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“Si quieres ir rapido, ve solo.

Si quieres llegar lejos, ve acompafnado”
Proverbio africano

“Cuando creiamos que tenfamos todas
las respuestas, de pronto, cambiaron

todas las preguntas”
Mario Benedetti






Prologo
de la presidenta

Nuestros padres y madres fueron los pioneros del movimiento asociativo
en Fibrosis Quistica en Espafia. Se unieron para tener mas fuerza, para no
estar solos, para llegar mas lejos.

Hoy, 30 afios después, somos nosotros, los hijos de aquellos padres fun-
dadores los que hemos tomado las riendas de la mayoria de las asociaciones
y las lideramos. Debemos dar las gracias a aquellos padres, incansables lu-
chadores, por habernos traido hasta aqui.

Es ahora un buen momento para reflexionar sobre dénde nos encontra-
mos dentro de este movimiento asociativo, ver cdémo han progresado cada
una de las asociaciones, asi como la Federacion que auna a todas ellas.

Es también un buen momento para ver qué necesidades tenemos y hacia
ddénde queremos caminar los proximos 30 afios, para saber qué esta funcio-
nando en cada una de las entidades, qué buenas practicas se estan realizan-
do vy tratar de unificar criterios y compartir conocimientos y experiencias.

Si quieres ser parte del resultado, tienes que ser parte del proceso.

Querido lector, ¢te unes?

Blanca Ruiz
Presidenta de la Federacion Espariola de FQ
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1.1 ¢Por qué surge esta guia?

Las asociaciones de Fibrosis Quistica (FQ) llevan mas de 30 afios de andadura com-
partiendo la MISION comun de luchar por mejorar la calidad de vida de las personas
con FQ y sus familias.

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica (FEFQ) agrupa a estas asociaciones
y tiene como VISION que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida v
liderada por una federacion fuertemente unida, que represente a todas las aso-
ciaciones y sea su principal apoyo.

En sus inicios son los padres y madres los que lideran el movimiento. Hoy, gracias
a los avances de la ciencia y al estado de bienestar, los hijos de estos familiares
han cogido las riendas de su propio destino y han pasado a liderar el movimiento
asociativo, a reivindicar el ejercicio de sus derechos y a reconocer sus nuevas
necesidades.

La construccion del movimiento asociativo, la deteccién de sus necesidades y
las propuestas para su reivindicacion y resolucidn surgen en su inicio desde el
voluntariado, la practica diaria, el sentido comun y la “buena voluntad”. No es
hasta pasado un tiempo cuando se empiezan a incorporar profesionales sociosa-
nitarios al movimiento. Actualmente todas las asociaciones de Fibrosis Quistica
cuentan con algun profesional en sus plantillas.

No solo la Fibrosis Quistica esta viviendo un nuevo escenario, el inicio de este siglo ha
traido a las asociaciones de pacientes nuevos retos y desafios en cuanto a financiacion,
gestion de recursos, ejercicio de derechos e intervenciones profesionales.

Para ser eficaces en este nuevo escenario con la prioridad de seguir avanzando
en el ejercicio de derechos, el fortalecimiento del movimiento asociativo y la
mejora continua de la intervencion sociosanitaria, necesitamos parar a reflexio-
nar, recoger todo el conocimiento adquirido durante estos afios a través de la
practica y la experiencia y conjugarlo con los nuevos modelos organizativos y de
intervencion.

De esta parada para la reflexion y la recogida de todo el conocimiento adquirido
surge la presente guia.

1.2 ;Como se ha elaborado esta guia?

Para la elaboracion de esta guia se ha utilizado la sistematizacion de la practica
como método central. Entendemos esta sistematizacion no solo como un trabajo




de investigacion y recuperacion de experiencia para su consecuente interpreta-
cion, sino también como una tarea permanente de construccién de nuevas for-
mulas para seguir avanzando en el ejercicio de derechos.

Ha participado la mayor parte del colectivo de Fibrosis Quistica: juntas directi-
vas, asociados, personas con FQ, voluntarios y profesionales. Para ello se han
recogido tanto datos cuantitativos como cualitativos de las asociaciones, que han
puesto en valor toda esta experiencia y la han convertido en nuevos aprendizajes
que ayudaran a realizar intervenciones mas eficaces y a fortalecer y equiparar
nuestro movimiento asociativo en todo el territorio.

Entre las técnicas cuantitativas destaca el disefio de un cuestionario de elabo-
racion propia (véase Apéndice A), inspirado en los parametros del modelo de
calidad de la EFQM, que ha recogido informacion de los Ultimos 20 afios sobre
el nivel de fortalecimiento de las entidades. Este cuestionario inclufa preguntas
relacionadas con la evolucion del nimero de personas que componen el colecti-
vo, la infraestructura de la entidad, los niveles de trasparencia, la coordinacion y
la comunicacion, los proyectos llevados a cabo y la distincion de la procedencia
de los fondos de financiacion y su volumen. Dicho cuestionario se ha pasado a
todas las asociaciones-miembro de la Federacion y lo han respondido 11 de las 15
asociaciones que la componen.

Entre las técnicas cualitativas se han utilizado las entrevistas en profundidad y
los grupos de discusidn. Estas técnicas se han utilizado con los profesionales del
trabajo social y la psicologia: 9 trabajadoras sociales y 13 psicdlogas han aporta-
do sus conocimientos. El contenido de las entrevistas y los grupos de discusion
ha versado sobre las funciones inherentes a cada profesion versus las funciones
desarrolladas para el colectivo, sobre las principales necesidades diagnosticadas
en los Ultimos 10 afios y sobre el andlisis de diferentes practicas de intervencion.

Por ultimo, se han recogido ejemplos de experiencias en primera persona de las
asociaciones. Estas experiencias se han considerado “buenas practicas” si cum-
plian el 60% de los criterios del Manual de sistematizacion PESA Centroamérica:
relevancia, validez, replicabilidad, innovacion y sostenibilidad.

1.3 ¢A quién va dirigida esta guia?

Esta guia va dirigida a todas las personas que componen el movimiento asociati-
vo y tienen interés en seguir avanzando en la conquista de derechos a través de
acciones unificadas y de calidad.




Personas con FQ, familiares, colaboradores y profesionales de las asociaciones po-
dran encontrar aspectos directamente relacionados con su quehacer diario que les
inspiren para generar nuevas formas de actuacion. También podran descubrir aspec-
tos de otras disciplinas diferentes que les resulten enriquecedores y transversales.

1.4 ¢{Qué recoge esta guia?

Esta guia:

NO
Si
NO

4

Sl

pretende ser un libro que diga como hay que trabajar

pretende ser una guia inspiradora y motivadora para el trabajo diario
aspira a establecer protocolos de obligado cumplimiento

aspira a mostrar caminos a seguir con evidencia de buenos resultados

En esta guia se han trabajado en profundidad 3 aspectos del movimiento asociativo:

1.

Historia de un movimiento asociativo. Miradas al pasado, presente y
futuro.

Este blogue repasa la andadura del movimiento desde sus inicios hasta la
fecha. Analiza el momento actual de fortalecimiento asociativo, se revisan
los logros conseguidos y se plantean los retos futuros.

2. Intervenciones profesionales que acompaian la participacion y el ejer-

3.

cicio de derechos. Miradas desde el trabajo social y la psicologia.
Este bloque expone dos analisis diferenciados:

Analiza el acompafiamiento en la gestion de las asociaciones de personas
con FQ desde la mirada del trabajo social, incorporando conocimientos so-
bre la gestion de proyectos y las nuevas formas de financiacion, sin olvidar
el resto de funciones inherentes a la profesidn relacionadas con la discapa-
cidad y la defensa de derechos.

Analiza el momento del diagndstico de la persona con FQ desde la mirada
y laintervencidn de la psicologia, generando y mostrando formas de inter-
vencion eficaces.

Buenas practicas. Miradas desde la Federacion y las asociaciones.

Este blogue recoge ejemplos de buenas practicas que el colectivo de FQ esta
desarrollando y que se caracterizan porque pueden ser replicables, producen un
impacto positivo, tienden a la sostenibilidad, introducen algtin elemento innova-
dor y apuestan por la participacion de todos los agentes implicados.




En este volumen no se han sistematizado todos los aspectos del desarrollo del
movimiento asociativo. Queda pendiente para el futuro analizar el movimiento
desde otras miradas y atendiendo a otras experiencias como el liderazgo, el vo-
luntariado, la comunicacidn interna, y el posicionamiento exterior, entre otros.

Para la realizacion de esta gufa se ha invitado a participar a un gran nimero de
personas que estan implicadas en las asociaciones de FQ, bien sea porque son
personas que tienen la enfermedad o sus familiares, o bien sea porque son pro-
fesionales que estan dedicando su quehacer diario a esta enfermedad. Desde la
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, queremos dar millones de gracias a to-
das ellas y esperamos que el resultado de vuestra participacion plasmado en esta
guia inspire a otras muchisimas personas para mejorar y fortalecer su proyecto
ya sea individual o colectivo.
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2.1. Mirada desde el pasado. Historia del movimiento asociativo

Las primeras asociaciones de Fibrosis Quistica en nuestro pais aparecen en el afio
1985 en la Comunidad Valenciana y en Galicia. Un afio mas tarde, se crean las aso-
ciaciones de Andalucia y Madrid. El 24 de octubre de 1987, estas cuatro asociaciones,
junto con otras dos recién creadas en el Pais Vasco y Murcia, se unen y crean en
Valencia la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica (aunque no se inscribiria en el
Registro Nacional de Asociaciones hasta el 24 de noviembre de 1988). Su constitucion
fue promovida por padres y madres de nifios/as con Fibrosis Quistica, tomando como
referencia la Asociacion Internacional de Fibrosis Quistica, para buscar respuestas
sobre la enfermedad y ayudar a las familias que tenian hijos con Fibrosis Quistica.
Hoy, 30 afios despugs, son esos hijos quienes lideran la lucha por su enfermedad.

En la actualidad, la Federacion agrupa a 15 asociaciones de las diferentes comu-
nidades auténomas, a las cuales representa y apoya: Andalucia, Aragon, Asturias,
Baleares, Cantabria, Castillay Ledn, Castilla-La Mancha, Catalufia, Comunidad Va-
lenciana, Extremadura, Galicia, Madrid, Murcia, Navarra y Pais Vasco.

A lo largo de estos afos se ha producido una mejora en la calidad de los servicios
ofrecidos por la Federacion y sus asociaciones a las personas con FQ y sus fami-
lias, cubriendo algunas de las carencias del sistema publico.

El programa de fisioterapia respiratoria a domicilio es uno de los programas mas
importantes que lleva realizando la Federacion durante los Gltimos 15 afios. Con-
siste en ofrecer a las familias formacién domiciliaria sobre el tratamiento de fisio-
terapia mds adecuado para cada paciente. Otro de los proyectos, muy valorado
por las asociaciones, ha sido el poder ofrecerles la contratacion de un trabajador
social o psicologo, a través del proyecto de apoyo psicosocial.

Durante los Ultimos afios hemos visto como la Fibrosis Quistica se ha ido haciendo
mas conocida entre la sociedad. El apoyo de personajes publicos como Pablo Motos
y las campafias de divulgacion realizadas desde la Federacion han contribuido a ello.
También ha ido aumentando el conocimiento de la enfermedad dentro del propio co-
lectivo, gracias a las guias y manuales editados cada afio y que recogen temas clave
como el trasplante, la diabetes, la nutricion, la fisioterapia o el ejercicio fisico.

Los congresos, realizados de forma bienal desde hace 10 afios, han permitido
mantener actualizado el conocimiento de la enfermedad y estar al corriente de
las ultimas novedades en su tratamiento. Al igual que las jornadas, talleres, etc.
que se realizan tanto para profesionales como para personas con FQ y familiares.

Por otra parte, es importante destacar que la Federacion fue declarada “Entidad
de Utilidad Publica” por el Ministerio del Interior en noviembre de 2005, por su




labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quistica y sus familias,
por su funcion de integracion social de las personas con riesgo de exclusion y por
fomentar la investigacion. En 2010 consiguid el sello EFQM +200 por su excelen-
cia en la gestion de la calidad; en 2011, el premio “Compromiso a la Investigacion”
de la Fundacion Farmaindustria, y recientemente ha recibido dos galardones de
la Cruz Roja y la Fundacidn Albert Jovell por la aplicacion mdvil FQ-UP, creada
para mejorar la adherencia al tratamiento en jovenes con Fibrosis Quistica.

Durante estos 30 afios trabajando unidos se ha demostrado la necesidad de la
existencia de la Federacidn, dados los logros obtenidos en la mejora de la calidad
de vida de las personas con FQ y sus familiares (Fig.1).
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Figura 1. Linea temporal de logros de la FEFQ. Fuente: Elaboracion propia.

Entre los logros conseguidos, figuran algunos tan importantes como la obtencion
de los medicamentos de forma gratuita para todas las personas con FQ, la crea-
cion de unidades especificas de FQ en los hospitales, la implantacion del cribado
neonatal, la restriccion de fumar en lugares publicos o la concesion por parte del
Ministerio de Sanidad del Dia Nacional de la FQ el 40 miércoles de abril.

2.2. Mirada desde el presente. Diagndstico de la situacion actual

Antes de plantearnos los retos de futuro, hemos querido analizar la situacion
actual en la que se encuentra el colectivo FQ v, para ello, durante 2018 se ha
realizado un estudio-diagnéstico del momento presente. Con él hemos visto que
no todas las asociaciones se encuentran en el mismo punto de fortalecimiento, ni
todas las asociaciones han tenido una evolucidn regular ni semejante.




Gran parte de este diagndstico se ha centrado en el valor principal que poseen las
asociaciones: LAS PERSONAS.

Por una parte, se ha registrado en qué grupo de edad se encuentran actualmente
las personas con Fibrosis Quistica en Espafia (Fig. 2) y, entre ellas, qué porcentaje
hay de personas trasplantadas (Fig. 3).
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Figura 2. Porcentajes de personas con FQ, segun la edad.
Fuente: FEFQ. Elaboracion propia.
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Figura 3. Porcentaje de personas con FQ trasplantadas y no trasplantadas.
Fuente: FEFQ. Elaboracion propia.

En la Figura 2 podemos observar que, de las 440 personas con FQ encuestadas
en 2018, casi el 40% se encuentran en la etapa de la infancia (0-12 afios), mien-
tras que un 28% esta en la etapa de la adolescencia vy juventud (12-25 afios) y
otro 28% en la edad adulta y madurez (26-45 afios). A partir de los 45 afios el
porcentaje de personas con FQ baja hasta un 5%, lo que muestra el limite en la
esperanza de vida, directamente relacionado con el deterioro que produce la
enfermedad.




En la Figura 3 observamos que el porcentaje de personas con FQ trasplantadas
en 2018 es del 13%. Si comparamos este dato con el obtenido en la “Investigacion
sobre la situacion psicosocial de las personas con Fibrosis Quistica en Espafia en
20117, donde el porcentaje de trasplantados era del 11%, podemos ver un peque-
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la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT).

Por otra parte, hemos observado también como ha sido la evolucion en cuanto
al nimero de personas asociadas que inician el movimiento y como se va desa-
rrollando en los Ultimos afios, diferenciando entre la evolucién del nimero total
de socios (Tabla 1) y las personas con FQ atendidas por las asociaciones (Tabla 2).

CC.AA. /ANO 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018*

Tabla 1. Evolucion de las personas asociadas al movimiento FQ.
*Datos de 2018 recogidos hasta octubre. Fuente: FEFQ. Elaboracion propia. (SD. Sin datos).

Definimos como asociados a aquellas personas que pagan una cuota en la asocia-
cion, es decir, padres/madres/tutores de niflos/as con FQ, personas adultas con
FQ, familiares y simpatizantes.



CC.AA. / ANO 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018*

Tabla 2. Personas con FQ atendidas en las asociaciones.
*Datos de 2018 recogidos hasta octubre. Fuente: FEFQ. Elaboracion propia. (SD, sin datos).

Se puede observar que la tendencia es al alza, cada vez hay mas personas con
FQ y cada vez hay mas asociados. Esto nos muestra que el movimiento esta vivo
sigue creciendo.
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Por otra parte, hemos querido analizar también el personal

técnico o profesional que conforma las asociaciones de Fi-

brosis Quistica. En lineas generales hemos observado que

el personal técnico de las asociaciones esta compuesto

por las siguientes figuras profesionales: trabajadora so-

cial, fisioterapeuta, psicdloga, profesional del ejercicio
fisico, administrativo y gerente (Fig. 4).
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Figura 4. Porcentajes del total de profesionales, segtin disciplinas, que trabajan en las
asociaciones de FQ.
Fuente: FEFQ. Elaboracion propia.

En la Figura 4 podemos ver qué porcentaje de profesio-

nales, segln la disciplina que desarrollan, trabajan en

la totalidad el movimiento asociativo. Se aprecia que

la disciplina de fisioterapia ocupa un papel importan-

te, con un 46% del total de los profesionales, ya que

satisface una de las necesidades de salud relacionadas

con la aplicacién del tratamiento vy la totalidad de asocia-

ciones tienen proyectos relacionados con la aplicacion del

tratamiento y con la adherencia y aprendizaje y formacion de

las técnicas fisioterdpicas. Todas las asociaciones, a excepcion de Catalufia, cuen-

tan con este servicio y con algun profesional fisioterapeuta, a tiempo completo o

parcial y con contrato o auténomo. En nlimeros absolutos, en la actualidad hay
37 fisioterapeutas trabajando para las asociaciones de FQ.
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En la misma figura se observa que las trabajadoras sociales, con un 21%, y las
psicologas, con un 16%, son el siguiente grueso de profesionales que atienden
las necesidades del colectivo.

La figura del entrenador o preparador fisico es de reciente incorporacion en
nuestro colectivo (salvo en Baleares, que lleva desde 2009) y trabaja para me-
jorar el cuarto pilar del tratamiento: ejercicio fisico dirigido. Ha entrado pisando
fuerte (un 11% del total de profesionales de las asociaciones son entrenadores,
Fig. 4), y 7 de las 15 asociaciones existentes ya han incorporado esta figura pro-
fesional (Tabla 3).

Por supuesto no todas las asociaciones cuentan con todos los profesionales se-
fialados ni en especialidad ni en dedicacion.
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Tabla 3. Profesionales con los que cuenta cada asociacion, y la Federacion (FEFQ), en el mo-

mento actual.

* Profesional a tiempo parcial o completo (puede ser uno o varios).
° Profesional subvencionado de la Federacion.

En la Tabla 3 puede observarse que el 100% de las asociaciones tiene como mi-
nimo 1 fisioterapeuta en su equipo y alguna llega incluso a tener 8 de estos pro-
fesionales, que pueden ser contratados o autonomos y trabajar a tiempo parcial
o completo. La FEFQ desde hace mas de 10 afios sufraga a 5 de ellos de manera
indefinida y a otros 13 de manera eventual con cargo al programa de fisioterapia
a domicilio financiado por una subvencién con cargo al 0,7% IRPF. Actualmente,
13 de las 15 asociaciones tienen en su equipo técnico al menos a una trabajadora
social y 9 de las 15 cuentan con los servicios de una psicologa.

La labor de algunos de estos profesionales, asi como otros aspectos de interés,
vienen desarrollados en los siguientes bloques de esta guia.

Este equipo de profesionales no esta presente en todas las asociaciones por igual
ni en la misma proporcion. Nuestra sistematizacion de la practica realizada du-
rante los 30 afios de andadura de las asociaciones nos indica que las trabajado-




ras sociales, psicologas, fisioterapeutas y, en los ultimos afios, los entrenadores
se han convertido en las cuatro figuras profesionales basicas e imprescindibles
que deberian tener todas las asociaciones de FQ en Espafia. Sera un reto muy
importante para nuestro colectivo asentar las bases y proporcionar los recursos
necesarios que equiparen el movimiento asociativo FQ en todo el territorio.

Para conseguirlo sera necesario el trabajo de todas las personas implicadas en el
movimiento asociativo, teniendo siempre presente la Vision de la entidad, que es
el estado deseado o ideal que se pretende alcanzar, donde se quiere llegar, como
quiere verse la organizacion y como quiere que la vean los demas. La FEFQ tiene
como Vision consensuada por todas sus asociaciones “Que la Fibrosis Quistica
sea una enfermedad conocida y liderada por una Federacion fuertemente unida,
que represente a todas las asociaciones y sea su principal apoyo”.

Pero el camino continta y todavia son muchos los retos que quedan por con-
seguir, siempre con la vista puesta en la Misidn, una razon de ser que justifica
nuestra existencia, que permite identificar el entorno de actuacion y las nece-
sidades a las que pretendemos responder.

La Mision de las organizaciones las diferencia unas de otras y es motivadora e
inspiradora para las personas que componen la entidad. En el caso de la FEFQ
su mision, aceptada por todas las asociaciones que la componen, es “Agrupar a
las asociaciones de Fibrosis Quistica para luchar juntas por mejorar la calidad de
vida de las personas con FQ y sus familias”.

2.3. Mirada hacia el futuro. Retos futuros del movimiento asociativo

Con la Mision, la Vision y el diagnostico de la situacion del colectivo en men-
te, que se realiza cada cuatro afios por la FEFQ y todas las asociaciones de las
distintas comunidades auténomas, ya se pueden plantear las metas de nuestro
movimiento asociativo a corto, medio y largo plazo. Se pueden definir las lineas
estratégicas de actuacion que nos guiaran durante los afios siguientes y que que-
daran plasmadas dentro del Plan Estratégico de la entidad (véase Apéndice B).

En la Figura 5 presentamos el mapa de procesos, que nos muestra el camino que
queremos seguir hacia el futuro en lo que respecta al movimiento asociativo de
la FQ; aprobado en el Plan Estratégico 2018-21. En él podemos observar que en
el centro de todo esta nuestra Misidn, el fomento de la calidad de vida. Nuestras
acciones parten de las necesidades y expectativas de nuestros grupos de interés
(fundamentalmente de las personas con FQ y sus familias) y desembocan en los
resultados obtenidos de dichas acciones para cubrir sus necesidades con el fin de




mejorar la calidad de vida de las personas con FQ y sus familias. Dichas acciones
estan recogidas en tres procesos operativos (defensa de derechos, investigacion
y gestion del conocimiento, y sensibilizacion social), cuatro procesos estratégicos
y cuatro procesos de apoyo.
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Figura 5. Mapa de procesos de la FEFQ durante 2018-21, tal y como figura en el Plan Estratégico.

En consecuencia, y segun el dltimo Plan Estratégico definido, que puede verse
al final de esta guia (Apéndice B), podemos afirmar que los retos actuales a los
que se enfrenta el colectivo de Fibrosis Quistica en Espafia, y por los que luchara
durante los prdximos afios, son los siguientes:

« Acceso a los dltimos medicamentos aprobados en Europa para todas las
personas con FQ de Espafia que cumplan los criterios.

« Cumplimiento del Consenso Europeo de Normas Asistenciales para Perso-
nas con FQ por parte de todas las Unidades de Fibrosis Quistica en Espafia.

« Avance en la gestion de calidad en todas las asociaciones que componen la
Federacion, aumentando la participacion de todas las personas.

- Implantacion de una estrategia de sostenibilidad econdmica, social v
medioambiental.

« Aumento de la visibilidad y sensibilizacion hacia las personas con FQ.

« Consideracion de la cronicidad y la carga del tratamiento en los baremos del
Certificado de Calificacién de Discapacidad.

« Desarrollo de una linea de estudios sociales sobre Fibrosis Quistica para dispo-
ner de base en reivindicaciones en materia social y de ejercicio de derechos.
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Los profesionales del trabajo social en el movimiento asociativo FQ no son me-
ros burdcratas que “mueven papeles”, sino que su labor pasa por ayudar a que
las personas con Fibrosis Quistica acepten las limitaciones que se les presentan
en la vida diaria y tomen conciencia de que pueden defender su derecho a utilizar
todos los recursos a su alcance para llevar una vida plena.

Este capitulo expone algunas de las herramientas que utilizamos desde esta dis-
ciplina para conseguir este fin. De modo que clarifica las funciones que se pueden
desarrollar para acompafar al movimiento asociativo en su andadura, explica las
ultimas novedades para realizar proyectos, que a la vez que cubran necesidades
obtengan buenos resultados como instrumento de busqueda de financiacion, vy
expone los principales proyectos que desarrollan las asociaciones.

También encontrards en este capitulo un apartado dedicado a las fuentes de
financiacion, el cual realiza aportaciones para que la gestion de los recursos eco-
nomicos que manejan las asociaciones sea efectiva, e introduce, en unas breves
pinceladas, a la tan de moda, responsabilidad social corporativa. Finalmente, se
dedica un apartado a informar de las prestaciones a las que pueden tener dere-
cho las personas con discapacidad y qué requisitos se necesitan.

Acompafiar a las asociaciones en la gestién de calidad o tratar aspectos rela-
cionados con la insercidn social, educativa y laboral son algunos de los temas
que nos han quedado pendientes en este capitulo, que no por ello son menos
importantes. Simplemente quedan pospuestos para su puesta en comun en otro
momento en el que tengamos la suerte de volver a poner en comdn y compartir
el conocimiento sobre el movimiento asociativo.




3.1. Acompafiamiento desde el trabajo social en las asocia-
ciones de FQ

AUTORA:
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En el movimiento asociativo de Fibrosis Quistica, 12 de las 15 asociaciones que
componen la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica cuentan entre su plantilla
con la figura de un/una trabajador/a social.

La misidn del trabajo social en las asociaciones de pacientes pasa por detectar y
diagnosticar necesidades para movilizar todos los recursos al alcance que con-
tribuyan a paliarlas. La mejora de la calidad de vida de las personas con FQ y sus
familias y el fortalecimiento del movimiento asociativo es una meta constante en
el quehacer diario de estos profesionales.

El codigo deontoldgico de trabajo social (2012) expone las funciones para las que
estan capacitados/as sus profesionales:

« Informacidn, orientacion y asesoramiento en materia de accion social.

« Investigacion de la realidad social, aspectos epistemoldgicos de la disciplina
y divulgacion cientifica de la teoria y practica.

+ Prevencidn de situaciones de desventaja o riesgo social.
« Atencidn directa.

+ Mediacion para facilitar la comunicacion entre las partes implicadas en un
proceso.

+ Planificaciéon de programas y proyectos para el desarrollo de las dreas del
bienestar.

« Gerencia y direccion, organizacion y gestion de los recursos tanto humanos
como técnicos e implementacidn de los procesos de calidad.

« Evaluacion.

« Coordinacidn interinstitucional y entre profesionales de una misma organi-
zacion.



« Deteccidn, estudio y valoracion de necesidades.
« Docencia.

Atendiendo a los datos extraidos a partir de los cuestionarios respondidos por las
asociaciones federadas (han contestado 10 de las 15 asociaciones) y de las entre-
vistas realizadas a las trabajadoras sociales de las entidades de FQ, en la Figura
6 se recogen las principales funciones que desarrollan estos profesionales para
el colectivo FQ en sus asociaciones.

Investigacion - 8%
Tareas administrativas - 25%
Gestion de personal - 15%

Marketing social 17%
Acogida a recién diagnosticados 50%
Implantacion de calidad 17%

Proyectos y captacién de fondos — 100%
Coordinacion, impulso de actividades _ 45%
Atencidn social, informacion y asesoramiento — 100%

Figura 6. Funciones que desarrollan las trabajadoras sociales en las asociaciones de FQ (%).
Fuente: FEFQ. Elaboracion propia.

Segun esta figura, podemos observar que todas las profesionales de las asociaciones
de las que disponemos de datos realizan el disefio de proyectos sociales e intervienen
en el servicio de informacion, orientacion y asesoramiento. La mitad de ellas también
acogen a los recién diagnosticados y coordinan e impulsan las actividades, mientras
que un 25% o menos realizan funciones administrativas, implantaciones de calidad,
marketing social, gestion de personal y/o investigacion social.

Poco a poco se va incorporando el rol del trabajador social como gestor del cam-
bio, ejerciendo funciones de coordinacion y gestion de actividades, gestion de
calidad y marketing social. Sin embargo, pocos profesionales de trabajo social
dedican parte de su jornada laboral a la investigacion social, tan ligada al diag-
nostico en la profesion. Este aspecto debe trabajarse en las entidades para cam-
biar esta tendencia, que deberia apuntar al alza.

En los registros del servicio de informacién y asesoramiento, las consultas mas
demandadas en los dltimos cinco afios tratan sobre tres temas diferenciados:




« El Certificado de Calificacion de Discapacidad.
« Los tratamientos disponibles vy las dificultades de adherencia.
« Primera incorporacién educativa o laboral.

Desde el Grupo Espafiol de Trabajo Social para la Fibrosis Quistica se ha reflexionado
sobre las principales necesidades que detectan las trabajadoras sociales dentro del
colectivo FQ en la actualidad. Se diagnostican cuatro grandes bloques a intervenir y
dos herramientas que deben someterse a revision y mejora (Cuadro 1).

NECESIDAD DETECTADA HERRAMIENTAS

Cuadro 1. Principales necesidades detectadas en el colectivo FQ.

El servicio de informacion, orientacion y asesoramiento necesita una revision en
cuanto a la informacion que ofrece y como se ofrece. Esta informacion solo a de-
manda no es suficiente y habria que reflexionar sobre protocolos de informacion
proactiva en determinados aspectos. En la actualidad, el concepto de comunica-
cion ha evolucionado hacia la llamada “comunicaciéon 3600” o comunicacion in-
tegral. La coordinacion con otros profesionales que influyen en el bienestar debe
ser la gran aliada y la incorporacion del marketing social, las nuevas tecnologias
y las campafias de sensibilizacién deben ser herramientas de uso diario.




3.2. La Fibrosis Quistica y sus proyectos sociales
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Como hemos visto en el apartado anterior, una de las principales funciones que
desarrollan |as trabajadoras sociales dentro del movimiento asociativo es el dise-
flo de proyectos sociales. Este apartado reflexiona sobre qué ingredientes deben
tener los proyectos que tratan las necesidades del colectivo de Fibrosis Quistica,
enumera qué proyectos sociales de Fibrosis Quistica se estan desarrollando en
Espafia y expone algunos consejos para su elaboracion y presentacion.

Comencemos con un pequeno test:
¢Para qué realizamos proyectos en nuestra asociacion? Elige una respuesta:
a) Para presentarlos a subvenciones y obtener financiacion.

b) Para disefiar y ejecutar una estrategia fundamentada destinada a producir
un cambio positivo y deseado en una situacion desventajosa para nuestro
colectivo.

¢) Otras razones.
Si has respondido b), jenhorabuena!l Estas en el camino adecuado.

Si has respondido a), no te preocupes, ha sido una pequefia confusion, en reali-
dad querias decir b).

Si has respondido c), escribenos contando qué otras razones hay, aunque... jse-
guro que no querias decir b)?

En Fibrosis Quistica los proyectos son herramientas que nos van a permitir convertir
una situacion desventajosa en un yacimiento para el bienestar. Los proyectos socia-
les aspiran a producir cambios significativos en una situacidn-problema, por lo que
adquieren una categoria relevante dentro de las herramientas de intervencion social.

Deben estar disefiados por profesionales del trabajo social que contaran con el
asesoramiento y la inspiracion de todos los actores implicados: otros profesiona-
les, usuarios, financiadores, etc.

Antes de enumerar los principales proyectos que esta desarrollando el colectivo
de Fibrosis Quistica en Espafia, veamos qué ingredientes transversales integran
los proyectos que mejores resultados estan obteniendo en el tercer sector y atre-
vamonos a chequear los nuestros.




3.2.1. Ingredientes para un proyecto 5 estrellas

Los ingredientes para un proyecto 5 estrellas en el tercer sector son:
Innovacion

Replicabilidad/escalabilidad

Impacto social. Medicidn

Sostenibilidad

Colaboracion

Veamos ahora en mas detalle estos cinco ingredientes.
Innovacion
sQué es innovacion? Inventar cosas? No necesariamente.

Entendemos como innovacidn “la manera de resolver un problema existente de
una manera diferente con resultados mejorados”. Esto es, ante un problema de
siempre o de nueva generacion, contemplar la posibilidad de utilizar diferentes re-
cursos de los utilizados hasta la fecha, introducir una metodologia diferente, copiar
una férmula de éxito de otra entidad o patologia..., y prever un impacto positivo.

El proceso de la innovacion social se compone de cuatro elementos principales a
chequeo (Cuadro 2):

- Identificacion de necesidades sociales sobre las que vamos a actuar, sean
nuevas o no, estén o no cubiertas adecuadamente.

« Desarrollo de diferentes soluciones en respuesta a estas necesidades sociales.
- Evaluacion de la eficacia de las nuevas soluciones para satisfacer esa necesidad.

« Ampliacion de las innovaciones sociales eficaces.

Chequeo de innovacion

Cuadro 2. ;Como chequeo la innovacion en un proyecto?



Replicabilidad y escalabilidad

Cuando hablamos de escalahilidad nos referimos a aumentar el nimero de bene-
ficiarios. En un momento dado nuestro proyecto deberia tener posibilidades de
reproducirse en otra zona o incluso en otro colectivo (Cuadro 3).

Esta posibilidad de réplica se puede dar si:
+ Nos asociamos con otra entidad y colaboramos.

+ Doy mi iniciativa a otra entidad para que la lleven a cabo sin mi y comparto
conocimientos.

« Amplio mi territorio de actuacién/intervencion.

Chequeo de escalabilidad

Cuadro 3. ;Cémo chequeo la escalabilidad en un proyecto?

Impacto social y medicion

Podemos definir el impacto como los efectos primarios y secundarios positivos o
negativos, producidos por una intervencion directa o indirecta con o sin intencion.

Ya no es suficiente con hacer, ni siquiera es suficiente con hacerlo bien, es nece-
sario saber qué impacto provocamos, qué resultados vamos a tener, como va a
cambiar la vida, el entorno y todo aquello para lo que trabajamos. Sin esta infor-
macion no se puede avanzar.

El impacto directo es el resultado de las actividades que planteemos en nuestro
proyecto y que estén bajo nuestro control. El impacto indirecto lo podemos en-
tender como “los efectos de repercusion”, “los dafios/beneficios colaterales”, es-
tan bajo nuestra influencia, pero no bajo nuestro control. Este segundo impacto
es muchas veces el gran olvidado en la planificacion de los proyectos, a pesar de

que tiene gran importancia en el resultado final.

En el chequeo para saber si estamos plasmando y planificando adecuadamente el
impacto, tendremos que poder responder a 3 aspectos fundamentales (Cuadro 4).




Chequeo del impacto social

Cuadro 4. ;Como chequeo el impacto social en un proyecto?

Sostenibilidad

La sostenibilidad se refiere, por definicion, a satisfacer las necesidades actuales
sin comprometer la capacidad de las generaciones futuras a satisfacer las suyas.
Esto es a todos los niveles, desde el econdmico al medioambiental. Este concepto
deberia ser la base de todos nuestros proyectos (Cuadro 5).

Chequeo de la sostenibilidad

Cuadro 5. ;Como chequeo la sostenibilidad en un proyecto?

Colahoracion

La colaboracion y el trabajo en red son partes fundamentales para cualquier
proyecto.

Ironman, Capitan América, Thor, Spiderman dejaron atras sus proyectos indivi-
duales y ahora trabajan todos juntos como los Vengadores, y parece que les va
bastante bien. Bromas aparte, el proyecto individual paso a Ia historia, cada vez
mas se valora la interdisciplinariedad, los proyectos multicéntricos y el trabajo en
red. Esto no es por una moda pasajera, la evidencia cientifica demuestra que jun-
tos somos mas fuertes, tenemos mas capacidad de supervivencia y los proyectos
se enriguecen mucho mas.

Pero no vale colaborar con cualquier “socio”. En el Cuadro 6 podemos ver los 4
aspectos clave de la colaboracion.




Aspectos clave de las colaboraciones

Cuadro 6. Aspectos clave de las colaboraciones.

3.2.2. Proyectos sociales en Fibrosis Quistica

A continuacion, veamos el listado de proyectos sociales que se estan llevando a
cabo en el colectivo de Fibrosis Quistica y desde cuando (Tabla 4). ¢Pasarian el
chequeo de un proyecto 5 estrellas? La respuesta a esta pregunta ahora mismo
no es relevante, ya que podemos reformularlos y mejorarlos en cualquier mo-
mento y volvérnoslo a preguntar.

3.2.3. Algunas recomendaciones en el diseiio de proyectos

Una manera de trabajar bastante habitual en las asociaciones siempre ha sido
recibir una convocatoria de subvenciones y elaborar un proyecto acorde a las
bases de la misma para obtener la financiacion. Esta forma de trabajar se esta
quedando atras para dar paso a la intervencion de calidad planificada que produ-
ce mejores resultados a medio y largo plazo.

En la actualidad lo ideal es tener 5 0 6 proyectos completos que respondan a
nuestras necesidades priorizadas, a nuestra Misién y Vision, a nuestra razon de
ser. Deben responder a necesidades reales y objetivas. El diagndstico de estas
necesidades estara respaldado por evidencias significativas.

Estos proyectos contendran todos los ingredientes necesarios para rozar la exce-
lencia. De esta manera cuando aparezca una convocatoria que nos interese, tan
solo tendremos que elegir uno y adaptarlo a las bases.

El contenido basico de un proyecto deberia contener los siguientes apartados:
« Titulo del proyecto
« Justificacion de la necesidad del proyecto
« Descripcidn del proyecto
- Destinatarios
- Ambito territorial




« Objetivos operativos y resultados esperados
« Intervencion

« Impacto, seguimiento y evaluacion

« Recursos

- Plan de viabilidad y sostenibilidad

« Difusion del proyecto

- Caracter innovador

Antigiiedad Titulo Necesidad a la que Comunidades en las
aprox. responde que se ejecuta

Tabla 4. Proyectos sociales de Fibrosis Quistica en Esparia.
Fuente: Respuestas al Cuestionario de fortalecimiento FEFQ (2018). Elaboracion propia.



Veamos ahora en mas detalle todos estos apartados que van a ayudar a dar valor
a nuestros proyectos.

Titulo del proyecto

El titulo de un proyecto debe ser corto, claro, descriptivo y creativo (Cuadro 7).

e © jActivate! Ejercicio fisico dirigido para personas
: con FQ. Fomento de habitos de vida saludables

Cuadro 7. Ejemplos de cdmo hay que poner él titulo de un proyecto, y como no hay que hacerlo.

Justificacion de la necesidad del proyecto

Para fundamentar la intervencidn es preciso realizar el analisis de la necesidad
social desde una perspectiva positiva, como “potencial de mejora” y no exclusi-
vamente desde la visidn “negativa” de carencia (Garcia. G, Ramirez. IM, 1996).

En el texto de justificacion del proyecto deben aparecer las respuestas a las si-
guientes preguntas:

1) En el primer parrafo, la situacion de necesidad: ¢Qué necesidad tengo? ¢Como
se evidencia? ¢Qué consecuencias tendra si no intervengo?

2) En el segundo parrafo, la limitacion de recursos actuales: ¢De qué recursos
dispongo y cuales me faltan a miy al entorno?

3) En el tercer parrafo deben contemplarse las posibilidades: ;Qué propongo?
;Qué pasara si tengo éxito?

Veamos un ejemplo de cémo habria que justificar la necesidad del proyecto (Cua-
dro 8).




Cuadro 8. Ejemplo de como habria que redactar la justificacion de la necesidad de un proyecto.

Descripcion del proyecto

La descripcidn del proyecto debe ser breve, clara, concisa y responder a las si-
guientes cuestiones: qué, a quién, para qué y coémo (Cuadro 9).

©




Cuadro 9. Ejemplos de como debe describirse un proyecto y como deberia evitarse hacerlo.

Destinatarios

En un proyecto deben describirse los beneficiarios directos e indirectos y cuanti-
ficarlos (Cuadro 10).

INGREDIENTE NUEVO. En este apartado podemos plantearnos describir como po-
driamos escalar nuestros beneficiarios y sefialarlo.




Cuadro 10. Ejemplo de como deben describirse y cuantificarse los beneficiarios de un proyec-
to, y como no (Proyecto de promocion de habilidades para el cuidado).

Ambito territorial

Un proyecto debe incluir cudl va a ser nuestro lugar
de actuacion, es decir, donde se va a desarrollar.

Objetivos operativos / Resultados esperados

Deben ser claros, medibles, realizables y cuantificables.

Para disefiarlos muchos autores aconsejan que el
enunciado comience con un verbo en infinitivo que
indigue intencionalidad: conocer, mejorar, facilitar,
incrementar, crear, modificar, reducir, agilizar, etc., mas un complemento di-
recto que indique aquello que se desea cambiar. Para que el objetivo sea com-
pleto se le afiade la persona sobre la que se pretende realizar la accidn. Al mismo
tiempo, se plantea la cuantificacion o meta del mismo (Cuadro 11).

Esto nos sera muy util para el apartado de evaluacion, seguimiento y resultados
esperados.

Cuantificacion

Cuadro 11. Ejemplos de como deben redactarse los objetivos operativos de un proyecto.



IMPORTANTE: Si no podemos cumplimentar el apartado de cuantificacidon hay
que reformular el objetivo.

Intervencion

Este apartado del proyecto incluye la planificacion de actividades, las fases en las
que se va a llevar a cabo, la temporalizacion y la metodologia.

La descripcion de nuestras actividades debe estar planificada, para ello dispone-
mos de muchos recursos que nos pueden ser Utiles.

Innovacion

IATENCION, INGREDIENTE NUEVO! Este apartado es un buen momento para mos-
trar nuestra parte innovadora, que quede patente y sobresaliente. Recordad que
innovar también puede ser “copiar” y trasladar éxitos de otros proyectos, entida-
des, etc. (Cuadro 12).

Cuadro 12. Ejemplos de innovacion.

Impacto. Seguimiento y evaluacion

ATENCION, INGREDIENTE NUEVO! Impacto. En este apartado podemos describir
como tenemos previsto hacer la evaluacion de nuestro proyecto. La evaluacion
ha de tratarse como un proceso mas y debe estar planificada desde el principio,
debe hacerse al mismo tiempo que se disefia el proyecto. Se debe evaluar al
principio, a mitad vy al final (Cuadro 13).



EVALUACION AL DISENAR EL PROYECTO

EVALUACION DURANTE EL PROCESO DE EJECUCION DEL PROYECTO

EVALUACION AL FINALIZAR EL PROYECTO

_‘?

——
e

Cuadro 13. Seguimiento y evaluacion del proyecto al inicio, a la mitad y al final.

Recursos

Los recursos nos permitiran llevar a cabo el proyecto. Se puede diferenciar entre:
« Equipo humano y
« Recursos materiales y financieros

En este apartado es muy importante hacer la distincidon de los recursos segun sea
su vinculacion con el proyecto (Cuadro 14).




Los recursos especificos para el proyecto: se disponen por y para el proyecto.

Contratamos a una persona para realizar una determinada tarea para el proyecto y,

' En recursos humanos cuando se termina, también termina nuestra relacién con ella

g En recursos materiales Compramos un ordenador para dedicarlo exclusivamente al proyecto

D En recursos financieros Pedimos una subvencidn exclusiva para el proyecto

Los recursos asignados para el proyecto: La entidad ya dispone de ellos y se
vincularan de forma directa, total o parcial al proyecto.

) (EEITEes [ERGS Tenemos en nuestra pIant|IIa a una contable 40 horas semanales, pero asignamos al
proyecto 15 horas de su jornada

@ En recursos materiales Dedicamos nuestros recursos, de los cuales ya disponiamos

D En recursos financieros Dedicamos parte de oS recursos economicos que ya tenemos

Cuadro 14. Vinculacion de los recursos al proyecto, segtin ya estén disponibles o sean especi-
ficos para el proyecto.

Plan de viabilidad y sostenibilidad
iATENCION, INGREDIENTE NUEVO! La sostenibilidad.

Dicese que es sostenible aquello que se puede mantener durante largo tiempo
sin agotar los recursos existentes ni comprometer recursos futuros. En el apar-
tado 3.3 de fuentes de financiacion se desarrolla ampliamente este aspecto. Lo que
deber quedar claro es que los presupuestos deben ser reales y sostenibles. No se
pueden asignar recursos que no se tienen ni se pueden plantear proyectos que
comprometan la supervivencia de la entidad. Este apartado, que puede parecer
de sentido comun, no hay que darlo por supuesto. En los proyectos debe apare-
cer un apartado que dedique unas lineas a explicar “los nimeros”.

Difusion del proyecto

Cada vez mas a menudo, en las convocatorias de los proyectos aparece un apar-
tado en el que se pide que se indique cdmo va a ser la difusion del proyecto.

Este apartado responde a varios intereses, desde la necesidad de que se conozca
el impacto y el modo en el que se estd interviniendo, hasta que se conozca qué
financiadores o qué colaboradores estan participando en el mismo (Cuadro 15).




Ya no solo sirve con hacer, hay que mostrar lo que hacemos. Parafraseando a
Rafael de Lorenzo (2012), comunicar no consiste en colocar un mensaje dentro
de una botella y lanzarla al mar con la esperanza de que alguien la encuentre, la
recoja y decida contestarnos. Cuando comunicamos y difundimos también debe-
MOoSs marcarnos un propdsito, esperar una determinada respuesta vy, sobre todo,
tener claro el publico objetivo al que queremos dirigirnos.

Cuadro 15. Cudndo y como debe hacerse la difusion de un proyecto.

Caracter innovador

Alo largo de este capitulo ya le hemos dedicado un apartado importante a la innova-
cién. Este punto es un recordatorio para indicar que en los proyectos hay que incluir un
apartado en el que podamos mostrar el caracter innovador de nuestras actuaciones.

Finalicemos este capitulo tal y como lo empezabamos, contestando este test:



- Si has respondido a alguna de estas preguntas con un no, puedes inscribirte en
el Grupo Espafiol de Trabajadoras Sociales para la Fibrosis Quistica. Ahi encon-
trards el apoyo necesario.

- Si has respondido a todas que si, enhorabuena, eres nuestra heroina y necesita-
mos que te inscribas en el Grupo Esparfiol de Trabajadoras Sociales para la Fibrosis
Quistica y compartas todas tus buenas practicas con las demas.




3.3. Fuentes de financiacion en la gestion asociativa

AUTORES :

Gil Gonzalez, Alfredo

Trabajador social de la Asociacion Madrilefia de FQ
E-mail: info@fqmadrid.org

Carrera Garcia, Andrea
Trabajadora social de la Asociacion Gallega de FQ
E-mail: tsvigo@fggalicia.org

Las Asociaciones de Fibrosis Quistica comparten la preocupacion de ofrecer los
mejores servicios y actividades al colectivo. Para ello es necesaria la bisqueda de
recursos econdémicos que, en la mayoria de los casos, recae en las trabajadoras
sociales. Esta tarea copa gran parte del tiempo que dedican en la entidad debido
a una serie de circunstancias:

« Problemas de financiacion: squién paga este proyecto?, scuanto dinero des-
tinamos a cada actividad?

« Recortes en los ya de por si escasos presupuestos sociales: shasta donde
podemos llegar con la subvencién que nos han dado?

+ NUmero creciente de entidades sin animo de lucro optando a unos fondos
limitados, ya sean publicos o privados: squé debo hacer para que financien
mi proyecto?

Los profesionales deben responder a todas estas preguntas para tratar de sacar
adelante los servicios y actividades. Su saber hacer es el que va a facilitar que la
asociacion cumpla los siguientes requisitos que le permitan obtener financiacion:

- Tener un proyecto serio, real, sostenible, cuantificable e innovador. Sin un
proyecto es imposible obtener financiacion.

+ Manejar toda la informacion relativa al proyecto antes, durante y después.
La informacidn es poder y nos va a permitir realizar un reparto ldgico de los
fondos obtenidos.

« Ser transparentes en nuestra gestion. La trasparencia es seriedad, eficacia
y cada vez se exige con mayor frecuencia para poder obtener financiacion.

« Disponer de los recursos humanos y materiales necesarios para su realizacion.

Por si todo esto fuera poco, hemos de tener en cuenta una cuestion fundamental
que permita la sostenibilidad de nuestra asociacion: la diversificacion de las fuen-
tes de financiacion. Es muy dificil (y arriesgado) encontrar una entidad publica o




privada que nos cubra todos 10s recursos necesarios para poner en marcha un
proyecto, por ello se ha de recurrir a la cofinanciacién a través de las subvencio-
nes o donaciones de una segunda entidad o bien de nuestros propios fondos, o
incluso, ambas a la vez. Si queremos que nuestra asociacion sea sostenible en el
tiempo debemos buscar el equilibrio entre las diferentes fuentes de financiacion
en una proporcidn similar a la que se muestra en la siguiente figura (Fig. 7).

e las fuentes

- cificacion de 125 TS
piversificaCioly financiacion

Figura 7: Diversificacion de las fuentes de financiacion.

Fuente: Montserrat Codorniu (2004). Las fuentes de financiacion de las organizaciones no
lucrativas de accion social. Revista Ministerio de Trabajo e Inmigracion.

Este reparto de la financiacion de una asociacidon no es arbitrario, sino que res-
ponde a las siguientes razones:

« La mayor o menor importancia de los recursos propios nos indica el mayor
0 menor respaldo social con que cuenta nuestra asociacion.

+ Una dependencia excesiva de la Administracion supone alejarnos de nues-
tros objetivos. Terminamos haciendo proyectos que encajan en las convoca-
torias de subvencidn mas que en nuestros planteamientos.

« Depender excesivamente de una sola entidad (empresa, fundacién u orga-
nismo de la Administracidn) nos somete a sus criterios y nos deja en sus
manos a la hora de dar continuidad al proyecto.




« En resumen, cuanto mayor sea el nimero de personas, organismos, empre-
sas, etc. que aportan recursos a nuestra asociacion, menor sera la posibili-
dad de que se pongan de acuerdo para retirarnos su apoyo y mayor sera la
sostenibilidad de la entidad. Si ocurre la retirada de apoyo, significa que no
contamos con respaldo social, al margen de los motivos.

Una vez establecidas estas ideas previas, podemos pasar a analizar las distintas
fuentes de financiacion que van a permitir que pongamos en marcha los proyec-
tos de nuestra asociacion (Cuadro 16). En la descripcion de cada una de ellas pre-
tendemos facilitar la eleccion de una u otra, porque no dependerd Unicamente de
su disponibilidad, sino también del tipo de actividad que queramos llevar a cabo.

FUENTES DE FINANCIACION AJENA

Cuadro 16. Tipos de financiacion.



3.3.1. Fuentes ajenas de financiacion
Fuentes de financiacion publicas

Es una de las principales fuentes de financiacion de las asociaciones, a través de
la colaboracion de administraciones publicas de cardcter local, provincial, auto-
nomico, estatal o europeo. En entidades como las nuestras, esta colaboracion
econdmica puede darse en forma de subvenciones, convenios o cesiones:

A. Subvenciones

Surgen de la incapacidad de las administraciones publicas de atender necesida-
des sociales especificas, lo que obliga a buscar la colaboracidn de otros agentes
sociales, como somos las asociaciones. Por este motivo, nuestros principales ser-
vicios (informacion y orientacion, atencidn psicoldgica, fisioterapia..., por nom-
brar los principales) dependen en gran medida de ellas. Se canalizan a través de
convocatorias publicas y estan reguladas por la Ley 38/2003, de 17 de noviem-
bre, General de Subvenciones. Para poder optar a ellas los proyectos han de
regirse por unas normas establecidas en las bases reguladoras o convocatorias
de subvenciones (Cuadro 17).

« Fecha de publicacion, plazo de presentacion, plazo de resolucion y forma en la que se realizan las notificaciones.

« Objeto, condiciones y finalidad de la concesidn de la subvencion.

- Organos competentes para la instruccion y criterios de valoracion.

« Plazo y forma de la justificacion técnica y econdmica de la subvencion.

Cuadro 17. Aspectos importantes a tener en cuenta, contemplados en las bases reguladoras
0 convocatorias.

A pesar de existir ciertas generalidades, cada administracion tiene sus propias
peculiaridades a la hora de tramitar las subvenciones. Por tanto, al no existir
un criterio general, es complicado establecer unas recomendaciones a tener en
cuenta que puedan servir de guia a la hora de presentarse a las diferentes con-
vocatorias. Cada profesional debe realizar un trabajo previo para conocer el or-
ganismo al que va a presentar un proyecto. No olvidemos que suelen estar muy
influidas por las ideas de las corrientes politicas que en ese momento dirigen la




administracién de la que dependa. También facilita contactar con el equipo téc-
nico de referencia encargado de la gestion de la subvencidn, presentar nuestra
asociacion y las particularidades del colectivo y tratar de mantener una comuni-
cacion fluida y cordial (Cuadro 18).

Ventajas Inconvenientes

Cuadro 18. Ventajas e inconvenientes de las subvenciones de las administraciones publicas.

Como ejemplo, desde el afio 2017, las subvenciones de atencion directa con car-
go al 0,7% del IRPF pasaron a ser gestionadas con mejor o peor fortuna por
las Comunidades Autdnomas a través de sus Consejerias de Servicios Sociales
(estas pueden tener distintas denominaciones dependiendo de cada comunidad:
Bienestar Social, Politicas Sociales, Familia, etc.). En cada territorio se manejan
unos plazos y unos requisitos diferentes, pero las lineas de actuacion marcados
en las convocatorias son bastante similares. Una de las grandes ventajas de estas
subvenciones siempre ha sido que la resolucion y el ingreso de la subvencion (en
el mejor de los casos) se producen con anterioridad al inicio del proyecto, lo que
permite una mejor planificacion de las actividades contempladas y una mejor
gestion de los recursos necesarios para su desarrollo.

B. Convenios

A diferencia de las subvenciones, los convenios surgen de necesidades especificas
que se determinan en negociaciones entre la administracion publica concedente y la
asociacion. Esto evita la competencia con otras entidades y ademas puede ser plu-
rianual o renovarse automaticamente cada afio, evitando tramites administrativos
y la presentacion anual de la solicitud de financiacion. En asociaciones de personas



con enfermedades de tamafio pequefio como las nuestras, se dan de forma muy
excepcional porque son mas dificiles de obtener. Supone una mayor implicacion
politica de |a entidad y en ocasiones una menor libertad de accidn. A ello hay que
unir la incertidumbre de que el convenio llegue a término dado que pueden existir
contratiempos cuya resolucion no esta contemplada en una convocatoria previa.

Por ejemplo, la Asociacion Murciana de FQ cuenta desde 2008 con un convenio
renovable anualmente con el Servicio Murciano de Salud. Gracias a este acuerdo,
se suple la carencia de fisioterapeutas respiratorios del Servicio de Salud y desde
la asociacion se presta atencidn tanto a personas con Fibrosis Quistica como de
otras patologias respiratorias.

C. Cesiones

No se trata de una aportacion econdmica, pero puede suponer un beneficio para
la asociacion y ahorrar costes en el desarrollo de sus actividades y proyectos. Las
administraciones pueden conceder o ceder espacios, locales y/o logistica para
eventos (sillas, escenario, vallas de seguridad, etc.). Este tipo de colaboracidn
es mas frecuente en entidades locales de pequefio y mediano tamarfio, donde
los tramites burocraticos y de gestidn son mas sencillos, donde se puede dar a
conocer con mayor facilidad a la asociacion y donde existe menos competencia a
la hora de buscar recursos o colaboracidn.

Fuentes de financiacion privadas

Este tipo de financiacion cada vez tiene mayor peso e importancia en las asociacio-
nes dada la escasez de recursos publicos. Se obtiene a través de la colaboracion con
empresas privadas, grandes compafiias, marcas comerciales y fundaciones privadas.
Esta colaboracion se puede traducir en las siguientes formas de financiacion:

A. Donaciones directas

Cuando una empresa dona una cantidad determinada de dinero directamente de
sus arcas. No existe un criterio general sobre la forma en la que las asociaciones
pueden optar a estas donaciones, aunque de forma general podemos enumerar
los tres supuestos mas comunes:

+ Pueden adoptar un modelo similar al que se utiliza para otorgar subvencio-
nes publicas, esto es a través de convocatorias en las que marcan las lineas




de los proyectos o entidades a financiar, asi como los plazos para su reali-
zacion y los requisitos que deben cumplir las asociaciones aspirantes, etc.
Normalmente la partida presupuestaria destinada a tal fin es mas pequefia
que en organismos publicos vy, por tanto, menor nimero de entidades pue-
den beneficiarse de ellas.

+ En otros casos, la cantidad total destinada a la donacion depende de los
beneficios obtenidos por la empresa o compafiia en un determinado espacio
de tiempo. Esto suele ser frecuente en entidades bancarias vinculadas de
alguna manera a la asociacion (por cercania a una oficina concreta, a través
del contacto con un empleado...).

+ Una tercera opcion es que la empresa se identifique con los objetivos de la
asociacion y done una cantidad determinada de dinero de libre disposiciény a
destinar en lo que la entidad considere oportuno para alcanzar sus objetivos.

Un claro ejemplo de la primera modalidad serian las Ayudas Paciente VitalAire
(actividad especifica de terapias respiratorias domiciliarias de Air Liquide Health-
care) que desde 2017 han permitido que muchas de nuestras asociaciones pue-
dan desarrollar programas educativos, de concienciacidon y promocion de la salud
que atiendan las necesidades especificas de pacientes y cuidadores en el ambito
de las enfermedades respiratorias crénicas. Para optar a estas ayudas o dona-
ciones hay que cumplir una serie de requisitos y atender a unos plazos que nos
pueden recordar -salvando las distancias- con el proceso por el que se convocan
las subvenciones publicas.

B. Patrocinio

Consiste en la colaboracidn de una empresa o compaifiia mediante la financiacién
de una actividad o proyecto concreto de nuestra organizacion, bien a través de
una cantidad de dinero o de determinados productos, a cambio de publicitar de
forma clara y evidente su colaboracion. Es recomendable buscar el patrocinio en
empresas afines a nuestros objetivos o que estén vinculadas directamente con
el evento en cuestion (por ejemplo, buscar el patrocinio de una conocida marca
de bebidas isotdnicas si preparamos un evento deportivo) En ocasiones es mas
sencillo conseguir el patrocinio de empresas de nuestro entorno fisico o del de la
actividad a desarrollar.

iUn consejo! Algo que anima mucho a las empresas a apoyar nuestras
actividades es la presencia de medios de comunicacion.




Si necesitamos un patrocinador que nos ayude a financiar, por ejemplo, la impre-
sion de una publicacidon, memoria o folletos informativos de nuestra asociacion,
podemos buscar entre algtin laboratorio que desarrolle terapias o farmacos para
personas con Fibrosis Quistica. Contaremos con la colaboracion de alguna de estas
compaififas cuando su filosofia encaje dentro de nuestros objetivos encaminados a la
mejora de la calidad de vida del colectivo. Por tanto, tendria menos sentido buscar
la financiacion de una compafiia de tabacos o bebidas alcohdlicas de alta graduacion
cuyo consumo no esta recomendado a personas con una enfermedad respiratoria.

Mecenazgo. Al igual que el patrocinio, consiste también en la aportacion de re-
cursos a las entidades (normalmente una cantidad de dinero). La diferencia con
el patrocinio es de naturaleza legal. En ambas formas de donacién la empresa
busca reconocimiento y beneficios de imagen, no obstante, el mecenazgo es una
donacion y como tal puede ser objeto de desgravacidn fiscal. La base de las de-
ducciones por donaciones y aportaciones se determina de acuerdo a las normas
en la Ley 49/2002 de Régimen Fiscal de Entidades sin Fines Lucrativos y de los
Incentivos Fiscales al Mecenazgo (Cuadro 19). También pueden hacerse conve-
nios de colaboracidn con empresas acogidas a esta ley de mecenazgo.

« (Articulo 17. Ley 49/2002), se beneficia de una deduccion del 35% en la cuota integra del Impuesto de
Sociedades, con un limite del 10% sobre la base imponible (Art . 20).

- Sien los dos periodos impositivos inmediatos anteriores se hubieran realizado donativos, donaciones
0 aportaciones con derecho a deduccion en favor de una misma entidad por importe igual o superior,
en cada uno de ellos, al del periodo impositivo anterior, el porcentaje de deduccidon aplicable a la base
de la deduccion en favor de esa misma entidad sera del 40%.

« La base de esta deduccién no podra exceder del 10% de la base imponible del periodo impositivo. Las
cantidades que excedan de este limite se podran aplicar en los periodos impositivos que concluyan en
los diez afios inmediatos y sucesivos.

Cuadro 19. Base de deducciones por donaciones y aportaciones.

Las entidades declaradas de utilidad publica deberan promover la donacion/
mecenazgo entre las empresas privadas, informando sobre los beneficios que
les puede acarrear esta contribucion social de apoyo a un colectivo minoritario
(como el nuestro) dentro vy fuera de la entidad, a través de la publicidad de la
empresa en actos publicos donde se haga referencia a su colaboracion.

C. Promociones conjuntas

Son operaciones de caracter comercial, en las que una empresa promueve la
venta de productos (normalmente merchandising de la propia asociacion) o la




organizacion de eventos y utiliza la imagen de nuestra asociacion y sus objetivos
y contribuciones como incentivo para aumentar las ventas a cambio de ceder una
parte de los beneficios obtenidos. Es comun ver este tipo de promociones en las
lineas de caja de los supermercados.

En 2015 nuestra Federacion consiguid contar con la colaboracién de una conoci-
da cadena de perfumerias en las que, por un donativo de 8,00 £, los clientes po-
dian conseguir un “Pulmonito”, la mascota solidaria de la FQ, unos peluches que
todos conocemos bien. A una escala menor, todas las asociaciones podriamos
emprender campafas similares contando con la colaboracién del comercio de
proximidad a nuestras sedes, aungue para una mayor repercusion y recaudacion
serfa dptimo (y mas complicado) poder contar con una cadena comercial que
pusiera en marcha esta operacion en todos sus puntos de venta.

D. Captacion de fondos entre empleados

La empresa facilita la posibilidad de realizar donaciones a organizaciones a tra-
vés del contacto de un empleado que promueva la iniciativa o el proyecto de la
asociacion. Puede consistir en una colecta puntual o bien en un programa de
apoyo en el que se detrae de la ndmina una cantidad pre-establecida (payroll
giving). Otra modalidad es que la empresa done exactamente la misma cantidad
que aporten todos sus empleados (matching gifts).

En esta modalidad se enmarca el programa “Euros de tu némina” del Banco San-
tander, que consiste en la financiacién de proyectos de entidades sociales a tra-
vés de un fondo en el que por cada euro que aportan los empleados, la entidad
bancaria pone otro. En 2018 recaudaron una cantidad de 472.939,00 € a repartir
entre 10 entidades. Los proyectos son propuestos y seleccionados por los em-
pleados participantes, por lo que si tenéis a algtn socio o colaborador vinculado
a esa entidad bancaria no dudéis en preguntarle por el programa.

E. Legados

Estos pueden provenir de personas fisicas o juridicas. En el primer caso consiste
en el testamento solidario de bienes patrimoniales (inmuebles, objetos, una can-
tidad de dinero...) que la asociacion percibe una vez se produce el fallecimiento
del donante. En el caso de personas juridicas se puede dar esta situacion tras la
disolucidn, por ejemplo, de una fundacién o entidad afin a la asociacidn. Es usual
que el donante decida el fin o el uso de los bienes que deja en herencia. Esta mo-
dalidad de financiacion es muy poco frecuente y se da de manera muy puntual.




F. Aportaciones no dinerarias

En ocasiones la colaboracion de una entidad privada no consiste en la donacion de
una cantidad de dinero a la asociacion y, en su lugar, hace otro tipo de aportacion que
supone un ahorro a la hora de desarrollar actividades o proyectos concretos.

+ Donaciones en especie o0 en servicios. Donacion de productos, servicios
0 materias primas, asi como mobiliario u otro equipamiento usado. Estos
productos pueden no tener valor para las empresas, pero si para quien lo re-
cibe. Pensad, por ejemplo, en el ahorro que puede suponer un nuevo equipo
informatico para las arcas de la asociacion.

- Voluntariado corporativo. Es una forma cada vez mas frecuente de cola-
boracion con las asociaciones, que consiste en la prestacion de servicios de
forma voluntaria por los empleados de una determinada compaiiia dentro
de su jornada laboral. Puede aportar a la asociacion valor humano a través
de profesionales de los que no se podria asumir su coste: expertos en mar-
keting, disefiadores graficos, expertos en comunicacion, etc.

3.3.2. Fuentes propias de financiacion

Las aportaciones de nuestros socios y socias, asi como de personas afines a los
objetivos de nuestra entidad se han convertido en un pilar fundamental de sos-
tenibilidad econdmica. Su compromiso voluntario a medio vy largo plazo con los
objetivos de nuestras entidades permite planificar acciones que revierten en la
mejora de su calidad de vida. No obstante, debemos diferenciar entre los ingre-
s0s estables que nos proporcionan las cuotas de afiliacion o colaboracion y otros
ingresos que dependeran del nimero de actividades, eventos o iniciativas que
pongamos en marcha a lo largo del afio.

Cuotas de socios

Las cuotas periddicas de las asociaciones son una fuente importante de ingresos
de cardcter estable. Consiste en una cantidad fija y previamente establecida que
las personas que quieren formar parte activa de la asociacion deben aportar para
el mantenimiento de la organizacion. Si bien es cierto que la cantidad total recau-
dada dependera del nimero de socios que tengamos, no suelen existir grandes
variaciones de un afio a otro, por ello nos va a permitir contar con una partida
relativamente fija de ingresos (Cuadro 20).




iConsejos a tener en cuenta!

+ Las cuotas deben ser comodas de gestionar: cobro por banco, cuota anual o semestral coincidiendo con pagas
extras, gestion informatizada, etc.

+ Debemos ser transparentes en su gestion y proporcionar a los socios toda la informacion que requieran (avisos
poco antes del cobro de cuotas, emision de los certificados de donacion, etc.).

« Establecer diferentes cantidades u ofrecer flexibilidad teniendo en cuenta distintas situaciones sociales o familiares.

Cuotas de simpatizantes o socios colaboradores

lgualmente es una fuente importante por la medida del apoyo social y por la
aportacion econdmica que supone. No obstante, la filiacidn de socios colabora-
dores es menos estable y puede sufrir mas variaciones que las cuotas de socios
numerarios. Se deben gestionar teniendo en cuenta los mismos principios de
transparencia antes mencionados. No olvidemos que nuestros socios colabora-
dores son personas muy vinculadas a personas con Fibrosis Quistica (familiares,
amigos) y, aungue no hagan uso de los servicios de la asociacion, merecen ser
muy tenidos en cuenta por su aportacion para el mantenimiento de los mismos.
Podemos sugerir cantidades minimas, pero dejar abierta la posibilidad de que
cada uno establezca su aportacion.

Recaudaciones a pequefia escala

Anualmente, desde las entidades, promovemos una gran cantidad de actividades
y acciones que suponen un beneficio econdmico. Por ejemplo, la venta de loteria,
sobre todo en Navidad, puede acarrear unos ingresos extra aplicando un recargo en
forma de donativo para la asociacidn (recuerda que este recargo no puede ser supe-
rior al 20% del valor de los billetes de loteria). Otra formula muy extendida consiste
en la venta de productos publicitarios 0 merchandising que pueden tener multiples
formas: calendarios, pulseras, llaveros, peluches (jlos Pulmonitos!), bolsas, mochi-
las, etc. La venta de estos productos en mesas informativas, ferias o celebraciones
aporta, ademas de un beneficio econdmico, la difusion de nuestra asociacion.

ilmportante! Para obtener un mayor margen de beneficio interesa encargar
un ndmero considerable de unidades para obtener ofertas en su coste de pro-
duccidn. Ademas, siempre es recomendable poseer un remanente de estos
objetos para poder disponer de ellos en cualquier momento. Preferentemente
deben ser productos atemporales para que puedan distribuirse en cualquier
momento del afio y durante diferentes afos. Existe gran cantidad de estos pro-
ductos en el mercado, por ello debemos ser originales y diferenciarnos del mer-
chandising del que habitualmente disponen otras asociaciones.




Las mesas informativas y de cuestacion en los centros comerciales y supermercados
pueden ser muy Utiles para dar a conocer nuestra asociacion y vender nuestros produc-
tos. Para ello hay que solicitar previamente autorizacion para hacer uso de sus instala-
ciones, por ejemplo, con motivo del Dia Nacional y/o Mundial de la Fibrosis Quistica. No
existe un limite a la hora de plantear pequefias iniciativas, pon a prueba tu imaginacion
y veras como se te ocurren mil ideas para financiar los proyectos de tu asociacion.

Organizacion de eventos

Si en la recaudacion a pequefia escala dabamos unas pinceladas sobre la gran can-
tidad de iniciativas que pueden permitir ampliar nuestra financiacion, a la hora de
hablar de la organizacién de eventos no son menos las posibilidades que se nos
presentan. Estos eventos pueden adoptar multitud de formatos: jornada deportiva,
carrera, acto cultural, cena benéfica, etc. Los beneficios en cualquiera de estos casos
van a provenir de la venta de entradas, inscripciones, rifas y sorteos y la venta del
mencionado merchandising en la mesa de informacion que instale |a asociacion en
el lugar de realizacion. Para facilitar la puesta en marcha de nuestro evento debe-
mos tener en cuenta varias cuestiones que se detallan en el Cuadro 21.

« Es importante contar con varios patrocinadores que sufraguen parte de los gastos que genera la organizacion
del evento. De esta forma, nos aseguramos que la recaudacion se destina al mantenimiento de la asociacion v
no a pagar el propio evento.

« Estas actividades suponen una gran cantidad de trabajo afiadido al dia a dia de la asociacidn, por ello es importan-
te contar con voluntarios que se encarguen de tareas especificas y asi no lastrar la actividad de los profesionales
ni sobrecargar a los miembros de la Junta Directiva.

« Involucrar a los socios de la propia asociacion en la organizacion de los eventos potencia el sentimiento de per-
tenencia, aporta nuevas ideas y amplia las posibilidades de éxito de nuestro evento.

Cuadro 21. Algunos aspectos a tener en cuenta en la organizacion de un evento.

Un ejemplo de este tipo de eventos, bien conocido por nuestras asociaciones, es la
Vuelta a Formentera nadando por la Fibrosis Quistica que organizan la Asociacion
Balear de Fibrosis Quistica y la Fundacion Respiralia. Consiste en una prueba de-
portiva no competitiva en la que se incluyen actividades ludicas para los participan-
tes. Gracias a las numerosas ediciones cuenta con el respaldo de un buen nimero
de patrocinadores, asi como con una amplia cobertura de medios de comunicacion,
lo que supone una gran campafia de divulgacion de la Fibrosis Quistica y a la vez
contribuye con el mantenimiento econdmico de las entidades organizadoras.

Para finalizar este apartado, en la Figura 8 exponemos la financiacion de las aso-
ciaciones, haciendo una media de todo el territorio espafiol, seglin datos recogi-




dos en 2018 entre las asociaciones de FQ, aungue somos conscientes de que la
financiacidn de las asociaciones es muy desigual en cuanto a cantidad y fuentes
de financiacion.

39@ 35% 26%\

Donaciones, Subvenciones Ingresos de
patrocinios publicas actividades propias

Figura 8: Porcentaje de la procedencia de las fuentes de financiacion en las asociaciones de FQ.

Fuente: Respuestas al Cuestionario de fortalecimiento FEFQ. Elaboracion propia.

Vemos que esta muy bien que no haya ningun grupo de financiadores que supere
el 50%, pero habria que hacer una reflexion global de cdmo poder generar mas
ingresos de actividades propias, ya que, ademas, este tipo de ingresos es el que
mas se puede controlar y el que podria aportar mayor estabilidad a nuestras
entidades.




3.4. Prestaciones y recursos a los que pueden tener derecho
las personas con FQ

AUTORA:
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Para poder abordar este apartado es importante saber qué es el Certificado de Disca-
pacidad (CCD), ya que las personas con Fibrosis Quistica pueden optar a solicitar una
serie de recursos y prestaciones sociales seglin posean o no posean dicho Certificado.

Una vez definido qué es el certificado de discapacidad y cémo lo podemos solicitar,
en este apartado abordaremos las distintas prestaciones y recursos a las que pueden
tener derecho las personas con FQ vy sus familias, seglin tengan o no este Certificado.

3.4.1. ;Qué es el certificado de discapacidad?

Es un reconocimiento administrativo, cuyo fin es compensar las desigualdades de
las personas con discapacidad, a través de una serie de derechos y prestaciones. Se
considera que una persona tiene discapacidad si tiene un grado de un 33% o mas.

Los Centros de Evaluacion de personas con diversidad funcional, a través de los
Equipos de Valoracion y Orientacion (EVO), formados por médico/a, psicologo/a
y trabajador/a social, son los encargados de reconocer el grado de discapacidad
de las personas, basandose en el RD 1971/1999 de 23 de diciembre (Estatal).

¢Como lo solicito?

Se solicita en el Centros de Valoracion y Diagndstico de Discapacidades de tu
provincia. También se puede solicitar a través de los Servicios Sociales de base
y/o del Centro de Salud/ Centro Hospitalario (a través de la trabajadora social) y
a través de tu asociacion de FQ de referencia.

La documentacion que se necesita es:
» Modelo de solicitud (cada comunidad tiene su modelo)

« Fotocopia del DNI del interesado vy, si es menor de edad, también la fotocopia
del DNI del tutor/representante legal. (Si el menor no tiene DNI, fotocopia del
libro de familia)

« Informes médicos actualizados y detallados



« Informe social (si es posible, hablar con la trabajadora social de tu asociacion
de referencia)

La solicitud puede tener una resolucidn positiva o negativa. Por tener Fibrosis
Quistica NO se tiene derecho al reconocimiento automatico de la discapacidad,
puede que se lo concedan o puede que no.

Segln los ultimos datos del movimiento asociativo, el 82,2% de la muestra ha soli-
citado el CCD vy el 11,8% restante no lo ha solicitado. Y de las personas que si lo han
solicitado lo tienen concedido un 77,8%, como puede observarse en la Figura 9:

77,8% 15,2% 7%
Concedido No concedido En tramite

Figura 9: Porcentaje de las familias y personas con FQ que han solicitado y tienen concedido
el CCD de un 33% o mayor.

Fuente: Esteban, L (2018). La discapacidad invisible. Situacidn de las personas con Fibrosis Quis-
tica con respecto al CCD. Relevancia de la figura de la trabajadora social en el acompariamiento
de las asociaciones de pacientes en los tramites para el reconocimiento del CCD. (TFM). UNIR.

Una vez aclarado qué es el certificado de discapacidad y como solicitarlo, de-
bemos destacar que las personas con FQ que tienen reconocido un grado de un
33% o superior de discapacidad, tienen acceso tanto a las ayudas por la discapa-
cidad como a las ayudas sin discapacidad.

3.4.2. Prestaciones para las personas con FQ sin certificado de disca-
pacidad

Las personas con FQ que entran en el mercado laboral y por circunstancias de la
enfermedad deben modificar su dedicacion laboral tienen las siguientes opciones
en cuanto a prestaciones:

Prestacion econoémica por Incapacidad Laboral Temporal

La prestacion economica por incapacidad laboral temporal cubre la falta de in-
gresos cuando el trabajador no puede trabajar y precisa asistencia sanitaria de la
Seguridad Social (Cuadro 22).




Requisitos

+ Si la causa de la incapacidad es enfermedad comun (Fibrosis Quistica), haber cotizado 180 dias en los tltimos
5 afios.

Nacimiento del derecho

Duracion

Cuadro 22. Requisitos, nacimiento del derecho y duracion de la Incapacidad Laboral Temporal.

Prestacion economica por Incapacidad Laboral Permanente

Prestacion econdmica que trata de cubrir la pérdida de rentas del trabajo que su-
fre una persona cuando, estando afectada por un proceso patoldgico o traumati-
co derivado de una enfermedad o accidente, ve reducida o anulada su capacidad
laboral de forma presumiblemente definitiva (Cuadro 23).

Requisitos

+ Sila causa de la incapacidad es enfermedad comun (Fibrosis Quistica), debes haber cotizado 1.800 dias en los
Uiltimos 10 afios (aprox.).

Cuadro 23. Requisitos para solicitar la Incapacidad Laboral Temporal.

Hay diversos tipos de incapacidad permanente y todos son valorados por la Se-
guridad Social. Al igual que la cuantia de la pension, se tienen en cuenta diversos
aspectos/factores. Por ello, os informamos grosso modo de los tipos de incapaci-
dades a los que podéis acceder y recomendamos acudir a la Seguridad Social de
vuestra provincia para la informacién de casos concretos.

Las /ncapacidades permanentes a las que se pueden tener acceso son:

a) Parcial: \Incapacidad para trabajar en la profesion habitual cuando hay una
disminucion mayor al 33% de tu rendimiento normal laboral, pero te permite
realizar tareas fundamentales de tu profesion.

- Cuantia de la prestacion: la cuantia de la indemnizacién y/o ayuda econdmi-
ca que obtendras es igual a 24 mensualidades de la base reguladora de la
incapacidad temporal de la que deriva.

« Es compatible con el trabajo y con el mantenimiento de tu puesto de trabajo.




b) Total: Incapacidad total para tu profesion habitual. No puedes realizar las
tareas fundamentales de tu trabajo, pero si puedes dedicarte a otra profesién/
trabajo.

+ Pensidn vitalicia de 14 mensualidades cuya cuantia es el 55% de la base
reguladora.

+ La pensidn vitalicia sera compatible con el trabajo/salario siempre que las
funciones no coincidan con las que dieron lugar a esta Incapacidad Perma-
nente Total.

¢) Absoluta: \ncapacidad para todo trabajo, profesion y oficio.
« Pension vitalicia de 14 pagas cuya cuantia es el 100% de la base reguladora.

« La pensidn no impide el ejercicio de actividades, lucrativas o no, compatibles
con el estado de incapacidad de la persona, siempre que no representen un
cambio en su capacidad de trabajo a efectos de revision. Si el trabajo que se
realiza es susceptible de inclusion en la Seguridad Social, subsiste la obliga-
cion de alta y cotizacion.

« Es incompatible con tu mismo puesto de trabajo y/o otra profesion / oficio.

Todas las incapacidades pueden ser revisables a peticion del beneficiario o de la
administracion.

3.4.3. Prestaciones para los familiares de las personas con FQ sin cer-
tificado de discapacidad

Prestacion de cuidado de menores afectados por cancer o enfermedad grave

Esta prestacion consiste en la reduccién de la jornada laboral, de al menos el 50%,
de uno de los progenitores para el cuidado del menor con FQ (menores de 18 afios),
que debido a un ingreso hospitalario y tras esta hospitalizacion, precise de trata-
miento continuado (acreditado por el informe del médico/neumdlogo). Ambos pa-
dres deberdn estar trabajando y solo uno de ellos podra reducir su jornada.

A pesar de la reduccion de jornada el progenitor que solicite la prestacion cobra-
ra el 100% de su base reguladora.

Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacion y desarrollo, en el sis-
tema de la Seguridad Social, de la prestacion econdmica por cuidado de menores
afectados por cdncer u otra enfermedad grave.



Dietas por trasplante pulmonar

Una vez la persona entra en lista de espera de trasplante pulmonar, siempre que
se desplace a otra comunidad y/o provincia tiene derecho a dietas, hospedaje y
transporte.

La ley dice que tienen derecho todos los pacientes en lista de espera de trasplan-
te o trasplantados, en sus desplazamientos al centro de referencia, para recibir
asistencia sanitaria por esta patologia o a consecuencia de élla.

Las ayudas son distintas en cada comunidad, asi que puedes consultar este manual
https://fibrosisquistica.org/download/el-trasplante-en-fibrosis-quistica-pautas
-consejos-y-recomendaciones-desde-un-enfoque-biopsicosocial/y/o preguntar
en tu asociacion de FQ de referencia y ponerte en contacto con la trabajadora
social del hospital donde te van a trasplantar, para que te informe de los tramites
y la documentacidn necesaria.

SPES (Fisioterapia en el cole)

Primero, informar que esta es una ayuda costosa y en muchas ocasiones dificil
de conseguir. Depende de la Consejeria de Educacion y por ello tienen “acceso” a
esta ayuda los nifios/as con FQ de los centros publicos.

Todos/as aquellos/as nifios/as con FQ que tengan prescritas “Necesidades Edu-
cativas Especiales” pueden solicitar fisioterapia en el cole, a través del SPES (Ser-
vicio Psicopedagdgico Escolar de la Consejeria de Educacion) que realizara un
dictamen de escolarizacidn, tras una evaluacion psicopedagogica.

Tras esta evaluacion se establecen los apoyos y tratamientos adecuados para el/
la nifio/a con “necesidades educativas especiales”. Estos apoyos son diversos y se
contemplan desde adaptaciones curriculares, hasta logopedia, fisioterapia, etc.

En el siguiente cuadro podemos ver cdmo se solicita esta ayuda (Cuadro 24).

¢Qué pasos tengo que dar para solicitar fisio en el cole?

Informaros de cual es el Servicio Psicopedagogico Escolar (S.P.E.) al que pertenecéis, pedir cita y solicitar la valo-
racion psicopedagagica de vuestro/a hijo/a donde solicitais la fisioterapia.

¢Qué documentacion necesito?

« Solicitud de Informe Psicopedagogico (a través del centro escolar publico).

Cuadro 24. Pasos para solicitar fisioterapia en el cole a través del SPE.

NOTA: *0s recomendamos que iniciéis este tramite en marzo/abril antes de la matricula para el curso
siguiente.




3.4.4. La Ley de Dependencia
Esta ley merece un subapartado aparte.

Las personas con Fibrosis Quistica y sus familias, a dia de hoy NO tienen acceso a
la Ley de Dependencia a no ser que tengan otra patologia. Es cierto que lo que
entendemos como situacion de dependencia se puede dar, pero los mecanismos
y/o formatos/cuestionarios de valoracion de la dependencia dan como resultado
que una persona con FQ no obtenga ningln grado de dependencia. Aun asi, si
queréis realizar este tramite, tenéis el derecho y podéis hacerlo en los Servicios
Sociales de base de vuestra localidad.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, entiende por autonomia,
dependencia y actividades basicas de la vida diaria lo siguiente:

Autonomia

Autonomia es la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir, de acuerdo con las normas y prefe-
rencias propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.

Las personas con FQ tienen esta capacidad y Unicamente no la tienen a ciertas
edades, como cualquier otro menor.

Dependencia

Dependencia es el estado de caracter permanente en que se encuentran las per-
sonas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

Las personas con FQ no precisan de tal atencion por el mero hecho de tener
Fibrosis Quistica.

Actividades Basicas de la Vida Diaria

Las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) son las tareas mas elementales
de la persona, que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e




independencia, tales como el cuidado personal, las actividades domésticas basi-
cas, la movilidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse, entender y
ejecutar ordenes o tareas sencillas.

Las personas con FQ no precisan de la atencidn de otra persona para realizar sus
ABVD a no ser que:

« Sean menores (como cualquier otro menor)

« Estén en un grado avanzado de la enfermedad (trasplante), pero esta situa-
cion no serd de cardcter permanente ni irreversible.

3.4.5. Prestaciones para las personas con FQ con certificado de disca-
pacidad

Como ya hemos comentado anteriormente, se consideran personas con disca-
pacidad aquellas que tienen reconocido al menos un grado del 33% 0 mas en el
certificado de discapacidad.

Las ayudas/prestaciones a las que tienen derecho variaran segun el grado de
discapacidad que tengan reconocido:

* Del 33% al 64% de discapacidad
+ Igual o mas del 65% de discapacidad

Por ello, en la Tabla 5 recogemos las prestaciones a las que tienen acceso las
personas con discapacidad, segln el grado que tengan reconocido.

Una vez mas, os recordamos que tanto en las asociaciones de FQ como cualquier
trabajadora social bien de servicios sociales del centro de salud y/o del centro
hospitalario pueden informaros de estas ayudas y de como tramitarlas.




Areas contempladas Grado de Discapacidad J Apoyos - Ayudas Sociales

AYUDAS ECONOMICAS

Tabla 5. Prestaciones a las que tienen acceso las personas con FQ con grado de discapacidad
de 33% o superior.




3.4.6. Prestaciones para los familiares de las personas con FQ con cer-
tificado de discapacidad

Enla Tabla 6 recogemos las prestaciones a las que tienen acceso los familiares de
las personas con discapacidad, segun el grado que tengan reconocido.

Areas contempladas Grado de Discapacidad B Apoyos - Ayudas Sociales

AYUDAS ECONOMICAS

Tabla 6. Prestaciones a las que tienen acceso los familiares de las personas con FQ con grado
de discapacidad de 33% o superior.




3.5. Responsabilidad social corporativa de las ONG

AUTORA:

Del Baiio Sandoval, Eva

Trabajadora social de la Asociacion Murciana de FQ
E-mail: tsmurcia@hotmail.com

Las organizaciones no gubernamentales o sin animo de lucro (ONG) son impor-
tantes motores de cambio social a través de su Responsabilidad Social Corpo-
rativa (RSC).

Los Derechos Humanos siempre han estado asociados a las ONG, puesto que
siempre han reclamado la proteccién y el respeto a todos.

Desde siempre, la ciudadania y las ONG han sido impulsoras de la RSC, realizando
acciones de presion hacia determinadas empresas que abusaban de las ventajas
de la globalizacion y atentaban contra los Derechos Humanos.

Hoy se reconoce a la ciudadania un papel relevante como nuevos actores de la
sociedad global, como agentes con sus propios valores, informados, y con una
capacidad de influencia como consumidores, accionistas y empleados en las de-
cisiones de la empresa.

Las ONG tenemos que ser receptivas a esta realidad y a las demandas de la ciu-
dadania.

3.5.1. ;Qué es la responsabilidad social corporativa?

Existen tantas versiones de la RSC como autores se refieren a ella, pero la que
mas se aproxima a nuestra area por su estructura semantica “social” es la si-
guiente:

La RSC es la contribucidn activa y voluntaria a la mejora social, econdmica y am-
biental por parte de los organismos y empresas, generalmente con el objetivo de
mejorar su situacion valorativa y su valor afladido (Torres RM, 2011).

Ademas, destacamos la importancia de la evaluacién, medicidn y gestion de los
impactos (sociales, econdmicos y medioambientales) que nuestra entidad genera
en la sociedad y que la sociedad genera en nosotros, asi como los compromisos
con los intereses y expectativas de nuestros principales grupos de interés (Fig. 10).



Maximizar los impactos
positivos de la organizacion
en la sociedad en la que opera

Minimizar los posibles
impactos negativos de la
organizacion

Figura 10: Esquema de lo que supone la RSC para una empresa.

3.5.2. ¢Por qué es importante la RSC para nuestras entidades?

Los trabajadores sociales somos los encargados de incorporar la RSC en nuestras
entidades, ya que el trabajo social y 1a RSC tienen varios puntos de encuentro con
nuestro quehacer. El trabajo social “...es una profesion que promueve el cambio
social, la solucién de problemas en las relaciones humanas vy el fortalecimiento
y liberacidn de las personas para incrementar el bienestar”, también interviene
“..en los puntos que las personas interactlian con su entorno” basado en los
principios de los Derechos Humanos y la Justicia y en “...los procesos y proyectos
relacionados con el bienestar y desarrollo humano y social, teniendo como fun-
damento los metacriterios de la democracia, bien comun y libertad” orientado
también a la “...preservacion del medio ambiente”. Para conseguirlo, orienta a
las personas y grupos sociales en buscar de opciones para cubrir sus necesidades
basicas identificando “... aquellas situaciones individuales o colectivas que, den-
tro de su ambito de actuacion, se encuentran en litigio con situaciones humana-
mente aceptables”, y activa técnicas de cambio proporcionando la participacion
social e incitando la creacion de nuevas formas para acceder a ella (Quiroga,
Vargas y Cruz, 2010, y sus referencias citadas).

Las ONG somos entidades sin animo de lucro, lo que implica que tenemos una
gran responsabilidad respecto a nuestra rendicion de cuentas y transparencia.

Los ingresos provenientes de nuestras organizaciones vienen dados en su ma-
yoria por subvenciones publicas, privadas y donaciones (véase el Apartado 3.3.
Fuentes de financiacion en la gestion asociativa). Por ello, la importancia de ser
responsables en la transparencia de nuestra gestion es esencial para nuestra
reputacion, porque ello determinara nuestra credibilidad y legitimidad social.

La sociedad actual es cada vez mas exigente con el papel social que deben cum-
plir las entidades sociales y nuestras instituciones deben responder con una gran
responsabilidad a esas exigencias, no solo en la rendicion de cuentas, sino tam-
bién en la buena gestion de los recursos y en consolidar nuestra buena imagen.




En conclusion: la RSC de nuestras entidades debe ir alienada con nuestro cddigo
ético y nuestra mision, vision y valores.

3.5.3. Informes y memorias de RSC

Los informes en RSC son fundamentales puesto que son una expresion manifiesta
de transparencia por parte de nuestras entidades (Navarro, 2012).

Estos informes tienen que tener unos objetivos basicos (Fig. 11):

« El compromiso publico con nuestros grupos de interés (definidos en nuestro
plan de trabajo).

« Afrontar las exigencias del mercado. Cada vez mas la sociedad valora y es
mas consciente de las realidades sociales, el medio ambiente v los impactos
econdémicos.

- Consolidar la confianza de la ONG desde una dptica interna y externa (moti-
vacion de la plantilla, confianza de las entidades privadas y publicas de las
que recibimos ayudas, asi como de las personas que colaboran con las ONG
a nivel econdmico o con acciones de voluntariado social y corporativo).

OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LA RSC EN NUESTRAS ENTIDADES

DIMENSION SOCIAL DIMENSION ECONOMICA

Minimizar el impacto medioam- Garantizar la gestion etica, buen
biental de nuestras practicas gobierno y transparencia

Sensibilizar y fomentar buenas
practicas

Consumo sostenible
(Medicacion y reciclaje) >

Figura 11. Objetivos especificos de la RSC en nuestras entidades.
Gl, grupos de intervencion; RRHH, recursos humanos.




3.5.4. Impactos positivos que queremos generar en la sociedad

Estos impactos se representan en la Figura 12 y se engloban fundamentalmente
en tres ambitos de actuacion: econdmico, social y medioambiental.

ECONOMICO MEDIOAMBIENTAL

- Concienciar a nuestros
pacientes de la importancia
de reciclar sus inhaladores a
través de los puntos Sigre.

« Concienciar a los trabajadores
para el consumo adecuado de
recursos (agua, luz, etc.)

« Impactos de repercusion.

« Se favorece la creacion de
redes sociales de apoyo,
consiguiendo una mayor
integracion de colectivos en
riesgo de inclusion, asi mismo
favorecemos la concienciacion
y visibilidad de estas enferme-
dades minoritarias.

Figura 12. Impactos positivos de la RSC en la sociedad.

Fuente: Del Bario, E. Jara, T (2018). Memoria de responsabilidad social corporativa de la Aso-
ciacion Murciana de Fibrosis Quistica (TFM). Universidad Catdlica San Antonio de Padua.
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La Fibrosis Quistica no solo afecta a los drganos que producen secreciones; como
cualquier otra enfermedad, también afecta al comportamiento de las personas
que la padecen vy a su dindmica familiar, que a su vez influye en el desarrollo de
la propia enfermedad y en el bienestar fisico, emocional y social. Es por ello que
la figura del psicologo y la psicologia de la salud como disciplina, son fundamen-
tales para atender las necesidades de las personas con Fibrosis Quistica y sus
familias.

Como se recoge en la guia ECFS best practice guidelines: the 2018 revision (Cas-
tellani, 2018), en la Fibrosis Quistica se dan distintos momentos de transicion que
se relacionan con cambios significativos en el desarrollo y que suponen un impor-
tante desafio para la persona con FQ y su familia. La intervencion psicoldgica en
estos momentos ayuda a prevenir dificultades futuras y a fortalecer los recursos
personales y familiares en momentos de mayor vulnerabilidad.

Los momentos clave de transicion son:

a. Adaptacion parental al diagndstico

b. Paso de la aplicacidn del tratamiento parental al autoguiado
c. Comienzo de la escolaridad; guarderia, primaria y secundaria

d. Transicion de la atencidn de los servicios pediatricos a los adultos

e. Inicio de la vida laboral




f. Proceso de trasplante y otras situaciones de pérdida de independencia o trata-
mientos intrusivos

g. Cuidado al final de la vida

De entre estos momentos clave de transicion hemos decidido centrarnos en esta
guia en la adaptacion tras el diagnostico, ya que supone un momento critico
en el proceso de la enfermedad. Durante el proceso de adaptacion se pasa por
distintas fases: incertidumbre y confusion, desconcierto, oposicion y aislamiento,
tristeza y adaptacion a la nueva situacion.

Un buen cuidado a nivel psicolégico y social durante este proceso puede
favorecer significativamente el ajuste de la familia, asi como prevenir difi-
cultades que podrian afectar al curso de la enfermedad.

Desde hace mas de veinte afios, diferentes asociaciones de FQ han intentado dar
cobertura a esta necesidad de atencion al bienestar, no solo fisico, sino también
emocional y social, incluyendo las figuras de psicdlogas y trabajadoras sociales. A
través de esta guia hemos reunido la experiencia de las distintas profesionales de
la psicologia que trabajan en el movimiento asociativo FQ para establecer pautas
consensuadas, que nos permitan equiparar la intervencion en el momento del
diagndstico como punto critico en la adaptacion y ajuste a la FQ.

El objetivo serd guiar y aprovechar el camino que ya hemos recorrido para unificar
formas de trabajar y resolver los escollos con que nos encontramos las psicélogas en
el area nacional. En ninguin caso pretende ser una forma de imponer o ser inflexibles
con laforma de trabhajar en cada contexto particular. Todos los aspectos que aparecen
en la siguiente guia son orientaciones o recomendaciones basadas en la experiencia y
en la literatura cientifica. Por supuesto, cada entidad y cada profesional lo adaptaran
y tendran su propio criterio para desarrollar su labor como mejor consideren.

Situacion actual del area de psicologia en las Asociaciones de FQ en Espaiia

El primer paso para realizar esta guia ha sido describir la situaciéon actual del
area de psicologia en las distintas Asociaciones de FQ de Espafia ante la atencion
psicologica de las familias durante el primer afio tras el diagndstico de FQ. Para
ello se realizaron distintas entrevistas telefdnicas y presenciales, ademas de la
realizacion de un cuestionario durante los meses de mayo vy junio de 2018, a los
agentes implicados en la atencion de las familias tras el diagndstico. Los datos
recogen porcentajes referentes a la asistencia durante los afios 2016 y 2017.




Resumen de los resultados mas relevantes

¢Llegan las familias a la Asociacion tras el diagndstico? Con los datos recogi-
dos podemos estimar que un alto porcentaje (84%) de los nuevos diagndsticos
llegan a tener contacto con la Asociacion durante el primer afio, pero principal-
mente con el objetivo de “resolver aspectos practicos” como ayudas sociales o
fisioterapia respiratoria.

Solo el 42% tiene contacto con la psicdloga al menos una vez durante ese
primer afio tras el diagndstico. Eso nos indica que el 58% de las familias
que buscan ayuda en la Asociacion no reciben ningln tipo de atencion
psicoldgica durante el primer afio tras el diagnostico.

Es un dato preocupante, ya que cuanto mas tarde llegan a tener acceso al servi-
cio mayor es el coste para las familias y mayor el riesgo de que algunas dificulta-
des se hayan instaurado y sean mas dificiles de modificar.

La figura del psicologo: presencia segiin Comunidades Autonomas

SegUn los datos recogidos, la figura del psicdlogo esta contemplada en 12 de las
17 Comunidades Autonomas, pero en la mayoria de los casos como un recurso
puntual o con sede fuera de la asociacion al que derivar a aquellas personas que
lo solicitan expresamente o muestran sintomas significativos.

Asi esta contemplada actualmente el drea de psicologia en la Fibrosis Quistica en
Espafa (Fig. 13):

35% 30& 29A 6%

Solo como No se Dentro del equipo Como miembro
recurso contempla psicosocial de la de la Unidad
puntual Asociacion de FQ

Figura 13. Presencia de la figura del psicélogo/a seguin Comunidades Auténomas en el colec-
tivo FQ.

+ 5 Comunidades (29%) no cuentan con psicélogo/a ni a través de la Asocia-
cidn ni a través de la Unidad de FQ.




+ 6 Comunidades (39%) cuentan con psicéloga como recurso externo, con con-
sulta fuera de la Asociacion a la que derivar casos puntuales.

+ 5 Comunidades (29%) cuentan con psicélogas dentro del equipo psico-social
de la Asociacién, con espacio propio y con la funcién principal de atender
durante todo el proceso de la FQ, con objetivos tanto preventivos como asis-
tenciales y en coordinacion con las Unidades de FQ.

+ 1 Comunidad (6%) cuenta con psicéloga infantil dentro de una de sus 3 Uni-
dades de FQ, con dedicacidn exclusiva al area de pediatria, dentro del equipo
multidisciplinar de la Unidad vy a través de recursos de la Asociacion.

Cuando se pregunta la razén por la cual el area de psicologia solo es un recurso
puntual, o simplemente no se contempla, nos explican que es un servicio poco de-
mandado en su comunidad. Por qué sucede esto? Entendemos que en ocasiones las
familias pueden estar reticentes a recibir atencion psicolégica porque pueden inter-
pretar el hecho de ser derivados al psicélogo como sefial de que no estan desempe-
flando satisfactoriamente sus funciones. Esto se agudiza cuando el psicélogo no esta
presente en la primera visita, o integrado en el equipo psico-social o sanitario desde
los primeros momentos, y se le deriva fuera de |a sede de la asociacion, o solo ante la
presencia de sintomatologia significativa, como sucede en el 70% de los casos.

Sin embargo, esta reticencia suele reducirse significativamente cuando el
psicdlogo se presenta desde el principio como parte del equipo que le
ayudara en el curso de la adaptacion, ya sea desde la Asociacion o desde
la Unidad de FQ.

También es frecuente, tras el diagndstico, que las familias se centren en sacar
adelante las multiples tareas de tipo practico que demanda la FQ vy, citando a
Rolland “descuiden la necesidad de tener un descanso y de elaborar sus senti-
mientos como proceso del desarrollo permanente que tiene lugar durante todo
el transcurso de la enfermedad, y que solo se reconozca esta necesidad cuando
aparecen los signos de agotamiento o sobrecarga”.

Los profesionales de la psicologia todavia tenemos mucho que hacer para que
se nos incluya como parte imprescindible en el proceso de adaptacion de las
familias y para que se transmita adecuadamente nuestra funcién preventiva y
facilitadora de la adaptacién como parte necesaria del proceso de cualquier fa-
milia. Es nuestra responsabilidad como profesionales dar directrices sobre cémo
favorecer el acceso a nuestro servicio y dar a conocer nuestra funcion.




A través de este capitulo de la guia esperamos establecer una vision mas comple-
ta del papel del psicdlogo tras el diagnostico y favorecer la derivacién adecuada
al servicio.

4.1. Pautas de derivacion al servicio de atencion psicologica

La derivacion es el primer punto de inflexidn que analizamos. Veamos en esta
figura con quién establecen el primer contacto las familias recién diagnosticadas
cuando llegan a la asociacion (Fig. 14).

37% 36% 27%\

Unicamente la  Trabajadora social ~ Miembros de la
Trabajadora social 0 psicéloga, junta directiva u
indistintamente otros familiares
Figura 14. Primer contacto de las familias cuando llegan a la Asociacion.
Fuente: Grupo Espariol de psicologas para la Fibrosis Quistica.

Antes de que la familia llegue al servicio de atencion psicoldgica ha debido pasar
dos filtros de derivacidn: la unidad de FQ y la propia asociacion.

El 37% de las asociaciones con servicio de atencion psicoldgica, tiene estipulado
que sea la trabajadora social quien atienda a la familia tras el diagndstico, un
27% no contempla a ningun profesional del drea psicosocial y son miembros de
las juntas directivas u otros familiares quienes atienden a la familia en un primer
momento.

Solo en el 36% de los casos, esta funcidon de recibir a las familias tras el
diagndstico es realizada por |a trabajadora social o la psicéloga, indistin-
tamente.

Esto supone un inconveniente a la hora de facilitar el acceso al servicio de
atencion psicoldgica y es especialmente importante establecer cdmo se
realizan las derivaciones para que no sea una opcion abierta a la demanda
sino una necesidad de todas las familias.




Como hemos comentado anteriormente, en ocasiones algunas familias pueden
estar reticentes a recibir ayuda psicoldgica porque interpretan que es una sefial
de que “algo estan haciendo mal” o “eso es para los que estan peor”. Esta reti-
cencia se agudiza cuando el psicologo no esta presente desde el primer momento
en la asociacion o en la unidad de FQ y solo se le derivan a este los casos que
presentan sintomatologia o signos de sobrecarga.

El servicio de atencidn psicoldgica debe ser presentado como la oportunidad de
recibir ayuda y orientacion de forma personalizada.

Es el momento de explicar a la familia la oportunidad de beneficiarse de estrate-
gias y conocimientos que les permitiran, tanto a ellos como a sus hijos, desenvol-
verse mejor en su dia a dia y poseer mas recursos para obtener una mejor calidad
de vida y un desarrollo emocional adecuado.

4.1.1. Derivaciones desde las unidades de FQ

Los equipos de atencion formados por profesionales de diferentes disciplinas son
considerados elementos preventivos ante la situacion de diagndstico en enfer-
medades como la FQ.

Se ha observado por la experiencia clinica que, cuando se recibe el diagndstico
junto con la psicéloga, la familia es capaz de asimilar de una forma menos trau-
matica la noticia y se ven mas libres de resolver dudas y expresar sus emociones.
Hecho que favorece una mejor adaptacion a la situacion.

Recomendamos que, desde las unidades de FQ, el equipo médico informe
del nuevo caso a la psicdloga de la asociacion para que esta pueda incor-
porarse a ese primer momento de diagndstico; de esta forma se presenta
como parte integral del equipo multidisciplinar que atendera a lo largo del
ciclo vital a la persona con FQ y a su familia.

Cuando no sea posible incorporar al psicdlogo en ese primer momento del diag-
nostico en la unidad de FQ, se podra concertar una cita posteriormente con la
familia sin que haya un lapso amplio de tiempo.

Seria muy facilitador si el equipo médico y de enfermeria trasladaran a las familias
la existencia del servicio de atencidn psicolégica como un apartado mas dentro del
tratamiento de la FQ. Informar de este servicio como una herramienta facilitadora
para, en un primer momento, asimilar mejor la noticia y, de forma posterior, lograr
una buena adherencia al tratamiento y habitos de vida saludables.

En el anexo 1 del apartado 4.7. de este capitulo se presenta un ejemplo de mode-
lo de derivacion desde la unidad de FQ al area de psicologia.




4.1.2. Derivaciones desde las asociaciones de FQ

Como hemos comentado anteriormente, 5 de las 17 comunidades autonomas de-
rivan a las familias sistematicamente al area de psicologia cuando llegan a la
Asociacion, incluso en dos de ellas la psicéloga suele estar presente durante el
diagndstico o inmediatamente después, a traves del aviso directo desde la unidad
de FQ. Seis comunidades auténomas derivan al drea de psicologia solo en casos
puntuales, aun contando con la profesional y los recursos necesarios, una asocia-
cién cuenta con psicdloga dentro de una de sus unidades de FQ v las otras cinco
no contemplan la figura del psicélogo en su Asociacién ni en la Unidad de FQ.

Dada esta situacion, en la mayoria de los casos no se traslada el nuevo diagndsti-
co desde la unidad de FQ directamente a la psicdloga, sino a la asociacion, y suele
ser la trabajadora social (TS) la primera en recibir a la familia (en el 37% de los
casos). En otras ocasiones, es un miembro de la junta directiva u otros familiares
de FQ quienes tienen el primer contacto (27% de los casos). Este tipo de acogida
puede tener valor tranquilizador o normalizador, pero no puede realizarse una
valoracion ni intervencion ajustada de las necesidades psicoldgicas y sociales de
la familia hasta que se incorpore, como minimo, un miembro del equipo psicoso-
cial: psicdlogo/a o trabajador/a social.

Como equipo multidisciplinar, es siempre recomendable que la TS informe a la
psicéloga del nuevo caso y se acuerde una primera entrevista conjunta o de for-
ma concatenada.

En funcion de la organizacion de cada dispositivo, existen dos alternativas igual-
mente validas a la hora de acoger a las familias en la asociacion. Por una parte,
se puede concertar una primera entrevista conjunta o por el contrario concertar
entrevistas concatenadas dentro de un corto periodo de tiempo (1-2 dias).

- En el caso de la entrevista conjunta, una de las mayores ventajas es la posi-
bilidad de que la TS pueda dar orientacidn y respuesta a todas las dudas so-
ciales que suelen ser planteadas en los primeros momentos y la psicdloga, a
su vez, pueda conocer de primera mano la situacion social, familiar, laboral
y observar el estado animico de los recién llegados, para posteriormente
concretar con ellos la proxima cita. Ademas, es una forma de presentar
al psicdlogo/a como parte integrada del equipo de atencion psicosocial a
todas las familias que enfrentan el diagndstico de la FQ. En posteriores en-
trevistas, el psicélogo/a derivard todas aquellas cuestiones y necesidades
de caracter social que presenten la persona con FQ y sus familiares.

En el caso de realizar las entrevistas de forma concatenada, y teniendo
en cuenta que en la mayoria de los casos es la TS quien recibe a las familias
en un primer momento, es de especial importancia tener en cuenta como




se realiza la derivacidn al psicélogo/a. No debe ser solo una derivacion a
demanda del paciente o como respuesta a la presencia de sintomatologia,
sino una derivacion como parte del protocolo de actuacion de la asociacion
para cualquier familia. Pueden usarse formulas normalizadoras como: “Es
necesario que tengais una entrevista con la psicologa para conoceros y ver
en qué os podemos ayudar, puedo daros cita para el préoximo dia...”.

Cuando las entrevistas con la trabajadora social y la psicdloga no se hacen de
forma conjunta es especialmente relevante tener una buena coordinacién entre
las dos profesionales para no repetir ni solaparse en la informacion o preguntas.
Esta planificacion tiene la ventaja de centrar la entrevista en una sola area y
dosificar mejor la informacion, resultando a veces mas liviano para las familias.

Después de la entrevista, conjunta o separada, es importante y muy enriquecedor
compartir entre los dos trabajadores la informacidn obtenida y marcar un rumbo
y unas directrices en comun enriqueciendo las futuras atenciones del usuario.

Es fundamental una buena cohesion entre los profesionales de las areas médica,
psicoldgica y social. De esta manera, se garantizara un buen desarrollo de la
atencion a la persona con FQ y a sus familiares.

Si no se dispone de servicio de atencidn psicoldgica en la sede, se derivara al
psicélogo/a que la asociacion proporcione con cita proxima al momento del diag-
nostico. Esta figura del psicélogo vinculado a la asociacidn, pero sin espacio fisico
en ella (70% de los casos) dificulta la coordinacion v la vision del servicio como
una parte normalizada del proceso de cualquier familia. Recomendamos evitarlo
siempre que sea posible, incorporando al psicélogo ya sea en la sede de la aso-
ciacion o en la unidad de FQ como parte del equipo biopsicosocial.

4.2. La acogida inicial con el psicdlogo/a. Recomendaciones
generales

El primer contacto de la familia con el psicdlogo/a es especialmente importante
ya que, como explican Campo, M. & Tejero, J. A. (2005), el modo como la persona
experimente el primer contacto condiciona el futuro proceso terapéutico. La pri-
mera entrevista ha de convertirse en un instrumento relacional para reorganizar
expectativas, intencionalidades, direccionalidades y responsabilidades, asi como
fomentar una atmosfera calida de aceptacion, confianza y empatia.

Es primordial que se proporcione un entorno sensible, en el cual la familia en-
cuentre un espacio adecuado donde expresarse libremente, recibir informacion y




apoyo emocional, tan necesarios ante la nueva situacion. Tanto si la entrevista se
realiza en el ambito hospitalario, como en la sede de la asociacion, es importante
tener en cuenta los siguientes aspectos que se detallan en el siguiente cuadro
(Cuadro 25):

Primera entrevista

Cuadro 25. Aspectos a tener en cuenta en la primera entrevista que se realice para la acogida
inicial de una familia tras el diagndstico de FQ.

Para esta primera acogida inicial se presenta un ejemplo de guion de entrevista
en el anexo 2 del apartado 4.7. de este capitulo.

4.3. Areas de valoracion durante el primer afio

A lo largo del primer afio tras el diagndstico, se valoraran diferentes areas en
distintos momentos, segun las necesidades de cada caso particular. Entre estas
areas, a nivel general, podriamos destacar las siguientes:



4.3.1. Valoracion de fuentes de informacion: qué saben y qué necesi-
tan saber

Es frecuente que, por la cercania o accesibilidad que sienten hacia nuestra figura,
los padres tiendan a realizarnos muchas preguntas. A través de la escucha activa,
empatia y lenguaje tranquilizador, trataremos de darles respuesta, asi como de
orientarles hacia otros profesionales y/o recursos en caso de que algunas pre-
guntas no correspondan a nuestro ambito de trabajo (por ejemplo, aconsejarles
que apunten todas las dudas de caracter médico para consultarlas al pediatra de
la unidad en la préxima consulta).

El objetivo serfa valorar y ajustar fuentes de informacion de las familias,
observando qué buscan, demandan y transmiten.

Debemos tener en cuenta que los temas mas dolorosos (como la esperanza de
vida), suelen estar presentes de forma implicita, ya que es especialmente dificil
hablar de ellos. Por eso es importante que ayudemos a sacarlos a la luz de forma
respetuosa, adaptandonos al grado de apertura de cada caso.

También es probable que tengan muchas dudas sobre como hacer frente a los
cuidados de su bebé, sobre si lo haran bien o si seran capaces de proporcionarles
los cuidados que necesita, por lo que abordar este tema les transmitira tranquili-
dad y confianza. Este sentimiento es frecuente que aparezca en multiples ocasio-
nes en el futuro (ante sintomas de enfermedad que pueden estar o no relaciona-
dos con la FQ, al aplicar los tratamientos, al acudir a revisiones médicas...). Para
ello, podemos trabajar la confianza y seguridad en si mismos, haciendo hincapié
en los recursos personales y derivar a otros profesionales en caso necesario.

4.3.2. Reacciones al diagndstico

A menudo las emociones derivadas del diagnostico de la FQ son encontradas. A la
alegria del nacimiento del hijo se suman el impacto negativo que supone la noticia,
que en aquellos casos en los que el hijo no muestra sintomas se vive con increduli-
dad. También son frecuentes sentimientos de tristeza, pérdida, dolor, preocupacion,
enfado, culpabilidad... Proporcionar un espacio a la persona para expresarse, trabajar
estos sentimientos y ayudarles a gestionarlos, puede mejorar su calidad de vida. Es-
tas reacciones pueden ser diferentes en cada miembro de la familia, pudiendo crear
dificultades en la comunicacion entre sus miembros (Lanzarote y Torrado, 2009), por
lo que la comunicacion sera un aspecto clave a trabajar (se abordard mas adelante).




El objetivo es facilitar la expresion de sentimientos y emociones, facilitan-
do respuestas adaptativas.

Dentro de las reacciones al diagndstico, la sensacidn de distanciamiento con el
bebé es una reaccion habitual y pasajera que puede causar mucha confusion vy
sentimientos de culpa. Normalmente no suelen hablar espontaneamente de esta
sensacion o reaccion de distanciamiento afectivo por lo que es importante ayu-
dar a abordarla de forma natural y explicando la naturalidad de la reaccion como
forma de proteccion.

4.3.3. Necesidades y recursos familiares

Ante el diagndstico de una enfermedad, el funcionamiento familiar se ve altera-
do, ya que la familia puede verse falta de recursos y no preparada para afrontar
la situacion (Lanzarote y Torrado, 2009).

Una de las funciones del psicdlogo es devolver a la familia una imagen de
capacidad y normalidad en su forma de desenvolverse ante la crisis que
supone el diagndstico.

Ademas de hacer frente al diagndstico, las familias tienen que gestionar su tiem-
po y compatibilizarlo con frecuentes citas médicas, tratamientos, cuidado de
otros hijos si los hubiera, trabajo..., o cual puede provocar una sensacion de
desbordamiento y estrés a la familia, al alterarse su funcionamiento habitual.

Es importante que evaluemos cudles son las necesidades emocionales, psicolégi-
cas y sociales de la persona con la que estamos trabajando y de la familia como
sistema, para intentar darles respuesta en la medida de lo posible. Asf mismo, tra-
bajar en la busqueda de recursos propios, ensefiarles a identificarlos y ponerlos en
marcha, ayudara a que aumenten la sensacidn de control sobre la situacién. Para
ello, seria conveniente explorar otras crisis que hayan atravesado anteriormente
y que hayan resuelto con éxito, haciendo hincapié en sus fortalezas. Ademas, no
debemos olvidar valorar las fuentes de apoyo con que cuenta la familia.

4.3.4. Expectativas y creencias respecto a la enfermedad

Citando a Rolland (2011), “la tarea fundamental de la familia, cuando uno de sus
miembros padece una afeccidn crénica es crear un significado para la enferme-




dad que preserve su integridad y sostenga que es competente y capaz de contro-
lar la situacion, en un contexto de deterioro fisico y aun de pérdida”.

Las familias comienzan a construir un significado para la FQ desde el mo-
mento del diagndstico, por lo que debemos valorar las creencias que van
surgiendo en torno a la enfermedad, y si estas creencias fomentan la sen-
sacion de capacidad y control de la situacion.

Las expectativas respecto a la evolucion de la enfermedad o el futuro préximo
son un elemento a valorar durante todo el proceso de adaptacion inicial. Es ne-
cesario contrastar en ambos padres si estas expectativas son similares, discre-
pantes o complementarias. Siguiendo la ECFS best practice guidelines: the 2018
revision (Castellani, 2018) las familias deben tener la esperanza de que su hijo/a
entrard en la edad adulta teniendo una buena calidad de vida y con logros simi-
lares a los de sus iguales sin FQ.

4.3.5. Organizacion familiar

Dado el curso progresivo de la FQ es de vital importancia ayudar a las familias a
desarrollar la flexibilidad como una herramienta que les ayudara a adaptarse du-
rante toda la evolucién de la FQ, ya que tendran que afrontar numerosos cambios.

Es importante ayudar a la familia en el reajuste de la estructura familiar y
fomentar la flexibilidad tanto de roles como de estructuras o normas.

Las reformulaciones del sistema familiar les permitira dar respuesta a las distin-
tas exigencias que irdn surgiendo y adaptarse a los cambios permanentes que
conlleva la FQ.

Otros aspectos a tener en cuenta en la organizacion familiar:

- Dar pautas para establecer rutinas y tratamientos en casa, gestionar el tiem-
po, y para implicar a otras personas cercanas en el cuidado de los hijos.

« Proporcionar pautas que normalicen la situacidn: evitar centrar la atencién
por completo en la FQ, realizar actividades en familia teniendo en cuenta al
resto de hermanos y dedicarse tiempo a uno mismo.

« Abordar y valorar, si procede, cdémo se estd gestionando el area laboral
(abandono del trabajo para dedicarse al cuidado del hijo, reduccion de jor-
nada, reincorporacion laboral).




4.3.6. Comunicacion

El primer afio tras el diagndstico es un buen momento para favorecer una
comunicacion abierta desde el principio y facilitar la comunicacion tanto
de pareja como a otras personas externas a la familia. Con esto se pre-
tende evitar dificultades a medio y largo plazo que pueden surgir de la
ocultacion de la enfermedad.

Es importante respetar el proceso natural de cada familia respecto a la informa-
cion que quieren compartir o al modo de hacerlo, pero es parte de nuestra labor
dotar a las familias de recursos que les permitan abrirse al exterior y prevenir
la ocultacion. El miedo (al rechazo, a la estigmatizacion, a ser diferente...) suele
estar en la base de este tipo de respuestas y es importante abordarlo desde los
primeros momentos e ir progresivamente ayudando a la familia a desenvolverse
en distintas situaciones sociales.

También debemos valorar si se esta excluyendo a algiin miembro del sistema fami-
liar en la comunicacion (hermanos, abuelos...). Podemos encontrarnos con padres
que excluyen a otros hijos de la comunicacién del diagndstico o la enfermedad
como forma de proteccidn. En estos casos sera importante abordar con la familia
otras formas de proteccion de los hijos que ayuden a fortalecer los vinculos vy la
comunicacién abierta sin excluir del proceso, previniendo asi dificultades futuras.

4.4. Nimero y cronologia de sesiones

Es conveniente establecer un minimo de sesiones de seguimiento y no dejar-
lo Unicamente a la demanda del usuario; por ello recomendamos establecer un
minimo de 5 sesiones, siendo su cronologia y objetivos como se propone en el
siguiente cuadro (Cuadro 26):




NO de sesion Cronologia Objetivos orientativos de cada sesion

Cuadro 26. Sesiones recomendadas, con su cronologia y objetivos, tras el diagndstico.

El nimero vy la cronologia de las sesiones podrian variar en funcion de las nece-
sidades de las familias que se atiendan. Si estas consideran oportuno aumentar
el nimero de las sesiones y disminuir el tiempo entre ellas, se pactara con el/la
profesional con quien trabajen.

En caso de hospitalizaciones del menor, es aconsejable mantener contacto con la
familia fuera de Ias sesiones preestablecidas, para ayudarle a gestionar la situa-
cion y las dificultades derivadas de ella.

4.5. Derivaciones desde el servicio de atencion psicoldgica

Durante el curso de la intervencion psicoldgica es posible detectar otras necesida-
des especificas que pueden surgir paralelas al proceso adaptativo al diagndstico:

+ Desde el punto de vista clinico hay que estar atento a la presencia de sin-
tomas persistentes de ansiedad y/o depresion de manera significativa,
ya que estos afectan tanto al manejo diario de la enfermedad como de la
persona (padres o persona con FQ) consigo misma y con el ambiente que
le rodea, por lo que en estos casos habria que derivar al médico de familia
0, en caso de mayor gravedad, al psiquiatra que le corresponda, bien en el
hospital de referencia o en el centro de salud correspondiente. (Los anexos
3y 4 de este capitulo son cuestionarios de valoracion ansiedad y depresion).

« Desde el punto de vista asistencial, y aunque es muy probable que en la unidad
de referencia ya reciban el tratamiento necesario y correspondiente, seria dptima




la derivacion al area de fisioterapia y/o dietética que ofrecen las asociaciones
como apoyo al tratamiento dirigido desde el hospital. Asi como al servicio de tra-
bajo social que le permitiria informarse de los apoyos institucionales planificados
para familias que conviven con una enfermedad crdnica como la FQ.

Es importante dejar patente desde el principio la importancia y validez de los
grupos de ayuda mutua o talleres formativos e informativos (taller de re-
cién diagnosticados, encuentros, congresos...) que le pueden poner en contacto
con otros padres en la misma situacion e incluso que le permiten comunicar
su experiencia. La participacion en este tipo de actividades es viable desde el
principio del manejo de la FQ, bajo recomendacion profesional y/o motivacion
de los participantes. En el caso de los talleres de recién diagnosticados, se re-
comienda que cuenten con la presencia de diferentes profesionales de |a unidad
de FQ del hospital de referencia (neumaologo, gastroenterdlogo, etc.), junto a los
profesionales de la asociacion (fisioterapeuta, psicologo, trabajador social, etc.),
asi como la participacion de familias veteranas, que aportaran su experiencia.
Esto permitird una vision integradora de la FQ, a la vez que facilitara el resolver
las dudas y se fomentara la funcion asociativa.

4.6. Recursos psico-educativos
4.6.1. Recursos psico-educativos para utilizar con las familias

En el siguiente cuadro podemos encontrar algunos recursos que pueden em-
plearse con las familias recién diagnosticadas (Cuadro 27).

Comunicando-nos las cosas de la Fibrosis Quistica. Blasco, M. y Monfort, B. Asociacion
de Fibrosis Quistica de la Comunidad Valenciana. Orientaciones para padres y madres de
nifios y nifias con Fibrosis Quistica sobre la comunicacion de aspectos relacionados con
la enfermedad. Presentacion y descarga en PDF a través de: https://fqvalenciana.com/
presentamos-comunicando-nos-las-cosas-la-fibrosis-quistica/

Playa y Montaia. Fundacion Mehuer y FEDER. Corto sobre enfermedades raras. Pre-
tende concienciar y dar un mensaje positivo sobre las expectativas e integracion en la
sociedad. http://www.playaymontana.org/




Fregqumias sobrs
Fiterosm Ohaisbics

101 preguntas sobre Fibrosis Quistica. Federacion Espafiola FQ. Manual con informa-
cién global de distintas &reas: tratamiento, nutricidn, trasplante, ocio, trabajo, vida en
pareja... Recoge recomendaciones de mas de 60 profesionales socio-sanitarios: https://
fibrosisquistica.org/download/101-preguntas-sobre-fibrosis-quistica/

Bienvenidos a Holanda. Kingsley, E. (1987). Cuento sobre la experiencia de criar a un
nifio con discapacidad. https://www.ndsccenter.org/wp-content/uploads/Bienveni-
dos-a-Holandal.pdf

Manual practico para padres y madres de nifios y nifias con Fibrosis Quistica. Asocia-
cion Madrilefa Fibrosis Quistica. Recoge informacién (til sobre los tratamientos y otros
aspectos relevantes para el desempefio de padres y madres.

Puede solicitarse a través de la Asociacion Madrilefia de FQ.

Cuidarme bien para cuidar mejor. Manual de medidas de proteccion para familiares de
personas con Fibrosis Quistica. Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica. Puede solicitar-
se a través de la Asociacion Madrilefia de FQ.

Puede solicitarse a través de la Federacion Espafiola de FQ.

Cystic Fibrosis Trust. En la pagina web de Cystic Fibrosis Trust (Reino Unido) encon-
tramos un apartado con informacion dedicada a las familias que han recibido un nuevo
diagnostico (video de familias, guias para familias y para amigos y otros familiares).
Recurso disponible en inglés. https://www.cysticfibrosis.org.uk//life-with-cystic-fibrosis/
new-diagnosis




ﬂsnc Cystic Fibrosis NZ. La pagina web de la asociacion de Nueva Zelanda cuenta con un

FIBRUSIS HI apartado con guias especificas para familiares y amigos, y para padres y cuidadores de

nifios diagnosticados de FQ en NZ, entre otras. Recurso disponible en inglés. https://
www.cfnz.org.nz/get-support/resources/guides/

Cuadro 27. Recursos que pueden emplearse con las familias recién diagnosticadas.

También pueden utilizarse los siguientes cuentos y videos, ya sea para trabajar
con los hermanos/as u otros nifios/as o miembros de la familia (Cuadro 28).

Curioseando sobre la FQ con Oli y Nush. Cystic Fibrosis Trust. Cortometraje dirigido
a nifios con FQ en el que dos personajes explican con lenguaje sencillo en qué consiste
la FQ y cudles son los tratamientos que requiere. https://www.youtube.com/watch?-
v=nr-fSKpcXyg&t=1s

Asi es la vida. Ramirez, A-L. y Ramirez, C. (2005). Se trata de un cuento a través del cual
podemos trabajar diferentes emociones, la flexibilidad ante los cambios, afrontamiento
de diferentes situaciones, la frustracion... partiendo de la situacién de que las cosas no
siempre salen como quisiéramos.

https://www.youtube.com/watch?v=q4ug-VmXis0&t=50s

Vacio. Llenas, A. (2015). Tras una inesperada pérdida, la protagonista de la historia des-
cubre un vacio en su interior. Un cuento para trabajar la resiliencia y la aceptacion de la
situacion. https://www.youtube.com/watch?v=bBVF3iZsyL4

La Pelusa Chusa. Orejas, R. (2013). Narra la historia de una pelusa que se atreve a salir
de su zona de confort, viviendo muchas aventuras. Un cuento para trabajar la resistencia
al cambio o el miedo a nuevas situaciones y a lo desconocido.




| cazo de ore

El cazo de Lorenzo. Carrier, 1. (2009). A través de la historia de Lorenzo, un nifio que
arrastra un cazo, podemos trabajar las diferencias individuales, la superacion a pesar de
las dificultades, ayudar a los demas a integrarse y aprender de la adversidad. https://

www.youtube.com/watch?v=upDIi7rcGol

Cuadro 28. Otros cuentos y videos que pueden emplearse con las familias recién diagnosticadas.

4.6.2. Guias y manuales para los/las profesionales
En este apartado recomendamos estos recursos para los/las profesionales:

« Castellani, C. et al. (2018). ECFS best practice guidelines: the 2018 revi-
sion PubMed - NCBI. Retrieved from https://www.nchi.nlm.nih.gov/pub-
med/29506920

« FEAPS Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual (s.f.). Modelo de servicio de apoyo a familias.
Edita: FEAPS, Madrid.

+ Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (2009). Guia de Apoyo Psicold-
gico para Enfermedades Raras. Edita: Feder, Sevilla.

+ Equipo Neuro-e-Motion- Universidad de Deusto (2015). Apoyo psicosocial
para familias con hijos/as recién diagnosticados de enfermedad neuromus-
cular. Gufa. Fundacion Solidaridad Carrefour, en colaboracion con FEDER y
Federacion ASEM.

« Lanzarote Fernandez, M.D. & Torrado Val, E. (2009). Orientacion y psicote-
rapia familiar con nifios y adolescentes con enfermedad crénica. Apuntes de
Psicologia, 27, 457-471.

« Quittner AL, et al. International Committee on Mental Health in Cystic Fibro-
sis: Cystic Fibrosis Foundation and European Cystic Fibrosis Society consen-
sus statements for screening and treating depression and anxiety. Thorax
2015; 0: 1-9.

« Rolland, J. (2011). Familias, enfermedad vy discapacidad. Barcelona: Gedisa.

- Storlie & Baltrinic (2015). Counseling Children With Cystic Fibrosis: Recom-
mendations Self-Care for Practice and Counselor. The Professional Counse-
lor Volume 5, Issue 2, Pages 293-303.



4.7. Anexos en psicologia

4.7.1. Anexo 1. Hoja de derivacion de atencion psicologica
(7 )

'h Fibrosis
Quistica

Motive: Asescramiento familiar tras & diagndstco.
Otro:
Unidad de FQ y profesional que realiza la derivacidn:

Puedes solicitar cita en Asociacidn
Correo elecirdnico
Teltfona

El drea de atencion psicoldgica es un senvicio
gratusts de utilidad pablica,

Los primeros meses iras & diagndstico suponan un
tiempo de mdltiples cambios y desafios para todos
los miembros de ka familia, por ello e3 recomendable
gue todas las familias reciban como minimo una
consulta por parte del érea de alencidn psicoligica
coma madida praventiva.

Otros servicios de la Asociacién:

= Asesoramiento en recursos sociales
Fislaterapia respiratoria domiciliana
Grupe de apoye para padres ¥ madres
Tallgres formativas

Actividades divulgatnas

o —/

4.7.2. Anexo 2. Ejemplo guia de entrevista para familias con diagndstico
reciente de FQ

~

FECHA:
PROFESIONAL QUE REALIZA LA ENTREVISTA:
DATOS DE LA PERSCONA CON FQ:
MOMBRE Y APELLIDOS
DIRECCION
POBLACION
FECHA DE NACIMIENTO
HOSPITAL DE REFEREMNCIA
DATOS DE LA PERSONA DE CONTACTO:
Mombre y Apallidos:
Relacitn con la FQ
Profesion:
Direceidn:
Taldtons:
Correo elactndnica;
LQuiénes acuden a la entrevista inicial?




(= m
LCodme han conocido la Asociacién?

Motive de consulta iniclal
Genograma

Recoger otos datos: sHuacidn econdmica, conflictos, separacién, otras patologias,
antecedentes...

1. INFORMACION FQ Y EXPECTATIVAS:

+  Circunstancias del diagnéstico,

¢ p0Oué informacidn les han dado sobre ta FO7 Los tratamientos acluales, informacian
sobre el curso de la FOQ.

= . Oué expectativas tienen? JComo creen que evoluecionard? ,Como o imaginan en
un futuro proximo? Preguntar las expeciativas a cada uno de los padres: json
similares? ; Discrepan? ;Se complementan?

+  JHan buscado informacién? JSabrian dénce buscara? Comprobar fuentes
adecuadas: unidad FQ, pagina Federacidn, asociacion. .,

* tHecesitan mas informacidn Otil sobre algin aspecto? Prondstico, tratamienio,
escolarizacidn, infecciones. .,

« jEstan queriendo encarar problemas que pueden esperar? (Saber todos los
tratamientes al 100%, hacer todos los tratamientos ya...}

2. ORGANIZACION FAMILIAR

JHan tenide que organizarse de algin modo especial, creen que tendran que
hacario? ;COHme? (trabajo, roles, vida social, inclusién de ofros..., )

»  Ouién se hace cargo de las principales responsabilidades? (ttos, médicos,
alimentacién...). L Tienen previsto gue siga stendo asi @ medio plazo? ¢ Codmo se siente
cada uno con respeclo a ese areglo? sPueden olros miembros compartir
responsabilidades para no sobrecargar a un miembro?

= LComo creen gue lo viven ociras families? (para situaciones de autocritice o culpa),
Nomalzacidn.

+  jles gustaria conocer la experiencia de otros que han normalizado la FQ en su vida
cotidiana?

»  pComo se han manejado en otros momentos criticos de su historia? Personal o
familiar,

\S iy




(3. COMUNICACION 7

LCon quién han compartido el diagndstico de FQ7? LA quién se lo han dicho o s lo
guerrian decir?

*  ;5e habla abiertamente de la FO7 ;Quien lo hace y con quign?
«  (Se protege o excluye a alguien de estas siluaciones? (hermanos, abuelos, amiges).

4. INFORMACION SOBRE SERVICIOS 51 PROCEDE:
*  Grupo de padresimadres.
»  Asesoramiento sobre recursos sociales. Area trabajo social.
*  Fisioterapia a domicilio.
*  Otros servicios del drea de psicologia:
Informacion sobre la FQ adaptada a las necesidades de cada familia.
Atencidn individualizada (presencial, telefdnica v on-line).
Terapia individual, familiar o de pareja.
Talleras y charlas,
Coordinacibn con colegios y olros recursos.

Préxima visita de seguimiento




4.7.3. Anexo 3. PHQ-9 cuestionario sobre la salud del paciente-9.
Valoracion de sintomas depresivos

CUESTIONARIO SOBRE LA SALUD DEL

PACIENTE-9 (PHQ-9)

Para puntuar por el profesional: 0

-Total Score._

Desarrollado por los Drs. Robert L. Spitzer, Janet B.W. Williams, Kurt Kroenke y colegas, con una beca educacional por
parte de Pfizer Inc. No se requiere permiso para reproducir, traducir, mostrar o distribuir.




4.7.4. Anexo 4. GAD-7. Escala de riesgo de ansiedad generalizada

Elaborado por los doctores Robert L. Spitzer, JanetB.W. Williams, Kurt Kroenke y colegas, mediante una subvencion
educativa otorgada por Pfizer Inc. No se requiere permiso para reproducir, traducir, presentar o distribuir.
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Este apartado recoge algunos ejemplos de buenas practicas que el colectivo de
FQ estd desarrollando en sus asociaciones. Estas buenas practicas se caracteri-
zan porque pueden ser replicables, producen un impacto positivo, tienden a la
sostenibilidad, introducen alglin elemento innovador y apuestan por la participa-
cion de todos los agentes implicados. Es muy importante que las asociaciones FQ
compartan estas buenas practicas para que estas puedan ser replicadas en otras
asociaciones, FQ o no, puedan irse mejorando de forma colaborativa y vayan
respondiendo a las necesidades del colectivo.

Las buenas practicas que vamos a desarrollar en este capitulo son las siguientes:

+ Sobre organizacion y planificacion general
- Buena practica 1. Plan estratégico
- Buena practica 2. FQParticipa

+ Sobre comunicacion interna
- Buena practica 3. Comunicacién con la Junta Directiva
- Buena practica 4. Comunicacion con los socios

+ Sobre comunicacion y sensibilizacion externa
- Buena practica 5. Informacion y sensibilizacion de los Centros Base

- Sobre servicios
- Buena practica 6. Fomento del ejercicio fisico y deporte

» Sobre organizacion de eventos
- Buena practica 7. Revision, valoracion y feedback de los eventos

- Sobre transparencia
- Buena practica 8. Publicacion de los fondos obtenidos




Buena practica 1. Plan Estratégico

ELABORACION DEL PLAN ESTRATEGICO

Buena practica 2. FQ-Participa

FQ-PARTICIPA. FOMENTO DE LA PARTICIPACION DEL COLECTIVO FQ




Buena practica 3. Comunicacion con la Junta Directiva

MEJORA DE LA PARTICIPACION Y LA COMUNICACION DE LA JUNTA DIRECTIVA







Buena practica 4. Comunicacion con los socios

ENViO DE INFORMACION A LOS SOCIOS A TRAVES DEL MOVIL




Buena practica 5. Informacion de los Centros Base

INFORMACION Y SENSIBILIZACION SOBRE FIBROSIS QUISTICA EN LOS CENTROS BASE DE LA COMUNIDAD DE MADRID




Buena practica 6. Fomento del ejercicio fisico y deporte




Buena practica 7. Revision y valoracion de los eventos




Buena practica 8. Publicacion de los fondos obtenidos

TRANSPARENCIA. PUBLICACION DE TODOS LOS FONDOS OBTENIDOS
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Alabau De Lera, Estefania
Periodista. Responsable de comunicacién de la Federacién Espafiola de FQ
E-mail: fqprensa@fibrosis.org



En este capitulo haremos una vision global, de 3609, con la presentacion de las
principales conclusiones de esta guia:

El asociacionismo FQ ha evolucionado y ha pasado de estar liderado por los
padres y madres a ver como las propias personas con FQ se han hecho adultas
y han tomado las riendas de su propia lucha. Cada vez hay mas personas con
FQ y mas asociados, o que muestra un movimiento vivo y en crecimiento.

z EI 100% de las asociaciones tiene como minimo un fisioterapeuta en su equipo

y 13 de 15 asociaciones cuentan con trabajador social. Ademas, la figura del
psicologo estd presente en un 53% de las asociaciones y 7 de las 15 asociacio-
nes tienen entrenadores fisicos ya en su plantilla. De ello se deduce que las
trabajadoras sociales, psicdlogas, fisioterapeutas vy, en los ultimos afios, los
entrenadores se han convertido en las 4 figuras profesionales basicas e im-
prescindibles que deberian tener todas las asociaciones de FQ en Espafia.

Las consultas mas demandadas a las asociaciones de Fibrosis Quistica por par-
te de sus usuarios son temas relacionados con el Certificado de Calificacion de
Discapacidad, los tratamientos disponibles vy las dificultades de adherencia y la
insercion educativa y laboral. Para atender estas necesidades debe ofrecerse
una informacion proactiva, no solo a demanda como se viene haciendo hasta
la fecha, y los profesionales deben coordinarse entre ellos para ofrecer una
comunicacion integral.

4 Los proyectos sociales aspiran a producir cambios significativos en una situa-

cion-problema, por lo que adquieren una categoria relevante dentro de las
herramientas de intervencidn social. Deben estar bien planteados y ser com-
partidos, asi como contar con los ingredientes de innovacidn, replicabilidad/
escalabilidad, impacto social, sostenibilidad y colaboracion.

Para ser eficaces y seguir creciendo en el ejercicio de derechos y en el forta-
lecimiento del movimiento asociativo son ingredientes imprescindibles reali-
zar una evaluacion y una reflexion continuas de cada una de las acciones que
llevemos a cabo, para poder rectificar si nos desviamos del camino planeado.

La diversificacion de las fuentes de financiacion es la base para la sostenibi-
lidad de una asociacion: ninguna fuente debe superar el 20%, un 30-40% de
la financiacion debe provenir de recursos propios y no debe superarse el 50%
con ayudas de la administracion publica. Todo ello permitira no depender ex-
cesivamente de ninguna entidad concreta que nos someta a sus criterios y no
nos deje desarrollar nuestras propias lineas estratégicas.




Los momentos clave en Fibrosis Quistica en los que se puede necesitar in-

7 tervencion psicoldgica, para acompafar y favorecer la adaptacion, son los
momentos de transicion: adaptacion parental al diagndstico, paso de la apli-
cacion del tratamiento parental al autoguiado, comienzo de la escolaridad
(guarderia, primaria y secundaria), transicion de la atencion de los servicios
pediatricos a los adultos, inicio de la vida laboral, proceso de trasplante y otras
situaciones de pérdida de independencia o tratamientos intrusivos y cuidado
al final de la vida.

Se estima que un 84% de los nuevos diagndsticos llegan a tener contacto con
la Asociacion durante el primer afio. Sin embargo, solo el 42% tiene contacto
con el servicio de atencidn psicoldgica al menos una vez durante ese primer
afio tras el diagndstico. Cuanto mas tarde se accede a este servicio mayor es
el riesgo de que algunos problemas se hayan instaurado y sean mas dificiles
de resolver. La propuesta de actuacion y derivacion temprana a este servicio
permitird unificar formas de trabajar y favorecera un mejor acceso de las fami-
lias al servicio, especialmente en los primeros momentos tras el diagndstico,
ya que es un punto critico donde la intervencion psicoldgica es fundamental
para favorecer el ajuste de la familia y prevenir dificultades que podrian afec-
tar al curso de la enfermedad.

Las asociaciones FQ, poniendo en comun sus actividades, sus buenas practi-

9cas y sus estrategias para afrontar los escollos, y planificando conjuntamente
como afrontar sus retos de futuro a través de la Federacion que nos auna,
podran multiplicar su valor y eficacia y el movimiento asociativo FQ saldra
fortalecido.

La FEFQ y todas las asociaciones de las distintas comunidades auténomas rea-
lizan un diagndstico de la situacion del colectivo cada cuatro afios y trazan los
retos a los que se enfrenta el colectivo FQ en Espafia y como afrontarlos. Para
2018-2021, estos retos son el acceso a los ultimos medicamentos, el cumpli-
miento del consenso europeo de normas asistenciales, el avance en la gestion
de calidad de todas las asociaciones, la implantacion de una estrategia de sos-
tenibilidad, el aumento de visibilidad y sensibilizacidn, la inclusidn de la croni-
cidad y carga del tratamiento en los baremos de discapacidad vy el desarrollo
de una linea de estudios sociales.
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API'ENDI,CE A. Cuestionario utilizado en la elaboracion de
esta guia

DATOS IDENTIFICATIVOS

Mombre de la entidad:

Afio de constitucidn:

Evolucidn del ndmero de socios

| 2000 2002 2004 2008 2008 2010 | 2012 2014 2018 2018

Eviolucion del ndmero de personas con FQ (adultas o no) que estan representadas por los asociados
2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018

_Sefiala segln e acople a la entidad. (véase e ejemplo)

Concepto si Afo de concesion ylo implantacién NO
tenemos tenemos
Utilidad pablics x 2005
Auditoria externa x
Sede Sede alquilada
Sede propia
Sede domicilio particular
Sede compartida
Utilidad piblica
Auditoria externa
cuentas

Certificado de calidad
Plan de actividades
Plan estratégico
Misidn, vision, Valores
Memaria anual

| Pagina web

Mapa de procesos
Procesos
desarrollados
(ficha+flujograma)
Organigrama
funcional de la
entidad

Hoja de competencias
y funciones de cada
trabajador




Manual de bienvenida
y presentacion de la
entidad para nuevas
incorporaciones
profesionales

Manual de bienvenida
y presentacidn de la
entidad para nuevos
socios

Presupuesto anual Sefiala:
aprobado an : .
bise Se rar'u?sa pmbdilmmmm
Se revisa al finalizar el afio
Presupuesto del 2017:
Presupuesto del 2012
Presupuesto del 2007:
Se cumple entre el B0% v el 100%
Se cumple menos del 80%
Fuentes de Sefiala el % de ingresos procedentes de:
financiacion
principales

-Subvenciones publicas:

-Ingresos propios generados por actv.de la
asociacion:

-Donaciones (denativos particulares,
patrocinios):

-Subvenciones de fundaciones:

ATienes un plan de

captacion de fondos?

Cudintas actividades N

de captacidn de .
| fondos haces al afio e
| Personal propio: e

Trabajadora social Afio de inicio de la contratacion:
M* de horas semanales coniratadas;
Funclones principales:

Personal propio: e

Psicdlogo Afio de inicio de la contratacion:

M® de horas semanales confratadas:
Funciones principales:

Personal propio:
Fisioterapeuta

NE:

Afo de inicio de la contratacidn:

M* de horas semanales contratadas:
Funciones principales:




Personal propio:

Entrenador/preparador
fisico

L3 oM

Ao de inicio de la contratacion:

N® de horas semanales coniratadas:
Funciones principales:

Personal propio:
Administrativalo

N®:

Afo de inicio de la contratacidn:

N® de horas semanales contraladas:
Funciones principales:

Personal propio:
Gerente/direccion

N®:

Afio de inicio de la contratacidn:

N® de horas semanales conlratadas:
Funciones principales

Personal propio:

N®:
Afio de iniclo de la contratacidn:

Otro:
N* de horas semanales conlratadas:
Funciones principales

Proyectos en Cuantos:

funcionamiento con

{fundamentacidn,
objetivos, desarrollo,

Fecha de anligledad y nombre:

evaluacién,

presupuesto)

Convenios de Cuantos:

colaboracién formales Entidades:

Comunicacién Presencial

interna: telf.

Se redne la Junta N* de reuniones anuales:

directiva de manera N° medio de asistentes a las reuniones:
regular

Comunicacién Prasencial

interna: 1elf,

Se redne la Junta
directiva de manera
regular con los
trabajadores

N® de reuniones anuales:
N® medio de asistenles a las reuniones:

Transparencia

Sefiala

La entidad pablica sus cuentas anuales
La entidad plblica su memoria de
actividades

La enlidad pablica

La entidad cuenta con
Indicadores para
medir su impacto

Cuales

La entidad mide la
satisfaccion de sus
_beneficiarios de
manera regular y
sistematizada

LQué instrumentos ulilizas?

Observaciones




APENDICE B. Plan estratégico de la Federacion Espafiola de
FQ 2018-2021
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PRESENTACION

La Federacion Espafola de Fibrosis Quistica (FEFQ) cumple sus 30
afios de existencia manteniendo la misidn de unir a las asociaciones y los
profesionales en la busqueda de la calidad de vida para las personas
con Fibrosis Quistica (FQ), mientras se avanza en la mejora de los tra-
tamientos y en la investigacion, hasta que llegue el ansiado dia en que
la curacion sea una realidad.

Durante este periodo hemos realizado multitud de debates para definir
afio a afo nuestros objetivos y planificar las actividades. Pero fue en
2009 cuando la Asamblea definié el primer plan estratégico de la Fede-
racion para tres afios. Dabamos con ello un salto enorme en el disefio de
nuestra planificacion, definiendo la misién, la vision, los objetivos a largo
plazo y los valores que caracterizaban nuestro movimiento por las per-
sonas con FQ.

Un plan estratégico es una guia de trabajo consensuada por el conjunto
de la Federacion, para que todos caminemos juntos compartiendo obje-
tivos y empujando en la misma direccion.

Tras la experiencia tan positiva de desarrollo del primer plan estratégico,
emprendimos nuestro segundo plan, y hoy tenemos la inmensa satis-
faccion de poder decir que ya vamos a por el tercero.
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Este tercer plan lo hemos planificado con la participacion de la totalidad
de las asociaciones, analizando las dificultades externas e internas y
también las oportunidades que se nos ofrecen para avanzar, y como no-
vedad, recogiendo el analisis de cada comunidad para poder establecer
aspectos comunes, para ir de lo particular a lo general, para pasar del
proyecto individual al proyecto colectivo.

Es precisamente esta amplia participacion, y esta nueva mirada, la mejor
garantia de que el plan estratégico sera la hoja de ruta para todos.

Ademas, estamos viviendo un momento muy especial para nosotros: el
relevo generacional. Aquellos nifios de hace 30 afios por los que lucha-
ban sus padres se han convertido en adultos que quieren ser el motor de
su propio desarrollo y dirigir su propia lucha.

Podemos decir que ya se ha hecho realidad el liderazgo estratégico de
mano de las personas con FQ.

Blanca Ruiz Pérez
Presidenta
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1. INTRODUCCION

La Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica (FEFQ) es el organismo que en
la actualidad agrupa 15 asociaciones de Fibrosis Quistica de las diferentes co-
munidades auténomas, a las cuales representa y apoya.

Forma parte junto a la Sociedad Espafiola de FQ, de la Fundacién Espafiola de
FQ. Ademas pertenece a COCEMFE (Confederacion Espafiola de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica), a la Plataforma de Organizaciones de Pa-
cientes (POP) y a FEDER (Federacién Espafiola de Enfermedades Raras). Tam-
bién esta relacionada con otras organizaciones internacionales de lucha contra
la Fibrosis Quistica y pertenece a la Asociacion Internacional de Fibrosis Quis-
tica (CFW), a la Asociacion Europea de FQ (CF-Europe) y a EURORDIS (Aso-
ciacion Internacional de Enfermedades Raras).

La FEFQ se constituy6 el 24 de octubre de 1987 y fue inscrita en el Registro Na-
cional de Asociaciones el 24 de noviembre de 1988. Ademas, fue declarada
“Entidad de Utilidad Publica” por el Ministerio del Interior en noviembre de 2005,
por su labor sociosanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quistica y
sus familias, por su funcién de integracion social de las personas con riesgo de
exclusion y por su fomento de la investigacion.

Entre sus reconocimientos destacan:
» 2011. Premio Farmaindustria por su compromiso con la investigacion.

* 2015y 2017. Premio Fundacién Albert Jovell a la mejor formacién dirigida
a pacientes y familiares desarrollada por una asociacion.

* 2016. Primer premio en la | Edicién de los Premios Cruz Roja a la innova-
cién tecnologica aplicada a fines humanitarios en la categoria “Salud cons-
tante”.
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Los fines de la Federacion recogidos en sus estatutos son:

La
de

+ Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la Fibrosis Quistica, tam-
bién llamada mucoviscidosis.

« Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion, tanto social como asisten-
cial, de las personas con Fibrosis Quistica.

» Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales,
residenciales y sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de las
personas con Fibrosis Quistica.

« Crear y fomentar la acogida, orientacién e informacion, tanto de las perso-
nas con FQ como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

+ Dar publicidad y divulgacién de los problemas humanos, psicolégicos y so-

ciales de las personas con FQ.

Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica, las asociaciones que forman parte
ella y un gran niUmero de asociaciones internacionales estan luchando para

que la Fibrosis Quistica deje de ser esa gran desconocida y se planteen las
bases para que todas las personas con FQ reciban el mejor tratamiento posible,
hasta que llegue a descubrirse la cura para esta enfermedad genética.

En este camino hemos consensuado nuestra MISION y VISION

10

MISION

Agrupar a las asociaciones de Fibrosis Quistica para trabajar juntos en la
mejora de la calidad de vida de las personas con FQ y sus familias.

VISION

Que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida y que la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica lidere y represente a todas las asociaciones
siendo su principal apoyo




Plan Estratégico 2018 - 2021 i

Y trabajamos siguiendo nuestros valores:

* TRABAJO EN EQUIPO para alcanzar las metas propuestas, favoreciendo
la mayor implicacién y satisfaccion de las personas.

» Busqueda de CONSENSO como método imprescindible para avanzar juntos.

* COMPROMISO con la defensa y mejora de los derechos de las personas
con Fibrosis Quistica.

+ Espiritu de SUPERACION Y MEJORA CONTINUA como método de lograr
avanzar en las soluciones para las personas con FQ.

« PREVENCION. Sumar esfuerzos en actuaciones dirigidas a las causas que

generan los obstaculos en las personas con FQ, para minimizarlos o elimi-
narlos.

» Serda RESPONSABILIDAD de la FEFQ dar respuesta a las necesidades
del colectivo de FQ mediante la aportaciéon de los recursos necesarios de
conformidad con los objetivos de la entidad.

« Sentimiento de PERTENENCIA a un colectivo comun con una causa comun.
» Respeto a la DIGNIDAD de la persona por encima de cualquier otro criterio.
+ Busqueda de la CUALIFICACION Y LA COMPETENCIA PROFESIONAL
que permite avanzar en la innovacion, la investigacién y en una gestion ac-

tiva del conocimiento.

* TRANSPARENCIA en la gestion.

1"
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2. PLANIFICACION ESTRATEGICA

La finalidad de elaborar un plan estratégico es aunar ideas de todas las perso-
nas que forman parte de la Federacion Espafiola de FQ para que ésta avance
teniendo en cuenta, lo maximo posible, el entorno en el que desarrolla sus ac-
tividades.

Este Plan Estratégico es el resultado del trabajo y las aportaciones de un nu-
meroso grupo de personas directamente vinculadas a las asociaciones y a la
Federacién Espafiola de FQ, todas ellas pertenecientes a los 6rganos de parti-
cipacion de la entidad: familiares, personas con FQ y profesionales. Los gru-
pos de trabajo han estado formados, no sélo por responsables y personal de la
Federacion y de las asociaciones que la componen, sino también por personas
con FQ y familiares con opiniones diferentes sobre las necesidades existentes
y las estrategias para afrontarlas.

Se trata de un plan ajustado a la realidad, a las posibilidades actuales de la Fe-
deracion y a las personas que la componen. En consecuencia, este plan se ha
elaborado con el deseo de ser un documento de trabajo que sirva de guia para
orientar la actuacion de la Federacion Espafiola de FQ durante los proximos
cuatro afos.

Los objetivos que enmarcan este Plan Estratégico son:

1. Realizar un andlisis del entorno y la situacién social en que vivimos en el
territorio nacional para poder dar respuesta a dicha realidad y a los cambios
que se produzcan a corto, medio y largo plazo.

2. Analizar las fortalezas y debilidades de la Federacion Espafiola y las aso-
ciaciones que la componen a la hora de hacer frente a las acciones plante-
adas.

3. Definir criterios de trabajo, huyendo de la improvisacién y teniendo anali-
zadas las posibles respuestas ante las crisis que se presenten.

13
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4. Establecer criterios que permitan optimizar los recursos humanos, eco-
noémicos y materiales de que se dispone, logrando una eficacia y eficiencia
de los mismos.

5. Identificar y profundizar la relacién en cooperacion institucional, tanto en
la actualidad como en el futuro.

6. Desarrollar un plan en el que se definan, segun todos los criterios antes
mencionados, los ejes, las lineas estratégicas, los objetivos, los indicadores
y los recursos humanos y materiales asignados.

2.1. METODOLOGIA

En la definicion del plan estratégico se ha seguido un enfoque participativo co-
ordinado desde el equipo técnico de la Federacion. Han participado las juntas
directivas de las asociaciones que componen la FEFQ, los trabajadores de la
Federacion y de las asociaciones y las familias y personas con FQ que las com-
ponen.

Se realiz6 una primera reunion de la Comision Ejecutiva con el equipo técnico
de la Federacion donde se definieron los grupos de interés (personas con FQy
sus familias, asociaciones de FQ, profesionales de la FEFQ, profesionales de
las asociaciones, voluntarios, grupos profesionales de FQ, Administracion pu-
blica, empresas privadas, ONG y ENL, sociedades médicas, medios de comu-
nicacién, empresa de suministros, colaboradores, servicios profesionales, obras
sociales, particulares, laboratorios, fundaciones).

Se decidié que el DAFO se realizase entre personas con Fibrosis Quistica y sus
familias, asociaciones de FQ, profesionales de la FEFQ, profesionales de las
asociaciones, voluntarios y grupos profesionales de FQ. Ademas, se ha creado
una seccion en la web, FQ-PARTCIPA, que actuara como plataforma de parti-
cipacion en la que cada grupo de interés podra opinar y votar sobre las priori-
dades en la estrategia.

Cada asociacion reunioé a los grupos de interés de su zona, elaboré su propio
diagnostico DAFO y lo envid a la Federacion.

14
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1. La Federacion, una vez recopilada la informacién de sus asociaciones, la
agrupo por contenidos y frecuencia para hacer un diagnostico general, el
cual se llevé a la Asamblea Anual para su conocimiento y visto bueno. A esta
Asamblea, celebrada en Madrid, acudieron miembros de junta directiva, tra-
bajadores y personas con FQ pertenecientes al 86% de asociaciones FQ
que componen la Federacion.

2. En la Asamblea general se expuso el DAFO agrupado del colectivo y se
extrajeron los primeros ejes y las primeras lineas estratégicas que dieron
forma a un primer documento de trabajo que seria la base fundamental y
consensuada para este Plan Estratégico. También se reviso la Mision y Vi-
sion y se ratificaron los valores.

2.2. DIAGNOSTICO ESTRATEGICO
DAFO

Tras el analisis realizado por las asociaciones miembros de la Federacion Es-
pafiola de FQ, en el cual se expresd en qué momento se encontraba cada en-
tidad y hacia donde podia ir, se elaboré un diagnéstico de la situacion del
colectivo asociativo de Fibrosis Quistica, en el cual se habian establecido las
oportunidades y amenazas del entorno y las fortalezas y debilidades internas
mas comunes y regulares.

Fortalezas

91% Tener profesionales implicados

83% Buena imagen corporativa gracias a los servicios consolidados y a pro-
yectos de calidad

82% Experiencia en organizacion de actividades y eventos

73% Junta directiva implicada y estable

64% Tener utilidad publica y transparencia en la gestion

47% Buenas relaciones con las administraciones, tejido empresarial, médicos
y unidades FQ

36% Utilizacion de las nuevas tecnologias

35% Estar federadas

27% Renovacion de ideas, apertura de miras
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Amenazas

93% Inestabilidad econémica, dependencia de subvenciones, pocos recursos
91% Unidades de FQ poco dotadas y la percepcion de poco interés para refor-
zarlas

91% Sector poco visible, enfermedad minoritaria

54% Retrasos en la administracion de los nuevos medicamentos

53% Falta de recursos para investigacion, recortes en sanidad, financiacion nue-
vos medicamentos

36% Sobrecarga de trabajo

27% Competencia con otras entidades

18% Falta de conocimiento y sensibilizacion por parte de la sociedad

18% Legislacién cada vez mas estricta

15% No reconocimiento de discapacidad organica y desigualdad territorial
15% Falta de coordinacion asociacion/médico/persona con FQ

9% Confusién entre entidades, asociacién, fundacion, federaciéon

9% Desmotivacion de equipo y junta directiva

Oportunidades

73% Colaboracion con otras entidades

55% Mayor difusion gracias a las nuevas tecnologias

46% Avance en la investigaciéon y nuevos medicamentos

43% Tener unidad pediatrica, cribado neonatal

27% Buena imagen de la entidad y reconocimiento ante otras entidades
25% Sensibilizacion de la sociedad

20% Retos comunes bien definidos: nuevos medicamentos

17% Inclusién de la actividad deportiva como nuevo tratamiento

9% Tener un plan europeo de enfermedades raras que se pueda implantar en
todas las comunidades

5% Mas profesionales implicados de otras disciplinas

Debilidades

90% Falta de participacion e implicacién por parte de los asociados

72% Infraestructura particular de cada asociacion

64% Recursos presupuestarios insuficientes

54% Falta de planificacién a corto y medio plazo

37% Pocos socios, falta de nuevas incorporaciones y planes de fidelizacion
36% Profesionales en precario, falta de personal
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35% Falta de clarificaciéon de funciones, personal y junta directiva

28% Falta de coordinacion y trabajo en red con otras entidades

27% Falta de formacion, juntas directivas sobrecargadas

26% Colectivo minoritario, se diluye entre los grandes, imagen infravalorada
26% Falta de investigaciones psicosociales

10% Falta de protocolos de consenso a nivel nacional

9% Falta de comunicacién externa de proyectos y actividades

7% Poca capacidad de movilizacion

Tras el analisis del DAFO y, como resultado en una reunion asamblearia de con-
senso, se establecieron los siguientes ejes y lineas estratégicas de actuacion
para el desarrollo de nuestra actividad durante los préximos cuatro afos.

2.3. EJES Y LINEAS ESTRATEGICAS DE ACTUACION

Eje 1: Afianzar la sostenibilidad del colectivo FQ

Este eje surge a raiz de la amenaza constante de inestabilidad econdmica y de
una de nuestras principales debilidades: dependencia de financiacién de otros
organismos. Queremos aprovechar las oportunidades que nos ofrece el entorno
al tener establecidas alianzas con otras entidades y nuestra fortaleza de la ex-
periencia y buena imagen de todos estos afios, junto con el equipo buenos pro-
fesionales con el que contamos.

Ademas, queremos ir un paso mas alla y no solo afianzar la sostenibilidad eco-
némica, sino también reglamentar la sostenibilidad social y medioambiental de
los proyectos que llevamos a cabo tanto nosotros en la FEFQ como nuestras
asociaciones miembro.

Eje 2: Innovacion, proyectos y gestion del conocimiento

Planteamos como eje estratégico empoderar al colectivo FQ dirigiendo acciones
innovadoras orientadas a responder necesidades. Para ello prestaremos aten-
cion a la investigacion, tanto apoyando la investigacién médica y basica, como
generando nosotros mismos estudios sociales para mejorar la participacion en
las areas del bienestar. Estas acciones ademas de generar bienestar pueden
generar nuevos conocimientos replicables en todo el territorio de actuacion a tra-
vés de la formacion y la informacion.
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Eje 3: Reivindicacion y representacion: Ejercicio de derechos

Partimos de una de nuestras principales debilidades: el ser un colectivo mino-
ritario. Existe la amenaza de que nuestra voz se vea diluida entre otros colecti-
vos mas grandes. Asi, nos planteamos la estrategia de que cuanta mayor
representacion tengamos en grupos de influencia, mas alta se oira nuestra voz.
Sera prioritario tener una estrategia comun de reivindicaciones para mejorar la
calidad de vida de las personas con FQ y sus familias. Y, por supuesto, estos
proximos afos el centro de nuestras reivindicaciones versara sobre el acceso
a nuevos medicamentos, la mejora de las unidades de referencia y ejercicio real
de nuestros derechos.

Eje 4: Posicionamiento exterior y sensibilizacion social

Atendiendo a la debilidad de que la Fibrosis Quistica es una enfermedad mino-
ritaria y aprovechando nuestra transparencia y buen hacer, nos marcamos como
eje visibilizar la enfermedad y a su colectivo y buscar la mejora continua en la
imagen que ofrecemos al exterior. A mayor sensibilizaciéon, mayor conciencia-
cion y mas accesibles se vuelven los sectores sociales. La imagen exterior sera
un factor clave para la sensibilizacion. Campafas de sensibilizacion, nuevas
formas de comunicacion y una transparencia total marcaran el desarrollo de
este eje en los préximos afos.

Eje 5: Unidad de movimiento asociativo. Excelencia y buenas practicas

Nuestras asociaciones miembro y las personas que las componen forman parte
de nuestra razén de ser. En nuestro analisis estratégico hemos observado que
se reconocen como debilidades la falta de participacién e implicacién de las per-
sonas asociadas, carencias en coordinacion y planificacion, precariado, sobre-
carga de trabajo, etc., pero, aun asi, se reconoce como una fortaleza a las
personas, tanto las juntas directivas implicadas como los profesionales que tra-
bajan en las asociaciones con un alto nivel de implicacién y capacitacion. En
este eje desarrollaremos estrategias para proteger y ayudar al talento de las
personas, la estabilidad de los mecanismos de coordinacion y la unioén del co-
lectivo a través de proyectos que favorezcan la formacién de personal y juntas
directivas de las asociaciones, promuevan la gestion de la calidad en todos los
servicios que se ofrecen a todas las personas con FQ a nivel nacional y el tra-
bajo en RED.
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2.4. FORMULACION ESTRATEGICA

Ejes, lineas y objetivos prioritarios
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2.5. SEGUIMIENTO Y EVALUACION

El cumplimiento de los objetivos estratégicos en este plan sera evaluado a tra-
vés de la realizacion de los planes operativos anuales, que incluiran los objeti-
vos correspondientes a cada afio del plan, de acuerdo con el cronograma. Estos
planes operativos anuales seran revisados a su vez trimestralmente. Ademas,
los planes operativos anuales incorporaran también las responsabilidades en
cada objetivo.

El seguimiento del plan estratégico se realizara al menos semestralmente y al
final del periodo, junto con la evaluacion de los planes operativos anuales, y se
basara en el andlisis de las diferencias entre los objetivos planteados y los re-
sultados de los indicadores que se han identificado para el seguimiento. Este
tipo de control del plan estratégico requerira que se implanten los documentos
necesarios para revisar los indicadores.

En los planes operativos anuales se podran adecuar los objetivos correspon-
dientes a ese afo, adaptandolo a las situaciones de cada momento vy justifi-
cando dichas adaptaciones.

Se realizara una evaluacion final de la ejecucion del plan estratégico antes de
la aprobacion del siguiente. En esta evaluacion se establecera el porcentaje de
objetivos cumplidos y las razones por las que no se han podido alcanzar los
demas.

La responsabilidad del seguimiento y evaluacién final de este plan estratégico
correspondera al presidente de la Federaciéon Espafola de FQ que debera apro-
bar el informe de seguimiento y evaluacién en el que indicara el grado de cum-
plimiento del plan estratégico en cada momento y las acciones correctoras o de
mejora necesarias para asegurar su cumplimiento, si fuesen necesarias, asi
como las nuevas responsabilidades que de ello se deriven. El presidente podra
delegar la preparacién de los trabajos necesarios para elaborar el informe de se-
guimiento y evaluacion.
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2.6. ORGANIGRAMA
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2.7. CALIDAD

Tenemos el sello de calidad “Reconocimiento a la gestion y el compromiso so-
cial: 3 estrellas”. Este sello nos certifica como una entidad que trabaja en la me-
jora continua y la incorporacion de aprendizajes. Tenemos identificados los
procesos clave y basamos la transversalidad en:

1.- Sostenibilidad medioambiental y econémica

2.- Comunicacion y participacion de los grupos de interés
3.- Fomento del talento y las capacidades de las personas
4.- Principios éticos y coherencia con los valores

5.- Multiculturalidad, género e igualdad

SEDE SOCIAL

Sede c/ Jose M? Haro 14-1°C, 46022. Valencia
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3. RECURSOS

3.1. RECURSOS HUMANOS Y CENTROS (a junio de 2018)

Centros

RRHH

Sede central

Trabajadora social. Innovacioén y proyectos

- Deteccion y analisis de necesidades

- Disefio e impulso de programas de intervencion

- Gestion de subvenciones publicas y colaboraciones privadas

- Coordinacion y mediacién entidades

- Gestién de recursos humanos

- Impulso y desarrollo de la gestion del conocimiento en el movi-
miento asociativo FQ

Periodista: Responsable de comunicacion

- Gestion redes sociales

- Edicién medios propios: pagina web, revista, boletin

- Divulgacion y sensibilizacién: Campanfas de sensibilizacion y
relaciones con los medios

- Acciones relacionadas con el patrocinio/mecenazgo

- Reivindicacién: comunicados de prensa y relaciones con las
administraciones publicas

- Impulso y desarrollo de la gestion del conocimiento en el movi-
miento asociativo FQ

Técnico: Administracion y servicios auxiliares
- Apoyo a la contabilidad

- Gestion de proveedores

- Logistica interna

- Archivo y documentacién

CCAA

19 fisioterapeutas a domicilio

Total

22
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APENDI(;!E C. Directorio de las asociaciones-miembro de la
Federacion Espanola de FQ

« Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica
(www.fgandalucia.org)

« Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica
(www.fibrosisquistica.org/aragonesa)

« Asociacion Asturiana para la lucha contra la Fibrosis Quistica
(www.fgasturias.org)

« Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
(www.respiralia.org)

« Asociacion Cantabra de Fibrosis Quistica
(www.fgcantabria.org)

« Asociacion Castellano-Leonesa de Fibrosis Quistica
(www.fgcastillayleon.org)

« Asociacion Castellano-Manchega de Fibrosis Quistica
(www.fibrosisquistica.org/castellano-manchega)

« Associacid Catalana de Fibrosi Quistica
(www.fibrosiquistica.org)

« Asociacion de Fibrosis Quistica de la Comunidad Valenciana
(www.fqgvalenciana.com)

« Asociacion de Fibrosis Quistica de Euskadi
(www.fgeuskadi.org)

« Asociacion Extremefia de Fibrosis Quistica
(www.fibrosisquistica.org/extremenya)

« Asociacion Gallega de Fibrosis Quistica
(www.fggalicia.org)

« Asociacion Madrilefia de Fibrosis Quistica
(www.fgmadrid.org)

« Asociacion Murciana de Fibrosis Quistica
(www.fibrosisquisticamurcia.org)

« Asociacion Navarra contra la Fibrosis Quistica
(www.fgnavarra.org)






ﬁ Fibrosis
Quistica

Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica
C/ José Maria Haro, 14-10 C

46022 Valencia

T.96 3318200

fgfederacion@fibrosis.org
www.fibrosisquistica.org

9778840970690
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