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Resumen

La Federaciéon Espafola de Fibrosis Quistica tiene como misién agrupar a las Asociaciones de
Fibrosis Quistica para mejorar la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica y sus familias.
El despliegue de este movimiento en los Gltimos 20 afios no ha sido igual en todas las asociaciones
gue lo componen. Este articulo, expone el diagnéstico de la cuestion. Con una metodologia
cuantitativa y cualitativa, se ha triangulando la informacién procedente de: andlisis documental,
entrevistas semiestructuradas y encuestas. Los resultados obtenidos plantean la gestion con calidad
como elemento favorecedor del fortalecimiento asociativo y la figura del profesional de trabajo social
como impulsor del cambio en el tercer sector. Finalmente, lanza una propuesta de intervencion para
que las asociaciones estén en condiciones de mejorar la eficacia de los servicios que ofrecen, la
satisfaccion de sus grupos de interés y la imagen que proyectan en la sociedad.

Abstract

The mission of the Spanish Federation for Cystic Fibrosis is to coordinate the Cystic Fibrosis
Associations towards improving the quality of life of people with Cystic Fibrosis and their families.
The development has not been homogeneous among all member associations. This article exposes
the diagnosis of the issue. Using a quantitative and qualitative methodology, documentary analysis,
semi-structured interviews and surveys have been triangulated. The results obtained raise quality
management as an element that favors associative strengthening and the figure of the social work
professional as a driver of change in the third sector. In this way, all associations will have the means
to improve the efficiency of their offered services, the satisfaction of their target groups, and the
image they project to society.

PC: Asociaciones de pacientes; Fibrosis Quistica; gestion de calidad; calidad; Trabajo Social.

KW: Patients associations; Cystic Fibrosis; quality management; quality; Social Work.
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Introduccion

La Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica

La Fibrosis Quistica (en adelante FQ) es una enfermedad genética, degenerativa y cronica.
Segun el dltimo registro espafol, afecta a 2700 personas en toda Espafia (Sociedad
Espafola contra la Fibrosis Quistica, 2018). Las personas con FQ no tienen las mismas
oportunidades de insercion social que las personas que no padecen esta enfermedad. El
hecho de vivir con una enfermedad crénica va a provocar desventajas y obstaculos para la
integracién plena. A lo largo de toda la vida de la persona con FQ, van a aparecer una serie
de problemas psicosociales que requeriran de intervencién para el buen desarrollo social
(Nobili et al., 2011). Es por ello que el colectivo de afectados FQ, durante los ultimos 30
afos, ha tejido una red asociativa de apoyo por todo el territorio. Las asociaciones de
enfermedades raras y las asociaciones de atencién especializada y apoyo mutuo favorecen
el bienestar emocional de los afectados por enfermedades raras y discapacidad, y son un
factor posibilitador de una mayor inclusion social (Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras, 2009, p.130). En esta linea, el ultimo informe del Tercer Sector de Accion Social en
Espaia (2019) expone que el mayor porcentaje de entidades del tercer sector registradas
entre 2009 y 2019 se dedican a la atencién de personas con discapacidad, con un peso de
29,4%.

El movimiento asociativo de referencia de este colectivo es la Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica (en adelante FEFQ). La FEFQ es una entidad sin &nimo de lucro®. Agrupa
a quince asociaciones de Fibrosis Quistica ubicadas en las diferentes Comunidades
Auténomas del territorio nacional. Estas asociaciones se componen de un total de 3588
personas entre afectados con Fibrosis Quistica, familiares y colaboradores/as (grafica 1). El
ambito territorial de actuacion es nacional, si bien su sede esta ubicada en la ciudad de
Valencia. Su mision es agrupar a las asociaciones de FQ de las distintas comunidades

auténomas con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas con FQ y sus familias.

Para cumplir su objetivo, desarrolla actividades y servicios de atencion directa e indirecta.
En la atencion directa destacan: atencion domiciliaria en fisioterapia respiratoria, programas
de entrenamiento de ejercicio fisico dirigido, formacién sociosanitaria para personas con
FQ, familiares y profesionales implicados, informacion, orientacién y asesoramiento. La
atencién indirecta se centra en: reivindicacion y defensa de derechos, investigacion de
aspectos relacionados con la insercion social, divulgacion y sensibilizacion social y

acciones dirigidas al fortalecimiento del movimiento asociativo.
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Gréfica 1. Personas asociadas en las asociaciones de la FEFQ.
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Fuente: Elaboracién propia

El funcionamiento de la entidad es de caracter asambleario y en la cuspide de su
organigrama se encuentra la asamblea integrada por la junta directiva y la totalidad de
asociaciones que componen la FEFQ. En la linea media, esta la comision ejecutiva que es
el érgano que enlaza la asamblea con la direccién del equipo técnico. El equipo técnico
esta compuesto por una trabajadora social que coordina el proceso de innovacion y
proyectos, una periodista que dirige la comunicacion de la entidad, una administrativo-
contable encargada de la administracion y soporte y 14 fisioterapeutas integrados en el

proceso de innovacion y proyectos (figura 1).
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Figura 1. Organigrama de la FEFQ

ASAMBLEA

Fuente: Plan estratégico FEFQ 2018-2021 (2018, p.28)

Gestién de calidad y buenas practicas en la FEFQ

En los Ultimos afos, los sistemas de gestion de calidad se han ido expandiendo por el
tercer sector y su tejido asociativo, y la FEFQ no ha sido ajena a este movimiento.
Tradicionalmente, estos sistemas han estado vinculados al mundo de la industria. Los
beneficios que posibilita la gestién de calidad son innegables y claramente reconocibles en
la mayoria de sectores de la empresa privada, porque aporta mas beneficios al ahorrar
costes y obtener satisfaccion y fidelidad de los clientes (Barriga, citado en Garau, 2005,

p.6).

Pero si el mundo de la industria necesita que sus acciones estén certificadas como eficaces
y capaces de satisfacer las expectativas de los clientes, en el sector de la intervencién
social esta todavia mas que justificado ya que se trabaja con personas por y para el bien
comun, y sus acciones tienen que estar valoradas (medidas) igual que el resto de los
sistemas. Como sefiala Barriga (2000), la calidad incorporada a la intervencion social es
una exigencia ética, y su falta de cumplimiento influye directamente en los derechos de las
personas usuarias. Académicos y profesionales del trabajo social han abordado el tema de

la calidad en distintas publicaciones:

Desde el trabajo social se trata de potenciar las buenas préacticas en calidad,
generadoras de cambios positivos en los resultados y procesos de acompafamiento
profesional a las personas, organizaciones y comunidades para aproximarnos a una
utopia posible, aquella que nos permita seguir avanzando hacia el fortalecimiento de

las personas, organizaciones y comunidad (Barranco, 2011, p.71).
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La gestion con calidad se puede considerar una herramienta necesaria para adaptarse y
anticiparse a los cambios de una sociedad cambiante (Fantova, 2006). En definitiva, como
indican Aliena y Pérez (2006) la busqueda de la calidad, la modernizacién y la mejora en
servicios sociales se imponen frente a la clasica estrategia de mas recursos, mas medios y

mas personal.

Un ejemplo de la puesta en valor de las certificaciones de calidad por parte de las
administraciones publicas y los servicios sociales es el estudio realizado por la Fundacion
Luis Vives en el afio 2005, por encargo del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (citado
en Gonzalez-Menorca, Fernandez, Juaneda y Fernandez, 2011); este estudio consistio en:

Analizar modelos internacionales de gestibn de calidad en servicios sociales,
especialmente el modelo de excelencia y calidad EFQM (European Foundation for
Quality Management) y observar sus cualidades y caracteristicas para ser aplicadas
en el contexto de las ONG. A raiz de este estudio, la Fundacion Luis Vives
desarrollé6 un programa de ayuda para la implantacion del modelo EFQM en el
Tercer Sector que fue financiado por el Fondo Social Europeo (p.86).

La gestion con calidad ha ido evolucionando desde la inspeccion de calidad basica, hasta la
gestion de la calidad total. En el marco de la calidad total, un paso mas alla, se pone en
valor para la intervencién social la calidad integrada (Barranco, 2004; 2011). Esta calidad
atiende, ademas, a la satisfaccion de la ciudadania y de los trabajadores de las entidades.

Las normas ISO y el Modelo EFQM son los modelos de certificacibn mas populares siendo
éste Ultimo el que mas adeptos esta consiguiendo gracias a su enfoque de calidad total y
flexibilidad (Ochando-Ramirez, 2016). El modelo EFQM se cred en 1988 por la European
Foundation for Quality Management (Europa). En 2011, basandose en el modelo EFQM y
con algunas adaptaciones mAas precisas para el tercer sector, se crea el sello
Reconocimiento a la Gestién y al Compromiso Social por la Fundacién Grupo Develop
(Rodriguez-Calleja, 2013). Este modelo aglutina estandares de diferentes modelos y
sistemas de gestién, que se ordenan en torno al ciclo del proyecto y a los aspectos

transversales. El ciclo del proyecto atiende a siete fases:

1.- Andlisis de la necesidad de los grupos de interés,
2.- Estimacion de recursos y presupuesto
3.- Planificacion y formulacion de proyectos

4.- Gestion de los recursos humanos y financieros
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5.- Desarrollo y seguimiento
6.- Evaluacion, justificacion y medicion del impacto
7.- Aprendizaje y mejoras

Respecto a los aspectos transversales concretos, se pueden sefialar cinco: (1)
sostenibilidad medioambiental, econdmica y captaciéon de fondos, (2) comunicacion y
participacion de los grupos de interés, (3) principios éticos, trasparencia y coherencia con
los valores, (4) impulso de los lideres, fomento del talento y desarrollo de las capacidades
de los profesionales y voluntarios, (5) multiculturalidad, género e igualdad.

El modelo propuesto evalla los diferentes aspectos transversales y las fases del ciclo del
proyecto conforme a una serie de estandares a cumplir. El grado de adecuacion a estos
estandares viene reflejado por un nimero de estrellas. Desde un listado basico para 1
Estrella, que equivaldria a un certificado de compromiso EFQM+200, hasta un listado muy

complejo para 5 Estrellas que equivaldria a EFQM+1000.

En el afio 2009, la FEFQ se introdujo en la cultura de la calidad a raiz de su participacién en
el mencionado programa de la Fundaciéon Luis Vives. Su participacién en el programa
consistié en adquirir el conocimiento de las herramientas necesarias para implantar en su
funcionamiento la gestion con calidad. Este aprendizaje y su puesta en marcha hacen que,
en 2011, se reconozca por primera vez la mejora de su sistema de gestion con el aval del
sello EFQM+200. A partir de aqui, la FEFQ inicia una trayectoria de compromiso con la
calidad, que culmina en 2018 con sello al Reconocimiento a la Gestion y al Compromiso
Social 3 Estrellas e incluyendo en su ultimo Plan Estratégico (2018-2021) objetivos

especificos al respecto.

Este plan estratégico marca cinco ejes. Unos de estos ejes se titula: “Excelencia y buenas
practicas” y entre sus objetivos estratégicos destaca “avanzar en la gestién de calidad y en
la ética asociativa en todas las asociaciones que componen la FEFQ” (p.26). De manera
coherente con este eje y como paso preliminar, se marcdé como objetivo principal: realizar
un diagnostico de la entidad y sus asociaciones miembro que oriente una posterior
planificacion de intervencién centrada en el fortalecimiento del movimiento asociativo,
utilizando como herramienta la gestion con calidad. Para ello, se utilizé la metodologia que

se describe a continuacion.
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1. Metodologia

Se ha utilizado una metodologia cualitativa y cuantitativa centrada en: cuestionarios,
entrevistas, y andlisis de contenido. Ambas metodologias se han complementado y han
permitido tener un enfoque mas integral. Con los datos obtenidos se ha triangulado la
informacion. Esta metodologia basada en evidencias posibilita, segun Flores (2013, p.265),
“abrir controversias” que permiten la heterogeneidad y perfilan la realidad desde distintos

planos analiticos, triangulando el método cientifico (Navarro y Pastor, 2018).

Para obtener las diferentes perspectivas de los agentes implicados y darle un caracter
participativo, se ha contado con personas usuarias, miembros de las juntas directivas de las
asociaciones y con profesionales. Antes de iniciarse el trabajo de campo, se informé a los
sujetos de los fines de la investigacion y de la utilizacion de los resultados para fines de
divulgacién cientifica y de transferencia de conocimiento para el desarrollo humano,
respetando en todo momento el anonimato y confidencialidad de los participantes del

estudio.

En el inicio de la investigacion, se realizé un importante andlisis de contenido sobre los
documentos en posesion de la propia entidad (memorias anuales, revista FQ, pagina Web,
publicaciones editadas por la FEFQ), con el fin de poder extraer de esta bibliografia datos
relevantes para esta investigacion, asi como poder encuadrar el resto de la metodologia

necesaria en el diagndstico.

El objetivo del cuestionario planteado (anexo 1) era conocer la evolucion y fortalecimiento
actual del movimiento asociativo en fibrosis quistica por comunidades auténomas. Para
ello, se disefié un cuestionario ad hoc inspirado en los 9 criterios de la autoevaluacién del
Modelo de gestién de calidad EFQM 2013 (Club de Excelencia en Gestién, 2013).

Tabla 1. Criterios para elaboracion de cuestionario de fortalecimiento

Criterio del Modelo Aspectos a plantear/analizar en cuestionario (anexo 1)
Criterio 1: liderazgo Mision, vision, valores

Criterio 2: politica y estrategia Planes estratégicos y de actividades

Criterio 3: personas Recursos humanos

Criterio 4: recursos y alianzas Infraestructuras, financiacion, captacion de fondos
Criterios 6,7,8 y 9: resultados Capacidad de medicion de resultados e impacto

Fuente: Elaboracion propia

Trabajo Social Global — Global Social Work, Vol 10, n° 19, julio-diciembre 2020, 201-223




Esteban-Romani y Botija-Yagtie / Gestion de calidad en asociaciones de pacientes. Diagnostico en la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica 209

El cuestionario fue administrado por correo electrénico a las 15 asociaciones que
componen la Federacion. Ademas, se realiz6 una llamada telefénica a cada una para
explicar su contenido y aclarar posibles dudas a la persona que lo fuese a contestar. Como
criterio para su cumplimentacién, se solicitaba que la persona que contestase al
cuestionario (profesional, miembro de junta directiva, y/o persona usuaria) perteneciera
activamente a la entidad desde hacia, al menos, 10 afos. Dada la naturaleza de las
preguntas, y para que las respuestas fuesen lo mas completas posibles, se marcé un plazo
maximo de 2 meses para la recogida de datos. Finalmente, se recibieron 11 cuestionarios
completos, 2 cuestionarios semi completos y 2 cuestionarios que no fueron contestados. En
la codificacion han sido incluidos los cuestionarios incompletos ya que se comprob6 que se
podia rescatar informacion de interés. El tratamiento de este material se realizé de manera

manual con el programa Excel.

Tabla 2. Codificacion de cuestionarios cumplimentados

Codificacién | Perfil de la persona que contesta el cuestionario Asociacion comunidad
autobnoma
AFQ An Personal técnico 10 afios de antigiiedad Andaluza
AFQ Ar Personal directiva 19 afios de antigliedad y técnico 12 Aragonesa
afios de antigliedad

AFQ Bal Personal técnico 17 afios de antigliedad Baleares
AFQ Can Personal técnico y directiva 14 afios de antigiiedad Cantabria
AFQ CM Personal directiva 10 afios de antigtiedad Castilla la Mancha
AFQ CL Personal directiva 11 afios de antigtiedad Castilla Ledn
AFQ CV Personal técnico 13 afios de antiguedad Comunidad Valenciana
AFQ EX Personal directiva 10 afios de antigliedad Extremadura
AFQ Ga Personal técnico y directiva 10 afios de antigiiedad Galicia
AFQ Ma Personal directiva 23 afios de antigtiedad Madrid
AFQ Mu Personal directiva 25 afios de antigliedad Murcia
AFQ NA Personal directiva 18 afios de antigiiedad Navarra
AFQ PV Personal técnico 10 afios de antigliedad Pais Vasco

Fuente: Elaboracion propia
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En paralelo, se realizaron cinco entrevistas semiestructuras Ad hoc (anexo 2) a informantes
clave, con el objetivo de revisar la evolucion de las principales necesidades del colectivo y

sus formas de intervencion desde el area psicosocial.

Para ello, se seleccionaron 5 profesionales con los siguientes requisitos de admision:
funciones de gestién de necesidades e intervencidon social, trayectoria profesional de mas

de 4 afios en una asociacién de FQ, minimo de 55 personas atendidas en el Ultimo afio.

Del personal técnico de las entidades, 8 personas cumplian estos requisitos. De éstas 8,
se escogieron 5 informantes clave atendiendo a criterios de dispersion territorial de ambito
de actuacion (zonas: Norte, Sur, Centro, Levante). En todos los casos, el perfil informante
clave que cumple los requisitos es la trabajadora social.

Con el fin de sistematizar y codificar estas entrevistas se detalla la Tabla 3.

Tabla 3. Codificacion de entrevistas y perfil de informantes clave

Personas con FQ
Codificacion Tipo de contrato Antigliedad en atendidas en el
la entidad altimo afio
ETS1 Indefinido 30h/s 2015 67
ETS2 Indefinido jornada completa 2014 115
ETS3 Indefinido 30h/s 2016 58
ETS4 Indefinido jornada completa 2004 75
ETS5 Indefinido jornada completa 2004 491

Fuente: Elaboracion propia

Las entrevistas se hicieron telefénicamente, se solicit6 permiso y autorizacién para
grabacién y las transcripciones se procesaron mediante el software de tratamiento de datos
cualitativo MAXQDA versiéon 11.

Para la categorizacion de las entrevistas, se partié de un guion que abordaba los diferentes
temas (anexo 2) para posteriormente categorizar, subcategorizar y recuperar segmentos

narrativos.
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2. Resultados

Atendiendo al objetivo general de realizar un diagnostico del fortalecimiento del colectivo,
los resultados se han segmentado en 3 bloques: personas y recursos humanos, politica y

estrategia e impacto.

A lo largo del analisis de cuestionarios, entrevistas y revisibn documental, se comprueba
que el nivel de desarrollo y fortalecimiento no es el mismo en todas las asociaciones del
colectivo a pesar de su larga trayectoria, apreciando diferencias significativas en los tres

blogues en los que se han segmentado los resultados.
a) Personas y recursos humanos.

En los ultimos afios, como se puede observar en la gréfica 2, el movimiento asociativo ha
crecido en cuanto al nimero de socios/as. Pero el crecimiento no ha sido igual en todas las
comunidades autbnomas. Hay progresiones mas significativas: véase Andalucia desde el
2014 al 2018 que pasa de 476 asociados/as a 742, y progresiones mas estancadas: véase

Cantabria, que en el mismo periodo de tiempo pasa de 36 a 37.

Grafica 2. Evolucién de las personas asociadas al movimiento asociativo, Gltimos 10 afios
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Fuente: Elaboracion propia
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El personal laboral de las asociaciones de FQ esta compuesto por las figuras profesionales
de: trabajadora social, fisioterapeuta, psicéloga, entrenador/a fisico, gerente-coordinacion y
administracion. Como se puede comprobar en la tabla 4, este equipo de profesionales no
estd presente en todas las asociaciones por igual, ni en la misma proporcion. Trece de las
gquince asociaciones cuentan con una trabajadora social, esta cifra baja a nueve de las
quince con la figura de la psicéloga y disminuye a cuatro de quince si se trata de la figura

de entrenador/a.

Tabla 4. Profesionales en el equipo técnico de las asociaciones de FQ

Profesional /
Asociacion
Director-gerente
o coordinador

Trabajadora
social

Administrativo-
contable

Responsable de
comunicacién

Pais Vasco

Madrid
Murcia
Navarra

Cast-La Mancha
FEFQ

IAndalucia
IAragon
IAsturias
Baleares
Cantabria
Cast- Léon
Catalufia

C. Valenciana
Extremadura
Galicia

Fuente: Elaboracién propia

Entre todo el personal sefialado destacan las figuras de fisioterapia y trabajo social.

En las entrevistas a las trabajadoras sociales, informantes clave, comprobamos que sus
funciones también varian de una asociacion a otra. Las principales funciones que

desarrollan en este tejido asociativo son:

1. Atencion social, informacion y asesoramiento: EI 100% de las entrevistadas identifica

esta funcién como de cartera basica y habitual.
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2. Acogida a recién diagnosticados: el 50% de las entrevistadas participa en la acogida
a recién diagnosticados, bien como Unica profesional que realiza esta intervencién o

bien junto a la psicologa.

3. Coordinacién, impulso de actividades: el 50% realiza funciones de coordinacién de

actividades cuando no hay una figura especifica para ello.

4. Tareas administrativas: dos de las cinco entrevistadas realiza tareas administrativas.
En estos casos coincide que la figura profesional de administracion y contabilidad no

existe en su asociacion.

“No tenemos administrativa y esas tareas recaen en la figura de la trabajadora social.
No son complicadas, pero te quitan tiempo de hacer otro tipo de funciones de nuestra
area que pasan a ser secundarios como por ejemplo la investigacion o el marketing
social.” (ETS1)

5. Otras: Marketing social, Gestion de calidad, Investigacién social. Estas tres funciones
gquedan en porcentajes de dedicacion muy pequefios. Investigacién social solo se
realiza en la FEFQ, marketing social y gestibn de calidad en la FEFQ y 2

asociaciones de las 15.
b) Politica y estrategia.

Segun se profundiza en la entrevista, el desarrollo de mas o menos funciones esta
relacionado con el hecho de si la jornada laboral es a tiempo completo o parcial y con la
estrategia que tiene marcada la entidad: a jornadas mas amplias, mas desarrollo de
funciones, a estrategia mas planificada, mas funciones, a mayor implicacién de la directiva,

mas estrategia:

“Ultimamente y con el apoyo de nuestra junta directiva estamos apostando por la
gestion de calidad, y aunque para comenzar a implantarla nos asesoraron de
manera externa, al final, el seguimiento dentro de la entidad se ha asignado a la
trabajadora social. Esta funcion no nos resulta ajena, nosotras ya teniamos
incorporada en nuestro trabajo diario: la evaluacion, la revision, la planificacion, etc.”
(ETS 4).
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“Me gustaria mucho poder incorporar el tema de la gestion con calidad y la
investigacion o sistematizacién de la practica entre mis tareas, ya que realmente
pienso que se deben hacer desde el area social y ademas repercutiria directamente
en el bienestar de las personas de la asociacién, pero me es muy dificil. La Directiva
todavia no apuesta por ello y en la entidad solo estamos el fisioterapeuta y yo, él
realiza funciones de tratamiento, pero todo lo demas recae sobre mi y con las tareas
administrativas, la gestion de los proyectos y la atencion a los usuarios de toda la
comunidad ya no me queda tiempo para mas” (ETS 2).

En la entrevista se pregunta por las principales demandas que se reciben en la asociacion
por parte de las personas usuarias. Las principales demandas estan relacionadas con el
Certificado de Calificacion de Discapacidad (CCD) e informacion sobre el manejo de los

tratamientos.

“La mayoria de las consultas, ademas del CCD, tratan sobre informacion sobre el
tratamiento en general: fisio, medicamentos, etc. El tratamiento es muy exigente y
aunque esta informacion pueda parecer que es sanitaria, cuando tienen dudas, en
lugar de llamar al hospital, acuden a la trabajadora social de la asociacién, bien
porque no han comprendido la informacién del médico o porque necesitan saber
cdmo incorporarla a su vida diaria. La informaciéon que reciben del hospital es
puntual, solo en las consultas y no contempla la “carga” de incorporarlo a la vida
diaria.” (ETS 5).

La relacibn de los proyectos sociales que ejecutan las asociaciones para tratar las
demandas y las necesidades se ha cruzado con el tipo de gestién de la entidad.

Anotar que, en esta tabla 5, no aparecen las asociaciones que no han contestado al
cuestionario, y no se ha podido recoger esta informacién por otras fuentes (dos de las
quince que pertenecen a la FEFQ). Estas entidades, en el momento de la recogida de
datos, no contaban con la figura del trabajo social en su equipo técnico y no contaban con

ningun plan de calidad ni estaban en inicio.
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Tabla 5. Proyectos sociales que ejecutan las asociaciones de FQ
Entidad Proyectos que ejecutan SPC ISO IPC
EFQM
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AFQ AN
Q X
AFQ AR
Q X
AFQ BI
Q X
AFQ CN
Q X
AFQ CM
Q X
AFQ CL
Q X
AFQ CV
Q X
AFQ GA
Q X
AFQ MA
Q X
AFQ MU
Q X
AFQ NA
Q X
AFQ PV
Q X

SPC: Sin plan de Calidad // ISO/EFQM: Certificacion ISO o certificacion EFQM // IPC: Inicio plan
Calidad Reconocimiento a la gestion y al compromiso social. Modelo Estrellas.

Fuente: Elaboracion propia
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En la tabla 5, se observa que existe una relacion en el avance en la gestion de calidad de la
entidad y el nimero de proyectos planteados. Asociaciones de AFQ AN, AFQ CV, AFQ MU,
AFQ MA, que ademds coinciden con las que mas volumen de equipo profesional tienen y
las que cuentan con trabajadoras sociales a jornadas completas y planificacion estratégica
sistematizada, desarrollan entre seis y ocho proyectos de intervencién social al afio,
mientras que las que no tienen plan de gestidn de calidad, ni estan en inicio, ejecutan uno

o dos como maximo.

Actualmente solo estén certificadas con una norma ISO/EFQM en alguno de sus proyectos
dos de las quince asociaciones, y siete se lo estan planteando e iniciando el planteamiento
de un plan de calidad y mejora. El resto no tiene un plan a corto plazo de incorporar la
gestion con calidad, ya que no cuentan de manera autbnoma con recursos ni profesionales

para su impulso.
c) Impacto

Todas las entidades afirman que tratan de medir la satisfaccién de sus usuarios/as, pero
solo las que tienen un sistema de gestion de calidad, o lo han empezado a implantar, han

procedimentado y sistematizado este proceso y revisan sus indicadores de impacto.

3. Discusion

Como se desprende de los resultados, el despegue y fortalecimiento asociativo de Fibrosis
Quistica, en la actualidad, a pesar de la larga trayectoria del colectivo, no es igual en todas

las comunidades autébnomas del territorio.

Si se asume como hipétesis que la gestion con calidad influye en el desarrollo y
fortalecimiento de las entidades mejorando su eficacia y su eficiencia, y garantiza que se
presten servicios con mayor homogeneidad y garantias para la totalidad de la ciudadania
(Ochando-Ramirez, 2016), este trabajo refleja que no todas las asociaciones estan en las

mismas condiciones para satisfacer las necesidades de sus usuarios/as.

No todas las entidades desarrollan los mismos proyectos sociales de intervenciéon ante una
misma necesidad. Una gestion con calidad va a legitimar practicas y modelos de
intervencion, (Guillén y Pérez, 2002), y va a responder mas eficazmente a la demanda

social y profesional (Barranco, 2004). Ademas, los profesionales, que incorporan la gestion
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con calidad a su quehacer diario, manifiestan haber sufrido un proceso de re-ilusion

profesional (Aliena y Pérez, 2006).

Segun el analisis, las asociaciones con mayor despliegue tienen entre su personal una
trabajadora social a jornada completa y se puede deducir que éste es el perfil profesional
adecuado para liderar el proceso de cambio. Los profesionales de las entidades aportan un
gran valor, y en concreto figuras como la trabajadora social suponen un agente preferido
para liderar el cambio, lo que también se ha visto en otros campos de intervencion (Botija,
Uceda y Navarro, 2015). Las iniciativas del cambio y la innovacion destacan con su
conexion intrinseca a los valores del trabajo social (Turpin & Shier, 2019). Las profesionales
del trabajo social en el movimiento asociativo, aunque también realizan tareas
administrativas, no son “meras burécratas” que mueven papeles, sino que su labor pasa por
acompanar a las personas para que acepten las limitaciones que se les presentan y tomen
conciencia de que pueden utilizar todos los recursos que estén a su alcance para llevar una
vida plena. Uno de estos recursos es el movimiento asociativo a través de su
funcionamiento e impacto. En un articulo dedicado a las buenas préacticas de calidad y el
trabajo social, Barranco (2011) llega a la conclusién de que las trabajadoras y trabajadores
sociales brindan las estrategias para saber como promover las buenas practicas de calidad,
realizar acciones de acompafiamiento y promover la participacion impulsando procesos
potenciadores de acciones. Esta misma autora también apuesta por fomentar las

competencias en gestiéon de calidad en la formacioén académica de trabajo social.

La literatura cientifica nos indica que gestionar con calidad es una cuestion imprescindible
en cuanto a ética, eficacia y homogeneidad, y no solo eso sino que, como sefala Barriga
(2000):

La incorporacion de la calidad es una exigencia ética para los sistemas de bienestar
social [...] la finalidad perseguida no debe ser la mejora de la calidad de los servicios
sino la mejora de la calidad de vida de las personas (p. 60).

Destacar que en noviembre de 2019, justo después de la elaboracion de este diagnéstico,
la EFQM, renueva su planteamiento y presenta un nuevo Sistema de Gestion de Calidad:
EFQM 2020 que, con toda probabilidad, sera el modelo que sirva de referencia para el resto
de sistemas. En este nuevo modelo de gestion hay un cambio de paradigma: avanza de un
modelo centrado en la excelencia a un modelo centrado en la transformaciéon para el

bienestar (Club de excelencia en la Gestién, 2020). La orientaciéon a la transformacién
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acerca, todavia mas si cabe, la gestion con calidad a la filosofia de la intervencion del

trabajo social.

Conclusiones

El objetivo principal de este trabajo pasaba por realizar un diagnéstico de la entidad y sus
asociaciones miembro para orientar una posterior planificacion de intervencion centrada en
el fortalecimiento del movimiento asociativo, utilizando como herramienta la gestién con
calidad. Una vez realizada la aproximacién diagndstica, y con los resultados obtenidos, se
puede concluir que es acertado el planteamiento de que la gestion de calidad serd una
herramienta principal para fortalecer y equiparar el movimiento asociativo de Fibrosis
Quistica en todo el territorio nacional. Para ello, es necesaria una implicacion de la directiva
y profesionales, con especial significacion del perfil profesional de Trabajo Social,
considerandose el idoneo para liderar el proceso de cambio y mejora.

Se proponen, como punto inicial de la intervencion planificada que deriva del diagnostico,
dos actuaciones diferenciadas. Por un lado, la creacién de un Observatorio de Calidad y
Etica en Fibrosis Quistica para generar datos como herramienta de transformacion social. Y
por otro lado, talleres de formacién que capaciten a todos los agentes implicados facilitando
instrumentos para implantar planes de calidad a través del disefio y despliegue de planes
de mejora. De esta manera, todas las asociaciones estaran en las mismas condiciones de
mejorar la eficacia de los servicios que ofrecen, la satisfaccién y bienestar de sus grupos de

interés y la imagen que proyectan en la sociedad.

Tras aportar los datos de este estudio-diagndstico a la entidad y hacer una propuesta en
esta linea, la entidad ha optado por incluir en su estrategia, en un plazo no superior a 5
afios, que todas las asociaciones de Fibrosis Quistica que componen la FEFQ, y que
representan en su conjunto a 3258 personas, funcionen con sistemas gestién de calidad
integrada y ética y obtengan un certificado externo de Reconocimiento a la Gestién y al

Compromiso Social.

En este sentido, se ve necesario seguir investigando de manera longitudinal acerca de
como sera la implementacion y los resultados de impacto de la misma, asi como los nuevos

escenarios que se planteen.
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El diagnéstico de realidad que se ha sefialado en este articulo abarca a las 15
comunidades autbnomas que tienen Asociacion de Fibrosis Quistica registrada legalmente.
Por sus importantes aportaciones tienen como beneficiarios directos a todas las personas
asociadas que disfrutan de los servicios, actividades y estrategia derivada de la gestién de

la asociacion.

Es evidente que estos resultados son relevantes en si para esta entidad, pero se puede
intuir que hacer diagnésticos de esta indole en otras entidades seria necesario para revisar
el fortalecimiento e impacto de las mismas y poder plantear intervenciones como la
implantaciéon de sistemas de gestién de calidad. En este sentido se continuara trabajando
en esta linea desde el Trabajo Social.
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ANEXOS

Anexo 1: Recogida de datos fortalecimiento

A continuacion se listan los datos que se tuvieron en cuenta para en el disefio del
cuestionario:

Nombre de la entidad:

Afo de constitucion:

Evolucion del nimero de socios cada dos afos: desde el 2000 al 2018:

Evolucion del nimero de personas con FQ que estén representadas por los asociados cada
dos afios: desde el 2000 al 2018:

Sefialar si la asociacion tiene y desde que afio:

Sede alquilada, propia, compartida, domicilio particular

Utilidad publica

Auditoria externa de cuentas

Certificado de calidad

Plan Estratégico

Misién, visién, Valores

Memoria anual

Pagina Web

Mapa de procesos

Procesos desarrollados (ficha méas flujograma)

Organigrama funcional de la entidad

Hoja de competencias y funciones de cada trabajador/a

Manual de bienvenida y presentacion de la entidad a las nuevas incorporaciones
profesionales

Manual de bienvenida y presentaciéon de la entidad a los nuevos socios

Presupuesto anual aprobado en Asamblea

Temporalizacién de la revision periddica del presupuesto

Fuentes de financiacién principales. Porcentajes en subvenciones publicas, ingresos
propios generados por actividades, donaciones particulares, patrocinios, donativos
fundaciones.

Plan de captacion de fondos

N° de actividades de capitacion de fondos y tipo

Personal propio de trabajo social, psicologia, fisioterapia, nutricion, ejercicio fisico,
administracioén, contabilidad, gerencia. Descripcion del afio de inicio de contratacién, tipo de
contrato y jornada asignada.

Proyectos sociales en funcionamiento

Convenios de colaboracion con otras entidades

Comunicacion interna. Protocolos

Frecuencia de reuniones de Junta Directiva
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Frecuencia de reuniones de equipo técnico

Trasparencia:

Indicadores de medicién de impacto

Medicion sistematizada de la satisfaccion de sus usuarios y usuarias
Observaciones:

Anexo 2: Entrevista

Perfil profesional de la que responde a la entrevista

Asociacion de pertenencia

1.- Describe las funciones realices en la asociacion

2.-En el servicio de Informaciébn y asesoramiento, ¢cuales diria que son las 3
consultas/demandas que mas se repiten, y que las personas perciben como una necesidad,
en los ultimos afios?

3.-¢ Cudles dirias que son las principales necesidades del colectivo que se detectan desde
el departamento de Trabajo social?

4.-¢Qué proyectos, acciones se estan llevando a cabo desde tu asociacién con respecto a
las necesidades con mas demanda?

5.-¢ Tienes evidencias de resultados positivos con estas intervenciones?

6.-Destaca una buena practica que se podria compartir con el resto de asociaciones con
respecto a la principal demanda?

7.-¢,Consideras que la Junta Directiva de tu entidad esta implicada en el funcionamiento, la
gestion etc?

Si te gustaria afiadir alguna otra observacién y muchas gracias por tu trabajo y colaboracion
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