
1 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2013 
 
 

 

 

 

 

 

 

Federación Española de Fibrosis Quística 
Marzo 2014 



2 
 

 

  



3 
 

 
  
1.- FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUÍSTICA 

www.fibrosisquistica.org 
 
2.- Denominación de la actuación 
 
Mantenimiento de las actividades habituales de la Federación Española de Fibrosis 
Quística. 
 
3.- Colectivo de atención 
 
Personas con Fibrosis Quística y sus familiares. Además incluimos en nuestro colectivo de 

atención a todos los profesionales sociosanitarios que dentro de su ámbito de actuación 

profesional tratan con la Fibrosis Quística: médicos, neumólogos, gastroenterólogos, 

genetistas, psicólogos, trabajadores sociales, enfermeros, dietistas, investigadores, 

profesores y un largo etcétera. 
 
También incluimos en nuestro colectivo de atención a la sociedad en general  y en especial 

a los estudiantes que pueden encontrarse en su futura vida laboral con la FQ. 
  
4.- Resumen del contenido de la actuación, actividades y calendarización. 
 
Eje 1: Búsqueda de calidad de vida. Ejercicio de derechos 
 
Línea estratégica 1.1: Fortalecer la participación e implicación de las personas con 
FQ, sobre todo adultos y las asociaciones de FQ. 
 
Objetivo 1.1.1 Fomentar la participación e implicación de los adultos FQ en todas las 
actividades que realiza la Federación. 
 
Actividades: 
 
+Incluir en todos los congresos, jornadas y demás actividades de formación sociosanitaria 

experiencias de personas con FQ 
 
Este año se han celebrado las I Jornadas psicosociales para profesionales en Fibrosis 

Quística. Estas Jornadas se han centrado en el tema de la resiliencia y han contado con la 

experiencia de un adulto trasplantado de FQ desde hace 10 años. 
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+Incluir a las personas con FQ en las apariciones en los medios de comunicación 
 
Siempre que hemos tenido oportunidad de aparecer en algún medio de comunicación 

durante 2013, se ha contado con la participación de alguna persona con FQ, así como en los 

actos celebrados, con repercusión en los medios, como la audiencia con la Princesa Letizia a 

principios de año. 
 
+Proporcionar los medios necesarios para el funcionamiento del Foro de adultos y los foros 

de intercambio de experiencias 
 
En total, en los foros de la Federación, que llevan 5 años en funcionamiento, hay registrados 

536 usuarios (han aumentado 56 usuarios en 2013), se han abierto 490 temas de discusión 

(55 de ellos en 2013) y publicado 2.703 mensajes (278 durante 2013). Las visitas recibidas 

en los foros durante todo el año 2013 han sido 73.527. 
 
En Facebook disponemos de un grupo privado para el Foro de Adultos FQ. Este grupo es 

exclusivo para jóvenes y adultos con FQ. En este momento hay 111 personas que forman 

parte de este grupo (27 más que en 2012). Es una vía de comunicación que tiene la 
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Federación directamente con los jóvenes, se les plantean cuestiones o votaciones para que 

den sus opiniones sobre diferentes temas de interés para ellos. Además, lo utilizan para 

comentar dudas y experiencias entre ellos de una forma más privada que en un foro 

público. 
 
 
Objetivo 1.1.2 Actuar con eficacia ante la vulneración de los derechos de las personas 
con FQ 
 
Actividades: 
 
+ Apoyar a aquellas asociaciones que no tienen el cribado y realizar seguimiento para que 

se implante correctamente en aquellas donde se realiza. 
 
Se ha mantenido una reunión con la Consejería de Sanidad de Navarra para solicitar la 

implantación del cribado neonatal en Navarra, junto con la Asociación Navarra.  

 
+ Coordinar la interlocución con las CC.AA y fomentar la igualdad sanitaria. 
 
Se han mantenido reuniones con el Ministerio de Sanidad para conseguir la equidad en los 

tratamientos, la implantación del cribado neonatal en todo el territorio nacional y para 

conseguir la aprobación de medicamentos de última generación. 
 
En la cartera básica del Sistema Nacional de Salud aprobado a finales de Diciembre se ha 

incluido el cribado neonatal en Fibrosis Quística. 
 
Apoyar acciones con otras entidades para evitar recortes en Sanidad. 
 
La Federación ha apoyado las gestiones realizadas por Feder y ha apoyado las 13 

reivindicaciones del año de la discapacidad tanto en medios de comunicación como en la 

página web de la Federación Española de Fibrosis Quística. 
 
Reivindicar todos aquellos recortes que supongan una vulneración de los derechos de las 

personas con FQ 
 
Se ha enviado una encuesta a las asociaciones solicitando información sobre los posibles 

recortes que podían existir en FQ sin que se hayan detectado recortes en el suministro de 

medicamentos. 
 
Buzón de sugerencias, quejas y recomendaciones. 
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Este año el buzón de sugerencias, quejas, felicitaciones y recomendaciones ha tenido 3 

felicitaciones referentes al álbum de fotos que le regalamos a la princesa de Asturias y su 

distribución en pdf, al blog formativo-laboral y a la atención psicológica. Se ha insistido 

como sugerencia en seguir luchando con más fuerza por la igualdad sanitaria y por cambiar 

el retroceso en los derechos especialmente el de asistencia gratuita sanitaria para todos.  
 

 
  
Línea estratégica 1.2. Proyecto integral para la gestión de la atención a las personas 
con FQ. Mejorar servicios y proyectos. 
 
Objetivo 1.2.1 Consolidar una cartera de servicios y proyectos centrada en las 
necesidades de las personas con FQ 
 
Actividades: 
 
+ Disponer de un piso de acogida en Valencia con atención psicosocial para situación de 

trasplante 
 
La FEFQ dispone de un piso de acogida para familias desplazadas a Valencia en espera de 

trasplante y/o recuperación del mismo. Este piso tiene tres habitaciones dobles con baño y 

dos cocinas. Los usuarios del mismo pueden ser personas con FQ y/o sus familiares 

desplazados temporalmente a Valencia para ser intervenidos quirúrgicamente por motivos 

derivados de la FQ. Además del alojamiento, el piso dispone de atención psicosocial. 

 

 
 

En 2013, 41 personas ha utilizado este servicio del piso de acogida. Se ha mantenido la 

demanda respecto a 2012, ya que la ocupación ha sido del 95% de los días.  
 
El perfil de los usuarios ha sido: 



 

 

Los  usuarios han traído unas necesidades que creíamos superadas, empezaron el año 

anterior y este se han visto incrementadas. La necesidad de manutención que empezamos a 

atender el año pasado por la situación de crisis

más fuerza. 
  
Hemos podido reaccionar a tiempo y lo hemos podido cubrir con la coordinación de otras 

entidades que se dedican al reparto de alimentos, parroquias y la gran asociación.

  
Todas las familias que han acudido a Valencia y han necesitado alojamiento han dispuesto 

de él. A estas familias se les ha hecho acompañamiento hospitalario y atendido a nivel 

psicosocial según necesidades.

  
Con toda esta intervención se consigue que las personas con FQ lleguen en 

condiciones al trasplante, lo que está demostrado que facilita el éxito de la intervención y 

su rápida y mejor incorporación a la “vida autónoma y normalizada”, una vez terminada la 

intervención. 

 

Los  usuarios han traído unas necesidades que creíamos superadas, empezaron el año 

anterior y este se han visto incrementadas. La necesidad de manutención que empezamos a 

atender el año pasado por la situación de crisis económica, este año vuelve a aparecer con 

Hemos podido reaccionar a tiempo y lo hemos podido cubrir con la coordinación de otras 

entidades que se dedican al reparto de alimentos, parroquias y la gran asociación.

acudido a Valencia y han necesitado alojamiento han dispuesto 

de él. A estas familias se les ha hecho acompañamiento hospitalario y atendido a nivel 

psicosocial según necesidades. 

Con toda esta intervención se consigue que las personas con FQ lleguen en 

condiciones al trasplante, lo que está demostrado que facilita el éxito de la intervención y 

su rápida y mejor incorporación a la “vida autónoma y normalizada”, una vez terminada la 
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Según el cuestionario de satisfacción pasado a todas las familias, el 80% puntúan como 

muy satisfechas en lo referente a las instalaciones y 100% puntúan muy satisfecho 

respecto al trato del personal técnico que dirige los servicios. 
  
+ Tener fisioterapia a domicilio en las comunidades que pertenecen a la FEFQ 
 
Este proyecto ha ofrecido un servicio de atención domiciliaria a las familias con hijos con 

Fibrosis quística de todo el territorio nacional, para que aprendan correctamente las 

técnicas de fisioterapia, tanto los padres como los propios hijos, con el objeto de fomentar 

la autonomía personal de la persona con Fibrosis Quística y la adherencia al tratamiento 

fisioterapéutico. 
  
Este servicio ha sido llevado a cabo por 17 fisioterapeutas especializados en fisioterapia 

respiratoria en fibrosis Quística. Se han beneficiado 434 personas con FQ de diferentes 

edades y se han realizado 2188 visitas. Los cuestionarios de satisfacción rellenados por los 

usuarios de este servicio han obtenido muy buenos resultados, ya que muestran que el 

80% de los encuestados ha satisfecho sus expectativas con respecto al programa y que las 

técnicas se adecúan al 89% de los usuarios. 
 
Lo que más valoran los usuarios de este servicio es que sea a domicilio y que se actualicen 

sus conocimientos en cuanto a técnicas de tratamiento. La profesionalidad del 

fisioterapeuta y el trato que reciben por parte del mismo es muy bien valorado en casi la 

totalidad de los usuarios. 

 

 
 
Objetivo 1.2.2 Mejorar la identificación, seguimiento y evaluación de los proyectos y 
programas de manera que ello revierta en el aumento de satisfacción de los usuarios 
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+ Someter a todas las actividades que realiza la FEFQ a la medición de la satisfacción de los 

usuarios de forma objetiva y someter todas las actividades de la FEFQ a la Gestión por 

procesos. 
 
La FEFQ sigue basando todas sus actividades en la gestión por procesos: Resultados, 

Enfoque, Despliegue Evaluación y Revisión, esta metodología está avalada por el sello de 

calidad +200, que fue renovado en febrero de este año, con una nota excelente. Todas las 

actividades están planteadas para que se pueda medir su calidad y la satisfacción que 

producen en el usuario. 

 

 
 
 
Objetivo 1.2.3.: Asesoramiento, orientación y formación para que las personas con 
FQ puedan acceder al empleo en igualdad de oportunidades. 
 
+ Informar y asesorar en el itinerario formativo y acceso al empleo. Blog FQ 2.0 
 
Durante el 2013 hemos seguido actualizando periódicamente El Blog 

(http://orientacionlaboralfq.blogspot.com.es/) para acompañar a las personas con FQ y 

sus familiares, en el itinerario formativo y en la entrada al mercado laboral. 
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 Este espacio innovador pretende facilitar el camino de la inserción laboral a través de la 

auto-orientación, la motivación y el acompañamiento 

.Este espacio está dividido en cuatro secciones: 
  
- Conociéndote, este espacio está dirigido a todas las personas a partir de 16 años que 

quieran conocerse un poco más, identificar sus puntos fuertes, sus capacidades, sus 

intereses y sacarles el máximo partido en su vida educativa y laboral de una manera 

creativa y positiva. 

Aquí este año hemos publicado 5 entradas: “Inteligencia emocional en el trabajo”, “la 

escucha activa”, “la empatía”, “la responsabilidad un valor en auge”, “la vida son 

posibilidades, psicología positiva”. 
 
- Itinerario formativo, este espacio es una herramienta de orientación académica y 

profesional que nos ayuda a explorar diferentes sectores laborales mediante el 

conocimiento de las habilidades y competencias vinculadas a los mismos. Se encuentra 

información de profesiones, artículos de interés, rutas formativas... Con 9 entradas, “Toma 

de decisiones”, “Web de formación y discapacidad”, “Becas, otra opción”, “Nuevas 

tegnologías ”, “Ayudas para libros de texto”, “Aprende a crear encuestas online con Google 

Drive”, “Cómo hacer una entrevista de trabajo a través de Skype”, “Cómo elaborar 

documentos de forma colaborativa con Google Drive”, “Cómo compartir y guardar archivos 

online con Dropbox”. 
 
- Asesoramiento en discapacidad, este espacio está dirigido tanto a personas con FQ y 

certificado de discapacidad, como a empresarios susceptibles de emplear a personas con 

certificado de discapacidad. Se puede encontrar toda la información referente al certificado 

de discapacidad y sus utilidades dentro del ámbito formativo y laboral. Hemos publicado 

una entrada: “Beneficios en la contratación de personas con discapacidad”. 
 
- Empleo, en este espacio dirigido a mayores de 16 años con herramientas  de gran utilidad 

en la búsqueda y la entrada al mercado laboral. Cuatro entradas publicadas, dedicadas a la 

aplicación de las nuevas tecnologías, “cómo hacer búsquedas eficaces en google”, 

“utilidades del PDF”, “LinkedIn, cómo utilizar esta red social profesional”, “Google Calendar: 

organiza tus citas de forma sencilla”. 
  
Este año se ha pasado un cuestionario de satisfacción a los usuarios y el 83% afirma que 

este blog le es de mucha utilidad. 
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Eje 2: Gestión federativa 
 
Línea estratégica 2.1: Ser referente de la Fibrosis Quística a nivel nacional 
 
Objetivo 2.1.2: Liderar una fundación que represente a todo el colectivo médico y 
laico 
 
Actividades: 
 
+ Favorecer la creación de una fundación que una al colectivo de personas con FQ y familias 

y a la sociedad Médica, cuyo eje principal sea la investigación 
 
La Federación Española junto con la Sociedad Española de Fibrosis Quística han mantenido 

reuniones para la creación de la Fundación Española de Fibrosis Quística, aprobado por 

ambas entidades en 2012 en sus respectivas asambleas la creación de la fundación y se 

trabaja con un documento inicial de constitución de la misma que ha sido revisado y 

modificado por ambas entidades. 
 
Se continúan  manteniendo las reuniones para ir puliendo el documento base de 

funcionamiento de la entidad y se prevé que se pueda constituir a lo largo del año 2014. 
 
+ Compartir buenas prácticas, métodos y éxitos de las asociaciones utilizando como 

vehículo la intranet. 
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La intranet lleva en funcionamiento tres años. En este momento hay registradas un total de 

54 personas y 14 asociaciones. Durante 2013 se han recibido un total de 362 visitas. 

Ninguna asociación ha subido documentos a la intranet durante 2013. Esto nos indica que 

las asociaciones que utilizan la intranet lo hacen para descargarse archivos colgados en la 

sección de Federación y no para compartir archivos entre ellas. La Federación comunica 

periódicamente a las asociaciones los documentos nuevos colgados en la Intranet. 
  
+ Representación de la Federación a nivel nacional e internacional 
 
La Federación está presente en las entidades de Fibrosis Quística europeas e 

internacionales, asistiendo a sus asambleas y la directora de la Federación es miembro de 

la junta directiva de la Asociación Internacional de FQ. 
 
Asimismo, el presidente de la Federación forma parte de la Junta Directiva de FEDER 

(Federación Española de Enfermedades Raras) en la figura del tesorero de la misma. 
 
La Federación tiene un papel muy importante en la Alianza General de Pacientes 

participando activamente con la entidad. 
 
La Federación también es miembro de Cocemfe. 

 

+ Audiencia en la Zarzuela de S.A.R La Princesa de Asturias a la Junta Directiva de la 

Federación Española de Fibrosis Quística 

 

S.A.R La Princesa de Asturias recibió en audiencia a la Junta Directiva de la Federación 

Española de Fibrosis Quística el 17 de Enero de 2014 con motivo del 25 aniversario de la 

Federación. El objetivo de la audiencia fue dar a conocer la S.A.R. los logros obtenidos 

durante estos años  y como es el día a día viviendo con Fibrosis Quística. 
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Objetivo 2.2.2: Avanzar hacia el reconocimiento de la FEFQ como referente y 
representante de la FQ. 
 
Actividades 
 
+ Informar sobre los conceptos que la FEFQ utiliza diariamente a través de la página web y 

la revista FQ para que las familias entiendan sus funciones y las actividades que realiza, 

(DAFO, plan estratégico, plan de actividades, etc.). 
 
Tanto en la revista de la Federación, como en la página web, se informa de todas las 

actividades que realiza la entidad, se cuelga anualmente tanto el plan como la memoria de 

actividades y se explican los eventos de interés como congresos, jornadas, encuentros, 

reuniones políticas para reivindicaciones, etc. 
 
 
+ Elaboración de un boletín FQ de noticias para que las asociaciones lo reenvíen a sus 

socios. 
  
Durante 2013 hemos cambiado el formato del boletín electrónico para hacerlo más 

atractivo. Para ello hemos recurrido a la aplicación Sendicate. Este formato es fácilmente 

reenviable por las asociaciones, es compatible con los tres navegadores web principales 

(Chrome, Firefox y iExplorer) y cuenta con fotos y enlaces a la página web de la FEFQ, 

donde están colgadas todas las noticias. 

 

 
 
+ Proporcionar información sobre logros de las asociaciones para promover su realización 
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en otras asociaciones miembros. 
 
Se ha proporcionado la información de las actividades de las asociaciones a través de la 

revista, la página web y las redes sociales. 
 
+ Compilar todas las actividades de las asociaciones para la creación de una agenda/ 

calendario unificado con todas las actividades de todas las asociaciones. 
 
Se ha creado un calendario público dentro de la web de la Federación, mediante Google 

Calendar, donde aparecen todas las actividades que las asociaciones tienen previstas para 

el año y que envían a la Federación para su publicación. 
 
+ Realizar una asamblea anual de la FEFQ. 
 
La FEFQ celebró el 2 de Junio de 2013 en la sede de la Fundación Once en Madrid su 

Asamblea General Ordinaria. En la Asamblea Ordinaria se presentó la memoria de 

actividades del año 2012, el plan de actividades del año 2013, los informes económicos del 

2013 y el presupuesto anual.  

 

 
 
+ Divulgar a través de los medios de comunicación propios de la FEFQ los manuales que 

edita la FEFQ y realizar presentaciones en aquellas comunidades que lo soliciten. 
 
Este año se ha editado el “Manual de Urgencias Médicas en Fibrosis Quística”, se ha colgado 

en la página web de la FEFQ, se ha publicado en la revista y se ha enviado una nota de 

prensa a los medios de comunicación anunciando su edición. 
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Objetivo 2.3.2: Impulsar el voluntariado para apoyar las actividades de la Federación 
dirigidas a las personas. 
 
Actividades 
 
+ Crear una base de datos de voluntarios. 
 
La Federación cuenta con una base de datos de voluntarios que participan en diversas 

actividades de la entidad, estas son: traducción de artículos, venta de productos solidarios, 

diseño de carteles, etc. 
 
Eje 3: Gestión financiera - sostenibilidad 
 
Línea estratégica 3.1: Asegurar la sostenibilidad 
  
Objetivo 3.1.1: Fortalecer la estrategia de captación de fondos en la FEFQ para lograr 
un nivel de financiación que permita garantizar la plena cobertura de las 
necesidades de la Federación 
 
Actividades: 
 
+ Actualizar el manual de búsqueda de recursos económicos para la Federación. 

Se ha incluido la venta de diversos artículos de merchandising para la obtención de fondos 

para la realización de actividades, estos han sido, monos solidarios, agendas solidarias y 

bolsas de lona. La venta de la mascota ha sido un éxito, se han venido alrededor de 10.000 

monos. 
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+ Aumentar la venta de lotería un 10% y aumentar 1 sorteo 
 
Se ha realizado un sorteo extraordinario en Julio de 2013 y la venta de lotería de Navidad 

pero no se ha aumentado el 10% previsto sobre el año anterior. 
 
+ Buscar la colaboración de empresas en la captación de fondos. 
 
Se ha ofrecido a empresas la posibilidad de colaborar con la FEFQ a través de la venta de 

artículos solidarios, en la misma han colaborado dos empresas en la venta la agenda 

solidaria 2014 y de la mascota solidaria. 
 
+ Crownfunding solidario para los proyectos de la Federación 
 
Se han incluido 3 proyectos en distintas plataformas de crownfunding pero en ninguna de 

ellas se ha llegado a alcanzar el importe solicitado, aunque sí algunas pequeñas cantidades. 
 
Objetivo 3.1.2: Reducir el gasto de la FEFQ sin que afecte a las necesidades de las 
personas con FQ 
 
Actividades 
 
+ Realizar presupuestos anuales, seguimientos mensuales presupuestarios y trasladarlo a 

la Junta Directiva trimestralmente. 
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Se ha realizado seguimiento presupuestario del presupuesto aprobado por la Asamblea de 

la Federación y se ha mantenido informada a la Junta Directiva en sus reuniones 

trimestrales del resultado del mismo. 
 
Se ha reducido el gasto de la Federación en cuanto a personal e instalaciones. 
 
Eje 4: Investigación y gestión del conocimiento 
 
Línea estratégica 4.1: Promover la investigación en FQ 
 
Objetivo 4.1.1: Buscar recursos para investigar 
 
Actividades: 
 
+ Becas de investigación Pablo Motos seguimiento 
 
Este año no se han podido convocar las Becas Pablo Motos por falta de recursos, ya que no 

se están recibiendo ingresos por la venta de libros. 
 

+ Reivindicar para el Día Nacional de recursos para investigación. 

Dentro del comunicado del Día Nacional de la FQ se ha incluido la reivindicación de 

aumentar los recursos para investigación y el rechazo de la Federación a los cortes en este 

ámbito. 
 
  
Objetivo 4.1.2: Actualizar y transmitir de forma permanente los avances en 
investigación y tratamiento 
 
Actividades: 
 
+ Exponer en la web los resultados de las becas de la FEFQ. 
 
En la web de la Federación está colgada la memoria del III Congreso de la FEFQ, que incluye 

los resultados de las becas Pablo Motos 2009. Una de ellas en concreto, también se publicó 

a dos páginas en nuestra Revista FQ, la beca para el proyecto del Estudio TIDES. 
 
Línea estratégica 4.2: Promover la formación sobre Fibrosis Quística 
 
Objetivo 4.2.1: Asegurar la eficacia en el desarrollo de las acciones formativas 
 
Actividades: 



 

 
+ Jornadas de formación sociosanitaria. Resiliencia en en

 
Este año 2013 hemos querido por primera vez hacer unas jornadas abiertas a todos los 

profesionales sanitarios que versarán sobre el aspecto psicosocial tan importante como es 

la resiliencia, la capacidad que tienen las personas para a

vida. Como novedad apuntar que no solo han sido centradas en Fibrosis Quística sino que 

se han abierto a la enfermedad crónica en general.

El objetivo principal ha sido favorecer el manejo de estrategias que permitan a los 

profesionales de la salud, que trabajan directamente con la persona con enfermedad 

crónica, y sus familias, la identificación y potenciación de las fortalezas positivas. 

 
De las 30 personas asistentes el 100% eran profesionales y se repartían entre las sigu

disciplinas. 
 

 
El nivel de satisfacción ha sido de un 3,5 sobre 4

En cuanto al grado de aplicación de los conocimientos adquiridos, en su puesto de trabajo 

queda de la siguiente manera.

 
APLICACIÓN DE CONOCIMIENTOS

MUCHO BASTANTE ALGO

17% 72% 11%
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vida. Como novedad apuntar que no solo han sido centradas en Fibrosis Quística sino que 

El objetivo principal ha sido favorecer el manejo de estrategias que permitan a los 

ofesionales de la salud, que trabajan directamente con la persona con enfermedad 

crónica, y sus familias, la identificación y potenciación de las fortalezas positivas.  

De las 30 personas asistentes el 100% eran profesionales y se repartían entre las siguientes 

 

En cuanto al grado de aplicación de los conocimientos adquiridos, en su puesto de trabajo 
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+ III Encuentros de jóvenes con FQ 
 
Este año se han realizado por tercera vez los Encuentros de Jóvenes FQ, con el fin de 

compartir experiencias y tratar temas de interés para el desarrollo de la vida normalizada. 

El resultado ha sido un fin de semana lúdico y de convivencia donde el 100% de los jóvenes 

han quedado muy satisfechos. 
 
Los encuentros tuvieron lugar los días 13,14 y 15 de septiembre en Cangas de Onís. 

Acudieron 16 personas de las cuales 8 eran jóvenes con FQ 
 
El programa ha estado supervisado por los técnicos de la Federación, pero ha sido creado 

por los propios participantes, aportando talleres en los que querían hacer de talleristas y 

otros en los que simplemente querían aprender. 



 

 
+ Jornadas para personas con FQ y sus fa

 
Se han realizado 2 jornadas formando sobre nutrición, fisioterapia y aerosolterapia en 

Cáceres y  Valencia para personas con FQ y sus familiares, con la asistencia de 84 personas.

Las jornadas realizadas en Valencia tuvieron una asistencia de 57 pe

realizadas en Cáceres contaron con la asistencia de 38 personas. Siendo el total de 

beneficiarios de las jornadas Un total de beneficiarios 95.

 Esta actividad ha tenido una valoración media de 3,5 sobre 4

 

+ Jornadas para personas con FQ y sus familias 

Se han realizado 2 jornadas formando sobre nutrición, fisioterapia y aerosolterapia en 

Cáceres y  Valencia para personas con FQ y sus familiares, con la asistencia de 84 personas.

Las jornadas realizadas en Valencia tuvieron una asistencia de 57 pe

realizadas en Cáceres contaron con la asistencia de 38 personas. Siendo el total de 

beneficiarios de las jornadas Un total de beneficiarios 95. 

Esta actividad ha tenido una valoración media de 3,5 sobre 4 

20 

 

Se han realizado 2 jornadas formando sobre nutrición, fisioterapia y aerosolterapia en 

Cáceres y  Valencia para personas con FQ y sus familiares, con la asistencia de 84 personas. 

Las jornadas realizadas en Valencia tuvieron una asistencia de 57 personas, las jornadas 

realizadas en Cáceres contaron con la asistencia de 38 personas. Siendo el total de 
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Eje 5: Comunicación 
 
Línea estratégica 5.1: Mantener una línea innovadora de comunicación para difundir 
la FQ 
 
Objetivo 5.1.1: Aumentar la difusión de la fibrosis quística, incluyendo nuevas 
formas de comunicación 
 
Actividades: 
 
+ Aumentar la divulgación del cartel sobre el lenguaje positivo 
 
En 2013 se ha realizado un rediseño del cartel del lenguaje positivo en FQ y se ha divulgado 

a través de los medios de comunicación de la Federación: revista, página web, boletín y 

redes sociales, donde tuvo mucha repercusión. 
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+ Distribuir bolsas de compra con nuestro logotipo como medio de divulgación y 

recaudación. 
 
Se han creado bolsas de tela con el lema y logotipo de la Federación, que sirven tanto para 

la divulgación de la enfermedad como para la recaudación de fondos. Se pueden conseguir 

a través de las asociaciones que las hayan solicitado o a través de la Federación. 

 

 
 
+Trabajar junto con Feder en la divulgación del año de las ER y de sus actividades. 
 
Durante 2013 se ha apoyado a FEDER en la divulgación de sus actividades, a través de los 

medios de la Federación: revista, página web, redes sociales, etc. 
 
+ Enviar comunicados y notas de prensa sobre actividades de la FEFQ 
 
En 2013 Se han enviado 12 notas y comunicados de prensa relacionados con las 

actividades más importantes realizadas por la FEFQ (Día Nacional, Día del Donante, 

jornadas, actividades de captación de fondos, Manual de Urgencias Médicas en FQ, etc.). 
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Hemos tenido 287 apariciones en medios de comunicación de noticias enviadas por la 

Federación y sus asociaciones (305 en 2012), la mayoría por el Día Nacional de la FQ. 
 
 
+ Web de la FEFQ 
  
La página web ha obtenido durante 2013 un total aproximado de 163.605 páginas vistas y 

44.050 visitantes únicos. Lo que supone una media aproximada de 14.000 páginas vistas al 

mes y unas 450 diarias. Se han publicado 143 noticias a lo largo de 2013. Por todo esto, 

consideramos que la página web es una de las mejores herramientas de comunicación que 

tiene la FEFQ. 

 

 
 
 
Objetivo 5.1.2: Innovar en nuestras herramientas y canales comunicativos para 
conseguir la mejora de la calidad de vida de las personas con FQ 
 
Actividades: 
 
+ Utilizar información en formato audiovisual para captar la atención de los socios. 
 
En 2013 como novedad se ha incluido información en formato audiovisual de diversos 

temas relacionados con las actividades de la Federación. Estos temas han sido: Blog de 
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Orientación formativo-laboral para personas FQ, Actividades de captación de fondos de la 

FEFQ y III Encuentros de Jóvenes con FQ. Todos estos vídeos están disponibles en la página 

web de la Federación y en su canal Youtube y se han publicado en la página web, boletín y 

redes sociales de la entidad, donde han tenido muy buena acogida. 
 
+ Ofrecer formación continua en nuevas tecnologías para las asociaciones 
 
Durante 2013 hemos publicado en el blog Formativo-Laboral para FQ una serie de entradas 

divulgativas sobre nuevas tecnologías, que han tratado diversos temas de interés tanto 

para las asociaciones como para las personas con FQ, como puede ser el uso de blogs, 

herramientas colaborativas online como Google Drive, Google Calendar, Dropbox, etc. 

http://orientacionlaboralfq.blogspot.com.es/ 
 
+ Realizar seguimiento on-line de congresos y jornadas desde la web y retransmitidos a 

través de las redes sociales. 
 
En noviembre de 2013 se realizó un seguimiento en directo de las I Jornadas Psicosociales 

en FQ y Enfermedad Crónica, a través de Facebook y Twitter, en el que se colgaron fotos de 

las ponencias en tiempo real y se comentaron los temas más importantes de forma breve e 

inmediata. Esta acción tuvo un amplio seguimiento con gran cantidad de “me gusta” en 

Facebook y retuits en Twitter.  
 
+ Crear una agenda de actos común para todas las asociaciones en la web (Calendario 

público de Google Calendar). 
 
Se ha creado un calendario público en Google Calendar, que está colgado en la web de la 

Federación y donde aparecen todas las actividades que las asociaciones han enviado a la 

Federación para su publicación de eventos que realizan en sus comunidades. 
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+ Seguimiento de foros de asesoramiento 
 
A finales de 2012 se creó el foro de asesoramiento formativo-laboral. Todos los foros de 

asesoramiento han recibido un total de 26 consultas durante 2013 (3 social, 2 psicológico, 

16 sanitario y 5 laboral). Se han respondido el 100% de las consultas, pero muchas de ellas 

no han cumplido el plazo marcado de 5 días hábiles, aunque este tiempo de respuesta ha 

ido mejorando año a año. 
 
Objetivo 5.1.3: Promover la difusión de información de calidad sobre Fibrosis 
Quística para personas con FQ, familiares y profesionales 
 
Actividades 
 
+ Disponer de manuales actualizados y de interés, editados por la FEFQ 
 
En este momento la Federación cuenta con 15 manuales: 

1.   Fibrosis Quística cada día ... y en el cole también.                                    

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

3.   Investigación sobre la situación psicosocial de las personas afectadas de Fibrosis 

Quística. 

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

trasplante. 

5.   Libro Blanco de atención a la FQ 

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

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

8. Cuidarme bien para cuidar mejor. Manual de medidas de protección para familiares         

de personas con fibrosis quística.    

9.    Los tres pilares del tratamiento en Fibrosis Quística.    

10. DVD de Nutrición para personas con FQ                         

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

12. Hablemos de Sexo. Salud sexual, Anticonceptiva y Reproductiva en los jóvenes con 

Fibrosis Quística 

13. 101 preguntas sobre Fibrosis Quística 

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

2011. 

15. Manual de urgencias médicas en Fibrosis Quística. 
  
Asimismo algunas de estas publicaciones se pueden encontrar en la página web de la FEFQ 

para descargarlas. 
  
Durante el año 2013 se han distribuido 2500 publicaciones por toda España y 

latinoamérica, entre personas con FQ, familiares, Unidades de FQ, profesionales sanitarios 

de otros hospitales, estamentos oficiales, bibliotecas y colegios entre otros. 
  
La calidad de las publicaciones de la Federación es reconocida tanto por los profesionales, 

como por las personas con FQ y sus familiares. Se ha insertado una encuesta en la página 

web de la Federación donde se preguntaba específicamente por el “Manual de Urgencias 

Médicas en FQ”. Contestaron 91 personas (28 personas con FQ, 17 profesionales, 38 

familiares y 8 “otros”). 
 
La valoración que hacen es muy positiva ya que el 91% de las personas que responden la 

encuesta opinan que el manual les ha parecido bastante o muy útil. 
 
+ Editar y distribuir un manual dirigido a atención primaria y puertas de urgencia 
 
Durante 2013 se ha editado el Manual “Urgencias médicas  en Fibrosis Quística”. El objetivo 

del manual ha sido el personal sanitario que atiende a las personas con Fibrosis Quística 

sepa qué hacer ante situaciones frecuentes.  La coordinación médica la ha llevado a cabo la 

Dra. Solé que ha distribuido los capítulos entre médicos de reconocido prestigio en la 

Fibrosis Quística (Dr. Félix Baranda, Dra. Rosa Girón, Dr. Bousoño y Dra. Soledad Heredia). 
 
Se han distribuido 2300 ejemplares de este manual en todos los hospitales de España a 

través de las diferentes Asociaciones de FQ. 
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+ Elaborar DVD de consenso en fisioterapia y ejercicio físico. 

 

En los últimos meses de 2013 se han elaborado los guiones para la realización del DVD de 

fisioterapia y aerosolterapia para FQ, se han asignado los participantes en el proyecto y se 

han comenzado las grabaciones. Está previsto que el DVD esté terminado en abril de 2014 

para su presentación oficial. 
 
 
5.- Periodo de ejecución de la actuación. 
  
Enero de 2013 a diciembre de 2013. 
  
6.- Número de usuarios directos 
  
Los usuarios directos van detallados en el apartado 4 en el desarrollo de cada actividad. 

Contabilizamos unos 4.200 usuarios. 

1700 personas con FQ 

3000 familiares directos 

500 profesionales que trabajan diariamente con la FQ 
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7.-Metodología o instrumentos utilizados 
 
Trabajamos con la Gestión por procesos y todas las actividades están sometidas al sistema 

REDER; (Resultados, Enfoque, Despliegue, Evaluación y Revisión) basado en el sistema de 

Calidad  EFQM. 

Con esta metodología la medición de resultados se hace básicamente con encuestas de 

satisfacción y auditorías internas.  En el apartado de actividades vemos los resultados de 

cada actividad y como se han obtenido 
  
8.- Conclusiones 
  
La existencia de la Federación Española de Fibrosis Quística se debe a la demostrada 

necesidad, tanto en España como en todos los países extranjeros, de cubrir las necesidades 

del colectivo ya que no existe ninguna organización estatal específica para esta finalidad. 

Esto requiere mantener una infraestructura social dotada de locales, medios de 

comunicación propios, así como profesionales que se encarguen de desarrollar y coordinar 

las actividades de manera eficaz. 

Desde su inicio, la Federación ha demostrado el aumento del conocimiento de la 

enfermedad entre la sociedad española gracias a su labor, y su contribución al mejor 

tratamiento de la misma por parte de las personas con FQ, sus familias y los profesionales 

relacionados. 
  
  
  
  
  
D. Tomás Castillo Arenal, representante legal de la Federación Española de  Fibrosis 

Quística, certifica la veracidad de todos los datos reflejados en la presente memoria. 
  
  
  
  
Valencia a de enero de 2014 
 


