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1. PRESENTACIÓN.  
 

Durante el año 2012 la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística, 

constituida el  30 de mayo de 1992,  ha continuado centrando sus actuaciones en la 

asistencia y atención integral de los asociados en los contextos en los que la 

enfermedad incide: sanitario, psicosocial, familiar, escolar, laboral y comunitario.  

 

Se ha seguido trabajando en el desarrollo de los dos programas  fundamentales de la 

entidad:  

 

� PROYECTO DE REAHABILITACIÓN Y ASISTENCIA DE LOS AFECTADOS. 

(FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA). 

� PROYECTO DE PREVENCIÓN, PROMOCIÓN DE LA ASOCIACIÓN  Y LA 

ENFERMEDAD.  

 

Los cuales constituyen la base de la atención de nuestros beneficiarios.  

 

Este año 2012 como circunstancia contamos con los impagos procedentes del año 

2011. En el año 2011  se concedieron  las convocatorias que desarrollan estos 

programas pero durante todo el ejercicio 2012 no han sido ingresadas  y en este año 

2012 las convocatorias han salido a finales de año.  

 

Asimismo se han  realizado otro tipo de actividades de carácter divulgativo, formativo 

y participativo.  

 

Como miembro activo que somos de la Federación Española de la Fibrosis Quística, 

asumimos la importante responsabilidad de trabajar coordinadamente,  tratando de 

seguir  avanzando en la atención y mejora de las condiciones de afectados de  Fibrosis 

Quística en  particular, y de las personas que padecen discapacidad en general.  

 



 

2. ÓRGANOS DE GOBIERNO.  
 

La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística  mantiene este año como 

miembros de La Junta Directiva a: 

 

Presidenta:  Ana Mª Perona Marchante 

Vicepresidente: Agnelio Quiralte Rodado   

Secretaria:   Ascensión Rodriguez Nicolás 

Tesorera:  Aurora Torres Palma 

Vocales:  Santiago Aranda Alvarez de Lara 

   Gema Isabel López López 

   Verónica Requena Martínez 

Mª José López Martínez   

 

En este año 2012 se han  firmado de manera definitiva los estatutos. 

 

EQUIPO TÉCNICO DE LA ASOCACIÓN:  

 

� Trabajadora social  

� Fisioterapeuta. 



 

3. SERVICIOS PRESTADOS.  
 

Los Servicios que se prestan desde la Asociación Castellanomachega  de Fibrosis 

Quística: 

 

� Fisioterapia respiratoria a domicilio.  

� Atención social. 

� Voluntariado social  



 

4. PROYECTOS Y SERVICIOS.  
 

1) ELABORACIÓN DE LOS PROYECTOS SOCIALES. 

Constituye ésta una labor muy importante, ya que es en los proyectos sociales donde 

se plasma y se detallan las necesidades del colectivo, y las actuaciones que la entidad 

pretende llevar a cabo para su atención. Hay que señalar que la atención que se ofrece 

se realiza desde una asociación sin ánimo de lucro, cuya principal fuente de ingresos 

procede de las ayudas económicas que bajo la fórmula de subvención conceden las 

Administraciones Públicas y las Entidades Privadas.  

 

La evaluación, parte de la ejecución, seguimiento, evaluación y justificación le 

corresponde a la Trabajadora Social de la entidad.  

 

Durante todos los años y también durante el año 2012 han sido los siguientes 

organismos y entidades las que han colaborado con la Asociación Castellanomanchega 

de Fibrosis Quística, en la subvención de las actividades llevadas a cabo así como del 

personal que las ha ejecutado:  

 

� Consejería de Sanidad y Bienestar Social.  

� Diputaciones provinciales. 

� Banco Castilla La Mancha (CCM). 

� Federación Española de Fibrosis Quística.  

� La caixa. 

� Obra social de Iberdrola. 

 

2) ATENCIÓN DE LOS RECIEN DIAGNOSTICADOS. 

La atención de los recién diagnosticados y su familia se  ha realizado a lo largo de todo 

el año.  

 

Durante este año no hemos recibido nuevos casos de Fibrosis Quística en la 

Asociación.   

 

3) ORIENTACIÓN, INFORMACIÓN Y ASESORAMIENTO.   

Este servicio se ha llevado a cabo durante todo el año.  Se ha llevado a cabo  por el 

profesional la Trabajadora Social de la entidad. El servicio ofrece una doble 

intervención.  

 

Por un lado se envía información periódica a los asociados sobre los temas en los que 

han manifestado interés. La información se ha distribuido de manera postal, correo 

electrónico, vía telefónica, etc. 

Por otro lado, desde el Servicio de Orientación, Información y Asesoramiento se 

atienden las demandas planteadas directamente por los beneficiarios.  



 

 

La Intervención de la Trabajadora Social en este sentido se ha realizado en 

coordinación con los técnicos de aquellos organismos a los que se han derivado.  Las 

demandas han sido atendidas vía telefónica, vía Internet.  Los seguimientos se han 

realizado principalmente de manera telefónica.  

  

Y todo ello a través de las siguientes funciones /tareas: 

 

� Información, valoración y orientación. 

� Detección y estudio de las necesidades de los afectados. 

� Canalización y derivación interna. 

� Tramitación de documentación. 

� Recogida de información. 

� Divulgación y difusión de la asociación. 

� La captación de los socios. 

� Creación de una página web. 

� Consulta e información sobre la enfermedad. 

� Facilitará la investigación, recabando documentación, informes  o reseñas 

bibliográficas. 

� Resumen de prensa (publicaciones). 

� Se  ha dado a conocer la asociación y los servicios  que presta. 

� Ofertas de empleo para afectados en condiciones laborables. 

 

4) SERVICIO DE ATENCIÓN SOCIAL:  

Este servicio presta información y asesoramiento sobre los recursos sociales a los que 

tienen derecho. También se evalúan las áreas del bienestar de la familia, como se han 

visto afectadas y qué se puede hacer para normalizarlas.  

 

5) PROCESO DE CAPTACIÓN DE RECURSOS:  

Finalidad de obtener fondos diversificando fuentes, solicitando todas las convocatorias 

existentes. La Asociación ha realizado durante este año una campaña de captación en 

fondos para ello se ha fomentando la realización de actividades en las mismas que 

proporcionen además de recursos económicos, una mayor divulgación e implicación 

por la sociedad.   

 

6) PROGRAMA DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA.  

Una de las áreas de incidencia de la Fibrosis Quística (FQ) considerada desde el ámbito 

médico como la más grave, se da a nivel pulmonar. Uno de los tratamientos 

fundamentales para hacer frente a la patología pulmonar es la Fisioterapia 

Respiratoria. La correcta aplicación de  sus técnicas proporcionarán considerables 

beneficios para los afectados contribuyendo de esta manera a la prevención de 

habituales infecciones pulmonares responsables de la mayor parte de los ingresos 

hospitalarios y a la mejora de su calidad de vida.  



 

 

Siendo uno de los objetivos prioritarios de la Asociación la Asistencia Sanitaria, y 

teniendo la Fisioterapia Respiratoria un protagonismo esencial en el día a día de los 

afectados, constituye este programa, junto con el proyecto expuesto anteriormente la 

base de la atención e intervención de las familias de nuestra entidad.  

 

Durante el año 2012 han continuado 15 personas, las cuales han sido beneficiarias de 

este servicio. 

 

Las sesiones se han desarrollado en el domicilio de los beneficiarios, a razón de al 

menos un día al mes por beneficiario. 

 

Los beneficios que genera la correcta aplicación de estas técnicas a los afectados de 

Fibrosis Quística son fundamentales para su calidad de vida; destacamos las siguientes:  

 

� Mejora la higiene bronquial al obstruir las vías respiratorias.  

� Optimiza la función pulmonar.  

� Aumenta la capacidad de expansión y elasticidad pulmonar.  

� Proporcionar un patrón respiratorio adecuado.  

� Tonifica los músculos respiratorios.  

� Flexibiliza el tórax. 

� Previene deformaciones músculo-esqueléticas.  

� Favorece la tolerancia al ejercicio y a la fatiga, mejorando el estado físico del  

enfermo.  

 

Al mismo tiempo con el Servicio de Fisioterapia Respiratoria se procura desarrollar una 

labor de concienciación y de adherencia al tratamiento tanto en el propio afectado 

como en sus familiares (encargados  de aplicar las técnicas en edades infantiles de los 

pacientes), para que tomen conciencia de la importancia fundamental que tiene la 

fisioterapia en la Fibrosis Quística. 

    

Por otro lado se efectúa una labor pedagógica puesto que se enseña una variedad 

importante de técnicas, así como la correcta ejecución de las mismas.  

 

Es importante destacar que  el cambio que se ha producido haciendo que las sesiones 

se lleven a cabo en los domicilios supone una gran ventaja para los beneficiarios entre 

otros por los siguientes  motivos: 

 

� Les ofrece un contexto ajeno al  hospitalario y sanitario, al que deben acudir 

con regularidad.  

� Les evita la realización de desplazamientos.  

� Los horarios de las sesiones están ajustados a la disponibilidad de la familia.  



 

� El beneficiario se encuentra más a gusto puesto que el tratamiento se está 

realizando en su propio ambiente.  

 

7) PROGRAMA DE VOLUNTARIADO SOCIAL. 

Este año al no tener financiación par parte de esta convocatoria no se ha desarrollado 

este programa. 

 



 

5. ACTIVIDADES  DE LA FIBROSIS QUISTICA.  
 

1) ACTIVIDADES DE DIFUSIÓN. 

Dentro del Proyecto de intervención, se organizan actuaciones dirigidas a la población 

en general que nos permiten dar a conocer la enfermedad, ya que a pesar de afectar a 

tantas personas  (si sumamos personas con FQ y portadores de FQ) aún sigue siendo 

desconocida.  

 

A lo largo del año 2012 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la 

Asociación podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusión, como 

participativas y de formación. 

 

 
 

 



 

2) DÍA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA  

 

"En un lugar de la Mancha, de cuyo nombre no quiero acordarme, no ha mucho 

tiempo que vivía un hidalgo de los de lanza en astillero, adarga antigua, rocín flaco y 

galgo corredor"… 

 

Como cada año, la Asociación Castellanomanchega de Fibrosis Quística ha celebrado el 

Día Nacional de FQ. Para ello, la Asociación realizó las siguientes actuaciones: 

 

� Nota de Prensa enviada a los distintos medios de comunicación de la Región. 

� Divulgación informativa en distintos medios de Comunicación (El Semanal de 

la Mancha, La Tribuna de Ciudad Real y Albacete, Onda Cero Radio, entrevista 

en “La Verdad” – Albacete…). 

� Publicación en página web, facebook, etc. 

� Contacto e Información a la Dirección de los  Hospitales de la Región, 

manteniéndose entrevistas con algunos de ellos. 

� Información a los Centros Bases de la Región, mediante envío de 

documentación específica. 

� Envío de información a los Representantes Políticos Regionales y Nacionales, 

con la pretensión de dar a conocer la Celebración del Día Nacional de Fibrosis 

Quística, así como la necesidad de incluir el Cribado Neonatal en nuestra 

Región. 

� Venta de diverso material con la finalidad de recaudación de fondos para el 

funcionamiento de la Entidad. 

 



 

� Nota de prensa enviada a los distintos medios de comunicación de la Región. 

 

 

 

 

 

 
DÍA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUÍSTICA 2012 

(25 de abril de 2012 – Cuarto miércoles de abril) 
 

En la celebración del Día Nacional de 2012, la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística 

(ACMFQ) rechaza los recortes que se están produciendo en investigación y ciencia a nivel estatal, así 

como en materia sanitaria en algunas comunidades autónomas, debido a la crisis económica. 

 

La Fibrosis Quística (FQ) es una de las enfermedades genéticas graves más frecuentes y se estima una 

incidencia en nuestro país entorno a uno de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 35 

personas son portadoras sanas de la enfermedad. Es una enfermedad crónica de origen genético que afecta 

a diferentes órganos, sobre todo pulmones y páncreas. 

 

En los últimos años se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a 

pesar de eso, sigue siendo una patología sin curación. Por ello, es muy importante el fomento de la 

investigación, ya que nos acerca a una posible cura de la enfermedad y a la mejora en los tratamientos. 

Reducir la inversión en ciencia e investigación supondrá un varapalo a la evolución en la mejora de la 

calidad de vida de las personas con enfermedades graves como la Fibrosis Quística. 

 

La Federación y las asociaciones que la forman creen que la salida de la crisis no puede realizarse 

poniendo en peligro avances que en los últimos años se han alcanzado en materia de sanidad e 

investigación, y rechazan los recortes que puedan perjudicar la calidad de vida de personas que dependen 

de tratamientos continuados y de una medicación diaria para seguir viviendo. 

 

Es fundamental también que, con el apoyo de todos, se garantice la existencia de un sistema sanitario 

universal, público y gratuito, totalmente accesible para las personas con enfermedades crónicas, como la 

Fibrosis Quística. El sistema sanitario español es uno de los sistemas sanitarios más rentables del mundo. 

España es uno de los países desarrollados que menos invierte en salud (9,7 del PIB, mientras que en 

Francia es el 11,8%; en Alemania el 11,6%; en Holanda el 12%; y en Estados Unidos el 17,4%), y que 

ofrece unas prestaciones muy superiores a la media de la Unión Europea. 

 

Por otra parte, la Federación y las asociaciones que la forman continuamos reclamando la implantación de 

la detección de la enfermedad en todos los recién nacidos y en todo el territorio nacional. En el primer 

trimestre de 2012 se han sumado Cantabria y la Comunidad Valenciana a la lista de comunidades 

autónomas que sí incorporan esta prueba diagnóstica, pero todavía quedan cuatro donde no se realiza: 

Asturias, Navarra, Castilla–La Mancha y Ceuta. Es imprescindible que este cribado neonatal se implante 

en toda España y que no haya diferencias territoriales, ya que es algo necesario para lograr un diagnóstico 

precoz de la enfermedad y prolongar así la esperanza de vida de las personas con Fibrosis Quística.  

 

“Tú respiras sin pensar... yo sólo pienso en respirar”. 
 
Sobre la Fibrosis Quística: 
La Fibrosis Quística es una enfermedad crónica y hereditaria que representa un grave problema de salud. 

Es una enfermedad degenerativa que afecta principalmente a los sistemas respiratorio y digestivo. 

Consiste en una alteración genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando 

lugar a un espesamiento y disminución del contenido de agua, sodio y potasio originándose la obstrucción 

de los canales que transportan esas secreciones y permitiendo que dicho estancamiento produzca 

infecciones e inflamaciones que destruyen zonas del pulmón, hígado, páncreas y sistema reproductor 

principalmente. Es una patología grave de tipo evolutivo con una esperanza de vida limitada y que hoy 

día no tiene curación. 

 

En los últimos años se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a 

pesar de eso, sigue siendo una patología sin curación. Cuando la enfermedad se encuentra en un estadio 

muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante pulmonar y/o hepático. 



 

 

Se estima que la incidencia de la Fibrosis Quística en nuestro país es de un caso de cada 4.000 nacidos 

vivos, mientras que uno de cada 30 habitantes son portadores sanos de la enfermedad. 

 

Sobre la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística: 
La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística es la organización que agrupa y representa a 

las personas con Fibrosis Quística de Castilla la Mancha y a sus familiares.  

 

Se constituyó el 30 de mayo de 1992, y está inscrita en el Registro de Asociaciones del Ministerio del 

Interior el 18 de septiembre de 1992, al amparo del Articulo tercero de la Ley de 24 de diciembre de 

1964. 
 
Sobre la FEFQ: 
La Federación Española de Fibrosis Quística es la organización que agrupa y representa a 

las asociaciones autonómicas de Fibrosis Quística de España.  

 

Se constituyó el 24 de octubre de 1987 y fue inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones el 24 de 

noviembre de 1988. Fue declarada “Entidad de Utilidad Pública” por el Ministerio del Interior en 

noviembre de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quística y sus 

familias, por su función de integración social de las personas con riesgo de exclusión y por fomentar la 

investigación.  

 

Además, ha obtenido el Sello de Excelencia en Calidad +200 según el modelo europeo EFQM, por su 

eficiente gestión, transparencia y calidad de sus servicios, dirigidos a las personas con FQ y familias. 

 



 

Se han llevado a cabo diversas entrevistas con distintos miembros de la Junta 

Directiva:  

 

� Agnelio (Vicepresidente) y Aurora (Tesorera) entrevistados en Radio 

OndaCero – Alcázar de San Juan. 

 

 
 

� Aurora y su hijo Luis entrevistados en la Tribuna de Ciudad Real 

 

 



 

� Nota de Prensa “El Semanal” – Alcazar de San Juan. 

 

 

� Verónica (Vocal) entrevistada en “La Verdad” – Albacete. 

 

� Parte de los miembros de la Junta Directiva recaudando fondos para la 

entidad mediante la venta de material. 

 

 
 



 

3) ASAMBLEA DE LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUISTICA:  

Se celebró, en el mes de enero la Asamblea General de la Federación de Fibrosis 

Quística,  a través de esta asamblea se pretende reunir a los miembros de la Junta 

Directiva de las diversas asociaciones de España con el objetivo de fijar las líneas de 

actuación y objetivos comunes que nos permiten trabajar unidos, aunar esfuerzos para 

la lucha del colectivo.  

 

� Agnelio como vicepresidente de la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis 

Quística y como vocal de la Federación Española de Fibrosis Quística  ha  

mantenido dos reuniones con la federación. En estas reuniones se han 

mantenido temas como: 

o Tomas nos felicitó por el 25 aniversario de la federación.  

o Desde la Federación se propone: 

� Optimizar los medicamentos,  

� Aportar ideas para reducción gastos generales,  

� Y proponer  ideas  para conseguir dinero.  

� Se hablo del congreso que se ha celebrado este año y los resultados que se han 

conseguido. 

� De todas las becas presentadas de Pablo Motos solo se ha aprobado un 

proyecto porque no había presupuesto para más.  

� Hay problemas con la asociación canaria que no quiere entrar en la federación.  

� Quieren crear una plataforma general de trabajo. Sira Carrasco, Federación…  

� Han hablado con Ana Mato sobre el cribado.  

� Desde la federación también recalcaron mucho el uso el lenguaje, para ello han 

dado unas instrucciones.  

� Vicente Peña señor que tenia FQ donó sus joyas a la federación y a la Asociación 

Valenciana están gestionando el valor de esta aportación.    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

6. REUNIONES ESTABLECIDAS  POR PARTE DE LA 

ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS 

QUISTICA.  
 

Miembros de la Junta Directiva de la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis 

Quística  están manteniendo reuniones con los equipos directivos de los hospitales de 

la región  y con los Representantes políticos de las distintas Delegaciones Provinciales, 

Servicios Periféricos de la Consejería de Sanidad y Bienestar Social.  

 

Las reuniones mantenidas hasta ahora han sido con:  

 

� La Directora General de Salud Pública, Drogadicción y Consumo de Castilla la 

Mancha  Dª. Dolores Rubio y Lleonart, derivada por el Consejero de Sanidad y 

Asuntos Sociales de Castilla La Mancha. (En la foto aparecen a la derecha  D. 

Agnelio Quiralte Rodado Vicepresidente de la Asociación Castellano Manchega 

de Fibrosis Quística,  en el centro Dª Dolores Rubio y Lleonart y a la izquierda D. 

Santiago  Aranda Alvarez de Lara  vocal de la Asociación Castellano Manchega 

de Fibrosis Quística). 

 

 
 



 

� El Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejería de Sanidad y 

Bienestar Social,  en Ciudad Real D. Luis Alberto Marín. (En la foto  aparecen a 

la izquierda D. Agnelio Quiralte Rodado Vicepresidente de la Asociación 

Castellano Manchega de Fibrosis Quística , y a la derecha D. Luis Alberto Marín, 

Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejería de Sanidad y 

Bienestar Social , en Ciudad Real .  

 

 
 

� El Director Gerente del Hospital General “La Mancha Centro” D. JOSÉ ENRIQUE 

BAEZA BERRUTI. (En la foto aparecen a la derecha Dª. Aurora Torres Palma, 

tesorera de la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística, en el centro 

D. Agnelio Quiralte Rodado Vicepresidente de la Asociación Castellano 

Manchega de Fibrosis Quística. y a la izquierda D. José Enrique Baeza Berruti 

Director Gerente del Hospital Generar La Mancha Centro  

 

 
 



 

� Director Gerente del Hospital General universitario de Ciudad Real. (A la 

izquierda Dª Ana María Perona Marchante , Presidenta de la Asociación 

Castellano Manchega de Fibrosis Quística , seguido  Director Gerente del 

Hospital General Universitario de Ciudad Real, seguido D. Luis Alberto Marín , 

Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejería de Sanidad y 

Bienestar Social , en Ciudad Real .  y a la Derecha  Belén Flores Perona joven con  

Fibrosis Quística).  

 

 
 

� Coordinadora Provincial del Servicio Periférico de la Consejería de Sanidad y 

Bienestar Social, en Albacete. Dª Carmen Navarro Lacoba. (En la foto aparecen 

a la derecha Dª Ana María Perona Marchante , Presidenta de la Asociación 

Castellano Manchega de Fibrosis Quística y a la izquierda Dª Carmen Navarro 

Lacoba Coordinadora Provincial del Servicio Periférico de la Consejería de 

Sanidad y Bienestar Social, en Albacete). 

 

 
 



 

� Se ha realizado visita al centro  hospitalario de Villarrobledo. Las conclusiones 

que se han obtenido con la visita han sido muy positivas. La dirección del centro  

ha ofrecido su apoyo e instalaciones para cualquier actividad de la entidad.   

 

 
 

En todas las reuniones mantenidas se han planteado temas comunes como:  

 

� Información de la fibrosis quística, carta de presentación de la asociación 

castellano manchega de fibrosis quística, se ha aportado folleto de la 

asociación, tarjetas de presentación … 

� Exposición de los objetivos de la ACMFQ para el año 2012,  con la finalidad de 

darse a  conocer a todos los niveles de la existencia de la ACMFQ. 

� Calificación del grado de discapacidad,  circunstancia peculiar, no en todas las 

provincias  de la comunidad autónoma se valora por igual a las personas con 

fibrosis quística, contemplar como mínimo la valoración del  33 % del grado de 

discapacidad para  personas con fibrosis quística. Importancia de los informes 

de los especialistas, para obtener una valoración  completa de la enfermedad.  

� Incluir en la comunidad autónoma el cribado neonatal, ya  que es una de las 

pocas comunidades autónomas en las que todavía falta por implantar el 

cribado neonatal. 

� Protocolo de intervención hospitalaria, servicio de urgencias.  Protocolo de 

primera atención en la recepción de personas con fibrosis quística en urgencias 

del hospital. 

� Establecer el protocolo en los servicios de recepción de urgencias hospitalarias. 

� Sobre el cribado neonatal y la gratuidad de los medicamentos, nos informó que 

eso dependía de la consejería,  ambos han estado a favor de la continuidad en 

la gratuidad de los medicamentos y en la implantación  del cribado. 

� Gratuidad de los medicamentos  

� La importancia de la asociación desde los servicios que se prestan tanto de 

información  promoción, prevención, de FQ apoyo a personas con FQ y sus 



 

familiares. Servicio de fisioterapia respiratoria a domicilio, servicio  que atiende 

de forma personalizada a las personas con FQ en su domicilio.  

� Informacion de la revista de la federación nacional de fibrosis quística. 

 

Están pendientes reuniones con: Hospital  General  “Virgen de la Luz” de Cuenca, será 

para el año 2013. 

 

 

 



 

7. DONACIONES QUE HA RECIBIDO LA ENTIDAD:  
 

� Desde  La Asociación Juvenil “Tembleque Se Mueve” que tiene como finalidad  

movilizar a la juventud del pueblo en el ámbito del ocio y la cultura. Se han 

realizado diversas actividades, como por ejemplo, gymkhanas juveniles, torneos 

de billar, belenes vivientes y ferias del libro. En esta última actividad  se 

recaudaron unos fondos que han sido donados a la ASOCIACION CASTELLANO 

MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.  

 

 
 

� Aportación  del padrino de la asociación. Julián lopez. Julián López,  ha realizado 

una donación de 1000 € a la asociación castellano manchega de fibrosis 

quística. 

 

 
 

 



 

� LOTERÍA DE NAVIDAD. La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística 

como todos los años ha puesto a la venta tanto los décimos de lotería nacional 

como participaciones, tanto de la propia entidad como de la Federación de 

Fibrosis Quistica que ha colaborado con su venta.  

 

 
 

 

� VENTA DE MATERIAL. Este año se ha continuado con la venta de material. 

En Alcázar de San Juan, se estableció un día de venta en la que se vendieron 

muchos de estos objetos… 

 

 
 

 

 

 



 

� VENTA DE MATERIAL  DE LA ASOCIACIÓN DE FIBROSIS QUISTICA: 

 

 
 

� VENTA DE CALENDARIOS.  

El calendario de este año ha sido realizado gracias a la colaboración de Julián 

López (Padrino de la Asociación) junto a varias figuras del mundo del 

espectáculo. 

 

En nombre de la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística 

¡¡¡ Muchas gracias !!! 

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Como todos los años, y con el fin de conseguir FONDOS para el personal con Fibrosis 

Quística, la Asociación Castellano Manchega queremos ofreceros unos presentes con el logo 

de FQ para que todo el personal que este interesado,, pueda hacerse con estos objetos a un 

precio muy económico y al mismo tiempo apoyar a esta gran causa.  

3 Euros 
3 Euros 

4 Euros 

LLAVERO PASTILLERO 
PORTADOCUMENTO MONEDERO 



 

8. PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO 

MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA EN LA SEMANA 

JOVEN 2012 DEL AYUNTAMIENTO DE EL PROVENCIO. 
 

La Entidad colaboró en la Exhibición de Baile de los alumnos/as de la Escuela Municipal 

de música y danza de El Provencio el 3 de agosto, la entrada que se cobró  de dos 

euros fue a beneficio de la entidad.  

 

 
 

 

 

 

 

 

 



 

 

9. PARTICIPACION DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO 

MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA EN EL III 

CONGRESO DE LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE 

FIBROSIS QUISTICA. 
 

Un año más la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística ha participado en 

el III Congreso que organiza la Federación Española, en este año se ha celebrado en  

Cáceres durante los días 23, 24 de junio. 

 

En el Congreso han participado por parte de nuestra entidad varios miembros de la 

Junta Directiva con la Presidenta Dª Ana María Perona Marchante , el Vicepresidente 

D. Agnelio Quiralte Rodado, El Fisioterapeuta de la entidad y una socia joven con 

Fibrosis Quística, Belén Flores Perona, foto 6  ella nos ha descrito su experiencia en 

éste su primer Congreso: 

 

MI PRIMER CONGRESO 

 

… “La verdad es que estaba un poquito nerviosa. Nunca había estado en un Congreso 

en mi vida. Tenía que desplazarme hasta la bella ciudad de Cáceres, donde se 

celebraba. La noche en la que llegué hicimos algo de turismo por esta ciudad tan 

romana y árabe a la vez. Me pareció una preciosidad.  Al llegar al hotel me sentía 

también muy ilusionada, pues tampoco había estado en uno en mi vida. El Congreso se 

celebraba durante el sábado y el domingo, de modo que el sábado a las 9 de la 

mañana, ya íbamos de camino al lugar. Llegué allí y vi a mucha gente; tanto adultos 

como gente de mi edad… y eso en cierto modo, me aliviaba. La mañana se hizo intensa 

y algo larga, pues era una charla tras otra. Recuerdo estar agobiada, no solo por todos 

aquellos conocimientos de biología y medicina que estaban intentando explicarnos, 

sino por el hecho de explicarnos la enfermedad en sí, y sobre todo, por el final que esta 

haría llegar a los pacientes.  Yo, como afectada, no me sentía muy a gusto escuchando 

todas aquellas crudas verdades sobre la esperanza de vida de los afectados. Por un 

momento me pregunté qué estaba haciendo allí ahogándome con tanto agobio y miedo.  

A media mañana hubo un descanso donde pudimos tomar café y despejarnos.  Ahí vi a 

Jesús, un chico afectado con el que había hablado varias veces por Facebook, ya que él 

buscaba una persona “enlace” con alguna de las asociaciones de FQ en España, y yo 

me ofrecí voluntaria. Le vi y me sentí en cierto modo… aliviada. Ver a gente como yo 

me hizo estar mejor anímicamente después de tanta comedura de tarro.  Por la tarde 

seguimos con los talleres. Yo estuve en uno donde se contaban experiencias sobre FQ, 

que francamente, me hicieron llorar por la dureza y a la vez… esperanza de esta.  

También estuve en uno donde nos enseñaban a saber llevar la enfermedad, y a nivel 

más general, a saber afrontar un problema y solucionarlo. Tras esto, nos fuimos a 

cenar al Hotel, mientras veíamos el partido de España. La cena fue muy divertida y 



 

amena. Me senté al lado de Jesús y algo pudimos hablar. Quería ir a esa cena, 

sinceramente. Después de tan largo y duro día para mí… necesitaba relajarme. Y el 

hecho de sentarme entre iguales…  me hacía sentir muchísimo mejor. Les veía en la 

cena mientras reían y charlaban y me sentía más calmada.  Al día siguiente 

madrugamos más que el día anterior, pues a las 9 empezaba la segunda jornada del 

Congreso.  La mañana también se me hizo bastante intensa y larga, aunque a última 

hora… con la charla de los últimos avances en FQ el tiempo se me pasó rápido.  Me 

tranquilizaba saber que ya se habían puesto en marcha investigaciones e incluso 

fármacos para aliviar e incluso en un futuro curar la enfermedad. Aunque para mi 

mutación aún no ha salido nada, por desgracia, me alegraba mucho el saber que 

pronto se podría encontrar un remedio. Terminó el Congreso y antes de irme me 

despedí de algunos afectados, incluido Jesús, que horas antes salió a hablar sobre su 

experiencia y me aportó una fuerza infinita. Le felicité por haber salido allí arriba a 

compartir su experiencia personal, y le dije que me resultó bastante alentador.  Me fui 

de Cáceres con un extraño sabor agridulce; por un lado, era mi primer congreso y 

había sido bastante duro para mí escuchar tantas y tantas cosas que tarde o temprano, 

por tener FQ, me afectarían. Por otro lado, me sentía algo feliz al haber conocido a 

personas como yo, maravillosas y luchadoras… que me enseñaron que nada está 

perdido, que se puede seguir adelante y que DEBEMOS seguir hacia adelante, nunca 

rendirnos.  Sé que será una experiencia que nunca olvidaré. Y a pesar del mal trago 

que pude pasar…  sé que repetiré.”  

 

Belén Flores Perona 

 

 

 

 

 

 

 



 

10. PÁGINA WEB DE LA ASOCIACIÓN 

CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.   
 

http://www.fibrosisquisticalamancha.org/ 

 

 
 

 



 

11. ENCUENTRO DE LA ASOCIACIÓN 

CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA   
 

 
 

ENCUENTRO ANUAL DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS 

QUÍSTICA. 

 

DÍA DE CELEBRACIÓN: 19 DE MAYO. 

 

OBJETIVO: Se pretende  ofrecer un lugar de encuentro, reunión y convivencia entre 

los familiares, conocidos, amigos/as de las personas con Fibrosis Quistica.  

 

LUGAR: LAGUNAS DE RUIDERA. -  MUNICIPIO RUIDERA, CIUDAD REAL.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 PROGRAMA DE ACTOS. 

 

10.00  a 10.30 h Recepción de participantes. EN LA PARADA DE AUTOBUSES DEL 

MUNICIPIO RUIDERA  Y entrega de camisetas  aportadas por  Fundación Caja Castilla 

La Mancha. 

10.30 a 14.00 h. Ruta turística. Acompañados de  un Guía turístico de las tablas de 

Daimiel. 

14.00 a 15.00 h. Comida. En el restaurante  LA LENGUA  

16.00 a 17.00h. Asamblea extraordinaria. Aprobación y firma de nuevos estatutos. 

17.00 a 18.00h. Talleres de la psicóloga. Paqui Cuadrado. 

Técnicas para ayudar a nuestros hijos a afrontar la enfermedad en las diferentes 

etapas de nuestra vida y los diferentes problemas que se van planteando en la vida 

diaria cuando avanza la enfermedad, ¿cómo afrontar la relación de pareja, la relación 

con el entorno....? 

 

En esta actividad han colaborado tanto CCM con la aportación de camisetas, y la 

Diputación de Ciudad Real con la ayuda del guía turístico  a través de la Convocatoria 

pública de la Diputación “recorre tu provincia” para Asociaciones  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

12. ASAMBLEAS DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO 

MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA. 
 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 

 

La Asamblea General Ordinaria tuvo lugar el 28 de enero de 2012. 

 

 
 

ASAMBLEAS GENERALES EXTRAORDINARIA DE LA JUNTA DIRECTIVA.  

 

La Junta Directiva de la entidad ha mantenido cuatro reuniones extraordinarias a lo 

largo de todo el año celebradas el 31 de marzo, 19 de mayo, 29 de septiembre, 15 de 

diciembre de 2012. 

 



 

13. DÍA NACIONAL DE LA FQ.  
 

Como cada año, el cuarto miércoles del mes de abril se celebra el Día Nacional de la 

Fibrosis Quística. Este año se ha entrevistado al Vicepresidente de la Asociación, en 

Onda Cero. 

 

 
 

 

 

 

 

 

 
 


