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ENTIDAD: Asociacion Andaluza de Fibrosis
QuisticaPROYECTO: ATENCION INTEGRAL
Ano convocatorio: 2023

Ambito territorial: Andalucia

DESCRIPCION Y DESARROLLO DEL PROGRAMA AMBITO TERRITORIAL

El proyecto se ha desarrollado en toda la Comunidad Auténoma Andaluza,
coordinando las actuaciones desde la Sede de la Asociacién en Sevilla, desde donde se
atiende directamente a Andalucia Occidental y desde la Delegacidn Provincial de Granada,
que atiende al extremo Oriental.

COLECTIVO OBJETO DE LA ATENCION Y NUMERO DE PERSONAS
BENEFICIARIAS

Se ha atendido a personas con FQ de todas las provincias andaluzas y familiares,
quehan solicitado alguno de los servicios del Programa de Atencidn Integral de la AAFQ.

Beneficiarios directos. Hemos trabajado conlas personas con FQy sus familias de manera
directa,realizando un total de:

Atencidn Social: 1.695 intervenciones y 259 personas atendidas. Ademas de un alcance
de1436 familias

Atencion Psicolégica: 1.164 intervenciones y 165 personas atendidas.

Fisioterapia Respiratoria: 631 intervenciones y 503 personas atendidas. Ademas de 367
familiasalcanzadas a través de 7 difusiones en listas de difusion.

Asesoramiento Nutricional: 104 intervenciones.

Beneficiarios indirectos: se ha trabajado con otros colectivos como profesionales
sanitarios y de educacién fundamentalmente, en coordinacién con la Unidad de FQ e
intervenciones en centros escolares y universidades. Otras personas del colectivo en las
actividades de difusidn, de participacion en estudios y publicaciones sobre la FQ en
situaciones de crisis.

TEMPORALIZACION, PLAZO DE EJECUCION

La duracién del programa es anual, el periodo de ejecucién ha sido de
01/01/2023al 31/12/2023.
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1. ;Qué es laFibrosis Quistica?
2. LaAsociacién Andaluza de Fibrosis Quistica
e Misidn, Vision y Valores
. Estructura
o Organigrama
o Socios
3. Programa de Atencién Integral
Atencidn Social
Atencidn Psicoldgica y Psicoeducativa
Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria
Asesoramiento nutricional
4. Servicios de la AAFQ
Administracién
Comunicacion
Calidad y Utilidad Publica
5. Actividades
Organizacion
Formacidn
Divulgacion
Captacion de Recursos
Apoyo ala Investigacion
6. Proyectosy Premios
7. Colaboradores

8. Lineas de actuacion para 2024
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La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad crénica, hereditaria y degenerativa, que
afecta a la mayoria de érganos que producen secreciones, especialmente al aparato
respiratorio y al sistema digestivo. Actualmente es incurable, es una enfermedad crénica
gravey de baja prevalencia.

Debido a una alteracién en un gen llamado CFTR (gen regulador de la Conductancia
Transmembrana de la Fibrosis Quistica) localizado en el cromosoma 7, se produce un
espesamiento y disminucién del contenido de agua, sodio y cloro en las secreciones, lo
que provoca infecciones e inflamacidn que destruyen zonas del pulmdn, higado,
pancreas y sistema reproductor, principalmente. Este espesamiento en las mucosidades
hace que sea mds facil la acumulacién de bacterias o pequefios organismos que entran
en los pulmones y provocan infecciones respiratorias.

Para que una persona padezca FQ es necesario que ambos progenitores sean
portadores del gen que produce la enfermedad. Se considera que uno de cada 5.000
nacidos tendrd FQ, y una de cada 35 personas es portadora sana del gen de la FQ.

La FQ afecta también al sistema exocrino, dando lugar a un especial espesamiento de
las secreciones con consecuencias adversas en el aparato digestivo y mdas grave aun en
el aparato respiratorio dando lugar a inflamacién y deterioro grave de los pulmones. La
FQ también provoca dafios en el higado, pancreas y aparato reproductor masculino.

La calidad y esperanza de vida de las personas con Fibrosis Quistica estd relacionada
fundamentalmente con la afectacién pulmonar y sus complicaciones. Son sintomas del
problema respiratorio cuando el organismo estd mds afectado por la FQ: la tos, la
tolerancia al ejercicio (limitada con respecto a personas sin FQ), infecciones respiratorias
recurrentes, disnea (sensaciéon de faltade oxigeno) y cianosis (falta de oxigeno en la
sangre).

En cuanto a la afectacion digestiva, la mas frecuente es la insuficiencia pancredtica, que
puede estar presente en un 90% de los casos y esta causada por una disminucién o
ausencia en los fermentos pancreaticos. Los sintomas que mas se dan son la diarrea,
retraso del desarrollo, desnutricidn, dolores estomacales y vémitos.

Otras repercusiones de la enfermedad son la diabetes (hiperglucemia en sangre),
sinusitis, pdlipos nasales, alteracién de los huesos (por los problemas digestivos vy el
estado de nutricién) y del sudor e infertilidad masculina.

Un porcentaje importante de personas con FQ son trasplantados y suelen responder
conmucho éxito a este tipo de operaciones gracias a la capacidad de disciplina y
rigurosidad con la que acatan los tratamientos.

En los dltimos afios, son muchas las personas con FQ que han comenzado con nuevos
tratamientos moduladores de la proteina CFTR, que neutralizan los sintomas, frenando
el deterioro producido por la enfermedad, mejorando la calidad y esperanza de vida. Sin
embargo, el 30% de las personas con FQ aun no pueden acceder a estos tratamientos.
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El diagnéstico de FQ se basa en los siguientes criterios:

Test del sudor Cribado neonatal Prueba genética

El diagnéstico precoz es fundamental

Actualmente, en Andalucia se diagnostica la FQ a través del cribado neonatal o prueba
del taldn, lo que permite detectarla precozmente e iniciar el tratamiento con el objetivo
de retrasar o disminuir el impacto negativo que supone un diagndstico clinico tardio en
la evolucidn de esta.

Distintos estudios han demostrado que los nifios y nifias que han sido diagnosticados por
cribado presentan mejores pardmetros nutricionales y respiratorios.

Tratamiento

Aunque la FQ aln es incurable, en los Ultimos afios se ha producido una mejora
significativa en la calidad de vida de las personas que la padecen, que se fundamenta
principalmente en el tratamiento integral en Unidades especializadas en FQYy al desarrollo
de terapias especificas basadas en cuatro pilares del tratamiento: )

, y . Es muy importante que la persona
cuente con una buena adherencia al tratamiento, para afrontarlo de manera responsable,
activa y con voluntad, en coordinacién con el personal sanitario.

En los dltimos afios, los avances médicos y en la investigacion han dado lugar a la
aparicidn de nuevos tratamientos. El tratamiento mds innovador son los
. Son unos medicamentos innovadores que tratan la causa subyacente de
la Fibrosis Quistica y no sus sintomas, frenando el deterioro que produce la enfermedad.
Sin embargo, el 30% de las personas con FQ aun no pueden acceder a estos medicamentos,
ya que se estima que actualmente se tratan unas 40 mutaciones de las 2.000 conocidas.

Mision...
Mejorar la calidad de vida de las personas con FQ y sus familias y divulgar el conocimiento
de esta enfermedad.

Nuestra vision...

Que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida y que todas las personas con FQ
sean atendidas con los mejores tratamientos posibles en Unidades Hospitalarias que les
proporcionen una atencién integral.

Valores...

—Compromiso con la defensa y mejora de los derechos de las personas con FQ.
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—Consolidar y potenciar el movimiento asociativo.
—Trabajar para mejorar los servicios que se ofrecen alas personas con FQ.

—Proporcionar una formacidon permanente a nuestros profesionales para que estos
presten el mejor servicio.

—Ayudar ala integracién social de las personas con FQ.

—Transparencia en la gestion.

La atencion integral a las personas con Fibrosis Quistica
y a sus familias, para lograr una mejor calidad de vida, es
nuestro principal objetivo.

La AAFQ trabaja desde 1986, mejorando y afianzando sus servicios para las personas con
FQ, sus familias y la poblacién en general. Actualmente cuenta con una sede principal en
Sevilla desde donde se atiende a Andalucia Occidental, y una Delegacién en Granada que
atiende a Andalucia Oriental.

La composicidn de la AAFQ durante 2023 ha sido de una Junta Directiva constituida por 10
miembros, un equipo de profesionales compuesto por 2 trabajadoras sociales, 4
fisioterapeutas, 2 psicélogas, 1 nutricionista y 1 auxiliar administrativa.
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ASOCIACION ANDALUZA DE FIBROSIS QUISTICA

Organigrama

Junta
Directiva

-Isabel Sanchez
-Diego Ogayar
-José Manuel Lopez
-Elia Gan

Vocales:
- Adelina Gago

Soraya Santiago

Franciso J. Villar

Rocio Espinosa
Inés Robles

Asamblea
socios/as

Delegadas P:
M? Angeles Aragon
Araceli Curiel
M? José Funes
Francisca Castillo
Auxiliadora Dominguez

ASOCIACION ANDALUZA DE FIBROSIS QUISTICA

Organigrama

Junta
Directiva

-Isabel Sanchez
«Diego Ogayar
+José Manuel Lopez
+Raquel Romero

/as

les:
ina Gago
antiago
Villar
Ines Robles

Asamblea
socCios

Delegadas P
s Aragon
Curiel

Funes
Francisca Castillo
Auxiliadora Dominguez
Esther Pérez

PERSONAS ASOCIADAS

En la siguiente tabla se muestra la evolucién de personas asociadas y con FQ en los ultimos afios:

Memoria actividades Asociacién Andaluza de Fibrosis Quistica 2023 7



Personas asociadas Personas con FQ

768 573
781 591
81 601
826 612
548 623

La atencion integral a las personas con Fibrosis Quistica y a sus familias para lograr una
mejor calidad de vida es nuestro principal objetivo, a través del PROGRAMA PERMANTENTE DE
ATENCION INTEGRAL a personas con FQ y sus familias, que cuenta con los siguientes servicios:
Atencidn Social, Atencidn Psicoldgica, Servicio de Asesoramiento Nutricional y Fisioterapia
Respiratoria.

La Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica ha adaptado su trabajo, para poder llegar a
todas las personas en igualdad de condiciones, y ya forma parte de nuestra atencién habitual. Se
han prestado los servicios presencialmente, telefénicamente y a través de las plataformas
virtuales de videoconferencia, en funcién de las necesidades de cada persona y/o familia,
reforzando la atencién online en todos los servicios. Con esta metodologia de trabajo, se puede
garantizar la atencién a todas las personas asociadas a la Asociacién Andaluza de todo el
territorio autondmico, brindando todos nuestros servicios a personas que no pueden acceder
fisicamente a la sede, a la delegacidn o a las actividades presenciales. Esto demuestra un
compromiso con la inclusién y el alcance a toda la comunidad, tanto en el dmbito geografico
como digital.
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1. Atencion Social para personas con FQ y familiares

El programa de Atencion social responde a la necesidad de los
socios/as y personas con FQ de recibir informacidn, apoyo y orientacion, § e
y al de la propia Asociacidon, para su mantenimiento y su estructura=t ;..

. . . . . . s i
organizativa. Este servicio lo prestan las Trabajadoras Sociales desde
Sevilla y Granada.

Desde el Area de Atencidn Social se han atendido las demandas de los pacientes
y familiares, para informarles sobre los recursos sociales que pueden serles dutiles y
canalizar hacia los diferentes servicios y profesionales de la Asociacién. Atienden las
demandas de las personas con FQy sus familias.

Las principales actividades que se han desarrollado son:
a) Acogida anuevas Familias y Recién Diagnosticados:

e Primera entrevista con recién diagnosticados de FQ o personas que contactan por primera
vez con la Asociacién. Se informa sobre la Entidad, los servicios que presta, se facilita
documentacién informativa corporativa, asi como otros datos de utilidad para las familias.

e Primera entrevista telefdnica y derivacion correspondiente si fuese necesario.

e Informaciény atencidn a personas que tienen sospecha de FQ, derivacién a la Unidad o a
médicos de familia.
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b) Informaciény Orientacién Socio sanitaria:

¢ Informacién general y sobre recursos sanitarios.

e Informacién habitual sobre FQ y servicios de la Asociacidn, socios/as nuevos/as, primera
acogida y seguimiento.

e Informacién sobre publicaciones.

e Envio de publicaciones de la Federacion Espafiola de FQ, paginas web de interés y otra
informacidn util, a solicitud de los socios.

e Ayudas Publicas y otras prestaciones.

e Visitas domiciliarias: en casos en los que la persona no puede desplazarse a la Asociacidn,
o se valora conveniente observar el entorno familiar.

e Visitas hospitalarias.

e (Contacto con las trabajadoras sociales del Hospital en Cérdoba, para la coordinacién y
atencidn trasplantes.

e Informaciény gestidn de estancia en una vivienda de forma gratuita para personas con FQ
y sus familias.

e Redaccién de Informes Sociales con diferentes finalidades: centros escolares, valoracion
de la discapacidad y reclamaciones del grado de discapacidad, incapacidad laboral y
dependencia, fundamentalmente.

e Atencidén Sanitaria especifica y recursos.

e MEDICACION EN FARMACIA HOSPITALARIA: problemas de acceso a los medicamentos y
nuevos medicamentos para FQ.

¢) Discapacidad, Incapacidad y Dependencia
e Informaciény tramite para solicitud de discapacidad y dependencia.
e Informacién y solicitud de incapacidad.
e Informes sociales.
e Reclamaciones.

e Informacién derechos y beneficios personas con discapacidad.

d) Informacioén escolar

Se ha participado, junto al equipo de psicélogas, en el Programa de Centros Escolares. Se
ha establecido contacto con Centros Educativos para facilitar informacidon sobre la FQ. Se ha
establecido contacto a peticidn de las familias con dichos centros, desarrollando las siguientes
acciones:
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e Contactar con las familias, conocer su situacién, su problematica, y establecer un plan de
actuacidén conjunto.

e Ofrecer informacién al profesorado sobre qué es la Fibrosis Quistica y cémo pueden
abordarla desde el centro educativo.

e) Informacion y Orientacién para la Formacién y el Empleo:

e Informacién de busqueda de empleo (red de contactos, Internet...).
e Busqueda cursos FPO, COCEMFE, etc.

e Informacién acceso a la Universidad y recursos de la comunidad educativa para personas
con discapacidad.

e Informacién sobre bolsas de empleo, y cupos especiales para personas con
discapacidad.

e Envioyseguimiento de ofertas de trabajo via correo electrdénico.

e Informacién en proyectos de Empleo.

e Informacién sobre Becas Universitarias.

e Derivacion a otros dispositivos y recursos de empleo publicos y privados.

e Talleres parapersonas con FQ con CODISA- Predif.

f) Fondo de Ayuda al Trasplante:

Se cred en 2014 un fondo de ayuda a las personas en situacién de trasplante que tienenque
desplazarse a Cérdoba.

Valoracidén de la situacidn socioecondmica de los solicitantes y gestién de la ayuda. En 2023
hemos recibido una solicitud del fondo.

g) Coordinacion de los programas de Atencién Integral de la Asociacién:

e Reuniones multidisciplinares con Administrativa, Psicélogas, Nutricionista vy
Fisioterapeutas para la coordinacién de los casos y planificacidn de las intervenciones.

e Atencidn Psicoldgica: coordinacion con el equipo de psicdlogas, deteccidn de casos,
derivacién e intervenciones conjuntas. Intervenciones en centros educativos desde
el Programa de Centros Escolares.
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Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria: informacién y derivacién de casos.

Taller de recién diagnosticados , organizacién, coordinacién y participacion.

h) Presentacion, Coordinacion, evaluacion y justificacion de los proyectos en marcha.
Disefio, presentacion, evaluacidn y justificacién de proyectos.
i) Contacto con Instituciones Publicas y Privadas:

Dentro de la estructura organizativa de la Asociacion, y como actividades permanentes
para el funcionamiento de la misma, a lo largo del afio se realizan reuniones de

coordinaciéon interna como juntas directivas, asambleas, etc.

Se mantiene contacto con las siguientes instituciones, en relacién directa con nuestro
trabajo diario, a través de teléfono, correo electrénico y reuniones periddicas:

v" Administraciones Publicas (Estatales, Junta de Andalucia y Ayuntamientos).

v Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica. Colaboracién y Difusién actividades
de la Federacidn Espafiola de FQ durante todo el afio.

v' FEDER

v Consejo Municipal Personas con Discapacidad (Ayto. Granada).

v CODISA, participacién en asambleas y juntas directivas.

v' FEGRADI.

v Centros de Salud.

v Hospitales:

= Hospital Virgen del Rocio: reuniones con Unidad FQ.

= Reuniones con los profesionales de la Unidad de FQ, para comunicary
solventar las necesidades y dificultades de la Unidad y los pacientes, y de
la administracién de medicacion, en Virgen del Rocio y Virgen de las
Nieves.

= Hospital San Cecilio y Hospital Virgen de las Nieves: visitas a neumologia,
digestivo, y reunidn con Participacién Ciudadana.

= Hospital Reina Sofia: contacto telefdnico con las trabajadoras sociales.

= Reuniones para tratar el tema del acceso a los medicamentos en
farmacia hospitalaria y nuevos medicamentos para la FQ.

v" Centros Educativos: CEIP e IES.
v" Universidades.
v' Obras Sociales y Fundaciones.
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j) Participacion en el Grupo Espaiol de Trabajadoras Sociales (GETS-FQ)

e Participacidon activa en el Grupo, con el que hemos mantenido reuniones
periddicas, para tratar temas comunes y unificar formas de trabajo en las distintas
Asociaciones y en las que también se han dedicado espacios para la coordinacidn
de casos.

k) Elaboracién de Plan de Igualdad y Protocolo de acoso, para poder registrarlo en
elREGCON. Gestidn del Sistema de Calidad ISO 9001

i) Otras actividades:

Organizacidn y participacion en las actividades de formacidn, divulgacién y captacién de
fondos de la Asociacién.

Gestiones administrativas y de personal.

Gestion y seguimiento de la Calificacién de Utilidad Publica.
Gestién y seguimiento de Certificado de Calidad.
Coordinacion de eventos solidarios.

Organizacién de formacion.

Comunicaciény redes sociales .

Desglose cuantitativo de las Intervenciones en 2023:

CONCEPTO NUMERO
Personas asistidas 259
Alcance informacién 1436
familias
Intervenciones 1695

Memoria actividades Asociacién Andaluza de Fibrosis Quistica 2023



CONCEPTO

Acogida a nuevas Familias

Informacién y Orientacién Socio
sanitaria

Prestacion por cuidado de hijo
enfermedad. grave

Reclamacién medicacion,
hospital, etc. discapacidad,
incapacidad

Discapacidad e Incapacidad
solicitudes

Dependencia

Discapacidad: info y gestién
beneficios

Informes sociales
Derivaciones psicologia
Derivaciones fisioterapia
Derivaciones nutricién
Orientacion escolar/laboral
Actividades/gestiones
centros educativos

Contacto instituciones publicas
y privadas

Participacién estudios otras
entidades

Gestién proyectos y
subvenciones

Organizacidon formacidén

Coordinacién
compafierosfjunta/unidad

Coordinacién
eventos/actividades divulgacién

Coordinacién voluntariado
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INTERVENCIONES

12

92

20

24

22

27

14

84
10

10

1

68

1

102

320

60
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Gestién de personal
Administracion

Gestidn de productos
solidarios,

Blog, redes sociales y difusién

Talleres/actividades de
formacién impartidas

Asistencia a formacidn
Plan de Igualdad
Plan Acoso
Calidad
Utilidad Publica
Grupo TS FEFQ

Seguimientos

TOTAL

22

35

20

22

30

16

47

13

547

1695

15



2.Programa de Atencién Psicolégica a personas con FQ y familiares y Atencion
Psicoeducativa

.
=

A través del apoyo y/o terapia psicoldgicas, nuestras psicélogas

“ ' e trabajan para promover y mejorar el desarrollo psicoldgico integral

: de personas con FQ y sus familias, proporciondndoles herramientas
que permitan hacer frente a esas dificultades y hacer del proceso de
( , adaptacion un camino mas llevadero.

T GO

MEMORIA DEL TRABAJO REALIZADO POR EL EQUIPO DE PSICOLOGAS (AAFQ)
DURANTE EL EJERCICIO 2023

Durante el afio 2023 se ha contado con 2 psicélogas: una en Andalucia oriental (20h
semanales de contrato) y otra en Andalucia Occidental (25h semanales de contrato).

El trabajo realizado por el equipo de psicdlogas ha consistido en:

a) Intervencidn psicoldgica

b) Programa de Centros Escolares

¢) Colaboracién y coordinacién con otros profesionales

d) Actividades de sensibilizacién (actividades de la AAFQ, mesas informativas, etc.
e) Participacion en el Grupo Espafol de Psicélogas para la FQ (GEPS-FQ)

f) Formacion

g) Apoyo al drea de comunicacion

h) Gestién calidad

i) Otros

a) Intervencion psicolégica
La intervencion psicoldgica llevada a cabo se divide en varias areas de trabajo:
1. Atencidn psicoldgica (Individual, pareja y familiar)

2. Psicoterapia (Individual, pareja y familiar)
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W

Seguimientos de casos

Informes psicolégicos

5. Disefio y elaboracién de
materiales

6. 6.Visitas hospitalarias

7. Preparacion al trasplante

+

Las modalidades de intervenciéon han sido presenciales, online o telefdnicas,
adaptandose a las demandas y a las necesidades de los usuarios y usuarias del Servicio de
Atencidn Psicoldgica (SAP).

Se ha atendido tanto a personas con FQ (nifios/as, adolescentes y adultos/as con
FQ), como a familiares (madres, padres, parejas, hermanos/as).

Se ha proporcionado apoyo y/o acompafiamiento psicoldgico a diferentes demandas
realizadas.

Gestidén de situaciones de crisis:
o Exacerbaciones de la enfermedad
o Dificultades cotidianas puntuales.
o Ingresos.
o Nerviosismo, miedos y preocupacién ante la realizacién de pruebas (tac, curva,
analitica, espirometria) e intervenciones médicas.
Gestion de diferentes situaciones relacionadas con el entorno escolar ( empeoramiento
de salud, sintomas, cémo comunicar las necesidades del menor conFQ al profesorado y
a otros padres).
Alteraciones emocionales.
Sintomatologia ansiosa y de estrés.
Dificultades familiares y/o sociales.
Elaboracién del duelo.
Adaptacidn a los nuevos moduladores CFTR.
Otras consultas.

También se ha proporcionado informacidn, asesoramiento y apoyo psicolégico a
personas asociadas que han contactado con el SAP de forma puntual. Ademas, se ha
contactado telefénicamente o de manera online con personas asociadas para mantener
el contacto y prevenir alteraciones en la salud mental.

Se ha proporcionado apoyo psicoldgico de manera puntual a diferentes demandas
realizadas:

Dificultades en la comunicacién de pareja.
Manejo de sintomatologia psicolégicay apoyo a la pareja.
Afrontamiento en pareja de situaciones de crisis: exacerbaciones, hospitalizaciones.

Orientar en la busqueda de profesionales en el caso de realizarse derivaciones desde
el servicio.
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Se ha proporcionado apoyo psicoldgico de manera puntual a diferentes demandas
realizadas:

e Acogidainicial de nuevos diagndsticos.

o Dificultades en la comunicacién familiar.

e Dificultades en la crianza.

e Afrontamiento de situaciones de crisis: hospitalizaciones.

Se ha trabajado desde una orientacién integradora, promoviendo las habilidades y
fortalezas de la persona y/o familia, con un enfoque centrado en soluciones. El trabajo
realizado ha consistido en:

e Recepcidn de la demanda de intervencidn psicoldgica.

e Acogida del caso y primera entrevista psicoldgica.

e Evaluacion psicoldgica.

e Andlisis del caso: elaboracién de analisis funcional, genograma, disefio de intervencidn.

e Establecimiento de objetivos e informacidn sobre condiciones de uso del servicio y
proceso de intervencidn psicoldgica. Entrega de consentimiento informado.

e Intervencion psicoldgica.

e Altay/o seguimiento.

Se han trabajado diferentes motivos de consulta:

e Manejo de situaciones cotidianas y/o dificultades relacionadas con la FQ:
o Dificultades mantenidas en el dia a dia.

Problemas de salud y reagudizaciones.

Sobrecarga.

Sobreproteccidn.

Expectativas y miedos.

Alteraciones en el estado de animo a consecuencia de las dificultades

derivadas de laenfermedad.

Adaptacion a las diferentes etapas de la enfermedad.

Expectativas y adaptacién a nuevos moduladores CFTR y otros tratamientos.

Adherencia al tratamiento.

e Acogida a familias de nuevos casos de FQ:

Adaptacion a la enfermedad.

Ocultamiento de la FQ.

Comunicacién del diagndstico a otras personas.

Coémo hablar de la FQ con los nifios.

Expresidn de sentimientos.

Dificultades en la gestion del tiempo.

Hermanos de nifios con FQ.

Gestidn de la enfermedad en otros familiares.

Dificultades en la relacién con otros familiares y/o amigos.

O O O O O
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Dificultades en la comunicacidn, a nivel individual, familiar y de pareja.
Dificultades en la relacién de pareja y apoyo emocional tras rupturas.
Gestion e inteligencia emocional.
Estrés, ansiedad y otra sintomatologia asociada (ansiedad generalizada, ataques de
panico, hipocondria, TOC, TEPT).
Fobias (relacionadas con la enfermedad, claustrofobia).
Depresion y/o sintomatologia depresiva.
Problemas de comportamiento y de alimentacidn.
Habilidades sociales.
Gestidn del tiempo.
Dificultades educativas:
o Manejo de la preocupacion y el miedo ante el inicio del curso escolar.
o Gestidn de diferentes situaciones asociadas al entorno escolar.
o Relaciones y conflictos con los compafieros.

o Conciliacidén laboral de los progenitores.
Conciliacién laboral en adultos con FQ.
Intervencion psicoldgica en el proceso de obtencidn de discapacidad, dependencia e
incapacidad laboral.

Adherencia al tratamiento.
Autocuidado.

Autoestima.

Imagen corporal.

Elaboracién de duelo.

Manejo de hospitalizaciones.
Prevencidn de conductas suicidas.

Durante el afio 2023, se han recibido consultas sobre el comienzo de tratamiento
con nuevos moduladores CFTR, la suspensién del tratamiento, la aparicidn de
sintomatologia ansioso-depresiva o la aparicidn de otros efectos secundarios.

Se ha continuado trabajando en coordinacidon con los demas profesionales
dedicados a la FQ (AAFQ, FEFQ, GEPS-FQ, etc.).

En terapia de pareja se han abordado, entre otros, los siguientes aspectos:

Evolucidon de la FQ, adaptacién al avance de la enfermedad y manejo de situaciones de
crisis.

Dificultades en la comunicacién de pareja y facilitar la toma de acuerdos de manera
conjunta.

Manejo de sintomatologia psicolégicay apoyo a la pareja.

Afrontamiento en pareja de situaciones de crisis: exacerbaciones, hospitalizaciones.

En los casos de intervencidn familiar, se ha trabajado desde una linea sistémica en
el contexto de interaccién familiar, aborddndose algunos de los siguientes aspectos:

Atender y disminuir las demandas y tensiones que sobrepasan a la familia.
Facilitar tomar acuerdos de forma conjunta, asi como negociar acuerdos familiares desde
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la asertividad.

Facilitar la autonomia y evitar la sobreproteccién.

Establecer rutinas.

Fomentar la responsabilidad compartida en los cuidados y tratamientos.

Facilitar pautas de comportamiento.

Orientar en la bdsqueda de profesionales en el caso de realizarse derivaciones desde el
servicio.

Se ha realizado un seguimiento continuado a personas que han debido suspender
temporalmente la intervencion (ingresos, incompatibilidad horaria, otros problemas
personales, etc.), aquellas en riesgo de desarrollar psicopatologia, seguimientos entre
sesiones y tras el alta, asi como a otras personas asociadas.

Se han realizado informes psicoldgicos a peticidn de algunas personas usuarias del
servicio, para aportar a la documentacidn en los procesos de discapacidad, incapacidad

laboral, baja médica y adopciones.

Se han disefiado y elaborado materiales para trabajar en las sesiones de intervencion
psicolégica (individual, familiar y de pareja).

Durante 2023 se han podido retomar con normalidad las visitas hospitalarias, bajo
demanda de algunos profesionales médicos y/o de la persona ingresada. También se ha
realizado seguimiento telefénico u online de las personas ingresadas y se ha
proporcionado apoyo psicolégico tanto a las personas con FQ como a sus familiares.

Si bien la preparacidn al trasplante se ha trabajado tanto en terapia individual
como en atencidn psicoldgica a los familiares o ante consultas puntuales, dedicamos un
espacio aparte en la memoria por la especificidad de la consulta.

En la preparacién al trasplante, se ha atendido a personas con FQ que se
encuentran en lista de espera para recibir un trasplante, que han sido trasplantadas
recientemente o que han sufrido rechazo del érgano. El trabajo realizado ha consistido:

e Valoracidn cognitiva sobre la expectativa ante el trasplante y afrontamiento.

e Escucha activa de sus necesidades y contestacion a dudas planteadas.

e Sehantrabajado los miedos, la angustia, la preocupacion, incertidumbre y las
distorsionescognitivas.

e |aespera.

e Manejo de las emociones y descarga emocional.

e Preparacidn para recibir un trasplante inminente.

e Técnicas de visualizacidn.

e Técnicas de relajacion.
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e Técnicas de control.

e Terapia ocupacional.

e larecuperacién.

e Integracion emocional del érgano.

e Adaptacidn tras el trasplante: reestructuracion del plan de vida.
e Posibles complicaciones.

e Miedo al rechazo.

e Rechazo de érganos.

e Miedo ala muerte.

e Apoyo psicoldgico durante el proceso de didlisis.

Ademas, se ha proporcionado apoyo psicoldgico a los familiares de las personas

con FQ en situacion de trasplante (pre, durante y post).

e Busqueday estudio de materiales de evaluacidn.
e Actualizacidn peridédica en materia de psicologia y de Fibrosis Quistica (formaciones,
busqueda, lecturay estudio de articulos cientificos u otras publicaciones).

Desglose cuantitativo de las personas asistidas e intervenciones llevadas a cabo durante el
ejercicio 2023:

1) En funcién de su relacién con la FQ

Relacion con la FQ N° personas atendidas en funcién del sexo Total
Hombre Mujer
Nifio 2 5 7
Adolescente 0 6 6
Adulto 26 33 59
Progenitor 16 60 76
Hermano 1 3 4
Pareja 4 7 1
Otros familiares 0 2 2
165

2) En funcién con su provincia de residencia

Provincia N° personas atendidas
Almeria 1
Cadiz 24
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Cérdoba 8
Granada 22
Huelva 4
Jaén 14
Malaga 5
Sevilla 76
Otra 1
Total: 165

Desglose cuantitativo de las personas asistidas e intervenciones llevadas a cabo durante el ejercicio 2023

CONCEPTO

NUMERO DE
INTERVENCIONES |/ SESIONES

Atencidn psicoldgica individual

424
Atencidn psicoldgica familiar 18
Atencidn psicoldgica en parejas 9
Terapia Individual 633
Terapia preparacion al trasplante 40
Terapia Familiar 17
Terapia de Pareja 19
Visita Hospitalaria 4
TOTAL Actuaciones Intervencién Psicolégica 1164

b) Programa de Centros Escolares

Se ha mantenido contacto con colegios a peticion de las familias, desarrollando las

siguientes acciones:

Contactar con las familias, conocer su situacién, las dificultades encontradas, y establecer
un plan de actuacién conjunto (Familia — Centro Escolar - SAP).

Ofrecer informacién al profesorado sobre qué es la Fibrosis Quistica y cémo pueden
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abordarla desde el centro educativo.

e Coordinacidn con tutores y orientadores en casos individuales, potenciando el trabajo
multidisciplinar en las diferentes dreas de desarrollo del menor.

e (harlaal profesorado y alumnado de 3° primaria en el centro escolar CEPR Francisco Ayala
en Cullar Vega, Granada. 20/11/2023.

Ademas, se han realizado las siguientes charlas en universidades:

e Charla “Un acercamiento a la FQ” en Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Jaén.
Organiza: Universidad de Jaén. 21/03/2023.

e Charla“Unacercamiento a la FQ” en Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Malaga.
Organiza: Universidad de Mdlaga. 18/04/2023.

e Charla en Facultad de medicina del H. U. Virgen Macarena (Sevilla): Asignatura Medicina'y
Sociedad, FQ. Organiza: FEDER. 22/11/2023.

c) Colaboraciény coordinacién con otros profesionales

Se ha trabajado en coordinacién y colaboracién con otros profesionales de la
AAFQ como con profesionales de otras entidades:

e Derivacién a los servicios de trabajo social, fisioterapia y nutriciéon de la AAFQ vy
coordinacién con los mismos.

e (Coordinaciény reuniones con otros profesionales para mejorar la atencién multidisciplinar
delas personas conFQy sus familias (con profesionales de las unidades de referencia,de
otros centros hospitalarios donde se atiende la FQ, de otras asociaciones de FQ o dela
Federacion Espafola de Fibrosis Quistica (FEFQ), otros profesionales sanitarios, etc.).

e Asistencia a reuniones con los distintos miembros de la AAFQ para la coordinacidn de
casos.

e (Coordinacién con trabajadores de la AAFQ y Junta Directiva para el desempefio del
trabajo: llamadas, correos, multiconferencias y reuniones presenciales.

o Reuniones semanales de equipo. Online.

o Reuniones mensuales con la junta directiva. Online.

o Reunidn de planificacién anual de la AAFQ. Online. 09/02/2023.
o Reunidn de coordinacidn de equipo. Online. 02/11/2023.

d) Actividades de sensibilizacion

Se ha participado activamente en las campafias y actividades de sensibilizacién por
el Dia Nacional de la FQ y por el Dia Mundial de la FQ (mesas informativas, difusion por
redes sociales), y se ha asistido a las siguientes actividades organizadas desde la AAFQ:

e Exposicion Fotografica “Los autocuidados de la Fibrosis Quistica “La historia interminable que puede
cambiar. Sevilla, 21/06/2023 al 30/06/2023.
e Mercadillo solidario. Parque del Alamillo, Sevilla, 24/09/2023.

Asimismo, también se ha acudido a otras actividades de sensibilizacién o difusién
dela FQ:
e Acto Dia Mundial de las Enfermedades raras. Parlamento de Andalucia, Sevilla, Organiza:
FEDER. 07/03/2023.
e Acto Lectura del CERMI en el Dia de los derechos personas con discapacidad. Parlamento
de Andalucia, Sevilla, Organiza: CERMI. 09/05/023.
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e Feria Asociaciones con Discapacidad: Carrera de La Virgen. Granada. 20/06/2023.
e Acto por el Dia del Donante en el H. U. Virgen del Rocio. Sevilla. 07/06/2023.

e VPremios Salud y Bienestar. Grupo Joly. Hotel Alfonso Xlll, Sevilla. 07/11/2023.

e Feria de Asociaciones de personas con Discapacidad de Granada. 30/11/2023.

e) Participacién en el Grupo Espafiiol de Psicélogas para la FQ (GEPS-FQ)

e Se ha colaborado con el GEPS-FQ de forma recurrente y activa, donde se ha
trabajado en los siguientes aspectos:

e Articulo descriptivo: “Descubriendo nuevos retos y cambios biopsicosociales en tiempo de
los moduladores CFTR”. Abril 2023.

e Articulo en la revista de la FEFQ (Revista N° 93): Moduladores de CFTR y salud mental:
cambios, desafios y nuevos retos. Junio 2023.

e Encuentro de los grupos profesionales de la FEFQ: Jornada de trabajo presencial del
GEPSFQ. Barcelona, 17/11/2023.

Para el desarrollo del trabajo anterior, se han mantenido reuniones periddicas, en las
que también se han dedicado espacios para la coordinacién y supervisién de casos. Desde
marzo de 2021, se gestiona la coordinacién del GEPSFQ, incluyendo las siguientes funciones:
revision de documentos, coordinacién entre el grupo y otros profesionales y/oentidades,
elaboracidn de actas, recordatorios de reuniones y plazos de entrega, redaccién de correos.

f) Formacion

20/01/2023y Lead Belfast meeting , Simulation-bases medical education in cystic
fibrosis
21/01/2023
(CF): Meeting challenging conversations with
confidence. VertexPharmaceuticals. Queen’s University

Belfast, Belfast, Irlanda del norte.

03/03/2023y | Jornada Andaluza Enfermedades Respiratorias Minoritarias: Déficit de
04/03/2023 Alfa- 1Antritipsina y Fibrosis Quistica. Hospital Universitario San Cecilio,
Granada.
09/03/2023 Escribiendo una nueva Historia en Fibrosis Quistica, Vertex
Pharmaceuticals,
Madrid.
17/03/2023 y “Descubriendo Las Huellas Y Raices De La Exposicién Y Vivencia Al
18/03/2023 Maltrato
Familiar e Infantil”’, Copao. Sevilla.
27/03/2023 Reunidn profesionales: FQy Salud Mental, Vertex Pharmaceuticals, online.
14/04/2023 al Curso “Herramientas colaborativas Microsoft 365” (40h), impartido
14/06/2023 por

Centro de estudios ADAMS. Online.
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19/04/2023 Webinar: Modulators and Psychosocial Impact: What do we Know?,
EPSIG,

ECFS. Online.
27/04/2023 Webinar: Conviviendo con la Fibrosis Quistica. Apoyo Psicoldgico y Gestidn
de

las Emociones, Fundacién LovexAir. Online.
17/05/2023 “Intervencion Psicoldgica En Los Trastornos De Ansiedad En La Infancia”,

Copao-Unir.

03/06/2023 Formacién coaching: “Habilidades clave de los equipos directivos
en

organizaciones sociales”. Sevilla.

15/06/2023y Congreso Internacional De Psicopatologia Infanto-Juvenil. AEPSIS.
16/06/2023
15/06/2023 al “Prevencion E Intervencién En Adicciones Comportamentales”.
15/07/2023 Copao.
Online.
06/07/2023 Taller de Sensibilizacidn para Profesionales de la Psicologia: ¢(Para qué sirve
la

mediacion en una separacion o un divorcio? Delegacién de Sevilla

COPAO.Online.

21/09/2023 al Curso: Prevencidn del Burnout o Estrés Laboral, ADAMS. Online.

24/10/2023

22/09/2023 Taller de FEFQ. Igualdad entre hombres y mujeres. Online.

16/10/2023 Formacion Sistema de Gestion de Calidad: Modelo de las Estrellas.
Federacion
Espafola de Fibrosis Quistica. Online.

30/10/2023 Taller Reuniones eficaces (jal fin!) con Microsoft Teams y OneNote.
Fundacidn
Telefdnica. Online.

06/11/2023 Taller Ciberseguridad. 10 claves imprescindibles sobre ciberseguridad
en
Accidén Social. Fundacion Telefdnica. Online.

11/11/2023 Jornada IBs “Investigadores y Asociaciones de Pacientes de
Granada:
Avanzando Juntos. Granada.

15/11/2023. Taller Disefios de éxito (sin ser disefiadores) con CANVA.
Fundacidén
Telefdénica. Online.

17/11/2023 Encuentro grupos profesionales de la FEFQ. Barcelona.
18/11/2023 V Jornadas Actualizaciéon en FQ, Fundacién Espafiola de Fibrosis Quistica.
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17/11/2023 'y XVII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Fibrosis Quistica (SEFQ).
18/11/2023 Barcelona.
14/12/2023 'y  Congreso Internacional de Trauma Psicoldgico, AEPSIS. Online.

15/11/2023
14/12[2023 Actualizacidn en Fibrosis Quistica y la poblacién candidata a los tratamientos

CFTR moduladores en la Unidad de FQ del Hospital Virgen del Rocio, Vertex.

Sevilla.

g) Apoyo al drea de comunicacién

Desde junio de 2023, se ha mantenido contacto con el equipo de comunicacién dela AAFQ
para la coordinacién del trabajo realizado desde este grupo:

e Elaboracién/Revisidn de publicaciones, noticias y de carteles para difundirlos a través
decorreo electrénico y/o RRSS.

e Reuniones elaboracién protocolo comunicacidn.

Difusién de programas y sus actividades.

Difusién de otras noticias, actividades y aspectos de interés emitidos desde la AAFQ.

h) Coordinaciéon, Recursos Humanos y Gestion calidad

Desde mayo de 2023, una de las compafieras del SAP ha asumido diferentes tareas y
funciones de coordinaciény gestién del equipo, asi como del drea de calidad, debido ala ausencia
de figuras de coordinacidn en el equipo técnico.

Se hanrealizado las siguientes funciones y/o actividades:

e Participacion en los procesos de seleccidn de personal.
e Elaboracion de Plan de Acogida para nuevos miembros del equipo técnico y junta directiva.
e Acogiday formacion de nuevos miembros del equipo técnico.
e Coordinacién del equipo técnico y del trabajo interno de la entidad, asi como del
seguimiento del trabajo diario.
e Organizacién y orden de materiales y documentos internos.
e Elaboracién de protocolos de actuacién de la AAFQ.
e Asuncidon temporal de la funcién de responsable del Sistema de Gestién de Calidad:
o Revisién y estudio de la documentacion existente del Sistema de Gestién de Calidad.
o Actualizacion de la documentacién del Sistema de Gestién de Calidad del afio 2023.
o Representacidn de la AAFQ en los procesos de auditoriainterna y externa. Preparacion
y coordinacién de materiales, Comunicacidn fluida con las auditoras, y seguimiento
de los procesos de auditoria.

Ademas, como parte del trabajo realizado por el SAP, se han realizado también las
siguientes tareas:

e Rellenarindicadores mensuales (individual y global del SAP).
e Actualizar ficha personal.
e Redactar memoria de actividades del SAP extensa (individual y global).
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e Realizacion de DAFO anual.

e Rellenar encuesta de satisfaccion anual.
[}

afno.

i) Otros:

Realizar resumen de las actividades del SAP en PPT (individual y global).
Participacion del SAP en los procesos de auditorias.

Recopilacién de todos los materiales, actividades, fotografias, certificados, etc. realizadosdurante el

e Atender otras llamadas no relacionadas directamente con el SAP o para informar de
actividades de la AAFQ (talleres, jornadas, etc.).

Organizacidén y gestion VIl Concurso de Microrrelatos, AAFQ. Septiembre 2023.
Asistencia a las asambleas de la AAFQ:

o Asamblea anual ordinaria de socios. Mairena del Aljarafe, Sevilla, 01/04/2023.
o Asamblea extraordinaria, Sevilla, 03/06/2023.

discusion.

AAFQ.

Participacidn en estudio de la FEFQ sobre el impacto de los moduladores CFTR: grupo de

Reuniones con sindicatos y participacion en mesa constitutiva del Plan de Igualdad de la
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Atencion psicolégica
* Psicoterapia

* Seguimientos de casos

+ Visitas hospitalarias

+ Preparacion al trasplante

» Informes psicolégicos

+ Disefio y elaboracion de materiales

o Taolleres impartidos

« Formacién recibida: psicologia,
especifica FQ y para el trabajo
diario: curso coaching, congreso
SEFQ, V jornadas Fundacion FQ,
trauma psicolégico, microsoft
office 365...

PROGRAMA DE
CENTROS ESCOLARES

» Atencién a las familias

« Informacién y coordinacién con
profesorado

« Charlas y talleres en CEIP y
universidades
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o AAFQ
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« VIl Concurso Microrrelatos

« Asombleo ordinaria y extraordinaria

« Estudio FEFQ mCFTR: grupo discusién
« Plan de igualdad
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3. Programa de Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria

La fisioterapia respiratoria como tratamiento en FQ,
tiene como objetivo mantener las vias respiratorias
limpias de secreciones, mejorando la ventilacion
reduciendo las resistencias de las vias aéreas, corrigiendo
y previniendo complicaciones relacionadas; tonificar
musculatura respiratoria, mejorar la mecanica
respiratoria, evitar deformidades toracicas, mejorar la
capacidad pulmonar...

Sin la practica de esta terapia la persona con FQ disminuye la calidad y cantidad
de vida, aumentan las infecciones y el tiempo de ingreso hospitalario, ademas de otras
complicaciones. Puede suponer el 80% de los diferentes tratamientos de estas personas
en cuanto a beneficios de salud se refiere, ya que de no practicarse corre peligro la vida
de Ia persona con FQ. La antibioterapia y otros tratamientos se complementan con la
terapia respiratoria.

Durante el afio 2022, debido a la pandemiay falta de recursos, no pudimos realizar
visitasdomiciliarias, en este afio 2023 hemos recuperado esas visitas presenciales en
algunas de las provincias andaluzas. Cadiz, Sevilla, Huelva, Cérdoba, Granada y Jaén han
recibido sesiones en algin momento del afio, pero debido a la falta de recursos y a la
necesidad de una de las compafieras de una excedencia, actualmente reciben visitas
presenciales Cadiz, Sevilla, Huelva, Cérdoba y Jaén. Las provincias restantes reciben
asistencia online por plataforma zoom. Los pacientes que reciben asistencias
presenciales pueden recibir en caso de necesidad también sesiones online. Todos los
pacientes de Andalucia pueden contactar con su fisioterapeuta de referencia en el
momento que lo necesiten via teléfonoo WhatsApp.

Se recuperd la vuelta a la presencialidad en Cadiz (a excepcién del campo de
Gibraltar), Lebrija y El Cuervo en el mes de Abril de 2023, la de Huelva, Sevillay Campo de
Gibraltar en junio de 2023 y la de Cérdoba y Jaén en Noviembre. Dicha presencialidad se
perdid en marzo de 2020 debido a la pandemia y era algo muy solicitado por los socios.
Para la optimizacidn de los recursos se pasd encuesta por lista de difusién a los socios.
Dada la aparicidon de los nuevos moduladores, algunos pacientes tenian necesidades
diferentes loque nos llevé a decidir pasar una encuesta para ver necesidad y organizar el
trabajo en funcidn a necesidades actuales de los pacientes.

Las sesiones se realizan teniendo en cuenta la edad y el grado de afectacion entre
otros factores. Su practica debe de realizarse de forma regular, diaria, y en la mayoria de
los casos varias veces al dia. Por estarazdn el fisioterapeuta especializado es quien ensefia
lastécnicas en un principio a la familia y mas tarde a la propia persona con FQ.

El profesional especializado debe supervisar periédicamente la practica de la
fisioterapia, revisando las técnicas, motivando a la persona con FQ y familiares e
implicando a éstos, pues una fisioterapia inadecuadamente practicada no tiene los
resultados deseados. La fisioterapia respiratoria correctamente prescrita y realizada
permite eliminar el exceso de secreciones bronquiales y aumentar la tolerancia al ejercicio
de forma que la persona conFQ consiga un mayor bienestar, repercutiendo la mejora del
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estado de salud en la realizacién de las actividades de la vida cotidiana, y en su salud
psiquica y la de su familia. La terapia se encuentra complementada por ejercicios de
higiene postural, estiramiento yexpansidn tordcica con el fin de evitar complicaciones que
influirdn de manera ssignificativa en la salud del paciente. Ademas de ello, el fisioterapeuta
deberd hacer consciente al FQ de la importancia de la actividad fisica en su dia a dfa,
motivar la adherencia al tratamiento,ensefiar pautas sobre limpieza, uso y esterilizacidn
de los nebulizadores, recomendaciones de nuevos dispositivos para conseguir mejoras
en el estado de salud y por ultimo ante los nuevos tratamientos con moduladores es
necesario una adecuacién de la fisioterapia.

Durante 2023 se han realizado, ademas:

Taller online ‘“Fisioterapia respiratoria en nifios con FQ” donde se les indicé qué
fisioterapia se realiza en bebés y nifios y cudl es la evolucién de la misma a lo largo de los
afios, ademds de dar pinceladas sobre las caracteristicas de la fisioterapia tras los
moduladores, ensefianza de limpieza de aparatos, y del uso de dichos aparatos. Se
resolvieron todas las dudas de los pacientes o familiares asistentes.

Se ha participado con 3 pdster sobre fibrosis Quistica en congresos.

Se han realizado diferentes reuniones entre junta directiva y compafieras para coordinacién
de diversos temas: vuelta a la presencialidad, optimizar recursos...

Se dala posibilidad a los pacientes presenciales de disponer de sesiones online en caso de
necesidad.

Se formaron a 2 compafieros nuevos fisioterapeutas: Angel y Alvaro en los conocimientos
necesarios para larealizacién de un trabajo tan especifico como es la FQ. Los fisios que en
ese momento estaban trabajando participaron en la seleccidn.

Se realizd auditoria interna y externa con buenos resultados.
Se han recibido 10 cursos de formacién. Uno de ellos fue presencial de coaching.

Se ha realizado formacion a fisios que atendian a nuestros pacientes de forma privada.
Dado que la fibrosis quistica es una enfermedad rara necesita una especializacién y unos
conocimientos especificos sobre ella. La asociacién da la oportunidad de que nuestros
asociados puedan disponer de sus fisios para formar a compafieros en todas las
modalidades. Ademds, se da respuesta en todo momento telefénica, online... de
cualquier duda de cualquier compafero que necesite y se les ofrece todos los recursos
(panfletos, videos, libros...).

Se visualizaron 12 webinars con el objetivo de actualizar los conocimientos.
Se realizé informacidn para las listas de difusién:

o Infografia de cémo limpiar tu nariz.
o Encuesta satisfaccion para pacientes.
o Envioinscripcion al taller Fisioterapia en nifios con FQ.

Realizacién de informes especificos sobre la terapia recibida en Fisioterapia Respiratoria.

Participacidn en Grupo Espafiol de Fisioterapeutas.
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La realizacién online de todas estas actividades ha permitido que las personas
participantes pudieran hacerlo desde su casa, eliminando el riesgo de infecciones
cruzadas que existe entre las personas con FQ y acercando de forma cdmoda la formacién
y el aprendizaje de las técnicas, ademas de poder resolver dudas directamente con los
profesionales.

En estas actividades, tanto online como presenciales, han aprendido a realizar un
uso correcto del inspirdmetro y del acapella, conocer que es una exacerbacién, una
broncoscopia y los principales dispositivos de presidn positiva oscilatoria, recordarles la
importancia de un buen calentamiento previo y no tirar la toalla en la realizacién de Ia
fisioterapia, ejercicios con pelota para nifios y estiramientos especificos para los bebés y
asi ayudar a prevenir deformidades en la caja tordcica y su espalda, una nueva forma de
complementar la fisioterapia con el dispositivo Airphysio, ejercicios especificos en los
momentos con mayor dificultad para realizarlos como los trasplantados y ante una
exacerbacién pulmonar, conocer los beneficios y las propiedades de la playa, ejercicios
con el foam roller y limpieza nasal.

Desglose cuantitativo de las personas atendidas e intervenciones llevadas a cabo
durante el ejercicio 2023

CONCEPTO NUMERO
Numero de pacientes atendidos 503
Difusiones alcance familias 367
CONCEPTO N° DE INTERVENCIONES
Numero sesiones realizadas 623
Numero talleres 1
Numero difusiones 7
TOTAL 631
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4. Servicio de Asesoramiento Nutricional

mmmmm La nutricion constituye uno de los pilares fundamentales del

- tratamiento de los pacientes con FQ, ya que el mantenimiento de un

'ﬁ\ estado nutricional adecuado disminuye el riesgo de infecciones
- " pulmonares e influye de forma positiva en la funciéon pulmonar.

Para ello, deberemos asegurar un aporte energético y de nutrientes adecuado a partir

de una alimentacidn saludable, ademas de la suplementacion con enzimas liposolubles y Ia

administracién de enzimas pancredticas en caso de afectacién pancredtica.

El tratamiento nutricional de los pacientes con FQ debe serindividualizado, adaptando
las pautas dietéticas a la situacion de cada paciente para conseguir de esta forma la maxima
adherencia al tratamiento.

Con el fin de cumplir este objetivo, actualmente se ofrece a las personas asociadas, los
servicios:

e Asesoramiento nutricional individualizado

Elaboracién de menus personalizados adaptados a cada paciente

Taller online Webinar para pacientes Andalucia: Vamos a contar raciones. Dirigido a pacientes con
Diabetes relacionada con FQ (DRFQ)

Facilitacién de recursos y resolucién de dudas

Elaboracidn de Infografias:
* Vitaminas liposolubles

* Alimentacién complementaria
* ARFID
* Frutasy verduras

e Asistencia a Congresos:

o 5°Edicién de la Reunién Reconecta: El encuentro mas humano. Madrid, 9-10 de
marzo de 2023

o Il Congreso de Nutricién Online. 7-8 de junio de 2023

o 38 congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Nutricidn y Metabolismo.
Valencia,

0 24-26 de mayo de 2023

o XVII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Fibrosis Quistica. Barcelona,
16 al 18 de noviembre de 2023

e Formacion:
o Curso Precongreso “Abordaje multidisciplinar de pacientes complejos en el
o ambito hospitalario. Valencia
24 de mayo de 2023
o Curso “Habilidades clave de los equipos directivos en organizaciones sociales”.
o Sevilla, 3 dejunio de 2023
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o Curso: La nutricion también se cuida: Cuidando la nutricién del paciente
oncoldégico.

o Online. Evaluacidn cumplimentada el 13 de septiembre de 2023

o lJornadas de Dieta cetogénica. Sevilla, 29 de septiembre de 2023
Cursando

o | Master de Formacién Permanente en valoracién morfofuncional de la
desnutricién

o relacionada con la enfermedad. Curso académico 2023-2024

o Formacidn en alergia a la proteina de leche de vaca del nifio entre 0 a 24 meses
de vida

e Capitulo de libro
e Nutricién en insuficiencia cardiaca. En Tratado de Nutricidn. 3° Edicién. Tomo 5
Capitulo 37. Autores: Clara Joaquin Ortiz, Gabriela Lobo Tdmer, Cristina Campos
Martin

e Comunicaciones a Congresos
= XXXVIII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Nutricion y
Metabolismo. Valencia, 24-26 de mayo de 2023.
= Lobo Tdmer G, Cuerda Compés C, Pereira Cunill JL, Campos Martin
C, LuengoPérez LM,Grupo NADYA SENPE. Registro Nacional de
Nutricién Parenteral Domiciliaria. NADYA-SENPE 2022 (Oral).
= Alférez Roman E, Mena Niebla A, Valdivia Fuentes L, Lobo Tamer
G, VallejoMuros C. Mi ayuda nutricional: Talleres para el abordaje
de pacientes con anorexia nerviosa (Pdster) Vazquez Lorente H,
Herrera Quintana L, Molina Ldpez J, Gamarra Morales Y Lobo
Tamer G,
= -Planells del Pozo E. Relacién entre pardmetros antropométricos y
de composiciones corporales, los niveles de glucosa en una
poblacion de mujeresposmenopdusicas (Pdster)
*  Girén Fernandez-Crehuet F, Morillas Mingorance A, Medina
Martinez M, GarzénHernandez VM?, Lobo Tamer G, Lépez Casado
MA. Trastorno de la conducta alimentaria tipoevitacidn/restriccion
(ARFID): Caracteristicas clinicas y nutricionales (Pdster)
=  Herrera-Quintana L, Vdzquez-Lorente H, Gamarra-Morales Y,
Molina Lépez J, Lobo Tamer G, Planells del Pozo E. Relacién entre
niveles séricos de cobre y proteina C reactiva enpaciente critico
con COVID a suingreso en UCI (Pdster)
* XVII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Fibrosis
Quistica. Barcelona,16-18 de noviembre de 2023-Garriga Garcia M,
Ruiz de las Heras de la Hera A, Porras Pérez N, Couto ROsende,
Sudrez Gonzdlez M, Larriba Salinas R, Vifias Torné C, Knott C,
Miralles Lluma L, Sdnchez Olmos MA, Colomar Ferrer MT, Calvo
Lerma J, Herrador Lépez M, Lobo Tamer G. Encuesta multicéntrica a dietistas-
nutricionistas del grupo espafiol de Dietistas-Nutricionistas para la fibrosis
quistica. (Oral)
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Desglose cuantitativo de las personas atendidas e intervenciones llevadas a cabo
durante el ejercicio 2023

Llamada telefénica ., . e .
Valoracidn nutricional | Elaboracidn Dieta | Envio dieta | Otros
o WhatsApp
12 vez | seguimiento
Enero 1 1
Febrero 1 6 2 2
Marzo 1 1 1 1
Abril 5 8 2 4 4
Mayo 3 24 2 2 2
Junio 0 4
Julio 1 2 Taller
Agosto 1 2
Septiembre 1 7
Octubre 0 8
Noviembre 2 5 2 2
Diciembre 0 4




Ademads de los programas permanentes contamos con el area de administracion,
comunicacion y calidad, desde los que se da cobertura y apoyo a todos los programas y a la
estructura de la asociacion.

ADMINISTRACION

Desde esta drea se realizan las gestiones administrativas y de contabilidad necesarias para
el funcionamiento diario de la entidad, asi como colaboracidén en la organizacién y asistencia
a las actividades que realiza la Asociacién a lo largo del afio, y que estan detalladas en el
siguiente apartado. Las tareas de mayor atencién por parte de administracién son:

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

e (Contabilidad: registro de productos para declarar el Iva, preparacién de los ingresos
donados por los socios y proveedores para presentar en Hacienda, pago, firma y envio de
las néminas mensuales a los trabajadores.

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

e Realizacién de transferencias bancarias (pago proveedores, néminas, etc.).

e Actualizacion base de datos, (altas, bajas, etc...).

e (Gestionar, actualizar y pasar las cuotas de las personas asociadas.

e Gestionary negociar con proveedores de suministros.

e Productos solidarios. Gestionar presupuestos, realizacién de pedido, pago facturas de los
mismos, etc.

e Loteria de Navidad.
e Preparaciény envios de correspondencias a través de correos y MRW
e Atencidn a familias tanto en sede como telefénicamente.

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

e Participacién en distintas actividades de la Asociacidn: Asistencia Asamblea de socios y
socias, reuniones con miembros de la asociacidn para coordinacidn de los trabajos, etc.

e Colaboracidn en la preparacién y elaboracidn de justificaciones de distintas subvenciones,
rendicion anual de cuentas Utilidad Publica, y su posterior entrega en los organismos
correspondientes.
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COMUNICACION

La AAFQ cuenta con una persona voluntaria como responsable de comunicacién. Ademas,
se sigue con el grupo formado por una persona de la Junta Directiva, voluntario de comunicaciény
técnicas como personal de apoyo, que siguen formdndose para mantener el trabajo basico de
comunicacién en los siguientes aspectos:

e Divulgacidn de la Fibrosis Quistica.
e Divulgacién de las actividades de la AAFQ.
e Envio de comunicados y notas de prensa para las actividades de la AAFQ.

e Seguimiento de la actualidad referente al Sistema Sanitario, Enfermedades Raras, con especial
atencidn a la Fibrosis Quistica.

e Seguimiento de impactos y menciones en prensa.
e Mejorade lacomunicacidon con los socios: correo electrénico, WhatsApp.

e Redes sociales: se ha continuado la labor de difusién en las redes sociales en web, Facebook,
Twitter, Instagram, y ha hecho cambios para aumentar el alcance y visibilidad de la Asociacidn.

e LaAsociacién cuenta con un plan de Comunicaciény difusién, elaborado por la propia
Asociacion.

UTILIDAD PUBLICA

Se sigue trabajando conforme a las exigencias del certificado de Utilidad Publica que la
Asociacidn tiene concedido desde marzo de 2016, lo que da una garantia de transparencia en
la gestion de la entidad. En junio de 2023 se presentd la rendicién anual de cuentas.

GESTION DE CALIDAD

En el dltimo trimestre de 2023 hemos renovado el Certificado de Gestidn de
Calidad para la AAFQ, en la norma ISO 9001:2015.



El Plan Estratégico de Calidad surge con el trabajo diario de los/as profesionales que

integran la Asociacidon Andaluza de Fibrosis Quistica, de las personas que padecen FQ y sus
familiares, ajustandose alarealidad y con el objetivo de servir de guia para orientar y garantizar
una buena actuacién por parte de todos sus componentes.

Los objetivos estratégicos que caracterizan este Plan son:

Analizar las fortalezas y debilidades de la Asociacién Andaluza de Fibrosis Quistica.
Definir criterios de trabajo.

Establecer criterios que permitan optimizar los recursos humanos, econémicos y
materialesde que se dispone, logrando una eficaciay eficiencia de los mismos.

Identificar y profundizar la relacién en cooperacidn institucional, tanto en la actualidad
comoen el futuro.

Desarrollar un plan en el que se definan los ejes, las lineas estratégicas, los objetivos,
losindicadores y los recursos humanos y materiales asignados.

Determinar el grado de participacién de las personas asociadas y de los/as profesionales
queintegran la entidad.

Identificar los criterios de mayor cumplimiento, no cumplimiento y aplicacion.

Detectar los criterios prioritarios identificados por los/as pacientes
asociados/as yprofesionales para trabajar durante el afio 2018 en adelante.

Describir las lineas en las cuales se ha incorporado mayor nimero de evidencias y
areas demejora.

ORGANIZACION

Actividades de organizacion, coordinacion interna y relaciones externas
Actividades de organizacidn, coordinacién internay relaciones

externas:

Reunidn de Planificacion Anual

* Reuniones Junta Directiva (Ejecutiva y Ampliada)

¢ Reuniones Junta Ejecutivay profesionales para la coordinacién de los trabajos semanales.
Asamblea General AAFQ

Asamblea Extraordinaria AAFQ
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e Plan de Igualdad y de Acoso de la AAFQ, registro FEFQ y CCOO.
e Colaboracidn y Difusidn actividades de la Federacion Espafiola de FQ durante todo el afio.
» Asambleas y Reuniones, FEFQ, CODISA-PREDIF ANDALUCIA, FEGRADIY CERMI ANDALUCIA
e Representacion CERMI - MUJERES
* Federacion Sevillana de Asociaciones de Trasplantados.
e Consejos Municipales de Personas con Discapacidad
e Participacién Ciudadana Hospitalaria
¢ Plataforma de Asociaciones de Pacientes
e Reuniones Grupos Profesionales de la FEFQ
e Reuniones Consejerias Junta de Andalucia
e Reuniones Grupo Trabajadoras Sociales Enfermedades Raras
e Reuniones / Comunicacion doctores/as Unidad FQ Sevilla y hospitales Almeriay Granada
e Premio Agripina 2022, Esea Osuna
e Participacion en la Investigacion sobre el impacto de tratamientos moduladores en
personas con Fibrosis Quistica colaborando con la Federacién Espafiola de Fibrosis
Quistica

FORMACION

Formacidn para Familias

INTERNAS:

Asamblea de la AAFQ
Taller “Taller ;Qué es esto de las R? Diabetes Relacionada con la FQ”
Taller “Fisioterapia en nifios con FQ”

EXTERNAS:

| Jornada Andaluza sobre Enfermedades Respiratorias Minoritarias. Déficit de Alfa-
Antitripsina y Fibrosis Quistica. Granada. 3 y 4 de Marzo. Hospital Clinico de Granada.
[l Jornadas de Enfermedades Raras. Hospital Universitario Virgen de Las

Nieves.Webinar FAGOTERAPIA. DONDE ESTAMOS Y HACIA DONDE VAMOS,
FEFQ

Formacién para profesionales y JD

| Jornada Andaluza de Enfermedades Respiratorias Minoritarias: Déficit de Alfa -1

Antritipsina y Fibrosis Quistica

Congreso Pardlisis Cerebral, Fundacién Antonio Guerrero

Formacién Coaching: “Habilidades clave de los equipos directivos en organizaciones
» sociales”, FEFQ

Encuentros grupos profesionales de la FEFQ

XVII Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Fibrosis Quistica, SEFQ

V Jornadas Actualizacién en FQ, FUEFQ
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o “Nueva Baremaciéon de Discapacidad en Personas con Discapacidad Intelectual II”’, Plena
= Inclusién

o Conviviendo con la Fibrosis Quistica: Apoyo Psicolégico y Gestién de las Emociones,
Fundacidn LovexAir

o Centros de Servicios y Unidades de Referencia (CSUR). M° de Sanidad y Feder.

o Webinar: Modulators and Psychosocial Impact: What do we Know?, EPSIG, ECFS

o Reunidn profesionales: FQ y Salud Mental, Vertex Pharmaceuticals, online

o JornadalBs “Investigadores y Asociaciones de Pacientes de Granada

o Formacién Office 365, Adams

o Prevencién Riesgos Laborales, Grupo 3 Prevencién

o Taller: Igualdad entre hombres y Mujeres, FEFQ

o Taller Ciberseguridad. 10 claves imprescindibles sobre ciberseguridad en Accién Social,
Fundacién Telefdnica

o Taller Disefos de éxito (sin ser disefiadores) con CANVA, Fundacién Telefdnica

o Taller Reuniones eficaces (jal fin!) con Microsoft Teams y OneNote, Fundacion Telefénica,
Fundacién Telefdnica

o Curso Prevencion del Burnout o estrés Laboral, Adams

o Fisioterapia en Nifios con Fibrosis Quistica, multiples fuentes

o lll Jornadas de Enfermedades Raras. Hospital Universitario Virgen de Las Nieves, Granada

o VI Congreso Internacional de Investigacién en Salud

o Formacidn Gestién Calidad Modelo Estrellas, FEFQ

o Enfermedades Raras y Redes Europeas de Referencia, FEDER Formacién Office 365

Formacién en Centros Educativos y poblacién general

Charla Informativa en la Universidad de Jaén al grado de Enfermeria .21 de marzo.
Encuentro “Un Acercamiento a la fibrosis Quistica ““. Facultad de Ciencias de la Salud .18 de
abril

Programa de Centros Escolares. CEPrv Francisco Ayala (Cullar Vega, Granada )27 de
Noviembre .

Encuentro “Acercamiento a la Fibrosis Quistica”. Facultad del Hospital universitario Virgen
Macarena. 22 noviembre.

DIVULGACION Y CAPTACION DE RECURSOS

Actividades de Divulgacion

Dia Mundial de las enfermedades raras: Acto en Parlamento de Andalucia, FEDER

Dia Nacional de laFQ

Dias Mundiales: trasplante, Diabetes DRFQ, voluntariado, discapacidad...

Lectura derechos discapacidad, CERMI

Dia Nacional de la Donacién de Organos (Premio al Dr. José Manuel Vaquero)

Exposicién “Los autocuidados de la Fibrosis Quistica “La historia interminable que puede cambiar.
= Parlamento de Andalucia

Dia Mundial FQ

VII Concurso de Microrrelatos

O O O O O O

O O
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Presentacién Calendario Solidario y mesas informativas

Campafa Anual Vacunacién Gripe

XXX Aniversario 1er TX pulmén

Semana Europea de la Fibrosis Quistica, campafia divulgativa.

Inauguracion Parque Municipal Casariche (Sevilla)

Entrevistas en diversos medios de comunicacidn: televisidn, prensa escrita, radio, webs
informativas, informando sobre la FQ y reivindicando los Mcftr

O O O O O O

Actividades de captacién de recursos

Dia Nacional de la FQ

Loteria de Navidad

Productos solidarios y Calendario Solidario AAFQ

Teaming

Campaiias Navidad y empresa solidaria

Cesta Cultura, Espacio Creativo Nervidn

V Carrera Solidaria CEIP San Roque. Arahal (Sevilla)

XX Torneo Solidario de Golf de Sevilla (Rotary Club, Sevilla)

Carrera Solidaria CEIP Los Rosales, Mairena del Aljarafe (Sevilla)

Xl Carrera Nocturna de Alcolea, Club Atletismo Running Alcolea (Cérdoba)
Certamen Internacional de Tunas Ciudad de la Alhambra, Granada
Mercadillo y merienda solidaria CPR Fuente de la Reina (El Jau, Granada)
Feria de Asociaciones de Discapacidad (Granada)

“Atletismo en la Calle”, mesa informativa, Sanltcar de Barrameda (Cadiz)
Mesa Informativa, Isla Cristina (Huelva)

Mesa Informativa Madrid

Partido de Futbol Granada Club de Fuatbol

Mercadillo Solidario: Parque del Alamillo (Sevilla)

ACTIVIDADES DE APOYO A LA INVESTIGACION EN INICIATIVAS

e Grupos de Trabajo de Profesionales de |la Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica.
e Articulo en la revista de la FEFQ: Descubriendo nuevos retos y cambios
biopsicosociales en tiempo de los moduladores CFTR. Abril 2023

e Participacion en el Estudio de investigacién sobre los nuevos moduladores
(entrevistas a pacientes con FQ y Grupos De discusion).

e Participaciény difusidon en TFG, TFM y estudios de investigacion sobre FQ.
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Atencion Integral y Mantenimiento, Consejeria de Inclusion social, Juventud, Familias e
Igualdad.

Fisioterapia Respiratoria, Consejeria de Inclusidn social, Juventud, Familias e Igualdad.
con cargo a IRPF.

Atencidn Psicoeducativa para personas con FQy familiares, Fundacion ONCE.
Fundacidn Caja Rural de Granada.

Diputacion de Cadiz

V Premios Salud y Bienestar. Grupo Joly. Sevilla 14/11/2023

Premio Anual Asociaciones de Pacientes, Neumosur

41



COLABORADORES

Fibrosis
Quistica

FEDERACION ESPANOLA
de Fibrosis Quistica

Fundacion

ONCE

F'"a"_‘f'ado por Plan de Recuperacion,
la Unién Europea 4 Transformacioén

NextGenerationEU vy Resiliencia

4

GRUPOJOLY
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Junta de Andalucia .
A Consejeria de Salud y Familias Junta de Andalucia

Consejeria de Inclusidén Social,
Juventud, Familias e Igualdad

entidad de e f?
utilidad publica @™

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS ‘

Fundacién
"laCaixa’

CODISA.

predif¢)

Diputacion
de Cadiz
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Lucha por los derechos conseguidos para las personas con FQ

Creacidony el reconocimiento de las Unidades clinicas de Referencias en todas las provincias
Apoyo integral a las personas con FQ y sus familias con especial atencién a las situaciones de crisis
Valoraciones del grado de discapacidad e incapacidad se adecuen a las particularidades de la FQ
Medicacion: acceso igualitario y nuevos medicamentos parala FQ

Formacién para familias.

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

Plan de Calidad, modelo de Excelencia

Implantacion del Plan de Igualdad

Investigacién y formacién en los Grupos de Profesionales de la FEFQ

Fomento del voluntariado: Plan de voluntariado

Actividades de captacién de recursos
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