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1. PRESENTACION.

Durante el afio 2015 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 atencidén de nuestros beneficiarios.

Este afio 2015 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 2015.

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

Como miembro activo que somos de la Federacidon Espafiola de la Fibrosis Quistica,
asumimos la importante responsabilidad de trabajar coordinadamente, tratando de
seguir avanzando en la atencién 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 M2 Perona Marchante
Vicepresidente: Verdnica Requena Martinez
Secretaria: Ascension Rodriguez Nicolds
Tesorera: Basi Checa Manzanaro

Vocales: Santiago Aranda Alvarez de Lara

Luisa Vega Garcia
Alberto Pérez Rodero

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 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 atencién. Hay que seialar que la atencién que se ofrece
se realiza desde una asociacion 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 ejecucién, seguimiento, evaluacién vy justificacién le
corresponde a la Trabajadora Social de la entidad.

Durante todos los afios y también durante el afio 2015 han sido los siguientes
organismos y entidades las que han colaborado con la Asociacién Castellanomanchega
de Fibrosis Quistica, en la subvencion 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 Espafiola 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 atencién de los recién diagnosticados y su familia se ha realizado a lo largo de todo
el ano.

Durante este afio 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 aifio. 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
electrdnico, via telefdnica, etc.

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



La Intervencion de la Trabajadora Social en este sentido se ha realizado en
coordinacidn 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 telefénica.

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

Informacion, valoracién 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 resefias
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 evaltuan 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 afo una campafa de captacién en
fondos para ello se ha fomentando la realizacidon de actividades en las mismas que
proporcionen ademas 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 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 aplicacién de sus técnicas proporcionaran considerables
beneficios para los afectados contribuyendo de esta manera a la prevenciéon 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 Asociacion 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 intervencién de las familias de nuestra entidad.

Durante el afio 2015 han continuado 17 personas, las cuales han sido beneficiarias de
este servicio.

Las sesiones se han desarrollado en el domicilio de los beneficiarios, a razén de al
menos un dia al mes por beneficiario.

Los beneficios que genera la correcta aplicacidon 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 efectla una labor pedagégica 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 aio 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 intervencion, 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 afio 2015 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la
Asociacién podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusiéon, como

participativas y de formacion.

C/ COMPUERTAS, 5
16670 — EL PROVENCIO (CUENCA)

€/ MOLINO, 30
02600 — VILLARROBLEDO (ALBACETE)

fqcmancha@gmail.com

www.fibrosisquisticalamancha.org

www.fibrosisquistica.org/manchega
661274804 / 607082141

DIA DE LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
42 MIERCOLES DE ABRIL
DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS
12 MIERCOLES DE JUNIO

: DIA NACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
3 DE DICIEMBRE

DIA INTERNACIONAL DEL VOLUNTARIADO
5 DE DICIEMBRE

Fibrosis

QUE ES LA FIBROSIS Q[TiSTICA? TRATAMIENTO:

- Tratamiento de la diabetes.
- Comple mentos vitam inicos.
- Comple mentos caldricos, ademds de una dieta ade cuada.
- Bebidas isotonicas para prevenir deshidrataciones.
- Planificacion de ejercicio fisico para la mejora de lfa
<capacidad puimonar.
- En los casos de degeneracion irreversible y grave de fa
capacidad puimonay, el trasplante de puimon es la dnica via
de solucion posible.

Actalmente se investiga en distintas técnicas
antibioticas y de terapia génica que inciden en la raiz del

Fibrosis
Quistica

ASOCIACION
CASTELLANOMANCHEGA DE
UISTICA

TU RESPIRAS SIN
PENSAR...

“YO SOLO PIENSO EN

RESPIRAR”

LA ASOCIACION CASTELLANO - MANCHEGA DE

FIBROSIS QlViSTICL\:

problema.
para el iento de la Fibrosis Quistica

ASPECTOS PSICOSOCIALES DE LA FQ:
enfermedad

1a Fibrosis Quistica es una rénica seria, y
como la mayoria de las enfermedades cronicas suele dar
zar a problema

Fibrosis
Quistica




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 ano, el 24 de abril, la Asociacién Castellanomanchega de Fibrosis Quistica
ha celebrado el Dia Nacional de FQ. Para ello, la Asociacién realizd las siguientes
actuaciones:

v Nota de Prensa enviada a los distintos medios de comunicacién de la Regién.

v’ Divulgacién informativa en distintos medios de Comunicacién (El Semanal de
la Mancha, La Tribuna de Ciudad Real y Albacete, Onda Cero Radio, entrevista
en “La Verdad” — Albacete...).

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

v’ Publicacién en pdgina web, facebook, etc.

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

v’ Envio de informacién 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.

v Venta de loteria.



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 Espafiola de Fibrosis Quistica

6. 22 de abril de 2015 - DIA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica se une a La Federacion Espaiola de Fibrosis
Quistica reclama la urgente administracion de los
medicamentos que frenan la enfermedad

En la celebracidon del Dia Nacional de la Fibrosis Quistica el préximo 22 de
abril de 2015 (cuarto miércoles de abril), la Federacién Espafiola de Fibrosis
Quistica reclama la urgente administracion de los medicamentos que frenan
la enfermedad bajo el lema “Con los nuevos medicamentos, mi futuro YA es
posible”.

La Fibrosis Quistica es la enfermedad genética grave mas frecuente 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. 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 acceso a
los ultimos tratamientos, que supondran el control de la enfermedad vy la
mejora en la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica.

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica denuncia la dificultad para el
acceso a estos nuevos tratamientos y exige que no se demore mas en
Espaiia la aprobacion de la financiaciéon de los mismos para las ocho nuevas
mutaciones para las que estan indicados, a pesar de estar aprobadas por la
Agencia Espaiola del Medicamento.

Estos nuevos medicamentos frenan el deterioro que produce la
enfermedad. En Espafia estd aprobada su financiacidon para la mutacion
G551D y es alarmante que unicamente dos de las cinco personas con esta
mutacion lo estén recibiendo. Cada dia que pasa sin dispensarse este
medicamento se estd poniendo en peligro la vida de estas personas.

En la mayoria de paises europeos se empezaron a suministrar estos
tratamientos en cuanto fueron aprobados por la Agencia Europea del



Medicamento. Por todo ello, y con motivo del Dia Nacional de la Fibrosis
Quistica, queremos sensibilizar e informar a la sociedad sobre esta situacion
mirando al futuro con esperanza por los nuevos medicamentos que frenan
el deterioro que produce la Fibrosis Quistica.

Un futuro que sdélo es posible si el Estado aprueba la financiacidon para
estos nuevos medicamentos y comienzan a administrarse de inmediato a las
personas con Fibrosis Quistica para las que estan indicados.

“Con los nuevos medicamentos, mi futuro YA es posible”
#mifuturoYAesposible

Para mas informacion:

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
ANA MARIA PERONA MARCHANTE , PRESIDENTA . Tel: 661274804
Fgcmancha@gmail.com

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 alteracibn genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen
secreciones, dando lugar a un espesamiento y disminuciéon 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 pulmén, 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 dltimos afos 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 un caso de cada
4.000 nacidos vivos, mientras que uno de cada 30 habitantes son portadores sanos de la
enfermedad.

Sobre la Asociacién 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 Espafiola de Fibrosis Quistica es la organizacién que agrupa y representa a
las asociaciones autondmicas de Fibrosis Quistica de Espafia.

Se constituyé 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 funciéon de integracion social de las personas con riesgo de
exclusiéon 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.

Para mas 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) DIA 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 2015.
La Asociacion Castellano manchega de Fibrosis Quistica se constituyd 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 Asociacién 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 Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica y para reivindicar la
puesta en marcha de las “13 propuestas prioritarias para 2015”:


http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
mailto:fqcmancha@gmail.com
http://www.youtube.com/watch?v=ifaPOuH2ARg&feature=youtu.be

La crisis econdémica 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 2015 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 crénicas en el
SNS y de interés prioritario de Salud Publica.

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 Espana.
5. Que se acrediten al menos 50 Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)

para Enfermedades Raras en el Sistema Nacional de Salud en 2015, 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.
1. 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
espafola.

8. Que se establezcan en todas las CCAA Unidades Multidisciplinares de
Informacién, Seguimiento, Control y Atencion 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 atencion 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.

1. Que se utilice por parte del Gobierno Espaiiol la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, liderando el IMSERSO Ila
homogeneizacioén 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

ACTOS DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA CON MOTIVO DEL
DIA NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS .

- Se participara en un acto en el municipio de Campo de Criptana, se adjunta diptico
informativo

- Se dard difusion en todos los medios de prensa y radio regionales y se leera el
comunicado con motivo de ello.

Programa 28 de Febrero indepf

© 10:00 Inauguracion de la Jornada
+ D%, Santiago Lucas Torres.
Alcalde de Campo de Criptana
« D. Antonio Lucas Torres.
Delegado de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha en Ciudad Real.

" ‘\« indepi + D Maria Dolores Rubio y Lleonart.*

A Poco Frecuentes
N o . Directora general de Salud Poblica, Drogodependencias y Consumo de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha
h 3 =) * Dra. D* Mercedes Martinez-Pardo Casanova.
Y Presidenta del instituto de investigacion y desarrollo social de enfermedades poco frecuentes, INDEPF

®10:30 P ion Insfituto de igacion y llo Social de Enfermedades Poco Fr
* Dr. Ramén Garrido. Coordinador Area Deontologica y éfica de INDEPF
» D% Pilar Vecina. Coordinador de Area Neuro-Psicologica de INDEPF
« Dr. Eduardo Garcia. Coordinador Area Institucional INDEPF

28 de Febrero « Dra. Celia Pérez. (oordinadora biologia y Genética INDEPF
* Dra. Nuria Garrido. Coordinador Area Derecho Sanitario y Social
Dia Internacional de

Instituto de
Investigacion y

Desarrollo Social
de Enfermedades

@ 12:00 Charla Magistral: Gli péptido (GMP) y
+ Dra. Amaya Belanger. Secretaria General INDEPF
Enfermedades Poco Frecuentes e Dol
Casa de lus Asociaciones Campo de Criptana @ 12:30 Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud, CSUR
Calle Alviirez de Castro, s/n + D. Jesus Ignacio Meco. Director General Indepf
Informaci @indepf.
et e @ 12:50 Mesa Redonda, Asocdiaci de afectados y familius con Enfermedades Poco Frecuentes

+ D* Montserrat Reillo. Presidenta Asociacion Sindrome de Gulles de la Tourette AMATOU Castilla lo Mancha
+ D* Ana Maria Perona. Presidenta Asociacion de Fibrosis Quistica de Casfilla lo Mancha

« D? Virginia Felipe. Coordinadora Feder Castilla la Mancha

* D* Mercedes Martin. Secretaria Asociacion Espaiiola de Mastocitosis

* Representante ASEXVE. Asociacion Espariola de Extrofia Vesical

Con la Colaboracion de: ®13:30 Mesa de Dos
« D* Alejandra Grepi. Entrevista y Cologuio con Dra. Mercedes Martinez Pardo
t \i/ @© 14:00 Clavsura
o i

“Pendiente de confirmacién www.indepf‘(om
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7. 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
atencion sobre las grandes situaciones de falta de equidad e injusticias que
viven las familias.

26 de febrero de 2015 -. 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 Organizacion Europea
de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a todas las asociaciones en este grito mundial
por la esperanza.

Concretamente, en Esparia, el Dia Mundial 2015 tiene como objetivo concienciar de la
importancia de cuidar nuestra educacion para lograr una verdadera integracion e
inclusién desde los primeros afios de vida. Bajo el lema "Educar en Enfermedades
Raras, una materia de todos", la campafia tiene como objetivo concienciar sobre las
patologias poco frecuentes y atraer la atencidn sobre las grandes situaciones de falta
de equidad e injusticias que viven las familias.

Por su parte, la Federacion Espafola de FQ demanda que las enfermedades raras,
siendo de interés prioritario en Salud Publica, habitualmente enfermedades croénicas,
tengan un marco juridico reconocido oficialmente que garantice una proteccion
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 Federaciéon 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
aprobacién de financiacién 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 ]
Tfno: 661678578

www.fibrosisquisticalamancha.org | facmancha@gmail.com

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

DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA.


http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
mailto:fqcmancha@gmail.com

brosis Quisti

DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

(8 de septiembre de 2015)

La Federacion Espafola de Fibrosis Quistica reclama la
iImportancia del acceso a un nuevo y esperanzador
tratamiento para la enfermedad

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, junto con el resto de paises
miembros de Asociacién Internacional de FQ (CFW), celebra el Dia
Mundial de esta enfermedad el martes 8 de septiembre de 2015. El
objetivo principal es dar a conocer la situacién de las personas con FQ en
todo el mundo y mejorar su calidad de vida, con el fin de evitar
desigualdades en el tratamiento.

La Fibrosis Quistica 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
aflos se ha avanzado mucho en el conocimiento y tratamiento de la
enfermedad pero, a pesar de eso, sigue siendo una patologia sin curacion.

BT



Con la celebracion del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica se pretende arrojar
luz sobre la situacién 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 declaracibn con estos estandares basicos de
tratamiento, con el objetivo de que sean adoptados por todos los paises
participantes antes del afio 2023. Esta declaracion 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 declaracion.

Por su parte, la Federacidon Espafiola de Fibrosis Quistica reivindica la
necesidad del acceso a los ultimos tratamientos de la enfermedad, sobre
todo al farmaco Orkambi (recientemente aprobado en EEUU por la FDA), que
supondria una mejora considerable en la calidad de vida de las personas con
Fibrosis Quistica. Por ello, la Federacién solicita que la Agencia Europea del
Medicamento apruebe cuanto antes este tratamiento y que los trdmites en
Espafia no se demoren como ocurrido en el caso de Kalydeco, para que las
personas con Fibrosis Quistica de nuestro pais puedan disponer lo antes
posible de esta medicacion tan esperanzadora, que podria frenar el avance de
la enfermedad en las personas a las que se les suministre.

Campafia en las redes sociales

Los jévenes y adultos con Fibrosis Quistica han iniciado una campafia en las
redes sociales, junto con la Federacion Espafiola de FQ, con motivo del Dia
Mundial de esta enfermedad. La campafa lleva por
lema #MiFuturoYaEsPosible, al igual que en la celebracién del Dia Nacional
de la Fibrosis Quistica el pasado mes de abril.

En el video que inicia la campafia se puede ver a una joven con Fibrosis
Quistica con las manos llenas de sal, que deja caer la sal para mostrar las
iniciales FQ, mientras repite el lema “Mi futuro ya es posible”. La sal es un
simbolo de esta enfermedad, ya que uno de los sintomas de la Fibrosis
Quistica es el alto contenido en sal que esta presente en el sudor, de ahi el
sabor salado de su piel. Esto se produce por una restriccion en el canal del
cloro, causada por el mal funcionamiento de la proteina CFTR en las personas
con esta enfermedad.

Ver video de la campaifa

De esta forma, la Federacion quiere hacer hincapié sobre la realidad en la que
se encuentran las personas con Fibrosis Quistica en nuestro pais, con un
tratamiento esperanzador que ya existe pero que todavia no esté disponible.

NOTAS DE PRENSA DE LA REVISTA.


http://www.worldwidecfday.org/
https://www.youtube.com/watch?v=Y5n6TR0yvS4

ACTIVIDAD DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA EN EL PRIMER TRIMESTRE DEL ANO 2015

Il Maraton de Futbol Sala. Memorial Eduardo Buitrago,

organizado por la Union Temblequena de Futbol.

Un afo mas coincidiendo con La fecha de celebracion de la maratén, este afio ha sido El 3
de enero. Han colaborado la Unién Temblequeia de Futbol en la Ill Maratén de Futbol sala en
su homenaje a Eduardo Buitrago , con la Asociacidn Castellano Manchega de Fibrosis Qusitica .

Se han vendido papeletas de una rifa , para un sorteo de una cesta, a beneficio de la
Asociacion Castellanomanchega de Fibrosis Quistica.

En la cesta han colaborado varios establecimientos de Tembleque que se han prestado
voluntarios. Y los productos de la cesta han sido en su mayoria donados.

Siempre hemos contado con la implicacién principal de Luisa Vega miembro de la Asociacién
Castellano Manchega de Fibrosis Quistica y con los miembros de la Uniéon Temblequefia de
Futbol. También han colaborado en la venta de las rifas varios miembros de la Asociacién
como Ana Maria Perona, Rocio Rozalen, Ascensién Rodriguez , Gema, Mari Mar, Maria Luisa,
Basi, entre otros , También destacar que ha habido mds gente que le gustaria implicarse con
el tema, pero por circunstancias, personales, laborales , etc no han podido hacerlo.

El acto comenzé alrededor de las 11 de la mafiana y finalizé pasadas las 2 de la madrugada.
Unas 15 horas ininterrumpidas.

Se han vendido 1000 papeletas modo rifa . El ganador tendria una cesta de navidad vy los
beneficios de la venta de la rifa han sido un total de 859€ que han sido donados a la
Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica .

La cesta finalmente al no tener ganador se decidié por ultimo realizar una donacién a la Cruz
Roja .
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]Jaximo 12 equipos

- Inscripcion 60 € + 40 de fianza.
- Fecha tope de inscripcion y pago hasta la reunién o hasta completar cupo.
- Reunién y sorteo el 2 de Enero a las 20:00 en el Pabellon.

PREMIOS: NORMAS TECNICAS: Mayores de 18 afios y menores con autorizad
- 12 Clasificado del torneo MAS INFORMACION: uniontemblequenadefutbol.blogspot.com

- 22 Clasificado del torneo uniontemblequenadefutbol@gmail.com

- 32 Clasificado del torneo

Colaboran:

Ayuntamiendo de 3
Tembleque )




QUE ES LA FIBROSIS QUISTICA?

(QUIEN PUEDE PADECER FIBROSIS QUIS

(COMO SE DIAGNOSTICA LA FQ?
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www.fibrosisquistica.org/manchega
DIA DE LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
42 MIERCOLES DE ABRIL

DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS
12 MIERCOLES DE JUNIO

DIA NACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
3 DE DICIEMBRE

DIA INTERNACIONAL DEL VOLU
5 DE DICIEMBRE
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Nota en el blog de Tembleque :

Ill Maratén de Futbol Sala. Memorial Eduardo Buitrago. 3-1-2015

" El pasado dia 3 de enero se celebro el Il Maratén de Fatbol Sala.
Memorial Eduardo Buitrago, en el pabellén Municipal de Tembleque, organizado por el C.D.D.
Union Temblequefia de Fatbol, al igual que en las dos anteriores ediciones.

En esta edicion de 2015, la Unién Temblequefia puso a disposicién de laAsociacién
castellanomanchega de la Fibrosis Quistica la rifa que cada ano se lleva a cabo en este
Maraton. Se sorted una cesta a beneficio de dicha Asociacion.

Serdn sus voluntarias las que nos expliquen de forma mas detallada en qué consistio, para a
continuacion compartir algunas fotografias y videos de lo que fue este tercer Memorial.
También contaremos con la cronica de Adolfo Revuetla, Presidente del C.D.E Unién
Temblequeiia de Futbol.

El pasado dia 3 se celebro el Maratdn de Futbol
homenajeando a Eduardo Buitrago. Con dicho motivo, la asociacidn castellanomanchega de
FIBROSIS QUISTICA aprovechd la ocasién para hacer el sorteo de una cesta.


http://todotembleque.blogspot.com.es/2015/01/iii-maraton-de-futbol-sala-memorial.html
http://uniontemblequenadefutbol.blogspot.com.es/
http://uniontemblequenadefutbol.blogspot.com.es/

Para el sorteo de la cesta se han vendido 1.000 papeletas,
siendo aqui donde agradecemos la colaboracién de voluntarias para su venta,
establecimientos colaboradores, al club de futbol y, sobretodo, la implicacion y colaboracidn
de todas las personas que han hecho posible la venta integra. El nimero agraciado fue 2.593,
vendido por Javier Arranz.Aun no se han puesto en contacto para recoger la cesta, por lo que
tendran hasta el dia 16 de enero para demandarla. Si ha dicha fecha no la reclaman, se
intentara una segunda vez en el sorteo de las papeletas San Antdn con las cuatro uUltimas cifras
del sorteo de la ONCE del dia 17 de enero.

Terminamos con el eslogan de la FIBROSIS QUISTICA:

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

Continuando con el Maratdn, que cada aio se realiza en
memoria de quien fuera nuestro vecino Eduardo Buitrago, gran amante del deporte al que
jamas olvidaremos, comentar que se llevo a cabo con toda normalidad, exceptuando la lesién
de uno de los futbolistas, vecino de Tembleque, que se rompid el tenddn de Aquiles, y estara
bastante meses de baja. iMucho animo, Fernando!

Comenzo alrededor de las 11 de la manana y finalizé pasadas las 2 de la madrugada. Unas 15
horas ininterrumpidas.

A continuacidn os traslado la crénica que el Presidente del C.D.E, Unién Temblequeia de
Futbol,Adolfo Revuelta, ha escrito para todos los seguidores del blog, con sus impresiones y
agradecimientos y todos los datos que este Maratdn nos da dejado:

Hola a tod@s.



Por tercer afio consecutivo, nos reunimos en el pabellén polideportivo de Tembleque, para
celebrar un maratén de futsal, en memoria de nuestro vecino y amigo EDUARDO BUITRAGO
GONZALEZ. Por suerte, tuve la oportunidad de conocerlo. Era un chaval lleno de vida, al que el
futbol le entusiasmaba. Tenia grandes dotes en la practica de este deporte, y fue a muchos, a
los que nos hizo disfrutar con sus goles y cabalgadas por la pista. Un auténtico crack, que dejé
un vacio tremendo tras su marcha, pero que seguimos y seguiremos teniendo siempre en
nuestra memoria y en el corazén.

Como presidente del club organizador del evento, quisiera agradecer a toda su familia el estar
presentes, con una firmeza y valor admirables, y decirles, que mientras nuestro club siga
adelante, y ellos estén de acuerdo, seguiremos honrando cada vispera de Reyes la memoria de
Eduardo. Nuestro cuerpo, tras la muerte, fisicamente desaparece, pero los recuerdos, en
nuestra memoria, se haran inmortales.

También quisiera agradecer al Ayuntamiento de Tembleque, por la eficacia a la hora de
recoger el pabelldn tras la fiesta de Nochevieja, estando en perfectas condiciones el dia 3,
fecha en que se celebrd la actividad, a la vez de poner a nuestra disposicién las instalaciones.
Por supuesto, agradecer a todos los integrantes del C.D.E UNION TEMBLEQUERNA DE FUTBOL.
Tenemos un grupo consolidado, firme y con afan de superacién. Enhorabuena chavales!!! Sois
unos cracks!!

El Club, en su lll edicién, ha puesto la rifa del evento a disposicién de la asociacién de Fibrosis
Quistica, a los que deseamos, que este pequefio granito de arena, aporte en torno a la
consecucion de sus objetivos. Hay que agradecer la dedicacidn de voluntarias de Tembleque,
las cuales se han encargado de recopilar todos los productos de la cesta que se ha sorteado y
por supuesto, de vender las papeletas.

El maratdn, en lo deportivo, transcurrié de forma normalizada, aunque la nota negativa la puso
nuestro vecino Fernando Escribano, el cual se rompié el tenddn de Aquiles, y al que deseamos
desde el club, una rapida y buena recuperacion.

Tras una primera fase con tres grupos, en los que se clasificaron los tres primeros y el mejor
segundo, llegamos a unas semifinales, que enfrentaron a los chicos del Mirador de la Mancha y
a los del Gimnasio Sveltum Play Sport, venciendo los primeros, y por tanto pasando a la gran
final. La segunda semifinal enfrenté a Walter barbas y a Somatrans de Lillo. De esta semifinal
salié vencedor Walter barbas, quienes se enfrentaron en la final al Mirador, gran campedn de
este evento, ya que ha ganado las tres ediciones, demostrando que siguen siendo el rival a
batir. Los Sveltum se alzaron con el tercer puesto, después de derrotar a Somatrans en los
penaltis.

12 MIRADOR 22 WALTER BARBAS 32 SVELTUM PLAY SPORT 42 SOMATRANS
Por ultimo, recordar, que el portador de la papeleta vendida por la Unién Temblequefia, con el
numero 0487 (Sorteo del nifio) pase por la tienda de Acisclo Puech a recoger una television de
22 pulgadas. Para ser mas preciso en cuanto a la venta de esta papeleta, apuntar, que se
vendio en la tienda “DEPORTES JARO”

Muchas gracias a to@s por vuestro tiempo. Seguimos fieles a nuestro lema:
“SEGUIR TRABAJANDO, PARA SEGUIR CRECIENDO”

FDO: Adolfo Revuelta Fernandez (Presidente C.D.E Unidn Temblequefia de Futbol)

A continuacidn vamos a compartir un par de videos con distintas imagenes del Maratén de
Futbol Sala, por cortesia de Euyin y de Angel Palacios. Comenzamos con el de Eugenio:

Y el siguiente, grabado por Angel Palacios, durante varios momentos del Maratdn, algun gol
que otro incluido:



Y finalizamos con un extenso album de fotografias, con aportaciones de M2 Angeles Benito y
Angel Palacios.

Vaya desde aqui me enhorabuena tanto a los participantes como a la organizacién del evento,
la Unién Temblequena de Futbol. También a las voluntarias que se encargaron de la rifa a
beneficio de la Asociacidn castellanomanchega de la Fibrosis Quistica, y sobre todo, un fuerte
abrazo a los padres y a toda la familia de Eduardo Buitrago. Todo esto va por él:

Continuando con el Maratén, que cada ano se realiza en memoria de quien fuera nuestro
vecino Eduardo Buitrago, gran amante del deporte al que jamas olvidaremos, comentar que se
llevod a cabo con toda normalidad, exceptuando la lesién de uno de los futbolistas, vecino de
Tembleque, que se rompid el tenddn de Aquiles, y estard bastante meses de baja. iMucho
animo, Fernando!

Comenzé alrededor de las 11 de la manana y finalizd pasadas las 2 de la madrugada. Unas 15
horas ininterrumpidas.

A continuacion os traslado la crénica que el Presidente del C.D.E, Unién Temblequefia de
Futbol,Adolfo Revuelta, ha escrito para todos los seguidores del blog, con sus impresiones y
agradecimientos y todos los datos que este Maratén nos da dejado:

Hola a tod@s.

Por tercer afio consecutivo, nos reunimos en el pabellén polideportivo de Tembleque, para
celebrar un maratdén de futsal, en memoria de nuestro vecino y amigo EDUARDO BUITRAGO
GONZALEZ. Por suerte, tuve la oportunidad de conocerlo. Era un chaval lleno de vida, al que el
futbol le entusiasmaba. Tenia grandes dotes en la practica de este deporte, y fue a muchos, a
los que nos hizo disfrutar con sus goles y cabalgadas por la pista. Un auténtico crack, que dejo
un vacio tremendo tras su marcha, pero que seguimos y seguiremos teniendo siempre en
nuestra memoria y en el corazén.

Como presidente del club organizador del evento, quisiera agradecer a toda su familia el estar
presentes, con una firmeza y valor admirables, y decirles, que mientras nuestro club siga
adelante, y ellos estén de acuerdo, seguiremos honrando cada vispera de Reyes la memoria de
Eduardo. Nuestro cuerpo, tras la muerte, fisicamente desaparece, pero los recuerdos, en
nuestra memoria, se haran inmortales.


https://picasaweb.google.com/107965671940222946905/IIIMaratonDeFutbolSalaMemorialEduardoBuitrago312015?authuser=0&authkey=Gv1sRgCPjyjP2Yzpr3Cg&feat=directlink

También quisiera agradecer al Ayuntamiento de Tembleque, por la eficacia a la hora de
recoger el pabelldn tras la fiesta de Nochevieja, estando en perfectas condiciones el dia 3,
fecha en que se celebrd la actividad, a la vez de poner a nuestra disposicién las instalaciones.
Por supuesto, agradecer a todos los integrantes del C.D.E UNION TEMBLEQUERNA DE FUTBOL.
Tenemos un grupo consolidado, firme y con afan de superacion. Enhorabuena chavales!!! Sois
unos cracks!!
El Club, en su lll edicién, ha puesto la rifa del evento a disposicién de la asociacién de Fibrosis
Quistica, a los que deseamos, que este pequefio granito de arena, aporte en torno a la
consecucion de sus objetivos. Hay que agradecer la dedicacidn de voluntarias de Tembleque,
las cuales se han encargado de recopilar todos los productos de la cesta que se ha sorteado y
por supuesto, de vender las papeletas.
El maratdn, en lo deportivo, transcurrié de forma normalizada, aunque la nota negativa la puso
nuestro vecino Fernando Escribano, el cual se rompié el tenddn de Aquiles, y al que deseamos
desde el club, una rapida y buena recuperacion.
Tras una primera fase con tres grupos, en los que se clasificaron los tres primeros y el mejor
segundo, llegamos a unas semifinales, que enfrentaron a los chicos del Mirador de la Mancha y
a los del Gimnasio Sveltum Play Sport, venciendo los primeros, y por tanto pasando a la gran
final. La segunda semifinal enfrenté a Walter barbas y a Somatrans de Lillo. De esta semifinal
salié vencedor Walter barbas, quienes se enfrentaron en la final al Mirador, gran campedn de
este evento, ya que ha ganado las tres ediciones, demostrando que siguen siendo el rival a
batir. Los Sveltum se alzaron con el tercer puesto, después de derrotar a Somatrans en los
penaltis.

12 MIRADOR 22 WALTER BARBAS 32 SVELTUM PLAY SPORT 42 SOMATRANS
Por ultimo, recordar, que el portador de la papeleta vendida por la Unién Temblequefia, con el
numero 0487 (Sorteo del nifio) pase por la tienda de Acisclo Puech a recoger una television de
22 pulgadas. Para ser mas preciso en cuanto a la venta de esta papeleta, apuntar, que se
vendié en la tienda “DEPORTES JARO”

Muchas gracias a to@s por vuestro tiempo. Seguimos fieles a nuestro lema:
“SEGUIR TRABAJANDO, PARA SEGUIR CRECIENDO”

FDO: Adolfo Revuelta Fernandez (Presidente C.D.E Unidn Temblequefia de Futbol)

http://todotembleque.blogspot.com.es/

http://todotembleque.blogspot.com.es/2015/01/iii-maraton-de-futbol-sala-memorial.html



PARTICIPACION EN LAS VII JORNADAS INDEPF .

En estas jornadas que se celebraron el Viernes dia 20 en el Hospital General de Tomelloso.
Se participé en la Mesa Redonda de Asociaciones de pacientes de dicho acto.

Insfituto de

Comunicacién Indepf
comunicacion@indepf.org
Tel.- 689051583
www.indepf.com

o Investigocion y

o Desarrollo Social N . .
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REUNION CON LA CORPORACION LOCAL DE CIUDAD REAL:

Ill

Se nos ofreceria un espacio del Hospital “ el Carmen “ a todo las asociaciones, se

compartirian profesional con el resto de asociaciones como un psicdlogo,

Nos ayudarian en las cmapanas de difusion.

Nos ofrecerian posibildiades para realizar unas jornadas y dar a conocer la enfermedad .
Se registraria la asociacién en el registro local de asocaciones.

Se podria ejecutar la carrera popular en ciduad real .

CASA
DEL
PUEBLO




ACTIVIDAD EN EL COLEGIO DE EL PROVENCIO.

| DIA DE LA FAMILIA , CEIP INFANTA CRISTINA.

Se han realizado carreras solidarias . Cada participante daba una vuelta y, se daba un pequefio

(UV)
NI



MARCHA ANDANDO EN FAVOR DE LA FIBROSIS QUISTICA.

O H Ll 64%m 21:17

=

m Leticia Nieto

Hoy tocaba marcha para ayudar a la fibrosis
quistica




ENCUENTRO CONGRESO TOLEDO.

www.congresopacientescronicos.com

ITI Congreso- Nacional
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Avda. Rio Guadiana 4, 45007 Toledo
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- Agradecimiento a vero por la implicacion en la asociacidn , rifa, sorteo de la casa rural

- Indicacion del dia de enfermedades raras y del dina nacional de fq .
Particiapcion de Santiago en el encuentro de burgos .

Participacion de Gema, Basi, Santiago en el encuentro de Toledo . congreso .









Programa 28 de Febrero indepf

@ 10:00 Inavguracion de la Jornada
+ D% Santiago Lucas Torres.
Alcalde de Campo de Criptana
« D. Antonio Lucas Torres.
Delegado de la Junta de Comunidades de Castillo-La Mancha en Ciudad Real
+ D% Maria Dolores Rubio y Lleonart.*
Directora general de Salud Piblica, Drogodependencias y Consumo de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha
* Dra. D* Mercedes Martinez-Pardo Casanova.
Presidenta del instituto de investigacion y desarrollo social de enfermedades poco frecuentes, INDEPF

Instituto de
Investigacion y

Desarrollo Social
de Enfermedades
Poco Frecuentes

© 10:30 Presentacion Instituto de Investigacion y Desarrollo Social de Enfermedades Poco Frecuentes
+ Dr. Ramén Garrido. Coordinador Area Deontologica y ética de INDEPF
+ D% Pilar Vecina. (oordinador de Area Neuro-Psicologica de INDEPF
« Dr. Eduardo Garcia. Coordinador Area Institucional INDEPF

28 de Febrero * Dra. Celia Pérez. (oordinadora biologia y Genética INDEPF
% . « Dra. Nuria Garrido. Coordinador Area Derecho Sanitario y Social
Dia Infernacional de

@ 12:00 Charla Magistral: Gli péptido (GMP) y Aminodcid
Enl:e rmed a des PO(O Fre(uentes + Dra. Amaya Belanger. Secretaria General INDEPF
Casa de los Asociaciones Campo de Criptana @© 12:30 Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud, CSUR

Calle Alvarez de Castro, s/n + D. Jesus Ignacio Meco. Director General Indepf

nformoc: comnicion@indptorg @© 12:50 Mesa Redonda, Asodiaci de afectados y familias con Enfermedades Poco Frecuentes
* D* Montserrat Reillo. Presidenta Asociacion Sindrome de Guilles de lo Touretie AMATOU Castilla la Mancha
* D® Ana Maria Perona. Presidenta Asociacidn de Fibrosis Quistica de Castilla la Mancha
+ D? Virginia Felipe. Coordinadora Feder Costilla la Mancha
+ D® Mercedes Martin. Secretaria Asociacion Espaiiola de Mastocitosis
* Representante ASEXVE. Asociacion Espariola de Extrofia Vesical

Con la Colaboracin de: @ 13:30 N.lesu de Dos
+ D Alejandra Grepi. Entrevista y Cologuio con Dra. Mercedes Martinez Pardo
o \ =
®

".’{;1?”& s

® 14:00 Clausura

Excmo. Arsrtamient de
Campo de Criptana

“Pendiente de confirmacién www.indepf.com




RIFA EN BENEFICIO DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA .

Desde la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica se rifa un fin de semana en una
casa rural en Elche de la Sierra, los premiados en el sorteo de la once del préximo 15 de
agosto de 2015 . Todavia tenemos papeletas a 1 €. Agradecimiento a un miembro de la junta

directiva que ha donado ese fin de semana en su Casa Rural en beneficio de la Asociacion.

SEMANA EUROPEA DE LA FIBROSIS QUISTICA
16-22 NOVIEMBRE 2015

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica junto a Federacion Espafnola de Fibrosis
Quistica reclama la importancia del acceso a un
nuevo y esperanzador tratamiento a la espera de
gque se apruebe en Europa

La Asociacién Europea de Fibrosis Quistica y las asociaciones de 38
paises europeos, entre ellas la Federacion Espafiola, celebran un afio
mas la Semana Europea de la Fibrosis Quistica, del 16 al 22 de
noviembre de 2015, con el objetivo de mejorar la calidad y esperanza
de vida de las personas que tienen esta patologia.

La Fibrosis Quistica es la enfermedad genética grave mas comun en
Europa. Es una enfermedad cronica y degenerativa que afecta
principalmente a los sistemas respiratorio y digestivo. Se estima que la
incidencia en nuestro pais es de un caso cada 5.000 nacidos vivos,
mientras que uno de cada 35 habitantes son portadores sanos de la
enfermedad. 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.

Con la Semana Europea de la Fibrosis Quistica queremos que todas las
personas que viven con ella tengan los cuidados necesarios,
independientemente del pais en el que hayan nacido. Y uno de los pasos
fundamentales para ello es conseguir la aprobacién del medicamento
Orkambi por parte de la Agencia Europea del Medicamento (EMA).

Orkambi es un tratamiento desarrollado por el laboratorio Vertex, que
consiste en una combinacién de lumacaftor e ivacaftor para tratar la causa
subyaciente de la Fibrosis Quistica en personas mayores de 12 afios con
dos copias de la mutacion F508D (la mas comudn en Espafa), y que
supondria una mejora considerable en la calidad de vida de las personas
con Fibrosis Quistica.

Actualmente hay unas 40.000 personas con Fibrosis Quistica en Europa,
pero dependiendo de dénde viven, tienen un pronéstico de la enfermedad



diferente. Esto se debe a que la mayoria de nifios nacidos con esta
patologia en algunos paises de la Union Europea tiene un mayor
padecimiento de la enfermedad por la falta de diagndstico y de acceso a la
asistencia médica apropiados. Las soluciones para mejorar la calidad de
vida y la supervivencia vienen de dar importantes pasos hacia una
igualdad en el acceso al tratamiento de calidad en toda Europa. Un
diagnostico temprano, un seguimiento adecuado por parte de los
especialistas, una higiene apropiada y un tratamiento correcto y temprano
de los sintomas pueden prolongar y salvar vidas, pero también ahorrar
gastos de salud suplementarios.

Respecto al medicamento Orkambi, que ya ha sido aprobado en EEUU
por la FDA (Agencia de Alimentos y Medicamentos), sabemos que ha
recibido una recomendacion positiva por parte del Comité de la Unién
Europea para los Medicamentos de Uso Humano (CHMP) para su
aprobacion por la EMA y que el Ministerio de Sanidad esparfiol ya ha
comenzado a trabajar en el informe de posicionamiento terapéutico.

Por ello, la Federaciébn Espafiola de Fibrosis Quistica solicita que la
Agencia Europea del Medicamento apruebe cuanto antes este tratamiento
y que los trdmites en Espafia no se demoren, como ocurrié en el caso de
Kalydeco, para que las personas con Fibrosis Quistica de nuestro pais
puedan disponer lo antes posible de esta medicacién tan esperanzadora,
gue podria frenar el avance de la enfermedad en las personas a las que se
les suministre.

Han entrevistado a Ana la Presidenta de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica enla onda cero y en la cope de ciudad real por el motivo de la semana europea de
las personas con discapacidad.



XIX CARRERA POPULAR LAS LAGUNAS EN VILLAFRANCA DE LOS CABALLEROS.

CARRERA POPULAR
XI LAS LAGUNAS

VILLAFRANCA DE LOS CABALLEROS

TOLEDO

web: www.laslagunas.es 30 Agosto 2015

By -
== = i

« Espectacuiar bolsa del corredor: camiseta técnica, mochila,
vino, barra de longaniza..,

« Premios en metaico y trofeos de ceramica

- Gran sorieo de regales: TV 327, bicicietas, jamones...

A favor de la

Fibrosis
Quistica
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En dicha Carrera se colaboré la entidad, la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis

Quistica. , se realizé una donacidn por uno de los socios de la entidad a la organizacién de
dicha carrera.



REVISTA FEDERACION FEBRERO 2015.

NOTA DE PRENSA.

Desde la Asociacidn 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 optard por participar en dos becas :

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

- Por otro lado optard en Becas Europa — Universidad Francisco de Vitoria y la
Fundacidn Botin que ofrecen a los alumnos brillantes , a través de este
programa preuniversitario recorrerdn 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 ademds de recibir una formacién
basada en Humanidades de excelentes profesores universitarios . La dotacién
de la beca cubre el 100% de los gastos académicos y por supuesto los de
alojamiento, manutencién y traslados .



REVISTA FEDERACION JUNIO 2015.

ACTIVIDADES DESDE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA
DE FIBROSIS QUISTICA .

Como todos los afos 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.
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4) 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 Asociacidn Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica y la Federacion espafiola de Fibrosis Quistica.

Dicho programa continuara a lo largo del afio 2015 por parte de la
entidad con la colaboracién y financiacion de la administracion regional
de Castilla la Mancha .



5) CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS.

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
atencién sobre las grandes situaciones de falta de equidad e injusticias que
viven las familias.

26 de febrero de 2015 -. 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 Organizacion Europea
de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a todas las asociaciones en este grito mundial
por la esperanza.

Concretamente, en Esparia, el Dia Mundial 2015 tiene como objetivo concienciar de la
importancia de cuidar nuestra educacion para lograr una verdadera integracion e
inclusién desde los primeros afios de vida. Bajo el lema "Educar en Enfermedades
Raras, una materia de todos", la campafia tiene como objetivo concienciar sobre las
patologias poco frecuentes y atraer la atencion sobre las grandes situaciones de falta
de equidad e injusticias que viven las familias.

Por su parte, la Federacion Espafola 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
gue requieren de cuidados especializados complejos y continuados en el tiempo, que
generan a menudo discapacidades de todo tipo, con frecuencia muy severas.

Ademas, la Federaciéon 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
aprobacién de financiacién 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 informacién:

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

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

www.fibrosisquisticalamancha.org | facmancha@gmail.com


http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
mailto:fqcmancha@gmail.com
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6) 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 2015.

'r& Fibrosis
Quistica

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

DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA
(8 de septiembre de 2015)

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, y la ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA, junto con el resto
de paises miembros de Asociacién Internacional de FQ (CFW),
celebrara el primer Dia Mundial de esta enfermedad el préximo
domingo 8 de septiembre de 2015. 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 situacién global en lo referente al cuidado de la
enfermedad y ayudar en el desarrollo de unos estdndares minimos de
tratamiento. Esto incluye la disponibilidad de la medicacion, equipamiento y
profesionales necesarios especializados en FQ. Para ello, la Asociaciéon
Internacional de FQ ha publicado una declaracion 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 declaracion y sobre la celebracion del primer Dia
Mundial de la Fibrosis Quistica.

Por su parte, la Federacion Espafola 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 que no estan llegando a Espafia, 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 autbnomas (Castilla-La Mancha, Asturias y Navarra)
que no realizan el cribado neonatal en Fibrosis Quistica, para detectar la
enfermedad de forma temprana. Esto puede suponer una reduccién 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 reducciébn de la inversién 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 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 alteracién 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 que condiciona la salud y una esperanza de vida limitada.

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 curacién. Cuando la
enfermedad se encuentra en un estadio muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante
pulmonar y/o hepatico.


http://www.worldwidecfday.org/

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 alteracién 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 estad 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
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.

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 / faprensa@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 | fagcmancha@gmail.com
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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 Ia cual tienen un bebe con Fibrosis Quistica.

Los medios de prensa en los que siempre se aporta toda la informacidn son :

adm.talavera@cadenacope.net,
albacete.lv@laverdad.es,
albacete@albacetediario.com,
albacete@cadenacope.net,
alcazar@cadenaser.com,
alcazar@ondacero.es,
alcazar@radiosurco.es,
amisora.cr.rne@rtve.es,
amisora.cu.rne@rtve.es,
amisora.gu.rne@rtve.es,
amosra.tot.rne@rtve.es,
andamancha@manzanares.es,
aqui-marca@aquidigital.com,
basamper@ondacero.es,
bchamonc@hotmail.com,
castillalamancha@cgtrabajosocial.es,
ciudadreal@cadenacope.net,
ciudadreal@cadenaser.com,
ciudadreal@ondacero.es,
comunicacion@rtvcm.es,
copesiguenza@cademacpe.net,
cronicas@ctelan.es,
csareamancha@yahoo.com,
cuenca@ondacero.es,
delegado.talavera@cadenacope.net,
direccion.general@grupo-eldia.net,
direccion.toledo@cadenacope.net,
direccion@daimiel.org,
director.ab.rme@rtve.es,
director.cr.rne@rtve.es,
director.gu.rne@rtve.es,

El dia de Cuenca <redaccion.cu@grupo-eldia.net>,
eldiario@eldiariodehellin.com,
elpueblo@elpueblodealbacete.com,
emisora.cu.rne@rtve.es,
emisora.to.rne@rtve.es,
esoubriet@interbook.net,
infor@canfali.com,
infor@cuadernosmanchegos.com,
infor@revistapasos.com,
Informativos Albacete
<informativos.albacete@rtvcm.es>,
informativos.ciudadreal@rtvcm.es,
informativos.cuenca@rtvcm.es,
informativos.guadalajara@rtvcm.es,
informativos.puertollano@rtvcm.es,
informativos.rcm@rtvcm.es,
informativos.talavera@rtvcm.es,
informativos.toledo@cadenaser.com,
informativos@radiosurco.es,

informativos@sercuenca.com,
informtativos.to.tve @rtve.es,
lacerca@interbook.net,
manzanares@radiocurso.es,
manzanares@radiosurco.es,
mcvivar@ondacero.es,
noticias@noticiasguadalaja.com,
noticias@radio90.net,
noticias@radioazul.es,
ondamalagon@hotmail.com,
ondamc@hotmail.com,
ondasanclemente@eresmas.com,
originales@lanzadigital.com,
PERIODICALMANCA@terra.es,
prensamangas@hotmail.com,
presacalatrava@yahoo.com,
puertollano@cadenacope.net,
radio_horizonte@hotmail.com,
radio_meseta@hotmail.com,
radio@ayto-miguelturra.es,
radio@ondatoledo.org,
radioalbacete@unionradio.es,
radioazuqueca@asuqueca.net,
radioillescas@aitoillescas.es,
radiopuebla@radiopuebla.com,
radiotarancon@cadenaser.com,
radiotomelloso@tomelloso.es,
redaccion_albacete@globalcim.es,
redaccion_ciudadreal@globalcim.es,
redaccion_cu@diariolatribuna.com,
redaccion_cuenca@globalcim.com,
redaccion_tal@diariolatribuna.com,
redaccion.eje@grupo-eldia.net,
redaccion.eye@grupo-eldia.net,
redaccion.gu@grupo-eldia.net,
redaccion.to@grupo-eldia.net,
redaccion@crdiario.ces,
redaccion@cronicadealbacete.com,
redaccion@eldiadeciudadreal.com,
redaccion@globalhenares.com,
redaccion@lacomarcadepuestollano.com,
redaccion@Iacronica.net,
redaccion@lanzadigital.com,
redaccion@Iatribunadealbacete.es,
redaccioncr@diariolatribuna.com,
redacciontoledo@diariolatribuna.com,
releoro@eldecanodeguadalajara.com,
rtvdtoledo@rtvd.org,
sertoledo@cadenaser.com,
talavera@ondacero.es,



toledo@abc.es,
toledo@ondacero.es,
torrijo@radiole.com,
val@valdenaser.com,
valdepenas@ondacero.es,
villarrobledo@radiosurco.es,
aaroni@telefonica.net,
aroni@integralpress.es,
abelbarcenilla@hotmail.com,
abtejado@aytoalcazar.es,
acomunicacion@mpr.es,

administracion@elsemanaldelamancha.com,

agustinatejera@yahoo.es,
javierferaje@gmail.com,
aperez@jccm.es,
alcazartelevision@yahoo.es,
alcazardesanjuan@atctorrealday.com,
alejandrom@jccm.es,
ccaalcentro@yahoo.es,
aanaya@unionradio.es,
alonso@lamanchado.es,
AMADORPALACIOS@terra.es,
amalaricosan@yahoo.es,
amelia.lopez@fmpee.es,
amelia@fmpee.es,
capistasciudadreal@gmail.com,
fcmaf@castillalamancha.es,
ana@linceartesgraficas.com,
prensa@vina-rock.com,
ana.salomon@fmpee.es,
andrescarmonacampo@yahoo.es,
angel@cansecomp.com,
ciliquitron@hotmail.com,
angelluismotarubio@gmail.com,
angelmontealegre@gmail.com,
aparreno@aytoalcazar.es,
angel@puntoporpunto.net,
angeldelaosa@wanadoo.es,
anuckilla@hotmail.com,
ajgplli@hotmail.com,
sirenido@gmail.com,
antoniodealces@gmail.com,
antoniolucastorres@gmail.com,
asocperiodistasmanchegos@gmail.com,
prensa@asajacr.org,
ascomunicacion@ascomunicacion.org,
susangarrido@ascomunicacion.org,
amigosmusicacim@gmail.com,
pcanfali@arrakis.es,
carmenop33@hotmail.com,
carmen.vallejo@mpr.es,

carmen.vallejo@ap.mpr.es,
carmen_delhierro@dipucr.es,
ciudadanosporalcazar@gmail.com,
claraloaysa@naturemadrid.com,
centroalcazar@amifam.org,
prensa@aytovillacanas.com,
prensa@villadonfadrique.com,
comunicacion@popularcim.es,
comunicacion@ppclm.es,
comunicacioncr@popularcim.es,
diego@puntoporpunto.net,
efagamonal.prensa@gmail.com,
elena.delossantos@dimetronic.com,
gabinete@beta.es,
gabinete.comunicacion@uclm.es,
redaccion@gabinetemultimedia.com,
mctirado@jccm.es,
gabinprensa@yahoo.es,
gabineteprensal@yahoo.es,
gemaeirene@yahoo.es,
ggarciabaquero@icai.es,
redaccion_ciudadreal@globalcim.com,
globebazzar@your-mail.com,
marta.lara@rvedipress.com,
guillermo.escobar@tecalsa.es,
herminiojesus.gomez@ap.mpr.es,
incretxendo@hotmail.com,
imorate@dipucr.es,
imprentagarcia@cim.es,
ines@linceartesgraficas.com,
info@pondecor.com,
ofitecnica@integralpress.es,
jmbarreda@jccm.es,
latribunacr@gmail.com,
lanzaalcazar@lanzadigital.com,
lespinar@lanzadigital.com,
carlos@lareal.org,
laurafigui@hotmail.com,
ocaliatm@telefonica.net,
oficinatecnica@integralpress.es,
oficina_directa@bancopastor.es,
cmt.produccion@rtvcm.es,
eboratv@telefonica.net,
publicidad@elsemanaldelamancha.com,
r.navarrete.p@hotmail.com,
redaccion@canfalidigital.com,
redaccion@elsemanaldelamancha.com,
gprensa@puertollano.es,
jesus.lopez@valdepenas.es,
pazprensa@ayto-ciudadreal.es



LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISICA CONTINUA DURANTE
ESTE ANO 2015, 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 TODQOS LOS MUNICIPIOS EN LOS QUE EXISTEN
BENFICIARIOS DE ESTE TRATAMIENTO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA. Se adjunta
foto del tratamiento.




7) ASAMBLEA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA:

Como todos los afos desde la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica han
participando en las Asambleas de la Federaciéon Espafola de Fibrosis Quistica , El
miembro de la asociacidén que ha participado en estas reuniones ha sido .

Agnelio como vicepresidente de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica
y como vocal de la Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica ha mantenido reuniones
con la federacion.

6. LOTERIA DE NAVIDAD.

La Asociacion 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.

N2 de la ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA : 12.623
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N¢ DE LA FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA : 59.412



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

http://www.fibrosisquisticalamancha.org/
Desde la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica continuamos teniendo la

pagina web de la entidad

ASOCIACION DE FIBROSIS QUIST

Castilla la Mancha

INICIO QUIENES SOMOS SERVICIOS NOTICIAS DOCUMENTACION HOSPITALES

IO ¢ (U £ LA FIBR0SS QUISTICA?

I Diagnéstico y Tratamiento

La Fibrosis Quistica es una cronica y que rep un grave problema de salud. Es una

I Caracteristicas Genéticas que afecta alos y al sistema digestivo,
I Caracteristicas Fisicas Para mantener la , las con Fibrosis Quistica necesitan un cuidado permanente con
i g para las X y con troles iodi en el hospital y una

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

2 e 3 < Consiste en una alteracidn genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando lugar a un

I Investigacion sobre Fibrosis i y inucion del ido de agua, sodio y potasio originandose la obstruccién de los canales que
esas ' y que dicho 0 e i que y

zonas del pulmon, higado, pa y sistema Es una patologia grave de tipo evolutivo con una

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

Un di dstico precoz puede la de vida de las personas con Fibrosis Quistica y mejorar la calidad de la
misma. En la se estan planes de 6 precoz en varias comunidades autdnomas. La técnica
es extremadamente sencila y con escasos costes econdmicos. Dicha prueba se denomina cribado neonatal.

En los Gltimos afios se ha mucho en el imi y de laen pero, a pesar de eso, sigue
siendo una patologia sin curacidn. Cuando la enfermedad se encuentra en un estadio muy avanzado, existe la posibilidad del
trasplante pulmonar y/o hepatico.

También tenemos las siguientes redes sociales : facebook.



http://www.fibrosisquisticalamancha.org/

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

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
La Asamblea General Ordinaria tuvo lugar el 15 de febrero de 2015.
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 22 de nombre de 2015.



