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PRESENTACION

Con especial ilusién presentamos este plan estratégico de la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica. Es el primero y por ello hemos puesto un
enorme interés en hacerlo muy bien. Pero sobre todo porque es una he-
rramienta que necesitabamos.

La Fibrosis Quistica plantea problemas muy comunes en cualquier parte
de Espafia, tanto para las familias como para las propias personas, y sin
embargo el enfoque que le estamos dando en las distintas asociaciones
es muy dispar. La dispersiéon probablemente ha debilitado el resultado de
tanto esfuerzo como el que hacemos desde las distintas comunidades
auténomas.

Este documento puede permitirnos trabajar al unisono, aunar esfuerzos
con objetivos comunes, compartidos por todos, y lograr con ello ser mas
eficientes. Es una de las grandes virtudes de un plan estratégico: que
toda una organizacién, o conjunto de organizaciones, definen juntos en
qué direccion quieren trabajar.

Y lo hemos conseguido. Tras un amplio proceso de participacion en las
juntas directivas y asambleas de casi la totalidad de las asociaciones, la
Asamblea General logro definir la mision de la Federacion, la vision de
lo que pretendemos ser, los valores que nos unen y las lineas que guia-
ran nuestro trabajo en los proximos tres anos.
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Todo un logro al que invitamos a unirse especialmente a los jovenes y
adultos, pero también a las familias y a tantas personas colaboradoras
que nos apoyais en multitud de actividades. El Plan Estratégico nos in-
vita a dedicar los esfuerzos a los problemas de la vida diaria que la en-
fermedad plantea, sin olvidar avanzar en el conocimiento, fomentando la
investigacion.

Y desde luego intenta que la Federacion esté cerca de todas las perso-
nas con FQ de este pais y de sus familiares, liderando el movimiento
que hemos creado para que nuestros profesionales tengan los medios
que necesitan para conseguir que los nifios crezcan saludablemente, los
jévenes consigan abrirse camino en sus proyectos y los adultos disfru-
ten de una adecuada calidad de vida.

Nuestro compromiso es que este documento, lejos de ser una manifes-
tacion de buenos propdésitos, es ya una guia de trabajo para todos. En
esa noble tarea cuento con vosotros.

Tomas Castillo Arenal
Presidente
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1. INTRODUCCION

La finalidad de elaborar un plan estratégico es aunar ideas de todas las perso-
nas que forman parte de la Federacién Espanola de FQ para que avance te-
niendo en cuenta, lo mas posible, el entorno en el que desarrolla sus
actividades.

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
Federacion Espafiola de FQ todas ellas pertenecientes a los érganos de parti-
cipacion de la entidad: familiares, personas con FQ y profesionales. Los gru-
pos de trabajo han estado formados, no sdlo por responsables y personal de la
Federacion, sino que han participado personas con FQ y familiares con opinio-
nes diferentes sobre las necesidades existentes y las estrategias para afron-
tarlas.

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

Los objetivos que enmarcan este Plan Estratégico han sido:
1. Realizar un andlisis del entorno y la situacion social en que vivimos 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 Federacion Espafiola de Fibrosis
Quistica a la hora de hacer frente a las acciones planteadas.

3. Definir criterios de trabajo, huyendo de la improvisaciéon o de las res-
puestas ante crisis.



‘@ Fibrosis
Quistica Plan Estratégico 2009 - 2011

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

5. Identificar y profundizar la relacion a nivel cooperacion institucional, tanto
de la actualidad como en el futuro.

6. Desarrollar un cronograma en el que se definan, segun todos los criterios
antes mencionados, las tareas a realizar, los indicadores de temporalidad y
los recursos humanos y materiales asignados. Dotandonos de indicadores
que nos permitan llevar a cabo un seguimiento y evaluacion de las acciones
planificadas.

1.1. Metodologia

Para la elaboracién del Plan Estratégico hemos realizado reuniones de trabajo
en grupo buscando involucrar el maximo a cada participante (personas con FQ,
familiares y profesionales), a través de la puesta en comun de las ideas de todas
las personas.

Se realiz6 la primera reunién con la Junta Directiva de la Federacion compuesta
por Presidente, los 3 Vicepresidentes, Secretario, Tesorero y los vocales (1
miembro de cada asociacion) y en ella se hizo una puesta en comun de las
aportaciones realizadas en las juntas directivas de las asociaciones, siguiendo
la metodologia DAFO, elaborandose un primer documento unificado de diag-
néstico

Posteriormente se han realizado por los miembros de la Comisién Ejecutiva vi-
sitas a todas las asociaciones de FQ coincidiendo con la celebracién de sus
asambleas o reuniones para explicar la metodologia DAFO y la elaboracion del
plan estratégico. Y cada una de estas entidades elabor6 otro DAFO de la Fe-
deracion. En las cuales, de forma libre, escrita y anénima, cada participante ha
aportado su vision sobre el diagndstico de la situacién y las propuestas de me-
jora.

La informacion recogida se agrup6 por contenidos para dar forma a un primer
documento de trabajo, del que surgieron las lineas estratégicas y los objetivos
mas importantes a desarrollar a partir del cual se comenzo a redactar el Plan Es-
tratégico.

10
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El plan se ha elaborado llevando a cabo los siguientes pasos:

1. El analisis de la situacién y del entorno general y el diagndstico interno,
el analisis estratégico propiamente dicho, para cuya realizacion se utiliza la
metodologia DAFO que expone y compara, sucesivamente, los puntos fuer-
tes y los débiles de la propia organizacion (situacién interna), y las oportuni-
dades del entorno que pueden ser aprovechadas y las amenazas y retos del
mismo que deben ser afrontados (situacion externa).

Para ello se realizé un DAFO inicial entre los miembros de la Junta Directiva
de la Federacién y también entre los profesionales que trabajan en la Fede-
racion.

Tras esta primera recopilacién de informacion, se realizaron visitas presen-
ciales a cada una de las asociaciones miembros de la Federacion donde se
realizaron reuniones con los socios de la Federacién animandoles a cola-
borar en la realizacion del documento. Por ello, todos ellos trabajaron en la
realizacion del DAFO.

Una vez recopilada esta informacion, se trasmitio el resultado a todas las
asociaciones y se convocé una reunion en Madrid, a la cual podian asistir
todos los miembros de las distintas asociaciones que lo desearan.

2. El establecimiento de las lineas estratégicas. El analisis detallado de los
datos obtenidos en el DAFO nos permitié realizar una valoracién de con-
junto, en la que las distintas interrelaciones nos aportaron la identificacion y
redaccion de las lineas estratégicas y los objetivos.

Los asistentes a la reuniéon de Madrid fueron 65 personas y la metodologia
de trabajo fue la distribucion en 6 grupos para tratar entre ellos las lineas
estratégicas que consideraban mas importantes en base a los resultados del
DAFO. Tras lo cual se hizo una puesta en comun de los resultados y de los
mismos se procedi6 a la seleccion de las 6 lineas estratégicas sobre las que
trabajara la Federacion entre 2009 y 2011.

3. Y por ultimo el desarrollo operativo de estas lineas, a través de la plani-
ficacion de acciones y su periodificacion.

Se procedi6é también a planificar las acciones a seguir para alcanzar estas
lineas estratégicas siendo cada una de ellas periodificada.

1"
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1.2. Fundamentos

12

El trabajo de disefio y redaccién se ha fundamentado en los siguientes do-
cumentos de referencia:

- COM(2005) 224 final. Estrategia marco contra la discriminacion y por la
igualdad de oportunidades para todos.

- Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, apro-
bada por Naciones Unidas. Diciembre 2006.

- CONSEJO DE EUROPA. COMITE DE MINISTROS. Recomendacion
Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros sobre el Plan
de Accién del Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena
participacion de las personas discapacitadas en la sociedad: mejorar la ca-
lidad de vida de las personas discapacitadas en Europa 2006-2015.

- LEY 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discri-
minacioén y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencidn a las personas en situacién de dependencia.

- Declaracion Universal de Derechos Humanos (adoptada y proclamada por
la Asamblea General en su resolucion 217 A (1ll), de 10 de diciembre de
1948).

- Recomendacion 1592 (2003) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa “Hacia la plena integracion social de las personas discapacita-
das”.

- OMS Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF-2001).

- Guia de Estilo sobre discapacidad para profesionales de los medios de co-
municacion - Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales - Real Patronato sobre
Discapacidad - 16/11/2006.

- OMS Informe de Prevencion de las enfermedades cronicas: una inversion
vital (2005).
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- WHO Bulletin OMS Vol. 75 (1997) Memorandum Implementation of cystic
fibrosis services in developing countries, v.75.

- WHO Defines Priority Actions to Address Developments in Human Genetics,
v.78(2000).

13
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2. FINALIDAD Y AMBITO DE LA FEFQ

2.1. ;Qué es la Federacion Espariola de Fibrosis Quistica?

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica es el organismo que en la actua-
lidad agrupa 15 asociaciones de las diferentes comunidades auténomas, a las
cuales representa y apoya.

La Federacion forma parte de COCEMFE (Confederacion Espafiola de Perso-
nas con Discapacidad Fisica y Organica), y de FEDER (Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras). También esta relacionada con otras organizaciones
internacionales de lucha contra la fibrosis quistica y pertenece a la Asociacion
Internacional de Fibrosis Quistica (CFWW), a la Asociacion Europea de FQ
(CFE) y a EURORDIS (Asociacioén Internacional de Enfermedades Raras)

La Federacion se constituyd el 24 de octubre de 1987 y fue inscrita en el Re-
gistro Nacional de Asociaciones el 24 de noviembre de 1988. Ademas, fue de-
clarada “Entidad de Utilidad Publica” por el Ministerio del Interior en noviembre
de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quis-
tica y sus familias, por su funcién de integracion social de las personas con
riesgo de exclusion y por fomentar la investigacion.

La Federacion Espanola de Fibrosis Quistica, las asociaciones que forman parte
de ella y un gran numero de asociaciones internacionales, estan luchando para
que la Fibrosis Quistica deje de ser esa gran desconocida y se planteen las
bases para que los médicos, pioneros en esta lucha, puedan llegar a descubrir
en un futuro una cura para esta enfermedad genética, y conseguir entre todos
los fines que se persiguen: "Mejorar la calidad de vida de las personas con Fi-
brosis Quistica”.

15
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2.2. Asociaciones que la componen

- Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica
(www.fqgandalucia.org)

- Asociacion Aragonesa contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Aragonesa.html)

- Asociacion Asturiana para la Lucha contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Asturiana.html)

- Associacié Catalana de Fibrosi Quistica
(www.fibrosisquistica.org/Catalana/)

- Asociacion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Castelleonesa.html)

- Asociacion Castellano-Manchega contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Castellano_Manchega.htm)

- Asociacion Cantabra contra la Fibrosis Quistica
(www.fqgcantabria.org)

- Asociacion contra la Fibrosis Quistica de la Comunidad Valenciana
(www.fqvalencia.org)

- Asociacion Gallega contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Gallega.html)

- Asociacion Balear contra la Fibrosis Quistica
(www.fibrosis.org/asociac/Balear.html)

- Asociacion Madrilefia contra la Fibrosis Quistica
(www.fgmadrid.org)

- Asociacion Murciana contra la Fibrosis Quistica
(www.fgmurcia.org)

- Asociacion Navarra contra la Fibrosis Quistica
(www.fgnavarra.es)

16
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- Asociacion Extremena de Fibrosis Quistica
(www.fibrosisquistica.org/extremena)

2.3. Misidn

Agrupar a las asociaciones de Fibrosis Quistica para trabajar juntos en la me-
jora de la calidad de vida de las personas.

2.4, Vision

Que la Fibrosis Quistica sea una enfermedad conocida y liderada por una Fe-
deracion fuertemente unida, representando a todas las asociaciones y siendo su
principal apoyo.

2.5. Valores de la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica

Los valores que defiende la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica para lo-
grar su misién son:

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

e Respeto a la DIGNIDAD de la persona por encima de cualquier otro cri-
terio.

e El espiritu de SUPERACION Y MEJORA CONTINUA como método de
lograr avanzar en las soluciones para las personas con FQ.

e Busqueda de la CUALIFICACION Y LA COMPETENCIA PROFESIO-
NAL que permite avanzar en la innovacion, la investigacién y en una ges-
tién activa del conocimiento.

e COHESION de todo el colectivo en sus actuaciones.

e PARTICIPACION de todo el colectivo en la busqueda.

e COORDINACION con todos los estamentos relacionados con la FQ.

17
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e Sera RESPONSABILIDAD de la Federacion dar respuesta a las necesi-
dades del colectivo de FQ mediante la aportacion de los recursos nece-
sarios de conformidad con los objetivos de la entidad.

e PREVENCION, PLANIFICACION Y EVALUACION de resultados a fin
de hacer una gestion eficiente y eficaz.

® Busqueda de CONSENSO como método imprescindible para avanzar
juntos.

2.6. Fines de la Federacion

- Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la Fibrosis Quistica,
también 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, orientacion e informacion, tanto de las perso-
nas con FQ como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

- Dar publicidad y divulgacion de los problemas humanos, psicolégicos y so-
ciales de las personas con FQ.

2.7. Objetivos de la Federacion

18

- La consolidacién y potenciacién del movimiento asociativo en cada co-
munidad.

- Dar soporte a los asociados en todos los aspectos posibles tanto sanita-
rios como socioeconémicos.

- Captacion de nuevos asociados.

- Reclamacion de las ayudas sociales estables necesarias para el colectivo.
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- Favorecer la creacion de Unidades Hospitalarias de referencia FQ para la
atencion directa de las personas con Fibrosis Quistica por los diferentes es-
pecialistas que requiere una enfermedad multidisciplinaria como esta.

- Formacion y puesta al dia permanente de los médicos, fisioterapeutas,
enfermeros y profesionales involucrados.

- Divulgacion de la enfermedad.

- Gestidn y captacion de recursos que permitan una planificacion estable
para afrontar el futuro, ante los nuevos descubrimientos de terapia génica.

- Colaborar en campanas de sensibilizacion de captacion de donantes de 6r-
ganos.

- Promover el diagndstico precoz mediante la implantacion del cribado ne-
onatal y preimplantacional.

2.8. Recursos

MAPA DE PROCESOS DE
FEDERACION ESPANOLA DE FQ Quistica

PROCESOS ESTRATEGICOS
GESTION FEDERATIVA || PLANIFICACION
Y CALIDAD ESTRATEGICA
PROCESOS CLAVE
INVESTIGACION Y | | COMUNICACION Y
PROYECTOS SENSIBILIZACION
CONFQ REPRESENTACION ONFQ
FAMILIARES Y REIVINDICACION EAMILIARES
INSTITUCIONAL
PROCESOS SOPORTE
GESTION CAPTACION | | RECURSOS
ECONOMICA || RECURSOS || HUMANOS
T
DOCUMENTACION
TECNICOS

19
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Para poder desarrollar toda su actividad cuenta con una plantilla de profesio-
nales en la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica.

Recursos humanos y centros a mayo de 2009

Centros RRHH

Directora Gerente

Trabajadora Social

Sede Central Psicologa

Periodista

Documentalista

Comunidades Auténomas 17 fisioterapeutas a domicilio

20



@ Fibrosis
Plan Estratégico 2009 - 2011 Quistica

3. DIAGNOSTICO ESTRATEGICO

3.1. DAFO

Tras el analisis realizado por todas las personas asociadas de las Asociaciones
Autonémicas miembros de la Federacién Espanola de FQ, en el cual se ex-
presé de manera individual y por grupos de trabajo en qué momento se encon-
traba la entidad y hacia dénde puede ir, se elaboré un diagndstico de la situacion
de la FEDERACION ESPANOLA DE FQ, en el cual se han establecido algunas
de las oportunidades y amenazas del entorno y las fortalezas y debilidades de
la propia entidad. Este analisis nos ha permitido definir las lineas estratégicas
a desarrollar en los préximos 3 afios.

3.2. Conclusiones
La actitud social hace pensar que el entorno en que la Federacion Espafiola de
FQ desarrolla su actividad ofrece una serie de oportunidades que debe apro-
vechar.

- Alianzas con otras entidades y sectores de interés.

- La existencia de un registro nacional.

- Mayor apoyo a las asociaciones en todos los ambitos

- Buena imagen de gestion de la Federacion ante otras organizaciones y
ante la Administracion.

- EI mejor contacto y la comunicacién con las asociaciones para trabajar con-
juntamente.

- Fomento de la investigacion.

21
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- Estrechas relaciones con las entidades médicas de FQ de Espafia.

- Gran parte de las personas con FQ son adultos con buena formacion e
ideas nuevas para formar parte de la direccion de las asociaciones y la Fe-
deracion.

- Mas presencia en los medios de comunicacion. Campafas a nivel nacional.

- Divulgacion de la FQ en programas de TV relevantes.

- Buena imagen ante las organizaciones a las que pertenecemos (CO-
CEMFE, FEDER, Asociacion Internacional, Asociacion Europea, etc.)

- Comunicacion a nivel nacional de objetivos comunes y de la Sociedad Es-
pafola de Fibrosis Quistica.

- Implantacion del diagnostico neonatal en todas las comunidades.

- Mejora de las unidades FQ para hacerlas mas grandes y mejor dotadas,
hospitales de referencia en todas las CCAAy algun hospital central con todos
los medios y avances necesarios que coordine a los demas.

- Mayor facilidad en el proceso de fecundacién en FQ.

- Implicacién en proyectos de cooperacion y proyectos europeos.

- La mayor capacidad de ayudar a las asociaciones en la implantacién de la
gestion de calidad y proteccién de datos.

- La concesion del grado de minusvalia permanente por el hecho de tener la
enfermedad, sin discriminacion por autonomias.
Algunas amenazas para el desarrollo del plan estratégico son:

- Los recursos econémicos dependen de subvenciones periddicas no ga-
rantizadas.

- Poco peso especifico ante la administracion en el @mbito nacional y auto-
noémico.

22
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- Falta de participacion.

- Falta de unidad en la linea de actuacion de la Federacioén y de las asocia-
ciones con una tendencia de las asociaciones a preocuparse Unicamente de
su ambito de comunidad auténoma.

- Grandes desigualdades entre asociaciones grandes y pequenas, acha-
cando parte de este problema a la incapacidad de tutela de la Federacién
para promocionar a las pequefias.

- Escasa participacion de los jovenes y falta de relevo generacional.

- Poco peso especifico ante los medios de comunicacion.

- Falta de conocimiento de la FQ a nivel politico, comunitario, social y médico.
- Miedo a que desaparezcan los logros conseguidos como la gratuidad de los
medicamentos, prestaciones sanitarias y disminucién de ayudas a familias,
el deterioro de las unidades de FQ existentes y disminucién de los recursos

sociosanitarios.

- Se perciben desigualdad de derechos entre las distintas CCAA.

Destacan como principales fortalezas:
- La Federacion es una entidad muy consolidada, reconocida y con credibi-
lidad tanto en el mundo asociativo como en el medio médico y de la Admi-
nistracion.

- Tiene una gran participacion y poder de convocatoria en las actividades
que organiza, como los congresos y las jornadas.

- Somos un colectivo suficientemente grande y muy eficaz en su gestion.
- Todos trabajamos con el mismo objetivo, la lucha contra la FQ.

- Los servicios que se ofrecen a los socios son de alta calidad, especial-
mente la fisioterapia a domicilio.

23
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- Periodo de implicacién y entusiasmo de la comision ejecutiva en esta le-
gislatura.

- Gran experiencia en el sector asociativo lo que lleva al aprovechamiento de
los planes de trabajo anteriores y a un conocimiento extenso de las necesi-
dades y problematicas de las personas con FQ y sus familias.

- Jovenes y adultos con FQ capacitados para tomar responsabilidades y con
disposicion para el relevo generacional de las juntas directivas.

- Medios audiovisuales bien disefiados y actualizados, especialmente la pa-
gina web y la revista.

- Buenos manuales sobre FQ.
- Gratuidad de medicamentos y tratamientos.

- Buen equipo técnico, muy profesional y con muy buen trato hacia los
demas.

- Una trayectoria de muchos afios en los que se han obtenido grandes logros.
- Futura implantaciéon de Sistema de Gestién de Calidad.

- Sistema de ayuda mutua entre personas con FQ y familiares.

Entre las debilidades destacan principalmente:

24

- Se detecta que hay una gran dependencia de recursos econémicos por
parte de la administracion, que no hay recursos suficientes para todas las de-
mandas y necesidades de las asociaciones.

- La Federacion no transmite la importancia de estar federados ante sus aso-
ciaciones. Hay una falta de liderazgo ideoldgico y de actuacion en el ambito
nacional para con sus asociaciones. También se detecta la importancia de
mejorar el liderazgo nacional de la Federacion ante la administracién pu-
blica, organizaciones sociales y profesionales y comunidades auténomas.

- Se identifica una falta de coordinacion con las asociaciones y una escasa
participacion de los socios.
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- Se expresa como una debilidad que la Federacion es una gran descono-
cida para los miembros de las asociaciones ya que sienten que no conocen
las actividades que esta realiza.

- Se percibe poca informacion por parte de las asociaciones a la Federacion,
lo que genera una duplicacion de esfuerzo a la hora de hacer actividades.

- Hay una dispersion geografica entre asociados de las distintas provincias,
juntas directivas, asociaciones y Federacion.

- Falta de apoyo econdémico para la investigacion.

- Escasa presencia de las jovenes y adultos con FQ en la Federacién y Aso-
ciaciones.

- Falta de atencion en las nuevas necesidades de los jovenes y adultos con
FQ.

- Poca presencia en los medios de comunicacion. Falta de campanas divul-
gativas a nivel nacional. Poca divulgacion de la FQ.

- Falta de coordinacién dentro del sistema sanitario.

25
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4. FORMULACION ESTRATEGICA

4.1. Lineas estratégicas
Se plantean como lineas prioritarias del Plan Estratégico de la Federacion Es-

panola de FQ para 2009-2011:

e |inea estratégica 1: Promover la investigacion e innovacién para
mejorar la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica.

® |inea estratégica 2: Fomentar la atencion sociosanitaria en igual-
dad en todo el territorio nacional y el fomento de la prevencion.

e Linea estratégica 3: Busqueda de respuestas a los nuevos retos de
la edad adulta.

® |inea estratégica 4: Ser 6rgano referente de consulta sobre la FQ
en todos los estamentos publicos y privados.

® | inea estratégica 5: Desarrollar un plan de comunicacién y de sen-
sibilizacion que convierta a la FQ en una enfermedad conocida.

e Linea estratégica 6: Fortalecer la cohesion de la Federacion mejo-
rando el funcionamiento y la comunicacién con las asociaciones y
el desarrollo de la gestién del conocimiento.
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4.2. Objetivos prioritarios

LINEAS ESTRATEGICAS OBJETIVOS PRIORITARIOS

1.1. Fomentar el conocimiento
sobre la FQ entre los estudiantes

1. Promover la investigacion e de disciplinas sociosanitarias.

innovacion para mejorar la ca-

lidad de vida de las personas 1.2. Fomentar la investigacion e in-

con Fibrosis Quistica. novacion entre los estamentos sus-
ceptibles de interés para el manejo
de la FQ.

2.1. Establecer los minimos im-
prescindibles que deben tener
todas las CCAA en cuanto a Unida-
des de referencia, fisioterapia, nu-
tricibn y recursos entorno a la
discapacidad.

2.2. Conseguir la igualdad en la do-
tacion de las unidades de referen-

., . cia en todas las CCAA.
2. Fomentar la atencion socio-

sanitaria en igualdad en todo el
territorio nacional y el fomento
de la prevencion.

2.3. Conseguir la implantacion del
cribado neonatal en todas las
CCAA.

2.4. Conseguir que todas las per-
sonas con FQ tengan cubiertos los
minimos exigidos en el tratamiento
fisioterapéutico.

2.5. Unificar el conocimiento y la
prestacion de recursos sociales en
igualdad en todas las CCAA.

28
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3. Busqueda de respues-
tas a los nuevos retos de
la edad adulta.

3.1. Conocer las nuevas necesidades de
las personas con FQ en la edad adulta.

3.2. Canalizar las demandas planteadas
por las personas adultas con FQ.

3.3. Fomentar la formacion especifica de
profesionales sobre la edad adulta.

3.4. Velar por el derecho al reconoci-
miento de discapacidad en las personas
que por sus circunstancias puedan exi-
girlo.

4. Ser o6rgano referente
de consulta sobre la FQ
en todos los estamentos
publicos y privados.

4.1. Tener un registro nacional de FQ ac-
tualizado.

4.2. Tener un decalogo de las principales
reivindicaciones de la Federacion a nivel
nacional.

4 3. Liderar la interlocucion a nivel na-
cional e internacional.

4.4. Ser referente de buenas practicas
en la gestién asociativa de FQ.

5. Desarrollar un plan de
comunicaciéon y de sensi-
bilizacién que convierta a
la FQ en una enfermedad
conocida.

5.1. Fomentar el conocimiento de la FQ
en la sociedad en general.

5.2. Ser una sola voz, a través de la cre-
acion de un mensaje comun para que lo
divulgue todo el colectivo FQ.

5.3. Mejorar la calidad de la informacién
sobre FQ que se trasmite desde la fede-
racion y las asociaciones comprome-
tiéendonos con la discapacidad.
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6. Fortalecer la cohesion de la
Federacion mejorando el fun-
cionamiento y la comunicacion
con las asociaciones y el des-
arrollo de la gestién del cono-
cimiento.

6.1. Mejorar la gestiéon del conoci-
miento.

6.2. Favorecer el fortalecimiento de
todas las asociaciones especial-
mente las que disponen de menos
medios.

6.3. Favorecer la cohesion de las
asociaciones y la Federacion.

6.4. Impulsar el funcionamiento de
las comisiones de trabajo.
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5. PROGRAMACION OPERATIVA:

Definiciéon de objetivos, acciones y cronograma
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1. LINEA ESTRATEGICA: Promover la investigacion e innovacion para mejorar la

calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica.

OBJETIVO ACCIONES

1.1.1. Realizar una jornada de formacién so-

RESP.

2009

2010

2011

. o . . . Proceso
ciosanitaria anual promoviendo la asistencia de . X X X
. . o Formacion
los estudiantes universitarios.
1.1. Fomentar el 1.1.2. Realizacion de un Plan de Accién dirigido
conocimiento a Universidades y Escuelas Universitarias de
sobre la FQ entre todas las disciplinas sociosanitarias relaciona-
. . : . Proceso
los estudiantes de das con el manejo de la FQ para introducir en Formacion X
disciplinas socio- el plan de estudios, en las practicas profesio-
sanitarias. nales o en los proyectos de fin de carrera
temas relacionados con la enfermedad.
1.1.3. Patrocinar tesis y estudios doctorales re- Proceso X
lacionados con la FQ (1 anual). Formacion
1.2.1. Crear un plan de busqueda de recursos Proceso
econdmicos destinado exclusivamente a in- investig. y X
vestigacion e innovacion. proyectos
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1.2. Fomentar la
investigacion e in-
novacion entre los
estamentos sus-
ceptibles de inte-
rés para el
manejo de la FQ.

1.2.2. Disponer de unas becas anuales estables
(minimo 3) destinadas a la investigacion e in-
novacion de temas relacionados con la calidad
de vida en FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

1.2.3. Crear un premio nacional de investiga-
cién e innovacioén en FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

1.2.4. Colaborar con los laboratorios en definir
las lineas de investigacion junto con la Socie-
dad Espafiola de FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

1.2.5. Realizacion desde la Federacion de una
investigacion sobre las necesidades psicoso-
ciales actuales de las personas con FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

1.2.6. Consultar y divulgar en todos los esta-
mentos de interés como se trata la FQ en los
distintos paises europeos.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

1.2.7. Lograr la presencia en los érganos con-
sultivos y asesores en materia de innovacion e
investigacién a nivel nacional.

Proceso in-
vestig. y
proyectos
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2. LINEA ESTRATEGICA: Fomentar la atencion sociosanitaria en igualdad en

todo el territorio nacional y el fomento de la prevencién.

OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011
2.1.1. Realizacién de un estudio de situacién de Proceso
los centros de referencia en Espafia para conocer investig. y X X
21 Establecer las carencias. proyectos
los minimos im- | 5 4 5 Realizacién de encuentros anuales de pro- Proceso
prescindibles fesionales para evaluar y poner de manifiesto la . X X
que deben . e - Formacion
situacion y gestion de logros.
tener todas las
CCAAen 2.1.3. Apoyo a la realizacion de protocolos con-
cuanto a Unida- | gonsados sobre los minimos imprescindibles de | Proceso X
des de referen- | - iamiento en los pilares basicos del tratamiento RyR..
cia, fisioterapia, de la FQ
nutricion y re- '
cursos entorno 2.1.4. Dar a conocer el Consenso Europeo de
3 lz discapaci- normas asistenciales para pacientes de FQ e in- Proceso
ad. fraestructura minima de las unidades de referen- X X
; ! . . RyR.L
cia en todos los estamentos de interés a nivel
nacional y autonémico.
2.2.1. Reunion con el Ministerio de Sanidad para
presentarles el consenso europeo con las normas Proceso X
asistenciales para pacientes con FQ y obtener su RyR.I

apoyo ante las CCAA.
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2.2. Conseguir
consensuado
con la SEFQ los
pasos a seguir
para crear y ob-
tener la igual-
dad enla
dotacion de las
unidades de re-
ferencia.

2.2.2. Acompafamiento a las asociaciones de FQ
ante sus agentes sociosanitarios para la reivindi-
cacion de nuestros derechos a la hora de conse-
guir los minimos imprescindibles.

Proceso
RyRL..

2.2.3. Revision periddica y seguimiento desde la
Federacion junto con la asociacion interesada de
la dotacion y funcionamiento de la unidad de re-
ferencia de cada CCAA.

Proceso
RyRu..

2.2.4. Preparar una propuesta de convenio de co-
laboracién con la Sociedad Espafola de FQ para
conseguir la mejora de las unidades de referencia
a través de un estudio.

Proceso
Gestioén
Fed. y Ca-
lidad

2.3. Conseguir
la implantacién
del diagnéstico
neonatal en
todas las
CC.AA.

2.3.1. Elaboracién de un documento actualizado
donde se describan las CCAA donde se realiza el
diagndstico neonatal y beneficios del mismo.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

2.3.2. Proponer al Ministerio de Sanidad y al Con-
sejo Interterritorial su apoyo en la implantacion del
diagnostico neonatal en todas las CCAA.

Proceso
RyR..

2.3.3. Reunidn con las diferentes Consejerias de
Sanidad de las CCAA donde no se realiza el diag-
nostico neonatal para reivindicar la necesidad del
mismo y conseguir su implantacion.

Proceso
RyR.L
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2.4, Conseguir
que todas las
personas con
FQ tengan cu-
biertos los mini-
mos exigidos en
el tratamiento
de fisioterapia
respiratoria.

2.4.1. Apoyo a la elaboracion del documento con-
sensuado por el Grupo Espanol de Fisioterapia
[FQ y edicion y distribucion del mismo entre los
hospitales, asociaciones y las personas con FQy
familiares.

Proceso
RyRL..

2.4.2. Avanzar en que todas las CCAA tengan do-
taciones de fisioterapia respiratoria a domicilio y/u
hospitalarias para todas las personas con FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

2.5. Unificar el
conocimiento y
la prestacion de
recursos socia-
les en igualdad
en todas las
CC.AA.

2.5.1. Realizar un estudio sobre la composicion y
medios con los que cuentan las unidades de re-
ferencia en FQ en colaboracion con la Sociedad
Espafiola de FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

2.5.2. Realizar gestiones con la gerencia de los
hospitales donde se hallan detectado claras defi-
ciencias.

Proceso
RyR.L

%
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2.6. Elaborar un
de Plan de Pre-
vencion.

2.6.1. Realizar charlas en centros educativos para
dar a conocer la FQ y la importancia del respeto
a las personas con FQ en todos los aspectos de
la vida cotidiana en los lugares donde hay perso-
nas con FQ.

Proceso
Comunica.
y sensibili-

zacion

2.6.2. Realizar campafias de informacién para la
prevencion (diagnéstico genético, fomentar habi-
tos de vida saludables, eliminacion de barreras de
humo).

Proceso
Comunica.
y sensibili-

zacion

2.6.3. Iniciar la elaboracién de una guia de pre-
vencion dirigida a los centros de salud.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

2.6.4. Apoyar la modificacion de la ley antitabaco
de ambito estatal en las lineas establecidas por
las CCAA para la prohibicion total del tabaco en
lugares publicos y su efectivo cumplimiento.

Proceso
Comunica.
y sensibili-

zacion
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3. LINEA ESTRATEGICA: Busqueda de respuestas a los nuevos retos de la edad

adulta.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011
3.1.1. Realizacién de un estudio de la situacion _Procgso
) ; investig. y X X
psicosocial de las personas con FQ.
proyectos
3.1. Conocer
las nuevas ne- | 3 45 Greacion de un documento con nuevas ne- | Proceso
cesidades de cesidades de los adultos FQ consensuado por los | investig. y X X
las personas adultos con FQ. proyectos
conFQenla
edad adulta. . . .
3.1.3. Crear foros para jévenes para intercambio Proceso
de experiencias y exposicion de sus propias ne- | Comunica. X
cesidades. y sensibil.
Proceso
3.2.1. Realizacion de encuentros de jovenes. investig. y X X
proyectos
3.2. Canalizar
las demandas o C Proceso
planteadas por ?éii;eea;ﬁgﬁg ge !:t_;;:?l|ca0|on 101 pregun- investig. y X X
las personas ' IS fauistica . proyectos
adultas con
FQ. 3.2.3. Creacion de foros en la pagina web de ase- Proceso
soramiento especificos en la edad adulta: social, | Comunica. X X
psicoldgico, sanitario. y sensibil.
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3.2.4. Crear una seccion especifica en la RE-
VISTA FQ para adultos dando informacién con-
creta sobre necesidades detectadas.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

3.3. Fomentar la
formacioén espe-
cifica para pro-
fesionales de
adultos con FQ.

3.3.1. Jornadas de intervencién multidisciplinar en
la edad adulta.

Proceso
Formacion

3.3.2. Jornada de reciclaje conjunta de los grupos
profesionales para tratar problematicas del adulto
en su vision biopsicosocial.

Proceso
Formacion

3.4. Velar por el
derecho al reco-
nocimiento de
discapacidad.

3.4.1. Informar a todas las asociaciones sobre las
circunstancias por las que se puede tener dere-
cho al reconocimiento de la discapacidad con el
objetivo de alcanzar la igualdad de prestaciones
de la Europa social avanzada.

Proceso
Gestion
Fed. y Ca-
lidad

3.4.2. Apoyar a las Asociaciones en las que se
produzcan agravios en los reconocimiento.

Proceso
Gestion
Fed. y Ca-
lidad
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4. LINEA ESTRATEGICA: Ser érgano referente de consulta sobre la FQ en todos

los estamentos publicos y privados.

OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011
Proceso
4.1.1. Proporcionar ayuda a la Sociedad Espafiola Gestion
) X X
FQ para aquellas tareas que lo precisen. Fed. y Ca-
4.1. Tener un lidad
registro nacio-
nal de FQ ac-
tualizado. 4.1.2. Elaborar y firmar un convenio de colabora- Procg§o
. i : ~ Gestion
cion entre la Federacion y la Sociedad Espafiola X
- : . Fed. y Ca-
FQ para la elaboracion del registro nacional. lidad
4.2.1. Elaboracién de un documento que reuna las
10 principales reivindicaciones a nivel nacional de Proceso X
la Federacion y que sirva de referencia a las aso- RyR.L
4.2. Tener un ciaciones.
decalogo de
las principales Proceso
reivindicacio- 4.2.2_. C_onsensuar el documento con todas las Gestion X
nes de la Fede- | @sociaciones. Fed. y Ca-
racién a nivel lidad
nacional.
4.2.3. Divulgar el documento entre todas las aso- Proc§§o
[ . o L Gestion
ciaciones como herramienta unica de reivindica- Fed. v Ca- X
cion para todos. Iiagd
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4.3. Liderar la

interlocucioén a
nivel nacional e

internacional.

4.3.1. Reunir demandas de las asociaciones que
quieran ser divulgadas a nivel nacional o interna-
cional.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.3.2. Divulgar la informacion sobre las activida-
des que se realizan en asociaciones internacio-
nales.

Proceso
Comunica.
y sensibili-

zacion

4.3.3. Obtener la informacion sobre los derechos
y deberes adquiridos de las asociaciones en sus
comunidades y transmitirlo al resto de las aso-
ciaciones a través de la pagina web.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.3.4. Mantener reuniones periédicas con orga-
nismos nacionales y europeos y en CCAA a peti-
cion de las asociaciones.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.3.5. Aumentar alianzas con entidades de nues-
tro entorno para fortalecer la Federacion.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad
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4.4. Ser refe-
rente de bue-
nas practicas
en la gestion
asociativa de
FQ.

4.4.1. Conseguir que todas las publicaciones y ac-
tividades externas sean reconocidas de interés
sociosanitario y conocidas y divulgadas en los or-
ganismos publicos competentes.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.4.2. Auditarse en los Principios de Transparen-
cia y buenas practicas de la Fundacion Lealtad.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.4 3. Preparar la documentacion necesaria para
lograr el Sello de Excelencia segun el modelo de
EFQM.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

4.4.4. Realizar talleres en las asociaciones para
fomentar el trabajo con bases comunes a la ges-
tion de calidad de la Federacion.

Proceso
Gestion
Fed. y Cali-
dad

%
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5. LINEA ESTRATEGICA: Desarrollar un plan de comunicacién y de sensibiliza-

cion que convierta a la FQ en una enfermedad conocida.

OBJETIVO

5.1. Tener un
registro nacio-
nal de FQ ac-
tualizado.

ACCIONES RESP. 2009 2010 2011
5.1.1. Informar y divulgar en todos los medios de Proceso
comunicacioén cualquier actividad relacionada con | Comunica. X X X
FQ y sensibil.
5.1.2. Tener una base de datos continuamente ac- Proceso
tualizada y completa y especifica por sectores de | Comunica. X
todos los medios de comunicacién nacionales. y sensibil.
Proceso
5.1.3. Disefar un plan de comunicacién externa. Comunica. X
y sensibil.
5.1.4. Crear una campafia publicitaria para dar a Proceso
conocer la FQ y concienciar sobre la donacién de | Comunica. X
organos. y sensibil.
5.1.5. Tener un video divulgativo de la FQy la Proce§o
. Comunica. X
Federacion que llevemos a todos los actos. o
y sensibil.
. . Proceso
5.1.6. Busqueda de personajes famosos que co- Comunica. X X
laboren con la FQ. e
y sensibil.
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5.1.7. Realizacion de un estudio de mercado
sobre qué conoce la poblacion general de la
fibrosis quistica y a través de qué canales.

Proceso

Comunica.
y sensibil.

5.1.8. Conseguir la unificacion de la imagen
de la FQ proponiendo a la Fundacion Sira Ca-
rrasco, la Sociedad Espafiola de FQ y cual-
quier otra organizacién de la FQ el uso del
logo de la Federacion.

Proceso
RyR.l

5.2. Ser una sola
voz, a través de la
creacion de un
mensaje comun
para que lo divulgue
todo el colectivo
FQ.

5.2.1. Crear un protocolo de comunicacion in-
terna que incluya; los canales mas efectivos,
el mensaje a trasmitir, y la forma de trasmi-
tirlo.

Proceso

Comunica.
y sensibil.

5.2.2. Tener una pagina web unica que en-
globe a todas las asociaciones.

Proceso

Comunica.
y sensibil.

5.3. Mejorar la cali-
dad de la informa-
cioén sobre FQ que
se trasmite desde la
Federacion y las
asociaciones com-
prometiéndonos
con la discapacidad

5.3.1. Hacer accesible la web de la Federa-
cion.

Proceso

Comunica.

y sensibil.

5.3.2. Elaborar un documento sobre el uso
positivo del lenguaje en Fibrosis quistica, para
que lo utilice todo el colectivo FQ.

Proceso

Comunica.

y sensibil.

%
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6. LINEA ESTRATEGICA: Fortalecer la cohesion de la Federacion mejorando el

funcionamiento y la comunicacién con las asociaciones y el desarrollo de la ges-

tion del conocimiento.

OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

. . . Proceso
6.1.1. Comunicar a las asociaciones toda infor-

] macién que se considere de interés para ellas. Gestpn F. X X X
6.1. Mejorar la y Calidad
gestion del co-
nocimiento. 6.1.2. Puesta en marcha de una intranet accesi- Proc_:(’aso
e Gestion F. X
ble a todas las asociaciones. .
y Calidad
6.2.1. Realizacion de una encuesta administrativa Proc_:gso
O Gestioén F. X
a las asociaciones. )
y Calidad

6.2. Favorecer

el fortaleci- . L, Proceso
6.2.2. Realizacion de una encuesta de deteccion

miento de q idades de | o Gestion F. X
todas las aso- e necesidades de las asociaciones. y Calidad
ciaciones espe-
Cljg’g?sntirizi 6.2.3. Realizacion de un informe de las necesi- Gpgstci:grfcl’: X
q P dades detectadas en cada asociacion. L
de menos me- y Calidad
dios. 5
6.2.4. Realizacién de un documento de propues- roceso
i o Gestion F. X
tas de mejora de cada asociacion. .
y Calidad
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6.2.5. Visita presencial para favorecer el for-
talecimiento de la entidad y dar apoyo en las
necesidades detectadas.

Proceso
Gestion F.
y Calidad

6.2.6. Fomentar la figura de la Federacion
como mediadora y de apoyo en las situacio-
nes en que las asociaciones lo precisen.

Proceso
Gestion F.
y Calidad

6.3. Favorecer la
cohesion de las
asociaciones y la
federacion.

6.3.1. Reuniones periddicas con las asocia-
ciones de la Junta Directiva y del equipo téc-
nico.

Proceso
Gestion F.
y Calidad

6.3.2. Actualizaciéon constante de la web e in-
tegracion en la misma de la web de todas las
asociaciones.

Proceso

Comunica.

y sensibil.

6.3.3. Crear un buzén de quejas, sugerencias
y felicitaciones.

Proceso

Comunica.

y sensibil.

6.3.4. Realizacion de Asambleas Anuales lti-
nerantes.

Proceso
Gestion F.
y Calidad
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6.3.5. Comunicacion de ida y vuelta de obje-
tivos y resultados en cualquier actividad de la
Federacion y/o asociaciones.

Proceso

Comunica.
y sensibil.

6.3.6. Crear unos premios bianuales a la
mejor iniciativa de las asociaciones.

Proceso

Gestion F.

y Calidad

6.4. Impulsar el fun-
cionamiento de las
comisiones de tra-
bajo.

6.4.1. Establecer las prioridades y tareas de
las comisiones de trabajo.

Proceso

Gestion F.

y Calidad

6.4.2. Realizar una reunion de las distintas
comisiones de trabajo.

Proceso

Gestion F.

y Calidad

6.4.3. Definir los responsables de las distin-
tas tareas a realizar.

Proceso

Gestion F.

y Calidad

6.4.4. Elaborar un mapa de reuniones y se-
guimiento de los temas de las comisiones.

Proceso

Gestion F.

y Calidad
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ANEXO |: RECURSOS CON LOS QUE CUENTA

1. Sede Social

Esta ubicada en la C/ Duque de Gaeta, N° 56 — 142, (C.P.: 46022) de Valencia.

2. Piso de acogida

El piso comparte la instalacidon con la Sede Social de la Federacion en Valen-
cia, C/ Duque de Gaeta 56 — 142 y 172 y se divide en dos plantas de 100 mtrs.
cuadrados cada una y esta distribuido en 3 habitaciones con cuarto de bafio, 2
cocinas y 1 salén comunes.

Servicios que se ofrecen:

- Servicio de acogida: Este servicio se ha encargado de acoger a las familias
que acababan de llegar a Valencia en situacion de emergencia. A estas familias
se les realiza una entrevista en la que se exponen las dudas y las necesidades
que presenta la situacion.

- Servicio de atencidén social: Al frente de este servicio esta la trabajadora so-
cial. En este servicio se da informacion y asesoramiento sobre los recursos so-
ciales a los que tienen derecho. También se evallan las areas del bienestar de
la familia, como se han visto afectadas y qué se puede hacer para normalizar-
las mientras dura la situacion.

- Servicio de atencién psicolégica, formacion en habilidades: Al frente de este
servicio esté la psicéloga y se atiende a la familia principalmente en:
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> Habilidades sociales

> Resolucioén de problemas
> Toma de decisiones

> Acomparnamiento en duelo
> Ansiedad, depresion, etc.
> Adherencia al tratamiento

- Servicio de acompanamiento hospitalario: Al frente de este servicio esta la
psicologa y consiste en visitar en los ingresos hospitalarios a las familias y a las
personas con FQ. Estas visitas han sido de gran utilidad para los que estan in-
gresados y para la familia ya que el acompanamiento hospitalario se ha de-
mostrado como una herramienta de expresion de sentimientos ante los
momentos criticos del proceso.

3. Asociaciones de las comunidades

Cuenta con 15 entidades federadas segun relacion pag. 16.
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GESTION POR PROCESOS

PROCESOS / SERVICIOS ESTRATEGICOS:

® Gestion federativa y calidad

Se encarga de organizar que las decisiones se tomen de forma coordinada
entre los responsables de los procesos implicados, llevando un seguimiento
de todos los temas y asegurando los cauces de participacion y de informa-
cion en todos los 6rganos de direccion y gobierno. Asimismo potencia la di-
namizacion federativa y asociativa.

Uno de los objetivos fundamentales es que el funcionamiento de la entidad
sea de calidad y excelencia y este funcionamiento se enmarcara dentro de
la norma EFQM de gestion de calidad.

® Planificacién estratégica

Con este proceso se pretende alcanzar un futuro deseable a partir del ana-
lisis de la realidad existente, interna y externa y de las capacidades de la en-
tidad, orientado a la accién y en la que participa toda la organizacioén. Tiene
por objeto trazar las lineas estratégicas y los planes de actuacién conse-
cuentes, que van a guiar las acciones de la Federacion Espariola de FQ du-
rante un periodo de tres afos.
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PROCESOS / SERVICIOS CLAVE:

52

Investigacién y proyectos

Es un proceso primordial para el avance en las ideas, el crecimiento y la in-
novacion continua tanto a nivel profesional como de la propia Federacion. Di-
sefia proyectos de la Federacidn que permitan avanzar en nuevas lineas de
trabajo, cooperacion con otras entidades, investigacién, gestion del conoci-
miento, etc. todos ellos dirigidos a mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con FQ y sus

familiares.

Representacion y reivindicacion institucional

Este proceso fomentara la igualdad en la calidad de atencion sociosanitaria
en todo el territorio nacional. Se marcaran unos objetivos minimos deseables
de atencion sociosanitaria a las personas con FQ para que tanto los esta-
mentos publicos como privados implicados colaboren para cumplirlos.

Formacién

Desarrolla programas de formacién para todos los agentes relacionados con
FQ, personal sociosanitario, personas con FQ, familiares, asociaciones de
FQ, entidades de interés, etc.

Comunicacion y sensibilizacion

Es un proceso fundamental para la divulgacion de la FQ. Disefia un plan de
comunicacion y de sensibilizacion para que la FQ deje de ser una enferme-

dad desconocida.

Disefia un plan de comunicacion interna y externa para la mejora la comu-
nicacion con las asociaciones y las entidades relacionadas con la FQ.
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PROCESOS/ SERVICIOS DE APOYO

® Captacion de recursos

Disefa un plan de captacién de recursos econémicos destinado tanto a la
administracion publica como a entidades privadas y de seguimiento de las
colaboraciones solicitadas con la finalidad de alcanzar una diversificacion
de las fuentes de ingreso de la entidad.

® Gestion econdmica

En el proceso de contabilidad y facturacion se definen los pasos a seguir en
la realizacion de compras, comprobacién y validacion de gastos y contabili-
zacion de los mismos.

También disefia las lineas econémicas de la entidad en funcion de la plani-
ficacion estratégica. Se encarga de la elaboracién de los presupuestos de la
entidad, seguimiento de su ejecucion, control y analisis financiero, asi como
la gestion de la tesoreria y de la elaboracién de los informes econémicos.

® Documentacién y archivo
Esta basado en la gestién del conocimiento a través de la recopilacion, cla-
sificacion y archivo de todo tipo de todo tipo de material que tenga relacion
con la FQy con la gestion de la entidad en si. También se encarga de la dis-
tribucion del material elaborado por la Federacién para este fin.

® Recursos humanos

Se encarga de la planificacion, gestiéon y formacién continua del personal.

® Servicios técnicos exteriores

Es responsable de la conservacion y mejora de la sede y el piso tutelado y
sus instalaciones para atender todo tipo de demandas o necesidades técni-
cas que se produzcan.
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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 para revi-
sar la ejecucion de dichos planes. Ademas, los planes operativos anuales in-
corporaran también las responsabilidades en cada objetivo.

El seguimiento del plan estratégico se realizard al menos semestralmente y al
final del periodo junto con la evaluacién de los planes operativos anuales y se
basara en el analisis 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 ano, adaptando a las situaciones de cada momento y justificando
dichas adaptaciones.

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

Todos los objetivos y actividades de las lineas estratégicas descritas en el pre-
sente plan han sido asignados a propietarios de los procesos de la Federacion,
por lo que las responsabilidades de su ejecucion y cumplimiento estan estable-
cidos en el capitulo 5 Programacién Operativa: Definicién de Objetivos, Accio-
nes, y Cronograma del presenta Plan Estratégico.
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La responsabilidad del seguimiento y evaluacion final de este plan estratégico
correspondera al Presidente de la Federacion espafiola de FQ que debera apro-
bar el informe de seguimiento y evaluacion 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 preparacion de los trabajos necesarios para elaborar el informe de
Seguimiento y Evaluacion.
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