'h Fibrosis
Quistica

Federacion Espanola

ACTWIDADES

P
2021



ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE  NOVIEMBRE DICIEMBRE

Reivihdicacion
tratamientos

Asesoria calidad
Representacidon

FEFQ
Prod. solidarios

Reivihdicacion _ . . . : : : : . : :
discapacidad . . ; . . — . ; . .
spprogonass £ L F &0 i ooiooi i
veawercecec 32— 0402 ‘ ‘ ‘

T alleres liderazgo - : : : :
Dita Mundial : .

€ ntermed. Raras

WebSs asociaciones

Aufoimageh Y FQ



ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE  NOVIEMBRE  DICIEMBRE

Telemedicina

Asamblea FEFQ 20

Dia del Trasplante 4
Plataforma gestion
Dia Nacional FQ : 28
Sensibilizacién :
educativa y laboral

Revista FQ
Dia del Donante

Acciohes ambientales

Dia Mundial FQ
camr)aﬁa ﬂENF%

Guia de ihdicadores

Semana Eurorea FQ




s, OVID-19

La FEFQ ofrece informacidén, asesoramiento
y apoyo al colectivo FQ, tanto de manera
iIndividual como a través de las asociaciones,

durante toda la pandemia de COVID-19.
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EJES
ESTRA—
TEGICOS

DE NUESTRO
PLAN 2018-2021

P

AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ

INNOVACION, PROYECTOS Y GESTION DEL CONOCIMIENTO

REIVINDICACION Y REPRESENTACION: EJERCICIO DE DERECHOS

4’ POSICIONAMIENTO EXTERIOR Y SENSIBILIZACION SOCIAL

UNIDAD DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO. EXCELENCIA Y BUENAS PRACTICAS
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AFIANZAR LA

SOSTENIBILIDAD DEL

COLECTIVO

Este eje surge a raiz de la amenaza de inestabilidad econdmica como una
de nuestras debilidades principales: dependencia de otros organismos.
Queremos aprovechar las oportunidades que nos ofrece el entorno, con

alianzas con otras entidades y nuestra buena imagen en el exterior.

—

Ademads, no solo queremos afianzar la sostenibilidad
econdmica, sino también reglamentar la sostenibilidad social y
medioambiental de los proyectos que llevamos a cabo, tanto

desde la FEFQ como desde nuestras asociaciones miembro.
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OBJETIVOS Y
ACTIVIDADES
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o Estabilizar una financiacion adecuada para el desarrollo de las actividades fundamentales.
. Diversificar las fuentes de financiacion de la FEFQ para promover nuestra independencia.

. Disefio de un plan de sostenibilidad financiera, ambiental y de responsabilidad social.

Busqueda de huevas alianzas y financiadores.

Aplicaciéh de medidas medicambientales de reduccion de plésticos
y acciohes formativas.

Tienda on-line: imXuISo de los productos solidarios: Pulmonitos,
tazas, bolsas, agendas escolares, ropa deportiva.

Seguimiehto mensual de la contabilidad analitica P el preSuloueS{:o
econhomico, Comunicacion de resSultados semestral.

€jecutar el plan de financiacion anual. Comunicacién de
resultados.



INNOVACION,
PROYECTOS Y GESTION
DEL CONOCIMIENTO—

Planteamos este eje dirigiendo acciones innovadoras orientadas a responder

a necesidades. Para ello prestamos atencién a las acciones que ademas de
generar bienestar pueden generar nuevos conocimientos replicables en todo

el territorio de actuacion a través de la formacion y la informacion.
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@ Consolidar una cartera de servicios y proyectos de calidad centrada en las necesidades de las personas.

OBJETIVOS Y
ACTIVIDADES

" * Pilotar una linea de telemedicina como herramienta para

@ Promover la formacién e informacién de calidad sobre FQ para personas con FQ, familiares y profesionales.

@ Colaborar activamente en investigaciones cientificas sobre la FQ.

solucionar Situaciones donde la rreSencialidad ho e$ acorwSejable
(Covid—’l‘f, tYaSplahte, ihfecciones cruzadas...).

* "Autoimager. Y FQ”: Recursos para favorecer upa
auto‘.magen positiva de las personas con FQ, [g&og de los cinones.

Impulso de loS grupos profeSionales de pSicologia, trabajo social
P % PO P P g9, \ /
fisioterapia, nutricién y ejercicio {iSico. fferramientas para que
geheren cohocimiehtos y mejoren la préchca Fro{»eS‘uonal eh FQ.
Concesion de becas de ihvestigacion para proyectos cientificos
g P proy
relaciohados con la Fibrosis Qufstica.



REIVINDICACION
Y REPRESENTAGION:
EJERCICIO DE DERECHOS

—

Partimos de la premisa que cuanta mayor sea nuestra presencia en los grupos de influencia,
mas posibilidades tendremos de ser escuchados y de conseguir nuestras reivindicaciones.
La principal reivindicacion de este afio continua siendo el acceso a los medicamentos, sin

olvidar la mejora de las unidades de referencia y el ejercicio de derechos.
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OBJETIVOS Y
ACTIVIDADES

* ﬂe’)reSehtaciéh de la FEFQ ante organismos SuSce'ohbleS de
nteres para huestro colectivo.

[ Consolidar el reconocimiento de la FEFQ como interlocutor y referente de las personas con FQ.
. Que todos los pacientes puedan acceder a los ultimos medicamentos en Europa.

. Actuar con eficacia ante la vulneracion de cualquier derecho.

Coordinar la interlocucion con las Comunidades Autonomas y
fomentar la igualdad y equidad sanitaria.

Reivihdicacidon de Ka{—tﬁo y medicamentos de hueva geheraciéh.

* ¥ X

Reivindicacion para que Se conSideren la cronicidad y la carga del
tratamiento en los baremos del Certificado de Calificacion %e
DiScapacidad.



POSICIONAMIENT0 &=

EXTERIORY —
SENSIBILIZACION SOCIAL

La FQ es una enfermedad minoritaria. Uno de En cualquier sector que no tiene las mismas oportunidades, la sensibilizacion es
nuestros principales objetivos es visibilizar la fundamental. Para nosotros es muy importante la sensibilizacién social de nuestras
enfermedad y a su colectivo buscando la mejora caracteristicas. Ademas partimos de la premisa que a mayor sensibilizacion, mayor
continua que ofrecemos al exterior. concienciacion, lo que repercute en que se vuelvan mas accesibles los sectores sociales.
o0 O o0 O
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OBJETIVOS Y
ACTIVIDADES

*
*

¥

[ Mejorar nuestra trasparencia a través de los canales de comunicacion externa.
o Ser una sola voz en todo el colectivo FQ a través de un mensaje comun.

. Incorporar formas de comunicacion innovadoras para sensibilizar a la poblacidn.

Creacidoh de uha hueva pég‘ma web traSrarehf:e y eh continua
actualizacién, en sinergia con huestras redes sociales.

Renovacion de la Revista FQ para su transformacién en formato
ohline con huevo diseRo Yy contenidos de caricter psicosocial y
cientifico—-sanitario,

Campaﬁa de sensibilizacionh comunitaria para la inSercion
educativa y laboral de las personas con FQ, mediante |a
realizacion de webinars con participaciéh de agehtes clave.

Campa¥a para la visibilizacion de la FQ con la colaboracion de
RENEE en sus trenes y estaciones.



UNIDAD DEL MOVIMIENTO

ASOGIATIVO, EXCELENGIA Y

Las asociaciones que componen el movimiento asociativo son
nuestra razon de ser. Este eje se basa en estrategias que
protejan y ayuden al talento de las personas, la estabilidad de

los mecanismos de coordinacion y la unién del colectivo.

BUENAS PRAGTICAS

—

Para ello vamos a plantear actividades que favorezcan la formacién de
personal y juntas directivas de las asociaciones, que promuevan la
calidad de los servicios que se ofrecen a las personas con FQ y sobre

todo el trabajo en red y el compartir buenas practicas.
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OBJETIVOS Y
ACTIVIDADES

% K X %X %

[ Avanzar en la gestion de calidad y fortalecimiento en todas las asociaciones de la Federacion.

‘ Desarrollar competencias personales y profesionales.

. Atender la satisfaccion del personal del colectivo FQ.

Servicio de aseSoramiento 'oermahehl:e sobre gestiéh de calidad.
Creaciéoh de uha guu’a de ihdicadores para las asociaciones FQ.

Talleres de formacidn para juntas directivas: liderazgo en
orgahizaciohes sociales.

Fortalecimiento de comunicacion externa: dotacion de una web
para cada asociacion Y asesoramiento perSonalizado de uSo,

Fortalecimiento de comunicacion interna: dotaciéon de una
licencia de plataforma de comunicacion Zoom y puesta en marcha
de upa plata{orma de gestiéh del conocimiento colaborativa.



APORT/CUOTAS o 16.605,94 €

Al SUBV- IRPF —=&  93.200,00 €

SUBV- I. SOCIEDADES —*  79.800,00 €

RESUM EN SUBV - FEDER —=&  25.000,00 €

SUBV - F. ONCE —t  20.820,00 €

PRESUPUESTU SUBV- SS o 42000€

DONACIONES —  22.314,20 €

ECU N U M ICU Total INGRESOS — 258.160,14 €

COMPRAS — 5.255.21 €

— CUOTAS —> 79500 €

G. ENTIDAD —t  27.604.28 €

G. REPRESENTACION —= 4.745 01 €

G. PERSONAL —=  102.338,74 €

PROYECTOS —&  108.421,90 €

BECAS INVESTIG. — 9.000.00 €

ﬁ Fibrosis Total GASTOS —=>  258.160,14 €
Quistica




Porcenta jes de diversificacion de fondos
eh la prevision de ingresos econgmicos

DIVERSIFICACION e
DEFONDOS  ~

76,9 % 0,4 %

Subvenciones rdb[icaS Donaciones rl’ivadaS Fondos rYorioS
198.420% 43 134€ 16.605%



FEDERACION
ESPANOLA ~ mistaw
DEHBRUS'S ©F=+ T
QUISTICA 15/

Que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida y liderada por una
Federacién fuertemente unida, representando a toda las asociaciones y
+ 30 awoS ajudahdo a las

siendo su principal apoyo.
familias con Fibrosis Quistica ’
—




Investigacion y
gestion del conocimiento

Defensa de derechos Sensibilizacion social

procesog

fr
MAPA DE
PROCESOS

P

) ) RESULTADOS
) de la calidad Mejora de la calidad

Familias "‘o Ha e de vida de las personas
Sociedad

Personcas con FQ

con FQ y sus familias

Movimiento asociativo Servicios generales

Planificacion estratégica Gestién de calidad

Innoveacion y proyectos Politica de personas

Sost. economica, social y medioambiental Documentacion y archivo

Certificadoe de calidad - 3 estrellas

Reconocimiento a la gestion y el compromiso social: 3 estrellas de la
Fundacidn Develop. Certificado por Bureau Veritas. Sometemos todas
las actividades que realizamos a gestion por procesos y a la
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& oxclencia en l compromso social

medicidon de la satisfaccidon de los usuarios de forma objetiva.



< CONTACTO p

Proyectos: n n
progectos@ibrosisguisticarg Fibrosis

V4 .
Comumicacibn: C/ Jose Maria de Haro, 14-1°C Q t
comuhicacioh@{-ibkoSiSq,uiSfica.olrg 46022 - Valencia u I S Ica
Administracién: Telf.: 96 3182 00

Federacion Espanola

admon@{ibrosisquistica.org

info@{ibrosisquistica.org

Soporte: www.fibroesisquistica.org
soporte@{ibrosisquistica.org

Recursos humanos:
rrhh@fibrosisquistica.org

Telemedicina:
telemedicina@fibrosisquistica.org



