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La fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad crénica y hereditaria que afecta
principalmente a los pulmones y al sistema digestivo. En los pulmones, es donde los
efectos de la enfermedad son mds devastadores, la FQ causa graves problemas
respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de la FQ dificultan la absorcidn
de los nutrientes durante la digestién. Un diagndstico precoz puede mejorar la calidad
de vida y prolongar la esperanza de las personas con Fibrosis Quistica.

La Fibrosis Quistica en adelante FQ, es la enfermedad genética y hereditaria mas
frecuente en la raza blanca. Afecta a las glandulas secretoras del cuerpo, con
afectacién multiorganica, especialmente causa dafios a érganos como los pulmones,
pancreas, higado y a los aparatos digestivo y reproductor. La FQ no es contagiosa.

Las personas que tienen FQ, por un defecto genético producen en todos los érganos
gue emiten secreciones un moco viscoso; en el aparato respiratorio este moco tapona
los pulmones, haciendo dificil la respiracion y en el aparato digestivo, impide la
correcta digestidn y asimilacidn del alimento. Existe una gran variedad en los sintomas
y la gravedad de la enfermedad entre unos pacientes y otros.

Para controlar los inevitables efectos secundarios, el afectado ha de medicarse
diariamente, aportando por via oral enzimas pancredticas, diversas vitaminas,
suplementos alimenticios, antibiéticos via oral o intravenosa, administracién diaria de
aerosol terapia que juntos a la realizacién de técnicas de fisioterapia respiratoria,
permiten una mejora en las funciones respiratorias, hacen que el auto cuidado diario
del afectado se conviertan en un factor primordial en su supervivencia, sin que por
desgracia sea suficiente para avalar la misma.

Cuando se desarrolla plenamente la enfermedad, afecta, cuando menos, a tres
sistemas del organismo humano:

e Al pulmédn, con infecciones de repeticion que provocan en él un dafio
progresivamente mas intenso.
e Al aparato digestivo y en especial, aunque no de forma exclusiva, al pancreas.
e Alas glandulas sudoriparas, es decir, las encargadas de producir sudor.
Junto a los casos en que se observan simultaneamente estos tres tipos de

manifestaciones patoldgicas, existen otros en los que no se ven afectados todos los
sistemas (por ejemplo puede faltar el trastorno digestivo). En otros casos, por el
contrario, pueden darse alteraciones distintas a las enunciadas tales como afectacién
del higado, diabetes, esterilidad, etc.



Las indicaciones terapéuticas son:

e Afecciones de nariz y garganta: Rinitis, Sinusitis, Faringitis y Catarros; tanto en
procesos crénicos como en procesos patoldgicos de componente alérgico.

e Afecciones oculares: Conjuntivitis alérgicas.

e Afecciones bronquiales: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica EPOC:
Bronquitis del fumador, Asma bronquial, Enfisema.

e Afecciones del tracto urinario: Cistitis, Litiasis renal calculos de rifion, Curas de
diurésis.

La Fibrosis Quistica es considerada hoy en dia una enfermedad crénica e incurable,
situando la edad media de supervivencia en torno a los 32 afios. La FQ es una
enfermedad compleja, multisistémica, y por ello su tratamiento es también complejo,
pues ha de incidir sobre cada uno de los aspectos en que la enfermedad se ponga de
manifiesto en cada persona.

La experiencia demuestra que el paciente de FQ debe recibir una atencion integral,
idealmente en Unidades de Fibrosis Quistica especializadas con experiencia en
numerosos casos. También esta demostrado que el tratamiento temprano favorece a
una mejor calidad y esperanza de vida. Al mismo tiempo, el paciente de FQ, ha de ser
revisado periddicamente realizdndosele controles de capacidad pulmonar, balances de
grasa, cultivos...

El tratamiento requiere de una constancia y disciplina que ocupa gran cantidad de
tiempo del dia. Por ello, el afectado y sus familiares frecuentemente adaptan sus
esfuerzos, horarios y ritmos al que marca el tratamiento.

Debido a que en cada afectado la enfermedad puede manifestarse en grado y de modo
diferente, no existe un tratamiento estandarizado sino que, mas bien, es el especialista
quien determina en cada momento cual es el tratamiento mas adecuado.

Aun asi, los tratamientos y disciplinas que actualmente se aplican son:

e Ejercicios de fisioterapia respiratoria. Precedidos de la inhalaciéon de distintos
medicamentos para la fluidificacidn de la mucosidad.

¢ Tratamientos, antibidticos por via oral intravenosos o inhalados.

e Enzimas pancreaticas en cada comida, administradas por via oral en forma de
capsulas.

e En los casos en los que se desarrolla diabetes, el tratamiento propio de esta
enfermedad.

e Complementos vitaminicos.

e Complementos caldricos, ademas de una dieta adecuada.



La Asociacidn fue constituida el 30 de Mayo de 1992 por un grupo de padres y madres
de afectados/as de Fibrosis Quistica en Castilla-La Mancha que experimentaron la
necesidad de asociarse para luchar de formar conjunta por mejorar la calidad de vida y
bienestar social de sus hijos/as.

Nos caracterizamos por ser una asociacion autondmica, sin danimo de lucro con
personalidad juridica propia que se encuentra inscrita en los siguientes registros:

e Registro General de Asociaciones de la Junta de Comunidades de Castilla- La
Mancha con el N2: 05720

e Registro Central de Entidades de Voluntariado de Castilla-La Mancha con el N2
16/358/06

e Registro de Entidades y Centros de Servicios Sociales de Castilla-La

e Manchaconel N21219

Estamos integrados dentro de la Federacién Espaiiola de Fibrosis Quistica y Tenemos
Convenio de Colaboracion con el INDEPF (Instituto de Investigacion y Desarrollo Social
de Enfermedades Poco Frecuentes.

Los Fines de la asociacion son los siguientes:

1. Apoyar al cuidado, asistencia y proteccién, tanto social como asistencial de los
enfermos afectados de Fibrosis Quistica.

2. Atencidén y apoyo a las familias de los/as enfermos de Fibrosis Quistica.

3. Informacién, sensibilizacion y participacion tanto de los enfermos de Fibrosis
Quistica como de los familiares.

4. Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales, alojamiento,
si procede residenciales y sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de los
enfermos de Fibrosis Quistica y sus familias.

5. Promover y apoyar la investigacion cientifica de la enfermedad denominada Fibrosis
Quistica.



Servicio bimensual de fisioterapia domiciliaria a personas de Fibrosis Quistica de CLM

12 de MARZO: Animacion por parte de fg-cilm al GRUPO FIQUIRUNNERS en Aranjuez

y visibilidad a la Fibrosis Quistica

24 DE ABRIL: MERCADILLO SOLIDARIO en la Universidad de Castilla-La Mancha

(Campus de Cuenca y Toledo)
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DONA UN LIBRO,
REGALA UN SUENO

ICOLABORANDO, AYUDAMOS A TODOS!

Desde la Asociacién Unién Progresista
de Estudi (UPE), inid una
campafia solidaria. Asi UPE recogerd
libros desde el dia 3 al 11 de Mayo
para luego venderlos en un
mercadillo solidario cuyos beneficios
irdn destinados a la Asociacién {
Castellano Manchega contra la ™
Fibrosis Quistica.

Te iNo olvides donar tus libros!
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14 DE MAYO: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
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7 DE JUNIO: MUSICAL EL JUGUETERO en Villarobledo en el colegio Diego de Requena

Los alumnos/as de 5° y 6° del CEIP Diego Requena
con la colaboracion especial de los alumnos/as del CEIP Barranco Cafetero

PRESENTAN EL MUSICAL SOLIDARIO

o0

adaptacion de la obra
de Josu Elberdin

Miércoles,
7 de junio
alas 19:00

en el GRAN TEATRO
Precio de la entrada: 3 €

a3 : s “ Narra::Segundo Belmonte Romero.
A\ 4 .’*V, wZAl piano:Juan Mateo Jerez Lozano
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organiza colaboran a beneficio de




15 DE JUNIO: CARRERA EN MEMBRILLA Il Carrera Popular en Beneficio de fg-cim

Paseos del Espino 10:00h -
22 EDICION

“VILLA DE
MEMBRILLA”

37 "Ponfruta entus carreras" ARSI
/ Desayuno saludable 3 é" 2

i a cargo de la Asoc. AMENSA

“Dales aire” ﬁ _
Comida solidaria duirsotisclg

a cargo de la Asoc. Fibrosis Quistica

#MEMBRILLAespopular

www.camembrilla.es - www.aytomembrilla.org
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6 DE JUNIO: REUNION CON EL GOBIERNO DE CASTILLA LA MANCHA para la
presentacion de la Unidad Técnica de Enfermedades Raras de CLM




1 DE SEPTIEMBRE: FIRMA DE CONVENIO DE COLABORACION CON INDEPF (Instituto
de Investigacion y Desarrollo Social de Enfermedades Poco Frecuentes)

1 DE SEPTIEMBRE: Contrato por horas de Trabajadora Social

8 DE SEPTIEMBRE: EN ALCAZAR DE SAN JUAN Y EL PROVENCIO stand informativo con
motivo del Dia Internacional de FQ.
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6 DE OCTUBRE: CARRERA DE KARTS en Ocana en conjunto con la Asociacion de FQ de
Madrid

A
| 11 CAMPEONATO DE "+ '
KARTING POR LA

FIBROSIS QUISTICA 4

A BENEFICIO DE:

ﬁ Fibrosis
Quistica

SABADO 7 OCTUBRE 2017
Desde las 11h hasta cierre

CM 4005 km 2.9, Ocafia (Toledo)
15 eu/tanda. Competiran al final del dia
2, |os mejores tiempos




1 DE DICIEMBRE: Participacion en los Premios Poco Frecuentes de INDEPF

10 DE DICIEMBRE: Venta de loteria y merchandising a favor de fq-clm




