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1. PRESENTACIÓN.  

 

Durante el año 2016 la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística, 

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

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

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

 

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

entidad:  

 

 PROYECTO DE REAHABILITACIÓN Y ASISTENCIA DE LOS AFECTADOS. 

(FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA). 

 PROYECTO DE PREVENCIÓN, PROMOCIÓN DE LA ASOCIACIÓN  Y LA 

ENFERMEDAD.  

 

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

 

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

y participativo.  

 

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

asumimos la importante responsabilidad de trabajar coordinadamente,  tratando de 

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

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

 



 

2. ÓRGANOS DE GOBIERNO.  

 

La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística  mantiene este año como 

miembros de La Junta Directiva a: 

 

Presidenta:   Ana Mª Perona Marchante 

Vicepresidente:  Verónica Requena Martínez 

Secretaria:    Ascensión Rodriguez Nicolás 

Tesorera:   Basi Checa Manzanaro 

Vocales:   Santiago Aranda Alvarez de Lara 

    Luisa Vega García  

    Alberto Pérez Rodero 

   

    

 

 

EQUIPO TÉCNICO DE LA ASOCACIÓN:  

 

 Trabajadora social  

 Fisioterapeuta en fibrosis quística 



 

3. SERVICIOS PRESTADOS.  

 

Los Servicios que se prestan desde la Asociación Castellanomachega  de Fibrosis 

Quística: 

 

 Fisioterapia respiratoria a domicilio.  

 Atención social. 

 Voluntariado social  



 

4. PROYECTOS Y SERVICIOS.  

 

1) ELABORACIÓN DE LOS PROYECTOS SOCIALES. 

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

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

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

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

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

Administraciones Públicas y las Entidades Privadas.  

 

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

corresponde a la Trabajadora Social de la entidad.  

 

Durante todos los años y también durante el año 2016 han sido los siguientes 

organismos y entidades las que han colaborado con la Asociación Castellanomanchega 

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

personal que las ha ejecutado:  

 

 Consejería de Sanidad y Bienestar Social.  

 Diputaciones provinciales. Cuenca, Ciudad Real, Albacete. 

 Federación Española de Fibrosis Quística.  

 

2) ATENCIÓN DE LOS RECIEN DIAGNOSTICADOS. 

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

el año.  

 

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

Asociación.   

 

3) ORIENTACIÓN, INFORMACIÓN Y ASESORAMIENTO.   

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

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

intervención.  

 

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

han manifestado interés. La información se ha distribuido, correo electrónico, 

telefónica, etc. 

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

atienden las demandas planteadas directamente por los beneficiarios.  

 

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

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



 

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

realizado principalmente de manera telefónica.  

  

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

 

 Información, valoración y orientación. 

 Detección y estudio de las necesidades de los afectados. 

 Canalización y derivación interna. 

 Tramitación de documentación. 

 Recogida de información. 

 Divulgación y difusión de la asociación. 

 La captación de los socios. 

 Creación de una página web. 

 Consulta e información sobre la enfermedad. 

 Facilitará la investigación, recabando documentación, informes  o reseñas 

bibliográficas. 

 Resumen de prensa (publicaciones). 

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

 

 

4) SERVICIO DE ATENCIÓN SOCIAL:  

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

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

visto afectadas y qué se puede hacer para normalizarlas.  

 

5) PROCESO DE CAPTACIÓN DE RECURSOS:  

Finalidad de obtener fondos diversificando fuentes, solicitando todas las convocatorias 

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

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

proporcionen además de recursos económicos, una mayor divulgación e implicación 

por la sociedad.   

 

6) PROGRAMA DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA DOMICILIARIA.  

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

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

fundamentales para hacer frente a la patología pulmonar es la Fisioterapia 

Respiratoria. La correcta aplicación de  sus técnicas proporcionarán considerables 

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

habituales infecciones pulmonares responsables de la mayor parte de los ingresos 

hospitalarios y a la mejora de su calidad de vida.  

 

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

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



 

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

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

 

Durante el año 2016 han continuado 20 personas, las cuales han sido beneficiarias de 

este servicio. 

 

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

menos un día al mes por beneficiario. 

 

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

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

 

 Mejora la higiene bronquial al obstruir las vías respiratorias.  

 Optimiza la función pulmonar.  

 Aumenta la capacidad de expansión y elasticidad pulmonar.  

 Proporcionar un patrón respiratorio adecuado.  

 Tonifica los músculos respiratorios.  

 Flexibiliza el tórax. 

 Previene deformaciones músculo-esqueléticas.  

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

enfermo.  

 

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

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

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

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

fisioterapia en la Fibrosis Quística. 

    

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

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

 

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

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

otros por los siguientes  motivos: 

 

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

con regularidad.  

 Les evita la realización de desplazamientos.  

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

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

realizando en su propio ambiente.  



 

Los servicios tanto de tipo  atención social, elaboración de proyectos  primer 

valoración  de los afectados y  el tratamiento de la fisioterapia respiratoria  es 

financiado también por parte de la Federación Española de Fibrosis Quistica.  

7) PROGRAMA DE VOLUNTARIADO SOCIAL. 

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

este programa. 

 



 

5. ACTIVIDADES  DE LA FIBROSIS QUISTICA.  

 

1) ACTIVIDADES DE DIFUSIÓN. 

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

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

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

desconocida.  

 

A lo largo del año 2016 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la 

Asociación podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusión, como 

participativas y de formación. 

 

 
 

 



 

2) DÍA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA  

 

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

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

galgo corredor"… 

 

Como cada año, el 27 de abril,  la Asociación Castellano manchega de Fibrosis Quística 

ha celebrado el Día Nacional de FQ. Para ello, la Asociación realizó las siguientes 

actuaciones: 

 

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

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

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

en “La Verdad” – Albacete…). 

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

Albacete 

 Publicación, facebook, etc. 

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

documentación específica. 

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

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

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

Región. 

 Venta de  lotería.  

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



 

 

 
 

27 de abril (4º miércoles de abril) - Día Nacional de la Fibrosis Quística 

 
La Asociación Castellano Manchega de  

Fibrosis Quistica junto con La Federación 
Española de Fibrosis Quística reclama que se 

aprueben en España los nuevos medicamentos 
que frenan la enfermedad 

 
 

En la celebración del Día Nacional de 2016, que tendrá lugar el 

próximo 27 de abril (cuarto miércoles de abril), La  ASOCIACIÓN  
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA JUNTO CON LA Federación 
Española de Fibrosis Quística  Y la Federación Española de Fibrosis 

Quística (FEFQ) reclama que se apruebe en España el medicamento 
Orkambi (una combinación de las moléculas ivacaftor y lumacaftor), 
que frena la enfermedad, bajo el lema “Con los nuevos medicamentos, 
mi futuro YA es posible” y al grito de #OrkambiYa en las redes 
sociales. 
 
25 de abril de 2015 -. La Fibrosis Quística es una de las enfermedades 
genéticas graves más frecuentes y se estima una incidencia en nuestro 
país entorno a uno de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 
35 personas son portadoras sanas de la enfermedad. Es una enfermedad 
crónica de origen genético que afecta a diferentes órganos, sobre todo 
pulmones y páncreas. 
 
En los últimos años se ha avanzado mucho en el conocimiento y 
tratamiento de la enfermedad pero, a pesar de eso, sigue siendo una 
patología sin curación. Por ello, es muy importante el acceso a los 
últimos tratamientos de la enfermedad, que supondrían una mejora 
considerable en la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quística. 
 
La Federación Española de Fibrosis Quística apela al derecho de los 
pacientes a recibir un tratamiento que frenaría la enfermedad, como es el 
caso del combinado ivacaftor-lumacaftor, aprobado por la Agencia 
Europea del Medicamento en noviembre de 2015 y que está indicado 
para pacientes con dos copias de la mutación F508D. Esta mutación es la 
más común en nuestro país y afecta aproximadamente a la mitad de las 
personas con FQ.  
 
La Federación denuncia la dificultad que existe en España para el acceso a 
los nuevos tratamientos, algo que no ocurre en otros países de la Unión 



 

Europea, que cuentan con distintos modelos de financiación. En Escocia 
se estableció una partida económica específica por parte del Gobierno para 
costear los tratamientos. Por otra parte, en Italia, la ley 548/93 establece 
que las personas con Fibrosis Quística tendrán acceso gratuito a todas 
aquellas medicaciones que demuestren valor terapéutico para ellas y 
deberán serles suministradas siempre que su médico las haya 
prescrito con independencia de su situación en cuanto a comercialización 
en su país. Y en Francia tienen el sistema de acceso adelantado o 
autorización previa, conocido como ATU, que permite el uso de fármacos 
que aún no han completado el proceso de financiación. Es el sistema que 
se ha utilizado para el tratamiento con ivacaftor y ahora para el combinado 
ivacaftor-lumacaftor, permitiendo que los pacientes candidatos a estos 
tratamientos pudieran comenzar a utilizarlos poco después de la 
autorización del mismo por parte de la Agencia Europea del Medicamento. 
 
En España todavía estamos a la espera de que la Agencia Española de 
Medicamentos y Productos Sanitarios dé su aprobación para este 
esperanzador tratamiento, que podría frenar el avance de la enfermedad en 
las personas con Fibrosis Quística a las que se les suministre. La 
Federación no está dispuesta a que se repita lo ocurrido con ivacaftor 
(Kalydeco), que tardó casi dos años en suministrarse a las personas con 
FQ para las que estaba indicado, poniendo en riesgo sus vidas. 

 
Con motivo del Día Nacional de la Fibrosis Quística, las personas con esta 
enfermedad quieren sensibilizar e informar a la sociedad sobre la situación 
actual en la que se encuentran, mirando al futuro con esperanza por los 
nuevos medicamentos que están apareciendo y que frenan el deterioro 
que les produce la enfermedad. Pero este futuro sólo es posible si el 
Estado aprueba el combinado ivacaftor-lumacaftor y comienza a 
administrarse cuanto antes entre las personas con Fibrosis Quística para 
las que está indicado. 
 
Por ello, la Federación quiere hacer un llamamiento a la participación para 
que durante la semana del Día Nacional todo el mundo comparta en las 
redes sociales sus mensajes de apoyo a la Fibrosis Quística y sus fotos 
soplando pompas de jabón, como símbolo del aire que les falta a las 
personas con FQ, acompañados de los hashtags #OrkambiYa y 
#mifuturoYAesposible. 
 
 

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

#OrkambiYa 
 

3) DÍA DE LAS ENFERMEDADES RARAS.  

29 de febrero - Día Mundial de Enfermedades Raras 

Las personas con Fibrosis Quística se unen al Día Mundial de las Enfermedades Raras 

 



 

El objetivo del Día Mundial de las Enfermedades Raras es concienciar sobre las 

patologías poco frecuentes y atraer la atención sobre las grandes situaciones de falta 

de equidad e injusticias que viven las familias. 

25 de febrero de 2016 -. La  ASOCIACIÓN  CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS 

QUISTICA JUNTO CON LA Federación Española de Fibrosis Quística Y La Federación 

Española de Fibrosis Quística se adhiere al Día Mundial de las Enfermedades Raras que 

se celebrará el 29 de febrero y que tiene como objetivo dar visibilidad a la realidad que 

sufren las personas con enfermedades poco frecuentes. De esta forma, la Federación 

Española de Fibrosis Quística se une a FEDER (Federación Española de Enfermedades 

Raras), a la Organización Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a la Alianza 

Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) en este grito mundial por la 

esperanza. 

En España, el Día Mundial 2016 lleva por lema “Creando redes de esperanza” y 

pretende transmitir la importancia del trabajo en RED en el abordaje de las personas 

con enfermedades poco frecuentes, algo que resulta imprescindible para que 3 

millones de personas en España alcancen una verdadera calidad de vida.  

La coordinación en el ámbito de estas enfermedades es urgente. Esta necesidad se 

debe a la complejidad que caracteriza a estas patologías y que hace necesario una 

concentración de los casos, una alta especialización de los profesionales y un abordaje 

multidisciplinar en donde prime la experiencia y que permita agilizar y favorecer el 

acceso al diagnóstico y tratamiento así como su prevención. La realidad actual traslada 

una fotografía que muestra un acceso desigual a los recursos disponibles. La oferta de 

servicios sanitarios nacionales para el diagnóstico, tratamiento y la rehabilitación de 

los pacientes con enfermedades raras varían significativamente en términos de 

disponibilidad y calidad, dentro de la Unión Europea, dentro del propio Estado español 

e incluso dentro de las propias CCAA. 

Por su parte, la Federación Española de Fibrosis Quística se une a esta denuncia 

respecto a las desigualdades que existen, concretamente en el acceso a los nuevos 

tratamientos, y exige que no se demore en España la aprobación del medicamento 

Orkambi. La Federación no está dispuesta a que se repita lo ocurrido con el 

medicamento Kalydeco, que tardó casi dos años en suministrarse a las personas con 

FQ para las que estaba indicado, poniendo en riesgo sus vidas. El medicamento 

Orkambi, actualmente aprobado en Europa y EE.UU., está indicado para las personas 

con FQ con dos copias de la mutación F508D (la más común en nuestro país) y 

supondría una mejora considerable en su calidad y esperanza de vida. 

En la mayoría de países europeos se empezó a suministrar este medicamento en 

cuanto la Agencia Europea del Medicamento dio su aprobación al mismo, con distintos 

modelos de financiación en cada país. En Escocia se estableció una partida económica 

específica por parte del Gobierno para costear los tratamientos. Por otra parte, en 

Italia, la ley 548/93 establece que las personas con Fibrosis Quística tendrán acceso 

gratuito a todas aquellas medicaciones que demuestren valor terapéutico para ellas y 

deberán serles suministradas siempre que su médico las haya prescrito con 

independencia de su situación en cuanto a comercialización en su país. Y en Francia 



 

tienen el sistema de acceso adelantado o autorización previa, conocido como ATU, que 

permite el uso de fármacos que aún no han completado el proceso de financiación.  

En España todavía estamos a la espera de que la Agencia Española de Medicamentos y 

Productos Sanitarios dé su aprobación para este esperanzador tratamiento, que podría 

frenar el avance de la enfermedad en las personas con Fibrosis Quística a las que se les 

suministre. 

 

Se  ha dado difusión entre todos los medios de comunicación., prensa y radio  

 

 

DÍA DEL TRANSPLANTE.  

COMUNICADO DE PRENSA 

 

La Federación Española de Fibrosis Quística participa en la 

celebración del Día Nacional del Trasplante 

La  ASOCIACIÓN  CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA JUNTO CON LA 

Federación Española de Fibrosis Quística participa junto a la Federación Nacional 

de Enfermos y Trasplantados Hepáticos (FNETH), la Federación Española de 

Trasplantados de Corazón (FETCO), el Grupo Español de Pacientes con 

Cáncer (GEPAC) y la Federación Nacional para la lucha contra las 

enfermedades del Riñón (ALCER) en la celebración del Día Nacional del 

Trasplante, que se celebra mañana miércoles 30 de marzo (último miércoles 

de marzo). 

 

La Fibrosis Quística es una enfermedad crónica de origen genético 

que afecta a diferentes órganos del cuerpo, sobre todo pulmones y páncreas, 

ocasionando una patología grave de tipo evolutivo. Cuando la enfermedad 

provoca efectos muy graves e irreversibles existe la posibilidad del trasplante 

pulmonar y/o hepático. De ahí la importancia de las donaciones de órganos y 

la realización de trasplantes en toda España, porque para las personas con 

Fibrosis Quística y para muchas otras personas, la palabra trasplante 

significa vida. 

 

Según fuentes de la Organización Nacional de Trasplantes (ONT), 

durante 2015 el total de trasplantes ha aumentado, incluidos los trasplantes 

pulmonares de los cuales este año se han realizado 294 (12% más que en 



 

2014). España ha superado ya los 100.000 trasplantes, cumpliendo así las 

previsiones realizadas por el director de la ONT, Rafael Matesanz, a principios 

de año. Por otra parte, la Fibrosis Quística es la enfermedad con mejor 

supervivencia ante el trasplante pulmonar, con un éxito del 83,4% el primer 

año y el 72,3% durante los primeros cinco años. 

 

Con motivo del Día Nacional del Trasplante tendrá lugar un acto el día 

30 de marzo de 2016, a las 11:00h., con una conferencia inaugural por parte 

del Dr. Rafael Matesanz, director de la ONT, que tendrá lugar en el Salón 

de Actos de la Real Academia Nacional de Medicina (Calle Arrieta, 12. 

Madrid), seguido de un “testimonio de donante vivo para trasplante hepático”, 

por Luis Manuel Torres, presidente de HEPA (Asociación Española de Ayuda 

a Niños con Enfermedades Hepáticas y Trasplantados Hepáticos) y una 

ponencia sobre “las claves del éxito en la evolución de los trasplantes”, por  el 

Dr. Antón Fernández, jefe de la oficina de coordinación de trasplantes del 

CHUAC (Complejo Hospitalario Universitario de A Coruña). 

 

A continuación se celebrará también la IX edición de premios Dr. 

Carlos Margarit, que este año serán para el profesor Dr. Carlos Mª Romeo 

Casabona, en cuanto a “Labor Científica”, y para el Dr. José Mir Pallardó, en 

cuanto a “Labor Humanitaria”. 

 

Las personas trasplantadas tienen un doble agradecimiento: el Día 

Nacional del Donante, en el que desde hace muchos años manifiestan 

su agradecimiento al donante y fomentan la donación; y el Día Nacional 

del Trasplante, que es para agradecer y animar a los profesionales que 

lo hacen posible, a seguir su línea de superación, en cantidad y calidad. 

Son muchas las personas que se movilizan para un trasplante. Esta 

jornada es una oportunidad para que los trasplantados, entre los que se 

encuentran muchas personas con Fibrosis Quística, puedan expresar su 

agradecimiento públicamente 



 

ACTOS EN LOS QUE PARTÍCIPA LA  ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS 

QUISTICA   JUNTO CON  LA FEDERACIÓN DE ENFERMEDADES RARAS.  

- DEBATE FARMACEUTICO.  

-  

 



 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 
 

  



 

 

 
 

 

 

4) DÍA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA.  

 

DÍA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUÍSTICA 
(8 de septiembre de 2016) 

 

La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis 
Quistica  junto con La Federación Española de 

Fibrosis Quística reclama la importancia del 
acceso a un nuevo y esperanzador tratamiento 

para la enfermedad 
 
La Federación Española de Fibrosis Quística, junto con el resto 
de países miembros de la Asociación Internacional de FQ (CFW), 
celebra el Día Mundial de esta enfermedad el jueves 8 de 
septiembre de 2016. El objetivo principal es dar a conocer la 
situación 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 Quística es una de las enfermedades genéticas graves 
más frecuentes y se estima una incidencia en nuestro país entorno a 
uno de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 35 
personas son portadoras sanas de la enfermedad. Es una enfermedad 



 

crónica de origen genético que afecta a diferentes órganos, sobre todo 
pulmones y páncreas. En los últimos años se ha avanzado mucho en 
el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a pesar de eso, 
sigue siendo una patología sin curación. 
 
Con la celebración del Día Mundial de la Fibrosis Quística se pretende 
arrojar luz sobre la situación global en lo referente al cuidado de la 
enfermedad y ayudar en el desarrollo de unos estándares mínimos de 
tratamiento. Esto incluye la disponibilidad de la medicación, 
equipamiento y profesionales necesarios especializados en FQ.  
 
Para ello, la Asociación Internacional de FQ ha publicado una 
declaración con estos estándares básicos de tratamiento, con el 
objetivo de que sean adoptados por todos los países participantes 
antes del año 2023. Esta declaración incluye necesidades tan 
importantes como un diagnóstico temprano de la enfermedad, 
facilidades en el acceso al tratamiento, un listado de medicación 
básica, equipos de cuidado especializados y el apoyo necesario para 
las familias. La página web www.worldwidecfday.org ofrece 
información sobre esta declaración. 
 
Por su parte, la Federación Española de Fibrosis Quística reivindica la 
necesidad del acceso a los últimos tratamientos de la enfermedad, 
sobre todo al fármaco Orkambi (ya aprobado en EEUU por la FDA y 
en Europa por la Agencia Europea del Medicamento), que supondría 
una mejora considerable en la calidad de vida de las personas con 
Fibrosis Quística, ya que esta medicación frena el avance de la 
enfermedad. 
 
Por ello, la Federación solicita a la Agencia Española de 
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) que la situación de 
desgobierno actual no afecte a la aprobación de esta importante 
medicación y que los trámites en España no se demoren como ocurrió 
en el caso de Kalydeco, que tardó casi dos años en suministrarse a 
las personas con FQ para las que estaba indicado, poniendo en riesgo 
sus vidas. 
 
 
Campaña en las redes sociales 
 
Al igual que el año pasado, la Federación Española de FQ ha iniciado 
una campaña en las redes sociales, con motivo del Día Mundial de 
esta enfermedad. La campaña tiene como 
lemas #MiFuturoYaEsPosible y #PasaLaSAL. La sal es un símbolo 
de esta enfermedad, ya que uno de los síntomas de la Fibrosis 
Quística es el alto contenido en sal que está presente en el sudor (de 
ahí el sabor salado de su piel). Esto se produce por una restricción en 
el canal del cloro, causada por el mal funcionamiento de la proteína 
CFTR en las personas con esta enfermedad. 
 

Ver vídeo de la campaña 
 

http://www.worldwidecfday.org/
https://www.youtube.com/watch?v=YtDoQ1now0E


 

La Federación quiere animar a todo el mundo a compartir sus fotos y 
vídeos en las redes sociales “pasando la sal” por la Fibrosis Quística. 
De esta forma, quiere hacer visible la realidad en la que se encuentran 
las personas con Fibrosis Quística en nuestro país, con un tratamiento 
esperanzador que ya existe pero que todavía no está disponible. 
 

 

5) OTRAS ACTIVIDADES 

PARTICIPACIÓN EN EL ACTO DEL DÍA DE CASTILLA LA MANCHA .  

La presidenta y una socia colaboraron en nombre de la Asociación 

Castellano Manchega de Fibrosis Quística en la revista.  

 



 

CARRERA POPULAR EN MANZANARES EN PARA DAR DIFUSIÓN DE LA 

ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA:  

La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística obtuvo difusión 

durante la carrera popular organizada en el municipio de Manzanares.  

 



 

CARRERA POPULAR EN MEMBRILLA EN BENEFICIO DE LA ASOCIACIÓN 

CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA:  

La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística participó en  una 

carrera popular que  realizó en el municipio de Membrilla , a beneficio de 

la  entidad , con ello además se ofreció difusión , principalmente de la 

entidad . y agradecer la colaboración tanto por parte del Ayuntamiento de 

Membrilla , y su concejalía y por el socio  Alfonso Gutierrez Bellón.  

 

 



 

 

 



 

 

 

 



 

II CYCLÓN NOCTURNO SVELTUM. 30-7-2016 
 
Por segundo año consecutivo, organizado por el Gimnasio Sveltumy con gran 
éxito de participación, se llevó a cabo en Tembleque el II CYCLÓN NOCTURNO 
SVELTUM, un evento solidario, a beneficio de la Asociación Castellano 
Manchega de la Fibrosis Quística.  
 
En el municipio , Tembleque , Toledo. En el paseo de la zanja se llenó de bicicletas 
estáticas, con 70 participantes, por una muy buena causa, ya que todo lo 
recaudado, tanto en las inscripciones, patrocinadores, consumiciones en el 
chiriguito instalado por "Meta Cristo del Valle", como los distintos sorteos, fueron a 
parar a la Asociación Castellano Manchega de la Fibrosis Quística. 
En el evento participaron miembros  de la Asociación de la Fibrosis Quística en 
Castilla-La Mancha, y la organizadora del Gimnasio Sveltum, Cristina Márquez: 
 
Ya entrada la noche, pasadas las 22h, comenzaría el II CYCLÓN 
NOCTURNO, donde no pararon de pedalear durante tres horas todos los 
participantes, animados por los organizadores desde el escenario del paseo de la 
zanja. También hubo muchas personas que optaron por ser espectadores activos, 
consumiendo y así colaborando desde el chiringuito de "Meta Cristo del Valle", 
instalado junto al puente de la zanja 
 
Desde aquí queremos dar las gracias por su participación, colaboración e 
implicación a :  
Cristina Márquez del Gimnasio Sveltum 
Y de la Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Qusitica a :  

- LUISA VEGA GARCIA  
- BASI CHECA MANZANARO  
- GEMA ISABEL LÓPEZ LÓPEZ  
 

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

 

http://todotembleque.blogspot.com.es/2016/08/ii-cyclon-nocturno-sveltum-30-7-2016.html
https://www.youtube.com/watch?v=AnM1eAXZve4
https://www.facebook.com/meta.cristodelvalle
http://todotembleque.blogspot.com.es/


 

 



 

REUNIÓN EN CUENCA DE LAS ENFERMEDADES POCO FRECUENTES.  

 

  

 
 

 
 

 

 
 

 



 

PARTICIPACIÓN DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA 

EN EL CONGRESO.  

 

REPORTAJE A SANTIAGO ARANDA COMO UNA PERSONA CON FIBROSIS QUISITCA 

QUE RECIBE EL TRATAMIENTO DEL KALYDECO 

 

 
 

 

 

 

 

 



 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 



 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

PARTICPANTES DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISITCA 
EN EL V CONGRESO EN SEVILLA LOS DÍAS 25  Y 26 DE JUNIO DE 2016. 
 

 
 

LOTERÍAS DESDE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE 

FIBROSIS QUISTICA . 
Como todos los años participamos  y colaboramos en la venta de lotería tanto de la 

FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUISTICA  como de la lotería de  nuestra propia  

ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA.  

 

 
 

LOTERÍA DE NAVIDAD. 
La Asociación Castellano Manchega de Fibrosis Quística como todos los años ha puesto 

a la venta tanto los décimos de lotería nacional como participaciones, tanto de la 

propia entidad como de la Federación de Fibrosis Quistica que ha colaborado con su 

venta.  

Nº DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA:   12.623 

Nº DE LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUISTICA:     59.412 



 

 
6) SERVICIO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA A DOMICILIO   

 

 Durante todo el año 201 tenemos en marcha de nuevo  el SERVICIO DE FISIOTERAPIA 

RESPIRATORIA A DOMICILIO  a las personas con Fibrosis Quística de la Región de 

Castilla la Mancha, pertenecientes a la  Asociación Castellano Manchega de Fibrosis 

Quística.  A través del convenio establecido entre la Asociación Castellano Manchega 

de Fibrosis Quística y  la Federación española de Fibrosis Quística.  Y  por parte de la 

entidad  con la colaboración y financiación de la administración regional de Castilla la 

Mancha. 

 

 

 



 

 

 

6. ASAMBLEAS DE LA ASOCIACIÓN CASTELLANO 

MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA. 

 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 

 

La Asamblea General Ordinaria tuvo lugar el 15 de febrero de 2016. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


