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En 2025 hemos continuado en la defensa del acceso a los tratamientos,
reivindicando que todas las personas puedan beneficiarse de ellos vy
reforzando nuestro compromiso para que lleguen cada vez a mas personas.
También hemos celebrado nuestro IX Congreso Nacional en la ciudad de

Malaga.

Este afio ha estado marcado por la actualizacion del manual de trasplante y
el desarrollo de una investigacion sobre la evolucidon del bienestar de las
personas trasplantadas, contribuyendo a una mejor comprension de su
realidad.

Ademads, hemos empezado a organizar grupos de trabajo orientados a
abordar las nuevas necesidades emergentes, como el aumento de la
esperanza de vida en fibrosis quistica, que exige respuestas adaptadas desde
el movimiento asociativo.
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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.

Visién: 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.



RETO 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.



Se ha organizado el encuentro de los Grupos Profesionales de trabajo social,

psicologia, fisioterapia y dietética y nutricidn para favorecer el intercambio de
experiencias y actualizar conocimientos entre profesionales.

Han participado 38 profesionales de 9 asociaciones.

La celebracion de estos encuentros se ha valorado mayoritariamente con un 4
sobre 5. El 92% de las personas asistentes valoran que se han cumplido sus
expectativas.

Este afio se ha realizado una sesién conjunta sobre sostenibilidad social y
ambiental desde la interdisciplinariedad. Se reflexiond sobre la importancia de
un modelo de atencidn ecosostenible y justo desde las diferentes disciplinas.



En 2025 se ha desarrollado el ultimo cuatrimestre del proyecto para facilitar a
las familias de menores con FQ entre 9 y 18 afios sesiones de tratamiento de
psicologia y de ejercicio fisico.

El proyecto se ha dividido en 3 cuatrimestres entre 2024 y 2025. La
participacién total de este proyecto ha sido:

ASOCIACIONES PARTICIPANTES

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

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

- Asociacion FQ del Pais Vasco.

NUMERO DE PERSONAS ATENDIDAS

- Psicologia: 57
- Ejercicio fisico: 17
NUMERO DE SESIONES REALIZADAS

- Psicologia: 280
- Ejercicio fisico: 214



INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

ACTUALIZACION DEL MANUAL DE
TRASPLANTE

En 2024 se empezd con la actualizacidn del manual del trasplante, pero en
0 2025 se ha finalizado y, paralelamente, se ha elaborado un informe con los

datos obtenidos en la investigacién sobre este tema.
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‘ El manual actualizado se ha presentado en un webinar coincidiendo con el Dia
. Mundial de la Fibrosis Quistica al que se conectaron 148 personas.

Q Se han realizado 1.043 visitas al formato electrénico del manual.

Con la informacién recopilada para el manual, de los grupos de discusion y de
un cuestionario, se desarrollé un informe sobre cdmo ha evolucionado el
bienestar psicosocial y sociosanitario de las personas trasplantadas con FQ.

Exploracion de los cambios en el
bienestar multidimensional de las
personas trasplantadas con FQ

En el nuevo contexto terapéutico, desde un
enfoque de género

Informe final
Federacion Espanola de Fibrosis Quistica
2025




IX CONGRESO NACIONAL DE LA FEFQ

La FEFQ organizd su IX Congreso Nacional los dias 15 y 16 de noviembre en
Madlaga, coincidiendo con el Congreso de la Sociedad Espafiola de FQ.
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@ Este afio se han inscrito 78 personas incluyendo a ponentes, moderadores y
m miembros del equipo técnico. Ademas, hubo 671 asistentes virtuales.

El 85% de las ponencias han sido puntuadas mayoritariamente por los
~ asistentes con un 4 sobre 5.

Las ponencias mejor valoradas fueron “Nuevas fronteras en el tratamiento de la
FQ: de los moduladores a la terapia génica”, “El trasplante en la FQ: actualidad,
datos e innovacién” y “Genética y cribado neonatal: hacia una deteccidn mas justa
en FQy otras enfermedades raras”.

Las personas asistentes valoran que se han cumplido sus expectativas en

- el 82% de los casos.



INNOVACION Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

PROYECTO DE TRANSFORMACION DIGITAL DE
LA FEFQ

La FEFQ estd desarrollando una nueva herramienta CRM para digitalizar a
nuestro movimiento asociativo FQ, y que se pueda implementar en el trabajo

del dia a dia del colectivo.
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En 2025 se ha realizado:

1.- La autentificacién del usuario y recuperacion
. , Federacion Espafiola
de credenciales de forma auténoma. Fibrosis
2.- Creacion de relacién familiar y tutela de socios Qulstlca

menores de edad.

Inicio de sesién

Usemnme
3.- Importacion de socios masivo y posibilidad de it
descarga de datos en Excel. s
4.- Creacién de calendarios laborales para =

(Ohidaneia corsrmnia?

trabajadores: horario laboral, permisos, vacaciones,
bajas...

Se ha comenzado también con el sistema de registro de fichaje por parte del
trabajador y con el sistema de gestién de consultas (solicitud, confirmacion,
realizacion, desplazamientos...).



RETO 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.



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

PRODUCTOS SOLIDARIOS

Durante 2025 hemos continuado con las ventas de la tienda online, nuestra
mascota Pulmonito y las agendas escolares solidarias.

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

€ Se han vendido 1.652 Pulmonitos a las asociaciones y particulares. Junto con la

tarjetas de boda solidarias, se ha conseguido una recaudacién total
de 14.344,71¢€.

Q En 2025 se han distribuido 1.254 agendas solidarias entre los escolares de
toda Espaiia, cuya recaudacion ha ascendido a 4.235,79€.



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

SEGUIMIENTO PRESUPUESTARIO

A principio de 2025 la Federacion tenia previsto un total de 240.650,44€ de
o ingresos. De dicha cantidad, el 28,83% provenian de subvenciones publicas
(I.LR.P.F.y FEDER) y un 63,14% de donaciones privadas (donaciones individuales,
empresas, colaboraciones laboratorios), mientras que el 8,03% provenia de fondos
propios y comprendia ventas de mercaderia, las aportaciones de socios fijas y

variables, y la loteria.

Los ingresos de 2025 han sido de 237.294,59€. De dicha cantidad, el 30,72%
€ proviene de subvenciones publicas (Concesion Directa, 07 IRPF y
mantenimiento) y un 60,62% de donaciones privadas, mientras que el 8,66%
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 actualizacién del manual del trasplante, programa de
investigacion, programa laboral, programa de atencién psicoldgica y ejercicio fisico

para jovenes, y programa de innovacion tecnoldgica.

Los gastos (201.246,18€) han sido inferiores respecto al presupuesto
planteado, lo cual ha permitido un resultado positivo de 36.048,41 €.



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

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

— La Federacion forma parte de Eurordis, que es la Asociaciéon 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 Federacion de Asociaciones de Trasplantados de Rifion (ALCER),
la Federacion de Trasplantados Hepaticos (FNETH) y la Federacion de Trasplantados
de Corazdn (FETCO).

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



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

Objetivos:

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

2.- Ser apoyo para las asociaciones en sus reivindicaciones



En abril de 2025, la FEFQ celebré el Dia Nacional de la FQ bajo el lema “Mas

cerca del tratamiento para todos”, poniendo el foco en la urgente necesidad

de impulsar la investigacion en fibrosis quistica y en la agilizaciéon de los
procesos para la inclusion en el sistema sanitario publico de los tratamientos ya
aprobados a nivel europeo. Para ello, se crearon varios materiales graficos y un video
publicados en redes sociales (https://youtu.be/mpG5y1 tgtA?si=xWRj7EllwcDmVk-x).
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También se cred una pagina web, donde se recogia, ademas de la campana,

todas las actividades organizadas por las asociaciones en sus diferentes

comunidades auténomas y una galeria de fotos con la celebracién de este dia
en las 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 Espaiia con los colores verde y naranja,
consiguiendo mucha visibilidad para la FQ.



https://youtu.be/mpG5y1_tgtA?si=xWRj7ElIwcDmVk-x
https://dianacional.fibrosisquistica.org/

Aprovechando la Semana Europea de la FQ, la Federacion lanzé en noviembre

el portal “Punto de Empleo FQ”, un espacio web que funciona como punto de

informacidn virtual para promover la insercion laboral y la empleabilidad de
las personas con fibrosis quistica, ofreciendo una visién integral y accesible sobre el
empleo, la formacién y la inclusién social del colectivo.

| El portal incorpora el podcast “Voces con FQ”, una serie de tres episodios
' que recogen testimonios reales de personas con fibrosis quistica sobre sus
experiencias laborales, retos, aprendizajes y ejemplos de superacién que
pueden servir de inspiracion.
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El portal incluye también un

observatorio laboral FQ, una

seccion de recursos de
capacitacion con guias practicas, un
area de asesoramiento personalizado
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y un espacio para empleadores.


https://fibrosisquistica.org/punto-de-empleo/

DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA DE

INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

INFOGRAFIAS DIVULGATIVAS SOBRE FQ;

BAREMO DE DISCAPACIDAD

En el mes de marzo, elaboramos dos infografias para explicar mejor el nuevo

baremo de discapacidad que ha entrado en vigor. En ellas se ve cémo funciona
el proceso de valoracion de la discapacidad y qué derechos se pueden obtener.
Estan recogidas en la web con el resto de infografias sobre la FQ y se han difundido en

redes sociales, asociaciones, etc.
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En la primera infografia, explicamos como solicitar la valoracién y los

beneficios a los que se pueden acceder segun el grado de discapacidad

reconocido.

La segunda infografia, dirigida a los Centros de Valoracion de la Discapacidad,

recoge informacion clave sobre la FQ y su impacto en la vida diaria. Para que las

asociaciones y familias puedan hacerles llegar esta informaciéon y que asi
conozcan mejor la enfermedad y tengan en cuenta todos los aspectos en la

evaluacion.


https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2025/03/01_infografia_baremo_discapacidad_FQ_familias_2025.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2025/03/02_infografia_baremo_discapacidad_FQ_centros_2025.pdf

DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA DE

INCIDENCIA POLITICA Y CAMBIO SOCIAL

BOLETIN, WEB y RRSS

La pagina web ha tenido 36.528 visitas en 2025. Esto hace una media de mas
de 3.044 paginas vistas al mes y 102 diarias. Ademas, el 90% de los contenidos
publicados cumplen nuestro checklist de comunicaciones inclusivas respecto a

género y discapacidad.
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Solos lo intentamos.

Federacion Espaﬁola Juntos llegamos mas lejos
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Colaboran con nosotros
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El boletin electréonico mensual se envia por e-mail a todas las asociaciones con
las noticias mds destacadas del mes, publicadas por la FEFQ o asociaciones, a

través de la plataforma Brevo.

n Alcance en redes sociales durante 2025:

e Facebook: 28.000 visualizaciones de media al mes.

e X (Twitter): 16.000 impresiones de media al mes.
e Instagram: 35.000 visualizaciones de media al mes.



DEFENSA DE DERECHOS Y POSICIONAMIENTO DE LA ENTIDAD COMO CATALIZADORA DE
REPRESENTACION DE LA FQ ANTE
ORGANISMOS PUBLICOS

En 2025, la Comisidn Ejecutiva en su compromiso con la representacion y
reivindicacion de la Federacién Espaiola de FQ ha participado en numerosos

actos y reuniones.

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

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

B Ponendias y jornadas, invitaciones a hablar

m Asistenda a jornadas y COngresos

H Reuniones con movimiento asodativoe

m Reuniones con organismos piblicos

M Premios
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RETO 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



Este programa ha consistido en avanzar y mantener la gestion de calidad en
las diferentes asociaciones de FQ. Se han realizado 19 sesiones de
asesoramiento personalizado

9 asociaciones y la FEFQ mantienen su Sello de Calidad: Sello de Excelencia a
la Gestidn y al Compromiso Social.

La inversidn en renovaciones y evaluaciones de seguimiento de calidad ha sido

de 11.253€.
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Se ha realizado el ultimo taller para las juntas directivas de las asociaciones
gue 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.

Este afio ha participado la asociacion de Murcia con un alto grado de
satisfaccion.



PARTICIPACION ASOCIATIVA Y BUENAS PRACTICAS

OBSERVATORIO DE CALIDAD Y BUENAS
PRACTICAS

Este observatorio es una iniciativa permanente en nuestra web que busca
analizar la realidad de la FQ, compartir conocimiento y mejorar la respuesta

del movimiento asociativo ante las necesidades del colectivo.

Observatorio de calidad y buenas Nuevos retos de la FIBROSIS QUISTICA
practicas en FIBROSIS QUISTICA en la edad adulta (+ 45 afios)
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Dentro de este marco, se esta desarrollando un estudio de los nuevos retos en
las personas con FQ mayores de 45 aifos, una realidad emergente gracias a los
avances médicos y a la mejora de la calidad de vida del colectivo.

El observatorio se estructura en tres areas principales: gestion, calidad y
proyectos.

‘ Se ha creado un grupo de trabajo sobre longevidad en FQ con 6 profesionales
. de trabajo social y de psicologia de las asociaciones de FQ.



PARTICIPACION

Este afio 2025 sigue con la transparencia y busqueda de consenso en la
gestion asociativa y se apuesta por fomentar la participacién de todo el
colectivo.

ASAMBLEA ORDINARIA. Se celebré el 7 de junio en Madrid con la
participacion de representantes de las distintas asociaciones de FQ, tanto
presencialmente como por videoconferencia.

‘ En total participaron 24 personas en la asamblea, entre familiares, personas
“ con fibrosis quistica y profesionales, pertenecientes al colectivo FQ.

En este encuentro anual se revisaron los principales avances y retos de la
entidad, asi como los objetivos estratégicos para el préximo ejercicio.
Principalmente, relacionados con los nuevos tratamientos e investigaciones.

COMISION EJECUTIVA. 23 reuniones a lo largo de 2025
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2025 — Premio Social & Public Al Award en la V Edicidn de Premios IA con impacto
social de AMETIC, por el proyecto «Luz-l1A», una asistente virtual para el bienestar
emocional en fibrosis quistica.

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

|"

divulgacidon y concienciacidn 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 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
tecnolégica aplicada a fines humanitarios en la categoria “Salud Constante” por la
app “FQ-UP”.

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

2011 - Premio al compromiso con la investigacidén. Servicio al paciente, concedido
por la Fundacién Farmaindustria.



La Federacién cuenta con 24 publicaciones y DVDs hasta la fecha, que se pueden

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

ACOMPARANDO EL PROCESO DESDE UNA MIRADA BIOPSICOSOCIAL

far:
-

nomcn s

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. Lainsercidn social de las personas con FQ. En
los dmbitos educativo, laboral y trasplante.

4. Libro Blanco de atencion a la FQ

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

6. El trasplante en Fibrosis Quistica (2004)

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 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
Fibrosis Quistica

12. 101 preguntas sobre Fibrosis Quistica

Inférmate
para formarte

_oche de relatos

Ciencia de letras
y otras letras T

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 misién 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 orientacién educativo-laboral para
jovenes con FQ.

25. El trasplante en fibrosis quistica (2025)


https://fibrosisquistica.org/guias-y-manuales

COLABORADORES
il = e o Microsoft

SEGUNOA DFL COBERNG S 1455, 0 Fundacion

DEDERECHOS SOCIALES.  SUiSeanavams: o N c E
Y AGENDA 2030 D CESCAMODAD

B3, AR feder

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES

COCEMEFE DE PACIENTES

A ., s FUNDACION
VERTEX = | [uumacion

s
CE—
e
A7 7EN NN ———\
SN s PARI
& ' La—" . ——— ]
nnnnnn -EUROPE LABORATORIES S.L. 7
A ——4
—

& ] EROSKI C 1Lunion
| &
JSV// #® link mobility GUADALTECH

Informacién =n movimiento



