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PRESENTACION

Queridos amigos.

Dejamos atrds 2022. Un aifio lleno de ilusiones, de futuro esperanzador que cada vez se hace
mds presente y todo gracias a un pasado de lucha, de no rendirse nunca, de estar siempre
dispuestos a dar la batalla a todo aquello que pueda interponerse en la mejora de nuestra
salud y tratar de conseguirlo, desde el respeto, desde la fortaleza y la seguridad que nos da el
saber que estamos reclamando lo justo. En palabras de las propias autoridades piblicas,
durante todos estos afios de reclamaciones, conversaciones para que podamos tener en
nuestras casas los nuevos moduladores que han supuesto un revulsivo en la forma de vivir la fQ,
hemos sido y seguimos siendo ejemplo de lucha, precisamente por ese respeto, al que aludia
antes, y la dignidad con que nos hemos sentado y, a veces, no pocas, enfrentado a los que han
tenido que negociar nuestro futuro, sea laboratorio, sea Gobierno o Comunidad Auténoma.
Incluso cuando se ha salido a la calle o nos hemos puesto frente al Ministerio durante casi un
afio, semana tras semana, se ha hecho con ganas y fuerza, pero sin la mdas minima
animadversién. Ese pasado nos ha traido a este presente.

Pero no podemos pensar que todo estd ganado. El camino ha sido duro y largo y nada se nos
regala en perpetuidad. Debemos seguir trabajando dia a dia, hora a hora para mantener lo
conseguido y, sobre todo, mejorar, porque siempre hay que abogar por que se siga
investigando. No nos podemos olvidar de ese 30% de personas con fQ, amigos, compaiieros,
que aln no tienen acceso a ningun tratamiento alternativo a los de siempre. Por ellos, por los
que estdn y vendrdn, tenemos que seguir alerta, apoyando y exigiendo toda la investigacién
necesaria para que, algin dia y con todas las letras, podamos decir que la Fibrosis Quistica es
historia.

Mientras tanto, como asociacién, seguimos creciendo en socios y en prestaciones. En 2022 se
afianzé el servicio de fisioterapia respiratoria, incluyendo a Nataly Ipiales como profesional de
referencia y en 2023 se incorpora Carolina Knott, como responsable del nuevo servicio de
Dietética y Nutricién. Tanto uno como otro, esperamos que nos ayuden a obtener una notable
mejora en nuestra calidad de vida. Y con el resto, seguimos trabajando para que cada vez se
adecien mejor a nuestras necesidades. Nos suministramos de nuevos planes y protocolos que

ayudan a fomentar un buen clima laboral y una mejora en las estrategias de atencién y, con

mucha satisfaccién, se presenta el | Cédigo Etico propio de nuestra entidad, trabajado con

tesén, a sabiendas que marca los pilares para el buen hacer de todos los que se relacionan con

nuestra asociacién, tanto socios como terceros.

No me queda mdés que desearos mucha salud y que aprovechéis cada oportunidad de ser
felices que la vida os regale, de los otros, aprendamos. Un nuevo afio llega. Construydmoslo
juntos, porque juntos somos mds fuertes.

Un fuerte abrazo.

Fernando Moreno Pizarro
Presidente AMfQ




LA ASOCIACION MADRILENA DE

FIBROSIS QUISTICA

La Asociacién Madrilefia de Fibrosis Quistica se constituye en el afo 1986, con el

objetivo general de contribuir al estudio y conocimiento de la Fibrosis Quistica y dar
asistencia a las familias y afectados. Desde sus inicios ha desarrollado diferentes
servicios y actividades para tratar de dar respuesta a las demandas y necesidades de
sus asociados dentro del dmbito de la Comunidad de Madrid.

En la actualidad, desarrolla servicios de Atencién Social, Atencién Psicolégica,
Fisioterapia Respiratoria y el programa de Promocién del Ejercicio fisico adaptado,
contando para ello con profesionales especializados.

Estd constituida como una entidad privada sin animo de lucro y esta registrada en el
Registro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid con nimero 7146. Cuenta con la
Declaracién de Utilidad Piblica, desde el afio 2002 y con la certificacién de calidad
Nivel 1 Estrella por Bureau Veritas con nimero N.° FGD19 /RE02/008 /19-1

Pertenece a las siguientes entidades: Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica (FEfQ),
Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER) y Federacién de Asociaciones
de Personas con Discapacidad Fisica y Orgdnica de Madrid (FAMMA - COCEMFE)

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS
2002 Declaracion de Utilidad Publica.
2006 Accésit Calidad en el Servicio al Asociado- Premios Farmaindustria.
2008 Tarjeta Bronce de la Fundacion Real Madrid.
2011 Finalista de los premios Sanitaria 2011 a la Sanidad de la Comunidad de Madrid.
2012 Mencion Honorifica 62 Congreso Europeo de Pacientes, Innovacion y Tecnologias.
2015 Premio SEMERGEN a la mejor experiencia de pacientes.
2015 Finalista en los | Premios Compromiso de Clece.
2018 Medalla de Oro al mérito humanitario. llustre Academia de Ciencias de la Salud Ramén y Cajal.

2019 Reconocimiento 1 Estrella a la Gesion y al Compromiso Social por Bureau Veritas.
2022 Finalista V Edicion Premios OAT Adherencia.
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MISION

La Asociacién Madrilefa de Fibrosis Quistica es una entidad sin animo de
lucro que desarrolla iniciativas que garantizan el apoyo a las necesidades de
las personas con fQ, sus familias y su entorno para lograr una mejor calidad

de vida.
VISION

Que la Asociacién Madrilefia de Fibrosis Quistica sea una entidad de
referencia para las personas con fQ y sus familias, para la comunidad
cientifica y el sistema sanitario piblico de la Comunidad de Madrid, asi
como para la sociedad en general. Nuestros servicios e iniciativas se guian
por los principios de transparencia en la gestién, eficacia, mejora continua,
equidad, no discriminacién por razén de género, edad, religién, etniq,
discapacidad y respeto por el medio ambiente. Que sea capaz de cubrir las
necesidades integrales de las personas con fQ y su entorno, que apoye la
investigacién para disminuir el impacto de la misma y exija el acceso a
mejoras terapéuticas y tecnolégicas.

VALORES

« Transparencia en la gestién como garantia de confianza y fiabilidad de
nuestra labor.

« Compromiso con el cumplimiento de la misién y visién de la AMfQ asi
como con la defensa y mejora de los derechos de las personas con fQ.

+ Responsabilidad para destinar los recursos disponibles en la consecucién
de nuestros objetivos para cubrir las necesidades presentes sin
comprometer las necesidades de futuras generaciones.

« Respeto a las circunstancias y la integridad de cada persona.

+ Profesionalidad en el desempefio efectivo, eficiente y operativo de las
actividades e iniciativas de la Asociacién.

+ Colaboracién y apoyo mutuo entre personas, organizaciones,
asociaciones y entidades comprometidas con el colectivo de fQ.

+ Cercania para hacer de la Asociacién un lugar accesible y que sirva de
apoyo a las personas con fQ y sus familias.
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La Asociacién Madrilefia de Fibrosis Quistica es una entidad sin dnimo de
lucro que desarrolla iniciativas que garantizan el apoyo a las necesidades de
las personas con fQ, sus familias y su entorno para lograr una mejor calidad

de vida.

SOCIOS
OQO o 265 Socios numerarios

‘ ‘ « 123 Socios colaboradores
| | | . 838 personas forman parte de la Asociacién.

PRESIDENTE

Fernando Moreno Pizarro
VICEPRESIDENTA

Celia Tomico Gutiérrez PSICOLOGA

SECRETARIOA Paqui Cuadrado
Raquel Playa Marin TRABAJADORES SOCIALES

TESORERO Alfredo Gil
Fernando Zazo Hernandez

VOCALES Rocio Garcia

Alvaro Bravo de Laguna Ortega B
Lucia Diaz Diaz-Maroto Nataly Ipiales
Juan Rafael Garcia Castuera Paula Camarero
Laura Pastor.de Francisco
Patricia Sanchez Martinez
Ramoén Vidaurreta Lazaro

- = SERVICIOS
M\]‘ Area de Trabajo Social. (SIO y Atencién Social)

« Servicio de Atencién Psicolégica.

« Servicio de Fisioterapia respiratoria.

« Programa para la promocién del ejercicio fisico.
« Actividades formativas.

« Actividades reivindicativas y de difusién.

¢DONDE ESTAMOS?

« Sede central. Centro Integrado Santiago Apéstol - Casa del conserje
C/ Carrién de los Condes 73. 28033 Madrid

« Delegacién de Fuenlabrada. Centro Municipal de Mayores Ferrer i Guardia
C/ Travesia de La Arena, 2. Planta 1 - Despacho 3 Izqda. 28943 Fuenlabrada

EJE 3. PROCESOS INTERNOS Y ESTRUCTURA DE LA ORGANIZACION



SISTEMA DE GESTION

Desde 2019 la entidad cuenta con un Sistema de Gestién con el que pretendemos
alcanzar de forma eficaz los fines de la Asociacién a través de la mejora continua
de los servicios y actividades. Para ello contamos con el asesoramiento de la FEfQ y
la evaluacién bienal del Grupo Develop, que se encarga de evaluar la adecuacién
de nuestros procesos y su desempefio a los criterios de calidad.
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PLAN DE FORMACION

DEL EQUIPO TECNICO Y JUNTA DIRECTIVA

La mejora continua de la Asociacién, exige la adquisicién de destrezas y
competencias por parte de la Junta Directiva y del Equipo Técnico que permitan el
desarrollo de los procesos de la entidad. Para alcanzar este objetivo, en 2022 se
han realizado los siguientes cursos de formacién:

HABILIDADES CLAVE DE LOS EQUIPOS DIRECTIVOS pMANUEL SALINAS
EN ORGANIZACIONES SOCIALES

COMMUNITY MANAGEMENT FUNDACION UNED
WEBINAR: LEY DEL MECENAZGO FEDER
WEBINAR PROTOCOLO: COMO ORGANIZAR EVENTOS FAMMA-COCEMFE

TALLERDE ODS Y FQ FEFQ

INCORPORACION DE LOS 0DS, PERSPECTIVA DE GENERO Y MEDICION DEL
IMPACTO EN LA PLANIFICACION ESTRATEGICA COCEMFE

VIl CONGRESO DE LA FEFQ FEFQ

XI CONGRESO FUNDACION GRUPO DEVELOP, COMO CREAR CULTURA DE LA
ORGANIZACION

IV JORNADA DE ACTUALIZACION EN FQ FUFQ

GRUPO DEVELOP
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PLAN ESTRATEGICO 2021-2024

La Asamblea General de socios de 2021 aprobé el | Plan Estratégico de la
Asociacién, que constituye una herramienta eficaz para afrontar los retos a los que
se va a enfrentar la entidad hasta el afio 2024. Para ello, se han establecido cuatro
ejes principales, que se corresponden con cada una de las dimensiones de la
Asociacién y en los que se ha planteado un objetivo principal:

PROCESOS INTERNOS Y
SERVICIOS Y PERSONAS  g0sTENIBILIDAD ESTRUCTURA DE LA VISIBILIDAD Y
DESTINANTARIAS ORGANIZACION POSICIONAMIENTO

Fortalecer los Conseguir la autonomia  Avanzar una linea de Hacer de la AMfQ la
servicios financiera suficiente actuacion clara, coherente  gntidad referente para
profesionales de la mediante el equilibrio  con la misién, visién y valores
AMFQ para ampliar la en la procedencia de  de la entidad, que persigan
los bienes asociativos,  los objetivos marcados,
ya sean publicos, mediante una estructura firme Madrid, asi como de las
privados y/o propiosde y claray siempre con instituciones publicas y
tal forma que ninguno  propuestas y deseos de privadas de la regién a
de ellos sea inferior al mejora, favoreciendo una
30% ni superior al 40%  coordinacién conjunta y
respecto al presupuesto  coordinada con otras -
general de la entidad ~ entidades de fQ. y Comunicacidn y

qpoydndonos en las posicionamiento.

capacidades de los

miembros de la Asociacién

ICJ.S personas con {Q de

|a Comunidad de
cobertura de las

necesidades actuales
del colectivo

través del desarrollo de
una Plan de

El desarrollo del Plan Estratégico supone la coordinacién y planificacién entre el
Equipo Técnico y la Junta Directiva de la Asociacién. Para ello, de forma
cuatrimestral, tienen lugar reuniones operativas en las que se evalian las
actividades y servicios prestados en el ejercicio anterior y se planifican y
despliegan las actividades necesarias para alcanzar los objetivos estratégicos de
la entidad. En la pagina 21 de esta memoria se despliega el Plan Operativo Anual
para el afos 2023.

Comisiones de trabajo

En 2022 han entrado en funcionamiento
las comisiones de trabajo de la Junta
Directiva, que suponen una mejora
organizativa a la hora de gestionar
distintas dreas de la Asociacién. Estas
comisiones son las siguientes:

GESTION INTERNA Y PROCESOS
COMUNICACION

ORGANIZACON DE EVENTOS
SOSTENIBILIDAD MEDIOAMBIENTAL
GESTION ECONOMICA
MERCHANDISING
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FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO

El Equipo de profesionales de la Asociacién participa activamente en los Grupos
Profesionales coordinados por la FEfQ. Las iniciativas desarrolladas contribuyen a
la mejora de la intervencién profesional en el marco de los Servicios de la propia
Asociacién. En 2022 los profesionales de la Asociacién han participado en las
siguientes actividades conjuntas:

 Grupo de Fisioterapeutas respiratorios de Fibrosis Quistica: Reestructuracién del
grupo y planificacién de nuevas acciones.
Grupo de Psicélogas de Fibrosis Quistica: Investigacién sobre las reacciones

emocionales como consecuencia de los nuevos moduladores. Participacién en el
grupo psicosocial de la Sociedad Europea de fQ. Elaboracién de articulos para
la revista de |la Federacién.

Grupo de Trabajadores Sociales de Fibrosis Quistica: Creacién de grupos de
trabajo. Elaboracién del Plan de Igualdad. Trabajos previos para la
investigacién del impacto psicosocial de los nuevos moduladores en personas
con Fibrosis Quistica.

De forma paralela, el Equipo Técnico lleva a cabo una coordinacién periédica
para poder ofrecer una atencién integral y multidisciplinar a los socios que hacen
uso de los servicios de la Asociacién.

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Desde este servicio proporcionamos informacién, recogemos las demandas y

ofrecemos asesoramiento a todas aquellas personas que se ponen en contacto con
nuestra Asociacién. En 2022 la mayoria de las consultas realizadas han sido sobre

informacién general de la Asociacién, sus servicios y actividades, asi como la
dispensacién de los nuevos moduladores CFTR.

318 USUARIOS EN 2022 VALORACION DEL

220 MUJERES-98 HOMBRES o00Oo s“‘dg’d:;‘;gms
DE LOS CUALES EL 36,1% NO ERAN SOCIOS DE LA AMFQ

MEDIOS UTILIZADOS POR LOS USUARIOS

8.7 UTILIDAD
Correo electrénico ’
Teléfono 9.4 CLARIDAD
Whatsapp 9,7 FIABILIDAD
presencial [ D) 8.4 FRECUENCIA

Videollamada ' -
8.9 SATISFACCION
’

Redes Sociales I

0% 0%  20%  30%  40%
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ATENCION SOCIAL

Este Servicio profesional se encarga de la acogida a las familias recién
diagnosticadas. derivacién a Servicios propios y de otras entidades en respuesta a
necesidades detectadas o expresadas por los socios. Ademds se proporciona
informacién sobre prestaciones sociales, orientacién y elaboracién de informes para
la solicitud y/o reclamacién del Certificado de Discapacidad. Seguimiento de
casos de necesidades especiales.

38 USUARIOS EN 2022 1205a284d] 5| ORACION DEL
29 MUJERES-9 HOMBRES o] ORoJ SERVICIO PORLOS
8 FAMILIAS RECIEN DIAGNOSTICADAS Y Y USUARIOS
ACOGIDA R.D 9,4 INTERVENCION
FRECUENCIA DE
DISCAPACIDAD 8.8 LAS SESIONES

EL 95% DE LOS USUARIOS SE
MUESTRAN MUY SATISFECHOS
20 CON EL TIEMPO DE RESPUESTA

ATENCION PSICOLOGICA

El objetivo de este servicio es ofrecer apoyo, orientacién y formacién psicoldgica a
las familias que forman parte de nuestra Asociacién a nivel individual, familiar y
grupal abarcando diversos campos de intervencién terapéutica.

PRESTACIONES

57 USUARIOS EN 2022 — VALORACION DEL
49 MUJERES-8 HOMBRES 006 EaILLI

USUARIOS

INDIVIDUAL A
e '

VISITAS HOSPITALES ' ‘ | | 9 4 GRADO DE
‘ ’ SATISFACCION

8.7 FRECUENCIA DE LAS
’ SESIONES

0 10 20 3‘0 40
DE LOS USUARIOS VALORA QUE SU SITUACION RESPECTO A LA
7 6 7 NECESIDAD PRESENTADA
o HA MEJORADO TRAS LA INTERVENCION PROFESIONAL
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

Este servicio ha ofrecido atencién domiciliaria y seguimientos telemdticos para que
se aprendan y se apliquen correctamente las técnicas de fisioterapia respiratoria,
con el objeto de fomentar la autonomia de las persona con fQ, los hdbitos de vida
saludables y la adherencia al tratamiento fisioterapéutico.

77 USUARIOS EN 2022
WWWWW .
46 MUJERES-31 HOMBRES SVEARL\I(:EIA::'(::II!II).E)LS

656 SESIONES (12 en rormato onLine) USUARIOS

Tratamiento

9,8 INTERVENCION

Revision
FRECUENCIA DE LAS
Aprendizaje técnicas 8!6 SESIONES

Higiene postural ‘ GRADO DE
Ejercicio fisico 9’6 SATISFACCION

50 75 100

DE LOS USUARIOS VALORA QUE TRAS LA INTERVENCION
8 1 % PROFESIONAL HA MEJORADO LA APLICACION DE LAS TECNICAS

DE FISIOTERAPIA

PROMOCION DEL EJERCICIO FISICO

Consiste en un programa de entrenamiento fisico individualizado y adaptado a las
necesidades de las personas con fQ. Las profesionales del Gimnasio Tandem
trabajan aspectos cardiovasculares y de fuerza adaptados en funcién de la
condicién fisica y la edad del participante.

19 USUARIOS EN 2022 VALORACION DEL

e XONe ]l SERVICIO POR LOS
14 MUJERES-5 HOMBRES m USUARIOS

9,5 INTERVENCION
656 SESIONES
45% DE ELLAS EN 45 % 9,2 FRECUENCIA DE LAS
FORMATO ONLINE SESIONES

9.5 GRADO DE

SATISFACCION
DE LOS USUARIOS VALORA QUE EL EJERCICIO FiSICO
o DIRIGIDO

MEJORA SU ESTADO DE SALUD
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ACTIVIDADES FORMATIVAS

PROYECTO RESPIRAMOS JUNTOS

Durante 2022 se han llevado a cabo tres actividades formativas e informativas para
nuestros socios, adaptadas a las circunstancias sanitarias de cada momento. La
temdtica de cada taller parte de aquellas necesidades expresadas o detectadas
por el Equipo Técnico de la Asociacidn.

52 PARTICIPANTES EN 2022 R ]
36 MUJERES-16 HOMBRES VALORACION DEL

TALLERES

08/03 1/11 19/11 9,6 ORGANIZACION
Taller de e
Taller préctico
9,3 CONTENIDOS

Webinar Fisioterapia de nutricién
dRetsplr}?torlafiDe : deportiva para 9.2 GRADO DE
entro hacia fueral personas con , SATISFACCION

Iiara familias Sl Fibrosis Quistica
nifios hasta 12 afios

LOS USUARIOS VALORAN CON UN 9 SOBRE 10 LA APLICACION
DE LOS CONTENIDOS DE LOS TALLERES A SU VIDA DIARIA

iA DARLE UNA VUELTA!

Este nuevo proyecto puesto en marcha en 2022 aspira a ser un punto de encuentro
entre socios donde poder compartir experiencias y opiniones acerca de diversos
temas planteados en cada sesién. Esta actividad ha sido dinamizada por la
psicéloga de la Asociacién Paqui Cuadrado.

12 PARTICIPANTES EN 2022 VALORACION DEL

PROYECTO POR LOS
USUARIOS

Fibrosis
Quistica y Mujer

- 0 O 0 ENEACLILIE
8 MUJERES-4 HOMBRES S URI0S
16/09 04/11 8,9 ORGANIZACION
Compartiendo aprendizajes y vivencias 9,6 CONTENIDOS
para dejar atrds la pandemia 92 GRADO DE
’ SATISFACCION

Este curso de la Direccién General de Humanizacién y Atencién al Paciente de la
Comunidad de Madrid en colaboracién con nuestra Asociacién y con la Fundacién
Espafiola de Fibrosis Quistica, estuvo dirigido a profesionales sanitarios del SERMAS.

Tuvo lugar el 24 de mayo y para su desarrollo contamos con profesionales sanitarios
de las Unidades de Fibrosis Quistica de los Hospitales Doce de Octubre y La
Princesa. Asistieron un total de 20 personas de diferentes recursos sanitarios.

EJE 1. SERVICIOS Y PERSONAS DESTINATARIAS
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COMUNICACION

Uno de los ejes estratégicos de la Asociacién persigue que la entidad sea referente
para las personas con fQ de la Comunidad de Madrid, asi como de las instituciones
publicas y privadas de la regién a través del desarrollo de una Plan de

Comunicacién y posicionamiento. Durante el afio 2022 hemos continuado

trabajando para alcanzar este objetivo.

REDES SOCIALES

TWITTER

SEGUIDORES: 1758
TWEET EMITIDOS: 89
NUEVOS SEGUIDORES: 50
IMPRESIONES: 16660

FACEBOOK
SEGUIDORES: 3069

VISITAS TOTALES: 1834
VISITAS DIRARIAS: 14

INSTAGRAM
YOUTUBE
SEGUIDORES: 1095 SUSCRIPTORES: 207
@ VISITAS AL PERFIL: 1259 .

NUEVOS SEGUIDORES: 175 VISUALIZACIONES: 1107
IMPRESIONES: 60779 VIDEOS PUBLICADOS: 2

PAGINA WEB

PAGINAS VISTAS: 2304

VISITAS: 985 T ek

PUBLICACIONES: 10

APARICION EN MEDIOS

En 2022 la Asociacién ha aparecido en diversos medios de comunicacién, entre los que podemos
destacar el programa "Hoy por Hoy Madrid" de la Cadena Ser donde realizaron entrevistas a
Fernando Moreno con motivo del Dia Nacional de la Fibrosis Quistica asi como a Tamara del
Corral para dar a conocer la investigacién con nifios con fQ en la Universidad Complutense de
Madrid. Ademds participamos en el reportaje del canal EFESALUD sobre el tratamiento en
Fibrosis Quistica. Con motivo de la aprobacién de los nuevos moduladores, varios ocios fueron
entrevistados par articulos en el diario El Confidencial y el la revista Medicina responsable.

REUNION CON LA ADMINISTRACION

Reunién con la Viceconsejera de
Humanizaciéon Sanitaria, D° M°
Dolores Moreno Molino para
trasladar mejoras en materia de

asistencia sanitaria de las personas |
con Fibrosis Quistica de la [
Comunidad de Madrid.
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ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION

Desde la Asociacién promovemos y participamos en una serie de actividades en

las que el objetivo principal es dar visibilidad a la fQ y posicionar nuestra entidad.

27 de abril. Campaiia en redes sociales para reclamar
mejoras en la atencién sanitaria de las personas con
Fibrosis Quistica en la Comunidad de Madrid.
lluminacién de la Fuente de Cibeles, Real Casa de
Correos y Junta Municipal de Loranca (Fuenlabrada)
en los colores verde y naranja.

D\PUT)!- CION DE

Il =nla

CARRERARESPIRA S M MONTALBAN - CARRERA DE LAS ERS TRIATLON GANDIA

EVENTOS LUDICOS

HOMENAJE A SORAYA DIAZ CHARITY DAY EN HP EXPOSICION 5 D CADA 10 MIL

ACTIVIDADES DE DIVULGACION

FERIA DE LA SALUD. FUENLABRADA ENCUENTRO DE ASOCIACIONES. HORTALEZA
Ademas, distintos miembros de la Asociacién han asistido a la entrega de Premios
SUPERCUIDADORES, Jornada PRAN para el Uso Prudente de los Antibiéticos en el Ministerio de
Sanidad, VI Congreso de Organizaciones de #Pacientes y al Encuentro sobre Estrategia
Farmacéutica de FEDER en el Congreso de los Diputados

EJE 4. VISIBILIDAD Y POSICIONAMIENTO



SOSTENIBILIDAD




Una de las prioridades de la Asociacién es la correcta gestién de los recursos
disponibles para conseguir una sostenibilidad que permitan el mantenimiento de los
servicios y actividades descritos a lo largo de esta memoria.

FUENTES DE FINANCIACION

PUBLICA PRIVADA

SI0

Atencion Social

Atencion Psicolégica

Fisioterapia

Ejercicio Fisico

Actividades formativas _

0 25 50
PUBLICA PRIVADA

37,5% 22,7
A QUE RECURS0S HEMOS DESTINADO LA FINANCIACION

PERSONAL MANTENIMIENTO ACTIVIDADES

222.76% =18% 2..6%
100,69% p‘;‘é“é'ib';“é'fé';‘é 2022

TRANSPARENCIA

La Memoria Econémica de la Asociacién y el Informe de Auditoria realizado
por ETL GLOBAL pueden ser consultados por cualquier persona en

https: / /fqmadrid.org /transparencia/
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ENTIDADES COLABORADORAS

ENTIDAD

Direccién General de

ES. .7
- e Atencion a Personas con
Discapacidad

CONSEJERS DE POLINCAS SOCIAL
FAUILLAS, HILIALDAD Y RATALIDND

.. Direccién General de
CONSEINA DE ASUNTOS SOCIALES
Comunidad de Madrid o 1 icios Sociales

Dirpcoitn Gonemide Servicics Socilos

Ayuntamiento de Madrid.

smaussse MapriD Area de Familia, Igualdad y

Bienestar Social

MADRID Junta Municipal del

distrito
hartaleza

Distrito de Hortaleza

Concejalia de Salud.

N Hnaned  Ayuntamiento de
Fuenlabrada

fundacien Plain de Prioridades de la

ONCE_. Fyndacién ONCE

oin

C:“-rlkw Citrix

/7

»
-

<

Ayudas Paciente

FEDER. Programa IMPULSO  servicio de Fisioterapia

Ayudas Paciente Vito.lo.i re
VitalAire
feder, ol
Mmﬁ‘;}ammmde Mutua Madrilefia
|
l'".a ') ORONA
Orona

QOcinfa

OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS

CINFA

PROYECTO ASIGNACION

Servicio de Informacién y

20.498,65 €

Orientacidén

Atencién Integral a personas

27.833,80 €

con fQ y sus familias

Servicio de Fisioterapiay 10.000.00 €

Atencién Psicolégica

Respiramos Juntos

3.100,00 €

Actividades de
promocién de la salud

4.796,33 €

Atencién Integral a personas
con fQ y sus familias

16.700,00 €

Campaiia de gestién de
residuos de tratamientos

2.728,00 €

respiratorios

Servicio de Fisioterapia

4.200,00 €

Respiratoria

Servicio de Atencién

2.000,00 €

Psicolégica

1.672,84 ¢

Respiratoria

Mantenimiento de la

1.176,09 €

Asociacién

Mantenimiento de la
1.500,00 €

Asociacidén

Federacién Espafiola . — é & s .
ﬁ Fibrosis @ FAMMA Banri idelitis
Qu i-stica Cocemfe Madnd - ? Tu future en buenas manos
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PLAN OPERATIVO
ANUAL




EJE ESTRATEGICO 1:
SERVICIOS Y PERSONAS DESTINATARIAS

LINEA ESTRATEGICA
1.1: Mejoras

transversales a
todos los servicios
de la Asociacién

LINEA ESTRATEGICA
1.3: Mejoras del
Servicio de
Psicologia.

LINEA ESTRATEGICA
1.4: Creacién de un
nuevo servicio de
Fisioterapia
Respiratoria

ANALISIS DE LA REALIDAD DEL COLECTIVO. Participacién en la
investigacién sobre el impacto psicosocial de los nuevos
moduladores en personas con Fibrosis Quistica.

MEJORAR LA COORDINACION DE LOS SERVICIOS DE LA AMFQ:

« Desarrollo del Protocolo de coordinacién y seguimiento
psicosociales.

CONTINUACION DEL PROYECTO RESPIRAMOS JUNTOS:
« Jornada para familias ante el diagnéstico de Fibrosis Quistica
« Webinar sobre el uso y manejo de dispositivos de malla.
« Taller de fisioterapia para nifios y nifias con fQ de 0 a 3 afios.
« Taller de fisioterapia para adolescentes.
« Jornada de trasplante en Fibrosis Quistica.

PUESTA EN MARCHA DEL NUEVO SERVICIO DE DIETETICA Y
NUTRICION.

INCORPORACION DE UN AUXILIAR ADMINISTRATIVO.

CONTINUACION DEL PROYECTO "A DARLE UNA VUELTA"

Participacién en la investigacién sobre el entrenamiento de la
musculatura inspiratoria (IMT) en personas de entre 8 y 18 afios
con fibrosis quistica.

PLAN OPERATIVO ANUAL



EJE ESTRATEGICO 2: SOSTENIBILIDAD

LINEA ESTRATEGICA
2.1: Conseguir la
sostenibilidad de la

entidad a través de
una financiacién
equilibrada.

LINEA ESTRATEGICA
2.3: Incorporar en la
gestion de la AMfQ

una politica de
sostenibilidad
ambiental

CONTROL PRESUPUESTARIO DE CADA SERVICIO.
AUDITORIA DE CUENTAS.

CONTRATACION DE NUEVO PERSONAL PARA LA PUESTA EN
MARCHA DEL SERVICIO DE NUTRICION Y DIETETICA Y PARA EL
PUESTO DE AUXILIAR ADMINISTRATIVO.

Inicio del Plan de Desarrollo Econémico y de Captacién de Fondos
que permita la sostenibilidad y el equilibrio presupuestario

REALIZACION DE UNA CAMPANA DE SENSIBILIZACION SOBRE LA
GESTION DE RESIDUOS GENERADOS EN LOS TRATAMIENTOS
RESPIRATORIOS.

GESTION

MEDIDAS DE Y AHORRO

ENERGETICO.

MEDIOAMBIENTAL

PLAN OPERATIVO ANUAL



EJE ESTRATEGICO 3:
PROCESOS INTERNOS Y ESTRUCTURA DE LA
ORGANIZACION

LINEA ESTRATEGICA
3.1: Mejorar la

coordinacién y
gestién interna de
la AMfQ

LINEA ESTRATEGICA
3.2: Mejorar la
formacién
especifica del

capital humano de
la AMfQ

LINEA ESTRATEGICA
3.3:Avanzar la
implementacién del
Sistema de Gestién
de la AMfQ
certificado con el
sello de calidad

REALIZACION DE UN ANALISIS DE LA COMUNICACION INTERNA

REALIZACION DE ENCUESTAS DE EVALUACION DE LA

SATISFACCION DEL PERSONAL

DESARROLLO DEL PLAN DE FORMACION 2023

Formacién para el Equipo Técnico:
« Curso Especialista. Gestién de Asociaciones de Pacientes
« Obtencién de recursos econémicos de la Unién Europea
« Curso de Garantia integral de la libertad sexual y prevencién
de acoso.
Formacién para la Junta Directiva:
« Curso Equipo-Junta: Taller Habilidades de comunicacién

Participacién del Equipo Técnico en el Congreso de la Sociedad
Cientifica de Fibrosis Quistica (Barcelona)

EVALUACION PLAN ESTRATEGICO 2021-2024
RENOVACION DE LA CERTIFICACION AL SISTEMA DE GESTION

INCORPORACION DE LOS ODS EN LA ESTRATEGIA DE LA
ASOCIACION

PLAN OPERATIVO ANUAL



EJE ESTRATEGICO 4:
VISIBILIDAD Y POSICIONAMIENTO

LINEA ESTRATIGICA
4.2 : Potenciar la

visibilidad de la
AMfQ en la
sociedad en general

LINEA ESTRATEGICA
4.3: Potenciar la
visibilidad de la

AMfQ entre los
socios de la AMfQ

LINEA ESTRATEGICA
4.4: Potenciar la

visibilidad de la

AMfQ entre los
aliados.

ACTIVIDADES DE VISIBLIDAD: Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, Dia Nacional de la Fibrosis Quistica, Dia del Trasplante,
Dia del Donante, Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, Semana
Europea de la Fibrosis Quistica...

ACTIVIDADES LUDICAS: Torneo de Mus Solidario, Gala de
Mondlogos, Feria de Asociaciones de Hortaleza, etc...

ACTIVIDADES DEPORTIVAS: Torneo Solidario de Padel

DESARROLLO DEL PROYECTO DE COMUNICACION DE LA
ASOCIACION

Participacién en eventos o acciones puiblicas y/o privadas al afio
para potenciar la presencia de la asociacién como entidad de
referencia de la FQ en la Comunidad de Madrid.

Reuniones con representantes de organismos p0b|icos: Consejeria
de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

Reuniones con las Unidades de Fibrosis Quistica.
Curso para profesionales sanitarios del SERMAS "Fibrosis Quistica,
ampliando conocimientos, conociendo vivencias" organizado por

la D.G de Humanizacién y Atencién al Paciente.

Jornada de Puertas abiertas en la Casa del conserje del Centro
Integrado Santiago Apéstol, sede de la Asociacién.

PLAN OPERATIVO ANUAL



Centro Integrado Santiago Apéstol - Casa del conserje
C/ Carrion de los Condes 73. 28033 Madrid
91 301 54 95 www.fgqmadrid.org
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