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Sobre la Asociación FQ
Comunidad Valenciana
Somos una asociación sin ánimo de lucro, formada por personas con FQ, familiares y
amigos, dedicada a mejorar las condiciones de vida de las personas con FQ y sus
familias en toda la Comunidad Valenciana.

En 2022 la AFQCV ha estado constituida por un total de 404 personas socias, entre
adultas con FQ, familiares y amigos.

Desde que se constituyó en 1985, han cambiado muchas cosas. Los avances en el
manejo de la enfermedad han sido espectaculares, a nivel nutricional, en el control
de las infecciones respiratorias, en la fisioterapia, y por supuesto los últimos
avances en tratamientos moduladores de la proteína CFTR, que han supuesto un
avance crucial en la calidad y esperanza de vida de las personas con FQ

Hoy en día nos preocupan nuevos retos que en nuestros comienzos eran
impensables y compartimos la visión de que las nuevas generaciones tendrán una
vida larga y plena.

Aquí os presentamos un resumen de lo que ha sido el año 2022 y las principales
actividades que hemos desarrollado.

www.fqvalenciana.com



Visión

Misión
Nuestra misión es mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis quística
de la Comunidad Valenciana y sus familias a través de la protección de sus
derechos y de la promoción de servicios.

Nuestra visión es llegar a ser una entidad innovadora y especializada en
programas de atención bio-psico-social para las personas con FQ y sus familias de
la Comunidad Valenciana, trabajando conjuntamente con las unidades de FQ y
Administraciones, persiguiendo la excelencia en la calidad e impulsando la mejora
continua.

Consenso como método para avanzar juntos.
Trabajo en equipo para alcanzar las metas propuestas.
Compromiso con la defensa y mejora de los derechos de las personas con FQ
Unidad, cohesión y participación del colectivo.
Espíritu de superación, excelencia y mejora continua.
Actuaciones dirigidas a la prevención.
Respeto a la dignidad de la persona por encima de cualquier otro criterio.
Búsqueda de la calidad, competencia profesional y responsabilidad.
Igualdad .
Transparencia.

Visión y Misión

www.fqvalenciana.com

Valores



Nuestros ejes estratégicos

EJE I

EJE II

EJE III

SOSTENIBILIDAD ECONÓMICA

INNOVACIÓN Y PROYECTOS

REIVINDICACIÓN Y REPRESENTACIÓN

Este eje surge a raíz de la amenaza de inestabilidad económica por
la falta de subvenciones públicas y privadas. 

El fin es obtener una financiación que permita la sostenibilidad de
la asociación y el desarrollo de los distintos servicios siempre desde
el valor de la excelencia y la mejora continua. 

Queremos consolidar una cartera de servicios y proyectos de
calidad centrados en las necesidades de las personas con FQ y sus
familias. Incluye el área de rehabilitación con programas como la
fisioterapia domiciliaria y ejercicio físico, el área de atención
psicológica, atención social y formación.

A través de este eje ponemos en marcha acciones reivindicativas,
de divulgación y visibilización de la FQ.

www.fqvalenciana.com

Con la finalidad de alcanzar nuestra misión se han creado los siguientes ejes
estratégicos recogidos en el Plan estratégico 2019-2022. Este año ha sido el
último de este plan, y hemos comenzado a trabajar en las nuevas líneas
estratégicas que nos guiarán en el periodo 2023-2025

EJE IV
EXCELENCIA Y BUENAS PRÁCTICAS

La AFQCV tiene implantado el Sistema de Calidad a la excelencia en
la gestión y el compromiso social, Certificado por Bureau Veritas en
2021 con el nivel 2 estrellas.



Eje I

Subvenciones privadas
35.8%

Subvenciones públicas
33.8%

Fondos propios
30.4%

Se han presentado 27 proyectos a subvenciones públicas y privadas, de los cuales 13 han
sido subvencionados. Además contamos con fondos propios a través de las actividades de
divulgación y recaudación de fondos o cuotas de socios/as.

www.fqvalenciana.com

Sostenibilidad económica

Durante 2022 se han recaudado 73.000€ de subvenciones públicas, 77.000€ de
subvenciones privadas y 65.300 € de fondos propios como cuotas de socios, loterías y
actividades propias de recaudación de fondos.  En total se han recaudado 215.300€

Puedes ver todos los detalles en la memoria económica 2022 en nuestra web. 

A continuación puedes ver las principales entidades colaboradoras.



colaboradores en 2022
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Empresas privadas

Administraciones públicas

Entidades aliadas



Personas voluntarias en 2022

www.fqvalenciana.com

Una colaboración indispensable

La gestión y organización del voluntariado es una forma imprescindible de favorecer la
implicación de los socios y socias en la ejecución de actividades y en la toma de
decisiones.

En 2022 se han registrado un total de 49 personas voluntarias de las cuales:

12
14
23

personas voluntarias para desarrollar funciones de junta directiva y toma de
decisiones.

personas voluntarias que han compartido su vivencia con la FQ en diferentes foros.

personas voluntarias para el desarrollo de diferentes actividades divulgativas y de
recaudación de fondos. 



Eje II
Proyectos de calidad, centrados en las necesidades de las personas con FQ y sus
familias. 

Os presentamos un resumen de los servicios desarrollados en 2022.

                             ÁREA REHABILITACIÓN 
                                             FISIOTERAPIA DOMICILIARIA
                                             EJERCICIO FÍSICO DIRIGIDO ACTIVA-TE
                             ÁREA ATENCIÓN PSICOLÓGICA
                             ÁREA ATENCIÓN SOCIAL
                             ÁREA FORMACIÓN

Tiene como objetivo proporcionar servicios de rehabilitación dirigidos a mejorar la
condición física y el manejo adecuado de los tratamientos, desde una perspectiva
integral y multidisciplinar. 
Para ello desarrollamos el servicio de FISIOTERAPIA y el programa de ejercicio físico
individualizado ACTIVA-TE

www.fqvalenciana.com

Innovación y proyectos

Área rehabilitación
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Familias atendidas en toda la
Comunidad Valenciana

Los resultados

69

536

87% 
Grado de satisfacción general con el servicio
entre 4 y 5 sobre 5.

84% Valora una mejora en la condición física
general entre 4 y 5 sobre 5.

84% 
Valora que el programa ha ayudado a mejorar la
adherencia al tratamiento entre 4 y 5 sobre 5.

La Consejería de Igualdad y Políticas Inclusivas, a través
de programas para personas con diversidad funcional e
IRPF, junto con Diputación de Valencia y fondos propios
de la Asociación, han subvencionado el programa de
fisioterapia.

Atención directa presencial o telemática y
asesoramiento continuo con el objetivo de
formar a las personas con FQ y sus familias en
el manejo de los tratamientos, supervisión de
las técnicas y refuerzo continuo para mejorar
la ejecución, la autonomía y la adherencia a
este tratamiento complejo e imprescindible en
la FQ.  

Fisioterapia domiciliaria

Durante 2022 se han normalizado las visitas domiciliarias manteniendo también el
seguimiento telemático con algunos pacientes. Además se ha continuado con el
programa de prevención de exacerbaciones que tiene como objetivo detectar las
señales de exacerbación respiratoria y prevenir su evolución.



Sesiones realizadas
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Personas han participado en el programa de
ejercicio físico durante 2022

Los resultados

13

235

100% 
Grado de satisfacción general con el servicio
entre 4 y 5 sobre 5.

100% Han aumentado la frecuencia del ejercicio
físico

100 % 
Valora que ha mejorado su calidad de vida entre 4 y 5
sobre 5.

Los costes del programa se han cubierto a través de la
Conselleria de Educación, Cultura y Deporte,
Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas (IRPF), y
APM TERMINALS,  junto a fondos propios de la AFQCV.

El equipo de preparadores físicos junto a los
fisioterapeutas desarrollan el programa ACTIVA-TE en
toda la Comunidad Valenciana.
Consiste en sesiones semanales de entrenamiento
individual personalizado, a lo largo de 5 meses, con el
objetivo de mejorar la condición física de aquellas
personas con FQ que más lo necesitan. 

Ejercicio físico dirigido:
ACTIVA-TE

Además en 2022 se han iniciado sesiones semanales de entrenamiento para
personas trasplantadas con el objetivo de mantener su salud en óptimas
condiciones.



Sesiones realizadas
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Personas han recibido atención o terapia
psicológica en la AFQCV en 2022

Los resultados

57

400

91% Grado de satisfacción general con el servicio
entre 4 y 5 sobre 5.

91% Ha podido resolver la cuestión que le llevó a
solicitar consulta entre 4 y 5 sobre 5.

93 % 
Valora que ha mejorado su estado emocional entre 4 y 5
sobre 5.

Los costes del programa se han cubierto a través de la
Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas e IRPF,
Ayto de Valencia, Diputación de Valencia, Conselleria de
Sanidad, Fundación La Caixa, Fundación Vital Aire y
Fondos Propios de la AFQCV

A través del apoyo y/o terapia psicológica, nuestras
psicóloga trabaja para promover y mejorar el desarrollo
integral de personas con FQ y sus familias, desarrollando
herramientas que permitan hacer frente a las dificultades y
hacer del proceso de adaptación un camino más llevadero.

Área Atención psicológica

4 Sesiones telemáticas del grupo de apoyo de padres y madres

1 Estudio sobre los efectos psicosociales del tratamiento con
moduladores de CFTR en población Española con FQ. GEPSFQ

Los principales motivos de consulta: Adaptación a los cambios de la FQ a lo
largo del ciclo vital, Manejo de síntomas de ansiedad o depresión o malestar
emocional, Mejora de la adherencia a los tratamientos, Proceso de
trasplante y/o adaptación durante hospitalizaciones.



Acciones realizadas
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Personas han recibido asesoramiento de la
Trabajadora Social de la AFQCV

Los resultados

108

402

95% Grado de satisfacción general con el servicio
entre 4 y 5 sobre 5.

100% Volvería a solicitar asesoramiento a través de la
AFQCV

En 2022 la trabajadora social también:

Ha sido profesora en prácticas de alumnos/as de trabajo social de la
Universidad de Valencia.
Ha colaborado en el estudio TFG “NECESIDADES BIOPSICOSOCIALES
DE LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUÍSTICA QUE RECIBEN
MODULADORES CFTR”
Se coordina con otras entidades para reivindicar la obtención del
certificado de discapacidad de manera equitativa.

El objetivo es orientar e informar sobre los recursos
sociales y prestaciones que pueden ser de utilidad para
mejorar la situación social de la persona con FQ y la
familia: 

Área Atención social

Los costes del programa se han cubierto a través de la
Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas e IRPF, Ayto
de Valencia, Diputación de Valencia, Fundación IVI,
Fundación LaCaixa,  y Fondos Propios de la AFQCV

Certificado de Discapacidad, Prestaciones sociales (CUME, Familia Numerosa,
Hij@ a Cargo…), Información educativa/laboral y sociosanitaria (Incapacidad,
prestación farmacéutica, reincorporación laboral…). asesoramiento a nuevos
diagnósticos, reproducción asistida, familias migrantes.



Formación para fisioterapeutas: Aplicación
de la entrevista motivacional para generar
cambio en los pacientes.

www.fqvalenciana.com

Los resultados

Durante 2022 se han realizado diferentes acciones formativas:

Área Formación

Colaboración con el CERMI y Cefire:
Grabación de vídeo formativo sobre las
necesidades de los escolares con FQ y las
posibles acciones desde el equipo educativo.

Formación directa a centros escolares: Se ha
realizado formación a tres centros escolares
sobre las necesidades de los niños y niñas
con FQ en el aula.

Guía de Fibrosis Quística para familias:
Elaboración de una guía para familias con
diagnóstico reciente de FQ. Ofrece
orientación e información  sobre los recursos
con los que pueden contar en la Comunidad
Valenciana.

Participación en el VIII Congreso de la FEFQ y
en las Jornadas de actualización de la FEFQ
con diferentes ponencias desarrolladas por la
psicóloga de la AFQCV, personas adultas con
FQ y familiares.

Formación para junta directiva y equipo
técnico sobre comunicación y liderazgo en
ONG



Eje III

Este año hemos reivindicado junto con la FEFQ la aprobación del Kaftrio
pediátrico a partir de los 6 años. 

Seguimos trabajando en la equidad para la obtención del certificado de
discapacidad en las diferentes provincias así como valorar la implantación
del nuevo baremo para la obtención del certificado de discapacidad. 

Y por supuesto seguimos reivindicando la creación de una Unidad de FQ de
adultos en la Comunidad Valenciana. Seguimos viendo con mucha
preocupación como va pasando el tiempo y ni se concreta, ni aprueba, ni
materializa la tan ansiada unidad de referencia de adultos de FQ, y sobre
todo que pasados 30 años, desde que iniciamos la lucha, no vemos los
avances esperados.

www.fqvalenciana.com

Reivindicaciones y representación

La Unidad de Referencia de adultos con Fibrosis Quística en el
Hospital La Fe de Valencia es una de nuestras principales
reivindicaciones desde hace muchos años. En el 2022, hemos
continuado con nuestro compromiso de conseguirlo, pues nos
parece increíble que nuestra comunidad, que es referencia en el
tratamiento de la fibrosis quística, no tenga todavía una Unidad de
Referencia de Adultos.

Este año, al igual que el anterior, volvimos a encararlo con esperanza,
pese a que el año pasado y como nos prometieron, la unidad de
referencia de FQ, NO fue una realidad. 
Hemos tenido encuentros periódicos tanto con la Conselleria de
Sanitad, Gerencia, Jefatura de Neumología y Dirección Médica del
Hospital la Fe.
En este 2023 vuelve a ser para la AFQCV un objetivo principal y
prioritario.

Nuestras principales reivindicaciones en 2022



Mantuvimos una reunión con el EVO de Alicante y la
secretaria general de la Conselleria de Igualdad Y políticas
Inclusivas de la provincia de Alicante. Además se han
realizado las acciones necesarias sobre el certificado de
Discapacidad en Alicante tanto con las trabajadoras
sociales del EVO como con la Conselleria en referencia a
reclamaciones y/o resoluciones sobre el grado de
discapacidad. 
Hemos sugerido a la Conselleria de Igualdad y Políticas
Inclusivas diferentes propuestas de mejora en referencia al
Certificado de Discapacidad y al nuevo Baremo de
Aplicación.

www.fqvalenciana.com

Acciones divulgativas y de sensibilización  

LA CHIRIGOTA DE BENIAJÁN

CALLOSA DE SEGURA

A través de las iniciativas voluntarias de nuestros socios y socias hemos podido
desarrollar diferentes actividades para difundir y sensibilizar a la sociedad en las
necesidades de las personas con FQ y sus familias, además, a través de estas
actividades también podemos recaudar fondos económicos que son un gran soporte
para el desarrollo de los servicios y proyectos de la AFQCV para mejorar la calidad de
vida de las personas con FQ .

Aquí os dejamos un resumen de lo que ha sido 2022 y nuestro agradecimiento a todas
las personas voluntarias que lo han hecho posible

CALENDARIOS AFQCV

2022
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EXPOCLICK. 
EL JOC DE LA VIDA.

UN AÑO MÁS BENICARLO CON LA FQ

SILLY SOCKS DAY

EL COLE DE EVE SIGUE APOYANDO
LA FQ

HUCHAS SOLIDARIAS

HAN COLABORADO COMERCIOS
DE TODA LA CV

XVII VOLTA A PEU DE GUADASSUAR

MOMENTOS ESPECIALES CON
GENTE ESPECIAL

DÍA NACIONAL DE LA FQ

27 DE ABRIL DE 2022



NUESTRA CARRERA ESTRELLA
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TORNEO SOLIDARIO DE PADEL

CASTELLÓN

EXPOSICIÓN DE ACUARELAS

JOSÉ CONTRERAS. PINTURAS DEL
DESCONFINAMENT

IX 10K DE FOIOS POR LA FQ

Y MÁS!...
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FONDOS RECAUDADOS EN ACTIVIDADES
DULGATIVAS: 13.110€

REPERCUSIÓN EN REDES SOCIALES 
 22.050

FACEBOOCK
69.9%

INSTAGRAM
10.8%

TELEGRAM
10.8%

WEB
8.5%

LO QUE OPINAN NUESTROS SOCIOS Y SOCIAS

97,5% tienen un grado de satisfacción general con la AFQCV
entre 4 y 5 sobre 5

95% 
tienen un grado de satisfacción con la información que
reciben de la AFQCV entre 4 y 5 sobre 5

90% tienen un grado de satisfacción con la labor reivindicativa de la AFQCV
entre 4 y 5 sobre 5



Eje IV

La AFQCV tiene implantado el Sistema de Calidad a la
excelencia en la gestión y el compromiso social,
Certificado por Bureau Veritas con el nivel 2 estrellas.
Durante 2022 hemos seguido desarrollando nuestro
Sistema de gestión de calidad y nuestro compromiso en
perseguir la excelencia en el desarrollo de nuestra
misión.

22022- Premios de Acción Social APM TERMINALS al Proyecto "Activa-2 con la FQ fomento
del Ejercicio Físico en Fibrosis Quística.

2022- Mención especial al proyecto “Café con FQ Grupo de ayuda mutua para padres y
madres” de los premios ayudas paciente Vital Aire

2021- Mención especial al proyecto “Respira el Momento: Manejo de las exacerbaciones
en FQ a través del autocuidado y la rehabilitación respiratoria” premios ayudas paciente
Vital Aire

2021- Mención especial al proyecto “Atención Psicosocial para familias con hijos/as con
FQ”  premios ayudas paciente Vital Aire

2021/22 - Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, Certificado por Bureau
Veritas. Nivel 2 estrellas.

2020- Mención especial al proyecto “ACTÍVATE: ejercicio físico dirigido para personas con
Fibrosis Quística con deterioro pulmonar grave” de los premios ayudas paciente Vital Aire

2020- Premio al proyecto “Atención sociosanitaria de emergencia para personas con FQ y
sus familias en riesgo de exclusión social” de la Fundación KPMG: Proyectos que
Transforman la Sociedad.

www.fqvalenciana.com

Excelencia y buenas prácticas

Premios y reconocimientos
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2020/19 - Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social,
Certificado por Bureau Veritas. Nivel 1 estrellas.

2019 - Mención especial al proyecto “Acogida Integral a personas con
FQ en situación de trasplante y sus familias” premios ayudas
paciente Vital Aire

2018 - Mención especial al proyecto “Alojamiento temporal para personas con FQ y sus
familias” de los premios ayudas paciente Vital Aire.

2017- Premio al proyecto “ACTÍVATE: Terapia Deportiva y ejercicio físico adaptado” de la
Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

2017 - Mención especial al proyecto “Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria para personas con
FQ y sus familias” de los ayudas paciente Vital Aire.

2013- Premio al proyecto “Atención psicosocial a personas con FQ y sus familias” de la
Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

2008 - Premio Fundación Vodafone “Construye un nuevo Mundo” al Proyecto “Promoción de
la Salud, Enfermería Domiciliaria y Apoyo en la evolución de la Fibrosis Quística”

2006 – Tercer premio solidaridad Telva



Contacto

96 356 76 16

admon@fqvalenciana.com
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C/ Explorador Andrés 4-10
46022 Valencia



Régimen jurídico: Asociación sin ánimo de lucro. CIF: G-46730206
Regulada por Ley Orgánica 1/2002, de 22 de marzo y Real Decreto
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Registro Autonómico de Asociaciones, unidad territorial de Valencia,
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