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En 2022 celebramos que, tras varios años de reivindicaciones, por fin están 
incluidas en el SNS todas las indicaciones de los tratamientos moduladores 
aprobadas por la Agencia Europea del Medicamento y la FEFQ se posiciona 
como un agente relevante para el cambio social. Hemos celebrado también 
con gran éxito nuestro VIII Congreso en la ciudad de Pamplona y seguimos 
apoyando la investigación de nuevos tratamientos, como la fagoterapia, 
mediante la divulgación y la recaudación de fondos. También ha sido un año 
para el avance en la gestión de calidad, donde la FEFQ ha renovado su sello 
y subido al nivel de 4 estrellas.  

 

 

Recordando nuestra Misión y Visión, a continuación, presentamos nuestra 
memoria de actividades esquematizada por ejes estratégicos con enlaces 
para ampliar la información. 

 

Misión: Agrupar a las asociaciones de Fibrosis Quística para 
trabajar juntos en la mejora de la calidad de vida de las personas 
con FQ y sus familias. 

 

Visión: Que la Fibrosis Quística sea una enfermedad conocida y 
liderada por una Federación fuertemente unida, representando a 

todas las asociaciones y siendo su principal apoyo. 
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EJE ESTRATÉGICO: INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN 
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 formación e información de calidad sobre FQ 
para personas con FQ, familiares y profesionales. 

 

3.- Crear una línea propia de investigación sobre la FQ en 
aspectos de la calidad de vida 

 

4.-Colaborar activamente en investigaciones científicas sobre FQ 
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INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO 

COLABORACIÓN CON INVESTIGACIONES: 
FAGOTERAPIA EN FQ 

 
Apoyo a la investigación: Convenio y beca (de dos años de duración) entre 
la Dra. Pilar Domingo-Calap de la Universidad de Valencia y la Federación 
Española de FQ, para la investigación: “Plataforma de aislamiento, caracterización 

y producción de fagos para una terapia personalizada contra bacterias patógenas resistentes a 
antibióticos en pacientes con FQ”. 

 

La FEFQ lanzó en 2022 la campaña #AdoptaUnFago, que pretende recaudar 
fondos para la investigación y dar a conocer la fagoterapia en distintos ámbitos.  

En diciembre se realizó el festival de música FagoFest, que consiguió recaudar 
3000 euros más para la investigación. En total, en 2022 se han donado 

87.827,74€ euros y en 2023 se continuará con la campaña para lograr el objetivo total 
de 200.000 euros en dos años. 

También se han realizado varias acciones de divulgación: un especial en nuestra 
Revista FQ, un webinar sobre fagoterapia, una ponencia de la Dra. Pilar 
Domingo-Calap en nuestro VIII Congreso y otra ponencia sólo para 

profesionales, por el Dr. Juan de Dios Caballero en la IV Jornada de la Fundación de FQ. 
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INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO 

VIII CONGRESO DE LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA 
DE FIBROSIS QUÍSTICA 

En 2022, la FEFQ realiza su Congreso nacional bienal en un momento 
especialmente ilusionante para el colectivo. Por ello, llevaba como título «Días 
de cambios. Días de esperanza» y además contó con la inauguración de la 

ministra de Sanidad. Fue el primer evento presencial de la FEFQ post-covid. 

 

 

Este año se han inscrito 147 personas 
incluyendo a ponentes, moderadores y 
miembros del equipo técnico. 

 

Todas las ponencias han estado bien valoradas, mayoritariamente con un 4 
sobre 5. El 96% de las personas asistentes valoran que se han cumplido sus 
expectativas.   

 

Visualizaciones en streaming: 609 usuarios únicos y 2252 visitas desde 17 
países diferentes. Ver grabaciones: VIII Congreso de la Federación Española de 
Fibrosis Quística - YouTube 

 

Novedades: Presentadora conduciendo el evento y metodología de 
presentación de comunicaciones como un intercambio de experiencias.  

35 38
63

34 29 23

97 89
61

0

50

100

2016 2018 2022

Profesionales Personas con FQ Familiares



Memoria de Actividades 2022 
Federación Española de Fibrosis Quística 

 
 

6 
 

www.fibrosisquistica.org 

INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO 

IV JORNADA DE ACTUALIZACIÓN EN FIBROSIS 
QUÍSTICA DE LA FuEFQ 

 

La Fundación organizó su IV Jornada de Actualización en Fibrosis Quística. Se 
realizó una sesión por la mañana dirigida a profesionales sociosanitarios y otra 
sesión por la tarde abierta a pacientes con FQ, familiares, personas allegadas y 

sociedad en general.  

 

 

Este año se han inscrito 97 personas incluyendo a ponentes, moderadores y 
miembros del equipo técnico. 

Todas las ponencias han estado valoradas mayoritariamente con un 5 sobre 5. 
La mejor valorada es: Novedades Congreso Cystic Fibrosis Foundation 2022. 
Además, el 94’7% de las personas asistentes valoran que se han cumplido sus 
expectativas.   

La sesión de la tarde contó con 3 ponencias abiertas a todo el público, con un 
formato de intercambio de experiencias entre personal sanitario y pacientes. 
que se pueden visualizar en el Canal de Youtube de la FEFQ. 
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INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO 

ENTREGA DE ACREDITACIONES A LAS 
UNIDADES HOSPITALARIAS DE FQ 

 

Durante la IV Jornada de la Fundación, celebrada el 16 de diciembre en 
Madrid, se realizó la entrega de acreditaciones 2022 a las Unidades 
hospitalarias FQ, por parte de la Sociedad Española de Fibrosis Quística. El 

diseño de las placas acreditativas estuvo realizado por Elisa González, artista plástica 
con FQ. 

 
En 2022 se han entregado 21 
acreditaciones a 12 hospitales 
de distintas CCAA: 12 a 

unidades de pediatría y 9 a 
unidades de adultos. 

Se han entregado 6 
acreditaciones como unidad 
intermedia y 15 como unidad 
de referencia. Todas ellas con 
distinción de excelencia.  
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INNOVACIÓN, PROYECTOS Y GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO 

PROYECTO DE TRANSFORMACIÓN DIGITAL DE 
LA FEFQ 

 

La FEFQ está desarrollando una nueva herramienta para digitalizar a nuestro 
movimiento asociativo FQ, y que se pueda implementar en el trabajo del día a 
día del colectivo. Se trata de un CRM que podrá dar respuesta a las diversas 

necesidades administrativas de las asociaciones y de todas las personas que las 
componen.  

 
El 22 de noviembre, la Fundación Telefónica celebró el Encuentro Andaluz de 
Transformación Digital del Tercer Sector, donde participaron Juan Da Silva, 

presidente de la FEFQ, y José Manuel López, vicepresidente de la FEFQ y miembro de 
la junta directiva de la Asociación Andaluza de Fibrosis Quística, con su ponencia “12 
problemas y una solución tecnológica para mejorar nuestra actividad”. 

 
En 2022 se ha realizado el diseño de la herramienta y el desarrollo de los 
primeros módulos. En 2023 se espera poder finalizar el resto de módulos de la 
herramienta y comenzar las pruebas de uso.  
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EJE ESTRATÉGICO: AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL 
COLECTIVO FQ 

 

Objetivos: 

 

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

 

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

 

3.- Diversificar las fuentes de financiación de la Federación para 
promover nuestra independencia. 
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AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ 

 
PRODUCTOS SOLIDARIOS 

 

Durante 2022 hemos continuado con las ventas de la tienda online, nuestra 
mascota Pulmonito y las agendas escolares solidarias. 

 

Se han vendido 1.421 Pulmonitos (un 41’50% más que el año pasado) a las 
asociaciones y particulares. Junto con la venta del resto de artículos solidarios, 
como tazas, bolsas de tela, botellas, ropa deportiva TUGA y tarjetas de boda 

solidarias, se ha conseguido una recaudación total de 15.914,14 €.   

 

En 2022 se han distribuido 1.999 agendas solidarias entre los escolares de toda 
España, cuyo beneficio ha ascendido a 6.835,30€ 

 

Este año, uno de los obsequios para los ponentes del VIII Congreso de la FEFQ 
fueron nuestras botellas solidarias. También se regalaron cintas de pelo a todos 
los asistentes a la sesión de ejercicio físico que se impartió en el congreso. 
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AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ 

POLÍTICA MEDIOAMBIENTAL 
 

En 2022 la Federación ha seguido incorporando políticas medioambientales en 
su estrategia, desarrollando buenas prácticas que controlan el impacto de sus 
actividades, materiales y servicios sobre el medio ambiente, en especial 
durante la celebración del VIII Congreso de la FEFQ.  

En el transcurso del año se ha mantenido el uso de material de embalaje 
ecológico para todos los envíos que realiza la FEFQ. 

  
Durante la organización del 
VIII Congreso se ha 

fomentado una movilidad más 
sostenible y el transporte más 
utilizado por ponentes y 
organización ha sido el tren.  

 
También se ha conseguido eliminar el uso plástico en las acreditaciones y se 
ha reducido el uso del papel, utilizando el sistema QR para el programa. La 
decoración del escenario se ha realizado con cajas de cartón reciclado que 

cambiaban de diseño al cambiar de posición. No obstante, no se han podido sustituir 
las botellas del plástico del evento por botellas de cristal.   

52%
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AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ 

 
SEGUIMIENTO PRESUPUESTARIO 

  
A principio de 2022 La Federación tenía previsto un total de 232.600.26 € de 
ingresos. De dicha cantidad el 39%. provenían de subvenciones públicas 
(I.R.P.F. y FEDER) y un 52,58 % de donaciones privadas (donaciones 

individuales, empresas, colaboraciones laboratorios), mientras que el 8,42 % provenía 
de fondos propios y comprendía ventas de mercadería, las aportaciones de socios fijas 
y variables, y la lotería.  

 

Gracias al importe recibido a través de subvenciones públicas se han podido 
desarrollar diferentes proyectos: el 21,48% del total ha sido gastado para/en el 
programa de Sensibilización y el 50,83% para el programa de Fortalecimiento (el 

importe asignado inicialmente al proyecto de telemedicina se asigna a sensibilización). 

   

Con los ingresos obtenidos, además de haber podido desarrollar los diferentes 
proyectos y cubrir gastos de personal y mantenimiento, se ha podido 
amortizar parte de la deuda pendiente con la SEFQ. 
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EJE ESTRATÉGICO: POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y 
SENSIBILIZACIÓN SOCIAL 

 

 

Objetivos: 

 

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

 

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

 

3.- Incorporar formas de comunicación innovadoras para 
sensibilizar a la población 
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL 

DÍA NACIONAL DE LA FQ:  
“DÍAS DE CAMBIOS, DÍAS DE ESPERANZA” 

 

En abril de 2022, la FEFQ celebró el Día Nacional de la FQ bajo el lema “Días de 
cambios, días de esperanza” por la reciente inclusión del medicamento Kaftrio 

en el SNS, pero reivindicando también su aprobación para niños y niñas a partir de 6 
años. Para ello, se lanzó un vídeo con testimonios de personas con FQ y se creó una web 
con toda la información sobre este tema. 

En el vídeo participaron personas con Fibrosis Quística en tratamiento con 
Kaftrio, que explicaron cómo este medicamento había cambiado su salud y su 

calidad de vida. El vídeo consiguió más de 15.000 visualizaciones en Youtube y redes 
sociales y además apareció en Informativos Telecinco.  

En redes sociales se consiguió el apoyo de numerosas cuentas institucionales, 
como el Ministerio de Sanidad, el Congreso de los Diputados y gobiernos de 
las CCAA. Además, las asociaciones FQ iluminaron edificios por toda España 

con los colores verde y naranja, consiguiendo mucha visibilidad para la FQ. 

 
En la página web del Día Nacional, además de la campaña, se recogieron todas 
las actividades organizadas por las asociaciones de FQ en sus diferentes 

comunidades autónomas y una galería de fotos con la celebración de este día en 
las diferentes CCAA. 
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL 

SEMANA EUROPEA DE LA FQ: 
CAMPAÑA SOBRE LOS “ODS”  

 
En noviembre de 2022, con motivo de la Semana Europea de la FQ, la FEFQ 
lanzó una campaña para impulsar los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) 
de la Agenda 2030 de la ONU, poniendo en valor el papel que desempeña el 

colectivo FQ en la construcción de un futuro más justo e inclusivo. 

Para ello, se realizaron 5 vídeos, 
centrados en los objetivos:  

 ODS 3 - Salud y bienestar 
 ODS 4 - Educación de calidad 
 ODS 5 - Igualdad de género 
 ODS 12 - Producción y consumo responsables 
 ODS 17 - Alianzas para lograr los objetivos 

 
Los vídeos consiguieron 5.000 visualizaciones totales en Youtube y redes 
sociales, y el siguiente alcance en cada una de ellas: 

 Facebook: 9944 personas alcanzadas, 71 veces compartidos 
 Twitter: 6136 impresiones, 61 menciones 
 Instagram: 2839 personas alcanzadas, 23 veces compartidos 
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL 

REVISTA, BOLETÍN, WEB y RRSS 
El boletín electrónico mensual se envía por e-mail a todas las asociaciones con 
las noticias más destacadas del mes, publicadas por la FEFQ. La revista es 

semestral de distribución online y cuenta con la colaboración de la SEFQ, así como de 
los grupos profesionales. La página web se remodeló por completo en 2021, al igual que 
las webs de 6 asociaciones FQ que lo solicitaron.  

  
La página web ha tenido 80.316 páginas vistas en 2022 (algo menos que en 
2021, donde obtuvo 98.329). Esto hace una media de 6.700 páginas vistas al mes 

y 220 diarias. Además, el 92% de los contenidos publicados cumplen el 100% del 
checklist de comunicaciones inclusivas respecto a género y discapacidad. 

Alcance en redes sociales durante 2022:  

 Facebook: 13.000 impresiones de media al mes.  
 Twitter: 15.000 impresiones de media al mes.  
 Instagram: 5.000 impresiones de media al mes. 
 

Los dos números de la Revista FQ editados en 2022 cuentan con más de 3000 
visualizaciones en la plataforma Issuu, además de las visualizaciones en la web 
de la FEFQ y en las redes sociales. 
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POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACIÓN SOCIAL 

NOTAS DE PRENSA Y RELACIONES CON LOS 
MEDIOS DE COMUNICACIÓN 

En 2022 se han enviado 12 notas y comunicados de prensa relacionados con 
las actividades más importantes realizadas por la FEFQ: Día Nacional, Día del 

Donante, Día Mundial, Semana Europea, Día del Trasplante, Día Mundial de 
Enfermedades Raras, así como reivindicaciones y actividades realizadas por la FEFQ. 

 

 
Este año se han obtenido 439 
apariciones en medios de 
comunicación (465 en 2021) 

de noticias enviadas por la Federación y 
sus asociaciones.  

La mayoría de estas 
apariciones han estado 
relacionadas con la 

reivindicación de los medicamentos y su 
posterior aprobación. 
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EJE ESTRATÉGICO: REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN. 
EJERCICIO DE DERECHOS 

 

Objetivos: 

 

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

 

2.- Actuar con eficacia ante la vulneración 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 últimos 
medicamentos de Europa 
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REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN. EJERCICIO DE DERECHOS 

DÍA MUNDIAL DE LA FQ:  
CAMPAÑA #KaftrioInfantilYA 

 
El 8 de septiembre de 2022, con motivo del Día Mundial de la FQ, la FEFQ lanzó 
una acción en redes sociales para reclamar la aprobación de la indicación 
infantil de Kaftrio. Para ello, tanto la FEFQ como las asociaciones fueron 

compartiendo en sus redes sociales testimonios de padres y madres cuyos hijos e hijas 
podrían beneficiarse de Kaftrio y, sin embargo, todavía no podían acceder a él. 

 

 

Más de 30 testimonios conseguidos por las distintas asociaciones de FQ y 
compartidos en las redes sociales, con un impacto de 21.000 impresiones en 
Twitter, 35.000 en Facebook y 4.000 en Instagram. 

Impacto en medios: 35 medios de comunicación se hicieron eco de la noticia. 

 
Numerosas cuentas institucionales volvieron a mostrar su apoyo al colectivo 
FQ en las redes sociales, como el Ministerio de Sanidad, gobiernos regionales, 
hospitales públicos, etc.  
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REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN. EJERCICIO DE DERECHOS 

APROBACIÓN DE LAS INDICACIONES 
INFANTILES DE LOS MODULADORES CFTR 

 
El 8 de octubre de 2022, la ministra de Sanidad Carolina Darias comunicó, 
durante la inauguración del VIII Congreso de la FEFQ, que se había aprobado la 
indicación pediátrica de Kaftrio en la última Comisión Interministerial de 

Precios de Medicamentos (CIPM). Esta aprobación de unía a las de Kalydeco y Orkambi 
en el mes de julio para niños mayores de 6 meses y de 2 años, respectivamente. 

 

Esta última aprobación de Kaftrio se estima que va a beneficiar a entre 300 y 
500 niñas y niños en nuestro país, mayores de 6 años con al menos una 
mutación F508del. 

 
En este momento, España ya dispone de un acuerdo de financiación para todas 
las presentaciones pediátricas y de adultos de los moduladores de Vertex 
aprobados hasta la fecha por la EMA. 

 
Se ha conseguido una mayor cercanía con el Ministerio de Sanidad y con la 
ministra Carolina Darias, que aceptó la petición de la FEFQ de comunicar ella 

misma al colectivo FQ la aprobación de Kaftrio mediante un vídeo. 
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REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN. EJERCICIO DE DERECHOS 

REPRESENTACIÓN DE LA FQ ANTE 
ORGANISMOS PÚBLICOS 

 
En 2022, la Comisión Ejecutiva en su compromiso con la representación y 
reivindicación de la Federación Española de FQ ha participado en numerosos 
actos y reuniones.  

Participación en actos representativos de: Eurordis, OREE, Plataforma de 
Pacientes, COCEMFE, FEDER, Unión de Trasplantados (UTxs), CF Europe, Separ 
Pacientes.  
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REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN. EJERCICIO DE DERECHOS 

ALIANZAS CON OTRAS ENTIDADES 
  

1. Plataforma de Organizaciones de Pacientes – Somos miembros y colaboramos 
estrechamente en las reivindicaciones por mejorar la calidad de vida de las personas 
con enfermedades crónicas y la elaboración anual del Barómetro EsCrónicos.  

2. FEDER - La Federación es miembro de la Federación Española de Enfermedades 
Raras y participa en la celebración del Día Mundial de las Enfermedades Raras. 

3. Eurordis – La Federación forma parte de Eurordis, que es la Asociación Europea de 
Enfermedades Raras, y colabora con ellos en la celebración del Día Mundial de las 
Enfermedades Raras.  

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

5. Cystic Fibrosis Europe - La Federación forma parte de esta entidad que representa a 
los pacientes con FQ en Europa.  

6. Cystic Fibrosis Worldwide – Somos miembros de esta entidad que tiene 
competencia a nivel mundial. 

7. AECEMCO – Asociación empresarial de Centros Especiales de empleo, cuya misión 
es la integración en el mundo laboral de las personas con discapacidad. 

8. Unión de Federaciones de Trasplantados – La Federación forma parte de esta 
entidad junto con la Federación de Asociaciones de Trasplantados de Riñón (ALCER), 
la Federación de Trasplantados Hepáticos (FNETH) y la Federación de Trasplantados 
de Corazón (FETCO).  
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EJE ESTRATÉGICO: UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO 

 

 

Objetivos: 

 

1.- Avanzar hacia la gestión de calidad en todas las asociaciones 
que componen la Federación. 

 

2.- Fomentar la implicación, participación y compromiso de todas 
las personas que componen la entidad 

 

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

 

4.- Desarrollar competencias personales y profesionales 
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UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. Excelencia y Buenas prácticas. 

ASESORAMIENTO GESTIÓN DE CALIDAD Y ODS 
 

Este programa ha consistido en avanzar y mantener la gestión de calidad en 
las diferentes asociaciones de FQ.  Se han realizado más de 20 sesiones de 
asesoramiento grupal personalizadas y se ha realizado un taller grupal sobre 
gestión por procesos. 

 

Se ha realizado un taller para asociaciones sobre los 
Objetivos de Desarrollo sostenible con el objeto de saber 
cómo se pueden identificar e implementar los ODS se 

alineen mejor con las estrategias de la FEFQ y las asociaciones. 

 

8 asociaciones mantienen su Sello de calidad y la Asociación 
Castellano Leonesa entra se certifica por primera vez con 
una Estrella. Sello de Excelencia a la Gestión y al 

Compromiso Social. 

La Federación Renueva su sello de gestión de calidad y sube al nivel 
de 4 estrellas. 
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UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. Excelencia y Buenas prácticas. 

PLAN ESTRATÉGICO 2023-2025 
La Federación ha diseñado su plan estratégico 2023-2025, se ha ejecutado en 
varias fases, se han utilizado técnicas de diagnóstico, consenso y 
participativas y han participado todas las asociaciones que integran la FEFQ. 

Además, se ha realizado un taller para dotar a las asociaciones de herramientas 
para desarrollar sus propios planes. 
 

 
 

El resultado nos ha marcado 4 retos sobre los que se trabajarán los 
próximos 3 años: 

 

 Reto 1.  Participación asociativa 
y buenas prácticas. 

 Retos 2. Defensa de derechos y 
posicionamiento de la entidad 
como catalizadora del cambio 
social. 

 Reto 3. Sostenibilidad 
económica y desarrollo de 
alianzas para la ampliación de 
los recursos económicos 

 Reto 4.  Innovación y gestión del 
conocimiento 

 



Memoria de Actividades 2022 
Federación Española de Fibrosis Quística 

 
 

26 
 

www.fibrosisquistica.org 

UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. Excelencia y Buenas prácticas. 

PARTICIPACIÓN 
 

Este año 2022 sigue con la transparencia y búsqueda de consenso en la 
gestión asociativa y se apuesta por fomentar la participación y los liderazgos 
de las juntas directivas. 

 

 ASAMBLEA ORDINARIA. Se celebró el 7 de mayo en Madrid con la 
asistencia de todas las asociaciones de FQ miembros de la Federación. 

 

JUNTAS DIRECTIVAS. Una reunión extraordinaria el 4 de febrero de 2022 

COMISIÓN EJECUTIVA. 54 reuniones a lo largo de 2022 

 

TALLER FORTALECIMIENTO 
COMISIÓN EJECUTIVA 

El 19 de noviembre, la Comisión ejecutiva y 
el equipo técnico realizaron un taller sobre 
habilidades clave en la comunicación y los 
equipos directivos. El objetivo ha sido 
fomentar liderazgos participativos y mejorar 
la comunicación con los equipos técnicos. La 
satisfacción fue valorada como muy buena. 
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UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. Excelencia y Buenas prácticas. 

ELABORACIÓN DE UN PLAN DE IGUALDAD 
PARA EL COLECTIVO FQ 

 

El Grupo Español de Trabajadoras Sociales para la FQ (GETS-FQ) ha creado un 
grupo de trabajo con el objetivo de elaborar los Planes de Igualdad de la FEFQ y 
de todas las asociaciones de FQ, para favorecer la igualdad de oportunidades en 

el ámbito laboral alineado con los Objetivos de Desarrollo Sostenible. 

 

En el grupo de trabajo han participado 4 trabajadoras sociales: Rocío García 
(Asociación Madrileña de FQ), Silvia Castro (Asociación Andaluza de FQ), Oihane 
González (Arnasa FQ Euskadi) y Lucía Vázquez (FEFQ). El grupo ha trabajado en 

este plan desde marzo hasta noviembre de 2022. 

 
Junto al Plan de Igualdad de la FEFQ, se va a publicar también el Protocolo de 
Actuación para la Prevención de Acoso moral, sexual y/o por razón de sexo.  

 
Este plan ha sido elaborado con el objetivo de que pueda replicarse también en 
todas las asociaciones FQ que componen la Federación. 
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PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS 
2022 – Primer premio del Foro Afectivo-Efectivo a la mejor iniciativa de 
sensibilización” desarrollada por asociaciones de pacientes y ONG del 
ámbito de la salud por la campaña “Imagen corporal y FQ”. 

 

2022 – Finalista en los Premios Somos Pacientes a la “Mejor iniciativa de 
divulgación y concienciación social” en la categoría “Pacientes” por la 
campaña “Imagen corporal y FQ”. 

 

2021 – Premio Fundación Cofares en reconocimiento a la labor social a 
favor de pacientes y comunidades necesitadas de atención sanitaria. 
 

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

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

 

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

2016 - Primer premio en I Edición de los Premios Cruz Roja a la innovación 
tecnológica aplicada a fines humanitarios en la categoría “Salud 
Constante” por la app “FQ-UP”. 

 

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

2011 - Premio al compromiso con la investigación. Servicio al paciente, 
concedido por la Fundación Farmaindustria.  
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PUBLICACIONES DE LA FEFQ 
La Federación cuenta con 22 guías y DVDs publicados hasta la fecha, que se 
pueden encontrar en la página web: fibrosisquistica.org/guias-y-manuales  

 

1. Inserción laboral de las personas afectadas de 
FQ. Guía de buenas prácticas. 

2. Investigación sobre la situación psicosocial de 
las personas afectadas de Fibrosis Quística. 

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

4. Libro Blanco de atención a la FQ 

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

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

7. Cuidarme bien para cuidar mejor. Manual de 
medidas de protección para familiares de 
personas con fibrosis quística. 

8. Los tres pilares del tratamiento en FQ 

9. DVD de Nutrición para personas con FQ. 

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

11. Hablemos de Sexo. Salud sexual, 
Anticonceptiva y Reproductiva en los jóvenes 
con Fibrosis Quística 

12. 101 preguntas sobre Fibrosis Quística 

13. Investigación psicosocial de las personas con 
Fibrosis Quística. Comparativa 1999-2011. 

14. Manual de urgencias médicas en FQ 

15. DVD de Fisioterapia y aerosolterapia en FQ 

16. El ejercicio es medicina en la FQ 

17. Exercise is medicine for Cystic Fibrosis 

18. Guía de fortalecimiento asociativo en FQ 

19. La Fibrosis Quística en el cole (disponible 
también en gallego, catalán y euskera) 

20. Guía de recursos. Inserción laboral de las 
personas con FQ. Una misión muy posible 

21. Imagen corporal y Fibrosis Quística 

22. Guía de apoyo psicológico ante situaciones 
de crisis. 
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COLABORADORES 

 

 


