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1)INTRODUCCIÓN  

 
Nuestra Misión 
Unir a las personas con fibrosis quística y familias de Aragón, para mejorar su calidad de 
vida. 
 
Visión 
Queremos ser una asociación visible, fuerte y unida, que dé cobertura de calidad a las 
personas con F.Q. y patologías respiratorias similares y sus familias. 
 
Nuestros Valores 
 
Compromiso y colaboración con las personas con F.Q. y familias, así como con otras 
entidades sociales. Respeto a las personas y familias con F.Q. Formación para la mejora de 
la autonomía personal. Esfuerzo, superación y mejora continua. Empatía con situaciones 
sociales vulnerables. Tolerancia y diálogo en la toma de decisiones. 
 
Objetivo: Mejorar la calidad de vida de las personas con FQ, patologías respiratorias y sus 
familias.  

 

En el presente documento queremos mostrar que la mayoría de nuestras actividades están 
contribuyendo a los siguientes objetivos de desarrollo sostenible (ODS)  
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Las actividades que ha realizado las agrupamos y están dirigidas a nuestros grupos de 
interés.  

 

 

1. Acciones para personas con Fibrosis Quística y patologías respiratorias (bronquiectasias, 
discinesia ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis, pacientes con secuelas de covid19, 
neumonías repetitivas…)  

2. Acciones para familias. 

3. Acciones para entidades asociadas y profesionales y/o instituciones ligadas directamente 
con la Fibrosis Quística.  

4. Acciones para el entorno/ sociedad en general. 

 

 

La AAFQ apuesta por 4 líneas de trabajo definidas en nuestro plan estratégico que son: 

 

- Eje 1: Asegurar la continuidad de la Asociación Aragonesa de Fibrosis Quística. 

 -Eje 2: Innovación, proyectos y gestión del conocimiento. 

- Eje 3: Reivindicación y representación: ejercicio de derechos.  

- Eje 4: Excelencia y buenas prácticas.  

 

 

Para conseguir nuestras metas, la AAFQ ha realizado distintas acciones en las 
actividades para el ejercicio 2021, que son las que se expresan a continuación: 

 

1)Fisioterapia respiratoria. 

2)Ejercicio terapéutico.  

3)Atención social. 

4)Atención psicológica. 

5)Talleres de formación de educación terapéutica para personas y familias con FQ, 
personal técnico y voluntariado.  

6)Actividades de sensibilización y de visibilidad sobre la FQ. y otros temas de interés 
para nuestro colectivo.  

7)Actividades de fortalecimiento y sostenibilidad de la entidad.  
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2) ACTUACIONES O ACTIVIDADES REALIZADAS EN EL AÑO 2021.  

SERVICIOS 
DE LA 
AAFQ 

E F M A M J JL A S O N D 
RESPONSABLE 

Servicio de 
fisioterapia 
respiratoria 

X X X X X X X  X X X X 
Fisioterapeuta 

Servicio de 
ejercicio 

terapéutico 
X X X X X X X  X X X X 

Fisioterapeuta 

Servicio de 
información, 
orientación y 
apoyo social 

X X X X X X X  X X X X 

Trabajadora 
social 

Servicio de 
apoyo 

psicológico 
X X X X X X X  X X X X 

Psicóloga 
voluntaria 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/


                                                                                                                                                                                                                                                                                       
                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             

                                                                                                                                                                                                                                                         
 
                                                                  Asociada a Fed. Española de FQ, COCEMFE Aragón y COCEMFE Zaragoza 

C/ Julio García Condoy, 1, bajos, local 2 – (50018) Zaragoza – Tel. 976 522 742 – E-mail: fqaragon@hotmail.com Web: www.fqaragon.org  www.facebook.com/FibrosisQuisticaAragon Inscrita en el 
Registro Municipal de Entidades Ciudadanas nº 717, en el Registro de Aragón de Entidades de Acción Social nº 1624, en el Registro General de Asociaciones de la Comunidad Autónoma de Aragón  nº 
01-Z3168-1993. Declarada de Utilidad Pública por el Ministerio de Interior en fecha 21 de mayo de 2014. Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, nivel 1 estrella, de la Fundación Develop, 
auditada por Bureau Veritas. 

6 
 

 
 
ACTIVIDADES FORMATIVAS: 
 
21/05/2021: Webinar de la Federación Española de la FQ: Apostando por el empleo en 
Fibrosis Quística 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
23/06/2021: Taller de Planificación del ejercicio terapéutico en FQ: Aprender a crear y 
gestionar tu propio entrenamiento en casa. El taller se grabó y se puede ver en nuestro 
canal de YouTube:  
https://youtu.be/Ussu-Pr2RJw 

 
 
 
14/07/2021: Sesión de ejercicio terapéutico para 
personas que acaban de comenzar a hacer deporte o 
que todavía no lo han hecho. No es necesario ningún 
material, trabajaremos con el peso de nuestro cuerpo. 
La sesión de ejercicio terapéutico está colgada en 
nuestro canal de YouTube y se puede ver en el siguiente 
enlace: https://youtu.be/cOMzg3OKreg  
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/
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19/09/2021: Día del Deporte en la Calle. Taller de ejercicio terapéutico en pacientes 
respiratorios, para toda la población en general que organizaba el Ayuntamiento de 
Zaragoza, en la Plaza del Pilar, impartido por nuestra fisioterapeuta, con la colaboración del 
Ilustre Colegio Profesional de Fisioterapeutas de Aragón 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
01/10/2021: Webinar de la Federación. Cómo lograr una educación inclusiva en FQ. para 
todas las personas y familias de FQ de todas las asociaciones.  

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

05/10/2021: Video. Uso Correcto del Espirómetro con el  
Spirobank Smart.  
Con las medidas de estatura y peso del paciente,  
se explica con se utiliza el espirómetro para hacer una  
espirometría correctamente con el aparato que es el que  
mide los datos más importantes (FEV, FEV1, FVC).  
El contenido de dicho video se puede ver en el siguiente  
enlace:  
https://fqaragon.org/wp-content/uploads/2021/11/Video-escuela-salud..mp4 

 

 

http://www.fqaragon.org/
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21/10/2021: Taller de prevención de infecciones cruzadas e higiene de la vía aérea 

superior, a través de la plataforma Zoom. Hablaremos de 
medidas generales para prevenir las infecciones, así como 
de técnicas concretas para limpieza de nariz, tanto en 
adultos como en bebés y niños. Dirigido a la población en 
general. Es para todos los que tengan interés, se hará on 
line por zoom. Impartido por nuestra fisioterapeuta.  
El taller se grabó y se puede ver en nuestro canal de 
YouTube: https://youtu.be/jsbAKc_oo-c 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
25/11/2021: Taller de espirometría: Hablaremos sobre 
manejo correcto del espirómetro y también aprenderemos 
qué significan algunos de los valores más importantes 
para poder entender los datos que nos aporta.  
Impartido por nuestra fisioterapeuta  
El taller se grabó y se puede ver en nuestro canal de 
YouTube: https://youtu.be/QhQEH2c_w5Q  
 

 

http://www.fqaragon.org/
https://youtu.be/jsbAKc_oo-c
https://youtu.be/QhQEH2c_w5Q
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- Formación de 3 estudiantes del grado de fisioterapia de la Universidad San Jorge. 
Convenio de colaboración con ellos para seguir formando a estudiantes en 
fisioterapia respiratoria  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
CAMPAÑAS DE SENBILIZACIÓN 
 

- 28/02/2021: Día de las Enfermedades Raras. Campaña en redes sociales.  
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- 24/03/2021: Día Nacional del Trasplante. Campaña en redes sociales. 
 

 
 
 
 

-28/04/2021: Día Nacional de la Fibrosis Quística: Iluminación de edificios públicos: 
Aljafería, fuente de la Hispanidad, Parque José Antonio Labordeta… 

- Las Cortes aprobaron una declaración institucional con motivo del Dia Nacional 
de la FQ en apoyo a todas las personas que viven esta enfermedad. Se puede 
ver el video colgado en nuestro canal de youtube:  

https://youtu.be/DrGyhgSK_q0 
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-CAMPAÑA X SOLIDARIA: Campaña en redes sociales. Marcar la casilla 106 de interés 
social. Sensibilizar a la población en general para que marquen en su declaración de la 
renta la casilla de fines sociales.  
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02/06/2021: Dia Nacional del Donante de Órganos 
Tejidos y Células: Manifiesto conjunto de todas las 
entidades sociales que hacemos esta campaña de 
sensibilización hacia la población en general para 
sensibilizar de la importancia de la Donación de Órganos, 
como son Alcer Ebro, Alcer Huesca, Alcer Teruel. Asoc. 
Dona Medula Aragón, Asoc de Trasplantados de Corazón 
“Virgen del Pilar”, AETHA y Fibrosis Quística. Aparición en 
los medios de comunicación y cuñas de radio con motivo de 
este día tan especial para nuestro colectivo. Campaña en 
redes sociales y difusión del video del Gobierno de Aragón.    
 
https://youtu.be/oXsxSrjVMBM  

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/
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- 08/09/2021: Día Mundial de la Fibrosis Quística. Campaña en redes sociales.  

Cartas por el Kaftrio. Elaborado a partir de cartas reales de personas con FQ  
https://www.youtube.com/watch?v=WvIgr99qCMY 
 

 
 
 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/
https://www.youtube.com/watch?v=WvIgr99qCMY


                                                                                                                                                                                                                                                                                       
                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             

                                                                                                                                                                                                                                                         
 
                                                                  Asociada a Fed. Española de FQ, COCEMFE Aragón y COCEMFE Zaragoza 

C/ Julio García Condoy, 1, bajos, local 2 – (50018) Zaragoza – Tel. 976 522 742 – E-mail: fqaragon@hotmail.com Web: www.fqaragon.org  www.facebook.com/FibrosisQuisticaAragon Inscrita en el 
Registro Municipal de Entidades Ciudadanas nº 717, en el Registro de Aragón de Entidades de Acción Social nº 1624, en el Registro General de Asociaciones de la Comunidad Autónoma de Aragón  nº 
01-Z3168-1993. Declarada de Utilidad Pública por el Ministerio de Interior en fecha 21 de mayo de 2014. Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, nivel 1 estrella, de la Fundación Develop, 
auditada por Bureau Veritas. 

15 
 

 
 
 
OTRAS CAMPAÑAS: 
-Campaña para el verano para las personas con FQ. Recomendaciones para evitar la 
deshidratación.  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

-Vacunación prioritaria para las personas con FQ frente al covid19 por ser grupo de riesgo. 
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-Información sobre la asociación sobre las distintas formas de contacto con la asociación y 
las redes sociales que disponemos y para realizar donaciones mediante bizum.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Cómo fabricar un pompero en casa de manera sencilla para fomentar el ejercicio 
pulmonar mientras juegan los peques en verano. Fabrica tu propio pompero en casa 
En sólo 4 pasos. Aquí tenéis el enlace del video: https://youtu.be/ktloj5JnUhE  
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/
https://youtu.be/ktloj5JnUhE
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Campaña escolar: Guía de la fibrosis quística en el cole y recomendaciones en las aulas 
que tienen alumnado con FQ para los maestros, directores del centro, jefes de estudios y 
orientadores, que les puedan servir de ayuda y asesoramiento.  
 

 
 
 
ACTIVIDADES DE ORGANIZACIÓN INSTITUCIONAL 

- 08//04/2021: Asamblea de socios 
- 18/12/2021:  Asamblea de socios  

 
08/04/2021: Asamblea ordinaria de socios/as on line mediante la plataforma de Zoom. 

 

 

http://www.fqaragon.org/


                                                                                                                                                                                                                                                                                       
                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             

                                                                                                                                                                                                                                                         
 
                                                                  Asociada a Fed. Española de FQ, COCEMFE Aragón y COCEMFE Zaragoza 

C/ Julio García Condoy, 1, bajos, local 2 – (50018) Zaragoza – Tel. 976 522 742 – E-mail: fqaragon@hotmail.com Web: www.fqaragon.org  www.facebook.com/FibrosisQuisticaAragon Inscrita en el 
Registro Municipal de Entidades Ciudadanas nº 717, en el Registro de Aragón de Entidades de Acción Social nº 1624, en el Registro General de Asociaciones de la Comunidad Autónoma de Aragón  nº 
01-Z3168-1993. Declarada de Utilidad Pública por el Ministerio de Interior en fecha 21 de mayo de 2014. Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, nivel 1 estrella, de la Fundación Develop, 
auditada por Bureau Veritas. 

18 
 

 
 
18/12/2021: Asamblea de socios/as donde se valorará el año 2021 y nuevos retos para el 
ejercicio 2022.  
 

 
 

http://www.fqaragon.org/
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RELACIÓN CON LAS ADMINISTRACIONES PÚBLICAS  
 

▪-    - 2 reuniones con la Coordinadora Autonomica de 
Trasplantes de Aragón para la planificación y 

organización del Día Nacional del Donante de 
Órganos tejidos y Células y aportación de datos 

estadísticos de la Donación en Aragón con las 
distintas entidades sociales que hacemos esta 

campaña de sensibilización.  
 

 
 
 
 
 

- Reuniones con neumólogos/as del H.C.U Miguel Servet. Dra. Herrero sobre vacunación 
en FQ. Kaftrio, etc..  
- Trámites para la vacunación previa del covid19 en adultos con FQ con el Departamento 
de Sanidad del Gobierno de Aragón.  
- Trámites para la vacunación previa para los progenitores (padres y/o madres con 
hijos/as con FQ).  con el Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragón.  
- Trámites para los niños/as mayores de 12 años con FQ para la vacunación previa del 
covid19 con el Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragón 
- Tramites con el Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragón para la financiación 
de Kaftrio.  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.fqaragon.org/
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RELACIÓN CON INSTITUCIONES:  

- 2 asambleas y 7 reuniones continuadas con la Federación Española de F.Q. 
- 1 asamblea de Cocemfe Zaragoza y 1 Asamblea de Cocemfe Aragón.  

 

 
 

- 2 reuniones con las entidades sociales: Alcer Ebro, Alcer Huesca, Alcer Teruel, Dona 
Medula Aragón, AETHA, Asoc. de Trasplantados de Corazón “Virgen del Pilar”, que 
realizan la campaña de sensibilización del Día Nacional del Donante de Órganos, 
Tejidos y Células.  

 
- Cocemfe Aragón viene a conocer a Fibrosis Quística. Isabel y Vanesa las dos técnicos 

de Cocemfe vienen a visitarnos y a conocer mejor la enfermedad y los servicios que 
ofrecemos.  

  
 

- Amanixer (Asociación Aragonesa de Mujeres con Discapacidad) conocemos a Laura la 
trabajadora social viene a conocer mejor la enfermedad y los servicios que ofrecemos 
y viceversa. Mandamos las noticias, talleres, cursos a las familias interesadas. 
Coordinación en red.  

 

http://www.fqaragon.org/
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APARICION EN REVISTAS: 

- Revista Encuentros de Hermanas Hospitalarias del Centro Neuropsiquiátrico de 
Nuestra Señora del Carmen: Entrevista realizada a nuestro presidente y a la 
trabajadora social de la asociación  

 

 
 

 
DONACIONES:  
16/07/2021: Gracias al Ministerio de Sanidad, Gobierno de Aragón y CERMI Aragón por 
dotarnos de material.  
 
 

 

 

 

http://www.fqaragon.org/
https://www.facebook.com/MinSanidad/?__tn__=kK*F
https://www.facebook.com/GobAragon/?__tn__=kK*F
https://www.facebook.com/CERMIAragon/?__tn__=kK*F
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WEB Y REDES SOCIALES 
 

-El apartado de comunicación y de visibilización de la FQ y de la asociación se ha visto 
mejorado gracias a la colaboración de una socia voluntaria. 
-Este año como novedad y haciendo coincidir con el aniversario de la asociación, tenemos 
nueva red social Instagram.  
-Crecimiento de seguidores en todas las redes sociales y de suscriptores en YouTube. 

 
- www.faragon.org  

- Facebook 
- Twitter 

- Instagram 

- Canal de Youtube 

- Teaming 
-      WhatsApp 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

http://www.fqaragon.org/
http://www.faragon.org/
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3)SUBVENCIONES PÚBLICAS Y PRIVADAS 
 

 
-DEPARTAMENTO DE CIUDADANÍA Y DERECHOS SOCIALES DEL GOBIERNO DE 
ARAGÓN. SECRETARIA GENERAL TÉCNICA.  

IRPF. Programas de interés social con cargo a la asignación tributaria del impuesto 
sobre la renta de las personas físicas para el ejercicio 2021: 17.796,63€  
 

- DIRECCIÓN GENERAL DE TRANSFORMACIÓN DIGITAL, INNOVACIÓN Y DERECHOS 
DE LOS USUARIOS DEL DEPARTAMENTO DE SANIDAD DEL GOBIERNO DE 
ARAGÓN. Subvención concedida de 6.150€  
 
-DIRECCIÓN GENERAL DE IGUALDAD Y FAMILIAS DEL GOBIERNO DE ARAGÓN. 
Subvención concedida de 5.800€  
 
-FUNDACIÓN ONCE. Subvención concedida de 5.000€  
 
-IASS. Instituto Aragonés de Servicios Sociales. Promoción de la autonomía personal 
y dependencia. Subvención concedida de 3.853,35€  
 
-Diputación Provincial de Teruel. Diversos Programas de Acción Social. Subvención 
concedida de 2.876,05€  
 
-AYUNTAMIENTO DE ZARAGOZA: 3.141,77€ 
1) Área Social y Familia: Subvención concedida de 2.600€ 
2) Entidades Ciudadanas: Subvención concedida de 541,77€  
 
-Fundación Ibercaja-CAI: Convenio de colaboración de 2.000€ 
  

 

http://www.fqaragon.org/
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4)EVALUACIÓN. RESULTADOS OBTENIDOS  
 
 

-Se han realizado 3 sesiones de psicología, se han atendido a 3 familias por parte de la 
psicóloga que colabora con la asociación de forma voluntaria. 

-Se han realizado 334 atenciones sociales por parte de la trabajadora social.  
-Se han acogido 2 casos nuevos de F.Q.  
-Se han hecho 273 sesiones de fisioterapia respiratoria por parte de la fisioterapeuta.  
-Se han realizado 103 sesiones de ejercicio terapéutico.  
- Se han realizado distintos talleres de formación de educación terapéutica para fomentar 

la autoestima, mejorar el autocuidado y en consecuencia para mejorar la aceptación 
de la enfermedad.  

 
-Aprobación de KAFTRIO. España hace historia el tratamiento que cambiará las 

vidas de muchas personas con Fibrosis Quística 
 

   
 

  

 

 

 

 

http://www.fqaragon.org/
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https://www.youtube.com/watch?v=cOp_kQnuTpY  
 
Reportaje en Aragon TV tras la aprobacion de Kaftrio.  
  

 

 
 
 
 
  

 

  

http://www.fqaragon.org/
https://www.youtube.com/watch?v=cOp_kQnuTpY
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-Se ha obtenido el Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, nivel 2 
estrellas, de la Fundación Develop, auditada por Bureau Veritas, por parte del Comité 
de Calidad, compuesto por un miembro de la junta directiva, la fisioterapeuta, 
trabajadora social y personal voluntario de la asociación.  
29/11/2021: X Congreso. Sistemas de gestión para la transformación de las 
organizaciones en Madrid. Fuimos a la entrega de certificados.  

 
 

  
 
 
 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

“Tú respiras sin pensar, Yo sólo pienso en respirar” 

http://www.fqaragon.org/

