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PRESENTACION

Amigos y amigas.

Un afio mds tengo el placer de presentaros la Memoria de Actividades, donde también se
acompaiia la informacién econémica de nuestra entidad, respecto al afio 2024. Como en
anteriores, ha sido un afio de celebracién teniendo como protagonistas a los
medicamentos moduladores del gen CFTR que ya estaban disponibles para mayores
edades. Este 2024 le tocé el turno al Kaftrio® ampliandose su indicacién a menores a
partir de 2 afios con al menos una variante del tipo F508del, ampliando asimismo su uso a
otras variantes; Orkambi® para menores a partir de 1 afio, con dos copias de la variante
F508del y, por dltimo, Kalydeco®, para menores de al menos 4 meses que tengan unas
variantes determinadas conforme al listado establecido.

Pero también ha sido un afio donde no hemos parado de dejar manifiesta la importancia,
siempre que hemos tenido ocasién, de seguir trabajando en la bisqueda de alternativas a
los tratamientos actuales para todas aquellas personas con fQ que siguen sin acceso a
ninguno de estos moduladores debido, principalmente, a sus variantes genéticas.

Y, cémo no, tenemos que recordar la importancia de nuestra salud mental, base
indiscutible para una salud integral. Ahora que, afortunadamente, con los nuevos
tratamientos nuestra salud fisica estd consiguiendo cotas de mejoria impensables hace no
tanto tiempo, es cuando mds atencién debemos mostrar al equilibrio emocional, sin
miedos, sin tabis, porque nuestras emociones también somos nosotros y nos forman y
sostienen.

En cuanto a la asociacién en particular, seguimos trabajando, como no puede ser de otra
manera, en la bisqueda de la eficiencia y la eficacia, afandndonos por conseguir los
objetivos que nos marcamos en nuestro primer Plan Estratégico, con la méxima
responsabilidad y equilibrio de recursos econémicos y humanos, fortaleciendo los servicios
y ampliando posibilidades sin escatimar en el esfuerzo necesario: por fin contamos con
dos vehiculos propios para el traslado de nuestras fisioterapeutas a los domicilios;
continuamos con los talleres formativos; afianzamos redes con entidades cercanas con
intereses comunes; incidimos politicamente en el cuidado de nuestros derechos;
reforzamos lazos con nuestras unidades hospitalarias. Todo aquello que nos puede ayudar
a ser un poco mds fuertes y sentirnos mds seguros.

Y un afio mds, como siempre, solo me queda desearos que, hasta el siguiente, todo o casi
todo el tiempo sea validado como bueno, positivo y feliz y que la Salud, en su amplio
sentido, sea la que os acompaiie.

Un fuerte abrazo.

Fernando Moreno Pizarro
Presidente AMfQ
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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, Dietética y Nutricién y el programa de Promocién del
Ejercicio fisico adaptado, contando para ello con profesionales especializados.

Esta constituida como una entidad privada sin animo de lucro y esta registrada en el
Registro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid con ndmero 7146. Cuenta con la
Declaracién de Utilidad Piblica, desde el afio 2002 y con la certificacién de calidad
Nivel 2 Estrellas por Bureau Veritas con nimero N.° FGD23 /RE03 /018 /23-2

Pertenece a las siguientes entidades: Federacién Espaiiola de Fibrosis Quistica (FEfQ),
Federacién Espafola 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.
2023 12 Premio de la Beca “Respirar es Vida” de Chiesi

2023. Reconocimiento 2 Estrellas a la Gestion y al Compromiso Social

n2 FGD23/RE03/018-23-2
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FINES

MISION

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.

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 publico 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 Asociacion 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.

« 283 Socios numerarios
« 119 Socios colaboradores

COMISIONES

GESTION INTERNA Y PROCESOS
COMUNICACION

ORGANIZACON DE EVENTOS
SOSTENIBILIDAD MEDIOAMBIENTAL

GESTION ECONOMICA
MERCHANDISING

SERVICIOS

Acogida a familias ante el diagnéstico
Servicio de Informacién y Orientacién
Servicio de Atencién Psicolégica
Servicio de Fisioterapia respiratoria
Servicio de Dietética y Nutricién
Programa de promocién del Ej. 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 Areng, 2. Planta 1 - Despacho 3 Izqda. 28943 Fuenlabrada
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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 desempeiio a los criterios de calidad.

Asotizcedn Wadrisha

Fibrosis
E}u[sot?nl:a
MAPA DE PROCESOS

DETECCION DE NECESIDADES

¥

ATENCION INTEGRAL A
PERSONAS CON FIBROSIS
QUISTICA Y SUS FAMILIAS

¥

EVALUACION, MEJORA
CONTINUAY APRENDIZAJE

D. i6n de idades y Planificacién E:

Sostenibilidad econémica

Sostenibilidad ambiental

Comunicacién

Relaciones institucionales

Acogida a familias ante el diagnéstico de fQ
Servicio de Informacién y Orientacién

Servicio de Atencién Psicolégica

Servicio de Fisioterapia respiratoria

Servicio de Dietética y Nutricién
Programa de la promocién del ejercicio fisico
Actividades formativas

Actividades reivindicativas y de difusién

Gestién de calidad
Gestion de personas

Servicios generales

PLAN ESTRATEGICO 2021-2024

La Asamblea General de socios de 2021 aprobé el | Plan Estratégico de la

mejora y ap

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 de actuacién en los que se ha planteado un objetivo principal.

SERVICIOS Y PERSONAS
DESTINANTARIAS

Fortalecer los
servicios
profesionales de la
AMIQ para ampliar la
cobertura de las
necesidades actuales
del colectivo

SOSTENIBILIDAD

Conseguir la autonomia
financiera suficiente
mediante el equilibrio
en la procedencia de
los bienes asociativos,
ya sean publicos,
privados y/o propios,de
tal forma que ninguno
de ellos sea inferior al
30% ni superior al 40%
respecto al presupuesto
general de la entidad

PROCESOS INTERNOS Y
ESTRUCTURA DELA
ORGANIZACION

Avanzar una linea de

actuacién clara, coherente
con la misién, visién y valores
de la entidad, que persigan

los objetivos marcados,

mediante una estructura firme

y clara y siempre con
propuestas y deseos de

mejora, favoreciendo una

coordinacién conjunta y
coordinada con otras
entidades de fQ. y
apoydéndonos en las
capacidades de los

miembros de la Asociacién

VISIBILIDAD Y
POSICIONAMIENTO

Hacer de la AMfQ la
entidad 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.

En la pagina 22 de esta memoria se despliega el Plan Operativo Anual para el afio 2025.
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EVALUACION PLAN ESTRATEGICO 2021-2024

El | Plan Estratégico supuso un importante paso adelante en la consolidacién de la
AMIQ como entidad de referencia. Aunque se han logrado avances significativos en
servicios, estructura y sostenibilidad, los retos pendientes —especialmente en
captacién de fondos, participacién de socios y comunicacién externa— deben
abordarse en el nuevo Plan Estratégico 2025-2028. La experiencia acumulada y los
aprendizajes recogidos ofrecen una base sélida para seguir construyendo una
asociacién mds fuerte, sostenible y participativa.

e Foirrﬁ;fiison de la cobertura de servicios como
. iaci v ici
DESTINATARIAS psicologia y fisioterapia.
METAS % o Alto grado de satisfaccién de usuarios (93%).
Alcanzadas Creacién de protocolos de atencién y andlisis de la

realidad del colectivo.

RETOS
« Pendiente el despliegue completo del Plan de
Comunicacién que mejore el acceso a la informacién.

En proceso

No alcanzadas

|

0 20 40 60 80 « Mejorar la definicién de indicadores de evaluacién.
EJE 2: SOSTENIBILIDAD o ,
« Equilibrio presupuestario logrado, con un
cumplimiento medio del 104,13%.
i/
METAS 7o « Avances en sostenibilidad ambiental (vehiculos ECO,
Alcanzadas reduccién de residuos).
En proceso « Control presupuestario y aumento de jornada parcial

en el equipo técnico.

RETOS
10 20 30 40 50 60 ° El Plan de Desarrollo Econémico y Captacién de Fondos

No alcanzadas

0
no fue implementado.
2L sk Bl leleto L s FORSLA;IZi?:eron reglamentos internos, fichas de funciones
ESTRUCTURA o o '
y comisiones de trabgjo.
« Avances claros en comunicacién interna (reuniones
METAS 7 calendarizadas, DAFO interno).
Alcanzadas  Se mantuvo la certificacién de calidad con 2 estrellas.
En proceso RETOS

 Pendiente la definicién de protocolos entre equipo
técnico y Junta Directiva.

e Bajo gasto formal en formacién del equipo pese a
cumplir objetivos.

FORTALEZAS
« Se identificaron y contactaron los principales grupos

No alcanzadas

1

o

20 40 60 80

EJE 4: VISIBILIDAD Y

POSICIONAMIENTO e
o Participacién activa en eventos clave y reuniones
METAS % con instituciones.
Alcanzadas RETOS
En proceso o Estrategias de comunicacién y posicionamiento ain

en fase de desarrollo.
o Acciones de visibilidad entre socios y en la sociedad
general, parcialmente cumplidas.

No alcanzadas

0 10 20 30 40 50 60
El I Plan Estratégico alcanzé un grado de cumplimiento del 67,3%, con

un 20,6% de metas en proceso y sélo un 12,1% no alcanzadas.
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SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Desde este servicio proporcionamos informacién, recogemos las demandas y

ofrecemos asesoramiento a tOdGS une”cs personas que se ponen en contacto con

nuestra Asociacién. En 2024 |la mayoria de las consultas realizadas han sido sobre la
la valoracién del grado de discapacidad, la solicitud de prestaciones sociales y las
actividades y servicios que desarrolla la Asociacién.

193 USUARIOS EN 2024
131 MUJERES-62 HOMBRES

MEDIOS UTILIZADOS POR LOS USUARIOS

Correo electrénico
Teléfono
Whatsapp
Presencial
Videollamada
Redes Sociales 1 0.19

0

Q

SN

ORIRS

Q

ATENCION SOCIAL

30.6%
7.9%
31.3%

R 0 . o P
S S U R 2

1Xg*4*g*g*d] Al ORACION DEL

SERVICIO POR LOS

0Q0 USUARIOS
9,2 UTILIDAD
9,4 CLARIDAD
9,8 FIABILIDAD
9,1 FRECUENCIA

9.4 SATISFACCION

Este servicio profesional se encarga de la acogida a las familias recién
diagnosticadas, la 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.

40 USUARIOS EN 2023
22 MUJERES-18 HOMBRES

ACOGIDA
DISCAPACIDAD

SEGUIMIENTOS

30

En 2024, la AMfQ ha.atendido a un
nimero creciente ‘de familias recién
llegadas< a Espafia, procedentes de
diversos paises, especialmente de
América Latina (Ecuador/ Pery, Cuba,
Venezuela 'y Paraguay), ‘asi como de
EE.UU, Marruecos y Europa del Este.

La demanda principal se ha centrado en
el acceso al sistema sanitario y/en la
obtencién de informacién sobre el
abordaje “terapéutico de la fibrosis
quistica.

EJE 1. SERVICIOS Y PERSONAS DESTINATARIAS



ATENCION PSICOLOGICA

El objetivo de este servicio es ofrecer apoyo, orientacién y formacién psicolégica a
personas con fQ y a su entorno, a nivel individual, familiar y grupal abarcando
diversos campos de intervencién terapéutica.

64 USUARIOS EN 2024 — VALORACION DEL
48 MUJERES-16 HOMBRES 000 |aitibeia
9,5 INTERVENCION
EL 20% DE LAS FRECUENCIA DE LAS
SIONES SE 9 SESIONES
REALIZAN
PRESENCIALMENTE 9.4 GRADO DE
’ SATISFACCION

DE LOS USUARIOS VALORA QUE SU SITUACION RESPECTO A LA
7 8 7 NECESIDAD PRESENTADA
© 1A MEJORADO TRAS LA INTERVENCION PROFESIONAL
DIETETICA Y NUTRICION

Este servicio incorporado en el afio 2023 para completar la atencién integral que
se presta a los socios de la Asociacién, pretende fomentar la adquisicién de hébitos
saludables y la adaptacién nutricional al estado de salud de la persona con fibrosis
quistica.

7 USUARIOS EN 2024 S -
6 MUJERES-1 HOMBRE 5O ! SERVICIO POR L0S

USUARIOS

Aumento de peso

9,3 INTERVENCION
Bajada de peso
8.3 FRECUENCIA DE LAS
Diabetes ’ SESIONES
Habitos saludables 8 4 GRADO DE_
5 SATISFACCION

10 20 30 40

0
DE LOS USUARIOS VALORA QUE LAS HERRRAMIENTAS Y
6 6 % CONSEJOS BRIDADOS POR PARTE DE LA PROFESIONAL SON DE

MUCHA UTILIDAD
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

Desde este servicio se proporciona atencién domiciliaria y seguimientos telematicos
para que se aprendan y apliquen correctamente las técnicas de fisioterapia
respiratoria, con el objeto de fomentar la autonomia de las persona con fQ, los
habitos de vida saludables y la adherencia al tratamiento fisioterapéutico.

114 USUARIOS EN 2024
WWWWW .
66 MUJERES-48 HOMBRES s"E‘:‘L‘:glA:L%I\RE;

USUARIOS

Tratamiento

9,5 INTERVENCION

Revisiéon

Aprendizaje técnicas

FRECUENCIA DE LAS
8,8

SESIONES
Higiene postural -
A A\ GRADO DE
Ejercicio fisico 958 SATISFACCION

0 20 40 60 80 100

7 3 7 DE LOS USUARIOS PERCIBE QUE TRAS LA INTERVENCION
© PROFESIONAL HA MEJORADO SU CALIDAD DE VIDA

PROMOCION DEL EJERCICIO FISICO

Este programa de entrenamiento fisico individualizado y adaptado a las
necesidades de las personas con fQ es desarrollado por las profesionales del
Gimnasio Tandem y en él se trabajan aspectos cardiovasculares y de fuerza
adaptados en funcién de la condicién fisica y la edad del participante.

8 USUARIOS EN 2024 VALORACION DEL

6 MUJERES-2 HOMBRES 0 O: 2

\ 9,4 INTERVENCION

anveeihsen | 24 % 75 HORARIODELAS
FORMATO ONLINE ’ SESIONES

GRADO DE
8’7 SATISFACCION

L . 0T Dt Tl D

DE LOS USUARIOS VALORA QUE EL EJERCICIO .
5 8 7 FISICO DIRIGIDO DE ESTE PROGRAMA SE ADAPTA @D ‘I:ﬂl"ldEm
O A SUS CIRCUNSTANCIAS Y A SU ESTADO DE SALUD
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PROYECTO RESPIRAMOS JUNTOS

Durante 2024 se han llevado a cabo varias actividades formativas e informativas
para nuestros socios asi como para otras personas interesadas en los contenidos
expuestos. La temdtica de cada taller parte de aquellas necesidades expresadas
y/o detectadas por el equipo técnico de la Asociacién en su desempefio
profesional, asi como en los cuestionarios de evaluacién que se realizan a lo largo
del afio.

54 PARTICIPANTES EN 2023
40 MUJERES-14 HOMBRES

TALLERES

23/03 25/03 06/05 11/11

m VALORACION DEL PROYECTO A
29% 0,5 ORGANIZACION O 7 CONTENIDOS

POR LOS USUARIOS

LOS PARTICIPANTES VALORAN CON UN 9,4 SOBRE 10 LA APLICACION DE LOS CONTENIDOS
DE LOS TALLERES A SU VIDA DIARIA

jA DARLE UNA VUELTA!

Este proyecto aspira a ser un punto de encuentro entre socios donde poder
compartir experiencias y opiniones acerca de diversos temas planteados en cada
sesién. Cada sesién ha sido dinamizada por un miembro del equipo técnico de la
Asociacién, experto en la temdtica a tratar.

61 PARTICIPANTES EN 2024 51 MUJERES-10 HOMBRES
I o= h e

15/02
— j

VALORACION DEL
18/03 PROYECTO POR LOS
23/05 USUARIOS
08/07 ORGANIZACION
16/10 CONTENIDOS
03/12 GRADO DE
12/12 SATISFACCION
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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 2024 los profesionales de la Asociacién han participado en las
siguientes actividades conjuntas:

« Grupo de Fisioterapeutas respiratorios de Fibrosis Quistica: Definir lineas de
accién e investigacién en fisioterapia respiratoria.

« Grupo de Psicélogas de Fibrosis Quistica: Estudio "Cambios en el tratamiento
con kaftrio en nifios a partir de los 2 afios" elaboracién de cuestionarios y y
recogida de informacién; participacién en el desarrollo del proyecto de
Chatbot de la FEfQ; Elaboracién del articulo: "La otra cara de los nuevos
moduladores: Desafios emocionales". Revista de la FEfQ.

Grupo de Trabajadores Sociales de Fibrosis Quistica: Elaboracién y unificacién
de un informe social comin para la solicitud del grado de discapacidad.
Formacién en el nuevo baremo de discapacidad.
Grupo de Dietistas-Nutricionistas de Fibrosis Quistica: Seguimiento de casos
clinicos.
Ademds, el Equipo Técnico participé en los encuentros profesionales organizados
por la FEfQ en el mes de noviembre en Madrid, en el que se pudieron compartir

lineas de trabajo y se planificaron las acciones conjuntas a emprender durante los
préximos meses.

La AMfQ participa activamente en grupos de trabajo de entidades afines, tales
como el Grupo de Posicionamiento ante el cribado neonatal, liderado por
COCEMFE, se forma parte de la comisién ejecutiva de FAMMA-COCEMFE y se
articipa igualmente en los foros y encuentros de aquellas otras organizaciones de
as que formamos parte o con intereses comunes.

PLAN DE FORMACION bEL 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 2024 se
han realizado los siguientes cursos de formacién:

PROCEDIMIENTO PARA EL RECONOCIMIENTO, DECLARACION Y CALIFICACION COCEMFE
DEL GRADO DE DISCAPACIDAD

LICITACION PUBLICA COMPASS
ACCESO A MEDICAMENTOS HUERFANOS. NIVEL BASICO FEDER

EXTRANJERIA PARA PROFESIONALES DEL SECTOR SOCIAL. NOCIONES COLEGIO OFICIAL DE
JURIDICAS BASICAS Y PRACTICAS PARA LA INTERVENCION TRABAJO SOCIAL

EVALUACION Y ENTRENAMIENTO DE LA ASOCIACION ESPANOLA
MUSCULATURA RESPIRATORIA DF FISIOTERAPEUTAS

SEMINARIO INTERNACIONAL DE TRASTORNOS DE PERSONALIDAD COPM
CONGRESO INTERNACIONAL DE PSICOLOGIA POSITIVA AEPSIS

EJE 1. SERVICIOS Y PERSONAS DESTINATARIAS






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 2024 hemos continuado trabajando para alcanzar este

objetivo.

PéGINA WEB

@ PAGINAS VISTAS: 2100
VISITAS: 1034
PUBLICACIONES: 38
FACEBOOK

SEGUIDORES: 3099
VISITAS TOTALES: 1800
VISITAS DIRARIAS: 16

INSTAGRAM
SEGUIDORES: 1274

VISITAS AL PERFIL: 1032
NUEVOS SEGUIDORES: 103

IMPRESIONES: 65980

APARICION EN MEDIOS

U reaphrns s e,
Fe : ploras dn

R
e pla

X/TWITTER

% SEGUIDORES: 1718
NUEVOS SEGUIDORES: -37
IMPRESIONES: 9875

YOUTUBE
SUSCRIPTORES: 328
VISUALIZACIONES: 1558
VIDEOS PUBLICADOS: 6

En 2024 la Asociacién ha aparecido en diversos medios de comunicacidn, entre los que podemos
destacar el articulo del diario El Espafiol sobre la ayuda de la Mutua Madrilefia para el proyecto
FiQuiMovil, la grabacién de un video para el laboratorio TAKEDA, y la participacién en el

programa de Onda Fuenlabrada con motivo del Dia Mundial de la Salud.

INCIDENCIA POLITICA

En 2024, la Asociacién Madrilefia de Fibrosis
Quistica, junto con FAMMA-COCEMFE Madrid,
ha reforzado ‘su labor de incidencia politica
para visibilizar las necesidades de las personas
con Fibrosis Quistica y trasplantadas. El 6 de
febrero se reunié con la Consejera de Sanidad
para reclamar equidad en tratamientos y un
protocolo especifico en Urgencias. El 28 de
febrero, en’ un segundo encuentro con la
Directora ~ General - de  Coordinacién
Sociosanitaria, se presenté un balance desde
el &mbito “sociosanitario. Ante la falta de
avances, el 10 de ju|io FAMMA denuncié
publicamente la inaccién institucional y urgié
la adopcién de medidas concretas.

Este curso de cardcter anual, organizado
por la  Direccién  General de
Humanizacién y Atencién al Paciente de
la Comunidad de Madrid en colaboracién
con nuestra Asociacién, esta dirigido a

sanitarios del Servicio

profesionales
Madrilefio de Salud (SERMAS). Para su
desarrollo contamos con los equipos de
las Unidades de Fibrosis Quistica de los
Hospitales Doce de Octubre, La Paz y
Puerta de Hierro. Asistieron un total de 32
personas de diferentes recursos sanitarios.

EJE 4. VISIBILIDAD Y POSICIONAMIENTO



s #41557" luminaciénanoctu rna deTa~
Fuenterde-€ibeles :

Desde la Asociacién promovemos y participamos en una serie de actividades en
las que el objetivo principal es dar visibilidad a la fQ y la labor de nuestra entidad
y a la vez, contribuir a la sostenibilidad de la Asociacién.

05/01 03/03 06/04 23/04

20/07 05/10 27/10 24/11

Ademas, distintos miembros de la Junta Directiva y del equipo técnico de la Asociacién han asistido
al acto con motivo del Dia Nacional de Trasplante, Encuentro de Participacién Ciuvdadana y
asociaciones en el IDIPAZ, y al Foro autonémico de enfermedades raras y sin diagnéstico de la
Comunidad de Madrid, Jornadas sobre Etica al principio y al final de la vida, en el Hospital Clinico
San Carlos, participacién en el Silent Disease de Vertex.
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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 Psicoldgica

Fisioterapia

Ejercicio Fisico
Dietética y nutricion
Actividades formativas

20 ) 80 100 %

PUBLICA PRIVADA PROPIA

35% 47% 18%

¢A QUE RECURSOS HEMOS DESTINADO LA FINANCIACION?

228 54% (@ 39% &.7%

PERSONAL MANTENIMIENTO  ACTIVIDADES

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/

EJE 2. SOSTENIBILIDAD



ENTIDADES COLABORADORAS

ENTIDAD

Direccién General de
Atencidén a Personas con
Discapacidad

- o’ o' e s i
PR R A B

Comunidad de Maded

Direccién General de
=
Comunidad de Madrld  Soicios Sociales

Ty rwrm Py e
AT

Direccién General de

e L
= RAARAS

Paciente

B MADRID Junta Municipal del Distrito

P de Hortaleza

R TiR N
B MADRID Diref:c.ién Ge.nercd de
| e st Servicios Sociales y Apoyo
i =iaitel g la Discapacidad
ot

m s Concejalia de Salud

KIT Ministerio de Economia y
DIGITAL Empresa

MUTUBADIRILTT

Fundaciéa
@GHCE . Fundacién ONCE

Fundacién INOCENTE

~—" Federacién Espafiola de
feder
e
7~
Vital Aire

flr-_’]' Orona
rona

OTRAS ENTIDADES COLABORADORAS

Enfermedades Raras

VitalAire

0

s Humanizacién y Atencién al diagnéstico de fibrosis

Fundacién Mutua Madrilefia FiQuiMovil

PROYECTO ASIGNACION

Servicio de Informacién y

24.520,15 €

Orientacién

Atencién Integral a personas 37.113,22 ¢

con fQ y sus familias
Atencién a familias ante el

3.124,80 €

quistica

Respiramos Juntos

3.100,00 €

Promocién de la
autonomia en el

10.000,00 €

tratamiento de fQ

Actividades de
promocién de la salud

5.133,30 €

Soluciones digitales

6.000,00 €

35.000,00 €

Atencién Integral a personas

20.400,00 €

con fQ y sus familias

Servicio de Fisioterapia

10.000,00 €

Respiratoria

Servicio de Fisioterapia

6.000,00 €

Respiratoria

Servicio de Fisioterapia

3.736,64 €

Respiratoria

Refuerzo de conductas

2.000,00 €

positivas en nifios con fQ

Mantenimiento de la

1.212,00 €

Asociacién

Fibrose SDFAMMA %"E':‘?.f.i‘if.{“

EJE 2. SOSTENIBILIDAD






ACTIVIDADES 2025

SERVICIOS Y ATENCION
DIRECTA

Participacion en los Grupos Profesionales de Trabajo
Social, Psicologia, Fisioterapia y Nutricion de la
Federacion Espaifiola de Fibrosis Quistica.

Investigacion del impacto en la salud emocional de
menores de 12 afios con acceso a moduladores CFTR

Revision del Protocolo de atencién a familias ante el
diagnéstico de fibrosis quistica.

Il Jornada para personas con fibrosis quistica en
situacion de trasplante

Taller de nutricion adaptada para personas con
fibrosis quistica

Jornada informativa sobre investigacion y alternativas
de tratamiento para personas con fibrosis quistica con
mutaciones minoritarias

Todo lo que quiso saber sobre fQ pero nunca se
atrevié a preguntar

iA darle una vuelta! Sesién online sobre psicologia
iA darle una vuelta! Sesion online sobre fisioterapia
iA darle una vuelta! Sesion online sobre nutricion

iA darle una vuelta! Sesion online sobre discapacidad

Puesta en marcha del nuevo servicio de
asesoramiento nutricional

Evaluacion semestral de los servicios

Validacion cuestionario de calidad de vida en
menores de 16 afios

PLAN OPERATIVO ANUAL 2025



ACTIVIDADES 2025

SOSTENIBILIDAD Y
DESARROLLO ECONOMICO

Cierre de cuentas anuales 2024
Elaboracién de presupuesto 2025
Trabajos de auditoria 2024

Aprobacién de las cuentas anuales 2024

Elaboraciéon de memoria econémica y presentacion en
el Registro de Asociaciones

Seguimiento del cumplimiento del presupuesto 2025 llll..llllll
DESARROLLO DEL Il PLAN A 3 131AlS
ESTRATEGICO DE LA AMfQ

Evaluacién del grado de consecucién del | Plan
Estratégico 2021-2024

Constitucién del grupo motor para el desarrollo del Il
Plan Estratégico de la AMfQ

Diagnéstico de situacién de la Asociacion Madrilefia
de Fibrosis Quistica

Definicion de prioridades y constitucion de los grupos
de trabajo

Disefio de objetivos y actividades
Elaboracién del Il Plan Estratégico de la AMfQ
Aprobacion del Il Plan Estratégico de la AMfQ

Puesta en marcha del Il Plan Estratégico de la AMfQ.
Despliegue de aCtiVidades o llll.

PLAN OPERATIVO ANUAL 2025




ACTIVIDADES 2025

GESTION INTERNA

Definiciéon del protocolo de comunicacion interna
Puesta en marcha del manual de estilo de la AMfQ
Puesta en marcha del Plan de comunicacion
Aprobacién del | Plan de Igualdad de la AMfQ
Registro del | Plan de Igualdad de la AMfQ
Reuniones de planificacién y coordinacién general

Asamblea General de socios 2025

Evaluacién intermedia del sistema de gestién de
calidad

DIFUSION Y DIVULGACION

Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

Difusién de otros dias reivindicativos:
Dia de la enfermedades raras,

Dia del Trasplante, Dia del Donante,
Dia de la Discapacidad.

Campaiia de gestion de residuos procedentes de
tratamientos respiratorios

Reuniones con representantes de organismos
publicos: Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid.

Curso para profesionales sanitarios del SERMAS
"Fibrosis Quistica, ampliando conocimientos,
conociendo vivencias" organizado por la D.G de
Humanizacién y Atencién al Paciente.

PLAN OPERATIVO ANUAL 2025
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Asociacion Madrilena

Fibrosis
Quistica

Entidad declarada de Utilidad Publica

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