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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

1. ACTIVIDADES DE LA ENTIDAD

A1. AYUDA A LA INTRODUCCION DE VARIABLES DEL REGISTRO EUROPEO DE FIBROSIS QUISTICA

Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Sanitaric

Funcion: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS,Espafia

Descripcion detallada de la actividad prevista:

Ayuda a las distintas Unidades de FQ espariolas para la incorporacion de los datos clinicos, genéticos y terapéuticos de los pacientes FQ al registro
europeo -European Cystic Fibrosis Registry- Patient Report (ECFR-PR)-, actividad que en la actualidad se realiza con caracter voluntario y gratuito por
distintos profesionales de algunas unidades. Se plantea la posibilidad de incorporar alguna gratificacion econémica para incentivar a las unidades que
no hayan participado nunca y que lo hagan por primera vez. Se buscara la colaboracion del Ministerio de Sanidad para aporiar pacientes esparioles -
en base de datos de Valtermed o similar- al volcado a realizar al registro europeo.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal voluntario 40,00 800,00

Beneficiarios y/o usuarios de la actividad

BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-

MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X

Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
CUANTIFICAR DEMOGRAFICAMENTE LAS PERSONAS CON FIBROSIS NUMERO DE PACIENTES 2439 00
QUISTICA TANTO CUANTITATIVAMENTE COMO CUALITATIVAMENTE INTRODUCIDOS i

Fdo: El/La Secretario/a

1) sidenteja)
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

A2. JORNADAS DE LA FUNDACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA

Tipo: Propia

Sector: Educacion

Funcion: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS Esparia

Descripcion detallada de la actividad prevista:

Jornadas de la Fundacion Esparicla de FQ. Realizacion anual de Jornadas de actualizacion para pacientes, familiares y profesicnales, en
colaboracion con sociedades afines. Se prevé solo una jornada (telematicas debido a la pandemia por SARS-COv-2 en su variante Omicron que
tantos contagios provoca). Se informara especialmente del estado de las negociaciones entre el ministerio y las comunidades auténomas,
colaborando en agilizar el proceso de acceso a los nuevos tratamientos que tanto han aumentado Ia calidad de vida de los pacientes de Fibrosis
Quistica.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 10,00 120,00

Beneficiarios y/o usuarios de la actividad

BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERQ INDETER-
MINADO
Personas fisicas 1.000,00
Personas juridicas 0,00 X

Objetivos e indicadores de la realizacidn de la actividad

OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

REALIZACION JORNADA TELEMATICA REALIZADO O NO REALIZADO % 100,00

*BY El/l 3

Fdo: El/La Secretario/a

10: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

A3. PUBLICACION DEL REGISTRO ESPANOL DE FIBROSIS QUISTICA DEL 2019-2020 INFORME ANUAL

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: Espana
Descripcion detallada de la actividad prevista:

Conseguir un registro nacional de pacientes que nos permita tener constancia, en primer lugar, de cuantas familias existen con esta problematica en

nuestro pais y, en segundo lugar, tener una vision real de sus necesidades para, de esta forma, poder atenderlas adecuadamente.Los Registros son

esenciales, también, para evaluar el impacto de las medicaciones que reciben los pacientes en la vida real, mas alla de los ensayos clinicos, v para la

farmaco vigilancia.Se presentan datos tanto generales del pais como de las unidades individuales. La fibrosis quistica es una enfermedad compleja, y

miltiples factores influyen en su evolucion. El tratamiento es solo uno de ellos. Se asume un retraso en la realizacion del 2019 por gue la uUltima

realizada ha sido el 2018 pero se intentara también la del ejercicio 2020 por si se puede cubrir y llevarlo tode actualizado lo maximo posible.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N°® HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 45,00 500,00
Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
Objetivos e indicadores de la realizacion de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
PUBLICAR Y FACILITAR LIBRO REALIZACION ACTIVIDAD % 100,00

Fdo: EllLa Secretario/a

RCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

A4. PREMIOS ANUALES DE LA FUNDACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcién: Premios y Concursos

Lugar de desarrollo de la actividad: Espafa

Descripcion detallada de la actividad prevista:

CONCESION ANUAL DE PREMIOS OTORGADOS POR LA FUNDACION EN RECONQCIMIENTO A PERSONAS Y ORGANIZACIONES POR SU
APORTACION A LA FIBROSIS QUISTICA EN SUS DISTINTOS AMBITOS DE ACTUACION. SE INTENTARA HACER COINCIDIR CON UN
CONGRESOQ DE FIBROSIS QUISTICA ORGANIZADO POR SOCIEDADES AFINES COMO LA FEDERACION DE FIBROSIS QUISTICA Y
SOCIEDAD ESPANCLA DE FIBROSIS QUISTICA.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Persenal voluntario 12,00 20,00

Beneficiarios y/o usuarios de la actividad

BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X

Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

ENTREGA PREMIO REALIZACION ACTIVIDAD % 100,00

o £fla Presi

Fdo: EliLa Secretario/a
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

A5. TELEMEDICINA

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcion: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: Espana
Descripcion detallada de la actividad prevista:

Actualmente el Sistema Publico de Salud Espafiol esta planificado para ofrecer una atencion sanitaria presencial, y no hay posibilidad de que a corto o
medio plazo pueda ofrecer asistencia médica telematica. Este proyecto aspira a cubrir esta necesidad. En el contexto del nuevo escenario que

estamos viviendo, pretende poner en marcha una nueva herramienta que complemente al tradicional sistema de salud, para que las personas con

Fibrosis Quistica puedan tener garantizada su atencion en situaciones de confinamiento tanto por una emergencia nacional como la que se esta
viviendo actualmente, como por causas sobrevenidas derivadas de la Fibrosis Quistica y que impidan o no sean aconsejables los desplazamientos.
Los objetivos de este proyecto son:1 Reducir el numero de consultas médicas presenciales de personas con FQ durante el confinamiento y el periodo
de desescalada. 2 Mejorar el bienestar fisico y emocional de la persona con FQ y sus familiares en situaciones complicadas y favorecer el
autocuidado. 3 Garantizar |a calidad de la asistencia sanitaria y el seguimiento de las personas con FQ.

Dentro de la linea de actuacion desarrollada se pretende conseguir donaciones para la compra de espirometros -lo ideal uno por paciente como
objetivo final- que permitiran, dentro de la pandemia que nos toca vivir, medir el estado pulmanar y su evolucion a lo largo del afio obteniendo una

informacion muy importante para el conocimiento de la enfermedad de Fibrosis Quistica.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 10,00 100,00
Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
Objetivos e indicadores de la realizacion de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
CAPTACION DE RECURSOS OBTENCION DE RECURSOQOS 100,00

Fdo: ElLa Secretario/a |

o

RCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.,

A6. EXPOSICION ITINERANTE DE FOTOGRAFIA: VISIBILIZAR LA ENFERMEDAD DE FIBROSIS QUISTICA.

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcion: Comunicacién y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS,Espania
Descripcion detallada de la actividad prevista:

CREAR VARIOS JUEGOS DE BANNERS DONDE SE EXPLIQUE EL TEMA DE FIBROSIS QUISTICA EN AMBITOS SANITARIOS, POLITICOS Y
SOCIALES PARA CONCIENCIAR SOBRE SU EXISTENCIA. APOYO CON DIPTICOS O TRIPTICOS PARA PACIENTES Y FAMILIARES NUEVOS
COMO APOYO Y ORIENTACION ANTE EL DIAGNOSTICO DE SU ENFERMEDAD EN FQ.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 0,00 0,00
Personal voluntario 14,00 600,00
Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00
Objetivos e indicadores de la realizacion de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
DESARROLLO ACTIVIDAD. GRADO DESARROLLO %. 100,00

Fdo: El/La Secretariofa

/’7 ,.SU" =

RCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

A7. DESARROLLO DE LA PAGINA WEB DE LA FUNDACION CON NUEVAS POSIBILIDADES.

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS
Descripcion detallada de la actividad prevista:

ACTUALIZAR LA PAGINA WEB QUE SE CONSIDERA HA QUEDADO UN POCO OBSOLETA PARA DARLE UNA MAYOR FUNCIONALIDAD E

INTERACTIVIDAD PARA CUALQUIERA QUE SE CONECTE A LA MISMA.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 1,00 25,00
Personal voluntario 5,00 15,00
Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
OBTENER MEJORA EN LA PAGINA WEB FUNDACION PORCENTAJE REALIZACION 100,00

Fdo: EllLa Secretarlo/a_

ERCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817839014, FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

A8. ACREDITACION DE UNIDADES DE FIBROSIS QUISTICA.

Tipo: Propia

Sector: Sanitario

Funcion: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS

Descripcion detallada de la actividad prevista:

La UFQ debera tener un organigrama estable de funcionamiento y un espacio fisico suficiente para la segregacion de pacientes en funcion de las
infecciones o colonizaciones bronquiales cronicas. Ademas, deben estar dotadas de sistemas informaticos, bases de datos, archivos de
documentacion y protocolos de actuacion. El nimero de pacientes en seguimiento activo en la unidad, incluyendo pacientes pediatricos y adultos,
debe ser mayor de 75. Excepcionalmente, el Comité de Acreditacion podra valorar unidades monograficas (solo adultos o solo pediatricas) que no
alcancen este nimero minimo. La UFQ estara disponible para la atencion urgente -no programada- de los pacientes, durante su horario laboral,
siendo posible su asistencia en las urgencias del centro durante las 24 horas.

Existira una actividad coordinada entre las diferentes especialidades para minimizar el nimero de visitas al hospital (neumologia, gastroenterolagia,
ORL, endocrinologia, rehabilitacion, fisioterapia, etc.). Las unidades deben disponer de una canal de comunicacion directo para pacientes, en caso de

necesidad (email, teléfono unidad...).

El centro debe disponer de protocolos de asistencia y base de datos informatizadas de los pacientes asistidos, asl como un programa estandarizado
de educacion.

Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N® HORAS /
ANO
Personal asalariado 0,00 0,00
Personal con contrato de servicios 1,00 10,00
Personal voluntario 15,00 120,00

Beneficiarios y/o usuarios de la actividad

BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO INDETER-
MINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00

Objetivos e indicadores de la realizacidn de la actividad

OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

IMPLENTACION DE LAS UNIDADES DE FQ REALIZACION ACTIVIDAD % 100,00

Fdo: El/lLa S?c:retariofa
pe

CICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

2. PREVISION DE RECURSOS ECONOMICOS A EMPLEAR POR LA ENTIDAD

RECURSOS ACTIVIDAD ACTIVIDAD ACTIVIDAD ACTIVIDAD
N°1 N°2 N°3 N°4

Gastos
Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00
c) Gastos por colaboraciones y drganos de gobierno 0,00 0,00 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0,00 0,00 0,00 0,00
Aprovisionamientos 0,00 -900,00 -750,00 -2.000,00
Gastos de personal 0,00 0,00 0,00 0,00
Otros gastos de la actividad 0,00 -4.100,00 -1.000,00 0,00

629 SERVICIOS WEB 0,00 -2.000,00 0,00 0,00

628 SUMINISTROS 0,00 -600,00 -100,00 0,00

623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEPENDIENTES 0,00 -1.500,00 -900,00 0,00
Amoartizacién del inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenacion de inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Gastos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00 0,00 0,00
Total gastos 0,00 -5.000,00 -1.750,00 -2.000,00
Inversiones
Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio Histérico) 0,00 0,00 0,00 0,00
Adquisiciones Bienes del Patrimonio Histérico 0,00 0,00 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00 0,00 0,00
Total inversiones 0,00 0,00 0,00 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 0,00 5.000,00 1.750,00 2.000,00

RECURSOS ACTIVIDAD ACTIVIDAD ACTIVIDAD ACTIVIDAD
N°5 N°6 N°7 N°8

Gastos
Gastos por ayudas vy otros 0,00 0,00 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00

Fdo: EllLa Secretariofa_

ERCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

c) Gastos por colaboraciones y organos de gobiemno 0,00 0,00 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0,00 0,00 0,00 0,00
Aprovisiocnamientos 0,00 -1.600,00 0,00 0,00
Gastos de personal 0,00 0,00 0,00 0,00
Otros gastos de la actividad -1.050,00 -900,00 -3.000,00 -1.050,00
629 SERVICIOS WEB -800,00 0,00 -3.000,00 -600,00
628 SUMINISTROS -250,00 -100,00 0,00 -150,00
623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEPENDIENTES 0,00 -800,00 0,00 -300,00
Amortizacion del inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenacion de inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Gastos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00 0,00 0,00
Total gastos -1.050,00 -2.500,00 -3.000,00 -1.050,00
Inversiones
Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio Histérico) 0,00 0,00 0,00 0,00
Adquisiciones Bienes del Patrimonio Historico 0,00 0,00 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00 0,00 0,00
Total inversiones 0,00 0,00 0,00 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 1.050,00 2.500,00 3.000,00 1.050,00

Fdo: El/La Secretario/a

“~EJERCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

RECURSOS TOTAL NO TOTAL
ACTIVIDADES | IMPUTADO A
LAS
ACTIVIDADES

Gastos
Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00 0,00
¢) Gastos por colaboraciones y érganos de gobierno 0,00 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0,00 0,00 0,00
Aprovisionamientos -5.250,00 0,00 -5.250,00
Gastos de personal 0,00 0,00 0,00
Otros gastos de la actividad -11.100,00 -4.500,00 -15.600,00

629 SERVICIOS WEB -6.400,00 0,00 -6.400,00

628 SUMINISTROS -1,200,00 0,00 -1.200,00

623 SERVICIOS PROFESIONALES INDEPENDIENTES -3.500,00 -4.500,00 -8.000,00
Amortizacion del inmovilizado 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenacion de inmovilizado 0,00 0.00 0,00
Gastos financieros 0,00 0,00 0,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00 0,00
Total gastos -16.350,00 -4.500,00 -20.850,00
Inversiones
Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio Histérico) 0,00 0,00 0,00
Adgquisiciones Bienes del Patrimonio Histarico 0,00 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00 0,00
Total inversiones 0,00 0,00 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 16.350,00 4.500,00 20.850,00

Fdo: El/La Secretario/a

RCICIO: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021
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FUNDACION 1797EDU: ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

3. PREVISION DE RECURSOS ECONOMICOS A OBTENER POR LA ENTIDAD

Prevision de ingresos a obtener por la entidad

RECURSOS TOTAL
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0,00
Ventas y prestaciones de servicios de las actividades propias 10.000,00
Ventas y otros ingresos de las actividades mercantiles 0,00
Subvenciones del sector plblico 0,00
Aportaciones privadas 20.000,00
Otros tipos de ingresos 0,00
TOTAL INGRESOS PREVISTOS 30.000,00

Prevision de otros recursos econémicos a obtener por la entidad

OTROS RECURSOS TOTAL
Deudas contraidas 0,00
Otras obligaciones financieras asumidas 0,00
TOTAL OTROS RECURSOS PREVISTOS 0,00

0: 01/01/2022 - 31/12/2022. REFERENCIA: 817899014. FECHA: 21/12/2021 Pagina: 13



