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En 2023 celebramos que, tras varios afos de reivindicaciones, se ha
ampliado el rango de edad para la toma de los nuevos tratamientos
moduladores aprobado 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 el encuentro de nuestros grupos
profesionales en la ciudad de Barcelona y seguimos apoyando la
investigacidn de nuevos tratamientos, como la realizada por la propia FEFQ
para conocer el impacto de estos nuevos tratamientos en la calidad de vida
de las personas con FQy sus familias.
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Recordando nuestra Mision y Visidn, a continuacidn, 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.

www.fibrosisquistica.org
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EJE ESTRATEGICO: INNOVACION Y GESTION DEL
CONOCIMIENTO

Objetivos:

1.- Desarrollar una estrategia para la mejora de politicas de
calidad, medioambientales y de sostenibilidad.

2.- Potenciar la transferencia de conocimiento.

3.- Potenciar la investigacion.

4.- Avanzar en politicas de igualdad y conciliacion.

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

ENCUENTROS PROFESIONALES DE FQ

Se han organizado unos encuentros de los Grupos Profesionales de Trabajo
social, psicologia, fisioterapia y dietética y nutricién para favorecer el
intercambio de experiencias y actualizar conocimientos entre profesionales.

ici ENCUENTRO GRUPOS PROFESIONALES
Han participado alrededor de 40 e RRbeE
profesionales. 17 de noviembre 2023

Barcelona, Hotel Barceld Sants
18:00 presentacion de los encuentros

Todas las sesiones han estado bien 5102000 Sedtonee Haialae:

H : ACTUALIZACION DE CONOCIMIENTOS Y
valoradas, mayoritariamente con un 4 LA Dl o AR I e
sobre 5. El 96% de las personas asistentes MODULABORFS
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GEPS-FQ
Brupo Espaliol de psicologla pars n
Q

GETS-FQ
Grupo Expeio] de trahajo social
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Se han consensuado lineas de actuacion
desde las diferentes disciplinas que tratan
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20:00-20:30 Puesta en comun
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La FEFQ estd desarrollando una nueva herramienta para digitalizar a nuestro

movimiento asociativo FQ, y que se pueda implementar en el trabajo del dia a

dia del colectivo. Se trata de un CRM que podra dar respuesta a las diversas
necesidades administrativas de las asociaciones y de todas las personas que las
componen.

Se han solventado los problemas encontrados con la plataforma empleada
anteriormente y se ha optado por desarrollarla en un entorno web mas agil y rapido
con la participacion interna integramente en el desarrollo y disefio. Se han
reprogramado los mddulos:

ASOCIACION

- DATOS ASOCIACION = o v v s
- DATOS SEDES Gress .
- DATOS DELEGACIONES zniusts®

- JUNTADIRECTIVA  ouos ssocman

- COMISION EJECUTIVA  ssicin coes e s i

-  TRABAJADORES

SOCIOS

- SOCIO NUMERARIO

iz

MIEMBROS

- JUNTA DIRECTIVA
-  TRABAJADORES

www.fibrosisquistica.org
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Federacion Espafola de Fibrosis Quistica

GENERADOR DE REMESAS DE CUOTAS:

Comsultas

Remesas

Descripeian Fecha

Fernesa_2024/04

Entldad

En 2023 se ha realizado el disefio de la herramienta y el desarrollo de los
madulos en una nueva plataforma web:

fo
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29/04/2074

Remesa_2024/04

LINEAS REMESA

Soclo

Carlos Blézquez

Lantander

Borrar remesa

mparte

Concepto

101,58 €

Importe

Contas

Anticipo 15/03/2024_15/03/2024

CONSULTAS ATENCION DIRECTA

Asodiacion  Secios Miembros Remesas Consultas

Asistencia

Nambre Corres

Telétano Provincia

57,00 €

4455¢€

h Flbrosis
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Carlas Blazquez eblazeuez @finrosisquistica.org

Calendario consultas - Carlos Blazquez - Fisioterapia

<>

hun mar

mayo de 2024

® 90 Entinue Simcs ® 1650 Exther Alise

® 1220 Esther Albe * 11 tsther Albelda

Enrique Sén ® 1600 Enique Sén Enrigue Skac

* 11100 Erther Albe

647524331 Mavarra

sdrenstad R i

b dom

Iz

Fisleterapia
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Creacion/Edicién de consulta

Seleccione una persona:
Enrigue Sanchez
Hora inicio

09:30 ©

Hora fin

10:00 ©

Selecciona el estado de |3 consulta:

Propuesta

Cemar m Guardar Evento
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INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

PERSIGUIENDO NUEVOS HORIZONTES:

Investigacion psicosocial sobre innovacién en el servicio a las
personas con Fibrosis Quistica en Espafia, a partir de la llegada

de los nuevos tratamientos.

de la calidad y cantidad de vida de las personas con FQ. Se ha realizado una

investigacion explorando el impacto de estos cambios para proponer nuevas
lineas de actuacion.

0 La llegada de las nuevas medicaciones ha traido un gran avance en la mejora

Muestra:

328 personas con FQ

3 grupos de discusion (profesionales, familiares y personas con FQ)

Dimensiones estudiadas: Aspectos clinicos, salud mental, percepcién de la

salud y la adherencia, estilo de vida y area sociolaboral, innovacion y servicios
del movimiento asociativo.

O Algunos resultados

Planes que antes no te
planteabas y ahora si

L—__l 37.18% Disfrutar relaciones soclales Percepcion del grado de afectacion
100,00%
31,4% Via)ar al extrangero 90.00%
D 80,00%
70,00% 7 %
19,82% Trabajar 60.00%
] o
40,00% 5 %
15,85% Formar una familia s
D 30,00%
2000%
LDVU‘C&‘ 2' '% zﬁQO%
15,24% Tener estudlos superiores 0,00% —_—
D LEVE MODERADO GRAVE
mAmes mDespiés
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Qorosis Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

ENTREGA DE ACREDITACIONES A LAS
UNIDADES HOSPITALARIAS DE FQ

En noviembre de 2023, se realizé la entrega de acreditaciones a las Unidades

Hospitalarias de FQ.
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La Saciedad Espaiiola de Fibrosis Quistica aterga al

HOSPITAL UNIVERSITARIO
LA PAZ DE MADRID

La Sociedad Espanols de Fibrosis Quistica oterga al
HOSPITAL UNIVERSITARIO
LA PAZ DE MADRID
la acreditacion de
UNIDAD DE REFERENCIA
DE FIBROSIS QUISTICA DE ADULTOS
con distincion EXCELENTE

Fetha cda emindn: 1841142023

A S

Cd Ve

la acreditacién de

UNIDAD DE REFERENCIA
DE FIBROSIS QUISTICA DE PEDIATRIA
=
@

con distincion EXCELENTE

Fechs de amision; 18/11/2023
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. En 2023 se han entregado 9 acreditaciones a 6 hospitales de distintas CCAA: 3
m a unidades de pediatria y 6 a unidades de adultos.

Se han entregado 2 acreditaciones como unidad intermedia, 2 como unidad
basica y 5 como unidad de referencia. Todas ellas con distincién de excelencia.

www.fibrosisquistica.org
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Apoyo a la investigacidn: Convenio y beca (de dos afios de duracién) entre
la Dra. Pilar Domingo-Calap de la Universidad de Valencia y la Federacion
Espainola de FQ, para la investigacidon: “Plataforma de aislamiento, caracterizacién

y produccién de fagos para una terapia personalizada contra bacterias patégenas resistentes a
antibidticos en pacientes con FQ”.

Fibrosis
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La FEFQ lanzé en 2022 la campana #AdoptaUnFago, que pretende recaudar

fondos para la investigacién y dar a conocer la fagoterapia en distintos ambitos,
y que ha continuado a lo largo de 2023.

A lo largo de estos dos afos, se han recaudado 127.514,16 euros para esta
investigacion.

También se han realizado varias acciones de divulgacidn: un video de
preguntas y respuestas, un articulo en nuestra Revista FQ, un webinar sobre

como se esta empezando a aplicar la fagoterapia, una ponencia de la Dra. Pilar
Domingo-Calap en la V Jornada de la Fundacion de FQ.

www.fibrosisquistica.org


https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/04/Medicina-personalizada_Fagoterapia_Pilar-Domingo-Calap.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/04/Medicina-personalizada_Fagoterapia_Pilar-Domingo-Calap.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/04/Medicina-personalizada_Fagoterapia_Pilar-Domingo-Calap.pdf
https://youtu.be/c1ZYymHsCCw
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Qorsta Federacién Espafola de Fibrosis Quistica

La Fundacidn organizoé su V Jornada de Actualizacion en Fibrosis Quistica el 18
de noviembre en Barcelona, aprovechando el congreso médico de la Sociedad
Espanola de Fibrosis Quistica.

I

Este afio se han inscrito 178 personas incluyendo a ponentes, moderadores y
miembros del equipo técnico, casi el doble que en 2022.

El 80% de las ponencias han sido puntuadas mayoritariamente por los
asistentes con un 5 sobre 5. La ponencia con la mayor puntuacion fue
“Adaptandonos a una nueva era:

impacto de los moduladores en la - i
. . . O Asturias
vida diaria de las personas con @ Baeares

@ Cantabria

@ Castila y Leon

@ Castilla-La Mancha
@ Catalufa

@ Comunidad Valenclana
@ Extremadura

@ Galicia

@ Madrid

@ Murcia

@ MNavarra

@ Pals Vasco

FQ”.
Procedencia de los asistentes:

10
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Qo Federacién Espafola de Fibrosis Quistica

EJE ESTRATEGICO: SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y
DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE
LOS RECURSOS ECONOMICOS

Objetivos:

1.- Mantener una estructura de ingresos adecuada al
cumplimiento de la estrategia de la entidad.

2.- Aumentar estrategias con otras entidades.

11
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.h Memoria de Actividades 2023

SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE

LOS RECURSOS ECONOMICOS

PRODUCTOS SOLIDARIOS

Durante 2023 hemos continuado con las ventas de la tienda online, nuestra
mascota Pulmonito y las agendas escolares solidarias.

Se han vendido 1.835 Pulmonitos (414 unidades mas que el afio pasado) a las

asociaciones y particulares. Junto con la venta del resto de articulos solidarios,

como tazas, bolsas de tela, botellas, ropa deportiva TUGA vy tarjetas de boda
solidarias, se ha conseguido una recaudacion total de 15.813,50 €.

En 2023 se han distribuido 1.381 agendas solidarias entre los escolares de toda
Espaia, cuyo beneficio ha ascendido a 5.506, 56€

12
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Qorosis Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE

LOS RECURSOS ECONOMICOS

SEGUIMIENTO PRESUPUESTARIO

ingresos. De dicha cantidad, el 36,43% provenian de subvenciones publicas
(LR.P.F. y FEDER) y un 39,97 % de donaciones privadas (donaciones
individuales, empresas, colaboraciones laboratorios), mientras que el 23,60 % provenia
de fondos propios y comprendia ventas de mercaderia, las aportaciones de socios fijas

y variables, y la loteria.

O A principio de 2023 La Federacién tenia previsto un total de 255.249,22 € de

=5

Gracias al importe recibido a través de subvenciones publicas se han podido
€ desarrollar diferentes proyectos: el 9% del total ha sido gastado para el programa de

investigacion y el 16,94% para el programa de fortalecimiento y 9,41% para el programa
educativo-laboral.

proyectos y cubrir gastos de personal y mantenimiento, se ha podido

g Con los ingresos obtenidos, ademas de haber podido desarrollar los diferentes
amortizar la deuda con la Sociedad Cientifica en 8.238,54 €.

13
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SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE

LOS RECURSOS ECONOMICOS

POLITICA MEDIOAMBIENTAL

En 2023 la Federacion ha seguido incorporando politicas medioambientales en
su estrategia, desarrollando buenas practicas que controlan el impacto de sus
actividades, materiales y servicios sobre el medio ambiente.

k

Respecto a 2022 se ha conseguido reducir en la oficina:

- El uso de papel un 9%
- El consumo energético un 6,5%

En el transcurso del aifio se ha mantenido el uso de material de embalaje
 ecoldgico para todos los envios que realiza la FEFQ.
. Se ha medido por primera vez la huella de carbono producida por los
. desplazamientos de la comisidn ejecutiva y equipo técnico con su asistencia

a la asamblea anual, pero se prevé ampliar este indicador en 2024 a todos
los desplazamientos realizados por éstos a lo largo del afio.

- Huella de carbono: Asamblea + oficina FEFQ = 0,8 toneladas de CO2
equivalente en 2023.

14
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— Somos miembros y colaboramos
estrechamente en las reivindicaciones por mejorar la calidad de vida de las personas
con enfermedades cronicas.

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

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

- La Federacién 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 misién
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 Riiidn (ALCER),
la Federacion de Trasplantados Hepaticos (FNETH) y la Federacion de Trasplantados
de Corazon (FETCO).

9 — La Federaciéon es miembro de la European Lung
Foundation y colabora con ellos en su boletin mensual de noticias.

15
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Qo Federacién Espafola de Fibrosis Quistica

EJE ESTRATEGICO: DEFENSA DE DERECHOS Y
POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO
CATALIZADORA DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO
SOCIAL

Objetivos:

1.- Asegurar la dispensacion de todos los medicamentos que
vayan llegando

2.- Ser apoyo para las asociaciones en sus reivindicaciones

16
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DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA
DIA NACIONAL DE LA FQ:
“SIN UNIDAD / CON UNIDAD DE REFERENCIA”

En abril de 2023, la FEFQ celebré el Dia Nacional de la FQ reclamando la
creacién y el reconocimiento de las Unidades clinicas de Referencia, que son
imprescindibles para tratar la Fibrosis Quistica de manera multidisciplinar y mejorar la
atencion de todos los pacientes, sin importar la comunidad auténoma en la que residan.

DAD D CON UNIDAD DE
- - : REFERENCIA

Rensioh F2
Cunsuttad

upyult:
w\u“n‘:'}..r‘mmq'
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) & | : - \\ \ L
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Se cred una pagina web del Dia Nacional, donde se recogia, ademas de la
campafa, todas las actividades organizadas por las asociaciones de FQ en sus

diferentes comunidades auténomas y una galeria de fotos con la celebracién de
este dia en las diferentes CCAA.

En redes sociales se consiguio el apoyo de numerosas cuentas institucionales,

como el Congreso de los Diputados y gobiernos de las CCAA. Ademas, las

asociaciones FQ iluminaron edificios por toda Espafia con los colores verde y
naranja, consiguiendo mucha visibilidad para la FQ.

17
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Quistica Federacion Espafola de Fibrosis Quistica

DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA

DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

APOYO Y VISIBILIDAD POR PARTE DEL
GRANADA CLUB DE FUTBOL

Con motivo del Dia Nacional de la Fibrosis Quistica, el 30 de abril el Granada
o Club de Futbol se unié a la Federacidon Espaifola de Fibrosis Quistica para

ayudar a concienciar sobre esta enfermedad y visibilizar su problematica.

reT >, - v - u

‘ Durante el partido contra la SD Eibar, los
jugadores del equipo lucieron en sus

camisetas el logo de la FEFQ y pudo verse en las
CAPACIDAD

pantallas del estadio el siguiente video, realizado PULMONAR
por la FEFQ para dar a conocer la enfermedad 0@
entre la aficién del Granada CF.

Durante el descanso, la presidenta del Granada CF, Sophia Yang, y su director
0 general, Alfredo Garcia Amado, hicieron entrega de un cheque con el valor de
50.000 € a nuestra entidad, que recogié José Manuel Lopez, vicepresidente de la FEFQ,
acompafiado por varios nifios y nifias con FQ y sus familias.
18
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https://www.youtube.com/watch?v=bZClVpbBvTY

o Memoria de Actividades 2023
Qorosis Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA

DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

CAMPANA DE ORIENTACION EDUCATIVA

Bajo el lema iInférmate para formarte!, la Federacidon Espafiola de Fibrosis

Quistica cred una campafia de orientacién educativa para difundir a través de

sus redes sociales, cuyo objetivo es conseguir una mejor eleccién del itinerario
formativo que tenga en cuenta las particularidades derivadas de la Fibrosis Quistica y
gue, por tanto, haga mas facil la integracién profesional de los y las jévenes con FQ.

¢ QUué inconvenientes puvede
Y*ener |z Fibyosis Quishica?

| Es importante tener en cuenta las caracteristicas
. derivadas de la FQ en la eleccion de estudios.

Elige algo que 0
realmente te
guste.

73

Evita profesiones :ue C°"°‘,’ las Para ( ‘ar-‘—e Expora el
edan poner en S titulaciones - Y mundo laboral
p::esgo . salod, / que se ofertan meJo

y los tipos de
acceso.

Fundacion

Eeueth #OrientacionEducativa ONCE

Fibros|
ﬁau-'?u; #OrientacionEducativa ONCE

FEDEPACIIN ESPANOLA

La FEFQ ha creado una web con informacion r s o i
¢Quién puede asesorarme major'?

Cmmm on ty a»e vedo i el inetitute o con @l o

de interés y consejos para la eleccion del

e EFL, compuesta por pss|mlegu 5y
x»nlnﬁa wpertas en POy diccagocided.

itinerario formativo, con enlaces a multitud de
recursos e informacion educativa.

También se ha creado un servicio de

asesoramiento educativo, con la ayuda del

Grupo Espaiol de Psicologia y el Grupo Espafiol fome
de Trabajo Social para la FQ, disponible a través del
correo electrénico: orientacion@fibrosisquistica.org

19
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https://fibrosisquistica.org/orientacion-educativa/
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Qorsta Federacién Espafola de Fibrosis Quistica

Con motivo de la Semana Europea de la FQ, la FEFQ lanzé «ACCIONES»,

una campafia de sensibilizacion dirigida a las empresas que pretende promover

la insercion laboral de las personas con Fibrosis Quistica o con cualquier otra
enfermedad crénica o discapacidad organica.

3

i o _ .
ACG!O"CS. ILas que de verdad importan. ¥

La campania contribuye al Objetivo de Desarrollo Sostenible nimero 8
“Trabajo decente y crecimiento econdmico”, concretamente a la meta
8.5: lograr el empleo pleno y productivo y el trabajo decente para todas
las mujeres y los hombres, incluidos los jévenes y las personas con
discapacidad, asi como la igualdad de remuneracién por trabajo de igual valor.

8 TRABA.JD DEGENTE
Y CRECIMIENTO
ECONOMICO

i

Esta campania, que puede verse en el canal de Youtube de la FEFQ, esta

dirigida a las empresas y personas empleadoras, con la finalidad de

sensibilizar sobre la necesidad de incorporar una mayor flexibilidad laboral
gue favorezca la inclusién de todas las personas trabajadoras independientemente de
su condicion.

También se realizé un teaser como avance el video de campaiia principal y
entre ambos consiguieron mas de 8000 visualizaciones en Youtube y redes

sociales.

20

www.fibrosisquistica.org


https://youtu.be/qOo0pwJojYk
https://www.youtube.com/watch?v=C2rnIfU0sMc
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DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA

DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

CAMPANA DIA MUNDIAL DE LA FQ: “HASTA
CONSEGUIR UNA CURA PARA TODOS”

En el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, el 8 de septiembre, la FEFQ lanzé un

video para reclamar mas apoyo a la investigacion y mostrar la unién de todo el
colectivo FQ para seguir luchando juntos por las personas que actualmente no tienen
un tratamiento modulador disponible y, en ultima instancia, conseguir una cura para
todas las personas con Fibrosis Quistica.

[ §
4 o TooWG ¢ T,

om— OAR e i
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HASTA CONSEGUIR UNA CURA PARATODOS

El video consiguié mas de 10.000 visualizaciones entre Youtube y redes
sociales.

Se envié ademas un comunicado de prensa que consiguié mas de 20
impactos en medios de comunicacion.

w
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El boletin electronico mensual se envia por e-mail a todas las asociaciones con

las noticias mas destacadas del mes, publicadas por la FEFQ. La revista es

semestral de distribucién online y cuenta con la colaboracién de la SEFQ, asi
como de los grupos profesionales. La pagina web se remodeld por completo en 2021, al
igual que las webs de 6 asociaciones FQ que lo solicitaron.

“Veda of trasplante como una oportunidad dnica
pera salic de esa situncion en la que estalia y
vidver @ Senor un vida, como asi fue”

Fibrosis
Quistica
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Conteavrcia ket s ol ratamients on
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La pagina web ha tenido 58.635 paginas vistas en 2023. Esto hace una media de

casi 5000 paginas vistas al mes y 160 diarias. Ademas, el 90% de los contenidos

publicados cumplen el 100% del checklist de comunicaciones inclusivas respecto
a género y discapacidad.

Alcance en redes sociales durante 2023:
e Facebook: 13.000 impresiones de media al mes.
e Twitter: 15.000 impresiones de media al mes.
e Instagram: 10.000 impresiones de media al mes.

Los dos numeros de la Revista FQ publicados en junio y diciembre de 2023
cuentan con mas de 6000 impresiones en la plataforma Issuu, y en ellas se
habla de los ultimos avances en el tratamiento de la FQ.
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DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA

DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

REPRESENTACION DE LA FQ ANTE
ORGANISMOS PUBLICOS

En 2023, la Comisién Ejecutiva en su compromiso con la representacion y
reivindicacion de la Federacidn Espafiola de FQ ha participado en numerosos

0 actos y reuniones.

Pacientes, COCEMFE, FEDER, Union de Trasplantados (UTxs), CF Europe, Separ

0 Participacion en actos representativos de: Eurordis, OREE, Plataforma de
Pacientes.

41

B Representacion en entidades a las que pertenscemos
m Reuniones con laboratorios y otras entidades

B Ponencias y jornadas, invitaciones a hablar

w Asistencia a jornadas y congresos

B Reuniones con movimiento asociativo

B Reuniones con arganismas pdblicos

B Premios

1B
13 13
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—
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EJE ESTRATEGICO: PARTICIPACION ASOCIATIVA Y BUENAS
PRACTICAS

Objetivos:

1.- Avanzar en la gestion

2.- Avanzar en innovacion de proyectos y servicios

3.- Avanzar en la comunicacion interna del colectivo

4.- Aumentar la participacion e implicacidon de personas asociadas
y las personas con FQ

5.- Fortalecer el liderazgo y aumentar la participacion de las Juntas
Directivas
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ASESORAMIENTO GESTION DE CALIDAD

Este programa ha consistido en avanzar y mantener la gestion de calidad en
las diferentes asociaciones de FQ. Se han realizado mas de 20 sesiones de
asesoramiento personalizado

9 asociaciones mantienen su Sello de calidad Sello de Excelencia a la Gestion y
al Compromiso Social.

La Federacién Renueva su sello de gestion de
calidad en 4 estrellas.

FEFQ
Galicia 5
-
I_H
C. Valenciana o
AL
Asturias o
L
L'._.L.
Baleares )
Cast. Mancha %
2
Aragén =
0/ vzt of 4 Sowprawka sockl
Madrid
Cast. Ledn

Desde que
Egestionamos con

calidad estamos Tenemos una visian
mds ordenados. mds a largo plazo y
Asoc. Valenciana nos adaptamos
mejor a los
cambios. Asoc.
Madrileria
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. Se han realizado talleres para las juntas directivas de las asociaciones que

;; componen la FEFQ con el objetivo de incorporar nuevas habilidades
"~ directivas y de liderazgo que redunden en el bienestar de las personas con FQ,
y sus familias.

El contenido ha sido:

- Roles y funciones de las personas de la asociacion

- Fortalezas y debilidades del equipo

- Propuestas de mejora

- Habilidades de comunicacion y gestion de conflictos

- Estilos de liderazgo

- La motivacidon y el feedback

- Sensibilizacion para la igualdad de
género

Este afio han participado las
asociaciones con alto grado de
satisfaccion. Las asociaciones
participantes han sido:
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PARTICIPACION ASOCIATIVA Y BUENAS PRACTICAS

PARTICIPACION

Este afio 2023 sigue con la transparencia y busqueda de consenso en la
gestidn asociativa y se apuesta por fomentar la participacion y los liderazgos
de las juntas directivas.

ASAMBLEA ORDINARIA. Se celebré el 6 de mayo en Madrid con la
asistencia de todas las asociaciones de FQ miembros de la Federacion y se
realizé un taller de gestion de logros con todos los participantes.

@ JUNTAS DIRECTIVAS. Una reunidn extraordinaria el 9 de octubre de 2023

COMISION EJECUTIVA. 45 reuniones a lo largo de 2023
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2023 - Segundo premio SEPAR Pacientes en el 62 Foro SEPAR de Pacientes con
Enfermedades Respiratorias al proyecto “Imagen corporal y Fibrosis Quistica”.

2022 - Primer premio del Foro Afectivo-Efectivo a la mejor iniciativa de
sensibilizacidn” desarrollada por asociaciones de pacientes y ONG del ambito de la
salud por la campaia “Imagen corporal y FQ".

2022 - Finalista en los Premios Somos Pacientes a la “Mejor iniciativa de

Ill

divulgacion y concienciacién social” en la categoria “Pacientes” por la campafia

“Imagen corporal y FQ".

2021 - Premio Fundacion Cofares en reconocimiento a la labor social a favor de
pacientes y comunidades necesitadas de atencidn sanitaria.

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

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

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

2016 - Primer premio en | Edicion de los Premios Cruz Roja a la innovacion
tecnoldgica aplicada a fines humanitarios en la categoria “Salud Constante” por la
app “FQ-UP”.

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

2011 - Premio al compromiso con la investigacion. Servicio al paciente, concedido
por la Fundacién Farmaindustria.
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PUBLICACIONES DE LA FEFQ

GUIA DE APOYO

La Federacion cuenta con 22 guias y DVDs publicados hasta la fecha, que se
pueden encontrar en la pagina web: fibrosisquistica.org/guias-y-manuales

PSICOLOGICO ANTE
SITUACIONES DE CRISIS
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1. Insercidn laboral de las personas afectadas de
FQ. Guia de buenas practicas.

2. Investigacion sobre la situacidn 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 atencién 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)

29

11. Hablemos de Sexo. Salud sexual,

Anticonceptiva y Reproductiva en los jévenes
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 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. Guia de fortalecimiento asociativo en FQ

19. La Fibrosis Quistica en el cole (disponible
también en gallego, cataldn y euskera)

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

21. Imagen corporal y Fibrosis Quistica

22. Guia de apoyo psicoldgico ante situaciones
de crisis.
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