) Memoria de Actividades 2020
s Federacion Espafola de Fibrosis Quistica

o
=

@9
50

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2020

FEDERACION ESPANOLA DE

FIBROSIS QUISTICA
.\x \
.
\a h Fibrosis
Quistica
“ - FEDERACION ESPANOLA
i #4., w. de Fibrosis Quistica
'\. IF!: ‘; Hfﬁ —
T % ;’:r.-f': !

L' S
_ Tu respiras sin pensar...
Yo s0lo pienso en respirar




o Memoria de Actividades 2020
Qo Federacién Espafola de Fibrosis Quistica

2020 ha sido un afio complicado debido a la pandemia por Covid-19, aun
asi, el movimiento asociativo a seguido su camino velando por los derechos
de las personas con Fibrosis Quistica. Se han enviado material de proteccion
cuando todavia no habia suficiente y se han reformulado los servicios y
actividades de atencién domiciliaria/presencial a atencion virtual siguiendo
atendiendo a las personas con FQy evitando ERTES, despidos a las personas
trabajadoras.

Recordando nuestra Misidn y Visidn, a continuacion, presentamos nuestra
memoria de actividades esquematizada por ejes estratégicos con enlaces
para ampliar la informacién.

Mision: Agrupar a las asociaciones de Fibrosis Quistica para
trabajar juntos en la mejora de la calidad de vida de las personas
con FQy sus familias.

Vision: Que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida y
liderada por una Federacion fuertemente unida, representando a
todas las asociaciones y siendo su principal apoyo.
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Creacién Impulsoenla Inclusiondelos 1%unidadde  Instauracion Terprogramade Restriccion Aprobacion  Cribado neonatal Aprobacion de
FEFQ creacion de tratamientos pl Dia | cribado defumaren medicamento delaFQen Orkambi
unidades FQ en el SNS pulmonar delaFQ delaFQ locales Kalydeco toda Espafia y Symkevi
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EJE ESTRATEGICO: INNOVACION, PROYECTOS Y GESTION
DEL COMOCIMIENTO

Objetivos:

1.- Consolidar una cartera de servicios y proyectos de calidad
centrada en las necesidades de las personas con FQ replicables
en todo el territorio

2.- Promover la formacion e informacion de calidad sobre FQ
para personas con FQ, familiares y profesionales.

3.- Crear una linea propia de investigacion sobre la FQ en
aspectos de la calidad de vida

4.-Colaborar activamente en investigaciones cientificas sobre FQ

www.fibrosisquistica.org
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Este servicio, que inicialmente estaba previsto para ofrecer atencion
domiciliaria al colectivo FQ para aplicar correctamente las técnicas de
fisioterapia, con el objeto de fomentar la autonomia personal, los habitos de vida

saludables y la adherencia al tratamiento, ha tenido que ser reformulado debido a la
pandemia, para poder mantener los puestos de trabajo evitando ERTES y readaptando
los servicios para seguir atendiendo a las personas usuarias de manera telematica. Se
ha contactado con todas las familias para hacer un seguimiento y se han programado
sesiones por videoconferencia a través Zoom y seguimientos por teléfono. Se han
mantenido reuniones con el personal profesional para hacer un seguimiento de como
se estaba desarrollando la reformulacion del programa y se han consensuado y
definido medidas y pardmetros de seguridad para reactivar la presencialidad.

. 300 familias atendidas. 1500 sesiones virtuales y 200 visitas domiciliarias
. 21 fisioterapeutas contratados

Valoracién de los profesionales en un 4,6 sobre 5. Con la nueva modalidad el
cumplimiento de expectativa ha sido: mucho: el 40%, bastante: el 36% y poco
o nada: el 24% restante.

€ 120.000 € destinados

www.fibrosisquistica.org
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FIBROSIS QUISTICA EN EL ENTORNO LABORAL

Se ha realizado un estudio sobre la situaciéon laboral de las personas con FQ en
Espafia para saber mas sobre qué barreras se encuentran en el acceso y
mantenimiento del empleo y qué adaptaciones favorecerian la insercién.

Participantes: 368 personas con Fibrosis Quistica residentes en Espafia de
entre 16 y 60 afios. Metodologia mixta: encuestas, entrevistas y grupo de
discusion.

1.- Orientacioén en el itinerario formativo compatible con los cuidados FQ
2.- Necesidad de flexibilidad del entorno laboral

3.- Informacion y sensibilizacion de la comunidad y del mercado laboral

De este estudio se ha editado

o Resultados principales: Podrian ser elementos facilitadores:

una guia de acceso gratuito en INSERGCWIL\(%EISIE?ZS\EORAL
la pagina web de la FEFQ DE LAS PERSONAS CON
titulada: “Insercion laboral de las FIBROSIS QUISTICA

UNA MISION MUY POSIBLE

personas con Fibrosis Quistica”. Una
Misidn muy posible.

Esta guia ha llegado a unos
beneficiarios estimados de 1850
personas con FQ.

ro Fibrosi
Quistica

fibrosisquistioa.arg

www.fibrosisquistica.org
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COLABORACION CON OTRAS
INVESTIGACIONES Y PRODUCCION CIENTIFICA

Participacion en la investigacion: Convenio y beca entre la Fundacién
Instituto de Investigacion Marqués de Valdecilla (IDIVAL) y la Federacion
Espaiiola de FQ para la investigacién de:

“Desarrollo de terapias con bacteriéfagos como tratamiento para uso compasivo
experimental de pacientes de fibrosis quistica infectados por Mycobacterium
abscessus”.

Presentacion de resultados y articulos relacionados con la FQy el
movimiento asociativo

* Publican en una Development and Validation of the
prestigiosa revista una AdT-Physio Scale: A Tool to Assess
escala validada sobre la Adherence and Perception of Physical
adherencia al tratamiento Therapist Intervention in
en Fibrosis Quistica. Patients With Cystic Fibrosis

Tamara del Corral, Roy La Toqchg, Maria Angels ;ehrié i Iranzo, Ricardo Qlmos,

e Publicacidn en la revista TS Fernando Blanco-Royano, |bai Lopez-de-Uralde-Villanueva

NOVA de un articulo sobre Objective. The purpose of this study was to develop a scale to measure patient
. adherence to physical therapist intervention and to report psychometric properties in
el certificado de patients with cysti fbrosis (CP).

calificacion de
discapacidad en FQ.

La discapacidad invisible.
Relevancia de la figura de
la trabajadora social de las
asociaciones de pacientes en el
reconocimiento de limitaciones
y reivindicacion de derechos.
Caso concreto: Fibrosis Quistica y
discapacidad

Trabajo Social y Servicios Sociales

N°16: Afio 2020 - Semastre 1y 2

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION, PROYECTOS Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

FOMENTO DEL RECICLAJE PROFESIONAL E
IMPULSO DE GRUPOS PROFESIONALES PARA
LA FIBROSIS QUISTICA

El objetivo principal es aumentar el conocimiento y manejo de la enfermedad
por parte de los profesionales para mejorar su intervencién profesional.

2.1. LOS DIFERENTES PLANOS DE LA GESTION

I RESPONSABILIDAD |

PLANIFICACION
ESTRATEGICA
(Vision a largo plazo. 3-4 afios)

GESTION DE PROCESOS

(Gestion diaria) INDICADORES DE

RENDIMIENTO Y SATISFACCION b

JUNTAS DIRECTIVAS

PERSONAS TRABAJADORAS

i1

Grupo Espafiol de Trabajadoras Sociales para la FQ, dentro de la estrategia

“buenas practicas”, ha participado en un taller online para el disefio de
indicadores. 15 profesionales de las asociaciones.

El 100% ha considerado que el curso le ha aportado, bastante o mucha
informacidn e ideas utiles para su desarrollo profesional en la asociacidn.

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION, PROYECTOS Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

VIl CONGRESO DE LA FEDERACION ESPANOLA
DE FIBROSIS QUISTICA (virtual)

Pedro Sanchez. Casi ocho horas de congreso dedicadas a exponer lecciones

desde la fragilidad en tiempos de Covid-19, medidas de conciliacién familiar,
el impacto clinico y psicosocial en personas con FQ, el autocuidado como estrategia de
autonomia, manejo de la sexualidad en la FQ e investigaciones recientes en FQ.

o El VII Congreso de la FEFQ estuvo inaugurado por el presidente del gobierno

VIl CONGRESO Federacion Espariola de Fibrosis Quistica

18 expertos en FQ de diferentes disciplinas. Mds de 400 personas inscritas
tanto de Espaiia como de paises latinoamericanos.

En general todas las comunicaciones estan valoradas muy positivamente
con valores entre 4 y 5 sobre 5. El 96% afirma estar muy satisfecho con
congreso online.

Tuvo un seguimiento en directo de mas de 200 personas y 850
visualizaciones en Youtube: https://youtu.be/F3vKA15GnQo

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION, PROYECTOS Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

ENCUENTRO VIRTUAL #HISTORIASFQ Y
MANIFIESTO POR LA FIBROSIS QUISTICA

La Fundacién Espafola de FQ, formada por la FEFQy la SEFQ, organizo el 12
de septiembre un gran encuentro virtual por el Dia Mundial de la Fibrosis
Quistica, que llevaba por titulo #HistoriasFQ. Profesionales sociosanitarios, personas
con FQ y familiares debatieron acerca de los aspectos sanitarios, escolares y laborales

mas relevantes que rodean a la Fibrosis Quistica en el momento actual, teniendo en
cuenta la pandemia provocada por la COVID-19.

Contd con la asistencia de 300 personas y estuvo conducido por la
presentadora Silvia Jato. Ademas, contd con la participacién de Patricia
Lacruz, directora general de Cartera Basica de Servicios del SNS y Farmacia.

La grabacion esta disponible en Youtube: https://youtu.be/2x0ZhU bbwk y
cuenta con mas de 500 visualizaciones.

Con las conclusiones de dicho encuentro se redactd un “Manifiesto por la
Fibrosis Quistica”, que ha sido firmado por 2000 personas.

A O B

www.fibrosisquistica.org
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111 JORNADA DE ACTUALIZACION EN FIBROSIS
QUISTICA DE LA FUNDACION

En el contexto del VII Congreso de la FEFQ, la Fundacion organizo el dia

previo su lll Jornada de Actualizacion en Fibrosis Quistica, también en

formato virtual. Contd con dos ponencias: Telemedicina en Fibrosis Quistica
(mas alla de la videollamada) y Actualizacién en tratamientos: moduladores y
tratamiento sintomadtico.

11l JORNADA DE ACTUALIZACION EN FQ

< FIBROSIS
QUISTICA

Telemedicina en Fibrosis Quistica:

Mas alla de la videollamada

Tuvo una asistencia de 250 personas en directo, tanto de Espafia como de

otros paises de Latinoamérica. Ademas de 280 visualizaciones en diferido con
la grabacion en Youtube: https://youtu.be/5CKidMtI8Y4

La jornada estuvo organizada por la Sociedad Espafola de FQ junto con la
Federacion Espafiola de FQ. Y conté con la colaboracion de PARI y Chiesi.

o

10
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EJE ESTRATEGICO: AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL
COLECTIVO FQ

Objetivos:

1.- Estabilizar una financiacion propia adecuada para el desarrollo
de actividades fundamentales

2.- Incorporar responsabilidad social corporativa y politicas
medioambientales en nuestra estrategia

3.- Diversificar las fuentes de financiacidon de la Federacién para
promover nuestra independencia.

11
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AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ

PRODUCTOS SOLIDARIOS

Durante 2020 hemos continuado con las ventas de la tienda online, las agendas
escolares solidarias y la ropa deportiva de Donantes de Ganas en colaboracién
con la tienda TUGA.

' Se han vendido 194 Pulmonitos, 13 tazas, y 15 bolsas de tela a las asociaciones y
particulares.

2.315 agendas solidarias se han distribuido entre los escolares de toda Espafia.
Este aio se ha renovado la portada de la agenda, que ha estado diseifiada por
Eloi Pons, dibujante y adulto con FQ.

El donativo de TUGA por la colaboracién de venta de ropa “Donantes de Ganas”,
asciende a 684,29 €.

12
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AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ

POLITICA MEDIOAMBIENTAL

Durante 2020 la Federacion Espafiola de FQ ha querido incorporar politicas
medioambientales a su estrategia, mediante una serie de buenas practicas que
controlen el impacto de sus actividades, materiales y servicios sobre el medio

ambiente.

Federacion Espafnola de Fibrosis Quistica

Politica de
gestion
medioambiental

Buenas practicas para un desarrollo sostenible

ﬁ Fibrosis
Quistica

La FEFQ se ha comprometido al cumplimiento de su Politica de Gestion

Medioambiental y a la implementacion de nuevas medidas cada afio.

En 2020 se han realizado dos acciones de divulgacion medioambiental. Una
’ interna, con el envio a las asociaciones de consejos medioambientales para

oficinas (incluidos en el documento citado anteriormente) y otra externa con la

publicacidn de la pildora informativa de agosto dedicada al medio ambiente.

También se han iniciado acciones para reducir y mejorar el uso del papel, asi

+

como la evaluacion ambiental de nuestros proveedores mediante el disefio de
un cuestionario que evalle su compromiso con el medio ambiente.

13
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EJE ESTRATEGICO: POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y
SENSIBILIZACION SOCIAL

Objetivos:

1.- Mejorar nuestra trasparencia a través de los canales de
comunicacion externa

2.- Ser una sola voz en todo el colectivo FQ a través de un
mensaje comun

3.- Incorporar formas de comunicacién innovadoras para
sensibilizar a la poblacion

14
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

DIVULGACION DE LA FQ: Campana “12
pildoras informativas sobre la FQ"

Durante 2020 la FEFQ ha realizado una campafia de sensibilizacion social,

titulada “12 pildoras informativas sobre la Fibrosis Quistica” para

proporcionar un mayor conocimiento de la enfermedad y de distintos
aspectos relacionados con ella, que forman parte del dia a dia de las personas con FQy
que estan alineados con los objetivos de desarrollo sostenible de la ONU.

“La donacién de
organos se ha
incrementado casi

un 40% en los
dltimos seis afos,
llegando a los 2300
donantes en 2019."

B~ = (Omm,

Personas c: S
Quistica acceden al
mercado laboral
pero la eleccion del
tipo de empleo
resulta clave a la

nerlo’.

Se han publicado 12 pildoras informativas mensuales acompafadas de
material grafico destacando los aspectos mas relevantes de cada tema:
integracion escolar, ejercicio fisico, donacién de érganos, salud mental,
participacién social, igualdad de género, acceso a los medicamentos, investigacion en
enfermedades raras, insercién laboral, medio ambiente, discapacidad organica y salud

sexual y reproductiva.

Estas pildoras han tenido muy buena acogida entre las asociaciones de FQ, asi
como en las redes sociales, donde han sido muy compartidas y han conseguido
una media mensual de 535 likes en nuestros perfiles de Facebook, Twitter e

Instagram.

15
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

DIA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA:
CAMPANA “EXPERTOS EN CUIDARSE”

En abril de 2020, durante el confinamiento a causa de la COVID-19, la FEFQ
lanzé la campafia “Expertos en cuidarse” aprovechando el Dia Nacional de la
FQ. En esta campaiia, varias personas con FQ mostraban a la poblacién, a través de
videos, cdmo realizar algunas de las medidas de proteccidn recomendadas frente al

coronavirus. El objetivo no era sélo concienciar sobre estas medidas, sino sensibilizar a
la sociedad sobre la situacién de las personas con FQ desde una perspectiva positiva y
empoderarlas como expertas en autocuidado y proteccion frente a infecciones.

En la campaia participaron 4 jévenes con Fibrosis Quistica muy activos en redes
. sociales e influyentes dentro de la comunidad FQ, que también compartieron
. los videos en sus perfiles: @crepitantes, @elviajedeunfq, @abesafitness,

@tatianacfwarrior.

La campaia tuvo mucho éxito en redes sociales. Los videos consiguieron mas
de 25.000 visualizaciones y fueron compartidos mas de 1.000 veces.

o Ademas, obtuvo 20 apariciones en medios de comunicacién, incluido en
Informativos Telecinco, dentro de la edicién de mediodia y la noche.
16
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

NOTAS DE PRENSA Y RELACIONES CON LOS
MEDIOS DE COMUNICACION

En 2020 se han enviado 16 notas y comunicados de prensa relacionados con
las actividades mas importantes realizadas por la FEFQ: Dia Nacional, Dia del
Donante, Dia Mundial, Semana Europea, Dia del Trasplante, Dia Mundial de
Enfermedades Raras y actividades o proyectos realizados por la FEFQ.

T
SR INICIA SESION HotA%LlFESTYLE

ACTUALIDAD  MODA Vv BELLEZA Vv LIFESTYLE v CASASREALES v TUOTRODIARIO  HOROSCOPO ~ NOVIAS v HOLA-LA  HOLA-LIVING ~ HOLA-PLAY

HOME ESTAR BIEN

FIBROSIS QUISTICA

Entrevista a Juan Da Silva,
padre de una niia que padece
esta enfermedad

Es presidente de la Federacion Espanola de Fibrosis
Quistica y nos relata cual ha sido su experiencia
personal y, asi como cudles son los principales
desafios y avances en esta enfermedad rara
hereditaria

)

ABC SOCIEDAD Buscar
Este afio se ha producido un G Wt Grmente St Bt i ol D Ot G G s e~ [l o
. ¢Como afecta el Covid-19 a los enfermos de Fibrosis
descenso en las apariciones Quistica?

a nivel europeo trata de esclarecer cuintos de estos pacientes han pasado el virus y cudl ha sido su grado de

en medios de comunicacién, con 225 g
publicaciones de noticias enviadas por
la Federacidn y sus asociaciones. Esto se

Pia Nacional de |3
Fibrosis Quistica

debe, presumiblemente, al
protagonismo constante de la COVID-19
en todas las informaciones, con escaso
espacios para otros temas que en afios
anteriores si que habrian tenido cabida.

Juan Da Siva, presidente da la Federacidn Espafiola de Fibrosis Quistica -

17
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La FEFQ aprovechd la conmemoracion del Dia Mundial de la FQ, el 8 de
septiembre de 2020, para presentar su campafa “El lado bueno de las cosas”,
qgue pretende mostrar el esfuerzo diario de las familias con FQ asi como el trabajo que

realizan la Federacion y las asociaciones, formadas por padres, madres, personas con
FQy profesionales, que dedican su tiempo a mejorar la calidad de vida de todo el
colectivo. Todo eso forma parte del lado bueno.

PP -
d ! R
N N

ﬁ Fibrosis
Quistica

ey ELLADOBUENODELASCOSAS

w

m La campana tuvo muy buena acogida en redes sociales y fue ampliamente
compartida. El video consiguid un total de 184.000 visualizaciones.

Contd con la participacién del musico El Hombre Viento, quien compuso e

interpretod la cancion para la FEFQ, y estuvo presente durante la presentacion
de la campanfia en el encuentro virtual #HistoriasFQ.

gue, voluntariamente, forman parte de estas entidades, haciendo también un

o Con este video, la FEFQ quiso poner en valor el compromiso de las personas
llamamiento a la unidn y participacion del colectivo.

18
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

CAMPANA DE VISIBILIZACION DE LA FQ EN
COLABORACION CON RENFE

La FEFQ firmd un acuerdo de colaboraciéon con RENFE en 2020 para dar

o visibilidad a la Fibrosis Quistica a través de sus trenes AVE/media distancia y

sus estaciones de tren, que tiene previsto repetirse en 2021 cuando mejore la
pandemia de COVID-19.

Fibrosis Quistica durante la Semana Europea de la FQ (del 16 al 22 de

J Renfe ofrecid sus estaciones de tren para colocar stands divulgativos sobre la
noviembre), como éste de la Asociacion Murciana de FQ con un photocall.

‘ Se proyecto el video de la FEFQ “El lado bueno de las cosas” en todos los
trenes AVE y media distancia durante la primera quincena de diciembre.

Ademas, todos los trenes de RENFE AVE y media distancia portaron vinilos

adhesivos de la Federacién Espaiola de FQ en su exterior durante la segunda
quincena de noviembre.

19
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

BOLETIN DE NOTICIAS, WEB Y RRSS

El boletin electrénico se envia desde la FEFQ por e-mail a todas las
asociaciones con las noticias mds destacadas del mes, imagenes y enlaces a la
web de la FEFQ con informacion ampliada de cada noticia, para reenviar a sus socios.

La pagina web es, junto a las redes sociales, nuestra herramienta de comunicacién
principal para mantener informado a todo el colectivo de forma constante e inmediata.

Las redes sociales van ganando cada aflo mas protagonismo y en 2020 la FEFQ ha
comenzado a hacer un uso mas activo de Instagram, ya que cada vez hay mds audiencia
que prefiere esta red social.

Gy D@D AGENDA PUBLICACIONES REVISTAS FQ 2

-h b rosic FEDERACION ESPANOLA
Quistica de Fibrosis Quistica

Ve videos FUNDACION

IBROsls A

" FIBROSIS
QUISTICA

QUISTICA_ .=

<

TIENDA

ACTIVIDADES (F) rsociaciones TIENDA
SOLIDARIA

En 2020, a causa de la pandemia y la cancelacidn de actividades, no se ha

editado la Revista FQ, pero la FEFQ va a realizar una remodelacién de

Li

contenidos y se comenzara a editar en 2021 en formato Unicamente online.

La pagina web ha tenido 76.142 paginas vistas en 2020. Una media de 6.350

&

paginas vistas al mes y 200 diarias.

Alcance de nuestras publicaciones en redes sociales durante 2020: Facebook:
133.000 impresiones de media al mes. Twitter: 34.000 impresiones de media

o

al mes. Instagram: 51.000 impresiones de media al mes.
20
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EJE ESTRATEGICO: REIVINDICACION Y REPRESENTACION.
EJERCICIO DE DERECHOS

Objetivos:

1.- Consolidar el reconocimiento de la Federacion como
interlocutor y referente de las personas con FQ en Espana

2.- Actuar con eficacia ante la vulneracion de cualquier derecho
de las personas con FQ

3.- Reivindicar que todas las unidades de FQ cumplan el consenso
Europeo de normas asistenciales para pacientes FQ

4.- Que todos los pacientes puedan acceder a todos los ultimos
medicamentos de Europa

21
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El 8 de septiembre de 2020, el Congreso de los Diputados, atendiendo a la

solicitud realizada por la Fundacidn Espafola de FQ (formada por la FEFQy la

SEFQ), aprobd por unanimidad una Declaracidn institucional con motivo del
Dia Mundial de la Fibrosis Quistica. En ella, el Congreso manifesté publicamente su
solidaridad con todas las personas que viven con esta enfermedad y declard su
compromiso hacia las necesidades de atencién y proteccién de este colectivo.

rsrErEras

W
!.‘

oy
W
-]
b

m Se puede ver el video de la declaracion institucional en nuestro canal de
Youtube y leer el texto integro aqui.

En los meses posteriores se han unido a esta declaracidn institucional los
parlamentos de Murcia, Galicia, Navarra y Extremadura, mostrando su
apoyo unanime al colectivo FQ.

22
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REPRESENTACION DE LA FEFQ

En 2020, la Comisidn Ejecutiva en su compromiso con la representacion y
0 reivindicacion de la Federacion Espaiiola de FQ ha participado en numerosas
reuniones, casi todas de forma virtual debido a la pandemia por COVID-19.

Particiacion en actos representativos de: Eurordis, OREE, Plataforma de
Pacientes, COCEMFE, FEDER, Unién de Trasplantados (UTxs), CF Europe.

Reuniones con organismos: Direccién General de Farmacia del Ministerio de Sanidad,
Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), Consejerias de
Salud de Murcia, Andalucia, Castilla-La Mancha, Madrid y Galicia; los parlamentos de
Galicia, Murcia y Navarra; y Congreso de los Diputados.

Ponencias en: jornadas de la Sociedad Espafiola de Nutricion Clinica y Metabolismo
(SENPE) y de la Sociedad Espaiiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH).

25
M Reuniones con laboratorios
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5
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0
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REIVINDICACION Y REPRESENTACION. EJERCICIO DE DERECHOS

ACTUALIZACION DE INFORMACION SOBRE LA
FEDERACION ESPANOLA DE FQ

En 2020 la FEFQ realizé un video animado y una infografia que recogen la
informacién mas importante y actualizada sobre la entidad para que las
personas puedan conocer la labor que se realiza desde la FEFQ de forma

sencilla y rdpida. El objetivo es tener material grafico de buena calidad para mejorar la
imagen, tanto interna como externa, de la FEFQ.

FEDERACION F IBB-OSIS
oy QUISTICA S

~ +30 ANOS |
AYUDANDO A FAMILIAS |
CON FIBROSIS QUISTICA j§

+30 ANOS AYUDANDO
LAS FAMILIAS CON
FIBROSIS QUISTICA

sremperanl szl e da e e et
o

3 o=
INUESTROS

LOGROS!

GESTHAM AWALADIA BOR
505 REGDMDEIMIENTOS

Flbrasis
Guistica

m El video ha tenido un total de 2.200 visualizaciones en nuestros perfiles en
redes sociales. https://youtu.be/Gr9vKKZ6w4k

También ha formado parte de la pildora informativa del mes de octubre,
o dedicada a la participacion social, donde se explica la importancia de la
participacidn colectiva de pacientes para impulsar iniciativas de participacién
ciudadana para la elaboracion e implantacidn de politicas sanitarias. El fortalecimiento
asociativo es fundamental para ser un agente activo en nuestra sociedad.
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— Somos miembros y colaboramos
estrechamente en las reivindicaciones por mejorar la calidad de vida de las personas
con enfermedades crdnicas y la elaboraciéon anual del Barometro EsCronicos.

- La Federacion es miembro de la Federacidon Espaifola de Enfermedades
Raras y participa en la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

— La Federacion forma parte de Eurordis, que es la Asociacion Europea de
Enfermedades Raras, y colabora con ellos en la celebraciéon del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

- La Federacion también es miembro de COCEMFE, participa activamente
en sus reuniones.

- La Federacion forma parte de esta entidad que representa a
los pacientes con FQ en Europa.

— Somos miembros de esta entidad que tiene
competencia a nivel mundial.

— Asociacion empresarial de Centros Especiales de empleo, cuya misidn
es la integracion en el mundo laboral de las personas con discapacidad.

— La Federacion forma parte de esta
entidad junto con la Federacion de Asociaciones de Trasplantados de Rifion (ALCER),
la Federacion de Trasplantados Hepaticos (FNETH) y
la Federacion de Trasplantados de Corazén (FETCO).

En 2020 hemos participado juntos en las campafas
“Trasplantados en casa” (por el Dia Nacional del
Trasplante) y “Donar es amar” (por el Dia Nacional
del Donante de Organos). Ademds, esta Ultima
campaia ha sido premiada en la ultima edicién de los

premios Somos Pacientes.
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EJE ESTRATEGICO: UNIDAD DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO. Excelencia y buenas practicas

Objetivos:

1.- Avanzar hacia la gestidon de calidad en todas las asociaciones
que componen la Federacion.

2.- Fomentar la implicacién, participacion y compromiso de todas
las personas que componen la entidad

3.- Atender a la satisfaccion del personal del colectivo FQ

4.- Desarrollar competencias personales y profesionales
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Durante la pandemia de COVID-19, la Federacidn ha realizado varias acciones
para dar apoyo al colectivo FQ, tanto de forma directa como a través de las
asociaciones: realizacién de webinars informativos, envio de material de
proteccién individual, comunicacién con el Ministerio de Sanidad, etc.

Recomendaciones para personas con fibrosis ﬁ
quistica durante la epidemia de COVID-19 .. chad
s s
por ¢

: .

debe!

las ione:

Seguirlas 1 parala general y ademas:

FACE MASK

Si sospecha sintomas de COVID-19 %
{flebre, aumento de tos o sensaclén de falta de alre):

Pucdc chcontrar més Informacién @

Binameos |88

Se realizaron dos webinars junto con el Dr. Oscar Asensio, presidente de la
Sociedad Espafiola de FQ, para dar informacion actualizada y resolver dudas
sobre la COVID-19. Contaron aproximadamente con 280 participantes.

Durante 2020 se han enviado un total de 26.000 productos de material de
l EPIs a las asociaciones para distribuir entre sus profesionales y entre sus

asociados.

Se crearon protocolos para la atencidon directa online (fisioterapia, psicologia,

ejercicio), asi como una seccion especifica en la web con informacién de interés

sobre la COVID-19. La FEFQ estuvo en contacto con el Ministerio de Sanidad y
con Cartera de Farmacia, quienes dieron respuesta a nuestras inquietudes.
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Este afio 2020 sigue con la transparencia y busqueda de consenso en la
gestion asociativa.

Aragon - Jose A.... Murcia - Maria (V)

ASAMBLEA ORDINARIA Y EXTRAORDINARIA
En marzo se realizd la Asamblea anual de forma online, debido a la
pandemia, con la participacion de 27 personas de todas las asociaciones de FQ.

Se renovo la Junta Directiva de la FEFQ. El nuevo presidente es Juan Da Silva, anterior
vicepresidente de la FEFQ. Junto a él forman equipo directivo Cristina Mondragon
(Asoc. Navarra), José Manuel Lopez (Asoc. Andaluza) y Maria Sabater (Asoc. Murciana)
como vicepresidentes, Hermitas Enriquez (Asoc. del Pais Vasco) como secretaria, y Ana
Isabel Alvarez (Asoc. Gallega) como tesorera.

@ JUNTAS DIRECTIVAS. Ademas de la asamblea, la Junta Directiva de la FEFQ
se reunié de forma extraordinaria en el mes de julio.

REUNIONES DE COMISION EJECUTIVA y EQUIPO TECNICO. La comisién ejecutiva se
reune todas las semanas por videoconferencia para tratar el dia a dia de la FEFQ. Se
contabilizan 43 videoconferencias. También se tiene una reunidn periddica por
videoconferencia con el equipo técnico para el seguimiento de las actividades.
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UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. Excelencia y Buenas practicas.

OBSERVATORIO PERMANENTE DE CALIDAD Y
BUENAS PRACTICAS

Se constituye el primer Observatorio de Calidad y Buenas Practicas para el
movimiento asociativo de Fibrosis Quistica. El objetivo general sera hacer

fotografias de la realidad, poner procedimientos en comun y anticiparse a escenarios
venideros.

Tres areas fundamentales:

GESTION CALIDAD PROYECTOS

Los documentos que inauguran este afo:
j Calidad: Checklist para comunicaciones inclusivas y documentadas
Gestién: Nuevo protocolo para el servicio de fisioterapia a domicilio en
tiempos de Covid-19.

Proyectos: Estudio sobre el impacto psicolégico de la Covid-19 en personas con FQy
sus familiares en Espafa. (Grupo Espafiol de Psicélogas para la Fibrosis Quistica).

“Reconocimiento a la gestidon y al compromiso social” tanto en la FEFQ como

Ademads, seguimos superando los estandares sello de calidad
o en 8 de sus asociaciones.

Sello de
Excelencia
ala Gestién y al

Compromiso Social
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LAS ASOCIACIONES DE FQ OPINAN
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Se ha pasado una encuesta de satisfaccidon a todas las asociaciones miembros en la que
se valora la actuacion de la FEFQ en cuanto a:

INFORMACION Y COMUNICACION

La informacion que se ofrece se considera fiable y eficaz y que se trasmite con los
canales adecuados en la mayoria de las respuestas (82%)

PERSONAL Y SERVCIOS

El personal de la FEFQ trasmite seguridad y profesionalidad (84%)

La sensacion de ir por el camino correcto para cumplir la mision es amplia (80%)
Las herramientas que se ofrecen a las asociaciones podrian mejorar o ampliarse
(68% satisfechas, 32% no satisfechas)
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TOP ACTIVIDADES MEJOR VALORADAS

- Atencidn sociosanitaria en fisioterapia

- Dotacion de mascarillas en pandemia

- Pildoras informativas en redes sociales y webinars
- Asesoramiento en proyectos

QUEJAS, SUGERENCIAS Y FELICITACIONES:

nggm% estar
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1
Me gustaria una comunicacion mas fluida entre Federacion y

asociaclones para Los proyectos o actividaoles que repercuten a todos

‘eds

Mis felicitaciones al equipo téemico por renovar s
wotivacion para cow el colectivo cada aio, lunovando Y
adaptandose a cada cambio, sin perder de vista su mision

Y transmitiéndonos a las Asoctactones su entuslasmo Y

ganas de hacer un trabajo de calidad.

Suglero que para el aiko que viene
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hagn ayudando a las asociaciones
a que Lo hagaw ellas mismas.
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Quistica

2020 y 2018 - Sello de Excelencia a la Gestion y al Compromiso
Social. Nivel 3 estrellas.

2017- Segundo premio a la calidad en la formacion dirigida a
pacientes y familiares desarrollada por asociaciones de pacientes
y ONG en el ambito de salud.

2017 - Mencion especial al proyecto Respira Conmigo de los
premios ayudas paciente Vital Aire

innovacion tecnolégica aplicada a fines humanitarios en la
categoria “Salud Constante” por la APP presentada bajo la
denominada “FQ-UP”.

2015 - Premio a la mejor formacion dirigida a pacientes y/o
familiares, concedido por la Fundacion Albert Jovell.

2011 - Premio al compromiso con la investigacion. Servicio al
paciente, concedido por la Fundacion Farmaindustria.

? 2016 - Primer premio en | Edicidn de los Premios Cruz Roja a la
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PUBLICACIONES DE LA FEFQ

GUIA DE RECLIRSC:

INSERCION LABORAL
DE LAS PERSONAS CON
FIBROSIS QUISTICA

UNA MISIGN MUY POSIBLE

1. Insercidn laboral de las personas afectadas de
FQ. Guia de buenas practicas.

2. Investigacion sobre la situacién psicosocial de
las personas afectadas de Fibrosis Quistica.

3. La insercidn social de las personas con FQ. En
los ambitos educativo, laboral y trasplante.

4. Libro Blanco de atencidén a la FQ

5. Guia de apoyo y cuidados para enfermos y
familiares FQ

6. El trasplante en Fibrosis Quistica. Pautas,
consejos y recomendaciones desde un enfoque
biopsicosocial.

7. Cuidarme bien para cuidar mejor. Manual de
medidas de proteccidn para familiares de
personas con fibrosis quistica.

8. Los tres pilares del tratamiento en FQ
9. DVD de Nutricién para personas con FQ.

10. Lo que debes saber sobre la Diabetes
Relacionada con la Fibrosis Quistica (DRFQ)

33

La Federacién cuenta con 20 manuales y DVDs publicados hasta la fecha, que
se pueden encontrar en la pagina web: https://fibrosisquistica.org/publicaciones/

GUIA DE
FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO
N-FIBROSIS QUISTICA

on de la practica asociativa
} Una mirada de 3600

Fibrosis
Quistica

11. Hablemos de Sexo. Salud sexual,
Anticonceptiva y Reproductiva en los jovenes
con Fibrosis Quistica

12. 101 preguntas sobre Fibrosis Quistica

13. Investigacion psicosocial de las personas con
Fibrosis Quistica. Comparativa 1999-2011.

14. Manual de urgencias médicas en Fibrosis
Quistica

15. DVD de Fisioterapia y aerosolterapia en
Fibrosis Quistica

16. El ejercicio es medicina en la Fibrosis
Quistica

17. Exercise is medicine for Cystic Fibrosis

18. Guia de fortalecimiento asociativo en
Fibrosis Quistica.

19. La Fibrosis Quistica en el cole

20. Guia de recursos. Insercion laboral de las
personas con FQ. Una misién muy posible.
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