
 
 

 

C/ Explorador Andrés 4
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com

 
 
 

MEMORIA DE 
ACTIVIDADES 2020

 
Régimen jurídico: Asociación sin ánimo de lucro. CIF: G

Regulada por Ley Orgánica 1/2002, de 22 de marzo y Real Decreto

1740/2003, de 19 de diciembre.

Registro Autonómico de Asociaciones, unidad 

inscritos con el Nº 2888 de la Sección PRIMERA. Dirección Territorial

Gobernación y Justicia. Fecha: 19/05/1997

 

Entidades, Centros y Servicios Sociales de la CV  Nº 04.46

Centros, servicios y Establecimientos Sanitarios de la CV Nº 14242

Adscrita a la Federación Española de FQ, COCEMFE y FEDER.

  Sello de Excelencia a la Gestión 
  y al Compromiso Social

C/ Explorador Andrés 4-10 Valencia 46022 
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com963567616        E-Mail: admon@fqvalenciana.com

MEMORIA DE 
ACTIVIDADES 2020

 
 

www.fqvalenciana.com

presidencia@fqvalenciana.com

admon@fqvalenciana.com

psicología@fqvalenciana.com

trabajosocial@fqvalenciana.com

fisioterapia@fqvalenciana.com

 

Teléfono: 96 356 76 16

C/ Explorador Andrés 4
Valencia 46022

 

Régimen jurídico: Asociación sin ánimo de lucro. CIF: G-46730206

Regulada por Ley Orgánica 1/2002, de 22 de marzo y Real Decreto

1740/2003, de 19 de diciembre. 

 
 

Registro Autonómico de Asociaciones, unidad territorial de Valencia,

inscritos con el Nº 2888 de la Sección PRIMERA. Dirección Territorial

Gobernación y Justicia. Fecha: 19/05/1997 

 
 
 

 Otros registros: 
 

Utilidad Pública, Nº 63441 

Entidades, Centros y Servicios Sociales de la CV  Nº 04.46

os, servicios y Establecimientos Sanitarios de la CV Nº 14242

Adscrita a la Federación Española de FQ, COCEMFE y FEDER.

Sello de Excelencia a la Gestión  
y al Compromiso Social 

1 

Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441 
Mail: admon@fqvalenciana.com 

MEMORIA DE 
ACTIVIDADES 2020 

www.fqvalenciana.com 
 

presidencia@fqvalenciana.com 

admon@fqvalenciana.com 

psicología@fqvalenciana.com 

trabajosocial@fqvalenciana.com 

fisioterapia@fqvalenciana.com 

Teléfono: 96 356 76 16 

Explorador Andrés 4-10 
Valencia 46022 

 

46730206 

Regulada por Ley Orgánica 1/2002, de 22 de marzo y Real Decreto 

territorial de Valencia, 

inscritos con el Nº 2888 de la Sección PRIMERA. Dirección Territorial 

  

Entidades, Centros y Servicios Sociales de la CV  Nº 04.46-1361 

os, servicios y Establecimientos Sanitarios de la CV Nº 14242 

Adscrita a la Federación Española de FQ, COCEMFE y FEDER. 



 
 

 

C/ Explorador Andrés 4
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com

 
MEMORIA ACTIVIDADES 
 

1. QUIENES SOMOS
 
 MISIÓN, VISIÓN Y VALORES

                 PERSONAS SOCIAS 

 
2. SERVICIOS OFRECIDOS 2020

Área rehabilitación 
Fisioterapia respiratoria

Programa Ejercicio Físico ACTIVA

Área atención psicológica 
Terapia individual y familiar

Grupos de apoyo

Área atención social 

Área formación 

 

3. ACTIVIDADES DIVULGATIVAS
 

4. SOSTENIBILIDAD
 

5. REIVINDICACIONES
 

6. ALIANZAS CON OTRAS ENTIDADES
 

7. PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS
 

8. NUESTROS COLABORADORES

 
 
 

  Sello de Excelencia a la Gestión 
  y al Compromiso Social

C/ Explorador Andrés 4-10 Valencia 46022 
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com963567616        E-Mail: admon@fqvalenciana.com

 

 

ACTIVIDADES 2020 

QUIENES SOMOS 

MISIÓN, VISIÓN Y VALORES 

PERSONAS SOCIAS  

SERVICIOS OFRECIDOS 2020 

Área rehabilitación  
Fisioterapia respiratoria 

Programa Ejercicio Físico ACTIVA-TE 

Área atención psicológica  
Terapia individual y familiar 

Grupos de apoyo 

Área atención social  

Área formación  

ACTIVIDADES DIVULGATIVAS 

SOSTENIBILIDAD 

REIVINDICACIONES 

ALIANZAS CON OTRAS ENTIDADES 

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS 

NUESTROS COLABORADORES 

Sello de Excelencia a la Gestión  
y al Compromiso Social 

2 

Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441 
Mail: admon@fqvalenciana.com 

 



 
 

 

C/ Explorador Andrés 4
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com

 
1- QUIENES SOMOS

cambiado muchas cosas. Los avances en el manejo de la enfermedad han sido 
espectaculares, a nivel 
respiratorias, en la fisioterapia, y por supuesto los últimos avances en 
tratamientos reparadores de la proteína CFTR.
Hoy en día nos preocupan nuevos retos que en nuestros comienzos eran 
impensables: la vida laboral y familiar de las personas adultas con FQ, el 
acceso a las terapias de última generación, el ejercicio físico como parte del 
tratamiento…  

 
 
 

MISIÓN, VISIÓN Y VALORES
 

MISIÓN 
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.

VISIÓN 
Que sea una entidad innovadora y especializada en programas de atención bio
psico-social para las personas con FQ y sus familias de la Comu
Valenciana, trabajando conjuntamente con las unidades de FQ y 
Administraciones y persiguiendo la excelencia en la calidad e impulsando la 
mejora continua. 

VALORES 
 Búsqueda de consenso

juntos. 
 Trabajo en equipo

mayor implicación y satisfacción de las personas.
 Compromiso con la defensa y mejora de los derechos de las personas 

con Fibrosis Quística.
 Unidad, cohesión y participación

personas y entidades implicadas en este movimiento asociativo.
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QUIENES SOMOS 
 
La Asociación de Fibrosis Quística de la 
Comunidad Valenciana, es una asociación 
sin ánimo de lucro, formada por personas 
con FQ, familiares y amigos, 
mejorar las condiciones de vida de las 
personas con FQ y sus familias en toda la 
Comunidad Valenciana. 
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 reparadores de la proteína CFTR.  
Hoy en día nos preocupan nuevos retos que en nuestros comienzos eran 

laboral y familiar de las personas adultas con FQ, el 
acceso a las terapias de última generación, el ejercicio físico como parte del 

MISIÓN, VISIÓN Y VALORES 

Mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis quística de la 
sus familias a través de la protección de sus derechos 

y de la promoción de servicios. 

Que sea una entidad innovadora y especializada en programas de atención bio
social para las personas con FQ y sus familias de la Comu

Valenciana, trabajando conjuntamente con las unidades de FQ y 
Administraciones y persiguiendo la excelencia en la calidad e impulsando la 

consenso como método imprescindible para avanzar 

Trabajo en equipo para alcanzar las metas propuestas y favorecer la 
mayor implicación y satisfacción de las personas. 

con la defensa y mejora de los derechos de las personas 
con Fibrosis Quística. 
Unidad, cohesión y participación del colectivo y de todas 
personas y entidades implicadas en este movimiento asociativo.
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La Asociación de Fibrosis Quística de la 
Comunidad Valenciana, es 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 

Desde que se constituyó en 1985, han 
cambiado muchas cosas. Los avances en el manejo de la enfermedad han sido 

nutricional, en el control de las infecciones 
respiratorias, en la fisioterapia, y por supuesto los últimos avances en 

Hoy en día nos preocupan nuevos retos que en nuestros comienzos eran 
laboral y familiar de las personas adultas con FQ, el 

acceso a las terapias de última generación, el ejercicio físico como parte del 

Mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis quística de la 
sus familias a través de la protección de sus derechos 

Que sea una entidad innovadora y especializada en programas de atención bio-
social para las personas con FQ y sus familias de la Comunidad 

Valenciana, trabajando conjuntamente con las unidades de FQ y 
Administraciones y persiguiendo la excelencia en la calidad e impulsando la 

como método imprescindible para avanzar 

para alcanzar las metas propuestas y favorecer la 

con la defensa y mejora de los derechos de las personas 

del colectivo y de todas aquellas 
personas y entidades implicadas en este movimiento asociativo. 
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 El espíritu de superación, excelencia y mejora continua

método para lograr avanzar en las soluciones y servicios que se ofrecen 
a las personas con FQ.

 Suma de esfuerzos en actuac
causas que generan los obstáculos en las personas con FQ, para 
minimizarlos o eliminarlos.

 Será responsabilidad
colectivo de FQ de la Comunidad Valenciana mediante la ap
los recursos necesarios de conformidad con los objetivos de la entidad.

 Respeto a la dignidad
criterio. 

 Búsqueda de la
responsabilidad para avanzar en la innovación, 
una gestión activa del conocimiento de la fibrosis quística.

 Igualdad entre todos los miembros de la Asociación, así como entre 
éstos y el resto de miembros de la sociedad; igualdad como personas e 
igualdad en el tratamiento en todo e
existir respeto por las diferencias

 Transparencia en la gestión de la asociación y fomento de la 
participación. 

 
 
 

PERSONAS SOCIAS
La Asociación de Fibrosis Quística de la Comunidad Valenciana 
actualmente con 404 socios:

● Personas con FQ adultas: 46
● Madres Y padres de personas con FQ: 193
● Familiares y amigos de la FQ: 165

 

Con la finalidad de alcanzar los objetivos del Plan Estratégico y según nuestro 
Mapa de Procesos se han creado las 
diversas actividades.  

A. ÁREA DE REHABILITACIÓN

B. ÁREA DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA

C. ÁREA DE ATENCIÓN SOCIAL

D. ÁREA DE FORMACIÓN

E. DIVULGACIÓN

F. SOSTENIBILIDAD

G. REIVINDICACIONES

H. COLABORACIONES Y ALIANZA
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superación, excelencia y mejora continua
método para lograr avanzar en las soluciones y servicios que se ofrecen 
a las personas con FQ. 
Suma de esfuerzos en actuaciones dirigidas a la prevención
causas que generan los obstáculos en las personas con FQ, para 
minimizarlos o eliminarlos. 

responsabilidad de la AFQCV dar respuesta a las necesidades del 
colectivo de FQ de la Comunidad Valenciana mediante la ap
los recursos necesarios de conformidad con los objetivos de la entidad.

dignidad de la persona por encima de cualquier otro 

Búsqueda de la calidad, competencia profesional y 
para avanzar en la innovación, la investigación y en 

una gestión activa del conocimiento de la fibrosis quística.
entre todos los miembros de la Asociación, así como entre 

éstos y el resto de miembros de la sociedad; igualdad como personas e 
igualdad en el tratamiento en todo el territorio español. A la vez, debe 

respeto por las diferencias entre los individuos.
en la gestión de la asociación y fomento de la 

PERSONAS SOCIAS 
La Asociación de Fibrosis Quística de la Comunidad Valenciana 
actualmente con 404 socios: 

Personas con FQ adultas: 46 
Madres Y padres de personas con FQ: 193 
Familiares y amigos de la FQ: 165 

Con la finalidad de alcanzar los objetivos del Plan Estratégico y según nuestro 
Mapa de Procesos se han creado las siguientes áreas donde se desarrollan 

ÁREA DE REHABILITACIÓN 

ÁREA DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA 

ÁREA DE ATENCIÓN SOCIAL 

ÁREA DE FORMACIÓN 

DIVULGACIÓN 

SOSTENIBILIDAD 

REIVINDICACIONES 

COLABORACIONES Y ALIANZA 
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superación, excelencia y mejora continua como 
método para lograr avanzar en las soluciones y servicios que se ofrecen 

prevención de las 
causas que generan los obstáculos en las personas con FQ, para 

de la AFQCV dar respuesta a las necesidades del 
colectivo de FQ de la Comunidad Valenciana mediante la aportación de 
los recursos necesarios de conformidad con los objetivos de la entidad. 

de la persona por encima de cualquier otro 

calidad, competencia profesional y 
la investigación y en 

una gestión activa del conocimiento de la fibrosis quística. 
entre todos los miembros de la Asociación, así como entre 

éstos y el resto de miembros de la sociedad; igualdad como personas e 
l territorio español. A la vez, debe 

entre los individuos. 
en la gestión de la asociación y fomento de la 

La Asociación de Fibrosis Quística de la Comunidad Valenciana cuenta 

Con la finalidad de alcanzar los objetivos del Plan Estratégico y según nuestro 
siguientes áreas donde se desarrollan 
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2. SERVICIOS OFRECIDOS
Queremos consolidar una cartera de servicios y proyectos de calidad centrados 
en las necesidades de las personas con FQ y sus familias. También queremos 
generar nuestro propio conocimiento a través de la experiencia de nuestro 
equipo técnico que puede quedar refl
actuación psico-social, estudios sociales o publicaciones que favorezcan la 
consecución de nuestra misión. Os presentamos un resumen de los servicios 
desarrollados en 2020. 

 
 
 

 

ÁREA REHABILITACIÓN
 

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
 

 
SERVICIO DE FISIOTERAPIA
 

A través de este servicio se ofrece atención directa domiciliaria y 
asesoramiento continuo de forma telemática con el objetivo de 
formar a las personas con FQ y sus familia
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.  
Durante 2020 hemos tenido que adaptarnos a las nuevas 
pandemia por lo que se han reducido las visitas presenciales y se han 
aumentado las telemáticas y los grupos de pacientes on
apoyo mutuo en la adherencia al tratamiento.

 

77 familias atendidas en toda la Comunidad 
642 sesiones realizadas (73% telemáticas y 27% domiciliarias)

El 82% de los usuarios valora que este servicio ha cumplido 
satisfactoriamente con sus expectativas y le ha ayudado a mejorar la 
adherencia al tratamiento.
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2. SERVICIOS OFRECIDOS 
s consolidar una cartera de servicios y proyectos de calidad centrados 

en las necesidades de las personas con FQ y sus familias. También queremos 
generar nuestro propio conocimiento a través de la experiencia de nuestro 
equipo técnico que puede quedar reflejado en la formulación de protocolos de 

social, estudios sociales o publicaciones que favorezcan la 
consecución de nuestra misión. Os presentamos un resumen de los servicios 

ÁREA REHABILITACIÓN 
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 

programa de ejercicio físico individualizado ACTIVA

SERVICIO DE FISIOTERAPIA 

A través de este servicio se ofrece atención directa domiciliaria y 
asesoramiento continuo de forma telemática 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.   

urante 2020 hemos tenido que adaptarnos a las nuevas 
pandemia por lo que se han reducido las visitas presenciales y se han 
aumentado las telemáticas y los grupos de pacientes on-line para favorecer el 
apoyo mutuo en la adherencia al tratamiento. 

77 familias atendidas en toda la Comunidad Valenciana
642 sesiones realizadas (73% telemáticas y 27% domiciliarias)

El 82% de los usuarios valora que este servicio ha cumplido 
satisfactoriamente con sus expectativas y le ha ayudado a mejorar la 
adherencia al tratamiento. 
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s consolidar una cartera de servicios y proyectos de calidad centrados 
en las necesidades de las personas con FQ y sus familias. También queremos 
generar nuestro propio conocimiento a través de la experiencia de nuestro 

ejado en la formulación de protocolos de 
social, estudios sociales o publicaciones que favorezcan la 

consecución de nuestra misión. Os presentamos un resumen de los servicios 

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 

programa de ejercicio físico individualizado ACTIVA-TE 

A través de este servicio se ofrece atención directa domiciliaria y 
asesoramiento continuo de forma telemática con el objetivo de 

s 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 

urante 2020 hemos tenido que adaptarnos a las nuevas condiciones de la 
pandemia por lo que se han reducido las visitas presenciales y se han 

line para favorecer el 

Valenciana 
642 sesiones realizadas (73% telemáticas y 27% domiciliarias) 

El 82% de los usuarios valora que este servicio ha cumplido 
satisfactoriamente con sus expectativas y le ha ayudado a mejorar la 
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La Consellería de Iguald
junto con fondos propios de la Asociación han cubierto el coste del 
servicio mediante la contratación de 4 fisioterapeutas.
 
Como innovación durante 2020, nuestro equipo de fisioterapeutas, 
liderado por la nuev
desarrollar un proyecto para la detección y prevención de 
exacerbaciones, que facilitará el tratamiento precoz, en coordinación 

con las unidades de FQ. 
 
 
 
PROGRAMA DE EJERCICIO FÍSICO INDIVIDUALIZADO, 
 

El equipo de preparadores físicos junto a 
los fisioterapeutas desarrollan el 
programa ACTIVA
semanales de entrenamiento 
personalizado a lo largo de 5 meses con el 

objetivos de mejorar la condición física de aquellas 
personas con FQ que más lo necesitan, (personas en fase de pre o post 
trasplante o que han reducido significativamente su capacidad pulmonar), 
además de favorecer las herramientas necesarias para que cada usuario pueda 
mantener su entrenamiento de forma autóno
Debido a la situación de pandemia no se han podido completar las sesiones de 
entrenamiento presencial por lo que se han introducido sesiones de formación 
telemática y asesoramiento on

 11 personas atendida

78 sesiones de entrenamiento 
 

El 100% de los usuarios valoran este servicio como satisfactorio.
 

El 75% valora que ha tenido un efecto de mejora en la condición 
física. 

 
 
 
 
 
 
 

 

Los costes del programa se han cubierto a través del Ayuntamiento de 
Valencia junto a fondos propios de la AFQCV.
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La Consellería de Igualdad y Políticas Inclusivas, a través del IRPF, 
junto con fondos propios de la Asociación han cubierto el coste del 
servicio mediante la contratación de 4 fisioterapeutas.

Como innovación durante 2020, nuestro equipo de fisioterapeutas, 
liderado por la nueva figura de coordinador técnico, ha comenzado a 
desarrollar un proyecto para la detección y prevención de 
exacerbaciones, que facilitará el tratamiento precoz, en coordinación 

PROGRAMA DE EJERCICIO FÍSICO INDIVIDUALIZADO, ACTIVA

El equipo de preparadores físicos junto a 
los fisioterapeutas desarrollan el 
programa ACTIVA-TE a través de sesiones 
semanales de entrenamiento 
personalizado a lo largo de 5 meses con el 

objetivos de mejorar la condición física de aquellas 
onas con FQ que más lo necesitan, (personas en fase de pre o post 

trasplante o que han reducido significativamente su capacidad pulmonar), 
además de favorecer las herramientas necesarias para que cada usuario pueda 
mantener su entrenamiento de forma autónoma al finalizar el programa. 
Debido a la situación de pandemia no se han podido completar las sesiones de 
entrenamiento presencial por lo que se han introducido sesiones de formación 
telemática y asesoramiento on-line personalizado. 

11 personas atendidas  

78 sesiones de entrenamiento  

El 100% de los usuarios valoran este servicio como satisfactorio.

El 75% valora que ha tenido un efecto de mejora en la condición 

Los costes del programa se han cubierto a través del Ayuntamiento de 
Valencia junto a fondos propios de la AFQCV. 
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ad y Políticas Inclusivas, a través del IRPF, 
junto con fondos propios de la Asociación han cubierto el coste del 
servicio mediante la contratación de 4 fisioterapeutas. 

Como innovación durante 2020, nuestro equipo de fisioterapeutas, 
a figura de coordinador técnico, ha comenzado a 

desarrollar un proyecto para la detección y prevención de 
exacerbaciones, que facilitará el tratamiento precoz, en coordinación 

ACTIVA-TE 

onas con FQ que más lo necesitan, (personas en fase de pre o post 
trasplante o que han reducido significativamente su capacidad pulmonar), 
además de favorecer las herramientas necesarias para que cada usuario pueda 

ma al finalizar el programa. 
Debido a la situación de pandemia no se han podido completar las sesiones de 
entrenamiento presencial por lo que se han introducido sesiones de formación 

El 100% de los usuarios valoran este servicio como satisfactorio. 

El 75% valora que ha tenido un efecto de mejora en la condición 

Los costes del programa se han cubierto a través del Ayuntamiento de 
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ÁREA ATENCIÓN PSICOLÓGICA
Está dirigida a prevenir dificultades de adaptación 
a las demandas de la enfermedad y también a 
favorecer el desarrollo de habilidades personales 
y familiares para vivir mejor con la 
se realizan sesiones de terapia individual, familiar 
y grupo, tanto en la sede de la Asociación 

(telemático y presencial), como en el contexto hospitalario.
 
ATENCIÓN PSICOLÓGICA INDIVIDUAL Y FAMILIAR
 Las principales áreas de intervención h

20%Mejora de la adherencia a los tratamientos. 

30%Proceso de trasplante y/o adaptación durante hospitalizaciones. 

25% Adaptación a los cambios de la FQ a lo largo del ciclo vital 

20% Manejo de síntomas de ansiedad o malestar emocional durante 
el estado de alarma. 

5% Otros 
 
72 familias atendidas
260 intervenciones 

 
El 90,9% de los usuarios encuestados valoran que han podido resolver 
la dificultad motivo de consulta, o mejorar su 
satisfactoriamente.

Durante 2020 se ha atendido a 4 familias con diagnóstico reciente de 
FQ, con una media de 4 sesiones anuales. El objetivo ha sido favorecer 
la adaptación y prevenir dificultades, por lo que se ha prestado 
especial atención al seguimiento de estas familias siguiendo el 

protocolo diseñado en 2019.

También durante 2020 se ha llevado a cabo, junto con el Grupo Español de 
Psicólogas Fibrosis Quística, un estudio sobre el impacto del confinamiento en 
personas con FQ y familiares que nos ha ayudado a dirigir las intervenciones 
adecuadas para la población Española.
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ÁREA ATENCIÓN PSICOLÓGICA 
Está dirigida a prevenir dificultades de adaptación 
a las demandas de la enfermedad y también a 
favorecer el desarrollo de habilidades personales 
y familiares para vivir mejor con la 
se realizan sesiones de terapia individual, familiar 
y grupo, tanto en la sede de la Asociación 

(telemático y presencial), como en el contexto hospitalario.

ATENCIÓN PSICOLÓGICA INDIVIDUAL Y FAMILIAR 
Las principales áreas de intervención han sido: 

Mejora de la adherencia a los tratamientos.  

Proceso de trasplante y/o adaptación durante hospitalizaciones. 

Adaptación a los cambios de la FQ a lo largo del ciclo vital 

Manejo de síntomas de ansiedad o malestar emocional durante 
el estado de alarma.  

72 familias atendidas 
260 intervenciones  

  
El 90,9% de los usuarios encuestados valoran que han podido resolver 
la dificultad motivo de consulta, o mejorar su bienestar emocional 
satisfactoriamente. 

Durante 2020 se ha atendido a 4 familias con diagnóstico reciente de 
FQ, con una media de 4 sesiones anuales. El objetivo ha sido favorecer 
la adaptación y prevenir dificultades, por lo que se ha prestado 

atención al seguimiento de estas familias siguiendo el 
protocolo diseñado en 2019. 

También durante 2020 se ha llevado a cabo, junto con el Grupo Español de 
Psicólogas Fibrosis Quística, un estudio sobre el impacto del confinamiento en 

iliares que nos ha ayudado a dirigir las intervenciones 
adecuadas para la población Española. 

Sello de Excelencia a la Gestión  
y al Compromiso Social 

7 

Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441 
Mail: admon@fqvalenciana.com 

Está dirigida a prevenir dificultades de adaptación 
a las demandas de la enfermedad y también a 
favorecer el desarrollo de habilidades personales 
y familiares para vivir mejor con la FQ. Para ello 
se realizan sesiones de terapia individual, familiar 
y grupo, tanto en la sede de la Asociación 

(telemático y presencial), como en el contexto hospitalario. 

Proceso de trasplante y/o adaptación durante hospitalizaciones.  

Adaptación a los cambios de la FQ a lo largo del ciclo vital  

Manejo de síntomas de ansiedad o malestar emocional durante 

El 90,9% de los usuarios encuestados valoran que han podido resolver 
bienestar emocional 

Durante 2020 se ha atendido a 4 familias con diagnóstico reciente de 
FQ, con una media de 4 sesiones anuales. El objetivo ha sido favorecer 
la adaptación y prevenir dificultades, por lo que se ha prestado 

atención al seguimiento de estas familias siguiendo el 

También durante 2020 se ha llevado a cabo, junto con el Grupo Español de 
Psicólogas Fibrosis Quística, un estudio sobre el impacto del confinamiento en 

iliares que nos ha ayudado a dirigir las intervenciones 
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GRUPOS DE APOYO PARA PADRES Y MADRES

El grupo se reúne una vez al mes vía telemática, es abierto y
dirigido a padres y madres de personas con FQ que quieran 
intercambiar experiencias sobre el día a día con la FQ. El objetivo es 
favorecer el apoyo

perspectiva positiva y útil, en especial para los padres y madres que tienen 
niños/as pequeños y están creando su ”hoja de ruta”. 

 
8 sesiones grupales
Entre 6 y 10 asistentes por sesión
 

 
 
 
 

 

 

GRUPOS ADAS (Jóvenes y adultos con FQ)

El grupo donde participan j
distintas actividades durante 2020. 
personal: atención
autocuidado: ejercicio f

formativas: Orientación laboral. 
través de una perspectiva positiva y útil

 

26 jóvenes han participado
por el grupo. 

 

Este servicio se ha ofrecido gracias a:

 Conselleria de 

 Conselleria de Sanidad

 Ayto de Valencia

 Fundación Bankia (Capaces)

 Fundación KPMG

 Fondos Propios de la AFQCV
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GRUPOS DE APOYO PARA PADRES Y MADRES 

grupo se reúne una vez al mes vía telemática, es abierto y
dirigido a padres y madres de personas con FQ que quieran 
intercambiar experiencias sobre el día a día con la FQ. El objetivo es 

apoyo mutuo, la normalización y sobre todo una 
perspectiva positiva y útil, en especial para los padres y madres que tienen 
niños/as pequeños y están creando su ”hoja de ruta”.  

8 sesiones grupales 
Entre 6 y 10 asistentes por sesión 

óvenes y adultos con FQ) 

donde participan jóvenes y adultos con FQ ha desarrollado 
distintas actividades durante 2020. Actividades de crecimiento 

atención psicológica y sesiones “libres”
autocuidado: ejercicio físico, fisioterapia y nutrición. Y actividades 

ón laboral. El objetivo es favorecer el
perspectiva positiva y útil.  

óvenes han participado en las distintas actividades desarrolladas 

Este servicio se ha ofrecido gracias a: 

Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas 

Conselleria de Sanidad 

Ayto de Valencia 

Fundación Bankia (Capaces) 

Fundación KPMG 

Fondos Propios de la AFQCV 
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grupo se reúne una vez al mes vía telemática, es abierto y está 
dirigido a padres y madres de personas con FQ que quieran 
intercambiar experiencias sobre el día a día con la FQ. El objetivo es 

mutuo, la normalización y sobre todo una 
perspectiva positiva y útil, en especial para los padres y madres que tienen 

óvenes y adultos con FQ ha desarrollado 
Actividades de crecimiento 

”. Actividades de 
ón. Y actividades 

ivo es favorecer el apoyo mutuo a 

en las distintas actividades desarrolladas 
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ÁREA ATENCIÓN SOCIAL

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. 
 
  

Los principales motivos de intervención han sido:

18%Certificado de Discapacidad 

22% Prestaciones sociales (CUME, Familia Numerosa, Hij@ a 
Cargo…)  

43% Información educativa/laboral y sociosanitaria (Incapacidad, 

prestación farmacéutica, reincorporación laboral y Covid

17% Otros (Nuevos diagnósticos, 

acogida…) 
 

 
 
184 familias atendidas
487 intervenciones 
 
 
El 100% de las personas usuarias recomendaría el servicio y 
volvería a consultar cualquier duda o gestión. 

El 87% se encuentra muy satisfech@ o completamente 
con el servicio. 

209 
Intervenciones

83 Intervenciones
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ÁREA ATENCIÓN SOCIAL 

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.  
 
 

Los principales motivos de intervención han sido: 

Certificado de Discapacidad  

Prestaciones sociales (CUME, Familia Numerosa, Hij@ a 

Información educativa/laboral y sociosanitaria (Incapacidad, 

prestación farmacéutica, reincorporación laboral y Covid

Otros (Nuevos diagnósticos, Coordinación ts,  Habitación de 

184 familias atendidas 
487 intervenciones  

El 100% de las personas usuarias recomendaría el servicio y 
volvería a consultar cualquier duda o gestión.  

El 87% se encuentra muy satisfech@ o completamente 
 

88 Intervenciones

107 
Intervenciones

Intervenciones

83 Intervenciones
Certificado Discapacidad

Prestaciones sociales 

Información sanitaria y 
educativa/laboral

Otras (Acompañamiento 
Hospitalario, Sto…)
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El objetivo es orientar e informar sobre los 
recursos sociales y prestaciones que pueden ser 
de utilidad para mejorar la situación social de la 

Prestaciones sociales (CUME, Familia Numerosa, Hij@ a 

Información educativa/laboral y sociosanitaria (Incapacidad, 

prestación farmacéutica, reincorporación laboral y Covid-19…) 

Coordinación ts,  Habitación de 

 

El 100% de las personas usuarias recomendaría el servicio y 

El 87% se encuentra muy satisfech@ o completamente satisfech@ 

Certificado Discapacidad

Prestaciones sociales 

Información sanitaria y 
educativa/laboral

Otras (Acompañamiento 
Hospitalario, Sto…)
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Con el objetivo de Consolidar una cartera de servicios centrada en las 
personas con FQ y sus familias,  en 2020 la trabajadora social 
también: 

- Ha colaborado con la FEFQ en el estudio “Situación Laboral de 
las personas con FQ e

- Se coordina con otras entidades del tercer sector (COCEMFE, 
CERMI CV…) para Reivindicar la obtención del certificado de 
discapacidad de manera equitativa, independientemente de la 
localidad donde se solicite.

 

Este servicio se ha ofrecido gracias

 Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas

 Conselleria de Sanidad

 Ayto de Valencia

 Fundación Bankia (Capaces)

 Fundación KPMG

 Fondos Propios de la AFQCV
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Con el objetivo de Consolidar una cartera de servicios centrada en las 
personas con FQ y sus familias,  en 2020 la trabajadora social 

Ha colaborado con la FEFQ en el estudio “Situación Laboral de 
las personas con FQ en España” 
Se coordina con otras entidades del tercer sector (COCEMFE, 
CERMI CV…) para Reivindicar la obtención del certificado de 
discapacidad de manera equitativa, independientemente de la 
localidad donde se solicite. 

Este servicio se ha ofrecido gracias a: 

Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas

Conselleria de Sanidad 

Ayto de Valencia 

Fundación Bankia (Capaces) 

Fundación KPMG 

Fondos Propios de la AFQCV 
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Con el objetivo de Consolidar una cartera de servicios centrada en las 
personas con FQ y sus familias,  en 2020 la trabajadora social 

Ha colaborado con la FEFQ en el estudio “Situación Laboral de 

Se coordina con otras entidades del tercer sector (COCEMFE, 
CERMI CV…) para Reivindicar la obtención del certificado de 
discapacidad de manera equitativa, independientemente de la 

Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas 
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ÁREA FORMACIÓN
El objetivo ha sido favorecer el acceso al conocimiento de la FQ y 
manejo, así como el reciclaje profesional, desde una perspectiva 
actualizada y multidisciplinar. Para ellos se han llevado a cabo 
diferentes acciones formativas.
 
 
FORMACIÓN PARA PERSONAS CON FQ Y FAMILIARES

Programa formativo desde casa I, II, III y I

De abril a mayo 2020 desarrollamos un programa 

formativo semanal vía zoom con el objetivo, no solo 

de mejorar el conocimiento y la formación, sino también de 

acortar las distancias entre nuestros socios y socias, y 

mantener la conexión durante el confinami

25 charlas formativas de carácter multidisciplinar: 

fisioterapia, ejercicio físico y aspectos psico

la FQ. Entre 15 y 20 asistentes en cada charla.

 

El 85,7% indicó que asistir a los talleres fue útil o 

muy útil. 

 

 

Otras formaciones 

El estado actual de las nuevas terapias con moduladores de 
CFTR en FQ.Dra Amparo Solé. Hospital La Fe de Valencia. 40 
asistentes 

 

VII Congreso de la Federación Española de FQ
la mesa sobre “Autonomía y autocuidado en FQ” Beatriz Monfort
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ÁREA FORMACIÓN 
El objetivo ha sido favorecer el acceso al conocimiento de la FQ y 
manejo, así como el reciclaje profesional, desde una perspectiva 
actualizada y multidisciplinar. Para ellos se han llevado a cabo 
diferentes acciones formativas. 

FORMACIÓN PARA PERSONAS CON FQ Y FAMILIARES 

Programa formativo desde casa I, II, III y I

De abril a mayo 2020 desarrollamos un programa 

formativo semanal vía zoom con el objetivo, no solo 

de mejorar el conocimiento y la formación, sino también de 

acortar las distancias entre nuestros socios y socias, y 

mantener la conexión durante el confinamiento.  

25 charlas formativas de carácter multidisciplinar: 

fisioterapia, ejercicio físico y aspectos psico-sociales de 

la FQ. Entre 15 y 20 asistentes en cada charla. 

El 85,7% indicó que asistir a los talleres fue útil o 

El estado actual de las nuevas terapias con moduladores de 
Dra Amparo Solé. Hospital La Fe de Valencia. 40 

VII Congreso de la Federación Española de FQ
la mesa sobre “Autonomía y autocuidado en FQ” Beatriz Monfort
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El objetivo ha sido favorecer el acceso al conocimiento de la FQ y su 
manejo, así como el reciclaje profesional, desde una perspectiva 
actualizada y multidisciplinar. Para ellos se han llevado a cabo 

Programa formativo desde casa I, II, III y IV. 

De abril a mayo 2020 desarrollamos un programa 

formativo semanal vía zoom con el objetivo, no solo 

de mejorar el conocimiento y la formación, sino también de 

acortar las distancias entre nuestros socios y socias, y 

25 charlas formativas de carácter multidisciplinar: 

sociales de 

El 85,7% indicó que asistir a los talleres fue útil o 

El estado actual de las nuevas terapias con moduladores de 
Dra Amparo Solé. Hospital La Fe de Valencia. 40 

VII Congreso de la Federación Española de FQ. Participación en 
la mesa sobre “Autonomía y autocuidado en FQ” Beatriz Monfort. 
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FORMACIÓN PARA PROFESIONALES Y JUNTA DIRECTIVA
reciclaje profesional a través de becas formativas

 
Reciclaje del área trabajo social: Planificación y Actuación 
Estratégica de Proyectos Sociales. 1000h UNED 
Elaboración de Cuentas Anuales en las Cooperativas. 8h 
Generalitat Valenciana 
 
Formación junta directiva:Herramientas básicas para el 
fortalecimiento asociativo. 20h COCEMFE
 
Reciclaje área psicología:Formación avanzada en Terapia Familiar 
Sistémica.  
 
Área fisioterapia: Charla formativa en el manejo de la adherencia 
al tratamiento a través de la entrevista motivacional.
 

 

 

Este servicio se ha ofrecido gracias a:

 Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas

 Conselleria de Sanidad

 Ayto de Valencia

 Fundación Bankia (Capaces)

 Fondos Propios de la AFQCV
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FORMACIÓN PARA PROFESIONALES Y JUNTA DIRECTIVA
reciclaje profesional a través de becas formativas 

Reciclaje del área trabajo social: Planificación y Actuación 
Estratégica de Proyectos Sociales. 1000h UNED  
Elaboración de Cuentas Anuales en las Cooperativas. 8h 
Generalitat Valenciana  

Formación junta directiva:Herramientas básicas para el 
fortalecimiento asociativo. 20h COCEMFE 

Reciclaje área psicología:Formación avanzada en Terapia Familiar 

Área fisioterapia: Charla formativa en el manejo de la adherencia 
al tratamiento a través de la entrevista motivacional.

Este servicio se ha ofrecido gracias a: 

Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas

Conselleria de Sanidad 

Ayto de Valencia 

Fundación Bankia (Capaces) 

Fondos Propios de la AFQCV 
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FORMACIÓN PARA PROFESIONALES Y JUNTA DIRECTIVA: Acceso al 

Reciclaje del área trabajo social: Planificación y Actuación 

Elaboración de Cuentas Anuales en las Cooperativas. 8h 

Formación junta directiva:Herramientas básicas para el 

Reciclaje área psicología:Formación avanzada en Terapia Familiar 

Área fisioterapia: Charla formativa en el manejo de la adherencia 
al tratamiento a través de la entrevista motivacional. 

Conselleria de Igualdad Y Políticas Inclusivas 
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3. ACTIVIDADES DIVULGATIVAS
El objetivo es sensibilizar a la sociedad sobre las 
necesidades del colectivo de FQ a través de 
diversas actividades que a su vez permitan 
recaudar fondos a la AFQCV. 

La AFQCV desarrolla diversas actividades de difusión y sensibilización 
social, que en ocasiones nos sirve para recaudar fondos. Las 
actividades que se han desarrollado en 2020 son: 

 

ACTIVIDAD 

EXPOCLICKBLO 

Recaudación: 700

 

Alcance:
- Facebook: 
 
 

Exposición: “Flores 
para la Fibrosis 

Quística” 

Recaudación: 500

Alcance:
- Facebook: 

“Festival  
Tot Per L´Aire 

35º Aniversario de 
la AFQCV” 

Recaudación: 143 

Alcance:

Facebook: 
Facebook 
personas.
- Youtube: 
reproducciones
-Telegram: 

VII “Carrera 
Virtual” de Foios Por 
la Fibrosis Quística 

Recaudación: 807

Alcance:
- Facebook AFQCV: 
personas
- Facebook 10K de Foios por 
la FQ: 
-Telegram: 

*Todas nuestras actividades se publican 
(Facebook e Instagram) como en la página web y canal de difusión de Telegram.
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ACTIVIDADES DIVULGATIVAS 
El objetivo es sensibilizar a la sociedad sobre las 
necesidades del colectivo de FQ a través de 
diversas actividades que a su vez permitan 
recaudar fondos a la AFQCV.  

La AFQCV desarrolla diversas actividades de difusión y sensibilización 
social, que en ocasiones nos sirve para recaudar fondos. Las 
actividades que se han desarrollado en 2020 son:  

IMPACTO MEDIOS DE 
COMUNICACIÓN

Recaudación: 700€ 

Alcance: 
Facebook: 419 personas 

Reportajes y entrevistas en 
diaridelmaestrat.com

Photocall en el Museo de 
Benicarlò.

Pequeña exposición en tienda 
de caramelos Don Caramelo 

Benicarlò.

Recaudación: 500€ 

Alcance: 
Facebook: 395 personas 

Recaudación: 143 € 

Alcance: 

Facebook: 4775 personas 
Facebook  FEFQ: 45 
personas. 

Youtube: 690 
reproducciones 
Telegram: 275 personas 

Mención especial en 
Congreso Nacional de la 

Federación Española de la FQ

Anuncio del Festival en TV 

Entrevista en Play Radio

Recaudación: 807€ 

Alcance: 
Facebook AFQCV: 531 

personas 
Facebook 10K de Foios por 

la FQ: 765 personas 
Telegram: 297 personas 

Entrevista Presentación 10K 
Foios en Play Radio

Edición y emisión de cuña 
de radio difundida:
- Cadena Ser Radio Alcoy

Todas nuestras actividades se publican tanto en nuestras redes sociales 
(Facebook e Instagram) como en la página web y canal de difusión de Telegram.
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La AFQCV desarrolla diversas actividades de difusión y sensibilización 
social, que en ocasiones nos sirve para recaudar fondos. Las 

MEDIOS DE 
COMUNICACIÓN 

eportajes y entrevistas en 
diaridelmaestrat.com 

 
Photocall en el Museo de 

Benicarlò. 
 

Pequeña exposición en tienda 
de caramelos Don Caramelo 

Benicarlò. 

 

Mención especial en VII 
Congreso Nacional de la 

Federación Española de la FQ 
 

Anuncio del Festival en TV 
Castelló 

 
Entrevista en Play Radio 

Entrevista Presentación 10K 
Foios en Play Radio 

 
Edición y emisión de cuña  

de radio difundida: 
Cadena Ser Radio Alcoy 

- Play Radio 
- TV Castelló 

tanto en nuestras redes sociales 
(Facebook e Instagram) como en la página web y canal de difusión de Telegram. 
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También celebramos para aumentar la visibilidad de nuestro colectivo:

Día Mundial de las Enfermedades Raras

Día Nacional del Trasplante de Órganos

Día Nacional de Fibrosis Quística

Día del Niño Hospitalizado

Día del donante de órganos

Día Mundial de la Fibrosis Quística

Semana Europea de la Fibrosis Quística

 
 
 
 

Estas actividades se han desarrollado gracias a:

 Donaciones privadas

 Fondos Propios de la AFQCV

 Conselleria de Educación y Deporte
▪  
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También celebramos para aumentar la visibilidad de nuestro colectivo:

Día Mundial de las Enfermedades Raras 28 de Febrero

Trasplante de Órganos 27 de Marzo

Día Nacional de Fibrosis Quística 21 de Abril

Día del Niño Hospitalizado 14 de Mayo

Día del donante de órganos 5 de junio

Día Mundial de la Fibrosis Quística 8 de Septiembre

Semana Europea de la Fibrosis Quística 16-22 noviembre

Estas actividades se han desarrollado gracias a: 

Donaciones privadas 

Fondos Propios de la AFQCV 

Conselleria de Educación y Deporte 

Sello de Excelencia a la Gestión  
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También celebramos para aumentar la visibilidad de nuestro colectivo: 

28 de Febrero 

27 de Marzo 

21 de Abril 

14 de Mayo 

5 de junio 

8 de Septiembre 

22 noviembre 
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4. SOSTENIBILIDAD Y CALIDAD
Mediante una estrategia de sostenibilidad 
económica y 
nuestros socios y socias a través de un plan de 
voluntariado  queremos garantizar los recursos 
necesarios para  nuestra misión.
 

Sostenibilidad económica

El fin es obtener una financiación que permita la sostenibilidad de l
asociación y el desarrollo de los distintos servicios siempre desde el 
valor de la excelencia y la mejora continua. 
Se han presentado 22 proyectos a subvenciones públicas y privadas. 

De éstos, 12 proyectos han sido subvencionados y además se ha colabora
con 6 empresas privadas dando lugar a:
 

59.500,20

29.460€ de Subvenciones Privadas
 

Respecto a los fondos propios de la Asociación en 2020 se han obtenido: 

2.803 € de actividades divulgativas

43.635€ Fondos Propios (Cuotas y
 

Fomento del voluntariado

Gestión y organización del voluntariado que favorezca la implicación 
de los socios y socias en la ejecución de actividades y en la toma de 
decisiones. 

En 2020 se han registrado un total de 44 personas voluntarias de las

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

● 10 personas voluntarias en la propuesta y desarrollo de diferentes 
actividades divulgativas y de recaudación de fondos.

 

Implantación Sistema de Calidad 

La AFQCV tiene implantado el Sistema de Calidad a la 
excelencia en la gestión y el compromiso social, 
certificado  con el nivel 1 estrella, Certificado por Bureau 
Veritas.  
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SOSTENIBILIDAD Y CALIDAD 
Mediante una estrategia de sostenibilidad 
económica y el fomento de la implicación de 
nuestros socios y socias a través de un plan de 
voluntariado  queremos garantizar los recursos 
necesarios para  nuestra misión. 

Sostenibilidad económica 

El fin es obtener una financiación que permita la sostenibilidad de l
asociación y el desarrollo de los distintos servicios siempre desde el 
valor de la excelencia y la mejora continua.  
Se han presentado 22 proyectos a subvenciones públicas y privadas. 

De éstos, 12 proyectos han sido subvencionados y además se ha colabora
con 6 empresas privadas dando lugar a: 

59.500,20€ de Subvenciones Públicas

€ de Subvenciones Privadas 

Respecto a los fondos propios de la Asociación en 2020 se han obtenido: 

€ de actividades divulgativas 

€ Fondos Propios (Cuotas y Lotería)

omento del voluntariado 

Gestión y organización del voluntariado que favorezca la implicación 
de los socios y socias en la ejecución de actividades y en la toma de 

En 2020 se han registrado un total de 44 personas voluntarias de las

13 personas voluntarias para desarrollar funciones de junta directiva y 
toma de decisiones. 
10 personas voluntarias en la propuesta y desarrollo de diferentes 
actividades divulgativas y de recaudación de fondos. 

Implantación Sistema de Calidad  

La AFQCV tiene implantado el Sistema de Calidad a la 
excelencia en la gestión y el compromiso social, 
certificado  con el nivel 1 estrella, Certificado por Bureau 
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Mediante una estrategia de sostenibilidad 
el fomento de la implicación de 

nuestros socios y socias a través de un plan de 
voluntariado  queremos garantizar los recursos 

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

Se han presentado 22 proyectos a subvenciones públicas y privadas. 
De éstos, 12 proyectos han sido subvencionados y además se ha colaborado 

€ de Subvenciones Públicas 

Respecto a los fondos propios de la Asociación en 2020 se han obtenido:  

Lotería) 

Gestión y organización del voluntariado que favorezca la implicación 
de los socios y socias en la ejecución de actividades y en la toma de 

En 2020 se han registrado un total de 44 personas voluntarias de las cuales: 

13 personas voluntarias para desarrollar funciones de junta directiva y 

10 personas voluntarias en la propuesta y desarrollo de diferentes 

La AFQCV tiene implantado el Sistema de Calidad a la 
excelencia en la gestión y el compromiso social, 
certificado  con el nivel 1 estrella, Certificado por Bureau 
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5. REIVINDICACIONES
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La AFQCV en representación del colectivo de Fibrosis 
desarrolla diversas acciones para reivindicar los derechos de las 
personas con FQ en la Comunidad Valenciana.
 
Unidad de Referencia de Fibrosis Quística

La Unidad de Referencia de adultos con Fibrosis Quística en el Hospital 
La Fe de Valencia es u
desde hace muchos años. Y en el 2020, a pesar de las circunstancias, 
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.

Finalmente, después de las últimas reuniones hechas el pasado año 
(Febrero y Octubre) tanto con la Conselleria de Sanitat, Gerencia, 
Jefatura de Neumología y Dirección Médica del
reunión realizada en Octubre, conseguimos que nos asegurasen que 

esta Unidad de Referencia se aprobará por fin, durante el próximo año 2021. 
También queda pendiente para el próximo 2021, la creación de un correo 
electrónico para tener otra vía más de comunicación, aparte de la telefónica, 
con las enfermeras. 

Además hemos conseguido algunos avances en las diferentes reuniones 
mantenidas, como son: 

● Segregación de consultas. Cada 4º jueves del mes, se verán a los 
pacientes multirresiste

● Dispensación de gel antiséptico y mascarillas en la sala de espera.
● Mejor acceso al puesto de las enfermeras y a las consultas de FQ/UTP ya 

que se comparte sala de espera con el servicio de Anestesia.

 

  Sello de Excelencia a la Gestión 
  y al Compromiso Social

C/ Explorador Andrés 4-10 Valencia 46022 
Asociación de la Generalitat Valenciana nº2888 Sección 1ª            Utilidad Pública número Nacional 63441

www.fqvalenciana.com963567616        E-Mail: admon@fqvalenciana.com

REIVINDICACIONES 

La AFQCV en representación del colectivo de Fibrosis 
desarrolla diversas acciones para reivindicar los derechos de las 
personas con FQ en la Comunidad Valenciana. 

Unidad de Referencia de Fibrosis Quística 

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. Y en el 2020, a pesar de las circunstancias, 
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.

Finalmente, después de las últimas reuniones hechas el pasado año 
(Febrero y Octubre) tanto con la Conselleria de Sanitat, Gerencia, 
Jefatura de Neumología y Dirección Médica del Hospital la Fe, en la 
reunión realizada en Octubre, conseguimos que nos asegurasen que 

esta Unidad de Referencia se aprobará por fin, durante el próximo año 2021. 
También queda pendiente para el próximo 2021, la creación de un correo 

r otra vía más de comunicación, aparte de la telefónica, 

Además hemos conseguido algunos avances en las diferentes reuniones 

Segregación de consultas. Cada 4º jueves del mes, se verán a los 
pacientes multirresistentes. 
Dispensación de gel antiséptico y mascarillas en la sala de espera.
Mejor acceso al puesto de las enfermeras y a las consultas de FQ/UTP ya 
que se comparte sala de espera con el servicio de Anestesia.
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La AFQCV en representación del colectivo de Fibrosis Quística 
desarrolla diversas acciones para reivindicar los derechos de las 

La Unidad de Referencia de adultos con Fibrosis Quística en el Hospital 
na de nuestras principales reivindicaciones 

desde hace muchos años. Y en el 2020, a pesar de las circunstancias, 
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. 

Finalmente, después de las últimas reuniones hechas el pasado año 
(Febrero y Octubre) tanto con la Conselleria de Sanitat, Gerencia, 

Hospital la Fe, en la 
reunión realizada en Octubre, conseguimos que nos asegurasen que 

esta Unidad de Referencia se aprobará por fin, durante el próximo año 2021. 
También queda pendiente para el próximo 2021, la creación de un correo 

r otra vía más de comunicación, aparte de la telefónica, 

Además hemos conseguido algunos avances en las diferentes reuniones 

Segregación de consultas. Cada 4º jueves del mes, se verán a los 

Dispensación de gel antiséptico y mascarillas en la sala de espera. 
Mejor acceso al puesto de las enfermeras y a las consultas de FQ/UTP ya 
que se comparte sala de espera con el servicio de Anestesia. 
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A finales de abril del 2020 la AFQCV realizó una entrevista 
Coronavirus” para hablar de las necesidades de nuestro colectivo y del 
desconfinamientoen TV Castelló

Además, debido a la pandemia por COVID
vídeos de agradecimiento y apoyo a todo el personal sanitarioque estaban y 
siguenluchando contrael SARS
índole. Los vídeos salieron 
6.000 reproducciones en nuestras RRSS. 

Apoyo a las Unidades de Fibrosis

Desde la AFQCV somos conscientes de las necesidades del resto de 
unidades de FQ que existen en la Comunidad Valenciana y estamos 
en permanente contacto para ver de qué modo podemos ayudar, 
darles apoyo o colaborar con todo lo que necesiten.
 

La AFQCV ha colaborado en el apoyo de las unidades de FQ en:

 Decoración sala de espera infantil del Hospital Clínico 
(Paralizada por el COVID

● Contacto, presentación y coordinación con los nuevos 
profesionales de 

● Envío de mascarillas quirúrgicas a la Unidad de FQ del Hospital 
Clínico de Valencia.

● Entrega de mascarillas gratuitas para pacientes de FQ.
 

Certificado de Discapacidad

Durante 2020 la Asociación recibió 
Discapacidad. S
reclamaciones previas. En uncaso
favorable en el CCD

Tras varias reuniones con Cocemfe y el CERMI CV se acuerda q
el CERMI CV quien se dirija a la administración en representación de 
las distintas entidades. Actualmente seguimos pendiente de:

▪ Queja/denuncia Q/202005502, planteada por CERMI CV a 
través del Movimiento CERMI global a la Oficina de Atención 
a la Discapacidad (OADIS). 

▪ Queja de OFICIO presentada por el Síndic de Greuges. 
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del 2020 la AFQCV realizó una entrevista 
para hablar de las necesidades de nuestro colectivo y del 

en TV Castelló.  

debido a la pandemia por COVID-19, la Junta de la AFQCV, 
vídeos de agradecimiento y apoyo a todo el personal sanitarioque estaban y 
siguenluchando contrael SARS-COV-2. junto con otros profesionales de diversa 

Los vídeos salieron varias veces en TV Castelló y alcanz
nuestras RRSS.  

Apoyo a las Unidades de Fibrosis 

Desde la AFQCV somos conscientes de las necesidades del resto de 
unidades de FQ que existen en la Comunidad Valenciana y estamos 
en permanente contacto para ver de qué modo podemos ayudar, 

colaborar con todo lo que necesiten.

La AFQCV ha colaborado en el apoyo de las unidades de FQ en:

Decoración sala de espera infantil del Hospital Clínico 
(Paralizada por el COVID-19) 
Contacto, presentación y coordinación con los nuevos 
profesionales de la Unidad de FQ San Juan de Alicante.
Envío de mascarillas quirúrgicas a la Unidad de FQ del Hospital 
Clínico de Valencia. 
Entrega de mascarillas gratuitas para pacientes de FQ.

Certificado de Discapacidad 

Durante 2020 la Asociación recibió 2 quejas sobre el 
Discapacidad. Se realizaron 2 informes sociales junto con
reclamaciones previas. En uncaso, acudimos a juicio con un resultado 

CCD del menor con FQ.  

Tras varias reuniones con Cocemfe y el CERMI CV se acuerda q
el CERMI CV quien se dirija a la administración en representación de 
las distintas entidades. Actualmente seguimos pendiente de:

Queja/denuncia Q/202005502, planteada por CERMI CV a 
través del Movimiento CERMI global a la Oficina de Atención 

scapacidad (OADIS).  
Queja de OFICIO presentada por el Síndic de Greuges. 
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del 2020 la AFQCV realizó una entrevista “Especial 
para hablar de las necesidades de nuestro colectivo y del 

19, la Junta de la AFQCV, realizó dos 
vídeos de agradecimiento y apoyo a todo el personal sanitarioque estaban y 

junto con otros profesionales de diversa 
varias veces en TV Castelló y alcanzaronmás de 

Desde la AFQCV somos conscientes de las necesidades del resto de 
unidades de FQ que existen en la Comunidad Valenciana y estamos 
en permanente contacto para ver de qué modo podemos ayudar, 

colaborar con todo lo que necesiten. 

La AFQCV ha colaborado en el apoyo de las unidades de FQ en: 

Decoración sala de espera infantil del Hospital Clínico 

Contacto, presentación y coordinación con los nuevos 
la Unidad de FQ San Juan de Alicante. 

Envío de mascarillas quirúrgicas a la Unidad de FQ del Hospital 

Entrega de mascarillas gratuitas para pacientes de FQ. 

sobre el certificado de 
aron 2 informes sociales junto con las 

, acudimos a juicio con un resultado 

Tras varias reuniones con Cocemfe y el CERMI CV se acuerda que sea 
el CERMI CV quien se dirija a la administración en representación de 
las distintas entidades. Actualmente seguimos pendiente de: 

Queja/denuncia Q/202005502, planteada por CERMI CV a 
través del Movimiento CERMI global a la Oficina de Atención 

Queja de OFICIO presentada por el Síndic de Greuges.  
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39 jóvenes de la AFQCV han colaborado en el Estudio Estatal sobre 
“La situación laboral de las personas con FQ”
estudio realizado en colaboración con la FEFQ da lugar a seguir 
reivindicando las complicaciones que derivan de 

Invisible”.  

 

 

6. ALIANZAS CON OTRAS ENTIDADES

La AFQCV en busca de la mejora continua y el compromiso de 
colaboración con entidades relacionadas con el colectivo colabora 
con:  

 Profesionales de las unidades FQ
o Las trabajadoras sociales del Hospital La Fe de Valencia.
o Unidades de FQ de los distintos 

adultos. 
o Equipo médico de Trasplante Pulmonar.

 Federación Española Fibrosis Quística

o Estudio sobre la situación laboral de las personas con FQ en 
España. 

o Revista Nacional de FQ
o Colaboración en campaña divulgativa “El lado 
o Participación activa en los Grupos Estatales de Psicólogas, 

Trabajadoras Sociales y Fisioterapeutas.

 COCEMFE/CERMI  

o Asesoramiento Jurídico 

o Certificado de Discapacidad y Centros de Valoración y diagnóstico

 FEDER  

 ASOCIACIONES DE TRASPLANTADOS DE LA CV 

 

En 2020 mantenemos convenios de colaboración con:

- Maskokotas
- Fairmont Polymers
- Colegio Oficial de Licenciados en Educación Física y Ciencias de 

la Actividad Física y Deporte de la CV. (COLEFCV)
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de la AFQCV han colaborado en el Estudio Estatal sobre 
“La situación laboral de las personas con FQ”
estudio realizado en colaboración con la FEFQ da lugar a seguir 
reivindicando las complicaciones que derivan de 

ALIANZAS CON OTRAS ENTIDADES 

La AFQCV en busca de la mejora continua y el compromiso de 
colaboración con entidades relacionadas con el colectivo colabora 

Profesionales de las unidades FQ: 
Las trabajadoras sociales del Hospital La Fe de Valencia.
Unidades de FQ de los distintos Hospitales tanto pediatría como 

Equipo médico de Trasplante Pulmonar. 

Federación Española Fibrosis Quística: 

Estudio sobre la situación laboral de las personas con FQ en 

Revista Nacional de FQ 
Colaboración en campaña divulgativa “El lado bueno de las cosas”
Participación activa en los Grupos Estatales de Psicólogas, 
Trabajadoras Sociales y Fisioterapeutas. 

Asesoramiento Jurídico  

Certificado de Discapacidad y Centros de Valoración y diagnóstico

ASOCIACIONES DE TRASPLANTADOS DE LA CV  

En 2020 mantenemos convenios de colaboración con: 

Maskokotas 
Fairmont Polymers 
Colegio Oficial de Licenciados en Educación Física y Ciencias de 
la Actividad Física y Deporte de la CV. (COLEFCV)
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de la AFQCV han colaborado en el Estudio Estatal sobre 
“La situación laboral de las personas con FQ”. Además este 
estudio realizado en colaboración con la FEFQ da lugar a seguir 
reivindicando las complicaciones que derivan de “La discapacidad 

La AFQCV en busca de la mejora continua y el compromiso de 
colaboración con entidades relacionadas con el colectivo colabora 

Las trabajadoras sociales del Hospital La Fe de Valencia. 
Hospitales tanto pediatría como 

Estudio sobre la situación laboral de las personas con FQ en 

bueno de las cosas” 
Participación activa en los Grupos Estatales de Psicólogas, 

Certificado de Discapacidad y Centros de Valoración y diagnóstico 

Colegio Oficial de Licenciados en Educación Física y Ciencias de 
la Actividad Física y Deporte de la CV. (COLEFCV) 
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7. PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS
 

2020- Mención especial al 

personas con Fibrosis Quística con deterioro pulmonar grave

premios ayudas paciente Vital Aire

2020- Premio al proyecto “Atención sociosanitaria de 

personas con FQ y sus familias en riesgo de exclusión social” de la 

Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

2020/19 - Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, 

Certificado por Bureau Veritas. Nivel 1 estrella

 

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

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 

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 Vod

Proyecto  “Promoción de la Salud, Enfermería Domiciliaria y Apoyo en la 

evolución de la Fibrosis Quística”

2006 – Tercer premio solidaridad Telva
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RECONOCIMIENTOS 

Mención especial al proyecto “ACTÍVATE: ejercicio físico dirigido para 

personas con Fibrosis Quística con deterioro pulmonar grave

premios ayudas paciente Vital Aire 

Premio al proyecto “Atención sociosanitaria de 

personas con FQ y sus familias en riesgo de exclusión social” de la 

Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, 

Certificado por Bureau Veritas. Nivel 1 estrellas. 

Mención especial al proyecto “Acogida Integral a personas con FQ en 

situación de trasplante y sus familias” premios ayudas paciente Vital Aire

Mención especial al proyecto “Alojamiento temporal para personas 

con FQ y sus familias” de los premios ayudas paciente Vital Aire.

Premio al proyecto “ACTÍVATE: Terapia Deportiva y ejercicio físico 

adaptado” de la Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

Mención especial al proyecto “Fisioterapia Respiratoria 

para personas con FQ y sus familias” de los ayudas paciente Vital Aire.

Premio al proyecto “Atención psicosocial a personas con FQ y sus 

familias” de la Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad.

Premio Fundación Vodafone  “Construye un nuevo Mundo” al 

Proyecto  “Promoción de la Salud, Enfermería Domiciliaria y Apoyo en la 

evolución de la Fibrosis Quística” 

Tercer premio solidaridad Telva 
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ejercicio físico dirigido para 

personas con Fibrosis Quística con deterioro pulmonar grave” de los 

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. 

Sello de Excelencia a la Gestión y al Compromiso Social, 

Mención especial al proyecto “Acogida Integral a personas con FQ en 

situación de trasplante y sus familias” premios ayudas paciente Vital Aire 

Mención especial al proyecto “Alojamiento temporal para personas 

premios ayudas paciente Vital Aire. 

Premio al proyecto “ACTÍVATE: Terapia Deportiva y ejercicio físico 

adaptado” de la Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad. 

Mención especial al proyecto “Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria 

para personas con FQ y sus familias” de los ayudas paciente Vital Aire. 

Premio al proyecto “Atención psicosocial a personas con FQ y sus 

familias” de la Fundación KPMG: Proyectos que Transforman la Sociedad. 

afone  “Construye un nuevo Mundo” al 

Proyecto  “Promoción de la Salud, Enfermería Domiciliaria y Apoyo en la 
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