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INTRODUCCION

Nuestra Misidn
Unir a las personas con fibrosis quistica y familias de Aragdn, para mejorar su calidad de vida.

Visién
Queremos ser una asociacion visible, fuerte y unida, que dé cobertura de calidad a las personas con F.Q.
y patologias respiratorias similares y sus familias.

Nuestros Valores

Compromiso y colaboracién con las personas con F.Q. y familias, asi como con otras entidades sociales.
Respeto a las personas y familias con F.Q. Formacion para la mejora de la autonomia personal. Esfuerzo,
superacién y mejora continua. Empatia con situaciones sociales vulnerables. Tolerancia y didlogo en la
toma de decisiones.

Objetivo: Mejorar la calidad de vida de las personas con FQ, patologias respiratorias y sus familias.

En el presente documento queremos mostrar que la mayoria de nuestras actividades estan

contribuyendo a los siguientes objetivos de desarrollo sostenible (ODS)
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Promover
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inclusivas
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sanay promover el
bienestar para todos
en todas las edades
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economico sostenido,
inclusivo y sostenible, el
empleo pleno y productivoy
el trabajo decente para todos
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sus efectos
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Garantizar una educacion
inclusiva, equitativay de
calidad y promover
oportunidades de
aprendizaje durante

toda la vida para todos

Reducir la
desigualdad
eny entre
los paises

Gestionar sosteniblemente
los bosques, luchar contra

la desertificacion, detener e
invertir la degradacion de las
tierras y detener la pérdida
de biodiversidad

C/Julio Garcia Condoy, 1, bajos, local 2 - (50018) Zaragoza — Tel. 976 522 742 — E-mail: fgaragon@hotmail.com Web: www fibrosis.org/aragonesa www.facebook.com/FibrosisQuisticaAragon Inscrita en
el Registro Municipal de Entidades Ciudadanas n° 717, en el Registro de Aragon de Entidades de Accion Social n® 1624, en el Registro General de Asociaciones de la Comunidad Auténoma de Aragén
n°01-Z3168-1993. Declarada de Utilidad Piblica por el Ministerio de Interior en fecha 21 de mayo de 2014. Sello de Excelencia a la Gestién y al Compromiso Social, nivel 1 estrella, de la Fundacion Develop,


mailto:fqaragon@hotmail.com
http://www.fibrosis.org/aragonesa
http://www.facebook.com/FibrosisQuisticaAragon

r Fibrosis Asgsiccion
0 Quistica dora @ Y

Asociada a Fed. Espafiola de FQ, COCEMFE Aragén y COCEMFE Zaragoza ———

Las actividades previstas a realizar las agrupamos en actividades dirigidas a nuestros grupos de
interés.

1. Acciones para personas con Fibrosis Quistica y patologias respiratorias (bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis, pacientes con secuelas de covid19, neumonias repetitivas...)

2. Acciones para familias.

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

4. Acciones para el entorno/ sociedad en general.

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

- Eje 1: Asegurar la continuidad de la Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica
-Eje 2: Innovacidn, proyectos y gestion del conocimiento.

- Eje 3: Reivindicacion y representacion: ejercicio de derechos

- Eje 4: Excelencia y buenas practicas.

Para conseguir nuestras metas, la AAFQ realizara distintas acciones en las actividades que tiene
previstas para el ejercicio 2021, que son las que se expresan a continuacion:

1) Rehabilitacién respiratoria

2) Ejercicio terapéutico

3) Atencién social

4) Atencidn psicoldgica

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

6) Actividades de sensibilizacién 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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ACTIVIDAD N21- REHABILITACION RESPIRATORIA

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD Formacién en Fisioterapia respiratoria

TIPO DE ACTIVIDAD Propia

DURACION Anual. Del 1 de enero al 31 de diciembre de 2021
DONDE SE DESARROLLA Aragdn

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD Se desempeian sesiones de formacion de

ejercicios y técnicas respiratorias en la
asociacion, a domicilio y on line. Se dispone de
una fisioterapeuta especializada en fisioterapia
respiratoria.

OBJETIVO Formar a las personas y familias con FQy
patologias respiratorias y dotarles de ejercicios
y técnicas de fisioterapia respiratoria.

USUARIOS Personas con Fibrosis Quistica, patologias
respiratorias como bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis,
laringitis, personas con neumonias repetitivas,
personas con secuelas del covid19

RECURSOS HUMANOS 1 fisioterapeuta especializada en fisioterapia

respiratoria.

RECURSOS MATERIALES Local 4, dividido en dos boxes con extraccion
de aire.

EPIS y Material especifico de fisioterapia
respiratoria (camillas eléctricas, cojines
posturales, gel hidroalcohdlico, papel de
camilla, tubos de espirometria, fonendoscopio,
servilletas, bolsas de basura, pulsioximetro,

RECURSOS TECNICOS Equipo informatico con impresora, webcam y

auriculares y plataforma de ZOOM.
PRESUPUESTO ECONOMICO 13.311,97€

FINANCIACION PREVISTA IRPF. Programas de interés social

Dpto. de Innovacion, Transformacion Digital y
derechos de los usuarios

Direccién General de Igualdad y Familias

IASS

Fondos propios de la AAFQ

Fundacién Once

Fundacidn Ibercaja-CAl
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ACTIVIDAD N22: EJERCICIO TERAPEUTICO

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD Planificacién del ejercicio terapéutico en FQ
TIPO DE ACTIVIDAD Propia

DURACION Anual. Del 1 de enero al 31 de diciembre de 2021
DONDE SE DESARROLLA Aragdn

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD Se desempefian planes individuales de

actividad fisica terapéutica dirigida

OBJETIVO Mejorar la salud y crear habitos de vida
saludables.
USUARIOS Personas con Fibrosis Quistica, patologias

respiratorias como bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis,
laringitis, personas con neumonias repetitivas,
personas con secuelas del covid19

RECURSOS HUMANOS 1 fisioterapeuta especializada en fisioterapia
respiratoria.
RECURSOS MATERIALES Local 4

EPIS y Material especifico de actividad fisica
dirigida (mancuerdas, cintas elasticas, pelotas,
fiball, pesas, espaldera, cama de saltar, cinta
de andar, bicicleta eliptica, tiras kinesiotape...)

RECURSOS TECNICOS Equipo informatico con impresora, auriculares,
webcam
Plataforma ZOOM

PRESUPUESTO ECONOMICO Actividad que forma parte de la fisioterapia
respiratoria.

FINANCIACION PREVISTA Fondos propios de la AAFQ
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ACTIVIDAD N23: ATENCION SOCIAL

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD

Informacién, orientacién y apoyo social a las
personas con FQ, patologias respiratorias y sus
familias

TIPO DE ACTIVIDAD Propia
DURACION Anual. Del 1 de enero al 31 de diciembre de 2021
DONDE SE DESARROLLA Aragdn

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD

Acogida de casos nuevos de FQ, prestar un servicio
de informacion, orientacidn y apoyo social
continuado y permanente.

OBIJETIVO

Ayudar, apoyar, informar, orientar, asesorar
sobre la FQ y el tratamiento

USUARIOS

Personas con Fibrosis Quistica, patologias
respiratorias como bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis,
laringitis, personas con neumonias repetitivas,
personas con secuelas del covid19 y sus
familias

RECURSOS HUMANOS

1 trabajadora social especializada en F.Q.

RECURSOS MATERIALES

Local 2, dotado de mobiliario, equipo
informatico, EPIS y material de oficina

RECURSOS TECNICOS

Equipo informatico con impresora
multifuncién, webcam, auriculares

PRESUPUESTO ECONOMICO

26.331,84€

FINANCIACION PREVISTA

IRPF. Programas de interés social

Dpto. de Innovacion, Transformacién Digital y
derechos de los usuarios

Ayuntamiento de Zaragoza. Area Social y de
Familia.

Direccién General de Igualdad y Familias

IASS

Fondos propios de la AAFQ

Fundacién Once

Fundacion lbercaja-CAl
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ACTIVIDAD N24: ATENCION PSICOLOGICA

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD Apoyo psicoldgico a las personas y familias con FQ y
patologias respiratorias

TIPO DE ACTIVIDAD Propia

DURACION Anual. Del 1 de enero al 31 de diciembre de 2021

DONDE SE DESARROLLA Aragon

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD

Acogida de casos nuevos de FQ y facilitar apoyo
psicoldgico, mediante terapias individuales,
grupales y familiares de psicologia. Actividad a

demanda.

OBJETIVO Ayudar y apoyar a las personas y familias de la
asociacion

USUARIOS

Personas con Fibrosis Quistica, patologias
respiratorias como bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis,
laringitis, personas con neumonias repetitivas,
personas con secuelas del covid19 y sus
familias

RECURSOS HUMANOS

1 psicéloga voluntaria especializada en F.Q.

RECURSOS MATERIALES

Local 2, dotado de mobiliario, equipo
informatico, EPIS y material de oficina

RECURSOS TECNICOS

Equipo informdatico con impresora
multifuncién, webcam, auriculares

PRESUPUESTO ECONOMICO

0€

FINANCIACION PREVISTA

Fondos propios de la AAFQ
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ACTIVIDAD N25: TALLERES DE FORMACION DE EDUCACION TERAPEUTICA PARA PERSONAS Y FAMILIAS

CON F.Q.
DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD Talleres de formacién de educacién terapéutica
TIPO DE ACTIVIDAD Propia.
DURACION Junio/septiembre y noviembre de 2021
DONDE SE DESARROLLA Aragon. Los talleres actualmente se hacen on line
mediante Zoom
RESUMEN DE LA ACTIVIDAD Actividades formativas dirigidas a las personas con

FQ, patologias respiratorias y familias

OBJETIVO Formar a las personas y familias con FQ y
patologias respiratorias sobre la enfermedad y
su tratamiento

USUARIOS

Personas con Fibrosis Quistica, patologias
respiratorias como bronquiectasias, discinesia
ciliar primaria, bronquitis, bronquiolitis,
laringitis, personas con neumonias repetitivas,
personas con secuelas del covid19 y sus
familias

RECURSOS HUMANOS 1 fisioterapeuta especializada en fisioterapia

respiratoria.

RECURSOS MATERIALES equipo informatico y EPIS, material de oficina,

programa de power point

RECURSOS TECNICOS Equipo informatico con impresora

multifuncién, webcam, auriculares y programa

de Zoom.
PRESUPUESTO ECONOMICO 500€
FINANCIACION PREVISTA Fondos propios de la AAFQ

IRPF. Programas de interés social

Dpto. de Innovacién, Transformacién Digital y
derechos de los usuarios

Ayuntamiento de Zaragoza. Area Social y de
Familia.

Direccién General de Igualdad y Familias

IASS

Fondos propios de la AAFQ

Fundacién Once

Fundacion lbercaja-CAl
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ACTIVIDAD N26: TALLERES DE FORMACION DE EDUCACION TERAPEUTICA PARA TECNICOS Y

VOLUNTARIADO

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD

Formacién para profesionales y equipo de
voluntariado

TIPO DE ACTIVIDAD

Actividades formativas, reciclaje sobre actualizacion
de FQy tratamiento

DURACION

Anual

DONDE SE DESARROLLA

Aragodn. Presenciales o online.

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD

Actividades formativas dirigidas a profesionales y
equipo de voluntariado

OBIETIVO

Formar a los profesionales y al equipo de
voluntariado de la asociacidn.

USUARIOS

Profesionales de la asociacion (fisioterapeuta,
trabajadora social y psicéloga), asi como el
equipo de voluntariado (12 miembros)

RECURSOS HUMANOS

Profesionales de la materia para dar la
formacién especifica

RECURSOS MATERIALES

equipo informatico y EPIS, material de oficina,

RECURSOS TECNICOS

Equipo informatico con impresora
multifuncién, webcam, auriculares y programa
de Zoom.

PRESUPUESTO ECONOMICO

700€

FINANCIACION PREVISTA

Fondos propios de la AAFQ
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ACTIVIDAD N26: ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION Y DE VISIBILIDAD

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD

Campanias de sensibilizacidn y visibilidad

TIPO DE ACTIVIDAD

Actividad de sensibilizar y dar a conocer la
enfermedad y el tratamiento a la poblacién en

general
DURACION Anual
DONDE SE DESARROLLA Aragén

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD

Dar a conocer a la poblacién en general y dar a
conocer, visibilizar la enfermedad la importancia
sobre la enfermedad y los temas de interés de
nuestro colectivo de atencidon mediante actos, mesas
informativas, iluminaciones, ruedas de prensa,
medios de comunicacién, proporcionar informacién
para concienciar a la gente.

OBIJETIVO

Sensibilizar, informar y dar a conocer a la
poblacién en general mediante campafias

USUARIOS

Poblacidn en general. Se estima alcanzar a mas
de 250 personas

RECURSOS HUMANOS

Voluntarios y personal de la asociacion

RECURSOS MATERIALES

Material divulgativo: folletos, carteleria, redes
sociales, pagina web, plotter

PRESUPUESTO ECONOMICO

300-500€

FINANCIACION PREVISTA

Fondos propios de la AAFQ
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ACTIVIDAD N27- ACTIVIDADES DE FORTALECIMIENTO Y SOSTENIBILIDAD

DENOMINACION DE LA ACTIVIDAD Actividades de fortalecimiento y sostenibilidad de la
AAFQ

TIPO DE ACTIVIDAD Propia

DURACION Anual

DONDE SE DESARROLLA Aragon.

RESUMEN DE LA ACTIVIDAD Actividades para unir el fortalecimiento asociativo y
la sostenibilidad de la entidad, mantenimiento de la
misma.

OBIJETIVO

Implantar una estrategia de sostenibilidad
econdmica, asi como implicar a las personas y
familias con FQ a través de un plan de
voluntariado que garanticen los recursos para
alcanzar la mision de la asociacion

USUARIOS

RECURSOS HUMANOS
RECURSOS MATERIALES
RECURSOS TECNICOS

Personas y familias con FQ

Personal técnico y equipo de voluntariado

Material oficina

Equipo informdatico para sesiones on line
cuando proceda
PRESUPUESTO ECONOMICO 5 000€

FINANCIACION PREVISTA Fondos propios de la AAFQ
Donaciones privadas

Venta de productos, loterias.
Subvencion Entidades Ciudadanas.
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SERVICIOS DE LA RESPONSABLE
AAFQ
Servicio de Fisioterapeuta
fisioterapia

respiratoria
Servicio de ejercicio

Fisioterapeuta

terapéutico

Servicio de Trabajadora

informacion, social
orientacién y apoyo
social
Servicio de apoyo Psicéloga

psicoldgico
ACTIVIDADES RESPONSABLE
FORMATIVAS

Formacidn para las Junta directiva

personas y familias
con FQ

Equipo de

Formacidn para
voluntariado

voluntariado
Formacidn para

Personal
técnico

trabajadoras
Otras: Formacién
para estudiantes del
grado de fisioterapia

Fisioterapeuta

respiratoria




Fibrosis
Quistica

ACTIVIDADES DE
SENSIBILIZACION
Y VISIBILIDAD

Dia Mundial de las
Enfermedades
Raras

iacion
argl e}
de FQ

Asociada a Fed. Espafola de FQ, COCEMFE Aragdn y COCEMFE Zaragoza

Dia Nacional del
Trasplante

Sello de Excelencia a la Gestion
Y al Compromiso Social

RESPONSABLE

Equipo de
voluntariado

Campafia de la X
Solidaria de la

Equipo de
voluntariado

Equipo de
voluntariado

Junta directiva

Renta
Dia Nacional de la
F.Q.

Dia Nacional del
Donante de
Organos, Tejidos y
Células
Campafia escolar
dela FQ
Dia Mundial de la
FQ

Semana Europea
de la FQ

Junta directiva

Junta directiva

Equipo de
voluntariado

Equipo de
voluntariado




iacion
argl e}
de FQ

Fibrosis
Quistica
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Sello de Excelencia a la Gestion
Y al Compromiso Social

ACTIVIDADES DE RESPONSABLE

FORTALECIMIENTO
Y SOSTENIBILIDAD

Reuniones Junta
directiva de la AAFQ

- Presidente

Asamblea General

Junta directiva

de Socios
Asamblea FEFQ - Junta directiva
Reuniones

Junta directiva

Federacion

Reuniones Cocemfe

- Junta directiva

FAP AECEMCO
Reuniones Junta directiva
organismos publicos
y privados
Reuniones comité Comité
igualdad igualdad

Comité cédigo
ético

Reuniones Comité
codigo ético

Actos benéficos y

Junta directiva
solidarios

Voluntariado
encargado de
comunicacion

Reuniones
divulgacién/Difusion
de la FQ




