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Acompainamiento calidad (FA)

Talleres formacion juntas
directivas y ET (FA)

Encuentros Profesionales (FA)

Apoyo psicosocial

Investigacion trasplante

Actualizacion manual
trasplante

IX Congreso FEFQ

Sensibilizacion insercion laboral

Materiales sobre
envejecimiento en FQ

Difusion dias senalados

Transformacion digital /
Asamblea y reuniones

Seguimiento presupuestario




Este proyecto pretende consolidar la estrategia para que el
movimiento asociativo de Fibrosis Quistica en Espaia sea
estable, eficaz y esté preparado ante los escenarios inciertos
que se plantean en esta sociedad cambiante.

e Avance y mantenimiento de la gestion de calidad en
todas las asociaciones de la FEFQ.
Asesoramiento y pago de certificados

e Plan de fomento de la participacion de las Juntas

Directivas a través de talleres en las juntas directivas y ET
de las asociaciones.

e Apoyo Yy formacion del personal de las asociaciones que
componen la FEFQ.
Encuentros profesionales
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LUZ-IA

e A traveées de un chat bot se ofrece o~ () FEFQ
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ayudarte’?
- s & Sienalgon momento de la
e Es unrecurso complementario de los servicios conversacion necesitas
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GSOC|GC|0nes. botén. Después, selecciona tu

Comunidad Auténoma para ver
los datos de tu Centro mas
CErcano,

e Lanzamiento del asistente virtual en febrero de
2025 y continuaréa en marcha todo el afio.

Escribe Lu preguUniia

Beneficiarios: 15 Asociaciones de FQ: 3.584 personas

Financiadores: Circle of Care Vertex




APOYO PSICOLOGICO Y DE EJERCICIO
FISICO DIRIGIDO

Este proyecto, titulado “Mens sana in corpore
sano”, pretende completar el tratamiento de la FQ
en la infancia y adolescencia e integrario en la
vida diaria.

e Se centra en cubrir dos pilares fundamentales:
el ejercicio fisico dirigido y la atenciéon
psicolégica. o Ny %

e« Comenzé en 2024 (abril-diciembre) y acaba
en abril de 2025.

Beneficiarios: 6 Asociaciones de FQ

Financiadores: Fundacion Inocente Inocente, Eroski




e Desde la FEFQ, este ano desarrollaremos una
sobre la situacion psicosocial de
las personas trasplantadas y suimpacto en la
vida diaria. B TRASPLANTE

e Se estdrealizando un manual de pautas,

consejos Yy recomendaciones sobre la vida con
trasplante desde diferentes disciplinas.

e Presentacion del manual:




e Se pretende crear un lugar de encuentro entre
profesionales sociosanitarios, pacientes y
familiares.

e Este afio se celebrara en conjunto con el
congreso realizado por la

e IXCongreso de la FEFQ:




Fibrosis

SENSIBILIZACION- INSERCION LABORAL h

Sesiones de asesoramiento y espacio web

Espacio web + 2 podcast

Semana Europea de la FQ

Beneficiarios: 15 Asociaciones de FQ: 1.500 personas
Financiadores: Fundacion ONCE



Fibrosis

SENSIBILIZACION- AMPLIACION DE LA h
ESPERANZA DE VIDA EN FQ

Tﬁf )
2 infografias + 1video corto relacionados con la o
ampliacion de la esperanza de vida y ]}

envejecimiento en personas con FQ

Beneficiarios: 15 Asociaciones de FQ: 3.584 personas
Financiadores: IRPF



Fibrosis

SENSIBILIZACION SOCIALY ﬁ
DIVULGACION

desigualdad de acceso en los tratamientos:

Notas de prensa y RRSS

E-mail

Beneficiarios: 15 Asociaciones de FQ: 3.584 personas
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GESTION INTERNA: REUNIONES

e Asamblea FEFQ:

e Reuniones Junta Directiva

e Reuniones Equipo Técnico

e Reuniones Comision Ejecutiva



GESTION INTERNA:
TRANSFORMACION DIGITAL

2024 | 2025
Moédulo: Socios

(datos personales, datos médicos, cuotas, datos bancarios) Programacion | Productivo

Modulo: Importaciéon datos masivos socios

(mediante datos recopilados en plantilla) Programacién | Productivo

Modulo: Remesas bancarias

(para programar cobros masivos segun ficha de socio) Programacion | Productivo

Mdédulo: Consultas

(para gestionar citas fisio, psico, trabajo social,...) Programacion | Productivo

Mddulo: Control horario

(para gestionar calendario y jornadas laborales personal) Programacion

Modulo: Comunicacion

(para gestionar comunicaciones internas y externas) Programacion



PRESUPUESTO 2025

INGRESOS

APORT/CUOTAS
SUBV- CONC DIRECTA
SUBYV - IRPF

SUBV - FEDER

SUBV - F. ONCE
SUBV - F. INOCENTE
GRANTS

VERTEX CONGRESO
DONACIONES
VENTAS SOLIDARIAS
EJERC. ANTERIORES
Total INGRESOS

6.210,00 €
3.498,51 €
44.386,00 €
25.000,00 €
47.272,08 €
6.983,00 €
44.359,93 €
25.000,00 €
24.500,00 €
10.616,21 €
2.824,71 €

240.650,44 €

GASTOS

COMPRAS

CUQOTAS

GASTOS GESTION

G. REPRESENTACION
G. PERSONAL
PROYECTOS

BECA INVESTIGACION
DEV. PRESTAMO SEFQ
AMORTIZACION

Total GASTOS

@ Quistica

FEDERACION ESPANOLA

6.374,67 €
595,20 €
19.209,85 €
8.000,00 €
83.104,00 €
95.783,93 €
10.000,00 €
9.000,00 €
8.582,79 €
240.650,44 €



fou::
PRESUPUESTO 2025 e s

Diversificacidn de fondos 2025

‘61,7 % @

Subvenciones publicas Donaciones privadas Fondos propios
72.884,51 € 148.439,72 € 19.326,21 €




MAPA DE

NECESIDADES

= Personas con FQ

* Familias

= Profesionales
implicados

+ Sociedad en
general

PROCESOS

Planificacion
estrategica
Defensa de Sostenibilidad
derechos y economica,
sensibilizacion social y
social mediomabiental

FOMENTO

DE LA

CALIDAD
SOPORTE DE VIDA OPERATIVOS

! Fortalecimiento
Politica de personas asociativo
y documentacion >
Innovacion y proyectos

Gestion de
calidad y
mejora continua

Investigacion y
gestion del
conocimiento

RESULTADOS

* Mejora de calidad
de vida de las
personas con FQ
y sus familias

* Movimiento
asociativo
consolidado
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Certificado de calidad
3 estrellas

Reconocimiento a la gestién
y el compromiso social: 3
estrellas de la Fundacion
Develop. Certificado por
Bureau Veritas.




CONTACTO

Proyectos:
proyectos@fibrosisquistica.org

Comunicacion:
comunicacion@fibrosisquistica.org

Administracion:
admon@fibrosisquistica.org

Soporte:
soporte@fibrosisquistica.org
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C/ José Maria de Haro, 14-1°C
46022 - Valencia

Telf.. 616 529 972
info@fibrosisquistica.org

www.fibrosisquistica.org



