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Eje estratégico 1

Linea 1.1 Implantar una linea de
sostenibilidad econémica, social y
medioambiental.

Linea 1.2 Establecer alianzas y
convehido de colaboracion alineados a
nuestro codigo ético.

Tienda on line

Alianzas con otras entidades

Acceso a subvenciones publicas y
privadas

Control presupuestario sistematizado



AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ

OBJETIVO 1.1.1Y 1.2.1 ESTABILIZAR UNA FINANCIACION PROPIA Y
DIVERSIFICAR FUENTES DE FINANCIACION

Consecucion Metas .

Logros

Estabilidad de 2 productos tienda on line:
pulmonitos, agendas coles FQ

RESULTADOS

Factores criticos

- Los nuevos productos no
funcionan en ventas.

- Las ventas de |la tienda on line son
sobre todo dentro del colectivo

-Dependencia elevada de
subvenciones publicas



AFIANZAR LA SOSTENIBILIDAD DEL COLECTIVO FQ

OBJETIVO 1.1.2 Y 1.1.3 INCORPOR RESPONSABILIDAD SOCIAL RESULTADOS
CORPORATIVA Y MEDIOAMBIENTAL

Consecucion Metas GRS

Logros Factores criticos

2018-19 Ampliacion Codigo ético
Aumento del gasto economico

2020 Incorporacion politica medioambiental
Falta compromiso general
2021 Implantacion acciones
medioambientales: Reciclar, reutilizar,
proveedores sostenibles, vigilar impacto



Eje estratégico 2

Linea 2.1 Mantener una linea
innovadora en disefio y ejecucion de
proyectos sociales.

Linea 2.2 Favorecer la investigacion y
estudios con fines de mejora de la
calidad de vida de personas FQy
familias.

DESPLIEGUE

Atencidon domiciliaria en fisioterapia
respiratoria

Congresos y Jornadas

Manuales y otras publicaciones

Investigacion aplicada

Piloto telemedicina



Innovacion, proyectos y gestion del conocimiento

OBJETIVO 2.1.1 CONSOLIDAR CARTERA DE SERVICIOS Y RESULTADOS

PROYECTOS PARA FQ
" i

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

-Servicio de atencion domiciliaria 2919 Riesgo infecciones cruzadas

en 14 asociaciones. 2020 Cambia el sistema de criterios de financiacion del IRPF y se anula
esa linea para entidades nacionales.

- Actividades fomento deporte 2021 La FEFQ deja de ejecutar ese proyecto y lo traslada a las CC.AA.
jovenes FQ

2021 poca implicacion, todavia, de los médicos

-Piloto telemedicina.



Innovacion, proyectos y gestion del conocimiento

OBJETIVO 2.1.2: PROMOVER LA FORMACION E INFORMACION RESULTADOS

Consecucion Metas

Logros Factores
/ 2018 - Guia de B Criticos
- .. . L. racipantes
2018/20-Vly Vil Congresos fortalecimiento asociativo e
FEFQ
500
. , 2019 - Guia del cole 400
ZOQQ/Ql—Weblnor Covid, | N Restricciones g la
webinar laboral y educativo 2020 - GUig de insercion oresencialidad por
laborall > COVID-19
2019/21 - Talleres de 100 I I
reciclaje: fisio, TS y juntas 2021 - Guia de imagen 0 -

direCtiVQS 2018 2019 2020 2021
corporal



Innovacion, proyectos y gestion del conocimiento

OBJETIVO 2.2.1Y 2.2.2 INVESTIGACION SOBRE ASPECTOS CALIDAD RESULTADOS
DE VIDA Y COLABORACION EN INVESTIGACIONES CIENTIFICAS

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

2018-Multicéntrico ejercicio fisico Falta de experiencia en ese tipo de

iInvestigaciones
2019-CCD vy FQ.

Investigacion "Saca la lenguad’

Falta de muestra representativa
2020/2021

- Escala validada Adherencia tratamiento.
- FQ e Insercion laboral
- Convenio IDIVAL y FEFQ



DESPLIEGUE

Eje eSt ge tég ico 3 1 Participacion en foros sociales y sanitarios

2 Reivindicaciones y ejercicio de derechos
Linea 3.1 Ser. e e P AR G 3 Reuniones con estamentos de interés
nuestra sociedad.

4 Refuerzo de la imagen de la FEFQ

Linea 3.2 Conseguir que a cada
persona con FQ le llegue el mejor
tratamiento posible




Reivindicacion y representacion

OBJETIVO 3.1.1. - CONSOLIDAR EL RECONOCIMIENTO DE LA
FEDERACION COMO INTERLOCUTOR Y REFERENTE DE LAS RESULTADOS
PERSONAS CON FQ EN ESPANA

Consecucion Metas

Log Yros e
Factores Criticos

- Allanzas con entidades del sector

A A valorar por la Junta
- 2020: Declaracion institucional FQ

- 2020: Infografia y video sobre la FEFQ

- 2021: Exposicion fotografica sobre la FQ en
el Congreso de los Diputados



Reivindicacion y representacion

OBJETIVO 3.1.2. - ACTUAR CON EFICACIA ANTE LA
VULNERACION DE CUALQUIER DERECHO DE LAS PERSONAS
CON FQ

RESULTADOS

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

- Diferencias territoriales en la interpretacion del baremo de Ia

- Aumento de reuniones y actos de . .
discapacidad.

representacion
- Vacuna COVID-19 para FQ

- Aprobacion del nuevo baremo del
certificado de discapacidad



Reivindicacion y representacion

OBJETIVO 3.2.2. - QUE TODOS LOS PACIENTES PUEDAN
ACCEDER A TODOS LOS ULTIMOS MEDICAMENTOS DE EUROPA RESULTADOS

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

- El proceso de aprobacion de financiacion de

- 2019: Apr iOn de la financiacion . . .
probacion de la financiacio medicamentos sigue siendo mas lento de lo deseable.

de Orkambi y Symkevi por el SNS.

- Todavia hay poblaciones sin tratamientos disponibles

- 2021: Aprobacion de la financiacion para su mutacion o edad.

de Kaftrio por el SNS.



Eje estratégico 4

Linea 4.1 Visibilizar una imagen exterior
transparente y positiva.

Linea 4.2 Aumentar la visibilidad y
sensibilizacion hacia las personas con

FQ

DESPLIEGUE

Fortalecimiento de la comunicacion

Campanas de sensibilizacion social

Actualizacién de herramientas comunicativas

Repercusion en medios de comunicacion

Estudio sobre el conocimiento de la FQ



Posicionamiento exterior y sensibilizacion social

OBJETIVO 4.1.1. - MEJORAR NUESTRA TRANSPARENCIA A
TRAVES DE LOS CANALES DE COMUNICACION EXTERNA RESULTADOS

Consecucion Metas

Logros

- Nueva web FEFQ con informacion
transparente y actualizada.

- Nueva revista FQ online

- Informacion continua en boletin
electronico y redes sociales.

Factores Criticos

2020 - Con la pandemia se suspendieron numerosos eventos de
asociaciones y FEFQ, por lo que se reformuld la revista con articulos
profesionales y atemporales.

2021 - Se necesita suplir el espacio de difusion que se daba a las
asociaciones en la revista, quizds con otro boletin online. Pero es
necesario que todas las asociaciones suban mensualmente noticias
propias a sus welbs.



Posicionamiento exterior y sensibilizacion social

OBJETIVO 4.2.1. - SER UNA SOLA VOZ EN TODO EL COLECTIVO FQ

A TRAVES DE UN MENSAJE COMUN RESNEIARSS

Consecucion Metas

Logros Factores
- | Criticos
- 2018/2019: Fortalecer la comunicacion con materiales Impacto en medios
de calidad vy actualizados: infografias v videos animados
| ¥ AEtdls NTOGrands y v 600 - 2018/2019: Poco
sobre la FQ. . .
conocimiento social
400 de lo que es

- 2019: Estudio sobre el conocimiento de la FQ en Espana

. . L . . exactamente la FQ.
(Metroscopia) para el diagnostico de los mensajes y

200
candales. - 2020: Descenso del
impacto en medios
_ : : SN . .
Relaciones con los medios de comunicacion: notas de 08 2019 9090 209 debido al COVID-19.

prensa, entrevistas...



Posicionamiento exterior y sensibilizacion social

OBJETIVO 4.2.2. - INCORPORAR FORMAS DE COMUNICACION
INNOVADORAS PARA SENSIBILIZAR A LA POBLACION RESULTADOS

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

- 2018/2021: Campanas de sensibilizacion: - Elevado precio de las

Donantes de ganas
Expertos en cuidarse

. campanas de sensibilizacion.
e F| l[ado bueno de las cosas

12 pildoras informativas sobre la FQ
Imagen corporal y Fibrosis Quistica

- 2021: Reduccion de
subvenciones para acciones

- 2019: Spot en cines junto a pelicula "A dos metros de ti’ de sensibilizacion.
- 2020/2021: Convenio con RENFE/ADIF para visibilizar
- 2021: Ciclo charlas "Conectados el cambio’



DESPLIEGUE

Eje QSt rq tég iCO 5 1 Avance en la gestidon de calidad del colectivo

asociativo

9 Fomentar la implicacion, celebracion de

asambleas y encuentros del colectivo
Linea 5.1 Empoderar al movimiento
asociativo en todos los territorios.

3 Sistematizacion de la prdactica asociativa

Linea 5.2 Mejorar la gestion y
satisfaccion de los profesionales del
movimiento

4 Manuales y publicaciones




Unidad del movimiento asociativo. Excelencia y
Buenas practicas

OBJETIVO 5.1.1. - AVANZAR EN LA GESTION DE CALIDAD EN RESULTADOS
TODAS LAS ASOCIACIONES QUE COMPONEN LA FEFQ

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

- Renovacion e inicio de planes estratégicos
en asociaciones FQ

- Formacion en gestion de calidad Todavia quedan asociaciones sin certificarse y sin planes

estratégicos
- Implicacion en buenas prdcticas comunes

Diferentes velocidades de participacion en las Juntas directivas



Unidad del movimiento asociativo. Excelencia y
Buenas practicas

OBJETIVO 5.1.2. - FOMENTAR LA IMPLICACION Y COMPROMISO RESULTADOS
DE TODAS LAS PERSONAS QUE COMPONEN LA ENTIDAD

Consecucion Metas

Logros Factores Criticos

- Consolidacion de Quorum en asambleas

- Aumento de la frecuencia de las reuniones

, , , La pandemia reduce los "encuentros” presenciales de intercambios
de junta directiva

de buenas prdcticas

- Avances en unidad del movimiento en
imagen (paginas webs) y estrategia






