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Con especial ilusión presentamos este plan estratégico de la FederaciónEspañola de Fibrosis Quística. Es el primero y por ello hemos puesto unenorme interés en hacerlo muy bien. Pero sobre todo porque es una he-rramienta que necesitábamos.
La Fibrosis Quística plantea problemas muy comunes en cualquier partede España, tanto para las familias como para las propias personas, y sinembargo el enfoque que le estamos dando en las distintas asociacioneses muy dispar. La dispersión probablemente ha debilitado el resultado detanto esfuerzo como el que hacemos desde las distintas comunidadesautónomas. 
Este documento puede permitirnos trabajar al unísono, aunar esfuerzoscon objetivos comunes, compartidos por todos, y lograr con ello ser máseficientes. Es una de las grandes virtudes de un plan estratégico: quetoda una organización, o conjunto de organizaciones, definen juntos enqué dirección quieren trabajar.
Y lo hemos conseguido. Tras un amplio proceso de participación en lasjuntas directivas y asambleas de casi la totalidad de las asociaciones, laAsamblea General logró definir la misión de la Federación, la visión delo que pretendemos ser, los valores que nos unen y las líneas que guia-rán nuestro trabajo en los próximos tres años.

PRESENTACIÓN
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Todo un logro al que invitamos a unirse especialmente a los jóvenes yadultos, pero también a las familias y a tantas personas colaboradorasque nos apoyáis 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 lainvestigación. 
Y desde luego intenta que la Federación esté cerca de todas las perso-nas con FQ de este país y de sus familiares, liderando el movimientoque hemos creado para que nuestros profesionales tengan los mediosque necesitan para conseguir que los niños crezcan saludablemente, losjóvenes 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-tación de buenos propósitos, es ya una guía de trabajo para todos. Enesa noble tarea cuento con vosotros.

Tomás Castillo ArenalPresidente
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La finalidad de elaborar un plan estratégico es aunar ideas de todas las perso-
nas que forman parte de la Federación Española de FQ para que avance te-
niendo en cuenta, lo más 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
Federación Española de FQ todas ellas pertenecientes a los órganos de parti-
cipación de la entidad: familiares, personas con FQ y profesionales. Los gru-
pos de trabajo han estado formados, no sólo por responsables y personal de la
Federación, 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-
deración y a las personas que la componen. En consecuencia, se ha elaborado
con el deseo de ser un documento de trabajo que sirva de guía para orientar la
actuación del toda Federación Española de FQ durante los próximos años.
Los objetivos que enmarcan este Plan Estratégico han sido:

1. Realizar un análisis del entorno y la situación 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 Federación Española de Fibrosis
Quística a la hora de hacer frente a las acciones planteadas.
3. Definir criterios de trabajo, huyendo de la improvisación o de las res-
puestas ante crisis.

1. INTRODUCCIÓN
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4. Establecer criterios que permitan optimizar los recursos humanos, eco-
nómicos y materiales de que se dispone, logrando una eficacia y eficiencia
de los mismos.
5. Identificar y profundizar la relación a nivel cooperación institucional, tanto
de la actualidad como en el futuro.
6. Desarrollar un cronograma en el que se definan, según todos los criterios
antes mencionados, las tareas a realizar, los indicadores de temporalidad y
los recursos humanos y materiales asignados. Dotándonos de indicadores
que nos permitan llevar a cabo un seguimiento y evaluación de las acciones
planificadas.

1.1. Metodología
Para la elaboración del Plan Estratégico hemos realizado reuniones de trabajo
en grupo buscando involucrar el máximo a cada participante (personas con FQ,
familiares y profesionales), a través de la puesta en común de las ideas de todas
las personas. 
Se realizó la primera reunión con la Junta Directiva de la Federación compuesta
por Presidente, los 3 Vicepresidentes, Secretario, Tesorero y los vocales (1
miembro de cada asociación) y en ella se hizo una puesta en común de las
aportaciones realizadas en las juntas directivas de las asociaciones, siguiendo
la metodología DAFO, elaborándose un primer documento unificado de diag-
nóstico
Posteriormente se han realizado por los miembros de la Comisión Ejecutiva vi-
sitas a todas las asociaciones de FQ coincidiendo con la celebración de sus
asambleas o reuniones para explicar la metodología DAFO y la elaboración del
plan estratégico. Y cada una de estas entidades elaboró otro DAFO de la Fe-
deración. En las cuales, de forma libre, escrita y anónima, cada participante ha
aportado su visión sobre el diagnóstico de la situación y las propuestas de me-
jora. 
La información recogida se agrupó por contenidos para dar forma a un primer
documento de trabajo, del que surgieron las líneas estratégicas y los objetivos
más importantes a desarrollar a partir del cual se comenzó a redactar el Plan Es-
tratégico.
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El plan se ha elaborado llevando a cabo los siguientes pasos:
1. El análisis de la situación y del entorno general y el diagnóstico interno,
el análisis estratégico propiamente dicho, para cuya realización se utiliza la
metodología DAFO que expone y compara, sucesivamente, los puntos fuer-
tes y los débiles de la propia organización (situación interna), y las oportuni-
dades del entorno que pueden ser aprovechadas y las amenazas y retos del
mismo que deben ser afrontados (situación externa).
Para ello se realizó un DAFO inicial entre los miembros de la Junta Directiva
de la Federación y también entre los profesionales que trabajan en la Fede-
ración.
Tras esta primera recopilación de información, se realizaron visitas presen-
ciales a cada una de las asociaciones miembros de la Federación donde se
realizaron reuniones con los socios de la Federación animándoles a cola-
borar en la realización del documento. Por ello, todos ellos trabajaron en la
realización del DAFO.
Una vez recopilada esta información, se trasmitió el resultado a todas las
asociaciones y se convocó una reunión en Madrid, a la cual podían asistir
todos los miembros de las distintas asociaciones que lo desearan.
2. El establecimiento de las líneas estratégicas. El análisis detallado de los
datos obtenidos en el DAFO nos permitió realizar una valoración de con-
junto, en la que las distintas interrelaciones nos aportaron la identificación y
redacción de las líneas estratégicas y los objetivos.
Los asistentes a la reunión de Madrid fueron 65 personas y la metodología
de trabajo fue la distribución en 6 grupos para tratar entre ellos las líneas
estratégicas que consideraban más importantes en base a los resultados del
DAFO. Tras lo cual se hizo una puesta en común de los resultados y de los
mismos se procedió a la selección de las 6 líneas estratégicas sobre las que
trabajará la Federación entre 2009 y 2011.
3. Y por último el desarrollo operativo de estas líneas, a través de la plani-
ficación de acciones y su periodificación.
Se procedió también a planificar las acciones a seguir para alcanzar estas
líneas estratégicas siendo cada una de ellas periodificada.
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1.2. Fundamentos
El trabajo de diseño y redacción se ha fundamentado en los siguientes do-
cumentos de referencia: 
- COM(2005) 224 final. Estrategia marco contra la discriminación y por la
igualdad de oportunidades para todos.
- Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, apro-
bada por Naciones Unidas. Diciembre 2006.
- CONSEJO DE EUROPA. COMITÉ DE MINISTROS. Recomendación
Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros sobre el Plan
de Acción del Consejo de Europa para la promoción de derechos y la plena
participación 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-
minación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal
y Atención a las personas en situación de dependencia.
- Declaración Universal de Derechos Humanos (adoptada y proclamada por
la Asamblea General en su resolución 217 A (III), de 10 de diciembre de
1948).
- Recomendación 1592 (2003) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa “Hacia la plena integración social de las personas discapacita-
das”.
- OMS Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF-2001).
- Guía de Estilo sobre discapacidad para profesionales de los medios de co-
municación - Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales - Real Patronato sobre
Discapacidad -  16/11/2006.
- OMS Informe de Prevención de las enfermedades crónicas: una inversión
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).
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2.1. ¿Qué es la Federación Española de Fibrosis Quística?
La Federación Española de Fibrosis Quística es el organismo que en la actua-
lidad agrupa 15 asociaciones de las diferentes comunidades autónomas, a las
cuales representa y apoya.
La Federación forma parte de COCEMFE (Confederación Española de Perso-
nas con Discapacidad Física y Orgánica), y de FEDER (Federación Española
de Enfermedades Raras). También está relacionada con otras organizaciones
internacionales de lucha contra la fibrosis quística y pertenece a la Asociación
Internacional de Fibrosis Quística (CFWW), a la Asociación Europea de FQ
(CFE) y a EURORDIS (Asociación Internacional de Enfermedades Raras)
La Federación se constituyó el 24 de octubre de 1987 y fue inscrita en el Re-
gistro Nacional de Asociaciones el 24 de noviembre de 1988. Además, fue de-
clarada “Entidad de Utilidad Pública” por el Ministerio del Interior en noviembre
de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quís-
tica y sus familias, por su función de integración social de las personas con
riesgo de exclusión y por fomentar la investigación. 
La Federación Española de Fibrosis Quística, las asociaciones que forman parte
de ella y un gran número de asociaciones internacionales, están luchando para
que la Fibrosis Quística 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 Quística”.

2. FINALIDAD Y ÁMBITO DE LA FEFQ
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2.2. Asociaciones que la componen
- Asociación Andaluza de Fibrosis Quística 
(www.fqandalucia.org)
- Asociación Aragonesa contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Aragonesa.html)
- Asociación Asturiana para la Lucha contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Asturiana.html)
- Associació Catalana de Fibrosi Quística 
(www.fibrosisquistica.org/Catalana/)
- Asociación Castellano-Leonesa contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Castelleonesa.html)
- Asociación Castellano-Manchega contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Castellano_Manchega.htm)
- Asociación Cántabra contra la Fibrosis Quística 
(www.fqcantabria.org)
- Asociación contra la Fibrosis Quística de la Comunidad Valenciana
(www.fqvalencia.org)
- Asociación Gallega contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Gallega.html)
- Asociación Balear contra la Fibrosis Quística 
(www.fibrosis.org/asociac/Balear.html)
- Asociación Madrileña contra la Fibrosis Quística 
(www.fqmadrid.org)
- Asociación Murciana contra la Fibrosis Quística 
(www.fqmurcia.org)
- Asociación Navarra contra la Fibrosis Quística 
(www.fqnavarra.es)
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- Asociación Extremeña de Fibrosis Quística 
(www.fibrosisquistica.org/extremena)

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

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

2.5. Valores de la Federación Española de Fibrosis Quística
Los valores que defiende la Federación Española de Fibrosis Quística para lo-
grar su misión son: 

COMPROMISO con la defensa y mejora de los derechos de las personas
con Fibrosis Quística.
Respeto a la DIGNIDAD de la persona por encima de cualquier otro cri-
terio.
El espíritu de SUPERACIÓN Y MEJORA CONTINUA como método de
lograr avanzar en las soluciones para las personas con FQ.
Búsqueda de la CUALIFICACIÓN Y LA COMPETENCIA PROFESIO-
NAL que permite avanzar en la innovación, la investigación y en una ges-
tión activa del conocimiento.
COHESIÓN de todo el colectivo en sus actuaciones.
PARTICIPACIÓN de todo el colectivo en la búsqueda.
COORDINACIÓN con todos los estamentos relacionados con la FQ.
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Será RESPONSABILIDAD de la Federación dar respuesta a las necesi-
dades del colectivo de FQ mediante la aportación de los recursos nece-
sarios de conformidad con los objetivos de la entidad.
PREVENCIÓN, PLANIFICACIÓN Y EVALUACIÓN de resultados a fin
de hacer una gestión eficiente y eficaz.
Búsqueda de CONSENSO como método imprescindible para avanzar
juntos.

2.6. Fines de la Federación
- Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la Fibrosis Quística,
también llamada mucoviscidosis. 
- Contribuir al cuidado, asistencia y protección, tanto social como asisten-
cial, de las personas con Fibrosis Quística.
- Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales,
residenciales y sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de las
personas con Fibrosis Quística.
- Crear y fomentar la acogida, orientación e información, tanto de las perso-
nas con FQ como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.
- Dar publicidad y divulgación de los problemas humanos, psicológicos y so-
ciales de las personas con FQ.

2.7. Objetivos de la Federación
- La consolidación y potenciación del movimiento asociativo en cada co-
munidad.
- Dar soporte a los asociados en todos los aspectos posibles tanto sanita-
rios como socioeconómicos.
- Captación de nuevos asociados.
- Reclamación de las ayudas sociales estables necesarias para el colectivo.
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- Favorecer la creación de Unidades Hospitalarias de referencia FQ para la
atención directa de las personas con Fibrosis Quística por los diferentes es-
pecialistas que requiere una enfermedad multidisciplinaria como esta.
- Formación y puesta al día permanente de los médicos, fisioterapeutas,
enfermeros y profesionales involucrados.
- Divulgación de la enfermedad.
- Gestión y captación de recursos que permitan una planificación estable
para afrontar el futuro, ante los nuevos descubrimientos de terapia génica.
- Colaborar en campañas de sensibilización de captación de donantes de ór-
ganos.
- Promover el diagnóstico precoz mediante la implantación del cribado ne-
onatal y preimplantacional.

2.8. Recursos
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Para poder desarrollar toda su actividad cuenta con una plantilla de profesio-
nales en la Federación Española de Fibrosis Quística.

Recursos humanos y centros a mayo de 2009

Centros RRHH

Sede Central

Directora Gerente
Trabajadora Social
Psicóloga
Periodista
Documentalista

Comunidades Autónomas 17 fisioterapeutas a domicilio
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3.1. DAFO
Tras el análisis realizado por todas las personas asociadas de las Asociaciones
Autonómicas miembros de la Federación Española de FQ, en el cual se ex-
presó de manera individual y por grupos de trabajo en qué momento se encon-
traba la entidad y hacia dónde puede ir, se elaboró un diagnóstico de la situación
de la FEDERACIÓN ESPAÑOLA 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 análisis nos ha permitido definir las líneas estratégicas
a desarrollar en los próximos 3 años. 

3.2. Conclusiones
La actitud social hace pensar que el entorno en que la Federación Española 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 ámbitos
- Buena imagen de gestión de la Federación ante otras organizaciones y
ante la Administración.
- El mejor contacto y la comunicación con las asociaciones para trabajar con-
juntamente.
- Fomento de la investigación.

3. DIAGNÓSTICO ESTRATÉGICO
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- Estrechas relaciones con las entidades médicas de FQ de España.
- Gran parte de las personas con FQ son adultos con buena formación e
ideas nuevas para formar parte de la dirección de las asociaciones y la Fe-
deración.
- Más presencia en los medios de comunicación. Campañas a nivel nacional.
- Divulgación de la FQ en programas de TV relevantes.
- Buena imagen ante las organizaciones a las que pertenecemos (CO-
CEMFE, FEDER, Asociación Internacional, Asociación Europea, etc.)
- Comunicación a nivel nacional de objetivos comunes y de la Sociedad Es-
pañola de Fibrosis Quística.
- Implantación del diagnóstico neonatal en todas las comunidades.
- Mejora de las unidades FQ para hacerlas más grandes y mejor dotadas,
hospitales de referencia en todas las CCAA y algún hospital central con todos
los medios y avances necesarios que coordine a los demás.
- Mayor facilidad en el proceso de fecundación en FQ.
- Implicación en proyectos de cooperación y proyectos europeos.
- La mayor capacidad de ayudar a las asociaciones en la implantación de la
gestión de calidad y protección de datos.
- La concesión del grado de minusvalía permanente por el hecho de tener la
enfermedad, sin discriminación por autonomías.

Algunas amenazas para el desarrollo del plan estratégico son:
- Los recursos económicos dependen de subvenciones periódicas no ga-
rantizadas.
- Poco peso especifico ante la administración en el ámbito nacional y auto-
nómico.
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- Falta de participación.
- Falta de unidad en la línea de actuación de la Federación y de las asocia-
ciones con una tendencia de las asociaciones a preocuparse únicamente de
su ámbito de comunidad autónoma.
- Grandes desigualdades entre asociaciones grandes y pequeñas, acha-
cando parte de este problema a la incapacidad de tutela de la Federación
para promocionar a las pequeñas.
- Escasa participación de los jóvenes y falta de relevo generacional.
- Poco peso especifico ante los medios de comunicación.
- Falta de conocimiento de la FQ a nivel político, comunitario, social y médico.
- Miedo a que desaparezcan los logros conseguidos como la gratuidad de los
medicamentos, prestaciones sanitarias y disminución de ayudas a familias,
el deterioro de las unidades de FQ existentes y disminución de los recursos
sociosanitarios.
- Se perciben desigualdad de derechos entre las distintas CCAA.

Destacan como principales fortalezas: 
- La Federación es una entidad muy consolidada, reconocida y con credibi-
lidad tanto en el mundo asociativo como en el medio médico y de la Admi-
nistración.
- Tiene una gran participación 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 gestión.
- 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.
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- Periodo de implicación y entusiasmo de la comisión 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 problemáticas de las personas con FQ y sus familias.
- Jóvenes y adultos con FQ capacitados para tomar responsabilidades y con
disposición para el relevo generacional de las juntas directivas.
- Medios audiovisuales bien diseñados y actualizados, especialmente la pá-
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
demás.
- Una trayectoria de muchos años en los que se han obtenido grandes logros.
- Futura implantación de Sistema de Gestión de Calidad.
- Sistema de ayuda mutua entre personas con FQ y familiares.

Entre las debilidades destacan principalmente:
- Se detecta que hay una gran dependencia de recursos económicos por
parte de la administración, que no hay recursos suficientes para todas las de-
mandas y necesidades de las asociaciones.
- La Federación no transmite la importancia de estar federados ante sus aso-
ciaciones. Hay una falta de liderazgo ideológico y de actuación en el ámbito
nacional para con sus asociaciones. También se detecta la importancia de
mejorar el liderazgo nacional de la Federación ante la administración pú-
blica, organizaciones sociales y profesionales y comunidades autónomas.
- Se identifica una falta de coordinación con las asociaciones y una escasa
participación de los socios. 
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- Se expresa como una debilidad que la Federación 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 información por parte de las asociaciones a la Federación,
lo que genera una duplicación de esfuerzo a la hora de hacer actividades.
- Hay una dispersión geográfica entre asociados de las distintas provincias,
juntas directivas, asociaciones y Federación.
- Falta de apoyo económico para la investigación.
- Escasa presencia de las jóvenes y adultos con FQ en la Federación y Aso-
ciaciones. 
- Falta de atención en las nuevas necesidades de los jóvenes y adultos con
FQ.
- Poca presencia en los medios de comunicación. Falta de campañas divul-
gativas a nivel nacional. Poca divulgación de la FQ.
- Falta de coordinación dentro del sistema sanitario.
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4.1. Líneas estratégicas
Se plantean como líneas prioritarias del Plan Estratégico de la Federación Es-
pañola de FQ para 2009-2011:

Línea estratégica 1: Promover la investigación e innovación para
mejorar la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quística.

Línea estratégica 2: Fomentar la atención sociosanitaria en igual-
dad en todo el territorio nacional y el fomento de la prevención.

Línea estratégica 3: Búsqueda de respuestas a los nuevos retos de
la edad adulta.

Línea estratégica 4: Ser órgano referente de consulta sobre la FQ
en todos los estamentos públicos y privados.

Línea estratégica 5: Desarrollar un plan de comunicación y de sen-
sibilización que convierta a la FQ en una enfermedad conocida.

Línea estratégica 6: Fortalecer la cohesión de la Federación mejo-
rando el funcionamiento y la comunicación con las asociaciones y
el desarrollo de la gestión del conocimiento.

4. FORMULACIÓN ESTRATÉGICA
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4.2. Objetivos prioritarios 

LÍNEAS ESTRATÉGICAS OBJETIVOS PRIORITARIOS

1. Promover la investigación e
innovación para mejorar la ca-
lidad de vida de las personas
con Fibrosis Quística.

1.1. Fomentar el conocimiento
sobre la FQ entre los estudiantes
de disciplinas sociosanitarias.
1.2. Fomentar la investigación e in-
novación entre los estamentos sus-
ceptibles de interés para el manejo
de la FQ.

2. Fomentar la atención socio-
sanitaria en igualdad en todo el
territorio nacional y el fomento
de la prevención.

2.1. Establecer los mínimos im-
prescindibles que deben tener
todas las CCAA en cuanto a Unida-
des de referencia, fisioterapia, nu-
trición y recursos entorno a la
discapacidad.
2.2. Conseguir la igualdad en la do-
tación de las unidades de referen-
cia en todas las CCAA.
2.3. Conseguir la implantación del
cribado neonatal en todas las
CCAA.
2.4. Conseguir que todas las per-
sonas con FQ tengan cubiertos los
mínimos exigidos en el tratamiento
fisioterapéutico.
2.5. Unificar el conocimiento y la
prestación de recursos sociales en
igualdad en todas las CCAA.
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3. Búsqueda 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 formación específica 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 órgano referente
de consulta sobre la FQ
en todos los estamentos
públicos y privados.

4.1. Tener un registro nacional de FQ ac-
tualizado.
4.2. Tener un decálogo de las principales
reivindicaciones de la Federación a nivel
nacional.
4.3. Liderar la interlocución a nivel na-
cional e internacional.
4.4. Ser referente de buenas prácticas
en la gestión asociativa de FQ.

5. Desarrollar un plan de
comunicación y de sensi-
bilización 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-
ación de un mensaje común para que lo
divulgue todo el colectivo FQ.
5.3. Mejorar la calidad de la información
sobre FQ que se trasmite desde la fede-
ración y las asociaciones comprome-
tiéndonos con la discapacidad.
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6. Fortalecer la cohesión de la
Federación mejorando el fun-
cionamiento y la comunicación
con las asociaciones y el des-
arrollo de la gestión del cono-
cimiento.

6.1. Mejorar la gestión del conoci-
miento.
6.2. Favorecer el fortalecimiento de
todas las asociaciones especial-
mente las que disponen de menos
medios.
6.3. Favorecer la cohesión de las
asociaciones y la Federación.
6.4. Impulsar el funcionamiento de
las comisiones de trabajo.
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5. PROGRAMACIÓN OPERATIVA: 
Definición de objetivos, acciones y cronograma
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1. LÍNEA ESTRATÉGICA: Promover la investigación e innovación para mejorar la
calidad de vida de las personas con Fibrosis Quística.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

1.1. Fomentar el
conocimiento
sobre la FQ entre
los estudiantes de
disciplinas socio-
sanitarias.

1.1.1. Realizar una jornada de formación so-
ciosanitaria anual promoviendo la asistencia de
los estudiantes universitarios.

Proceso
Formación X X X

1.1.2. Realización de un Plan de Acción dirigido
a Universidades y Escuelas Universitarias de
todas las disciplinas sociosanitarias relaciona-
das con el manejo de la FQ para introducir en
el plan de estudios, en las prácticas profesio-
nales o en los proyectos de fin de carrera
temas relacionados con la enfermedad.

Proceso
Formación X

1.1.3. Patrocinar tesis y estudios doctorales re-
lacionados con la FQ (1 anual).

Proceso
Formación X

1.2.1. Crear un plan de búsqueda de recursos
económicos destinado exclusivamente a in-
vestigación e innovación.

Proceso
investig. y
proyectos

X
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1.2. Fomentar la
investigación e in-
novación entre los
estamentos sus-
ceptibles de inte-
rés para el
manejo de la FQ.

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

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X X X

1.2.3. Crear un premio nacional de investiga-
ción e innovación en FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X

1.2.4. Colaborar con los laboratorios en definir
las líneas de investigación junto con la Socie-
dad Española de FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X X

1.2.5. Realización desde la Federación de una
investigación sobre las necesidades psicoso-
ciales actuales de las personas con FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X X

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

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X X

1.2.7. Lograr la presencia en los órganos con-
sultivos y asesores en materia de innovación e
investigación a nivel nacional.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X
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2. LÍNEA ESTRATÉGICA: Fomentar la atención sociosanitaria en igualdad en
todo el territorio nacional y el fomento de la prevención.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

2.1. Establecer
los mínimos im-
prescindibles
que deben
tener todas las
CCAA en
cuanto a Unida-
des de referen-
cia, fisioterapia,
nutrición y re-
cursos entorno
a la discapaci-
dad.

2.1.1. Realización de un estudio de situación de
los centros de referencia en España para conocer
las carencias.

Proceso
investig. y
proyectos

X X

2.1.2. Realización de encuentros anuales de pro-
fesionales para evaluar y poner de manifiesto la
situación y gestión de logros.

Proceso
Formación X X X

2.1.3. Apoyo a la realización de protocolos con-
sensuados sobre los mínimos imprescindibles de
tratamiento en los pilares básicos del tratamiento
de la FQ.

Proceso 
R y R.I. X X

2.1.4. Dar a conocer el Consenso Europeo de
normas asistenciales para pacientes de FQ e in-
fraestructura mínima de las unidades de referen-
cia en todos los estamentos de interés a nivel
nacional y autonómico.

Proceso
R y R.I. X X X

2.2.1. Reunión con el Ministerio de Sanidad para
presentarles el consenso europeo con las normas
asistenciales para pacientes con FQ y obtener su
apoyo ante las CCAA.

Proceso
R y R.I. X
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2.2. Conseguir
consensuado
con la SEFQ los
pasos a seguir
para crear y ob-
tener la igual-
dad en la
dotación de las
unidades de re-
ferencia.

2.2.2. Acompañamiento a las asociaciones de FQ
ante sus agentes sociosanitarios para la reivindi-
cación de nuestros derechos a la hora de conse-
guir los mínimos imprescindibles. 

Proceso
R y R.I. X X

2.2.3. Revisión periódica y seguimiento desde la
Federación junto con la asociación interesada de
la dotación y funcionamiento de la unidad de re-
ferencia de cada CCAA.

Proceso
R y R.I. X X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X

2.3. Conseguir
la implantación
del diagnóstico
neonatal en
todas las
CC.AA.

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

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X

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

Proceso
R y R.I. X

2.3.3. Reunión con las diferentes Consejerías de
Sanidad de las CCAA donde no se realiza el diag-
nóstico neonatal para reivindicar la necesidad del
mismo y conseguir su implantación.

Proceso
R y R.I. X X
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2.4. Conseguir
que todas las
personas con
FQ tengan cu-
biertos los míni-
mos exigidos en
el tratamiento
de fisioterapia
respiratoria. 

2.4.1. Apoyo a la elaboración del documento con-
sensuado por el Grupo Español de Fisioterapia
/FQ y edición y distribución del mismo entre los
hospitales, asociaciones y las personas con FQ y
familiares.

Proceso
R y R.I. X X

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

X X

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

2.5.1. Realizar un estudio sobre la composición y
medios con los que cuentan las unidades de re-
ferencia en FQ en colaboración con la Sociedad
Española de FQ.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X X

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

Proceso
R y R.I. X X
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2.6. Elaborar un
de Plan de Pre-
vención.

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-
zación

X X

2.6.2. Realizar campañas de información para la
prevención (diagnóstico genético, fomentar hábi-
tos de vida saludables, eliminación de barreras de
humo).

Proceso
Comunica.
y sensibili-
zación

X X

2.6.3. Iniciar la elaboración de una guía de pre-
vención dirigida a los centros de salud.

Proceso in-
vestig. y
proyectos

X

2.6.4. Apoyar la modificación de la ley antitabaco
de ámbito estatal en las líneas establecidas por
las CCAA para la prohibición total del tabaco en
lugares públicos y su efectivo cumplimiento.

Proceso
Comunica.
y sensibili-
zación

X X X
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3. LÍNEA ESTRATÉGICA: Búsqueda de respuestas a los nuevos retos de la edad
adulta.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

3.1. Conocer
las nuevas ne-
cesidades de
las personas
con FQ en la
edad adulta.

3.1.1. Realización de un estudio de la situación
psicosocial de las personas con FQ.

Proceso
investig. y
proyectos

X X

3.1.2. Creación de un documento con nuevas ne-
cesidades de los adultos FQ consensuado por los
adultos con FQ.

Proceso
investig. y
proyectos

X X

3.1.3. Crear foros para jóvenes para intercambio
de experiencias  y exposición de sus propias ne-
cesidades.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

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

3.2.1. Realización de encuentros de jóvenes.
Proceso
investig. y
proyectos

X X

3.2.2. Realización de la publicación “101 pregun-
tas sobre Fibrosis Quística”.

Proceso
investig. y
proyectos

X X

3.2.3. Creación de foros en la página web de ase-
soramiento específicos en la edad adulta: social,
psicológico, sanitario.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X X
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3.2.4. Crear una sección específica en la RE-
VISTA FQ para adultos dando información con-
creta sobre necesidades detectadas.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

3.3. Fomentar la
formación espe-
cífica para pro-
fesionales de
adultos con FQ.

3.3.1. Jornadas de intervención multidisciplinar en
la edad adulta.

Proceso
Formación X X

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

Proceso
Formación X

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
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X X X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X X X
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4. LÍNEA ESTRATÉGICA: Ser órgano referente de consulta sobre la FQ en todos
los estamentos públicos y privados.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

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

4.1.1. Proporcionar ayuda a la Sociedad Española
FQ para aquellas tareas que lo precisen.

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X X

4.1.2. Elaborar y firmar un convenio de colabora-
ción entre la Federación y la Sociedad Española
FQ para la elaboración del registro nacional.

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X

4.2. Tener un
decálogo de
las principales
reivindicacio-
nes de la Fede-
ración a nivel
nacional.

4.2.1. Elaboración de un documento que reúna las
10 principales reivindicaciones a nivel nacional de
la Federación y que sirva de referencia a las aso-
ciaciones.

Proceso
R y R.I. X

4.2.2. Consensuar el documento con todas las
asociaciones.

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X

4.2.3. Divulgar el documento entre todas las aso-
ciaciones como herramienta única de reivindica-
ción para todos.

Proceso
Gestión

Fed. y Ca-
lidad

X
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4.3. Liderar la
interlocución a
nivel nacional e
internacional. 

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

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X X X

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

Proceso
Comunica.
y sensibili-
zación

X X X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X X X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X X X
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4.4. Ser refe-
rente de bue-
nas prácticas
en la gestión
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 públicos competentes.

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X X X

4.4.2. Auditarse en los Principios de Transparen-
cia y buenas prácticas de la Fundación Lealtad.

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X

4.4.3. Preparar la documentación necesaria para
lograr el Sello de Excelencia según el modelo de
EFQM.

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X

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

Proceso
Gestión

Fed. y Cali-
dad

X
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5. LÍNEA ESTRATÉGICA: Desarrollar un plan de comunicación y de sensibiliza-
ción que convierta a la FQ en una enfermedad conocida.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

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

5.1.1. Informar y divulgar en todos los medios de
comunicación cualquier actividad relacionada con
FQ 

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X X X

5.1.2. Tener una base de datos continuamente ac-
tualizada y completa y específica por sectores de
todos los medios de comunicación nacionales.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.1.3. Diseñar un plan de comunicación externa.
Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.1.4. Crear una campaña publicitaria para dar a
conocer la FQ y concienciar sobre la donación de
órganos.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.1.5. Tener un vídeo divulgativo de la FQ y la
Federación que llevemos a todos los actos.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.1.6. Búsqueda de personajes famosos que co-
laboren con la FQ.

Proceso
Comunica.
y sensibil.
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5.1.7. Realización de un estudio de mercado
sobre qué conoce la población general de la
fibrosis quística y a través de qué canales.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.1.8. Conseguir la unificación de la imagen
de la FQ proponiendo a la Fundación Sira Ca-
rrasco, la Sociedad Española de FQ y cual-
quier otra organización de la FQ el uso del
logo de la Federación.

Proceso
R y R.I. X X

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

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

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

5.2.2. Tener una página web única que en-
globe a todas las asociaciones.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

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

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

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

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

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X
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6. LÍNEA ESTRATÉGICA: Fortalecer la cohesión de la Federación mejorando el
funcionamiento y la comunicación con las asociaciones y el desarrollo de la ges-
tión del conocimiento.
OBJETIVO ACCIONES RESP. 2009 2010 2011

6.1. Mejorar la
gestión del co-
nocimiento.

6.1.1. Comunicar a las asociaciones toda infor-
mación que se considere de interés para ellas.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X X X

6.1.2. Puesta en marcha de una intranet accesi-
ble a todas las asociaciones.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

6.2. Favorecer
el fortaleci-
miento de
todas las aso-
ciaciones espe-
cialmente las
que disponen
de menos me-
dios.

6.2.1. Realización de una encuesta administrativa
a las asociaciones.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

6.2.2. Realización de una encuesta de detección
de necesidades de las asociaciones.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

6.2.3. Realización de un informe de las necesi-
dades detectadas en cada asociación.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

6.2.4. Realización de un documento de propues-
tas de mejora de cada asociación.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X45
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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
Gestión F.
y Calidad

X X

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X X X

6.3. Favorecer la
cohesión de las
asociaciones y la
federación.

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X X X

6.3.2. Actualización constante de la web e in-
tegración en la misma de la web de todas las
asociaciones.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X X X

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

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X

6.3.4. Realización de Asambleas Anuales Iti-
nerantes.

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X X
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6.3.5. Comunicación de ida y vuelta de obje-
tivos y resultados en cualquier actividad de la
Federación y/o asociaciones.

Proceso
Comunica.
y sensibil.

X X X

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

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
Gestión F.
y Calidad

X X X

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X

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

Proceso
Gestión F.
y Calidad

X
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1. Sede Social
Está ubicada en la C/ Duque de Gaeta, Nº 56 – 14ª. (C.P.: 46022) de Valencia.

2. Piso de acogida
El piso comparte la instalación con la Sede Social de la Federación en Valen-
cia, C/ Duque de Gaeta 56 – 14ª y 17ª y se divide en dos plantas de 100 mtrs.
cuadrados cada una y está distribuido en 3 habitaciones con cuarto de baño, 2
cocinas y 1 salón 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 situación de emergencia. A estas familias
se les realiza una entrevista en la que se exponen las dudas y las necesidades
que presenta la situación.
- Servicio de atención social: Al frente de este servicio está la trabajadora so-
cial. En este servicio se da información y asesoramiento sobre los recursos so-
ciales a los que tienen derecho. También se evalúan las áreas del bienestar de
la familia, cómo se han visto afectadas y qué se puede hacer para normalizar-
las mientras dura la situación.
- Servicio de atención psicológica, formación en habilidades: Al frente de este
servicio está la psicóloga y se atiende a la familia principalmente en:

ANEXO I: RECURSOS CON LOS QUE CUENTA
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> Habilidades sociales
> Resolución de problemas 
> Toma de decisiones
> Acompañamiento en duelo
> Ansiedad, depresión, etc.
> Adherencia al tratamiento

- Servicio de acompañamiento hospitalario:Al frente de este servicio está la
psicóloga 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 están in-
gresados y para la familia ya que el acompañamiento hospitalario se ha de-
mostrado como una herramienta de expresión de sentimientos ante los
momentos críticos del proceso.

3. Asociaciones de las comunidades
Cuenta con 15 entidades federadas según relación pág. 16.
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PROCESOS / SERVICIOS ESTRATÉGICOS:

Gestión 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 participación y de informa-
ción en todos los órganos de dirección y gobierno. Asimismo potencia la di-
namización federativa y asociativa. 
Uno de los objetivos fundamentales es que el funcionamiento de la entidad
sea de calidad y excelencia y este funcionamiento se enmarcará dentro de
la norma EFQM de gestión de calidad.

Planificación estratégica
Con este proceso se pretende alcanzar un futuro deseable a partir del aná-
lisis de la realidad existente, interna y externa y de las capacidades de la en-
tidad, orientado a la acción y en la que participa toda la organización. Tiene
por objeto trazar las líneas estratégicas y los planes de actuación conse-
cuentes, que van a guiar las acciones de la Federación Española de FQ du-
rante un periodo de tres años.

GESTIÓN POR PROCESOS
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PROCESOS / SERVICIOS CLAVE:

Investigación y proyectos
Es un proceso primordial para el avance en las ideas, el crecimiento y la in-
novación continua tanto a nivel profesional como de la propia Federación. Di-
seña proyectos de la Federación que permitan avanzar en nuevas líneas de
trabajo, cooperación con otras entidades, investigación, gestión del conoci-
miento, etc. todos ellos dirigidos a mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con FQ y sus 
familiares.

Representación y reivindicación institucional
Este proceso fomentará la igualdad en la calidad de atención sociosanitaria
en todo el territorio nacional. Se marcarán unos objetivos mínimos deseables
de atención sociosanitaria a las personas con FQ para que tanto los esta-
mentos públicos como privados implicados colaboren para cumplirlos. 

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

Comunicación y sensibilización
Es un proceso fundamental para la divulgación de la FQ. Diseña un plan de
comunicación y de sensibilización para que la FQ deje de ser una enferme-
dad desconocida. 
Diseña un plan de comunicación interna y externa para la mejora la comu-
nicación con las asociaciones y las entidades relacionadas con la FQ.
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PROCESOS/ SERVICIOS DE APOYO

Captación de recursos
Diseña un plan de captación de recursos económicos destinado tanto a la
administración pública como a entidades privadas y de seguimiento de las
colaboraciones solicitadas con la finalidad de alcanzar una diversificación
de las fuentes de ingreso de la entidad.

Gestión económica
En el proceso de contabilidad y facturación se definen los pasos a seguir en
la realización de compras, comprobación y validación de gastos y contabili-
zación de los mismos.
También diseña las líneas económicas de la entidad en función de la plani-
ficación estratégica. Se encarga de la elaboración de los presupuestos de la
entidad, seguimiento de su ejecución, control y análisis financiero, así como
la gestión de la tesorería y de la elaboración de los informes económicos.

Documentación y archivo
Está basado en la gestión del conocimiento a través de la recopilación, cla-
sificación y archivo de todo tipo de todo tipo de material que tenga relación
con la FQ y con la gestión de la entidad en sí. También se encarga de la dis-
tribución del material elaborado por la Federación para este fin. 

Recursos humanos
Se encarga de la planificación, gestión y formación continua del personal.

Servicios técnicos exteriores
Es responsable de la conservación 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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El cumplimiento de los objetivos estratégicos en este plan será evaluado a tra-
vés de la realización de los planes operativos anuales que incluirán los objeti-
vos correspondientes a cada año del plan, de acuerdo con el cronograma. Estos
planes operativos anuales serán revisados a su vez trimestralmente para revi-
sar la ejecución de dichos planes. Además, los planes operativos anuales in-
corporarán también las responsabilidades en cada objetivo. 
El seguimiento del plan estratégico se realizará al menos semestralmente y al
final del periodo junto con la evaluación de los planes operativos anuales y se
basará en el análisis 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 requerirá que se implanten los documentos
necesarios para revisar los indicadores. 
En los planes operativos anuales se podrán adecuar los objetivos correspon-
dientes a ese año, adaptando a las situaciones de cada momento y justificando
dichas adaptaciones.
Se realizará una evaluación final del plan estratégico antes de la aprobación del
siguiente. En esta evaluación se establecerá el porcentaje de objetivos cumpli-
dos y las razones por las que no se han podido alcanzar los demás. 
Todos los objetivos y actividades de las líneas estratégicas descritas en el pre-
sente plan han sido asignados a propietarios de los procesos de la Federación,
por lo que las responsabilidades de su ejecución y cumplimiento están estable-
cidos en el capítulo 5 Programación Operativa: Definición de Objetivos, Accio-
nes, y Cronograma del presenta Plan Estratégico.
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SEGUIMIENTO Y EVALUACIÓN



La responsabilidad del seguimiento y evaluación final de este plan estratégico
corresponderá al Presidente de la Federación española de FQ que deberá apro-
bar el informe de seguimiento y evaluación en el que indicará 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, así
como las nuevas responsabilidades que de ello se deriven. El Presidente podrá
delegar la preparación de los trabajos necesarios para elaborar el informe de
Seguimiento y Evaluación.
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Federación Española de Fibrosis Quística
C/ Duque de Gaeta, 56 - 14ª. 46022 - Valencia

Telf.: 96 331 82 00. Fax: 96 331 82 08.
E-mail: fqfederacion@fibrosis.org
Web: www.fibrosisquistica.org


