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1. PRESENTACION.

Durante el afio 2012 la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica,
constituida el 30 de mayo de 1992, ha continuado centrando sus actuaciones en la
asistencia y atencién 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:

v' PROYECTO DE REAHABILITACION Y ASISTENCIA DE LOS AFECTADOS.
(FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA).

v' PROYECTO DE PREVENCION, PROMOCION DE LA ASOCIACION Y LA
ENFERMEDAD.

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

Este afio 2012 como circunstancia contamos con los impagos procedentes del afio
2011. En el afo 2011 se concedieron las convocatorias que desarrollan estos
programas pero durante todo el ejercicio 2012 no han sido ingresadas y en este afio
2012 las convocatorias han salido a finales de afio.

Asimismo se han realizado otro tipo de actividades de caracter divulgativo, formativo
y participativo.

Como miembro activo que somos de la Federacién Espafiola de la Fibrosis Quistica,
asumimos la importante responsabilidad de trabajar coordinadamente, tratando de
seguir avanzando en la atencidon y mejora de las condiciones de afectados de Fibrosis
Quistica en particular, y de las personas que padecen discapacidad en general.



2. ORGANOS DE GOBIERNO.

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica mantiene este afio como
miembros de La Junta Directiva a:

Presidenta: Ana M? Perona Marchante
Vicepresidente: Agnelio Quiralte Rodado
Secretaria: Ascension Rodriguez Nicolds
Tesorera: Aurora Torres Palma

Vocales: Santiago Aranda Alvarez de Lara

Gema Isabel Lopez Lopez
Verdnica Requena Martinez
M¢ José Lépez Martinez
En este afio 2012 se han firmado de manera definitiva los estatutos.

EQUIPO TECNICO DE LA ASOCACION:

v' Trabajadora social
v’ Fisioterapeuta.



3. SERVICIOS PRESTADOS.

Los Servicios que se prestan desde la Asociacion Castellanomachega de Fibrosis
Quistica:

v’ Fisioterapia respiratoria a domicilio.
v Atencion social.
v" Voluntariado social



4. PROYECTOS Y SERVICIOS.

1) ELABORACION 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 atencion. Hay que sefialar que la atencidn que se ofrece
se realiza desde una asociacién sin animo de lucro, cuya principal fuente de ingresos
procede de las ayudas econdmicas que bajo la férmula de subvencién conceden las
Administraciones Publicas y las Entidades Privadas.

La evaluacién, parte de la ejecucion, seguimiento, evaluacidon y justificacion le
corresponde a la Trabajadora Social de la entidad.

Durante todos los anos y también durante el afio 2012 han sido los siguientes
organismos y entidades las que han colaborado con la Asociacién Castellanomanchega
de Fibrosis Quistica, en la subvencidon de las actividades llevadas a cabo asi como del
personal que las ha ejecutado:

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social.
Diputaciones provinciales.

Banco Castilla La Mancha (CCM).
Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica.
La caixa.
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Obra social de Iberdrola.

2) ATENCION DE LOS RECIEN DIAGNOSTICADOS.
La atencidn de los recién diagnosticados y su familia se ha realizado a lo largo de todo
el afo.

Durante este afo no hemos recibido nuevos casos de Fibrosis Quistica en la
Asociacion.

3) ORIENTACION, INFORMACION Y ASESORAMIENTO.

Este servicio se ha llevado a cabo durante todo el afio. Se ha llevado a cabo por el
profesional la Trabajadora Social de la entidad. El servicio ofrece una doble
intervencion.

Por un lado se envia informacién periddica a los asociados sobre los temas en los que
han manifestado interés. La informacién se ha distribuido de manera postal, correo
electronico, via telefdénica, etc.

Por otro lado, desde el Servicio de Orientacion, Informacion y Asesoramiento se
atienden las demandas planteadas directamente por los beneficiarios.



La Intervencion de la Trabajadora Social en este sentido se ha realizado en
coordinacion con los técnicos de aquellos organismos a los que se han derivado. Las
demandas han sido atendidas via telefénica, via Internet. Los seguimientos se han
realizado principalmente de manera telefdénica.

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

Informacion, valoracion y orientacion.

Deteccion y estudio de las necesidades de los afectados.
Canalizacion y derivacion interna.

Tramitacion de documentacion.

Recogida de informacion.

Divulgacion y difusion de la asociacion.

La captacion de los socios.

Creacion de una pdgina web.

Consulta e informacion sobre la enfermedad.
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Facilitara la investigacion, recabando documentacion, informes o reseias
bibliogrdficas.
Resumen de prensa (publicaciones).

< S

Se ha dado a conocer la asociacion y los servicios que presta.
v Ofertas de empleo para afectados en condiciones laborables.

4) SERVICIO DE ATENCION SOCIAL:

Este servicio presta informacion y asesoramiento sobre los recursos sociales a los que
tienen derecho. También se evaltan las areas del bienestar de la familia, como se han
visto afectadas y qué se puede hacer para normalizarlas.

5) PROCESO DE CAPTACION DE RECURSOS:

Finalidad de obtener fondos diversificando fuentes, solicitando todas las convocatorias
existentes. La Asociacidn ha realizado durante este aflo una campafia de captacion en
fondos para ello se ha fomentando la realizacion de actividades en las mismas que
proporcionen ademas de recursos econdmicos, una mayor divulgacion e implicacién
por la sociedad.

6) PROGRAMA DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA.

Una de las areas de incidencia de la Fibrosis Quistica (FQ) considerada desde el ambito
médico como la mds grave, se da a nivel pulmonar. Uno de los tratamientos
fundamentales para hacer frente a la patologia pulmonar es la Fisioterapia
Respiratoria. La correcta aplicacion de sus técnicas proporcionaran considerables
beneficios para los afectados contribuyendo de esta manera a la prevencion 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 Asociacidon la Asistencia Sanitaria, y
teniendo la Fisioterapia Respiratoria un protagonismo esencial en el dia a dia de los
afectados, constituye este programa, junto con el proyecto expuesto anteriormente la
base de la atencion e intervencién de las familias de nuestra entidad.

Durante el afio 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 razon de al
menos un dia al mes por beneficiario.

Los beneficios que genera la correcta aplicacién de estas técnicas a los afectados de
Fibrosis Quistica son fundamentales para su calidad de vida; destacamos las siguientes:

Mejora la higiene bronquial al obstruir las vias respiratorias.
Optimiza la funcién pulmonar.

Aumenta la capacidad de expansion y elasticidad pulmonar.
Proporcionar un patron respiratorio adecuado.

Tonifica los musculos respiratorios.

Flexibiliza el torax.

Previene deformaciones musculo-esqueléticas.
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Favorece la tolerancia al ejercicio y a la fatiga, mejorando el estado fisico del
enfermo.

Al mismo tiempo con el Servicio de Fisioterapia Respiratoria se procura desarrollar una
labor de concienciacién 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 Quistica.

Por otro lado se efectla una labor pedagodgica puesto que se ensefia una variedad
importante de técnicas, asi como la correcta ejecucion 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:

v’ Les ofrece un contexto ajeno al hospitalario y sanitario, al que deben acudir
con regularidad.

v’ Les evita la realizacién de desplazamientos.

v’ Los horarios de las sesiones estdn ajustados a la disponibilidad de la familia.



v’ El beneficiario se encuentra mds a gusto puesto que el tratamiento se estd
realizando en su propio ambiente.

7) PROGRAMA DE VOLUNTARIADO SOCIAL.
Este afio al no tener financiacidn par parte de esta convocatoria no se ha desarrollado
este programa.



5. ACTIVIDADES DE LA FIBROSIS QUISTICA.

1) ACTIVIDADES DE DIFUSION.

Dentro del Proyecto de intervencidn, se organizan actuaciones dirigidas a la poblacion
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) aun sigue siendo
desconocida.

A lo largo del aifo 2012 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la
Asociacion podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusion, como

participativas y de formacion.

La Asociacién es una entidad no lucrativa cuyo
objetivo principal es la mejora de la calidad de
vida y asistencia de los pacientes con Fibrosis
Quistica.

. Puedes hacerte socio numerario o colaborador,
hacertevoluntario o realizar donaciones:

O SodoNumesanio{70€ Anuales)
O Socio Colaborador (20 onudies)
o Voluniario
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forman parte de ficheros de responsabilidad en da Asodacion
deberdn ser wilizados solamente para o firalidad expuesta e el
presente documento g eliminados una vez a_cfm de ser necesatios
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JE ES LA FIBROSIS QUIS'
la Fibrosis Ouistica es una enfermedad cronica y
hereditaria que representa un grave problema de salud. Es

Cf COMPUERTAS, 5
16670 — EL PROVENCIO [CUENCA}

G/ MOLINO, 30
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C/ CERVANTES, 13
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DiA DE LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
A2 MIERCOLES DE ABRIL

DiA NACIONAL DEL DONAN TE DE ORGANOS
12 MIERCOLES DE JUNIO

DiANACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
3 DE DICIEMBRE

Di& INTERNACIONAL DEL VOLUNTARIADO
5 DE DICEMEBRE

ASOCIADA A

Fibrosis
Quistica

ESPAROLA DE
FIEROSE QUESTICA

ATAMIENT
H tratamiento a seguir es una con
mucoliticas, antibisticos, fisioterapia respirataria ¥ ejercicio

cion  de

una que afecta pri a
los pulmones y al sistena digestivo.

Es una alteracion genética que afecta a las zonas del
cuerpo que producen secreciones, dando lugar a un
espesamiento y disminucion del contenido de agua, sodio ¥
potasio originandose la cbstruccion de los canales que
transportan esas secreciones y pernitiendo que dicho
estancamiento produzca infecciones e inflamaciones que
destruyen zonas del pulmén, higado, pancreas y sisterm
reproductor principalmente. Es una patologia grave de tipo
evolutivo con una esperanza de vida limitada y que hoy dia
no tiene curacion.

Q_UIEN PUEDE PADECER FIBROSIS QUI’STICA?

Se estima que una de cada 30 personas son portadores
sanos de la enfermedad, los cuales aunque no la padez can,
pueden transmitirla,

Se estima que la incidencia de la Fibrosis Oui
nuestro pais s de un caso de cada 3500 nacidos vivos.

COMO SE DIAGNOSTICA LA FQ?

H diagnostico se confirma generalmente con un test del
sudor, los pacientes con FO segregan cantidades excesivas de
sal en e sudor.

Tanbién pueden realizarse andlisis genéticos con
muestras de sangre, a traves del diagnstico prenatal, que
intenta detectar a las parejas en que ambos son portadores

de una mwtacion de FO, para poder valorar el riesgo de tener
un nifia con fa enfermedad y asi poder tormr una decision
respecto al embarazo.

Por el momento no hay cura para la FQ, sin embargo los
avances en los tratamientos estan ayudando a los pacientes
a controlar los sintomas.

La esperanza de vida se ha visto incrementada en los altimos
afios, y los pacientes de FQ llegan a la edad adults,
disfrutando de una vida activa y casi nomal,

H futuro esté puesto en la terapia genética, mediante:
1a cual se podré sustituir el gen defectuoso, causante de fa
FO, por uno nomal que funcione correctamente.

fisico con el objetivo de mantener los pulmones
lo mas limpios posible.

Ios tatamientos y di
aplican a los afectados son:
- Efercicios de fisioterapia respiratoria.

plinas que actalmente se
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ASOCIACION
CASTELLANOMANCHEGA DE
FIBROSIS QUISTICA

AVUDANO& ALUCHAR CONTRA
LA FIBROSIS QUISTICA

TU RESPIRAS SIN
PENSAR...
“YO SOLO PIENSO EN
RESPIRAR"

La asotiacion es una entidad no lucrativa cuyo objetive

principal es la mejora dela calidad de vida y asistencia de los

pacienies can FO, para lo cual ofrecemas:

Programas:
y, Promocion y Sensibilizacion de la Asociacion y

- por via oral i °

inbalada,

- Enzimas pancre dticas.

- Tratamento de fe diabetes.

- Complementos vitaminicos.

- Complementos caliricos, ademds de ma dicta adecuada.

- Be bidas kolonicas pare prevenis deshidratociones.

- Planificacion de ejercicio fiico para ia mejora de fa

capacidad palmonar:

- En fos casos de degencracion irreversible v grave de fa

capacidad pulmonar, el trasplante de pulmon es la tinica via

de solucidn posible.
Actwlmente se investia en distintas técnicas

antibigticas y de terapia génica que indden en la raiz del

prablema. Estas investigaciones suponen una gran esperanza

para el tratamiento de la Rbrosis Quistica

SPECTOS PSICOSOCIALES DE LA F'

Ia Rbrosis Ouistica es una enfermedad cronica seria, v
como la mayorfa de las enfermedades cronicas suele dar
lugara problemas:

- Psicoldgicos: impacto ante ef

angustia, ansiedad ante ko evolucidn.

- Familiares: el cutdado del paciente con Fal &s mayor, fo que
afecta a fa familia en fas welaciones dentro y fue ra del micko
fam liar:
- Sociakes: desconocimiento de fe eafermedad y de sus
conse cuencias, fo que provoca que se oculte @ fos dem ds:

los padres, la familia y los amigos/as son un apoyo
fundamental para que el paciente evolucione de la mejor
manera ¥ se desenvuelva en un ambiente de normalidad ¥

ia de os Afectade

- Ateacion y Apoyo a los Familias.
- Oclo y Caftura ea fa D capacidad.

Servicios:

- Atencidn social informackia v orientacka  de fa
eafermedad y de los recarsos médios, sociales, laborales,
et delcokctivo,

- Fhioterapia Respiratoriaa domiclo.

Actividad,
- Compaiies de divuigacion
- Publicacion en boletines informativos

- Pasticipacida €n congresos, joraades y seminarios sobre ka
eafermedad,

- Visitas hospitalarias, centios base, etc de fa reaidn.

- Talleres, cursos, fomadas. ,tc
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CASTELLANC DE FIBROSIS QUISTICA

respecio a su iento y su



2) DIiA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

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

tiempo que vivia un hidalgo de los de lanza en astillero, adarga antigua, rocin flaco y

galgo corredor"...

Como cada afo, la Asociacién Castellanomanchega de Fibrosis Quistica ha celebrado el

Dia Nacional de FQ. Para ello, la Asociacion realizd las siguientes actuaciones:

v
v

Nota de Prensa enviada a los distintos medios de comunicacion de la Region.
Divulgacion informativa en distintos medios de Comunicacion (El Semanal de
la Mancha, La Tribuna de Ciudad Real y Albacete, Onda Cero Radio, entrevista
en “La Verdad” — Albacete...).

Publicacion en pdgina web, facebook, etc.

Contacto e Informacion a la Direccion de los Hospitales de la Region,
manteniéndose entrevistas con algunos de ellos.

Informacion a los Centros Bases de la Region, mediante envio de
documentacion especifica.

Envio de informacion a los Representantes Politicos Regionales y Nacionales,
con la pretension de dar a conocer la Celebracion del Dia Nacional de Fibrosis
Quistica, asi como la necesidad de incluir el Cribado Neonatal en nuestra
Region.

Venta de diverso material con la finalidad de recaudacion de fondos para el
funcionamiento de la Entidad.



v" Nota de prensa enviada a los distintos medios de comunicacién de la Region.

Fibrosis
Quistica

ASOCIACION CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
Asociada a la Federacion Espariola de Fibrosis Quistica

DIiA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA 2012
(25 de abril de 2012 — Cuarto miércoles de abril)

En la celebracion del Dia Nacional de 2012, la Asociaciéon Castellano Manchega de Fibrosis Quistica
(ACMFQ) rechaza los recortes que se estan produciendo en investigacion y ciencia a nivel estatal, asi
como en materia sanitaria en algunas comunidades auténomas, debido a la crisis econémica.

La Fibrosis Quistica (FQ) es una de las enfermedades genéticas graves mas frecuentes y se estima una
incidencia en nuestro pais entorno a uno de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 35
personas son portadoras sanas de la enfermedad. Es una enfermedad crénica de origen genético que afecta
a diferentes 6rganos, sobre todo pulmones y pancreas.

En los ultimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a
pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curacion. Por ello, es muy importante el fomento de la
investigacion, ya que nos acerca a una posible cura de la enfermedad y a la mejora en los tratamientos.
Reducir la inversion en ciencia e investigacion supondra un varapalo a la evolucion en la mejora de la
calidad de vida de las personas con enfermedades graves como la Fibrosis Quistica.

La Federacion y las asociaciones que la forman creen que la salida de la crisis no puede realizarse
poniendo en peligro avances que en los ultimos afios se han alcanzado en materia de sanidad e
investigacion, y rechazan los recortes que puedan perjudicar la calidad de vida de personas que dependen
de tratamientos continuados y de una medicacion diaria para seguir viviendo.

Es fundamental también que, con el apoyo de todos, se garantice la existencia de un sistema sanitario
universal, publico y gratuito, totalmente accesible para las personas con enfermedades cronicas, como la
Fibrosis Quistica. El sistema sanitario espaiiol es uno de los sistemas sanitarios mas rentables del mundo.
Espafia es uno de los paises 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 Union Europea.

Por otra parte, la Federacion y las asociaciones que la forman continuamos reclamando la implantaciéon de
la deteccion 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
autonomas que si incorporan esta prueba diagndstica, pero todavia quedan cuatro donde no se realiza:
Asturias, Navarra, Castilla—La Mancha y Ceuta. Es imprescindible que este cribado neonatal se implante
en toda Espafia y que no haya diferencias territoriales, ya que es algo necesario para lograr un diagndstico
precoz de la enfermedad y prolongar asi la esperanza de vida de las personas con Fibrosis Quistica.

“T respiras sin pensar... yo s6lo pienso en respirar”.

Sobre la Fibrosis Quistica:

La Fibrosis Quistica es una enfermedad crénica 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 alteracion genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando
lugar a un espesamiento y disminucion del contenido de agua, sodio y potasio originandose la obstruccion
de los canales que transportan esas secreciones y permitiendo que dicho estancamiento produzca
infecciones e inflamaciones que destruyen zonas del pulmoén, higado, pancreas y sistema reproductor
principalmente. Es una patologia grave de tipo evolutivo con una esperanza de vida limitada y que hoy
dia no tiene curacion.

En los ultimos afos se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a
pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curacion. Cuando la enfermedad se encuentra en un estadio
muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante pulmonar y/o hepatico.



Se estima que la incidencia de la Fibrosis Quistica en nuestro pais 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 Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica:
La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica es la organizacion que agrupa y representa a
las personas con Fibrosis Quistica de Castilla la Mancha y a sus familiares.

Se constituyo el 30 de mayo de 1992, y esta 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 Federacion Espaiiola de Fibrosis Quistica es la organizacién que agrupa y representa a
las asociaciones autonémicas de Fibrosis Quistica de Espatfia.

Se constituyo6 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 Publica” por el Ministerio del Interior en
noviembre de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quistica y sus
familias, por su funcion de integracion social de las personas con riesgo de exclusion y por fomentar la
investigacion.

Ademas, ha obtenido el Sello de Excelencia en Calidad +200 segun el modelo europeo EFQM, por su
eficiente gestion, transparencia y calidad de sus servicios, dirigidos a las personas con FQ y familias.



Se han
Directiva:

llevado a cabo diversas

entrevistas con distintos miembros de la Junta

v' Agnelio (Vicepresidente) y Aurora (Tesorera) entrevistados en Radio
OndaCero - Alcdzar de San Juan.

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

" | devaldeparaiso de lalocali-
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LA TRIBUNA DE CIUDAD REAL MIERCOLES 25 BF ABRIL DF 2012

A
-JS5 acusa al PP
| de «diferenciar una
| educacién para ricos
y otra para pobresn

= «Nonosvamos d quedar
con las brazos cruzados
viendo cdma ¢] PP de Rajoy
¥ Cospedal destrozan la
Eduzeiin poblicas, asegu-
rd ayer el secretario general
de las Juventudes Socialis-
tas en la provincia de Clu-
dad Real, David Trigueio, en
referencia a b wsalvaje, didss
tica e injustas subida de las
tasas umiversitarias. «Asisti-
mos a la ideclogia mds au-
tentica del PP de diferenciar
un educacion pars Hcos y
atra para pobressy, lamentd
| elsocialista, que acuso al PP
de adoptar medidas que
wgon un atague frontala los
principios mds bisicos de
justicia y solidaridacs,

CULTURA

cién de Esperanito de Casti-
lla-La Mancha, Rauil Marti-
nez, y el alcalde de Almagro,
Luis Maldonado, presenta-
ron en lamanhana de ayeren
Cindad Real el Congresn Bs-
pafiol de Esperanto que se
celebrar el viernes 37
de abril hasta el 2 de mayo
enel Palacio de los Condes

dad manchega que, a Taves
An s nrimer adil. ha ahiern |
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RAQUEL SANTAMARTA [ CIUDAD REAL
ﬁ- sus cuatro afios, a Luis e apa-
ionan los superhéroes. Delos
clisicos Batman y Spiderman a Ca-
pitin América, pasando por Lo-
beznoy Irom Man que, mas alld de
tener poderes especiales, e un ser
humano metido en una armadu-
ra. Eso sl, con una tecnologia muy
avanzada. Luis se mete en las su-
yas, las que le permite todo su ar-
senal de disfraces, y sale a la calle
harisndnsa sl fusrte. Annone nole

Una Vida \

a toda pastilla

Castallano-Manchega de Fibrasis Quistica. ;v

[0S Un 25 por ciento de posibili-
dades de que tuviera fibrosiss, se-
fiala. Se puede decir que hubo
suerte, pero ne gquerian gue fuese
hijo vinico. «El apoyo de un her-
mano ¢s el apoyo de ub herma-
now, simplifica esta madre, que el
afio pasado se vio obligada a ha-
cerun cursillo acelerado para ad-
ministrar a su hijo un tratamiento.
antibidtico intravenoso durante
cerca de [res meses. «Cogid una
exacerhaciin bulmonar grave. Lo




v" Nota de Prensa “El Semanal” — Alcazar de San Juan.
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La Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica rechaza los
recortes en investigacion

En la conmemoracion del Dia Nacional, desarrollado el miércoles

GGG

ALCAZAR, La Federacion Espaiio-
I de Fibrosis Quistica conmemo-
r @l pasado miéncoles, 25 de
abiril, ¢l dia Nacional de esta en-
fermedad, en una jornada en la
que se rechazaron los recores
gue se estan produciendo en In-
wvestigacian y clencla a nivel esta-
tal, 8% coro 8n materis sanita-
g an algunas comunidadss au-
ténomas debido a ka crigis.

Er'al caso concreto dela Aso-
eiacion Castellano-manchega de
Fibrosis Quistica, una de las prin-
cipales reivindicaclones en esta
jornada fue la implantacién del
cribado neonatal en fibresls quis-
tica para que sea igual en todo el
territorio nacional, va que, 5i blan

es glerto que en el primer times-
1re de 20132 s¢ han sumado dos

‘cornunidades & la ista da las que

sl Incorporan esta téenica, toda-
via quedan cuatro donde no se
realiza, antre éllas Castilla-La
Mancha.

La Asociacion Castellano-
Manchegs cuenta con 48 parso-
nas en sus distintas delegacio-
nes, mientras que en Alcazar hay
seks miembros, motivo poref cual
quiaren darse a coNooe: y conse-
fgulr en Alcazar, a travds del Hos-

‘il La Mancha Centro, un domi-

tilio base o centro de dia, tal come
ha informado = El Semanal af
viceprasidents de le Asociacidn
Ceatellano-manchega, Agnelio
Quiralte Rodado.

Los enfermos de fibeosis quis-

tica necesitan mucha medica-
cidn, motlve por ef-cual mmbidn
se piden protocolos de actuaciin
eneste Oa Mundial.

La fibrosis quistica es una de
is enfermedades genéticas gra-
Vs mas frecuantas y se estima
una Ineidencia en nuestro pais an
torno & uno de cada 5.000 naci-
d0s vivas, mientras que una de
cada 30 personas son portado-
ras sanas de i enfermedad. Es
una enfermedad cronica de ori-
gen gendtico que afecta a dife-
rentes drganos del cuerpo, sobre
toda pulmones y pancreas.

Esta afio, af lama del Dia Mun-
dial de la Fibrosis Quistica con-
memarado &l pasada migrcoles
ha side «Th respiras sin pensar...
yasdlo plenso en reapirars,

1
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EL DIA DEL LIBRO LLEGA A LA PLANTA DE PEDIATRIA
DEL HOSPITAL - Con motivo del Dia del libro, los nifics que se
encuentran ingresados en Pediatra an el Hospital General 'La
Mancha Centro' de Alcdzar, han desayunadado con el cuento
ganador de la Gitima ediciin del Premio Desting Infantil Apekes
Mestras entre SUS manos. Se trata de una iniciativa de 1a Fun-
daciin Antena 3 destinada a llavar el espiritu de s sfeméride
dedicada & |2 lectura 4 esie especial colectivodunto a cuento,
los nifios han recibldo dé manas del personal de Enfermerfa
un caramelo en forma de rosa y un marca paginas disefado
por = Fundackin Antena 3 para fomentar ef cuidado del medio
ambients. En &llos 8parecen |as tres Erres: Reciclar, Reduciry
Reutilizar, a s que se afade |a cuarta Erre de Regalar, aina
manera Gil, atractiva y contagiosa de cuidar nuestro M.f.s,

v" Verénica (Vocal) entrevistada en “La Verdad” — Albacete.

v' Parte de los miembros de la Junta Directiva recaudando fondos para la

entidad mediante la venta de material.
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3) ASAMBLEA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA:

Se celebrd, en el mes de enero la Asamblea General de la Federacién de Fibrosis
Quistica, a través de esta asamblea se pretende reunir a los miembros de la Junta
Directiva de las diversas asociaciones de Espafia con el objetivo de fijar las lineas de

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

la lucha del colectivo.

v
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Agnelio como vicepresidente de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica y como vocal de la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica ha
mantenido dos reuniones con la federacion. En estas reuniones se han
mantenido temas como:

0 Tomas nos felicitd por el 25 aniversario de la federacion.

0 Desde la Federacion se propone:
Optimizar los medicamentos,
Aportar ideas para reduccion gastos generales,
Y proponer ideas para conseguir dinero.
Se hablo del congreso que se ha celebrado este afio y los resultados que se han
conseguido.
De todas las becas presentadas de Pablo Motos solo se ha aprobado un
proyecto porque no habia presupuesto para mds.
Hay problemas con la asociacion canaria que no quiere entrar en la federacion.
Quieren crear una plataforma general de trabajo. Sira Carrasco, Federacion...
Han hablado con Ana Mato sobre el cribado.
Desde la federacion también recalcaron mucho el uso el lenguaje, para ello han
dado unas instrucciones.
Vicente Pefia sefior que tenia FQ dond sus joyas a la federacion y a la Asociacion
Valenciana estan gestionando el valor de esta aportacion.



6. REUNIONES ESTABLECIDAS POR PARTE DE LA
ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA.

Miembros de la Junta Directiva de la Asociacidn Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica estan manteniendo reuniones con los equipos directivos de los hospitales de
la regidn y con los Representantes politicos de las distintas Delegaciones Provinciales,
Servicios Periféricos de la Consejeria de Sanidad y Bienestar Social.

Las reuniones mantenidas hasta ahora han sido con:

v’ La Directora General de Salud Publica, Drogadiccién y Consumo de Castilla la
Mancha D®@. 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 Asociacion Castellano Manchega
de Fibrosis Quistica, en el centro D2 Dolores Rubio y Lleonart y a la izquierda D.
Santiago Aranda Alvarez de Lara vocal de la Asociacion Castellano Manchega
de Fibrosis Quistica).




v El Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social, en Ciudad Real D. Luis Alberto Marin. (En la foto aparecen a
la izquierda D. Agnelio Quiralte Rodado Vicepresidente de la Asociacion
Castellano Manchega de Fibrosis Quistica, y a la derecha D. Luis Alberto Marin,
Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social, en Ciudad Real .

i

v' El Director Gerente del Hospital General “La Mancha Centro” D. JOSE ENRIQUE
BAEZA BERRUTI. (En la foto aparecen a la derecha D9. Aurora Torres Palma,
tesorera de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica, en el centro
D. Agnelio Quiralte Rodado Vicepresidente de la Asociacion Castellano
Manchega de Fibrosis Quistica. y a la izquierda D. José Enrique Baeza Berruti
Director Gerente del Hospital Generar La Mancha Centro




v’ Director Gerente del Hospital General universitario de Ciudad Real. (A la
izquierda D2 Ana Maria Perona Marchante , Presidenta de la Asociacion
Castellano Manchega de Fibrosis Quistica , seguido Director Gerente del
Hospital General Universitario de Ciudad Real, sequido D. Luis Alberto Marin ,
Coordinador Provincial del Servicio periférico de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social , en Ciudad Real . y a la Derecha Belén Flores Perona joven con
Fibrosis Quistica).

—-_—7

v Coordinadora Provincial del Servicio Periférico de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social, en Albacete. D2 Carmen Navarro Lacoba. (En la foto aparecen
a la derecha D? Ana Maria Perona Marchante , Presidenta de la Asociacion
Castellano Manchega de Fibrosis Quistica y a la izquierda D2 Carmen Navarro
Lacoba Coordinadora Provincial del Servicio Periférico de la Consejeria de
Sanidad y Bienestar Social, en Albacete).




v’ Se ha realizado visita al centro hospitalario de Villarrobledo. Las conclusiones
que se han obtenido con la visita han sido muy positivas. La direccion 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:

v Informacién de la fibrosis quistica, carta de presentacién de la asociacion
castellano manchega de fibrosis quistica, se ha aportado folleto de Ila
asociacion, tarjetas de presentacion ...

v’ Exposicién de los objetivos de la ACMFQ para el afio 2012, con la finalidad de
darse a conocer a todos los niveles de la existencia de la ACMFQ.

v’ Calificacién del grado de discapacidad, circunstancia peculiar, no en todas las
provincias de la comunidad auténoma se valora por igual a las personas con
fibrosis quistica, contemplar como minimo la valoracion del 33 % del grado de
discapacidad para personas con fibrosis quistica. Importancia de los informes
de los especialistas, para obtener una valoracion completa de la enfermedad.

v Incluir en la comunidad auténoma el cribado neonatal, ya que es una de las
pocas comunidades autdnomas en las que todavia falta por implantar el
cribado neonatal.

v Protocolo de intervencién hospitalaria, servicio de urgencias. Protocolo de
primera atencion en la recepcion de personas con fibrosis quistica en urgencias
del hospital.

v’ Establecer el protocolo en los servicios de recepcion de urgencias hospitalarias.

v’ Sobre el cribado neonatal y la gratuidad de los medicamentos, nos informdé que
eso dependia de la consejeria, ambos han estado a favor de la continuidad en
la gratuidad de los medicamentos y en la implantacion del cribado.

v Gratuidad de los medicamentos

v' La importancia de la asociacién desde los servicios que se prestan tanto de
informacion promocidn, prevencion, 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.
v’ Informacion de la revista de la federacién nacional de fibrosis quistica.

Estan pendientes reuniones con: Hospital General “Virgen de la Luz” de Cuenca, sera
para el ano 2013.



7. DONACIONES QUE HA RECIBIDO LA ENTIDAD:

v' Desde La Asociacién Juvenil “Tembleque Se Mueve” que tiene como finalidad
movilizar a la juventud del pueblo en el admbito 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 ultima actividad se
recaudaron unos fondos que han sido donados a la ASOCIACION CASTELLANO
MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

v’ Aportacién del padrino de la asociacién. Julidn lopez. Julidn Lépez, ha realizado
una donacion de 1000 € a la asociacidén castellano manchega de fibrosis
quistica.




v LOTERIA DE NAVIDAD. La Asociacién Castellano Manchega de Fibrosis Quistica
como todos los afios ha puesto a la venta tanto los décimos de loteria nacional

como participaciones, tanto de la propia entidad como de la Federacién de
Fibrosis Quistica que ha colaborado con su venta.

v VENTA DE MATERIAL. Este afio se ha continuado con la venta de material.

En Alcdzar de San Juan, se establecié un dia de venta en la que se vendieron
muchos de estos objetos...
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v’ VENTA DE MATERIAL DE LA ASOCIACION DE FIBROSIS QUISTICA:

Fibrosis Calatiore
Quistica o

ASOCIACION CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
Asociada a la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

3 Euros

3 Euros

ﬁ Fibrosis
Quistica

PORTADOCUMENTO

LLAVERO PASTILLERO

MONEDERO

En nombre de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica
iii Muchas gracias !!!

Como todos los afios, y con el fin de conseguir FONDQS para el personal con Fibrosis
Quistica, la Asociacion 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 econémico y al mismo tiempo apoyar a esta gran causa.

v' VENTA DE CALENDARIOS.
El calendario de este afio ha sido realizado gracias a la colaboracién de Julian
Lépez (Padrino de la Asociacidn) junto a varias figuras del mundo del
espectdculo.




8. PARTICIPACION DE LA ASOCIACION CASTELLANO
MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA EN LA SEMANA
JOVEN 2012 DEL AYUNTAMIENTO DE EL PROVENCIO.

La Entidad colaboré en la Exhibicidn de Baile de los alumnos/as de la Escuela Municipal
de musica y danza de El Provencio el 3 de agosto, la entrada que se cobré de dos
euros fue a beneficio de la entidad.

SEMANA JOVEN 2017 7|
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de los alumnos/as de la Escuela Mumclpal
de Musica y Danza El Provencio

DIiA:VIERNES 3 DE AGOSTO DE 2012

HORA: 22:00 H ( 10 DE LA NOCHE) . .

LUGAR: PISTA MUNICIPAL 0 Fibrosis
Quistica

PRECIO DE ENTRADA 2€
A BENEYFICIO DE LA ASOCIACION
CASTELLANO-MANCHEGA DEFIBROSIS QUISTICA




9. PARTICIPACION DE LA ASOCIACION CASTELLANO
MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA EN EL III
CONGRESO DE LA FEDERACION ESPANOLA DE
FIBROSIS QUISTICA.

Un afo mas la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica ha participado en
el Ill Congreso que organiza la Federacidon Espainola, en este afio se ha celebrado en
Caceres durante los dias 23, 24 de junio.

En el Congreso han participado por parte de nuestra entidad varios miembros de la
Junta Directiva con la Presidenta D2 Ana Maria Perona Marchante , el Vicepresidente
D. Agnelio Quiralte Rodado, El Fisioterapeuta de la entidad y una socia joven con
Fibrosis Quistica, 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 habia estado en un Congreso
en mi vida. Tenia que desplazarme hasta la bella ciudad de Caceres, donde se
celebraba. La noche en la que llegué hicimos algo de turismo por esta ciudad tan
romana y drabe a la vez. Me parecio una preciosidad. Al llegar al hotel me sentia
también muy ilusionada, pues tampoco habia estado en uno en mi vida. El Congreso se
celebraba durante el sabado y el domingo, de modo que el sabado a las 9 de la
manana, ya ibamos de camino al lugar. Llegué alli y vi a mucha gente; tanto adultos
como gente de mi edad... y eso en cierto modo, me aliviaba. La mariana se hizo intensa
v algo larga, pues era una charla tras otra. Recuerdo estar agobiada, no solo por todos
aquellos conocimientos de biologia y medicina que estaban intentando explicarnos,
sino por el hecho de explicarnos la enfermedad en si, y sobre todo, por el final que esta
haria llegar a los pacientes. Yo, como afectada, no me sentia muy a gusto escuchando
todas aquellas crudas verdades sobre la esperanza de vida de los afectados. Por un
momento me pregunté qué estaba haciendo alli ahogandome con tanto agobio y miedo.
A media mariana hubo un descanso donde pudimos tomar café y despejarnos. Ahi vi a
Jesus, un chico afectado con el que habia hablado varias veces por Facebook, ya que él
buscaba una persona “enlace” con alguna de las asociaciones de FQ en Esparia, y yo
me ofreci voluntaria. Le vi y me senti en cierto modo... aliviada. Ver a gente como yo
me hizo estar mejor animicamente 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 enseiiaban a saber llevar la enfermedad, y a nivel
mas general, a saber afrontar un problema y solucionarlo. Tras esto, nos fuimos a
cenar al Hotel, mientras veiamos el partido de Esparia. La cena fue muy divertida y



amena. Me senté al lado de Jesus y algo pudimos hablar. Queria ir a esa cena,
sinceramente. Después de tan largo y duro dia para mi... necesitaba relajarme. Y el
hecho de sentarme entre iguales... me hacia sentir muchisimo mejor. Les veia en la
cena mientras reian y charlaban y me sentia mds calmada. Al dia siguiente
madrugamos mads que el dia anterior, pues a las 9 empezaba la segunda jornada del
Congreso. La manana también se me hizo bastante intensa y larga, aunque a ultima
hora... con la charla de los ultimos avances en FQ el tiempo se me paso rapido. Me
tranquilizaba saber que ya se habian puesto en marcha investigaciones e incluso
farmacos para aliviar e incluso en un futuro curar la enfermedad. Aunque para mi
mutacion aun no ha salido nada, por desgracia, me alegraba mucho el saber que
pronto se podria encontrar un remedio. Termino el Congreso y antes de irme me
despedi de algunos afectados, incluido Jesus, que horas antes salio a hablar sobre su
experiencia y me aporto una fuerza infinita. Le felicité por haber salido alli arriba a
compartir su experiencia personal, y le dije que me resulto bastante alentador. Me fui
de Cdceres con un extrano sabor agridulce; por un lado, era mi primer congreso y
habia sido bastante duro para mi escuchar tantas y tantas cosas que tarde o temprano,
por tener FQ, me afectarian. Por otro lado, me sentia algo feliz al haber conocido a
personas como yo, maravillosas y luchadoras... que me ensefiaron que nada esta
perdido, que se puede seguir adelante y que DEBEMOS seguir hacia adelante, nunca
rendirnos. Sé que serd una experiencia que nunca olvidaré. Y a pesar del mal trago
que pude pasar... sé que repetiré.”

Belén Flores Perona



10. PAGINA WEB

DE LA ASOCIACION

CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
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Castilla la Manch

IHICIO QUIENES SOMOS SERVICIOS NOTICIAS DOCUMENTACION HOSPITALES

I Diagnéstico y Tratamiento

I Caracteristicas Genéticas

I Caracteristicas Fisicas

I Caracteristicas Psicosociales

I Investigacion sobre Fibrosis

* ;QUE ES LA FIBROSIS QUISTICA?

La Fibrosis Quistica &s una crénica y que un grave problema de salud. Es una
que afecta alos y al sistema digestivo,

Para mantener a las con Fibrosis Quistica necesitan un cuidado permanente con

2 para ias ¥y con controles periédicos en &l hospital y una

dedicacion plena por parte de las personas y de su familia_

Consiste en una alleracion genéfica que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando lugar & un

y di ion del ido de agua, sodio y pota:io ongnandosa Ia obstruccion de Ios canales gue
tri rian £sas i ¥ iendo que dicho [ & infl i que destruyen
zonas del pulmon, higado, pa y sistema nci Es una paiologia grave de tipo evolutivo con ung

esperanza de vida Emiada y que hoy dia no fiene curacion.

Un d osfico precoz puede Ia esperanza de vida de Ias personas con Fibrosis Quistica y mejorar Ia calidad de la
misma. En la se estan planes de diagné precoz en varias comunidades auténomas. La igcnica
es exiremadamenie senclla y con escases cosies econdmicos. Dicha prusba se denomina cribado neonatal.

En los (timos afios se ha muche en el 2 ¥ de la enfermedad pero, a pesar de eso, sigue
siendo una patologis sin curacidn. Cuando fa enfermedad se encuentra en un estadio muy avanzado, existe la posibiidad del
trasplante pulmonar y/o hepatico.




11. ENCUENTRO DE LA ASOCIACION
CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA

LUGAR: LAGUN
RESTAURANTE|

RUTR TURISTICA
COMIDA

TALLER DE PSICOLOGIAY PRGYECCiéN PELICULA
“EL BESO SALADO*

Fibrosis
Quistica

Asociada o ta Fecuacie Dapaicln e P Duisic

ENCUENTRO ANUAL DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA.

DiA DE CELEBRACION: 19 DE MAYO.

OBIJETIVO: Se pretende ofrecer un lugar de encuentro, reunién 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 Recepcion de participantes. EN LA PARADA DE AUTOBUSES DEL
MUNICIPIO RUIDERA Y entrega de camisetas aportadas por Fundacion Caja Castilla
La Mancha.

10.30 a 14.00 h. Ruta turistica. Acompanados de un Guia turistico de las tablas de
Daimiel.

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

16.00 a 17.00h. Asamblea extraordinaria. Aprobacion y firma de nuevos estatutos.
17.00 a 18.00h. Talleres de la psicéloga. 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, écomo afrontar la relacion de pareja, la relacion
con el entorno....?

En esta actividad han colaborado tanto CCM con la aportaciéon de camisetas, y la
Diputacion de Ciudad Real con la ayuda del guia turistico a través de la Convocatoria
publica de la Diputacidn “recorre tu provincia” para Asociaciones




12. ASAMBLEAS DE LA ASOCIACION 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 afo celebradas el 31 de marzo, 19 de mayo, 29 de septiembre, 15 de
diciembre de 2012.



13. DIA NACIONAL DE LA FQ.

Como cada afio, el cuarto miércoles del mes de abril se celebra el Dia Nacional de la

Fibrosis Quistica. Este afio se ha entrevistado al Vicepresidente de la Asociacién, en
Onda Cero.
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