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Personas con FQ. y asociados (a31/12/2021)

PROVINCIA SOCIOS PERSONAS CON FQ PERS. ASOCIADAS 2020

Almeria

Ca’dlz 153 105 4
Cdordoba 60 = 2
Granada 26 s .
Huelva >0 £ 2
Jaén 36 41 0
Malaga 26 59 2
Sevi | |a 358 208 15
OtrOS 30 10 0

TOTAL 811 601 28
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Coordinacion interna vy ext

®

* Planificacion anual

* Junta Directiva

* Reuniones Junta Ejecutiva y profesionales para la coordinacidon de los trabajos.

* Asamblea General Ordinaria AAFQ.

* Colaboracion y difusion actividades de la FEFQ.

« Asambleas, reuniones, FEFQ, CODISA-PREDIF ANDALUCIA,
FEGRADI, FEDER Y CERMI Andalucia

* Representacion CERMI- Mujeres.

* Federacion Sevillana de Asociaciones de Trasplantados.

* Consejos Municipales de Personas con Discapacidad.

* Participacion Ciudadana Hospitalaria.

* Plataforma de Asociaciones de Pacientes. \

* Plan Andaluz de Salud Infantil: grupos de trabajo.

* Revision PAPER, grupos de trabajo.

* Reuniones Grupos Profesionales de la FEFQ.

* Reuniones Direccidon General Personas con Discapacidad.

* Reuniones Grupo Trabajadores Sociales Enfermedades Raras.

* Reuniones doctores/as Unidad FQ Sevilla y hospitales Cordoba, Jaén,

Jerez, Almeria, Granada.

g

ACCIONES TOMADAS
POR LA ASOCIACION

Escrito a la Consejeria dé Salud:

*Fecha prevista vacunacién personascon FQ.
*Estudio de posibilidad de vacunacién en U.

*Adelanto vacunacién, si el especialista lo considera.
*Valoracién vacunacién convivientes.

Adhesion a propuestas de vacunacion de

colectivos con discapacidad:
*FUNDACION ESPANOLA DE FQ

Asociacién Andaluza de Fibrosis
' Quistica

) Megusta [J C /> Compartir

Alejandro Agl

a Gago Ojals,y que

e acuerden también

Referencia.

*CERMI
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Presencia y participacion de |la Asociacion Andaluza de Fibrosi
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Actividades de Formacion

Familias

Vacunacion COVID-19 y FQ. 28 marzo, online

Taller para familias con diagndstico reciente, 13 mayo.
Online

Nutricion y aspectos digestivos en la Fibrosis quistica,
10 y 17 junio.

Webinar Educativo Federacidn Espanola de FQ. 1
octubre

Talleres Online Orientacidon laboral CODISA-PREDIF

8,10,15,17,22 y 24 de noviembre.

DIACNOSTICC
RECIFNTE

13 de mayo de 2021

Informacién e inscripciones a través
de las Trabajadoras Sociales de la
AAFQ: 5 Wy
Silvia Castro: 605 84 27 24 oe 1100 A 80
Rocio Garcia: 659 8177 05 Y

Grupos de alimentos o

Lacteos 2-3 racion ia

Alimentos proteicos raciones/dia

+ Cames —

+ Pescados FEt AT ATy

§ / COMO LOGRAR UNA EDUCACION INCLUSTVA EN FIBROSIS QUESTICA
17:00H
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Actividades de Formacion

JD y Profesionales

e Reunidninformativa sobre convocatorias
subvenciones 2021. Consejeria de Igualdad y
Bienestar Social, IRPF, FEDER, etc.

e Webinars Federacion Espafiola de FQ: empleoy
educacion.

e Jornada Dolor Post Covid.

e Taller Liderazgo, 20 y 27 de febrero.
WEBINAR

. . s . . ore COMO LOGRAR UNA EDUCACION INCLUSIVA
e Taller alfabetizacion digital y utilidades de N FLBROSIS QUESTICA

internet en el acceso a recursos, junio. e

e Escuela de Formacidon de FEDER, 2021.

JORNADA
DOLOR POST-COVID

e Igualdad de Oportunidades: aplicacion practica
en el ambito del empleo, abril.

e Formacion CRM.
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Dia Nacional de la FQ. Plataforma Aprendizaje Solidario:

Maratén Actividades deportivas. Espectaculo de Magia.

Carrera Alcolea.
Loteria de Navidad.
Productos solidarios: calendarios, tazas,
libretas, mariposas, bidones, bolsas,
camisetas.
“DONA 1€” para la FQ.
Rifas benéficas de cuadros.
Teaming.
Rasca solidario Hermandad Linares
Manga Fest, mesa informativa, productos solidarios, rifa.
Campana Productos solidarios para eventos, campana
Navidad y empresa solidaria.

N de recursos

LOS MEJORES MOMENTOS DE LA VIDA, MERECEN SER
COMPARTIDOS.
iiGracias por acompaiiarnos!!

Hemos decidido que el recuerdo de nuestra boda no se guarde en un cajon, sino que se guarde
enel corazén y ayudar a personas

supaion

°7 %" P Esta Navidad regala Solidaridad
Asociacién Andaluza de Fibrosis Quistica

Bolsas de tela Ldpices Tazas

o dimara 9
aie b oo
salicharato % 18004

Taller
Técnicas
de Estudio
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CERTIFICADO DE . .
DONACION

Il EVENTO SOLIDARIO RUNNING

ADMINISTRACIONSEVILLA@FQANDALUCIA.ORG CLASE DE ' ALCOLEA
PILATES . El Il Evento Solidario Running Alcolea ha
P o recaudado a fecha de 15 de Septiembre de 2021

- Nombre y apellidos
-D.N.L

Que seran donados a la Asociacié
de Fibrosis CIM

o e a wl“ Ibcrm"d
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fqandalucia.econfy.com
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Actividades de divulgacion e mm
ACLIVICades de AiVUlLaClOf) ) DONANTE DE ORGANOS

2 JUNIO 2021
8 07[c0 o)
@ DON A
T

Dia Nacional de la FQ.

601.347.435

Dl,a N aCional del trasplante. — . ] psicologiagr@fqandalucia.org

Dia Nacional de la Donacién de Organos. B, Porusaudcs Sl ‘DONAR ES AMAR”

L LT Gportsaluds TU SOLIDARIDAD NOS DA LA VIDA
Dia Mundial FQ, 8 de septiembre. Un nuevo férmaco contrala
’ #FIBROSISQUISTICA
7 . . 7 (& | D . Esth Q int e Qe Trreco P =0  @sw >
Dia de las enfermedades raras: Jornada de Divulgacion en CEIP San SR sabet. | T T
Delgado @grupo_ihp y Aux. M
Blas. Dominguez,pta. de (‘ ) 8 f@é‘ﬁ’é‘??c‘;
. L. . o ioied @FQ_Andalucia AV : oy
V Concurso de Microrrelatos, de junio a septiembre. . 7T g N de voz 616 135 135 & A \ \ S
o~ i = g Tfnos. directo: A = A SS'e
i i i > pprie 955 056 202/ 222 X
Calendario Solidario. - (& SPAeIonLZ 7
P S . 7 =
Peregrinacion a al santuario de la Virgen de la Cabeza, para dar 17 s . k.,

visibilidad a la FQ. 10 octubre.

Semana Europea de la Fibrosis Quistica, campafa divulgativa. 15-21
de noviembre.

#DiaNacionalDelalQ
#ToQuisquiConlaFQ  #VacunaCovidFQYa
#ConectadosAICambio #KaftrioY A

Entrevistas en diversos medios de comunicacion: television, prensa
escrita, radio, webs informativas, informando sobre la FQy

h DIA NACIONAL
DEL TRASPLANTE

reivindicando los nuevos medicamentos y la vacunacion para el . Il
colectivo de personas con FQ dentro del grupo 7, de personas ) (@7

vulnerables.

SHONT A



ACTIVI

4 4

Grupos de Trabajo de Profesionales de la Federacion Espanola de
Fibrosis Quistica.

Elaboracién del articulo en revista de la Federacién Espafola de Fq,
sobre el papel del trabajo social sanitario en las Asociaciones de FQ.
Diciembre. Revista n° 90.

Guia de Indicadores del Grupo de TS, la Federacion Espanola de
Fibrosis Quistica. Febrero a septiembre.

Articulo en la revista de la FEFQ: Aprendizajes durante la pandemia
de Covid-19. Abril. Revista n° 89.

Formulario ‘“Reflexiones durante la pandemia”, abril de 2021.
Guia de Apoyo Psicoldgico ante Situaciones de Crisis, GEPS-FQ,
diciembre 2021.

Poster de Fisioterapia Respiratoria, sobre “Abordaje de Fibrosis
Quistica en el agua”, presentado en SEPAR Pacientes.

Articulo para revista especializada, sobre “Estiramientos en Fibrosis
Quistica”.

Participacion y difusidon en TFG, TFM y estudios de investigacion
sobre FQ.

dades de apoyo a la investi

Fibrosic

INICIATIVAS

—_—
ﬁ?lhwﬂs Euone
Quistica -
IEotmACON LA Quuies

Vasencia, 8 de noviembie de 2021

COMINCADC
Espaiia hace historia aprobando Kaftrio®, el
tratamiento que cambiara las vidas de muchas
personas con Fibrosis Quistica

Campafa vacunacion FQ Covid19.

Reivindicacidn Kaftrio.



Atencion Integral

Administracion

Comunicacion

EMPRESA CERTIFICADA

Certificado N2 10502-E

Calidad

Utilidad Publica

J

SERVICIOS

ASOCIACION ANDALUZA
DE FIBROSIS QUISTICA

DONA 1EURO/MES -

Silvia Castro Garcia: Sevilla,
Huelva, Cddiz y Cérdoba. ATENCION SOCIAL
Contacto: 605 842724y
trabajosocial@fqandalucia.org

De martes a viernes de 9 a 14h
Rocio Garcia Montes: Almeria,
Cérdoba, Malaga, Granada y Jaén.
Contacto: 659 817705y
granada@fgandalucia.org

De lunes a jueves de 9 a 14h

Estela del Valle Rodriguez: Cadiz,

Cérdoba, Huelva, Sevilla.
pSICOLOGiA Contacto: 601 347 505 y

psicoeducativa@fqandalucia.org

Lunes y Miércoles de 9 a 14 horas.
Jueves de 9a 14y de 16 a19 horas

Cristina Bobo Ruiz: Almeria, Milaga,
Granada y Jaén, Contacto: 601 347 435 Y
psicologiagr@fqandalucia.org

Martes y miércoles de 9 a 14 horas.

Sara Cuevas Ballén: Almerfa, FISIOTERAPIA
Malaga, Cadiz, Cérdobay Jaén.

Contacto: 601347 443 RESPIRATORIA
sarafisio@fqandalucia.org. =

Estela Pérez Mufioz: Huelva, = ”~ ‘:, \
Granada y Sevilla. Contacto:

667 805176y

estelafisio@fqandalucia.org ’ \ , \

ADMINISTRACION

g :

=

Paqui Sanchez Marin y

q ia.org
De lunes a viernes de 8 a 14 horas

NOTA IMPORTANTE

Debido ala situacion de crisis econémica por la pandemia, el servicio

de asesoramiento nutricional estd temporalmente suspendido y la
sede de Granada ha sido cerrada.
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rogramas y actividades de atencion a personas
on FQ y sus farnilias, rirurJruJJres 2021

Fibrosis / A %
Quistica

FEDERACION ESPANOLA Fundacion ONCE JUNTR DF ANDALUCIA
de Fibrosis Quistica

CONSEJERIA DE SALUD
7~ A

7
IMPULSO
JUNTA UF ANDALUCIA fe d % PROGRAMA

Il Convocatoria de Ayudas
Fundacion Mutua Madriena - 1
CONSEJERIA DE IGUALDAD
Y POLITICAS SOCIALES
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Intervencion Atencion: ’5.’? Modalidad: @ Personas Ne de
Psicolégica atendidas  intervenciones
Familiar 135 894
. y Programa de coordinacién con Grupo,Espanol s padies, ningsyy
Actividades de Centros Escolares otros Psiclogas de adultosIECONN l
sensibilizacién B Fibrosis Quistica hermanos, parejas... Online

Intervencién:

* Informacién y orientacion

* Acogida de nuevas familias

* Adaptacidn al diagndstico y a distintas etapas de la enfermedad
* Preparacién para el trasplante (pre y post)
 Elaboracion de duelo

* Gestion emocional, autocuidado y autoestima

* Gestion del tiempo

* Ansiedady estrés

* Depresion

* Problemas de comportamiento y de alimentacion
* Adherencia al tratamiento

* Comunicacion asertiva y HHSS

* Ingresos y Manejo de hospitalizaciones

¢ Seguimiento de casos

* Informes psicoldgicos

* Disefio y elaboracion de materiales

 Atencidn psicoldgica derivada de la COVID-19

SINTOMAS DE LA
ANSIEDAD

Sientes que una situacion o un problema te supera

Experimentas ansiedad, estrés, bajo estado de animo,

dificultad para manejar tus emociones...
e
+ PsicoLOGIcOS

Las preocupaciones son muy frecuentes e interfieren en
tu vida cotidiana

Te resulta complicado manejar la FQ, o ante
complicaciones de la enfermedad

Tensién muscular Te cuesta adaptarte a los cambios en tu vida
Mareos

iCudntas ewocones!
IMe agudas o expresaplas

wids franguilo?

ﬁ Flbrosis
o Qu\-)lc-




N D
Programa de risioterapia R

- Atencion y seguimiento online, revision técnicas.

-Motivacion para adherencia al tratamiento.

- Adecuacion de las sesiones a la edad del paciente y al nivel de
comprension.

- Pautas sobre limpieza, uso y esterilizacidon de los nebulizadores.
-Recomendaciones de nuevos dispositivos y mejoras durante la
fisioterapia

- Taller online de Familias con Diagndstico reciente en FQ.

-Articulo para una revista sobre Estiramientos en Fibrosis quistica.

-Poster sobre Abordaje de la Fibrosis Quistica en el agua.

- Difusiones: ejercicios de suelo pélvico, ideas de soplos para nifios,
estiramientos para adultos y nifos, dispositivo aerobika, qué son las

bonquiectasias y atelectasias; uso, cuidado y errores del inspirémetro
volumen/flujo y del inspirémetro de flujo; conocer la biomecanica del

pulmaon; ejercicio fisico en los ninos con bailes y coreografias.

‘ersonas atendidas: 19
Alcance Tar IIMJJIF‘IZJQ n: 352

NUrnero de intervenciones: 236

Difusiones: 34




Programa de Asesoramiento Nutricional

—

* Asesoramiento nutricional individualizado
* Elaboracién de menus personalizados adaptados a cada paciente
* Talleres: 9 8
* Webinar para pacientes Andalucia: Nutricion y aspectos digestivos en la FQ.
* Taller online de Familias con Diagndstico reciente en FQ.
Facilitacion de Recursos y resoluciéon de dudas e R
Infografl'as: Nutricién y aspectos digestivos en la Fibrosis

. .. . quistica. Se hace camino al andar
* (Consejos saludables, aperitivos y entrantes saludables para Navidad

N¢ Intervenciones

Sesion dirigida a familias y cuidadores

() i . @) Organizacién: Unidad de Fibrosis Quistica Hospital Regional Universitario,
O Xl *Felices fiestas! J/ Q Hospital Materno-Infantil. Mélaga

ces esSTaSsS
I 1ICo 1 QAo

Consejos para una Navidad saludable

Fecha: Jueves 10y Jueves 17 de junio a las 16:15

Afade a diario verduras y grasas saludables La bebida por excelencia para estas Coordinador: Dr. Javier Blasco Alonso (javierblascoalonso@yahoo.es)
en las comidas principales. Afiade un poco fiestas debe ser el agua. jEl alcohol
de sal extra si es necesario. deshidrata! R E C E TA R I O

Intenta planificar tus comidas para tomar las Aprovechajes fos dias para entrar en ‘ H E LA D O S SA LU DA B |— E S
enzimas pancredticas correspondientes. la cocina y probar nuevas recetas con
ingredientes mas saludables.
'@ Fibrosis
Quistica
do Fibrosis Quistica

fadsat  FUNDACON -@) Fibrosis Asoclacion Andaluza do Fibrosi ‘
MUTUAMADRILERA fe d er

iMuévete! Durante estas fiestas continGa con
tu rutina deportiva y no te olvides de la
actividad fisica




Atencion Social para Personas con FQ vy

Farnilizres
Personas atendidas N¢ de intervenciones Alcance informacién

(1)

* Acogida nuevas familias * Coordinacidén de actividades de 1.033
* Discapacidad formacion, eventos, companeros, 244 446
* Incapacidad voluntarios, alumnos en practicas
= Dependencia = Eventos, promocion...
* Prestacién por cuidado de = Articulos Trabajo Social Sanitario
hijo con enfermedad grave en Asociaciones pacientes FQ y

= Recursos sociales MMCC
* Informacion y orientacion socio = Gestidn de productos solidarios y

sanitaria, vacunacion Covidig otras actividades administracion.
* Orientacién formativo-laboral = Participacion en estudios de otras
* Visitas hospitalarias entidades.
= Asesoramiento y fondo de ayudaal®* Grupos FEFQ

trasplante * Gestion de Utilidad Publica
= Programa Centros escolares * Plan de Calidad
= Reclamaciones medicacion, = Talleres:

discapacidad, derechos personas * Familias con Diagnéstico

con FQ, reivindicacion medicacion Reciente.

y vacunacion Covid19 * Talleres Empleo CODISA.
= Gestidn de subvenciones *  Webinar Educacién Inclusiva

= Contacto con Instituciones en FQ.




Administracion

Gestion administrativa, control de caja efectivo
sede Sevilla y compras varias.

Envio de facturas y gestion de todos los
movimientos bancarios y cajas, envio a la asesoria
Contacto con asesoria para la gestion de
personal. (contratos, ndminas, etc.)

Realizacidon de transferencias bancarias.
Actualizacion base de datos.

Gestionar, actualizar y pasar las cuotas de los
SOCIOS Y socias.

Gestionar y negociar con proveedores de
suministros.

Gestion de Productos Solidarios.

Loteria de Navidad.

Preparacion y envios, revista Federacion FQ,
correos y MRW.

Atencion a familias.

Desplazamientos tanto a organismos oficiales y
otros no oficiales para entrega de documentacion
varios.

Participacion en distintas actividades de la
Asociacion

Colaboracion en la preparacion y elaboraciéon de
justificaciones de distintas  subvenciones,
rendicién anual de cuentas Utilidad Publica.

Y

Fcsta foto de Autor desconocido esta baio licencia CC BY-SA-NC


http://zona31teles.blogspot.com/2012/07/1ra-reunion-general-de-trabajo-inicio.html?m=0
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/

Convocatorias y Premios

e Ayudas Programa IMPULSO de FEDER. Atencion en
fisioterapia respiratoria a menores con FQ y servicio de
atencion nutricional online.

GRUPOOAT n

CION - PREMIOS OAT ADHERENCIA

1y IV EDI

e Atencion Integral y Mantenimiento, Consejeria de Igualdad.

Finalistas
de las categorias Premios OAT

e Atencion psicoldgica, Consejeria de Salud.

e Fisioterapia Respiratoria, Consejeria Igualdad con cargo a IRPF
y FEFQ.

e Atencidn Psicoeducativa para personas con FQ y familiares,
Fundacion ONCE.

e Finalistas premios OAT Adherencia.



PLANIFICACION

ACTIVIDADES
2022




28- Dia
Mundial
Enfermeda
des Raras.

08-
Reunion
planificacio
n anual

19-
Voceando
por ti
mujer

EERR: 3-
Yago
School
17-19
Jornada E.
Poco
frecuentes

24-
Asamblea
AAFQ

26- Carrera
Club
Atletismo
Barrameda

30- Dia
Nacional
del
Trasplante

Concurso
Microrrelat
os 1 abril a
30 de
junio

27-Dia
Nacional

Concurso
Microrrelat
os 1 abril a
30 de
junio

7_
Asamblea
FEFQ

13- Carrera
101 Ronda

Concurso
Microrrelat
os 1 abril a
30 de
junio

1-Dia del
Donante
Organos

29-Carrera

Septiembr

e

8- Dia
Mundial de
la FQ

8-
Publicacion
premios
Microrelato
S

Concierto
Arahal

Lanzamient
o
calendario
solidario
AAFQ

Noviembre

21-27
Semana
Europea FQ

Diciembre

3-Dia
Internacion
al
Discapacid
ad



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

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

* Plan de Calidad.
* Implantacion del Plan de Igualdad.

* Investigacion y formacion en los Grupos de Profesionales de Ia
FEFQ.



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

TW respiras sin pensar.
.--Y0 sblo plenso en respirar.



Fibrosis
Quistica

Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

Web: www.fgandalucia.org n Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

y @FQ_Andalucia @asociacion.andaluza.fqg




