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En 2024 celebramos un importante avance en el acceso a los tratamientos
moduladores para la fibrosis quistica, con la ampliacién de las indicaciones
pediatricas de Kaftrio, Orkambi y Kalydeco a edades mucho mas
tempranas, permitiendo que mas personas puedan beneficiarse de ellos.
Y, desde la FEFQ, seguimos luchando para que cada vez lleguen a mas
personas. Ademas, la solidaridad del colectivo FQ ha quedado patente una
vez mas. Ante la tragedia causada por la DANA en Valencia, el colectivo se
movilizd y logré recaudar mas de 10.000 euros en solo dos meses,
brindando apoyo econdmico y, sobre todo, emocional a las familias
afectadas.
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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 informacion.

Mision: Agrupar a las asociaciones de Fibrosis Quistica para
trabajar juntos en la mejora de la calidad de vida de las personas
con FQ y 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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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.
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Han participado alrededor de 30 A0 VIXOdenxvxo

profesionales. ENCUENTRO DE GRUPOS
PROFESIONALES DE
FIBROSIS QUISTICA

29 de noviembre de 2024

La celebracién de estos encuentros se T

ha valorado mayoritariamente con un

10:00 h-10:30 h = Sesién de apertura conjunta

> sobre 5. Sesiones paralelas: GEF, GEDN
El 90% de las personas asistentes valoran que 12:30 h- 14:00 | SESiones paralelas: GEF, GEDN,

GEPS y GETS

se han cumplido sus expectativas.
14:00 h - 15:30 h | Comida de trabajo

Talleres paralelos: GEF, GEDN,
GEPS y GETS

Sesion de cierre conjunta: La
intervenciéon multidisciplinar

15:30h-17:00 h

17:00 h - 18:00 h

Se han consensuado lineas de

actuacion desde las diferentes Organiza: Pﬂxiw Colabora:
rosis Fundacion
disciplinas que tratan la FQ. ﬁgb"u VERTEX ONCE
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. Uno de los principales riesgos en la infancia y adolescencia con FQ actualmente
' es que la adherencia al tratamiento cae un 80% en adolescentes. Ademas, el
tratamiento de psicologia y de ejercicio fisico para menores es el mas
demandado por el colectivo. Se ha desarrollado un proyecto para facilitar a las familias
de menores con FQ entre 9y 18 anos sesiones de tratamiento de psicologia y de
ejercicio fisico.

El proyecto se ha dividido en 3 cuatrimestres. La participacion durante los 2
primeros periodos de este proyecto ha sido:

ASOCIACIONES PARTICIPANTES

- Asociacion Asturiana de Fibrosis Quistica
- Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica
- Asociacion Balear de Fibrosis Quistica

- Asociacion de la Comunidad Valenciana
- Asociacién Gallega de Fibrosis Quistica

NUMERO PERSONAS ATENIDAS

- Psicologia: 37
- Ejercicio fisico: 17

NUMERO DE SESIONES REALIZADAS

- Psicologia: 164
- Ejercicio fisico: 122’5

www.fibrosisquistica.org
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En 2004 la FEFQ elaboré un manual sobre este tema, pero con los cambios que

han habido desde entonces en el tratamiento de la enfermedad, ha quedado

desfasado. Se esta actualizando el manual del trasplante, indicando las
dificultades que pueden haber y algunas recomendaciones para agronar esta nueva
situacion.

FIBROSIS QUISTICA

Bueno. Enfin.

Teresa - Administrativa AFQCV

west

Laura Proyectos FEFQ
Vale, pues pasamos al siguient
Valen de lista de espera.

ASOCIACION MURCIANA DE
FIBROSIS QUISTICA

i, Ahi es donde esta.
{© informacion General
Alas.

AASOCIACION MURCIANA DE
FIBROSIS QUISTICA

Participantes:
Grupos Profesionales para la FQ (GETS, GEPS, GEDN y GEF)
Personas con FQ trasplantadas

Profesionales sanitarios (médico/as y enfermeras)
Organizacion Nacional de Trasplante

Capitulos del manual: Historia del trasplante, valoracién del trasplante, la lista

de espera, la postcirugia, recuperacion y nueva vida después del trasplante,

otros temas de interés (noticias falsas, interpretar estadisticas, nuevas lineas
de investigacién, movimiento asociativo).

Se han realizado 2 grupos de discusion con el grupo de trabajo de trasplante

para determinar lineas de actuacién para actualizar y abordar el manual.
Ademads, se pretende que este grupo de trabajo pueda continuar trabajando
conjuntamente para no descuidar a esta parte del colectivo.

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

VI JORNADA DE ACTUALIZACION EN FIBROSIS
QUISTICA DE LA FUEFQ

La Fundacidn organizd su VI Jornada de Actualizacion en Fibrosis Quistica el 13
de diciembre en Vigo.

Este afio se han inscrito 154 personas incluyendo a ponentes, moderadores y

miembros del equipo técnico.

. EI'100% de las ponencias han sido puntuadas mayoritariamente por los
asistentes con un 4 sobre 5. Las ponencias con la mayor puntuacion fueron
“FQ avanzada: Reconociendo las necesidades y desafios de los pacientes en las

etapas criticas” y “Modelos celulares para medicina personalizada en FQ".

Procedencia de los asistentes:

-+

Galicia

www.fibrosisquistica.org
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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

Federacién Asociacién Socios Miembros Remesas Calendarios sdministrador@lagakiisong '&Q‘.’.’.‘i.‘:‘;
it ——
Socios
Nuevo socic
Descargar documento Excel Descargar documento Importacion ‘ Elegir archivo ‘ No se ha seleccionado ningiin archivo RN PR ETSe
N° Socio  Nombre Correo Teléfono Provincia Rol Relacion FechaAlta pctivo
| | \ | | | \
0001  Juan Antonio Da Silva Irago  juan61979@gmail.com 678691169 Pontevedra Familiar Tutor 12/03/2025
0002 Leire Da Silva Iglesias Pontevedra Paciente Tutelado 12/03/2025
0003 Maria Dolores Iglesias liglesiaspulido@gmail.com 978914484 Pontevedra Familiar Tutor 12/03/2025
Pulido
0004 Felipe dddd proyectos@fibrosisquistica.org 963318200 Navarra Familiar 12/03/2025 Editar Detalles
Federacion Asociacién Socios Miembros Remesas Calendarios administrador@fqgalicia.org ‘&ES{;}?&
P ssocacem ca e d
FISIOTERARIA 02/06/2025 02/06/2025 10:00 ® 1100 ®
Orlando Ramén Cubisino Ruiz Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sabado Domingo

2 de junio de 2025

lunes
.

4 de junio de 2025 miércoles
.

5 de junio de 2025 jueves
.

6 de junio de 2025 viernes
.

En 2024 se ha realizado la realizado la programacién de los médulos

referentes a socios (datos personales y médicos, cuotas, datos bancarios...),

importacion de datos de socios (recopilados en plantilla), remesas bancarias
(para cobros masivos) y consultas (para gestionar citas de fisio, psicologia, t. social...).

También se ha comenzado ya con el disefio del control horario, para gestionar
el calendario y las jornadas laborales del personal, y del médulo de
comunicacidn, para gestionar las comunicaciones internas y externas.

www.fibrosisquistica.org
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INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

LUZ-IA, UNA ASISTENTE VIRTUAL PARA EL
BIENESTAR EMOCIONAL DEL COLECTIVO FQ

basada en inteligencia artificial, con la colaboracién del Grupo Espaiiol de

Psicologia para la FQ (GEPS-FQ) e Ismael Orquin (voluntario con FQy experto
en IA), que busca proporcionar apoyo y recursos psicosociales a personas cony
familiares, acercandoles a las asociaciones de FQ.

0 La FEFQ ha desarrollado durante 2024 Luz-1A, una innovadora asistente virtual

CONOCEA Luz-IA
Una asistente virtual %

basada en inteligencia
artificial para ayudar en el
bienestar emocional de las

personas con fibrosis
quistica y sus familias.

fibrosisquistica.org —, {2
7 :‘

e Luz-lIA es una mezcla entre IA clasica e IA generativa, entrenada
especificamente para el contexto de la fibrosis quistica, con fuentes de
informacién fiables y actualizadas.

e Su objetivo es identificar si es necesario contar con asistencia especializada,
para proporcionar informacidn y asesoramiento, o para guiar a las personas
usuarias hacia consultas con profesionales de asociaciones de FQ.

Puede utilizarse desde la web de la FEFQ de forma totalmente anénima. En los
2 primeros meses ha tenido un uso de 573 consultas y ha logrado un indice de
satisfaccion del 80%.

www.fibrosisquistica.org
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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.

10
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SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE

LOS RECURSOS ECONOMICOS

PRODUCTOS SOLIDARIOS

Durante 2024 hemos continuado con las ventas de la tienda online, nuestra
mascota Pulmonito y las agendas escolares solidarias.
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Se han vendido 1.112 Pulmonitos a las asociaciones y particulares. Junto con la

venta del resto de articulos solidarios, como tazas, bolsas de tela, botellas, ropa

deportiva TUGA y tarjetas de boda solidarias, se ha conseguido una recaudacion
total de 8.083,58 €.

@ En 2024 se han distribuido 1.357 agendas solidarias entre los escolares de toda
Espafia, cuya recaudacion ha ascendido a 3.616,21 €

11
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SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y DESARROLLO DE ALIANZAS PARA LA AMPLIACION DE

LOS RECURSOS ECONOMICOS

SEGUIMIENTO PRESUPUESTARIO

A principio de 2024 la Federacién tenia previsto un total de 306.460,20€ de

ingresos. De dicha cantidad, el 29,8 % provenian de subvenciones publicas

(I.LR.P.F.y FEDER) y un 51,1 % de donaciones privadas (donaciones individuales,
empresas, colaboraciones laboratorios), mientras que el 19,1 % provenia de fondos
propios y comprendia ventas de mercaderia, las aportaciones de socios fijas y variables,
y la loteria.

Los ingresos de 2024 han sido de 245.870,78 €. De dicha cantidad, el 33,55%
€ proviene de subvenciones publicas (Concesion Directa y FEDER) y un 57,91% de

donaciones privadas, mientras que el 8,54% proviene de fondos propios. Gracias
al importe recibido a través de subvenciones (publicas y privadas) se han podido
desarrollar diferentes proyectos: programa de fortalecimiento, programa de
actualizacion del manual del trasplante, programa educativo-laboral, programa de
atencion psicoldgica y ejercicio fisico para jévenes, y programas de innovacion
tecnoldgica.

Aunque los ingresos han sido inferiores a lo esperado, se han reducido
@ considerablemente los gastos (216.180,77 euros) respecto al presupuesto

planteado, lo cual ha permitido un resultado positivo de 29.690 euros.

12
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— Somos miembros y colaboramos
estrechamente en las reivindicaciones por mejorar la calidad de vida de las personas
con enfermedades crénicas.

- La Federacion es miembro de la Federacion Espanola 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 celebracién 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.

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

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

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

13
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EJE ESTRATEGICO: DEFENSA DE DERECHOS Y
POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO
CATALIZADORA DE INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO
SOCIAL

Objetivos:

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

2.- Ser apoyo para las asociaciones en sus reivindicaciones

14
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En abril de 2024, la FEFQ celebré el Dia Nacional de la FQ bajo el lema “La salud

mental: un viaje colectivo”, reclamando un mayor apoyo para la salud mental,

ya que se trata de un pilar fundamental en la salud general de las personas con
Fibrosis Quistica y sus familias, que tienen un mayor riesgo de padecer sintomas de
ansiedad y depresién debido a los requerimientos de la enfermedad.

(0 Fibrosis
Quistica

UN VIAJE COLECTIVO

Tu historia con la Fibrosis
Quistica es Unica, pero no estas
solo/a. Comparte tus experiencias
y busca el apoyo de otros/as que
entiendan tu camino.

Se cred una pagina web, donde se recogia, ademas de la
campafia, todas las actividades organizadas por las ro Fibrosis

Quistica 1
asociaciones en sus diferentes comunidades auténomas ;
y una galeria de fotos con la celebracién de este dia en las W24 do o st B
. Espaiia con los colores de la FQ.
diferentes CCAA. .

Se consiguieron mas de 40 apariciones en medios de
comunicacion, ademas del impacto en redes sociales. Y
las asociaciones FQ iluminaron edificios por toda
Espana con los colores verde y naranja, consiguiendo mucha
visibilidad para la FQ.
15
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Quistica

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

Quistica ha continuado en 2024 |a camparia de orientacidn educativa que inicid

el afio anterior, cuyo objetivo es conseguir una mejor eleccién del itinerario
formativo que tenga en cuenta las particularidades derivadas de la Fibrosis Quistica y
que, por tanto, haga mas facil la integracidn profesional de los y las jévenes con FQ.

La FEFQ ha desarrollado una guia descargable en PDF
con informacidn de interés y consejos para la eleccion

del itinerario formativo, con enlaces a multitud de
recursos e informacion para la orientacion en la integracién
dentro del mercado laboral.

También se han creado varios videos cortos para su
difusion en redes sociales con algunas pildoras de
informacién contenida en la guia que animen a su

lectura.

16

Para elegir =
un camino
formativo

que equilibre la FQ
con tus aptitudes y
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La FEFQ organizé en 2024 el | Concurso de Relatos FEFQ, con la colaboracién
de la Fundacién ONCE, y edité la antologia “Noche de relatos: ciencia de letras
y otras letras”, con los 12 relatos premiados y finalistas, que se ha distribuido

por todos los establecimientos de ILUNION Hotels de Espafia.

La presentacion de la

antologia se realizd en noviembre en el hotel ILUNION Suites Madrid y estuvo
conducida por el escritor Vicente Marco, que ha colaborado en todo el proyecto. El
libro esta disponible para descargar en PDF en nuestra web.

La entrega de premios del |

Concurso de Relatos FEFQ se

realizo online el 8 de
septiembre, en el Dia Mundial de la
Fibrosis Quistica y congregé a mas de
100 personas. Se entregaron 1800€
de premios para los ganadores y

noches de hotel para los finalistas.

17
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DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA DE

INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

SEMANA EUROPEA: CAMPANA DIVULGATIVA
INFOGRAFIAS Y VIDEOS SOBRE FQ

Con motivo de la Semana Europea de la Fibrosis Quistica (18-24 noviembre),

se lanzé una campania informativa sobre distintos aspectos relacionados con la

enfermedad con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis
quistica y sus familias, a través de unas sencillas y didacticas infografias y videos que
pretenden servir como plataforma de educacidn e informacion, tanto para el colectivo
FQ como para la sociedad en general.

s EIBROSIS

DE MEDICAMENTOS

A TR AMIENTO Ui T :'""”"i“”m QU i STl c K

La campanfia tuvo un alcance en redes sociales de mds de 30.000 personas,
logrando mas de 2000 interacciones en Instagram, Facebook y X (Twitter).

En total se realizaron 5

infografias y 2 videos

animados, que se anaden
a las 8 infografias y 8 videos

~ 4
Medicamentos prescritos Productos sanitarios ™ Compartir productos

desarrollados en afios anteriores, et e i ot g

que pueden encontrarse

en nuestra web y que pretenden e e
proporcionar material divulgativo [Bedkcomens

a todas asociaciones FQ.
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El boletin electrénico mensual se envia por e-mail a todas las asociaciones con

las noticias mdas destacadas del mes, publicadas por la FEFQ. La revista era

semestral de distribucién online y ha finalizado su publicacién durante 2024. A
partir de ahora se publicardn reportajes y articulos en la web de la FEFQ.

Salud mental y Fibrosis Quistica:
construyendo puentes hacia el

Fibrosis
Quistica

La pagina web ha tenido 54.754 visitas en 2024. Esto hace una media de mas de

4.500 paginas vistas al mes y 150 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 2024:
e Facebook: 8.000 impresiones de media al mes.
e X (Twitter): 10.000 impresiones de media al mes.
e Instagram: 14.000 impresiones de media al mes.

El ultimo nimero de la Revista FQ publicado en junio de 2024 cuenta con 7.500
impresiones en la plataforma Issuu.

19
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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 2024, la Comisidn Ejecutiva en su compromiso con la representaciéon y
reivindicacion de la Federacion Espafiola de FQ ha participado en numerosos
actos y reuniones.

DIA IN

Homenaje
ale per»ﬂnas
vas.
3 \J

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

30 M Representacion en entidades a las que pertenecemos
m Reuniones con laboratorios y otras entidades

B Ponendias y jornadas, invitaciones a hablar

m Asktenda a jornadas y congresos

H Reuniones con movimiento asodativo

m Reuniones con organismos pablicos

I »
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EJE ESTRATEGICO: PARTICIPACION ASOCIATIVA Y BUENAS
PRACTICAS

Objetivos:

1.- Avanzar en la gestién

2.- Avanzar en innovacion de proyectos y servicios

3.- Avanzar en la comunicacion interna del colectivo

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

5.- Fortalecer el liderazgo y aumentar la participacion de las Juntas
Directivas

21
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Este programa ha consistido en avanzar y mantener la gestién de calidad en
las diferentes asociaciones de FQ. Se han realizado mas de 20 sesiones de
asesoramiento personalizado

8 asociaciones mantienen su Sello de calidad Sello de Excelencia a la Gestion y
al Compromiso Social y la Asociacion Andaluza se certifica por primera vez con
una estrella.

La Federacién renueva su sello de gestion de calidad en 3 estrellas.

FEFQ
Galicia

C. Valenciana

Castillay Leén

Asturias
o
Baleares 9
g
Castilla-La Mancha T
. (o}
Aragén a
=
. o
Madrid O
35
3
=

Andalucia 0 “excelencia en ¢l compromiso social

-

El coste total de la renovacion de 2 Este Sl.Stema se adapta
certificados de calidad y la incorporacién mejor a nuestras
de 1 asociacion ha sido 5.808€ necesidades, teniendo
un enfoque mds
alineado y eficiente para
la mejora continua
(Asoc. Andaluza)
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, Se han seguido realizando 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 motivaciéony el feedback

- Sensibilizacién para la igualdad de género

Este afio ha participado una asociacién con alto ‘ 'h#

grado de satisfaccidn. La asociacién participante
ha sido de la Comunidad Valenciana. 4

o
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Este afio 2024 sigue con la transparencia y busqueda de consenso en la
gestién asociativa y se apuesta por fomentar la participacién de todo el
colectivo.

ASAMBLEA ORDINARIA. Se celebré el 18 de mayo en Madrid con la

asistencia de todas las asociaciones de FQ miembros de la Federacion. En

total participaron 26 personas, entre familiares, personas con Fibrosis
Quistica y profesionales, pertenecientes al colectivo FQ. Y se realizé una charla
informativa sobre avances en el tratamiento, impartida por la Dra. Almudena Felipe
Montiel, neumdloga de la unidad de adultos del Hospital Vall D’Hebron.

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA. Por la tarde, se renovd la comisidon ejecutiva

actual, encabezada por Juan Da Silva como presidente de la entidad, y donde

contindan en sus cargos José Manuel Lépez (Asoc. Andaluza) como
vicepresidente y Ana Alvarez (Asoc. Gallega) como tesorera. Se unen a esta nueva
etapa Miriam Aguilar (presidenta de la Asoc. de Castilla y Ledn) como vicepresidenta,
Xavier Caballero (presidente de la Asoc. Murciana) como vicepresidente e Irene Mas
(secretaria de la Aso. de la Comunidad Valenciana) como secretaria.

JUNTAS DIRECTIVAS. Dos reuniones extraordinarias el 2 de marzoy el 8 de
noviembre de 2024. COMISION EJECUTIVA. 25 reuniones a lo largo de 2024.
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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
sensibilizacion” desarrollada por asociaciones de pacientes y ONG del ambito de
la salud por la campafia “Imagen corporal y FQ”.

2022 - Finalista en los Premios Somos Pacientes a la “Mejor iniciativa de
divulgacidn y concienciacion 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 atencién sanitaria.

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

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

2017 - Menciodn 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 formacion dirigida a pacientes y/o familiares, concedido
por la Fundacidon Albert Jovell.

2011 - Premio al compromiso con la investigacion. Servicio al paciente, concedido
por la Fundacidn Farmaindustria.
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La Federacién cuenta con 24 publicaciones y DVDs hasta la fecha, que se pueden

encontrar en la pagina web: fibrosisquistica.org/guias-y-manuales.

Noche de relatos

Ciencia de letras

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

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

3. Lainsercidn 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 proteccion para familiares de
personas con fibrosis quistica.

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

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

11. Hablemos de Sexo. Salud sexual,
Anticonceptiva y Reproductiva en los jévenes con

26

Informate
para formarte

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, catalan y euskera)

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

21. Imagen corporal y Fibrosis Quistica

22. Guia de apoyo psicoldgico ante situaciones
de crisis.

23. Noche de relatos: Ciencia de letras y otras
letras.

24. Guia de orientacion educativo-laboral para
joévenes con FQ.

www.fibrosisquistica.org
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