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1- Intfroduccion.

En este documento presentamos nuestro nuevo Plan Estratégico 2023-2025 a
través del cual se busca renovar las lineas de accién y actualizar las prioridades
de nuestra organizaciéon, acorde a las necesidades del colectivo.

El resultado son 4 ejes de frabajo prioritarios y estratégicos que se fraducirdn en
24 indicadores de impacto, que medirdn de manera anual la evoluciéon y
resultfados desde una perspectiva flexible, entendiendo y adaptdndonos al
contexto social actual. Todo ello, bajo el paraguas de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030.

Este Plan Estratégico es el resultado del frabajo y las aportaciones de personas
con FQ, familiares, y profesionales de la Asociacion con distintos enfoques
sobre las necesidades existentes y las estrategias para afrontarlas.

Este plan se ha elaborado con el deseo de ser un documento de trabajo que
sirva de guia para orientar la actuacion de la Asociacion de Fibrosis Quistica
de la Comunidad Valenciana durante los proximos tres anos.

Quienes somos.

La Asociacion de Fibrosis Quistica de la
Comunidad Valenciana (AFQCV) es
una Asociacion sin dnimo de lucro
dedicada a mejorar las condiciones de
vida de las personas con FQ y sus
familias en toda la Comunidad
Valenciana.

Actualmente estd formada por mds de
400 socios y socias, entre personas con FQ, familiares y amigos/as. Segun datos
del SIER-CV se contabilizan 571 casos de FQ en toda la Comunidad
Valenciana, siendo la enfermedad rara mds frecuente en Castellon con 75
casos, y la segunda mds frecuente en Valencia, 300 casos y Alicante, 196
CQasos.

Desde que se constituyd en 1985, han cambiado muchas cosas. Los avances en
el manejo de la enfermedad han sido espectaculares, especialmente con la
llegada de la terapia con moduladores de la proteina CFTR, que han supuesto
un avance crucial en la calidad y esperanza de vida de las personas con FQ.
Hoy en dia nos preocupan nuevos retos que en nuestros comienzos eran
impensables y compartimos la vision de que las nuevas generaciones tendrdn
una vida larga y plena.
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Hemos utilizado una metodologia parficipativa que implicase al mayor
numero de personas dentro de la asociacién, asi como a otros agentes con las
que nos relacionamos.

Para ello se establecié una primera fase de diagndstico de la situaciéon actual
y una segunda fase de planificacion estratégica que podemos describir en
cuatro pasos:

Diagndstico FODA en
los que participan los
grupos de interés.

Analisis de los
resultados.

Consenso y propuesta

de lineas estratégicas

por Junta Directiva y
Equipo Técnico.

Aprobacién en
Asamblea General de
SOcCios y socias.

1- Diagnéstico FODA.

Se definieron los grupos de interés que participaron en el andlisis FODA:
personas con FQ y sus familias, otras asociaciones de FQ, profesionales de
la AFQCV, otros grupos profesionales de FQ, voluntarios/as, Administracion
publica, empresas privadas colaboradoras, FEFQ y otras entidades aliadas.
A fravés de un documento on-line se presentd la metodologia e
instrucciones para la reflexion y diagndstico FODA a nuestros grupos de
interés.
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Participacion
43%
22%
° 15% 15%
5%
Personas con Familiares Junta directiva Profesionales Otras
FQ FQ entidades

2- Anadlisis resultados FODA

Una vez recopilada la informacion la agrupamos por contenidos y
frecuencia para hacer un diagnéstico general, el cual se llevd a la Junta
directiva para su andlisis, conocimiento y visto bueno.

3- Consenso y propuestas de lineas estratégicas.

En enero de 2023 se realizd una reunion de Junta Directiva y equipo técnico
en la que participaron personas con FQ y familiares para establecer los
primeros ejes y lineas estratégicas, derivadas del andlisis. A partir del
consenso se dio forma a un primer documento de trabajo que seria la base
fundamental y consensuada para este Plan Estratégico.

4- Aprobacién en Asamblea General.

En la Asamblea General de socios y socias, en la que participd la junta
directiva, el equipo de profesionales, las familias y personas con FQ que
componen la Asociacioén, se presentd el primer documento para acabar
de definir y aprobar el nuevo plan estratégico 2023-2025
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Con los datos recogidos se elaboré un diagndstico de la situacion del
colectivo asociativo de Fibrosis Quistica en la Comunidad Valenciana, en el
cual se establecieron las oportunidades y amenazas del entorno vy las
fortalezas y debilidades internas mdas comunes y regulares.

FORTALEZAS Y OPORTUNIDADES: andlisis y
necesidades satisfechas, recursos

DEBILIDADES Y AMENAZAS: vulnerabilidad y
riesgos.

Analisis interno

26% Buena gestion de la entidad y sus recursos:
transparencia, disponibilidad, buena gestion de
fondos, sistema de calidad.

17% Equipo humano: experiencia, profesional,
comprometido, coordinado.

18% Calidad de los servicios ofrecidos
13% Imagen proyectada: profesional, confiable,
cercana.
13% Trabajo reivindicativo: lucha constante, apoyo,
perseverancia

11% Participacion y propuestas activas: propuestas
frecuentes, abiertos a colaborar con otros.

33% Poca implicacion de los socios/as en
reivindicaciones y otras acciones.

28% Poca visibilidad del colectivo y la entidad: falta de
visibilidad y poco contacto con MDC

22% Déficit en servicios ofrecidos: aumentar sesiones
fisio, atencidn nutricional
11% Representacidn y reivindicaciones histdricas que
no se han alcanzado.

Andlisis Externo

37% Posibles alianzas y colaboraciones con
entidades privadas: RSC, nuestros socios/as como
fuente de contacto con empresas Y/o personajes
publicos.
30% Alianzas y colaboraciones con otras entidades
u organizaciones con objetivos compartidos

15% Nuevas tecnologias como herramienta
divulgativa de gran alcance.

11%- Conexiones directas con el equipo médico de
las unidades de FQ, gestores médicos. Posibilidad de
acciones en comun con las unidades FQ

32%Contexto socio-politico: distancia entre provincias,
inestabilidad politica

26% Poca cooperacion o carencias de las unidades de
FQ : poca implicacidn del hospital en actividades de la
asociacion, falta de unidad adultos
21% Dependencia de entidades publicas.

11% Poco interés de otras entidades u organizaciones:
MDC que no se interesan.

11% Nuevas necesidades y momento de cambio que
requiere adaptaciones tras los nuevos tratamientos
con moduladores CFTR
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4- Planificacion estratégica

Ejes y lineas estratégicas

Tras el andilisis FODA y, como resultado de varias reuniones de consenso con
junta directiva y equipo técnico, se establecieron 4 ejes principales con
diferentes lineas estratégicas de actuacion, para el desarrollo de nuestra
actividad durante los proximos tres anos.

= Eje 1 Afianzar la sostenibilidad de Ila
AFQCV

1.1. Implantar una estrategia de sostenibilidad econémica.
1.2. Afianzar y promover la implicaciéon de socios y socias en la
ejecucion de actividades y en la toma de decisiones

Este eje surge a raiz de la amenaza constante de inestabilidad econdmica y
de una de nuestras principales debilidades: la baja financiaciéon propia vy
dependencia econdmica de ofros organismos.

En el plan 2019-2022 conseguimos aumentar el porcentaje de fondos propios
pero no hemos llegado a afianzar nuestro objetivo de alcanzar un 33%. En este
nuevo plan Nos proponemaos crear una comision de trabajo para la bUsqueda
activa de financiadores y nuevas alianzas, promoviendo la participacion de los
SOCios como impulsores y enlaces con recursos u otras organizaciones.
Queremos aprovechar las oportunidades que nos ofrece el entorno, al tener
establecidas alianzas con otras entidades y la tendencia de las empresas
privadas con RSC, junto a nuestra fortaleza de la experiencia y buena imagen
de todos estos anos, y la fortaleza que suponen nuestros socios y socias que
confian en la AFQCV.

* Eje 2 Innovacidn, proyectos y gestion del conocimiento.

2.1 Mantener una linea innovadora y mejora continua en el diseio y
ejecucion de proyectos: servicio asesoramiento nutricional como
innovacion.

2.2 Favorecer el acceso de las familias tras el diagnéstico de FQ a los
servicios de la AFQCV

2.3. Desarrollar acciones que permitan sistematizar el conocimiento
adquirido con la experiencia.
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Planteamos como eje estratégico mantener una linea innovadora de servicios
que mejoren la calidad de vida de las personas con FQ y sus familias. Este eje
se basa en una de nuestras fortalezas: contar con un equipo técnico experto y
la experiencia de desarrollar programas asistenciales desde hace mads de una
década.

En el plan anterior nos planteamos incorporar el programa de Ejercicio Fisico
para atender nuevas necesidades del colectivo. En este nuevo plan, el
programa de Ejercicio Fisico, ya consolidado, pasa a formar parte de nuestra
cartera estable de programas asistenciales, junto a la Fisioterapia respiratoria y
al servicio de atencidn psicoldgica y social.

Para los préoximos anos queremos incorporar un NUevo servicio que surge de las
propuestas de nuestros socios y socias en las valoraciones anuales: servicio de
atencion nutricional para personas con FQ.

Ademds, en el desarrollo de este eje tendremos que tener presente
especialmente el momento de transicion y cambio que supone para nuestro
colectivo la implantacién de los nuevos moduladores. Detectar y atender las
nuevas necesidades tanto en personas que toman moduladores CFTR como
en aquellas mutaciones atipicas que no optan a este tratamiento, serd una
prioridad.

También queremos generar nuestro propio conocimiento a través de la
experiencia de nuestro equipo técnico que puede quedar reflejado en la
formulacion de protocolos de actuacion, estudios de investigacion o
publicaciones que favorezcan la consecucidn de nuestra misién.

= Eje 3 Reivindicacion y representacion.

3.1 Conseguir que cada persona con FQ sea atendida por una
unidad de FQ de calidad y pueda acceder al mejor tratamiento
disponible.

3.2 Favorecer la equidad para obtener el cerlificado de
discapacidad en la Comunidad Valenciana

3.3. Aumentar la visibilidad de nuestro colectivo en la Comunidad
Valenciana.

3.4. Aumentar las alianzas con otras entidades y/o organizaciones

En este plan estratégico continta siendo una prioridad la creaciéon de
una Unidad de FQ de adultos en la CV, como base para la atencion de
calidad necesaria para cualquier persona adulta con FQ. Se
establecerd una comision para trazar una estrategia reivindicativa que
incluya a los medios de comunicacion e impulse la implicacion de los
socios y socias en esta reivindicacion. La creacion de una estrategia
reivindicativa nos permitird ser mds proactivos y menos reactivos frente a
esta importante cuestion.
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En la linea de conseguir el mejor tratamiento posible para las personas
con FQ, y teniendo en cuenta la fortaleza que supone el contacto
directo con gestores médicos y personal de la unidades, confinuaremos
implicdndonos en casos particulares que necesiten el apoyo de la
AFQCV para resolver incidencias y defender una atencion
multidisciplinar de calidad.

Continuaremos trabajando para defender la equidad frente a la
obtencién del CCDD y realizaremos un seguimiento del nuevo baremo.

También queremos aprovechar la oportunidad que nos ofrece el
entorno de contar con organizaciones con objetivos similares a los
nuestros para crear nuevas alianzas que nos fortalezcan frente a las
administraciones y la sociedad en general, compensando la debilidad
que supone ser un colectivo minoritario poco influyente.

» Eje 4 Excelencia y buenas prdcticas.
4.1. Conseguir la excelencia y el ejercicio de buenas prdcticas.

La implantaciéon del sistema de gestion de calidad ha supuesto una mejora
significativa en nuestra organizaciéon que nos ha ayudado mejorar la calidad
de vida de las personas con FQ. En este nuevo plan estratégico queremos
confinuar nuestro camino para conseguir la excelencia y el ejercicio de
buenas practicas.

En la siguiente tabla se detallan las lineas estratégicas con el objetivo que
persiguen y la actuacién que se desarrollard para conseguirlo.
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EJE 1 SOSTENIBILIDAD ECONOMICA

LINEA ESTRATEGICA
1.1:Implantar una
estrategia de
sostenibilidad
econdmica

Estabilizar una
financiacion propia sostenible para
el desarrollo de las
actividades
fundamentales

Actividades de recaudacion de
fondos

Estabilizar una financiacion publica

Busqueda de subvenciones
publicas. Presentacion de
proyectos.

Aumentar la financiacion privada

Crear una comision de trabajo
para la Busqueda de nuevas
alianzas y financiadores RSC

LINEA ESTRATEGICA 1.2:
Promover la
implicacion de los socios
y socias en la ejecucién
de
actividades y en la toma
de decisiones.

Aumentar el nimero de personas
implicadas en ejecucion de
actividades divulgativas y
recaudacion de fondos.

Propuestas de participaciones
concretas, RRSS para involucrar a
jovenes FQ, invitar nuevos
miembros a reunidn junta, actos
de reconocimiento ala
colaboracion de personas u
organizaciones implicadas.

LINEA ESTRATEGICA 2.1
Mantener una linea
innovadora y mejora

continua en el disefio y

ejecucion de proyectos.

Consolidar una cartera de
servicios/proyectos de calidad
centradas en las necesidades de las
personas con FQ y sus familias.

Desarrollo de servicios para mejorar
la calidad de vida: FE, SAS, SAP, EF.

Implantar un nuevo servicio de
asesoramiento nutricional

Coordinacion y desarrollo del
proyecto

Atender el momento de transicion
y cambio con la implantaciéon de
los nuevos moduladores

Detectar y atender las nuevas
necesidades en personas con y sin
moduladores

LINEA ESTRATEGICA 2.2:
Favorecer el acceso de
las familias tras el
diagndstico de FQ a los
servicios de la
Asociacion.

Aumentar el numero de familias
gue contactan con la AFQCV
durante el primer afio tras el

diagndstico.

Atencién y seguimiento segun
protocolo de actuacién

LINEA ESTRATEGICA 2.3.
Desarrollar acciones
para sistematizar el
conocimiento.

Sistematizar el conocimiento y
experiencia para formular acciones
eficientes dirigidas a las personas
con FQ.

Desarrollo de publicaciones:
estudios de investigacidon, manuales
o material formativo.
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EJE 3 REIVINDICACION Y REPRESENTACION

LINEA ESTRATEGICA
3.1: Conseguir que
cada persona con FQ
sea atendida por una
unidad de FQ de
calidad y pueda
acceder al mejor
tratamiento
disponible.

Reivindicar la creacion y
reconocimiento de la unidad de
referencia de FQ de adultos en el
Hospital La Fe de Valencia.

Elaborar plan anual de acciones y
estrategia para la creacion de la
unidad FQ.

Apoyar a las personas socias y a las
Unidades de FQ en sus
necesidades.

Acciones de observacion y
reivindicacion para la mejora de la
unidad de FQ

LINEA ESTRATEGICA
3.2 Favorecer la
equidad para obtener
el certificado de
discapacidad en la
Comunidad Valenciana

Reivindicar la obtencién del CCDD
de manera equitativa.

Recoger necesidades del colectivo.

Acciones de reivindicacion a través
de MDC y RRSS o acuerdos con EVO

Seguimiento del nuevo baremo
para la valoracion de la
discapacidad

Registro y seguimiento de casos
para valorar la aplicacién del nuevo

LINEA ESTRATEGICA
3.3. Aumentar la
visibilidad de nuestro
colectivoenla CV

Favorecer la sensibilizacion de la
sociedad con las necesidades de
nuestro colectivo.

Acciones divulgativas en redes
sociales, web y medios de
comunicacion.

LINEA ESTRATEGICA
3.4. Aumentar las
alianzas con otras

entidades y/o
organizaciones

Favorecer el alcance de nuestra
entidad frente a administraciones
y la sociedad

Acciones en colaboracion con otras
entidades u organizaciones

Favorecer la relacion de
cooperacion con unidades FQ para
el bienestar de las personas con

FQ

Acciones en colaboracion con las
unidades de FQ

LINEA ESTRATEGICA 4.1:

Conseguir la excelencia y el
ejercicio de buenas

practicas.

Mejora continua en la
gestion de la entidad

Implantar un plan de calidad segun
el sello de Excelencia a la Gestidn y
al compromiso social verificado por

Bureau Veritas
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SEGUIMIENTO Y EVALUACION

El seguimiento del plan estratégico se realizard al menos anualmente y al final
del periodo, junto con la evaluacion de los planes operativos anuales, y se
basard en el andlisis de las diferencias entre los objetivos planteados y los
resulfados de los indicadores que se han identificado para el seguimiento.

Durante las evaluaciones se podrdn adecuar los objetivos, adaptdndolos a las
sifuaciones de cada momento vy justificando dichas adaptaciones.

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

demds.

ORGANIGRAMA
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Asesoria

v

Laboral v Fiscal

Junta Asesora

Asociacion Fibrosis Quistica Comunidad Valenciana

C/ Explorador Andres 4-10 Valencia 46022

Utilidad Publica nimero Nacional 63441
WWW.fgvalenciana.com E-Mail: fibrosisadmonval@hotmail.es




MECESIDADES ¥ EXPECTATIVAS DE LOS G RUPOS DE INTERES

Asociacion de
Fibrosis Quistica
Comunidad Valenciana

PLAN ESTRATEGICO 2023-2025

MAPA DE PROCESOS

PLAMIFICACION DIUULGACIéNY(‘.hPT.hCI{JN DE REPRESEMTACION ¥
ESTRATEGICA FONDOS REIVINDICACIONES I b
=

AREA ASESORAMIENTO
NUTRICIOMAL

AREA FORMACION

AREA
REHABILITACIO

L%
WNILN OO T O A N OIDWN IR

AREA ATENCION
SOCIAL

INCIDENCIAS DETECTADAS
SFHYITNNYS A T NOD SYNOSH3
SWLIANSIY SHIDNIAIDNI

AREA ATENCION
PSICOLOGICA

S343LNI 30 SCdNY D 500 30 NOIZOYS S1LLYS A SOOYLINS3Y

GESTION
DOCUMENTACION
ADMIMISTRACION

GESTION SOSTENIBILIDAD
ECONGMICA ¥
SUBVENCIONES

RECURSDS HUMANOS

\fﬂLUNTARI-ﬁD_-;,//

11

MANTENIMIENTO

Valencia 2 de febrero de 2023
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Nuestra Mision actual:

Mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis quistica de la
Comunidad Valenciana y sus familias a través de la proteccidon de sus
derechos y de la promocidén de servicios.

Nuestra Vision a largo plazo:

Que la AFQCYV sea una entidad innovadora y especializada en programas de
atencion bio-psico-social para las personas con FQ y sus familias de la
Comunidad Valenciana, trabajando conjuntamente con las unidades de FQ y
Administraciones y persiguiendo la excelencia en la calidad e impulsando la
mejora confinua.

Los Valores en los que nos asentamos:

e BUsqueda de consenso.

e Trabajo en equipo para alcanzar las metas propuestas.

e Compromiso con la defensa y mejora de los derechos de las personas con FQ
e Unidad, cohesidn y participacion del colectivo.

e Espiritu de superacion y excelencia.

e Actuaciones dirigidas a la prevencion.

e Respeto ala dignidad de |la persona por encima de cualquier otro criterio.

e BUsqueda de la calidad, competencia profesional y responsabilidad.

e Igualdad.

e Transparencia.
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5- Datos de la Asociacion de Fibrosis Quistica de la
Comunidad Valenciana.

SEDE: Calle Explorador Andrés 4-10 Valencia 46022
www.fgvalenciana.com
Teléfono 963567616

Reégimen juridico: Asociacion sin dnimo de lucro. CIF: G-46730206
Regulada por Ley Orgdnica 1/2002, de 22 de marzo y Real Decreto
1740/2003, de 19 de diciembre.

Registro Autondmico de Asociaciones, unidad territorial de Valencia,
inscritos con el N° 2888 de la Seccion PRIMERA. Direccion Territorial
Gobernacion y Justicia. Fecha: 19/05/1997

Ofros registros:
Entidades, Cenftros y Servicios Sociales de la CV n°04.46-1361
Utilidad PUblica, n° 63441

Adscrita a la Federacion Espanola de FQ, COCEMFE y FEDER.
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