma resulta de aplicacion a los siguientes
instrumentos financieros:
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a) Activos financieros:

- Efectivo y otros activos liquidos equivalentes.
TOMICO Samivente

GUTIERRE E‘L'JE’::;" - Créditos por operaciones comerciales: clientes y deudores varios;
iliiﬂizs S - Créditos a terceros: tales como los préstamos y créditos financieros concedidos, incluidos los
z wnesn surgidos de la venta de activos no corrientes;

- Valores representativos de deuda de otras empresas adquiridos: tales como las obligaciones,
GARCIA et bonos y pagarés;
fS:;UERA %ﬁ:ﬁpm - Instrumentos de patrimonio de otras empresas adquiridos: acciones, participaciones en
RAFAEL- (271 instituciones de inversion colectiva y otros instrumentos de patrimonio;

52872192E 20220510

13:45:45 40200

- Derivados con valoracion favorable para la empresa: entre ellos, futuros, opciones, permutas
financieras y compraventa de moneda extranjera a plazo, y

;mgdo por - Otros activos financieros: tales como depdsitos en entidades de crédito, anticipos y créditos al
Ay i EERO personal, fianzas y depdsitos constituidos, dividendos a cobrar y desembolsos exigidos sobre
ANA - IRENE - i imoni i

501219411 ol instrumentos de patrimonio propio.

b) Pasivos financieros:

Firmada
PLAYA ~ Sgfalmeote

MARN TR - Débitos por operaciones comerciales: proveedores y acreedores varios;
ORI S5 - Deudas con entidades de crédito;
124018 40200

- Obligaciones y otros valores negociables emitidos: tales como bonos y pagarés;

- Derivados con valoracidén desfavorable para la entidad: entre ellos, futuros, opciones, permutas

G: A financieras y compraventa de moneda extranjera a plazo;

- Deudas con caracteristicas especiales, y

- Otros pasivos financieros: deudas con terceros, tales como los préstamos y créditos financieros
recibidos de personas o empresas que no sean entidades de crédito incluidos los surgidos en la
compra de activos no corrientes, fianzas y depdsitos recibidos y desembolsos exigidos por
terceros sobre participaciones.

7.1 Inversiones financieras a largo y corto plazo.

Préstamos y cuentas por cobrar: se registran a su coste amortizado, correspondiendo al efectivo
entregado, menos las devoluciones del principal efectuadas, mas los intereses devengados no cobrados
en el caso de los préstamos, y al valor actual de la contraprestacion realizada en el caso de las cuentas
por cobrar. La Entidad registra los correspondientes deterioros por la diferencia existente entre el
importe a recuperar de las cuentas por cobrar y el valor en libros por el que se encuentran registradas.

@@'i&. Inversiones mantenidas hasta su vencimiento: aquellos valores representativos de deuda, con una
P

¢~ fecha de vencimiento fijada, cobros de cuantia determinada o determinable, que se negocien en un
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Entidad declarada de Utilidad Publica

1.- DATOS DE LA ENTIDAD

A- IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

X Denominacién: Asociacién Madrilefia de Fibrosis Quistica (AMfQ)
Régimen Juridico: Entidad Sin Animo de Lucro
Registro de Asociaciones: Comunidad de Madrid
Numero de inscripcion en el Registro correspondiente: 7146
Fecha de inscripcién: 1986
CIF: G78379823

X X X X X

B- DOMICILIO DE LA ENTIDAD
x Centro Integrado Santiago Apdstol +Casa del conserije.
Calle Carrion de los Condes, 73. (desde febrero de 2021)
x Cadigo Postal y municipio: 28033 Madrid
X Teléfono: 913015495
x Correo electronicolinfo@fgmadrid.org|

2.- FINES ESTATUTARIOS

A. Cuando se requiera, en la asistencia de los afectados por fibrosis quistica (fQ)

Establecer contactos con instituciones hospitalarias espafiolas y extranjeras, con el fin

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

aplicacién inmediata.

C. Participacion, cuando se solicite en el desarrollo de actividades docentes, encaminadas
a la formacion del personal técnico especializado en el diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad.

D. Investigaciébn de los problemas que plantee la fQ en sus distintos aspectos
(fisiopatoldgicos, diagnoésticos, terapéuticos, sociales, etc.)

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

F. Formacion en todos y cada uno de sus aspectos (para todos los colectivos objeto de
nuestra atencion) incluyendo formacion continua. Mediante esta formacion se facilitara
la adaptacion de los trabadores/as ocupados a las mutaciones sociales, industriales, a
los avances tecnolégicos y se intentaran corregir las dificultades de igualdad de
tratamiento en el empleo.

w

3.- NUMERO DE SOCIOS

X Numero de personas fisicas asociados: 394
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Entidad declarada de Utilidad Publica

4.- ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS

En linea con los valores de compromiso, transparencia y mejora continua que se marco la actual
Junta Directiva, desde el afio 2019 todas las actividades, servicios e iniciativas se enmarcan en
un sistema de gestion que se revisa bienalmente, adaptado a los estandares actuales de calidad,
gue ha sido reconocido con un nivel de dos estrellas a la gestibn y al compromiso social
(equivalente a 200+ EFQM) por la entidad certificadora Bureau Veritas en el afio 2021. Una de las
medidas tomadas para incorporar la mejora continua en la Asociacién ha sido sistematizar la
evaluacion de todos los servicios y actividades, tal y como queda reflejado en la informacion de
esta memoria, donde se indica el grado de satisfaccion de los socios hacia aquellos servicios de
los que han hecho uso a lo largo del afio. En 2021 se aprobé 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: DIVULGACION

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD

x Denominacién: Divulgacion
X Servicios comprendidos:

- Servicio de Informacién y Orientacion: Informacién general sobre la fQ.

- Actividades divulgativas para el conocimiento y la difusién de la enfermedad y sus
consecuencias: Participacion en ferias, mesas informativas, actividades ladicas y
publicaciones.

- Actividades reivindicativas en defensa de los derechos de las personas con fQ: Dia
Nacional de la fQ, organizacién y participacién en movilizaciones.

- Comunicacion: Gestion de redes sociales y pagina web, presencia en medios de
comunicacion.

X Breve descripcion de la actividad: proporcionar informacion 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
Personal asalariado | 3
Personal en contrato de servicios | 0
Personal voluntario | O

C- COSTE Y FINANCIACION DE LA ACTIVIDAD

COSTE IMPORTE

a) Ayudas monetarias

b) Ayudas no monetarias

c) Gastos por colaboradores érgano 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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Entidad declarada de Utilidad Publica

Aprovisionamientos
Gastos de personal 30,481,91
a) Arrendamientos y canones
b) Reparaciones y conservacion
c) Servicios de profesionales independientes
d) Transportes
e) Primas de seguros
f) Servicios bancarios
g) Publicidad, propaganda y relaciones publicas
h) Suministros
i) Tributos
j) Pérdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k) Otras pérdidas de gestion corriente
Otros gastos de la actividad
Amortizacion del inmovilizado
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 30.481,91
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 Numero total de beneficiarios: 1.127 directos
x Clases de beneficiarios:
- Directos: personas con fibrosis quistica que residen o reciben su tratamiento médico
en la Comunidad de Madrid, asi como sus familias y cuidadores principales.
- Indirectos: publico general.
X Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario: Ninguno
x Grado de atencion que reciben los beneficiarios:
- Atencion directa de forma presencial, telefénica y por medios electronicos (correo
electrénico y redes sociales)
- Indirecta. A través de campafias, publicaciones digitales o impresas.

E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

- Servicio de Informacion y Orientacion. Desde este servicio, prestado por los
trabajadores sociales, se proporciona informacion general sobre la fibrosis quistica,
tanto a socios como a cualquier persona que se pone en contacto con la Asociacion a
través de sus canales habituales de atencion: correo electronico, 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 informacién general sobre algin aspecto relacionado
con la fibrosis quistica.
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Entidad declarada de Utilidad Publica

- Actividades divulgativas:  En la Asociacion, todos los afios 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:

Participacion en foros, jornadas y asambleas: Mesas informativas en el Encuentro de
Asociaciones de Hortaleza y en las estaciones de Atocha y Chamartin con motivo de
la Semana Europea de la Fibrosis Quistica.

Campafias dga sensibilizacion: Dia Mundial de las Enfermedades Raras, Dia del
Donante de Organos Yy tejidos, Semana Europea de la Fibrosis Quistica, Dia de la
Discapacidad.

Formacion a la sociedad general: Edicion del Manual de Fisioterapia Respiratoria para
personas con Fibrosis Quistica.

- Actividades reivindicativas  : Este afio las actividades para la defensa de los derechos
de las personas con fQ se han centrado en el primer semestre a la reivindicacién de la
vacunacion preferente de las personas con fQ frente al COVID-19, y durante el segundo
semestre, se han realizado diversas acciones para la aprobacion definitiva de
Modulador CFTR Kaftrio, en ambos casos se han realizado recogidas de firmas, envio
de notas de presa, cartas a instituciones y administraciones publicas asi como acciones
de visibilidad en redes sociales.

- Comunicacion: En 2021, nuestras redes sociales se han mantenido activas,
manteniendo un nuimero 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” $GHPiV VH
han enviado un total de 104 correos electronicos a nuestros socios con informacién de
interés para el colectivo, haciendo hincapié en informacién actualidad sobre la crisis
sanitaria originada por el COVID-19.

ACTIVIDAD 2: ATENCION DIRECTA

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD

X Denominacion: Atencion directa
X Servicios comprendidos:

- Atencion social:  Servicio prestado por los trabajadores sociales de la Asociacion y
dirigido a atender y canalizar las necesidades prestadas por las personas con fibrosis
quistica sean socias 0 no: atencion a familias ante el diagnéstico de fibrosis quistica,
seguimiento social en caso de vulnerabilidad; informacién y tramitacion de ayudas
sociales -certificado de discapacidad y prestacion por cuidado de menos con
enfermedad grave-. Estas necesidades y demandas son recogidas desde el Servicio
de Informacién y Orientacion. Ademas, los trabajadores sociales se encargan de las
actividades necesarias para el correcto funcionamiento de la Asociacion, asi como para
el desarrollo de los talleres y actividades informativas y formativas.
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- Atencion Psicolégica : El objetivo de este servicio es ofrecer apoyo, orientacion y
formacion psicolégica a las familias que forman parte de nuestra Asociacion a nivel
individual, familiar y grupal abarcando diversos campos de intervencion terapéutica.
Este servicio se ofrecié de forma preferentemente telemética con opcién a sesiones
presenciales puntuales.

- Servicio de Fisioterapia Respiratoria a domicilio : Desde este servicio se ha ofrecido
atencion domiciliaria para que se aprendan y se apliquen correctamente las técnicas
de fisioterapia respiratoria, con el objeto de fomentar la autonomia personal de la
persona con fQ, los habitos de vida saludables y la adherencia al tratamiento
fisioterapéutico. En 2021, se ha mantenido el un protocolo de contencion del
coronavirus creado por la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica para este tipo de
servicios presenciales. Ademas, se han seguido realizando el servicio de atencion
telefénico y videollamadas para hacer seguimientos a aquellos usuarios con una
afectacion menor.

- Programa para la promociéon del ejercicio fisico: Se trata de un programa de
entrenamiento fisico individualizado y adaptado a las necesidades de las personas con
Fibrosis Quistica. Un equipo especializado de entrenadores trabaja aspectos
cardiovasculares y de fuerza personalizados en funcién de la condicion fisica y la edad
del participante. En 2021, este servicio se adapté 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 asi lo requirieran.

X Breve descripcion 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 psicolégicas que presenten, asi como fomentar la adherencia al
tratamiento fisioterapéutico y al ejercicio fisico pautado.

B- RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD

TIPO DE PERSONAL N.°

Personal asalariado | 3
Personal en contrato de servicios | 1
Personal voluntario | O

C- COSTE Y FINANCIACION DE LA ACTIVIDAD

COSTE | IMPORTE
a) Avyudas monetarias
b) Ayudas no _monetarias
¢) Gastos por colaboradores
Gastos por ayudas y otros
a) Compras de hienes destinados a la actividad
b) Compras de materias primas
¢) Compras de aprovisionamientos
d) Trabajos realizados por otras entidades
e) Pérdidas por deterioros
Aprovisionamientos
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Gastos de personal 20.528,78
a) Arrendamientos y canones
b) Reparaciones y conservacion
¢) Servicios profesionales independientes 12.193,50
d) Transportes 2.721,29
e) Primas de seguros
f) Servicios bancarios
g) Publicidad, propaganda y relaciones publicas
h) Suministros 362,68
i) Tributos
j) Pérdidas por créditos incobrables y derivados de la actividad
k) Otras pérdidas de gestion corriente

Otros gastos de la actividad

Amortizacion del inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 35.806,25
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 publico
b) Subvenciones
c) Conciertos
Ingresos con origen en la Administracion Pdblica

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 Numero total de beneficiarios total 503.

x Clase de beneficiarios: Directos

X Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario: Ser persona con diagndéstico
de fQ asi como sus familias y cuidadores principales.

x Grado de atencién que reciben los beneficiarios: individualizado y directo.

E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

X Resultados obtenidos y grado de cumplimiento.

- Atencion Social: Desde el Servicio de Informacién y Orientacion se han tramitado un
total de 533 consultas, de las cuales un 17% han sido de tramites y prestaciones
sociales, un 28% sobre las actividades y talleres realizados por la Asociacion, un 20%
de solicitudes y derivaciones al otros Servicios de la Asociacion y un 35% de otras
consultas entre las que destacan intervenciones sobre medicamentos y adherencia al
tratamiento. Ademas, este afio se ha atendido a 8 familias con un menor recién
diagnosticado y se ha realizado el seguimiento a 26 casos de personas en especial
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vulnerabilidad. Desde este servicio se presta apoyo y coordinacion a los otros servicios
realizando las derivaciones directas de los socios. También se encarga de la
planificacion y organizacion de talleres y actividades para familias, asi como gestion
técnica de las subvenciones y proyectos. El grado de satisfaccién general de los socios
gue han hecho uso del Servicio es de 9,27 sobre 10.

- Atencion Psicolégica . Desde este servicio se han realizado un total de 439 sesiones
a 55 usuarios a lo largo de 2021. Segun el seguimiento del programa y la satisfaccion
de los usuarios recogida en las encuestas realizadas, la satisfaccion general del
servicio de un 9,15 sobre 10. Ademas, desde este servicio se ha participado
activamente en el Grupo Espafiol de Psicologia para la Fibrosis Quistica (GEPS-FQ),
formado por psicologas de las asociaciones que componen la Federacion Espafiola de
14 KD HODERUDGR XQD 3*XtD GH DSR\R SVLFROyYyJLFR DQWH

- Servicio de Fisioterapia Respiratoria a domicilio: En 2021 se han llevado a cabo
242 sesiones de educacion y ensefianza 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
QRWDGR *PONRBEGHEHP XFKD P.Hasatidfabeion 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 promocién del ejercicio fisico : 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 funcién del
estado de salud del participante. Han participado un total de 19 personas en la edicion
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
afadir la difusiébn de actividades deportivas online o presenciales realizadas por
entidades que promueven el ejercicio fisico en personas con discapacidad.

ACTIVIDAD 3: TALLERES

A- IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD

x Denominacion: Talleres formativos e informativos.
X Servicios comprendidos:
- Proyecto 35HVSLUDPRV -XQWRV" 7DOOHUHYV VHPLQDULRV \' M
SOCios.
- 3UR\HFWR 3 PHVHYV VRSORV"  HQ FRODERUDFLYQ FRQ 3%5,
- Programa de formacion y reciclaje profesional de nuestros trabajadores y Junta
Directiva.
X %9UHYH GHVFULSFLyQ GH OD DFWLYLGDG (O SUR\HFWR 35H)\
programa de actividades y talleres formativos sobre temas especificos que complementan
la atencion integral a personas con fQ y sus familias. Las tematicas de las actividades del
SUR\HFWR 35HVSLUDPRYV -XQWRV™ GDQ UHVSXHVWD D GHPDQCG
recogidas por los profesionales de la Asociacion. Ademas, para garantizar que la
Asociacion ofrece la mejor atencion 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 cientifico con el objetivo de mantenernos informados
sobre los avances en el conocimiento y el tratamiento. Estas actividades se han
FRPSOHPHQWDGR HQ FRQ HO SUR\HFWR PHVHYV VRSO
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 teméticas
elegidas han partido de la colaboracion de los participantes, que a través de los
cuestionarios de evaluacion han hecho llegar sus propuestas, inquietudes y necesidades.
Cada soplo ha adquirido un formato adaptado a las necesidades de la teméatica o a la fecha
en la que ha tenido lugar

B- RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD

TIPO DE PERSONAL N.°
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 canones
m) Reparaciones y conservacion
n) Servicios profesionales independientes 2.050,00
0) transportes
p) primas de seguros
() Servicios bancarios

r) Publicidad, propaganda y relaciones publicas 1.701,15
S) Suministros 398,63
t) Tributos

u) Pérdidas por créditos incobrables y derivados de la actividad
v) Otras pérdidas de gestion corriente

Otros gastos de la actividad

Amortizacion del inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion 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 publico

e) Subvenciones

f) Conciertos
Ingresos con origen en la Administracion Publica

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 Numero total de beneficiarios: 325.

X Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario: personas con fQ; familiares
directos; profesionales del &mbito.

x Clase de beneficiarios: Directos

E- RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

- 3UR\HFWRVSLUDPRV -XQW R¥rco de este proyecto que desarrolla
actividades formativas e informativas a nuestros socios, en 2021 se han realizado tres
actividades que detallamos a continuacion:

o 1. Jornada para familias ante el diagnostico de Fibrosis Quistica . EI' 16 de
octubre tuvo lugar esta actividad presencial a cargo de la Dra. Luna y el Dr.
Salcedo de la Unidad de Fibrosis Quistica del Hospital 12 de Octubre de Madrid,
se desarrolld en las instalaciones del Centro Integrado Santiago Apéstol y
participaron 8 personas.

0 2. Taller de fisioterapia respiratoria para nifio y nifias de 0 a 5 afos. El 27 de
noviembre se celebré este taller, muy demandado por nuestros socios, en el que
pudimos contar con la participacion del fisioterapeuta respiratorio Alfonso Montero,
la actividad tuvo caracter presencial en las instalaciones del Centro Integrado
Santiago Apostol y participaron un total de 8 personas.

o 3. Taller de transicién de la unidad pediatrica a la unidad de adultos de
Fibrosis Quistica. Este taller de caracter virtual fue desarrollado por la Dra Giron
del Hospital La Princesa de Madrid y por la Dra. Sanz del Hospital Nifio Jesus.
Ambas ponentes se encargaron de presentar el protocolo de transicién para
adolescentes con fibrosis quistica que hacen su transicion entre ambos centros
sanitarios. Participaron un total de 14 personas.

El grado de satisfaccion general de los socios con los talleres desarrollados por la

Asociacion es de un 8,5 en una escala de 10. Ademas, es 90% considera que el numero

de talleres que se realizan al afio es adecuado y el 95% cree que las tematicas

abordadas se ajustan a su realidad.

- Programa de formacion y reciclaje profesional de trabajadores y Junta Directiva:
Durante 2021 nuestro personal se ha acudido a las siguientes actividades formativas:
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0 Formacién en habilidades para la gestién eficiente de Asociaciones de pacientes con
enfermedades raras. FEDER

Liderazgo como motor de cambio. FEFQ

Community management. Fundacion UNED

Captacion de fondos. FAMMA-COCEMFE

Seminario de gestion de procesos. FEFQ

Discapacidad y defensa legal activa. Fundacién UNED

O O O O O O

Aplicaciones para mejorar el trabajo de tu entidad. Edicién de imagenes y videos. FEDER

- 3UR\HFWR 3 PHVHV .Atr&M@ssde Bsiferentes 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 quistica. Las sesiones han tenido lugar en formato
virtual y posteriormente se han publicado en el canal de YouTube de la Asociacion. En
el siguiente cuadro se resumen las actividades realizadas y el numero de participantes
y visualizaciones:

SOPLO INSCRIPCIONES PARTICIPANTES VISUALIZACIONES

1. SISTEMAS DE NEBULIZACION EN EPOCA DE

PANDEMIA POR SARS -COV-2. SEGURIDAD Y EFICACIA 124 7 184
2. LA IMPORTANCIA DEL EJERCICIO FISICO EN
PACIENTES CON FIBROSIS QUISTICA. TIPOS DE SISTEMAS 76 47 158

DE NEBULIZACION.
3. ABORDAJE NUTRICIONAL DE LA FIBROSIS

QUISTICA Y CUIDADOS DIARIOS: DE LA TEORIA A LA 82 45 76

PRACTICA.

4. TALLER CREATIVO | ARTETERAPIA UN VIAJE HACIA o - 46

18(6752 081'2 ,17(5,25 35(63,5% 78 $57(°

5. IMPORTANCIA DE LA  ADHERENCIA AL

TRATAMIENTO COMO GARANTIA DE EXITO DE LOS 64 28 112

TRATAMIENTOS INNOVADORES EN FQ: MODULADORES

CFTR

6.  CONSEJOS PARA PERSONAS CON FQ. LA )

PREPARACION DE UN VIAJE (VIDEO) - 13

7. EJERCICIO FISICO EN VERANO (VIDEO) 16

8.  CONSEJOS PARA PERSONAS CON FQ. LA o1

IMPORTANCIA DE LA HIDRATACION (VIDEO) -

9.  TRATAMIENTO DE LAS VIAS AEREAS SUPERIORES 20 a6 44

E HIGIENE Y LIMPIEZA DE LOS DISPOSITIVOS MEDICOS

10.  PILARES INVISIBLES DE LA FIBROSIS QUISTICA:

FISIOTERAPIA RESPIRATORIA Y PSICOLOGIA 36 20 139

11. EJERCICIO TERAPEUTICO DEL SUELO PELVICO EN

FIBROSIS QUISTICA. 33 20 23

12. AYER, HOY Y MANANA DE LA FQ: HABLAN LOS

EXPERTOS (VIDEO) - 115
TOTAL 295 1549
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5.- INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA
ASOCIACION

A- MEDIOS PERSONALES
Personal asalariado fijo
X Numero medio: 2
x Tipo de contrato: 1 contrato jornada completa y otro a jornada parcial.
x Categoria o cualificacién profesional: Diplomado en Trabajo Social
Personal asalariado No fijo
X Numero medio:2
x Tipo de contrato: contrato por obra o servicio de 15h semanales
x Categoria o cualificacion profesional: Licenciado en Psicologia.

Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios.
X Numero medio: 2
x Caracteristicas profesionales: Fisioterapeutas
X Naturaleza de los servicios prestados: Servicio de fisioterapia respiratoria a
domicilio. Modalidad de tratamiento en caso de ingreso o exacerbacion. Desarrollo
de talleres.
Voluntariado
X Numero medio: 16
X Actividades en las que participan: mesas informativas y de divulgacion de la fibrosis
quistica. Profesionales sanitarios que participan en los talleres formativos.
X Asistencia en actividades ludicas y deportivas, talleres formativos para socios.

B- MEDIOS MATERIALES
Centros o establecimientos de la entidad en 2021
X Numero: 2
x Titularidad o relacién juridica: Alquiler (enero y febrero)
X Localizacion: Calle Tribaldos 11, bajo 1-local, 28043 de Madrid
x Caracteristicas: Local a pie de calle de 70m2 con tres despachos, sala de
reuniones, almacén y bafios diferenciados.
Titularidad o relacién juridica: Cesion (febrero-diciembre)
X Localizacion: Calle Carrién de los Condes 73, 28033 Madrid (Casa del conserje del
Centro Integrado Santiago Apostol)
x Caracteristicas: Local a pie de calle de 69,21m? utiles con dos despachos, sala
diafana, bafios diferenciados y aseo adaptado. S6tano con almacén (89,67m?
Gtiles) y patio exterior de 52 m2.
Equipamiento
X Numero: 7
X Equipamiento: informatico
x ldentificacion: 6 ordenadores + 1 multifuncién y copiadora

x
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C- SUBVENCIONES PUBLICAS

Origen: Junta Municipal del Distrito de Hortaleza

x ,PSRUWH Ya

X $SOLFDFLYyQ 3UR\HFWR 35HVSLUDPRYV -XQWRV’
Origen: Consejeria de Familia y Asuntos Sociales. Comunidad de Madrid

X Importe: 17.928,20 Y4

x Aplicacion: Servicio de Informacion y Orientacion.
Origen: Direccién General de Humanizacion.

x ,PSRUWH Ya

x Aplicacién: Atencién a familias ante el diagnostico de Fibrosis Quistica.
Origen: Ayuntamiento de Fuenlabrada
Importe: 5.100,16 ¥
Aplicacién: Fisioterapia respiratoria y talleres para familias.
,PSRUWH Ya
Aplicacion: Transformacion digital.

6.- JUNTA DIRECTIVA

A- RETRIBUCIONES EN EL DESEMPERNO DE SUS FUNCIONES

x

X X X

No procede. Los miembros de la Junta Directiva no perciben ningln tipo de remuneracion por
ningln 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 ningan tipo de remuneracion por
ningun concepto.
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7- ORGANIGRAMA DE LA ENTIDAD

ASAMBLEA GENERAL DE
SOCIOS

‘ JUNTA DIRECTIVA ]

‘ EQUIPO TECNICO ]

g N\ g N
SERVICIO DE
INFORMACION Y | SERVICIO DE ATENCION SERVICIO DE FISIOTERAPIA
ORIENTACION. ATENCION PSICOLOGICA RESPIRATORIA
SOCIAL
S / \_ Y

ATENCION DIRECTA, ACTIVIDADES Y TALLERES PARA PERSONAS CON FIBR SIS’QUI'STICA Y
SUS FAMILIAS Y CUIDADORES. PROGRAMA DE PROMOCION DEL EJERCICIO FISICO
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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 Marin Secretaria

Fernando Zazo Hernandez Tesorero
Ana Irene Alvarado Caflamero Vocal
Alvaro Bravo de Laguna Ortega Vocal
Juan Rafael Garcia Castuera Vocal
Milagros Garcia Marquez Vocal
Laura Pastor de Francisco Vocal
Ramon Vidaurreta Lazaro Vocal
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