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1. PRESENTACION.

Durante el afio 2014 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 atencidn de nuestros beneficiarios.

Este afio 2014 como circunstancia contamos con los pagos , pero con retraso de todas
las convocatorias, si que nos han ingresado la deuda que teniamos desde el 2011 ,por
lo que estamos saldados en cuanto a las deudas , pero si que estamos teniendo
retrasos en los pagos de las convocatorias del 2014.

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 atencion 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 Ldpez Martinez

EQUIPO TECNICO DE LA ASOCACION:

v’ Trabajadora social
v’ Fisioterapeuta en fibrosis quistica



3. SERVICIOS PRESTADOS.

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

v’ Fisioterapia respiratoria a domicilio.
v’ Atencién 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 atencion 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 ejecucidn, seguimiento, evaluacién y justificacion le
corresponde a la Trabajadora Social de la entidad.

Durante todos los afios y también durante el afio 2014 han sido los siguientes
organismos y entidades las que han colaborado con la Asociacién Castellanomanchega
de Fibrosis Quistica, en la subvenciéon de las actividades llevadas a cabo asi como del
personal que las ha ejecutado:

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social.

Diputaciones provinciales. Cuenca, Ciudad Real , Albacete.
Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica.

La caixa.

Obra social de Iberdrola.
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Convocatoria todos somos oidos , todos somos raros

2) ATENCION DE LOS RECIEN DIAGNOSTICADOS.
La atencidén 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 informacidn periddica a los asociados sobre los temas en los que
han manifestado interés. La informacién se ha distribuido de manera postal, correo
electronico, via telefdnica, etc.

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



La Intervencién 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 derivacidn 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.

Facilitara la investigacion, recabando documentacion, informes o resefas
bibliogrdficas.

Resumen de prensa (publicaciones).
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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 informacidn y asesoramiento sobre los recursos sociales a los que
tienen derecho. También se evallan 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 Asociacién ha realizado durante este afio una campafia de captacidn en
fondos para ello se ha fomentando la realizacion de actividades en las mismas que
proporcionen ademdas de recursos econdmicos, una mayor divulgacién e implicacion
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 mas 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 prevencién 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 atencidn e intervencidn de las familias de nuestra entidad.

Durante el afio 2014 han continuado 15 personas, las cuales han sido beneficiarias de
este servicio.

Las sesiones se han desarrollado en el domicilio de los beneficiarios, a razéon 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 funcion 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 efectua una labor pedagdgica puesto que se ensefa una variedad
importante de técnicas, asi como la correcta ejecucién 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 realizacion 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 financiacién 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 intervencién, se organizan actuaciones dirigidas a la poblacién
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 afo 2014 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la
Asociacién podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusién, como
participativas y de formacién.

Fibrosis
Quistica

ASOQIACION
45730 - VILLATRAS CASTELLANOMANCHEGA DE
FIHROSIS QUISTICA

13000 - AL

DA DE LAS PERSO)

DIA NACIONAL DE LAS PER g PACIDAD
3 DE DICIEMBR

" !
DIA INTERN, L DEL VOLUNTARMDO

4 S|
IEMBRE mtdﬂ[l‘
LA FIBROSIS QUISTICA

TU RESPIRAS SIN
Fibrosis PENSAR...
; Qu ISIa “YO SOLO PIENSO EN

CHEGA DE

- Tratamiento de b diabe tes.

- Lompl nreatos vit .

- Complemrealos cakivvos, edemds de une dicle ade crada,

~ Bebidas isotonias para prevenir deshidrataciones.

- Ploaliucitn de eercicio fako pore fu mejore de fr
primonar

capacidad

< En fox cayos de degencrociin lreversibie v qrove de b
copacikiod pulmonas, ef trasplnte o pulatcn s ko inica vie
de seduelin pasibic.

Acimlmente se investip en dinints  téenicas
antibiotices y de terapia peniva yoe indden en la raic de
mublena, L
para

ASPECTOS PSICOSOCIALES DE LA F(i
. La Fibrosls Quistica es una enfermedad crankca sera, ¥
como la mayoria de las enfermedades cronicas suele dar

)T



2) DIA 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 afio, el 24 de abril, la Asociacion Castellanomanchega de Fibrosis Quistica

ha celebrado el Dia Nacional de FQ. Para ello, la Asociacién realizé las siguientes

actuaciones:

v
v

Nota de Prensa enviada a los distintos medios de comunicacién 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...).

Entrevistas con Onda cero de ciudad real, Cadena ser de cuenca ,Cadena ser de
Albacete

Publicacion en pdgina web, facebook, etc.

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 loteria.



v" Nota de prensa enviada a los distintos medios de comunicacién de la Region.
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ASOCIACION CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
Asociada a la Federacion Espariola de Fibrosis Quistica

DIiA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA 2014
(24 de abril de 2014 — Cuarto miércoles de abril)

En la celebracion del Dia Nacional de 2014, la Asociacién Castellano Manchega de
Fibrosis Quistica (ACMFQ) reclama que vuelvan a restaurarse las ayudas vy
subvenciones a la investigacién, tan necesarias para avanzar en el conocimiento de
esta enfermedad; a la vez que rechaza los recortes que se estan produciendo a nivel
nacional en materia social y sanitaria.

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 dltimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la
enfermedad pero, a pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curacién. Por ello, es muy
importante el fomento de la investigacién, ya que nos acerca a una posible cura de la
enfermedad y a la mejora en los tratamientos. La reducciéon de la inversion en investigacion,
junto con los recortes en las prestaciones sanitarias y sociales que se estan produciendo,
ponen en peligro la calidad de vida de las personas con enfermedades graves como la
Fibrosis Quistica.

Es fundamental que se garantice la existencia de un sistema sanitario universal, de
calidad, publico y gratuito, totalmente accesible para las personas con enfermedades
cronicas, como la Fibrosis Quistica. La privatizacién del sistema sanitario, como ya se ha
comprobado en paises como Inglaterra, cuyo modelo se pretende adoptar aqui, supone un
deterioro de la atencién médica, en la que priman los beneficios econémicos sobre la salud
del paciente, quien, no debemos olvidar, es el centro y razén de ser de nuestro sistema
sanitario.

Por otro lado, la Federacion vy las Asociaciones que la componen, quiere mostrar su
preocupacion por los efectos negativos que estan provocando las medidas de austeridad y
de recorte relacionadas con el copago farmacéutico, la exclusion de la sanidad publica de
algunos medicamentos, la Ley de Autonomia Personal y Dependencia, el transporte sanitario
no urgente o la integracién laboral, en los colectivos mas desfavorecidos, como son las
personas con discapacidad y las personas con enfermedades raras. Ademas del retroceso
que se estd produciendo en los apoyos por parte de los sectores publico y privado, y que
estan afectado a los servicios de atencion directa del colectivo.

Por todo ello, La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica también reclama que
no se supriman las prestaciones sanitarias y sociales que tanto han beneficiado al colectivo a
lo largo de estos afios, ya que la salud y la esperanza de vida de las personas con Fibrosis
Quistica dependen de ello.

“TU 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 disminucién 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 afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la enfermedad
pero, a pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curacidon. 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 organizacién que agrupa y
representa a las personas con Fibrosis Quistica de Castilla la Mancha y a sus familiares.

Se constituyé 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 Espafiola de Fibrosis Quistica es la organizacion que agrupa y representa a
las asociaciones autondmicas de Fibrosis Quistica de Espafia.

Se constituy6 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 funcién de integracion social de las personas con riesgo de
exclusion y por fomentar la investigacion.

Ademads, 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.

Para més informacion:
Ana Maria Perona Marchante | Presidenta

C/ Compuertas, 5 | El Provencio [ Cuenca ]
Tfno: 661274804 www.fibrosisquisticalamancha.org | fgcmancha@gmail.com

http://www.youtube.com/watch?v=ifaPOuH2ARg&feature=youtu.be




3) DIiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS.

LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
TAMBIEN SE UNE A LA CELEBRACION DEL DIA NACIONAL DE LAS

ENFERMEDADES RARAS EL PROXIMO 28 DE FEBRERO DE 2014.

La Asociacion Castellano manchega de Fibrosis Quistica se constituyé en Ciudad Real el 20 de
mayo de 1992, inscrita en el Registro de Asociaciones del Ministerio del Interior el 18 de
septiembre de 1992. Su constitucion fue promovida por padres y madres para ayudar a las
familias que tenian hijos/as con Fibrosis Quistica.

Colectivo al que va dirigido la Asociacion es a Personas con Fibrosis Quistica :

Menores con Fibrosis Quistica

Jovenes con Fibrosis Quistica

Muijeres con Fibrosis Quistica.

Hombres con Fibrosis Quistica.

Personas inmigrantes con Fibrosis Quistica

Familiares y amigos/as de afectados/as de Fibrosis Quistica

Voluntarios/as de personas con Fibrosis Quistica.

Infancia y familia

Nos sumamos con ello a la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica y para reivindicar la
puesta en marcha de las “13 propuestas prioritarias para 2014”;

La crisis economica estd afectando gravemente a las personas con enfermedades poco
frecuentes, que son quienes mas apoyo necesitan. A lo largo de 2012, las reformas sanitarias
han significado un importante retroceso en sus derechos.

Para el afio 2014 solicitamos que la Administracion publica exprese su compromiso y
responsabilidad a través de la publicacion de un Plan de Trabajo basado en las siguientes
prioridades:

1. Que las Enfermedades Raras sean declaradas como enfermedades cronicas en el
SNSy de interés prioritario de Salud Pablica.

2. Que se exima del copago farmacéutico a las familias con enfermedades poco
frecuentes.

3. Que se impulsen medidas para asegurar el acceso en equidad a medicamentos de
uso vital para las familias con enfermedades raras, a través de su inclusion en la Cartera
de Servicios del Sistema Nacional de Salud.

4, Que se publique el Mapa de los Expertos/Profesionales de Referencia en
Enfermedades Raras que existen en Espafia.
5. Que se acrediten al menos 50 Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)

para Enfermedades Raras en el Sistema Nacional de Salud en 2014, dotando a estas
unidades de financiacion suficiente para garantizar su calidad y sostenibilidad.

6. Que se impulse la investigacion en Enfermedades Raras a través de los Centros,
Servicios y Unidades de Referencia.
7. Que se establezca y publique la ruta de derivacion para garantizar la efectiva

atencion de las familias con Enfermedades Raras, en cualquier punto de la geografia
espariola.



8. Que se establezcan en todas las CCAA Unidades Multidisciplinares de
Informacion, Seguimiento, Control y Atencién General a las personas con Enfermedades
Raras, a fin de garantizar la atencion real y efectiva de todos los afectados por
enfermedades raras, eliminando las situaciones de desigualdad existentes hoy en dia.

9. Que se incluya en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras las propuestas e
indicadores del Informe EUROPLAN, a fin de mejorar su incidencia real en la atencién de
las personas con enfermedades raras.

10. Que se garantice la atencion a las personas con enfermedades raras que requieran
su traslado a otro Estado Miembro, cuando sea preciso, a través de la Directiva de
Movilidad Sanitaria Transfronteriza.

11. Que se utilice por parte del Gobierno Espariol la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, liderando el IMSERSO la
homogeneizacion de los criterios de valoracion a la discapacidad en las enfermedades
raras en las CCAA.

12. Que se incentive el cumplimiento de la normativa vigente en cuanto al porcentaje
de personas discapacitadas que las empresas tienen que tener en sus plantillas asi como
la obligatoriedad de las empresas de adecuar los puestos de trabajo a las limitaciones y
potencialidades de las personas discapacitadas.

Desde nuestra entidad insistimos en la inclusion del Cribado Neonatal, ya que es una de
las pocas Comunidades Autonomas en las que todavia falta por desarrollar el Cribado
Neonatal.

- CADENA SER ALBACETE

- RADIO SURCO CASTILLA LA MANCHA
- PERIODICO ALBACETE LA VERDAD

- RADIO NACIONAL CUENCA.

- RADIO MESETA

- RADIO SER DE CUENCA

- https://www.facebook.com/pages/Radio-Meseta/223944790955731




4) 28 de febrero - Dia Mundial de Enfermedades Raras

Las personas con Fibrosis Quistica se adhieren al Dia
Mundial de las Enfermedades Raras

El objetivo es concienciar sobre las patologias poco frecuentes y atraer la
atenciéon sobre las grandes situaciones de falta de equidad e injusticias que
viven las familias.

26 de febrero de 2014 -. La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica
junto con La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica se adhiere al Dia Mundial de
las Enfermedades Raras que se celebrara el 28 de febrero y que tiene como objetivo
dar visibilidad a la realidad que sufren las personas con enfermedades poco
frecuentes. De esta forma, la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica se une a
FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras), a la Organizacién Europea
de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a todas las asociaciones en este grito mundial
por la esperanza.

Concretamente, en Esparia, el Dia Mundial 2014 tiene como objetivo concienciar de la
importancia de cuidar nuestra educacion para lograr una verdadera integracién e
inclusion desde los primeros afios de vida. Bajo el lema "Educar en Enfermedades
Raras, una materia de todos", la camparia tiene como objetivo concienciar sobre las
patologias poco frecuentes y atraer la atencién sobre las grandes situaciones de falta
de equidad e injusticias que viven las familias.

Por su parte, la Federacion Espafiola de FQ demanda que las enfermedades raras,
siendo de interés prioritario en Salud Publica, habitualmente enfermedades crdnicas,
tengan un marco juridico reconocido oficialmente que garantice una proteccién
especifica de los derechos sanitarios y sociales de las personas que las padecen, ya
que requieren de cuidados especializados complejos y continuados en el tiempo, que
generan a menudo discapacidades de todo tipo, con frecuencia muy severas.

Ademas, la Federacion Espafiola de FQ denuncia la falta de equidad en el acceso a
los tratamientos para la Fibrosis Quistica, en concreto del medicamento Kalydeco, un
tratamiento que salvaria la vida de las personas que lo recibieran y que ya cuenta con
la aprobacion de la Agencia Europea del Medicamento, pero que no ha recibido la
aprobacion de financiacion por parte del Sistema Nacional de Salud, a diferencia de
todos los paises de nuestro entorno que si lo han incorporado (Reino Unido, Irlanda,
Francia, Alemania, Suecia, Finlandia, Noruega, Grecia, etc.).



Para mas informacion:

EN CASTILLA LA MANCHA ; LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA.

C/ Compuertas, 5 El Provencio [ Cuenca 1
Tfno: 661678578

www.fibrosisquisticalamancha.org | fgcmancha@gmail.com

La asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Qusitica a enviado informacién de esté
dia Mundial de las Enfermedades Raras a los diferentes medios de prensa y radio de la
Comunidad Autonoma de Castilla la mancha. A los diferentes hospitales , Centros base
centros de salud de la region.



5) NOTAS DE PRENSA DE LA REVISTA.

NOTA DE PRENSA.

Desde la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica os informamos que una
hija de unos socios PAULA MARTINEZ ORTIZ, de 16 afios del municipio de
Villarrobledo, estudiante en la actualidad de primero de bachillerato de ciencias
sociales en el I.E.S. Instituto de educacién secundaria CENCIBEL . Ha sido seleccionada
para dos premios por su calificacion obtenida en la E.S.O, Educacién Secundaria
Obligatoria . Con una nota media de 9, 44 optara por participar en dos becas:

- Por un lado optara al Premio Nacional de Educacion Secundaria Obligatoria
para ello deben realizar una prueba que versard sobre las diferentes materias
como lengua castellana y literatura , matematicas ,... centrandose en aspectos
que permitan verificar el grado de adquisicidn de las competencias bdsicas.

- Por otro lado optard en Becas Europa — Universidad Francisco de Vitoria y la
Fundacion Botin que ofrecen a los alumnos brillantes , a través de este
programa preuniversitario recorreran Europa durante tres semanas por sus
mas antiguas y principales universidades . Durante este tiempo los alumnos
mantienen coloquios, encuentros, conferencias, grupos de debate, talleres
practicos y actividades culturales con personalidades y expertos de los ambitos
académicos, cientifico , politico y cultural ademas de recibir una formacién
basada en Humanidades de excelentes profesores universitarios . La dotacidn
de la beca cubre el 100% de los gastos académicos y por supuesto los de
alojamiento , manutencién y traslados .



6) JORNADAS PSICO SANITARIAS EN FIBROSIS QUISTICA DESDE LA ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

ACTIVIDADES DESDE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA
DE FIBROSIS QUISTICA .

Como todos los anos participamos y colaboramos en la
venta de loteria tanto de la FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS
QUISTICA como de la loteria de nuestra propia ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

- El proximo dia 22 de noviembre se celebraran las |

JORNADAS PSICO SANITARIAS DE FIBROSIS QUISTICA

DESDE LA ASOICACION CASTELLANO MANCHEGA DE

FIBROSIS QUISTICA EN EL MUNICIPIO DE EL PROVENCIO
CUENCA . ( os adjuntamos el cartel informativo. )

El curriculum de las ponentes es el siguiente:

Dra M° isabel Barrio Gémez de Agliero

Jefe de Seccion de Neumologia Pediatrica del Hospital Infantil la Paz
Coordinadora de la Unidad Pediatrica de Fibrosis Quistica
Coordinadora de Trasplante pulmonar pediatrico

He sido coordinadora del grupo de trabajo en FQ en la Sociedad
espafiola de Neumologia y Neumomadrid

Tesis doctoral sobre factores de la tolerancia al ejercicio en fibrosis
quistica

He participado en diversas monografias de Fibrosis quistica editadas en
Espafa, he realizado diversas publicaciones sobre fibrosis quistica
entre ellas un protocolo de seguimiento en fibrosis quistica .

He participado en numerosos ensayos de nuevos tratamientos en
fibrosis quistica

Paqui Cuadrado Ibanez
Psicélogo Clinico. Especialista en Psicoterapia (EFPA)



JORNADAS

FIBROSIS QUISTICA

22 2014 10.00n
Casa de la Cultura
El Provencio (Cuenca)
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MEMORIA FOTOGRAFICA:







7) SERVICIO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA A DOMICILIO

Desde el pasado mes de abril tenemos en marcha de nuevo el
SERVICIO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA A DOMICILIO a las personas
con Fibrosis Quistica de la Region de Castilla la Mancha, pertenecientes a
la Asociacién Castellano Manchega de Fibrosis Quistica. A través del
convenio establecido entre la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quisticay la Federacién espaiola de Fibrosis Quistica.

Dicho programa continuara a lo largo del afio 2014 por parte de la
entidad con la colaboracion y financiacion de la administracion regional
de Castilla la Mancha , este afo por fin nos han ingresado el dinero
pendiente de pago desde el afio 2010.

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica estd
renovando las inscripciones tanto en el Registro como Entidad de
voluntariado vy la Inscripcion en el Registro de Utilidad Publica.



8) COLABORACION DEL EQUIPO DE FUTBOL SALA DE TEMBLEQUE TOLEDO A LA
ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUSITICA .

Esta colaboracién ha sido a primeros de afio del 2015.
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9) DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
TAMBIEN SE UNE A LA CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS
QUISTICA EL PROXIMO 8 DE SEPTIEMBRE DE 2014.

Fibrosis
Quistica

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

DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

(8 de septiembre de 2014)

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, y la ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA, junto con el resto
de paises miembros de Asociacion Internacional de FQ (CFW),
celebrard el primer Dia Mundial de esta enfermedad el proximo
domingo 8 de septiembre de 2014. El objetivo principal es dar a
conocer la situacion de las personas con FQ en todo el mundo y
mejorar su calidad de vida, con el fin de evitar desigualdades en el
tratamiento.

Con la celebracion del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica se pretende
arrojar luz sobre la situacion global en lo referente al cuidado de la
enfermedad y ayudar en el desarrollo de unos estandares minimos de
tratamiento. Esto incluye la disponibilidad de la medicacion, equipamiento y
profesionales necesarios especializados en FQ. Para ello, la Asociacion
Internacional de FQ ha publicado una declaracién con estos estandares
basicos de tratamiento, con el objetivo de que sean adoptados por todos
los paises participantes antes del afio 2023.

Esta declaracion, firmada por miles de especialistas en Fibrosis Quistica de
todo el mundo, asi como por asociaciones de personas con FQ, incluye
necesidades tan importantes como un diagnostico temprano de la



enfermedad, facilidades en el acceso al tratamiento, un listado de
medicacion basica, equipos de cuidado especializados y el apoyo necesario
para las familias. La pagina web www.worldwidecfday.org ofrece
informacion sobre esta declaracién y sobre la celebracion del primer Dia
Mundial de la Fibrosis Quistica.

Por su parte, la Federacion Esparfola de Fibrosis Quistica reivindica la
necesidad de que Espafa equipare el tratamiento de la FQ al de muchos
otros paises de la Unién Europea, donde se reciben medicamentos mas
avanzados gue no estan llegando a Espafa, debido a que el gobierno no
esta dispuesto a asumir su coste.

Estas desigualdades también existen dentro de nuestro pais, donde todavia
hay tres comunidades autonomas (Castilla-La Mancha, Asturias y Navarra)
gue no realizan el cribado neonatal en Fibrosis Quistica, para detectar la
enfermedad de forma temprana. Esto puede suponer una reduccion en la
calidad y esperanza de vida de las personas con FQ que estan naciendo en
esas comunidades.

Es evidente que los recortes en las prestaciones sanitarias que se estan
produciendo en Espafia, junto con la reduccion de la inversion en
investigacion, estan poniendo en peligro nuestra calidad de vida, coartando
el derecho a recibir los tratamientos mas adecuados. Todo ello, pone de
manifiesto el retroceso que esta viviendo Espafia en materia de salud y
cuyo coste se mide en mayor padecimiento y en vidas.

Sobre la Fibrosis Quistica:

La Fibrosis Quistica es una enfermedad cronica 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 alteraciébn genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen
secreciones, dando lugar a un espesamiento y disminucién del contenido de agua, sodio y
potasio originandose la obstrucciéon de los canales que transportan esas secreciones y
permitiendo que dicho estancamiento produzca infecciones e inflamaciones que destruyen
zonas del pulmén, higado, pancreas y sistema reproductor principalmente. Es una
patologia grave de tipo evolutivo que condiciona la salud y una esperanza de vida limitada.

En los Udltimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la
enfermedad pero, a pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curaciéon. 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 uno por cada
5.000 nacidos, aunque la prevalencia de la alteracion genética que produce la enfermedad



es muy alta, ya que uno de cada 35 habitantes de nuestro pais son portadores de alguna
de las casi dos mil mutaciones conocidas que pueden condicionar esta enfermedad.

Sobre la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica:

La Federacion es la organizacién que agrupa y representa a las asociaciones de Fibrosis
Quistica de Espafia existentes en la practica totalidad de las comunidades auténomas..

Se constituyé el 24 de octubre de 1987, y esta inscrita en el Registro Nacional de
Asociaciones. Fue declarada “Entidad de Utilidad Publica” en noviembre de 2005, por su
labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quistica y sus familias, por su
funcién 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 seguin el modelo europeo

EFQM, por su eficiente gestién, transparencia y calidad de sus servicios, dirigidos a las
personas con FQ y familias.

Para mas informacion:

Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica
Estefania Alabau (Responsable de comunicacion)
Telf.: 96 3318200. Movil: 647 390 356

E-Mail: fgprensa@fibrosis.org / fgprensa@hotmail.com
Web: www.fibrosisquistica.org

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA

Ana Maria Perona Marchante | Presidenta
C/ Compuertas, 5 | El Provencio [ Cuenca ]
Tfno: 661274804

www.fibrosisquisticalamancha.org | facmancha@gmail.com




LA ASOCIACION HA TENIDO ENTREVISTAS CON LOS SIGUIENTES MEDIOS DE
COMUNICACION CON MOTIVO DEL DIA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA:
- Radio nacional. El 7 de septiembre
- Entv castilla la mancha, también han entrevistado a una nifia de 5 meses con
fibrosis quistica, el lunes 9 de septiembre de 10a 11
- Tribuna de Toledo
- EnTvlen el programa de entre todos también ha salido una familia de la
region de Castilla la Mancha la cual tienen un bebe con Fibrosis Quistica.

LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISICA CONTINUA DURANTE
ESTE ANO 2014, PESE A LA CRISIS ECONOMICA Y LOS RECORTES DE LA
ADMINISTRACION CON EL TRATAMEINTO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA. PARA ELLO
SE HAN CONTADO CON LOS ESFUERZOS DE LA ASOCIACION Y EL INPAGO DE OTROS
PROFESIONALES QUE TRABAJAN CON LA ENTIDAD PARA PODER RECIBIR TODOS LOS
INTERESADOS /AS EL TRATAMEINTO DE LA FISIOTERAPIA RESPIRATORIA TAN
FUNDAMENTAL PARA ELLOS, YA QUE DE ESTA MANERA SE ESTABLECE UNA
INFORMACION CONOCIMIENTOS DE LA FISIOTERAPIA ADEMAS DE RECIBIR LAS
REVISIONES, SUPERVISIONES DEL ESTADO DE SALUD. ADEMAS ESTE TRATAMEITNO SE
REALIZA EN EL DOMICILIO DE LOS BENEFICIARIOS , POR ELLO ES DE GRAN
IMPORTANCIA Y TENIENDO EN CUENTA LA GEOGRAFIA DE LA REGION CASTELLANO
MANCHEGA , ESTAMOS LLEGANDO A TODOS LOS MUNICIPIOS EN LOS QUE EXISTEN
BENFICIARIOS DE ESTE TRATAMIENTO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA. Se adjunta
foto del tratamiento.




6. LOTERIA DE NAVIDAD.

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica como todos los afos
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.

N2 de la ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA : 12.623

N2 DE LA FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA : 59.412



7. PAGINA WEB DE LA ASOCIACION
CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
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ASOCIACION DE FIBROSIS QUIST

Castilla la Mancha.

INICIO QUIENES SOMOS SERVICIOS NOTICIAS DOCUMENTACION HOSPITALES

ISR ¢ /U £ LA FISROS' QUISTICA?

I Diagnéstico v Tratamiento
La Fibrosis Quistica s una enfermedad crénica y herediaria que representa un grave problema de salud. Es una

I Caracteristicas Genéticas iva que afecta alos y al sistema digestivo.
I Caracteristicas Fisicas Para mantener la las con Fibrosis Quistica necesitan un cuidado permanente con
0 para las i« y , con controles periddicos en el hospital y una

I Caracteristicas Psicosociales dedicacion plena por parte de las personas y de su familia.

& " . i Consiste en una aleracién genéfica que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando lugar & un

I Investigacion sobre Fibrosis i ¥ inucion del ido de agua, sodio y potasio origindndose la obstruccién de los canales que
tr: rian esas = ¥ itiendo que dicho est iente produzca infecci & infl i que destruyen

zonas del pulmodn, higado, pa y sistema reproductor principalmente. Es una patologia grave de tipo evolutivo con una

esperanza de vida imiada y que hoy dia no tiene curacion.

Un diagnéstico precoz puede profongar Ia esperanza de vida de las personas con Fibrosis Quistica y mejorar la calidad de la
misma. En la se esian planes de diagnosiico precoz en varias comunidades autonomas. La técnica
es exiremadamente senclla y con escasos cosies econdmicos. Dicha prusba se denomina cribado neonatal.

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




8. ASAMBLEAS DE LA ASOCIACION CASTELLANO
MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
La Asamblea General Ordinaria tuvo lugar el 16 de febrero de 2014.
ASAMBLEAS GENERALES EXTRAORDINARIA DE LA JUNTA DIRECTIVA.

La Junta Directiva de la entidad ha mantenido cuatro reuniones extraordinarias a lo
largo de todo el afio celebradas el 19 octubre, 14 de diciembre de 2014.



