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1. PRESENTACION.

Durante el afio 2016 la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica,
constituida el 30 de mayo de 1992, ha continuado centrando sus actuaciones en la
asistencia y atencién integral de los asociados en los contextos en los que la
enfermedad incide: sanitario, psicosocial, familiar, escolar, laboral y comunitario.

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

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

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

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

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

Como miembro activo que somos de la Federacién Espafiola de 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 subvencion conceden las
Administraciones Publicas y las Entidades Privadas.

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

Durante todos los afios y también durante el afio 2016 han sido los siguientes
organismos y entidades las que han colaborado con la Asociacién Castellanomanchega
de Fibrosis Quistica, en la subvencién de las actividades llevadas a cabo asi como del
personal que las ha ejecutado:

v’ Consejeria de Sanidad y Bienestar Social.
v’ Diputaciones provinciales. Cuenca, Ciudad Real, Albacete.
v’ Federacion Espaiiola de Fibrosis Quistica.

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

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 afo. 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, correo electrénico,
telefdnica, etc.

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

La Intervencidn 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 telefdnica.

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 resefas
bibliogrdficas.

\

Resumen de prensa (publicaciones).

\

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

4) SERVICIO DE ATENCION SOCIAL:

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

5) PROCESO DE CAPTACION DE RECURSOS:

Finalidad de obtener fondos diversificando fuentes, solicitando todas las convocatorias
existentes. La Asociacién ha realizado durante este ano una campana de captacién en
fondos para ello se ha fomentando la realizacién 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 prevencidon 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 Asociacién 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 intervencion de las familias de nuestra entidad.

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

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

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

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

Tonifica los musculos respiratorios.

Flexibiliza el torax.

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

Al mismo tiempo con el Servicio de Fisioterapia Respiratoria se procura desarrollar una
labor de concienciacién y de adherencia al tratamiento tanto en el propio afectado
como en sus familiares (encargados de aplicar las técnicas en edades infantiles de los
pacientes), para que tomen conciencia de la importancia fundamental que tiene la
fisioterapia en la Fibrosis Quistica.

Por otro lado se efectia una labor pedagdgica puesto que se ensefia una variedad
importante de técnicas, asi como la correcta ejecucidén 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.

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.



Los servicios tanto de tipo atencidén social, elaboracién de proyectos primer
valoracion de los afectados y el tratamiento de la fisioterapia respiratoria es
financiado también por parte de la Federacidn Espaiola de Fibrosis Quistica.

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 2016 y dentro de este bloque de actividades llevadas a cabo por la
Asociacién podemos enumerar las siguientes acciones tanto de difusion, 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 afio, el 27 de abril, la Asociacion Castellano manchega de Fibrosis Quistica
ha celebrado el Dia Nacional de FQ. Para ello, la Asociacién realizd las siguientes

actuaciones:

v
v

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

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

Publicacion, facebook, etc.

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

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

Venta de Ioteria.

Nota de prensa enviada a los distintos medios de comunicacion de la Region.
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ASOCIACION CASTELLANOMANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA

Asociada a la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica

27 de abril (4° miércoles de abril) - Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

La Asociacion Castellano Manchega de
Fibrosis Quistica junto con La Federacion
Espafnola de Fibrosis Quistica reclama que se
aprueben en Espana los nuevos medicamentos
gue frenan la enfermedad

En la celebracién del Dia Nacional de 2016, que tendra lugar el
préximo 27 de abril (cuarto miércoles de abril), La  ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA JUNTO CON LA Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica Y la Federacién Espafiola de Fibrosis
Quistica (FEFQ) reclama que se apruebe en Espafia el medicamento
Orkambi (una combinacién de las moléculas ivacaftor y lumacaftor),
gue 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 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
cronica de origen genético que afecta a diferentes 6rganos, sobre todo
pulmones y pancreas.

En los Ultimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento y
tratamiento de la enfermedad pero, a pesar de eso, sigue siendo una
patologia sin curacién. Por ello, es muy importante el acceso a los
altimos tratamientos de la enfermedad, que supondrian una mejora
considerable en la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica.

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica apela al derecho de los
pacientes a recibir un tratamiento que frenaria la enfermedad, como es el
caso del combinado ivacaftor-lumacaftor, aprobado por la Agencia
Europea del Medicamento en noviembre de 2015 y que esta indicado
para pacientes con dos copias de la mutacion F508D. Esta mutacion es la
mas comun en nuestro pais y afecta aproximadamente a la mitad de las
personas con FQ.

La Federacion denuncia la dificultad que existe en Espafa para el acceso a
los nuevos tratamientos, algo que no ocurre en otros paises de la Union



Europea, que cuentan con distintos modelos de financiacién. En Escocia
se establecio una partida economica especifica por parte del Gobierno para
costear los tratamientos. Por otra parte, en ltalia, la ley 548/93 establece
que las personas con Fibrosis Quistica tendran acceso gratuito a todas
aquellas medicaciones que demuestren valor terapéutico para ellas y
deberan serles suministradas siempre que su médico las haya
prescrito con independencia de su situacion en cuanto a comercializacién
en su pais. Y en Francia tienen el sistema de acceso adelantado o
autorizacion previa, conocido como ATU, que permite el uso de farmacos
gue aun no han completado el proceso de financiacion. 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
autorizacion del mismo por parte de la Agencia Europea del Medicamento.

En Espafa todavia estamos a la espera de que la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios dé su aprobacion para este
esperanzador tratamiento, que podria frenar el avance de la enfermedad en
las personas con Fibrosis Quistica a las que se les suministre. La
Federacion no estd dispuesta a que se repita lo ocurrido con ivacaftor
(Kalydeco), que tardd casi dos afios en suministrarse a las personas con
FQ para las que estaba indicado, poniendo en riesgo sus vidas.

Con motivo del Dia Nacional de la Fibrosis Quistica, las personas con esta
enfermedad quieren sensibilizar e informar a la sociedad sobre la situaciéon
actual en la que se encuentran, mirando al futuro con esperanza por los
nuevos medicamentos que estan apareciendo y que frenan el deterioro
gue les produce la enfermedad. Pero este futuro sélo es posible si el
Estado aprueba el combinado ivacaftor-lumacaftor y comienza a
administrarse cuanto antes entre las personas con Fibrosis Quistica para
las que esté indicado.

Por ello, la Federacion quiere hacer un llamamiento a la participacion para
gue durante la semana del Dia Nacional todo el mundo comparta en las
redes sociales sus mensajes de apoyo a la Fibrosis Quistica y sus fotos
soplando pompas de jabdn, como simbolo del aire que les falta a las
personas con FQ, acompafiados de los hashtags #OrkambiYa vy
#mifuturoYAesposible.

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

3) DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS.
29 de febrero - Dia Mundial de Enfermedades Raras
Las personas con Fibrosis Quistica se unen al Dia Mundial de las Enfermedades Raras



El objetivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras es concienciar sobre las
patologias poco frecuentes y atraer la atencidn sobre las grandes situaciones de falta
de equidad e injusticias que viven las familias.

25 de febrero de 2016 -. La ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA JUNTO CON LA Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica Y La Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica se adhiere al Dia Mundial de las Enfermedades Raras que
se celebrarda 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 Federacién
Espafiola de Fibrosis Quistica se une a FEDER (Federacién Espaiola de Enfermedades
Raras), a la Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) y a la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) en este grito mundial por la
esperanza.

En Espafia, el Dia Mundial 2016 lleva por lema “Creando redes de esperanza” vy
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 Espafia alcancen una verdadera calidad de vida.

La coordinacién en el ambito de estas enfermedades es urgente. Esta necesidad se
debe a la complejidad que caracteriza a estas patologias y que hace necesario una
concentracion de los casos, una alta especializacion de los profesionales y un abordaje
multidisciplinar en donde prime la experiencia y que permita agilizar y favorecer el
acceso al diagndstico y tratamiento asi como su prevencion. La realidad actual traslada
una fotografia que muestra un acceso desigual a los recursos disponibles. La oferta de
servicios sanitarios nacionales para el diagndstico, tratamiento y la rehabilitaciéon de
los pacientes con enfermedades raras varian significativamente en términos de
disponibilidad y calidad, dentro de la Unidn Europea, dentro del propio Estado espaifiol
e incluso dentro de las propias CCAA.

Por su parte, la Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica 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 Espafia la aprobacion del medicamento
Orkambi. La Federacidon no esta dispuesta a que se repita lo ocurrido con el
medicamento Kalydeco, que tardd casi dos afios 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., estd indicado para las personas
con FQ con dos copias de la mutaciéon F508D (la mds comun en nuestro pais) y
supondria una mejora considerable en su calidad y esperanza de vida.

En la mayoria de paises europeos se empezd a suministrar este medicamento en
cuanto la Agencia Europea del Medicamento dio su aprobacién al mismo, con distintos
modelos de financiacion en cada pais. En Escocia se establecié una partida econdmica
especifica por parte del Gobierno para costear los tratamientos. Por otra parte, en
Italia, la ley 548/93 establece que las personas con Fibrosis Quistica tendran acceso
gratuito a todas aquellas medicaciones que demuestren valor terapéutico para ellas y
deberan serles suministradas siempre que su médico las haya prescrito con
independencia de su situacidn en cuanto a comercializacidon en su pais. Y en Francia



tienen el sistema de acceso adelantado o autorizacidon previa, conocido como ATU, que
permite el uso de farmacos que aun no han completado el proceso de financiacion.

En Espafia todavia estamos a la espera de que la Agencia Espaiiola de Medicamentos y
Productos Sanitarios dé su aprobacién para este esperanzador tratamiento, que podria
frenar el avance de la enfermedad en las personas con Fibrosis Quistica a las que se les
suministre.

Se ha dado difusién entre todos los medios de comunicacion., prensa y radio

DIiA DEL TRANSPLANTE.

COMUNICADO DE PRENSA

La Federacion Espafola de Fibrosis Quistica participa en la
celebracion del Dia Nacional del Trasplante
La ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA JUNTO CON LA
Federacidn Espafiola de Fibrosis Quistica participa junto a la Federacion Nacional
de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH), la Federacién Espafiola de
Trasplantados de Corazon (FETCO), el Grupo Espafiol de Pacientes con
Céancer (GEPAC) y la Federacibn Nacional para la lucha contra las
enfermedades del Rifibn (ALCER) en la celebracion del Dia Nacional del
Trasplante, que se celebra mafiana miércoles 30 de marzo (ultimo miércoles

de marzo).

La Fibrosis Quistica es una enfermedad crénica de origen genético
que afecta a diferentes 6rganos del cuerpo, sobre todo pulmones y pancreas,
ocasionando una patologia grave de tipo evolutivo. Cuando la enfermedad
provoca efectos muy graves e irreversibles existe la posibilidad del trasplante
pulmonar y/o hepético. De ahi la importancia de las donaciones de 6rganos y
la realizacion de trasplantes en toda Espafia, porque para las personas con
Fibrosis Quistica y para muchas otras personas, la palabra trasplante

significa vida.

Segun fuentes de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT),
durante 2015 el total de trasplantes ha aumentado, incluidos los trasplantes

pulmonares de los cuales este afio se han realizado 294 (12% mas que en



2014). Espafia ha superado ya los 100.000 trasplantes, cumpliendo asi las
previsiones realizadas por el director de la ONT, Rafael Matesanz, a principios
de afio. Por otra parte, la Fibrosis Quistica es la enfermedad con mejor
supervivencia ante el trasplante pulmonar, con un éxito del 83,4% el primer

afio y el 72,3% durante los primeros cinco afios.

Con motivo del Dia Nacional del Trasplante tendra lugar un acto el dia
30 de marzo de 2016, a las 11:00h., con una conferencia inaugural por parte
del Dr. Rafael Matesanz, director de la ONT, que tendra lugar en el Salén
de Actos de la Real Academia Nacional de Medicina (Calle Arrieta, 12.
Madrid), seguido de un “testimonio de donante vivo para trasplante hepatico”,
por Luis Manuel Torres, presidente de HEPA (Asociacion Espafiola de Ayuda
a Nifios con Enfermedades Hepaticas y Trasplantados Hepaticos) y una
ponencia sobre “las claves del éxito en la evolucion de los trasplantes”, por el
Dr. Anton Fernandez, jefe de la oficina de coordinacion de trasplantes del

CHUAC (Complejo Hospitalario Universitario de A Coruiia).

A continuacion se celebrar4 también la IX edicién de premios Dr.
Carlos Margarit, que este afio seran para el profesor Dr. Carlos M2 Romeo
Casabona, en cuanto a “Labor Cientifica”, y para el Dr. José Mir Pallardo, en

cuanto a “Labor Humanitaria”.

Las personas trasplantadas tienen un doble agradecimiento: el Dia
Nacional del Donante, en el que desde hace muchos afios manifiestan
su agradecimiento al donante y fomentan la donacion; y el Dia Nacional
del Trasplante, que es para agradecer y animar a los profesionales que
lo hacen posible, a seguir su linea de superacion, 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 Quistica, puedan expresar su
agradecimiento publicamente



ACTOS EN LOS QUE PARTICIPA LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS
QUISTICA JUNTO CON LA FEDERACION DE ENFERMEDADES RARAS.

- DEBATE FARMACEUTICO.

Jornada de Debate Farmacéutico

Y Instituto de

' Investigacion y
Desarrollo Social AN -
de Enfermedades lndepf
Poco Frecuentes

79.00h Debate:

Medicamentos, Validacién, Indicacién e Inspeccién.

- D. Roberto Sabrido Bermudez

Director Gerente de Coordinacion e Inspec

-D. Juan Carlos Adau Cnstébal

Inspector
- Dra. Carmen Encinas Barrios
efe e Farmacia del SESCAM.

- Dr. Manuel Larragay Aredondo Presidenta Col
Pediatra Atencién Primaria
- D Jesus Ignac:o Meco Rodr/guez
- D. Francisco Izquierdo Barba Director General del Instituto INDEPF.
Presidente Colegio Oficial de Farmace de Ciu .
Organizado por: Con la colaboracién de:

Moo, o
INDEPF B | ]

INSTITUTO DE INVESTIGACION ¥ DESARROLLO SOCIAL DE ENFERME- O A
DADES POCO FRECUENTES Campo de Criptana ACMEIM Castilla-La Mancha
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Medicamentos, Validacion,
Indicacién e Inspeccion.

4

Jornada de Debate
Farmacéutico




19.00h Debate:

Jornada de Debate Farmacéutico

Desde INDEPF (Instituto de Investigacién y Desarrollo Social de Enfermedades Poco
Frecuentes) proponemos esta jornada en la que abordamos una materia de gran interés
sociosanitario: La indicacién de medicamentos. Su validacién e inspeccién es un asunto
de abordaje diario, por ello creemos en la necesidad de mesas de debate donde estén
presentes los actores implicados, pues es absolutamente imprescindible que exista un
didlogo y coordinacién entre ellos. En este caso los actores son: Administracién,
Farmacia Hospitalaria y Farmacia Comunitaria.

Jesis Ignacio Meco Rodriguez
<<El conocimiento ante la dificultad, es la primera expresién de una solucién
posible>>

Medicamentos, Validacién, Indicacién e Inspeccién.

- D Roberto Sabndo Bermudez

1te de 1 e Inspeccién del SES(

- Dra. Carmen Encinas Barrios

- Dr. Manuel Larragay Aredondo

\tencion Frimaria

- D. Juan Carlos Adau Cristébal

-»D. Francisco Izquierdo Barba

- Diia. Ana Maria Rodriguez Alonso

gio Ofic

- D. Jestis Ignacio Meco Rodriguez

er ! 89"

Calle Alvarez de Castro s/n Casa de las
Asociaciones. 13610, Campo de Cripta-
na.




4) DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA.

DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

(8 de septiembre de 2016)

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica junto con La Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica reclama la importancia 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 la Asociacion Internacional de FQ (CFW),
celebra el Dia Mundial de esta enfermedad el jueves 8 de
septiembre de 2016. 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.

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



cronica de origen genético que afecta a diferentes 6rganos, sobre todo
pulmones y pancreas. En los ultimos afios se ha avanzado mucho en
el conocimiento y tratamiento de la enfermedad pero, a pesar de eso,
sigue siendo una patologia sin curacion.

Con la celebracién del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica se pretende
arrojar luz sobre la situacion global en lo referente al cuidado de la
enfermedad y ayudar en el desarrollo de unos estandares minimos de
tratamiento. Esto incluye la disponibilidad de la medicacion,
equipamiento y profesionales necesarios especializados en FQ.

Para ello, la Asociacion Internacional de FQ ha publicado una
declaracién con estos estandares béasicos 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 diagnéstico 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 pégina web www.worldwidecfday.org ofrece
informacion sobre esta declaracion.

Por su parte, la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica reivindica la
necesidad del acceso a los ultimos tratamientos de la enfermedad,
sobre todo al farmaco Orkambi (ya aprobado en EEUU por la FDA y
en Europa por la Agencia Europea del Medicamento), que supondria
una mejora considerable en la calidad de vida de las personas con
Fibrosis Quistica, ya que esta medicacion frena el avance de la
enfermedad.

Por ello, la Federacion solicita a la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) que la situacién de
desgobierno actual no afecte a la aprobacién de esta importante
medicacion y que los tramites en Espafia no se demoren como ocurrié
en el caso de Kalydeco, que tardo casi dos afios en suministrarse a
las personas con FQ para las que estaba indicado, poniendo en riesgo
sus vidas.

Campafia en las redes sociales

Al igual que el afio pasado, la Federacion Espafiola de FQ ha iniciado
una campafa en las redes sociales, con motivo del Dia Mundial de
esta enfermedad. La campafa tiene como
lemas #MiFuturoYaEsPosible y #PasalLaSAL. 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 campafa



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

La Federacion quiere animar a todo el mundo a compartir sus fotos y
videos en las redes sociales “pasando la sal” por la Fibrosis Quistica.
De esta forma, quiere hacer visible 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 esta disponible.

5) OTRAS ACTIVIDADES
PARTICIPACION EN EL ACTO DEL DIA DE CASTILLA LA MANCHA .

La presidenta y una socia colaboraron en nombre de la Asociacidon
Castellano Manchega de Fibrosis Quistica en la revista.




CARRERA POPULAR EN MANZANARES EN PARA DAR DIFUSION DE LA
ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA:

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica obtuvo difusidon
durante la carrera popular organizada en el municipio de Manzanares.

Fibrosis
Quistica




CARRERA POPULAR EN MEMBRILLA EN BENEFICIO DE LA ASOCIACION
CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA:

La Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Quistica participd en una
carrera popular que realizé en el municipio de Membrilla, a beneficio de
la entidad
entidad . y agradecer la colaboracidn tanto por parte del Ayuntamiento de

con ello ademas se ofrecidé difusidn , principalmente de la

Membrilla, y su concejalia y por el socio Alfonso Gutierrez Bellon.

12 CARRERA MINI1 SOLIDARIA FERIMEL A FAVOR DE LA
FIBROSIS QUISTICA

FECHA, LUGAR Y RECORRIDO:
Art. 1 Lal CARRERA MINI FERIMEL EN FAVOR DE LA FIBROSIS QUISTI-
CA tendra lugar el proximo dia 22 de Mayo en la pista de atletismo del
polideportivo municipal de Membrilla.
INFORMACION GENERAL:
Art. 4 Informacién de la prueba www.aytomembrilla.org,
www.camembrilla.es
INSCRIPCIONES:
Art. 5 Para atletas LOCALES la inscripcién se realizara en el propio cole-
gio los dias previos a la prueba.
En el caso de atletas de fuera de la localidad las inscripciones deberan
realizarse de manera online a través de la pagina web www.camembri-
lla.es antes de las 23h de Jueves 19 de Mayo.
La organizacion se reserva el derecho a cerrar las inscripciones antes de
la fecha, si razones organizativas asf lo requiriesen. NO SE ADMITIRAN
INCRIPCIONES BAJO NINGUN CONCEPTO UNA SUPERADO EL PLAZO DE
INSCRIPCION.
CATEGORIAS Y HORARIOS:
12.30 PITUFO FEMENINO (2009 y posteriores)
12.35 PITUFO MASCULINO (2009 y posteriores)...
12.40 BENJAMIN FEMENINO (2007/2008)......
12.45 BENJAMIN MASCULINO (2007/2008)....
12.50 ALEVIN FEMENINO (2005/2006)
13.00 ALEVIN MASCULINO (2005/2006)

| CARRERA SOLIDARIA FERIMEL A FAVOR DE LA FIBROSIS QUISTICA -
FECHA, LUGAR Y RECORRIDO
Art. 1Lal CARRERA SOLIDARIA-FERIMEL EN FAVOR DE LA FIBROSIS QUISTICA tendrd
lugar ¢l proximo dia 22 de Mayo, sobre una distancia de 10 kilémetros sobre un circuito de 5
km por lles de Membrilla al que habra que dar dos vueltas.
Art. 2 La salida tendrd lugar a las 10:30 horas, concediéndose un tiempo méximo de 1 hora
20minutos para su finalizacion. La salida y meta estaran ubicadas en Ja Avda. Olimpica, junto
al Polideportivo Municipal y Campo de futbol.
Art. 3 La competicion sc real obre un circuito totalmente urbano en asfalto con una dis-
tancia de 10 kilometros. La prueha cuenta con el apoyo de Ferimel, Policia Local, Proteccion
Civil, y Concejalia de Deportes del Exemo. Ayuntamiento de Membrilla,
INFORMACION GENERAL
Art. 4 Informacidn de la prueba www.aytomembrilla.org,
www.camembrilla.es y www.dstchiprun.es
NSCRIPCIONES
Art. 5 Las inscripciones parala prueba de 10.000 m se realizardn ON LINE (tinico sistema) a
través de la pagina web www.dxtchiprun.es/10-km-membrilla-solidaria
Las inscripciones podran comprobarse transcurridos unos dias a través de los listados que se
irdn actualizando en misma plataforma de inseripeion.
Art. 6 El'precio dela inscripeién es de 8€ hasta las 23 h del Lunes dfa 16 de Mayo. La organi-
zacion se reserva el depecho a cerrar las inscripeiones antes de la fecha, si razones organizati-
vas asflo requiriesen. NO SE ADMITIRAN INCRIPCIONES BAJO NINGUN CONCEPTO UNA VEZ
3SUPERADO EL PLAZO DE INSCRIPCION,
Art. 7 Una inscripcion es valida cuando el participante reflenz los datos solicitadosen ¢l for-
mulario de inscripcion que encontrard en la plataforma y abonala cuota de inscripeidn, v
aparece su nombre en los listados que sc publican oficialmente. La inscripcion en la carrera
es personal e intransferible. No se admitiran devoluciones, bajo ninguna causa, del importe
de la inscripeion. La Organizacion se rva el derecho a rechazar lquier inscripeion que
no acepte los Términos y Condiciones del evento que quedan expuestos en el reglamento.
Todos los corredores/as por el hecho de realizar 1a inscripeion aceptan la publicacion de su
nombre y apellidos enla elasificacion dela prueba, en los medios de comunicacion y/o Inter-
net.
DORSALES
Art. 8 Se retiraran el dia de la prueba de 8:30 a4 10 h en las inmediaciones de la salida. Para la
retirada de dorsales serd obligatoria la presentacion del DNI o documento acreditativo
CATEGORIAS
Art. 9 La | CARRERA POPULAR FERIMEL A FAVOR DE LA FIBROSIS QUISTICA ¢s una prucha
popular para atletas federados o no, sin distincién de condicién, nacionalidad y sexo, siempre
que tengan cumplidos 18 afos de edad ¢l dia de la prucba, Los atletas menores de edad (16 y
17 anos) que deseen participar en la prueba, deberdn adjuntar autorizacion del padre, madre
o tutor/a, asi como D.N.I de la persona firmante, siendo considerados sénior a todos los efec-
tos,

MEMBRILLA

Carrera  popular a bene

Asociacién Castellano Ma
de la Fibro.sis ’

Fibrosis
Qu istica

CASTELCARGMANOHEDA DE
FIEROSIS QUISTICA

Carrera solidaria sobre una distancia de 10 kilometros
por el casco urbano de Membrilla.
INFORMACION/INSCRIPCION en las siguites pdginas Web: I
www.aytomembrilla.org ; www.camembrilla.es “
www.dxtchiprun.es

Organiza:i @ 1@ Carrera 5&0{5@@”@

Se estipulan las siguientes categorias:

Sénior Masculino: De 18 afios hasta 34 afos

Sénior Femenino: De 18 afios hasta 34 afios

Veterano A: de 35 a 44 anos

Veterano B: de 45 a 54 afos

Veterano C: Mas de 55 aflos

Veterana A: de 35 a 44 anos / Veterana B: de 45 a 54 afios / Veterana C: Mas de 55 afos
PREMIOS Y TROFEOS

Art. 10 Trofeos para los 3 primeros de cada categoria.

ATENCION MEDICA

Art. 11 La organizacion contard con servicio médico durante el recorrido. El servicio médico
de la prueba estd facultado para retirar durante la prueba a cualquier atleta que a su juicio ma-
nifieste un estado fisico que pueda ir en detrimento de su salud.

Art. 12 Cualquier corredor con problemas cos como alergias a medicamentos u otros
deberi consignarlo en el dorsal que debe llevar enssitio visible.

DESCALIFICACIONES

Art. 13 Sera descalificado por los jueces de la prueba:

a)El atleta que no realice el recorrido completo Bb) Quien no lleve visible el dorsal

®¢) Quien corra con dorsal adjudicado a otro atleta ¥ d) Quien entre en meta sin dorsal o chip
RECLAMACIONES

Art. 14 Las reclamaciones relativas a la clasificacién deberdn hacerse ante el Comité Organiza-
dor en el plazo maximo de media hora de la publicacion de los resultados provisionales,
AVITUALLAMIENTO

Art. 15 Existirdn puesto de e dotados en el kilometros 5 y zona de
meta
VESTUARIOS Y DUCHAS

Art. 16 Habri zona de vestuarios y duchas enla zona de meta [Polideportivo Municipal)
OBSEQUIOS

Art. 17 Todo atleta que finalice la prueba recibira bolsa del corredor.

RESPONSABILIDAD

Art, 18 La participacion en el evento esta bajo la responsabilidad y propio riesgo de los partici-
pantes. Elparticipante, en el momento de su inscripcion, encontrarse
aptopara.elevento. La organizacion declina toda responsabilidad de los dafios que los partici-
pantes puedan-ocasionar durante la prueba, causarse ellos mismos o derivar de ellos a terce-
ros.

REGLAMENTACION

Art. 19 Todo lo no previsto en los articulos anteriores serd dictaminado por lo dispuesto en el
vigente Reglamento de Competiciones de la Real Federacion Espaiiola de Atletismo.
PRIVACIDAD

Art 20 Los datos personales de los inscritos serdn incorporados a un fichero propiedad de DXT
CHIP RUN con la finalidad de cursar la solicitud de inscripeion y de gestionar clasificaciones y
resultados.
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Por segundo afio consecutivo, organizado por el y con gran
éxito de participacion, se llevé a cabo en Tembleque el Il CYCLON NOCTURNO
SVELTUM, unevento solidario, a beneficio de la Asociacion Castellano
Manchega de la Fibrosis Quistica.

En el municipio , Tembleque , Toledo. En el paseo de la zanja se lleno de bicicletas
estaticas, con 70 participantes, por una muy buena causa, ya que todo lo
recaudado, tanto en las inscripciones, patrocinadores, consumiciones en el
chiriguito instalado por " ", como los distintos sorteos, fueron a
parar a la Asociacion Castellano Manchega de la Fibrosis Quistica.

En el evento participaron miembros de la Asociacién de la Fibrosis Quistica en
Castilla-La Mancha, y la organizadora del Gimnasio Sveltum, Cristina Marquez:

Ya entrada la noche, pasadas las 22h, comenzaria elll CYCLON
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 asi colaborando desde el chiringuito de "Meta Cristo del Valle",
instalado junto al puente de la zanja

Desde aqui queremos dar las gracias por su participacién, colaboracion e
implicacion a :
Cristina Marquez del Gimnasio Sveltum
Y de la Asociacion Castellano Manchega de Fibrosis Qusitica a:
- LUISA VEGA GARCIA

- BASI CHECA MANZANARO
- GEMA ISABEL LOPEZ LOPEZ



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/




9.30-10.00 Recibimiento de outoridades y asistentes
Prensa

10.00-11.00 Acto Institucionel Dia de las Enfermedodes
Poco Frecuentes

- TADOS DE EPF A CARGO
Excmo. Sr. D. Emiliano Garcla-Page Sdnchez

11.00 CAFE.

11.30- 1* Mesa Redonda: Avances en dlagndsticos e
Investigocién.

Modera: D. Rodrigo Gutlérrez Ferndndex

Director General de Calidad y Humanizocién de lo
Asistencia Sanitaria de fa Consejeria de Sanidod de Castilia
~Le Mancha
RETROSPECTIVA CRIBADO NEONATAL AMPLIADO
DOr. Ramén Garrido Palomo

GENETICA Y ENFERMEDAD
Dr. Manuel Pérez Alonso
Director at. Instituto de Medicina Gendmica, Valencia

ASPECTOS JURIDICOS DE LOS AFECTADOS CON EPF
D* Nurla Garrido Cuenca

Directora Mdster en Derecho Sanitario y Bloética por la
vam

il
i
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|

T

o

REUNION EN CUENCA DE LAS ENFERMEDADES POCO FRECUENTES.

J nedades Poco Frecue
o tlila La Mancha

Crénicas
Modera: Dr. Jooquin Jordan Bueso

Castilla La Mancha

- Dr, Angel Pérez Solo
Gerente del Hospital Virgen de la Luz, Cuenca.

= Dr. Alberto Jara Sdnchez
Gerente del Hospital Universitario de Cludad fieal

~ Dr. Luclo Cabrerizo Garcia

= Dr. Jose Marfa Rulz de Offe
Gerente Hospitol Nuestro Sefora del Prado, Talovero

~ Dra. Pllar
- Afectades o famillas con EPF

W‘:‘ Carlos lzpisva Belmonte*®

= fu Laboratory

The Salk Instiute for Biological Studies

*Por confirmar

Clousuro.
“Alfinlivar se servird un céctel alos xistentes



PARTICIPACION DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
EN EL CONGRESO.

REPORTAIJE A SANTIAGO ARANDA COMO UNA PERSONA CON FIBROSIS QUISITCA
QUE RECIBE EL TRATAMIENTO DEL KALYDECO










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

Sevilla 25 y 26 de Junio 2016
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LOTERIAS DESDE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE
FIBROSIS QUISTICA .

Como todos los afios 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.

LOTERIA NACIONAL
Décima parte del billete
para el sorteo del dia

22 de diciembre de 2015 -
l——] LA PRESIDENTA, ’ PRECIO " )
¢ 1224 "
RN

«NAVIDAD» M RemFnmT

e Pt sl 5102510100>0126231224 W
: |

| Museo de Bellas Artes de
|

LOTERIA DE NAVIDAD.

La Asociacidon Castellano Manchega de Fibrosis Quistica como todos los aifios ha puesto
a la venta tanto los décimos de loteria nacional como participaciones, tanto de la
propia entidad como de la Federacion de Fibrosis Quistica que ha colaborado con su
venta.

N2 DE LA ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA: 12.623
N2 DE LA FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA: 59.412



6) SERVICIO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA A DOMICILIO

Durante todo el afio 201 tenemos en marcha de nuevo el SERVICIO DE FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA A DOMICILIO a las personas con Fibrosis Quistica de la Regién de
Castilla la Mancha, pertenecientes a la Asociacidon Castellano Manchega de Fibrosis
Quistica. A través del convenio establecido entre la Asociacién Castellano Manchega
de Fibrosis Quistica y la Federacion espafiola de Fibrosis Quistica. Y por parte de la
entidad con la colaboracion y financiacién de la administracién regional de Castilla la
Mancha.



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

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

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



