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Personas con FQ y asociados (a 31/12/2018)

PROVINCIA SOCIOS PERSONAS CON FQ | NUEVOS SOCIOS 2018

Almeria

Cad]Z 143 101 5
Cordoba 57 53 2
Granada o1 38 4
Huelva 43 37
Jaén 32 38 1
Malaga 22 >
SeVilla 324 200 9
Otros 43 4

TOTAL 749 576 23



Coordinacion interna y externa

Comunicacion

Externa Interna

Difusion: medios Junta Directiva
comunicacion,
redes sociales,

revistas, etc.

Otras
instituciones y
entidades

Personas
asociadas

Junta ejecutiva-

Asamblea profesionales




Coordinacion interna y externa

Junta Directiva

Reuniones Junta Ejecutiva y profesionales para la coordinacién de los trabajos.
Colaboracion y difusion actividades de la FEFQ.

Asamblea General Ordinaria AAFQ, 7 abril, Cérdoba.

Asamblea General de la FEFQ, 22 abril, Madrid.

CODISA-PREDIF ANDALUCIA, FEPAMIC, FEGRADI, FEDER Y CERMI Andalucia
Representacién CERMI- Mujeres.

Federacién Sevillana de Asociaciones de Trasplantados.

Consejos Municipales de Personas con Discapacidad.

Participacidon Ciudadana Hospitalaria.

Plataforma de Asociaciones de Pacientes.

Reuniones Grupos Profesionales de la FEFQ.

Reuniones Direccion General Personas con Discapacidad.

Reuniones Grupo Trabajadores Sociales Enfermedades Raras.
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Gestacion subrogada.



Presencia y participacion de la Asociacion Andaluz

Fibrosis Quistica
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COMITE ESPAROL
DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Tarjeta de Donante
de Organos y Tejidos

Multiplica el valor
de tu vida.



Actividades de Formacion

Familias

Taller “Aceptando la Fibrosis Quistica”, 16 de
febrero.

Jornadas: Mi implicacion es tu futuro.
Participando en Enfermedades Poco frecuentes. 2
de marzo.

Mesa redonda, “Nuevos medicamentos y
Prestacion por Enfermedad Grave”, 7 de abril.

VI Congreso de la Federacion Espafola de Fibrosis
Quistica, Zaragoza, 15 al 17 de junio. Taller de las
profesionales de la AAFQ, “Integrando la Fibrosis
Quistica en el dia a dia”.

| Jornadas Deﬁortivas Familiares, “Ponte las Pilas
con la FQ”, Chipiona, 28 a 30 de septiembre.

| Jornada Médicos-Pacientes del COMG,
presentacion “FQ. Breve descripcion y necesidad
de recibir tratamiento en una unidad
multidisciplinar”.

Profesionales

Curso “Estrategia MOC Al Lado”, febrero.

Formacion en “Habilidades para la gestion eficiente de
Asociaciones de Pacientes con Enfermedades Raras”, de FEDER,
de enero a marzo.

| Congreso Superacion y Motivacion, 11y 12 de abril.

Pildoras informativas en Gestion Asociativa de FEDER, abril y
mayo.

Jornadas Lovexair “Como ganar confianza y aprender a ser mas
activo”, 29 de mayo.

VI Congreso de la Federacion Espafola de Fibrosis Quistica,
Zaragoza, 15 al 17 de junio.

Jornada “Dolor en la infancia y la adolescencia”, 17 de octubre.
Jornada “Transparencia y Buenas Practicas”, 18 de octubre.

Il Jornadas de Actualizacion en Fibrosis Quistica, 30 de
noviembre.



Actividades de captacion de recursos
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CIRCUITO CORDOBES de
CARRERAS PQPUIiARES

XVI Edicion de la Carrera Popular de Utrera, 2 de
junio.
VIl Carrera Nocturna de Alcolea, 28 julio.

V Partido benéfico Asociacion Ex jugadores y 7 ;

Veteranos del Granada C.F., 27 de octubre. [REUNION DE | XVICARRERA e (V)VELASCO -

ATICOS G F. ot
ATLETISMO | POPULAR BENEFICA BEDMATICSS OODFVEAR

Ferias de Asociaciones, Granada mayo y diciembre.

Loteria de Navidad {1, nctn st | S0

4 de Fibrosis Quistica | 2 de junio

urVISSIN  \/ TROFEO DE VETERANOS

ExJugadores Granada C.F.

Productos solidarios: calendarios, tazas, libretas,
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monos, camisetas, agendas. TP . i [ 5 .

Dia Nacional.

Belén solidario Asociaciones Trasplantados.
CAMPANA “DONA 1€” PARA LA FQ.
Calendario Solidario.

7 Octure’) 8h. Campo Tithol Moo

B o e Dowolito 5€ %)

4000700 Catja Rural.
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Productos Solidarios

Calendirio Solidario 2079
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Actividades de divulgacion y apoyo a la
investigacion

Divulgacion

Dia Nacional FQ: mesas informativas y pinchada de globos... 25 y 28 de abril en diferentes provincias andaluzas.

Mesa informativa en Salén del Vehiculo Clasico de Sevilla, 17 y 18 de marzo.
Feria de Asociaciones de Granada, con mesa informativa, 17 de mayo y 5 de diciembre.
XVI Carrera Popular Benéfica de Utrera y | Encuentro Utrera Atlética, 2 de junio.

Dia:i dlel Donante de Organos y Tejidos, 6 de Junio, actividades y mesas informativas, en varias provincias
andaluzas.

Participacion e “Dia del Nino” de FEGRADI, con actividades y mesa informativa, 9 de junio.
Concurso de Microrelatos, de junio a septiembre.

VIII Carrera Nocturna de Alcolea, 28 julio.

Manifestacion Dia Mundial de la FQ, 8 septiembre.

V Partido benéfico Asociacion Ex jugadores y Veteranos del Granada C.F., 27 de octubre.
Dia Internacional de las Personas con Discapacidad en Granada, 3, 4y 5 de diciembre.
Belén de la solidaridad, 8 de diciembre al 5 de enero.

2Plega2.

Calendario Solidario

Semana Europea de la Fibrosis Quistica, campana divulgativa.

Estudio “Insercion
edad laboral”,




ASOCIACION
ANDALUZA DE
FIBROSIS QUISTICA

Fibrosis
Quistica

Fibrosi
Qui’s?isé:

/Asociacion Andaluza
Fibrosis Quistica

£QUE PRECIO ; : : : BN P | Plazo de admisién: 30 DE SEPTIEMBRE DE 2018
PONDRIAS A : i . = | =

. SUS VIDAS?

psicologiagr@fqandalucia.org
601347 435
Bases: www.fqandalucia.org
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PRECIO. 30€ por
persana

Aceptando la Fibrosis Quistica

Taller para familias con rec) stico de fibrosis quistica

Salon actos Hospital Maiernal Virgen Racio

* 15:30h Bienvenida y presentacién de la Jorada,
Rosa Corbi Llopis. Vicepresidenta Asociacin Andaluza de Fibrosis
Quistica:

 16:45-17:50h Convivir con Fibrosis Quistica
Dras. Esther Quintana Gallego e Isabel Delgado Pecellin, Unidad de
Fibrosis Quistica hospital Virgen del Rocfo, Sevi la
£Qué es |a FQ?: Pautas para el dia a dia, [a normalizacién de la FQ,

« 17:30-18:00h Testimonios
 18:00-18:20h Adaptandonos  convivir can la FQ tras el
diagnostico. Estela del Valle, Psicoioga de (a Asociacion Andaluza de

Fibrosis Quistica

* 18:20-18:40h Recursos sociales y ayudas. Silvia Castro, Trabajadora Social
Asoclacion Andaluza de Fibrosis Quistica

* 18:40-19:15h Fisioterapia respiratoria como base del
tratamiento. Fernando Didz Gutiérrez. Fisioterapeuta Asociacion Andaluza

de Fibrosis Quistica

* 19:15h Conclusiones

INSCRIPCION GRATUITA ,lr -
954 705705 | Fibrosis
Quistica

‘QANDALUCIA.ORG
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Recursos humanos (2018)

PSiCélogaS * 12320 h/semanales, desde abril 25h semanales
* 1215 h/semanales, desde octubre 20 h s.
e 2 convenio de colaboracion

FISIOTErapettas  EEEEPIT A EREIE

e 1ajornada completa
Trabajadoras * 1a 25 horas/semanales, desde junio completa
* 125 h/semanales hasta diciembre (calidad)

* 1230 h/s. contrato formacidn con tareas
administrativas

sociales

Auxiliar e 1 Incapacidad Temporal

Administrativa




Programas y actividades de atencion a personas con
FQ y sus familias
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FEDERACION ESPANOLA Fundacién ONCE
de Fibrosis Quistica

—\ o

fa

A VitalAire 4V
JUNTA DE ANDALUCIA g
CONSEJERIA DE IGUALDAD JUNTA DE ANDALUCI

Y POLITICAS SOCIALES CONSEJERI




Intervencion Psicologica y Psicoeducativa

Personas atendidas: 141

N° de intervenciones: 1038

Informaciony
orientacion =  Atencion:

Acogida de nuevas * individual: padres,
familias adultos FQ
Adaptacion al diagnéstico = Familiar
Preparacion para el " pareja

trasplante

Elaboracion de duelo * Intervencidn:

Gestion emocional = presencial
Gestion del tiempo = Telefénica
Ansiedad y estrés = online

Seguimiento de casos
Visitas hospitalarias



Psicoeducativa y Grupos de Ayuda Mutua

ASOCIACION ANDALUZA DE FIBRON
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Grupos (online y presenciales):6 =
pos ( neyp ) Grip de Ayude
Participantes: 46 e

-
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Sesiones: 30 )

PRESENCIAL
SESIONES CADA 30 DiAS
DURAGION SESION 1:30 HORAS

INSCRIPCIONES HASTA 15 DE OCTUBRE

ASO:‘I‘:CC‘!?’!;:ZNUI?;::):: bE _psicologiagr@fqandalucia.org
GRUPO DE
AYUDA .
LTS Grupos de Ayuda Mutua (GAM)
EEEEEEEEEE * Actividades de sensibilizacion

* Programa de Centros Escolares

AAAAAAAAAAAAAA

CENTRO PERIFERICO DE ESPECILIDADES

psicologiagr® fqandalucic.org
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Programa de Fisioterapia

Personas atendidas: 363 )

N° de intervenciones: 678 .

Respiratoria

Visitas domiciliarias.

Técnicas especificas trasplantados.
Motivacidn para adherencia al tratamiento.
Adecuacion las sesiones a la edad del paciente y al nivel
de comprension, realizarlo independiente.

Revisidn de las técnicas.

Pautas sobre limpieza, uso y esterilizacién de los
nebulizadores.

Atencidn de consultas telefénicas.

Sesiones grupales de coordinacién con profesionales.
Asistencia a Jornadas, congresos y cursos de formacion.
Registro de visitas mensuales.




Atencion Social para Personas con FQ y Familiares

Personas atendidas: 267
N° de intervenciones: 876

Alcance informacion n° de
familias: 302

Discapacidad

Incapacidad

Dependencia

Recursos sociales
Informacion y orientacion
sociosanitaria
Orientacion formativo-
laboral

Acogida a nuevas familias
Visitas hospitalarias
Asesoramiento y fondo de
ayuda al trasplante

Programa Centros escolares
Reclamaciones

Medicacion

Coordinacion

Gestion de subvenciones
Coordinacion de voluntarios
Eventos, promocion...



Servicios

“ Administracion

’= | Comunicacion

Calidad

Utilidad Publica




PLANIFICACION 2019




Calendario Actividades 2019

m FEBRERO MARZO ABRIL JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE

8 dic-5 ene- 28- Dia Mundial 16-Asamblea
Belén de la Enfermedades Raras. AAFQ
Solidaridad
Sevilla
16-Taller
Taller Recién Interactivo

Diagnosticados pacientes y
Granada familiares

Dia Nacional del
trasplante

23-Teatro
Granada

29-1 Encuentro
de Asoc. HUS

24-Dia Nacional

FQ

2-Carrera
Popular Utrera

5-Dia del
Donante Organos

Feria
Asociaciones
Granada

Espectaculo
Danza CHANTAL
Granada
(pendiente
confirmacion)

Dia del Nifio

FEGRADI

Concurso
Microrelatos

Concurso
Microrelatos

Concurso
Microrelatos

8- Dia Mundial de

la FQ

Il Jornadas
Deportivas
Familares

Concurso
Microrelatos

VI Partido Semana Europea 3-Dia Internacional
Futbol FQ Discapacidad

Benéfico

Granada

Feria Asociaciones
Granada (Dia
Discapacidad)

8 dic-5 enero-Belén
de la Solidaridad
Sevilla




Lineas de Actuacion 2019

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

Tratamientos: velar por la equidad

vV v. v Vv

Formacion para familias recién diagnosticadas: taller de Acogida a Familias Recién
Diagnosticadas.

Talleres Adherencia al Tratamiento y Nutricion

v

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

Plan de Calidad.

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




Organigrama 2019

Asamblea

Junta Directiva

M? Auxiliadora Dominguez Ojeda
Rosa Corbi Llopis
Cristina Gago Muiiz
Angela Calvo

A. SOCIAL
Silvia Castro Garcia
Rocio Garcia Montes

A. PSICOLOGICA
Ana Poggio Morata
Silvia Salazar Navarrete
Estela del Valle Rodriguez
Cristina Bobo Ruiz

FISIOTERAPIA R.
Fernando Diaz Gutiérrez
Ginés Manrique
Sara Cuevas Ballén
Estela Pérez Munoz

ADMINISTRACION

Cristina Roig Nogales




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

“Tw respiras sin pensar.
..o sélo pienso en respirar. o

D
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Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

Web: www.fgandalucia.org

Instagram.

y @FQ_Andalucia @asocaicion.andaluza.fq

Asociacion Andaluza de Fibrosis
Quistica



