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JQUE ES LA FIBROSIS QUISTICA?

La fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad cronica y hereditaria que afecta
principalmente a los pulmones y al sistema digestivo. En los pulmones, es
donde los efectos de la enfermedad son mas devastadores, la FQ causa graves
problemas respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de la FQ
dificultan la absorcién de los nutrientes durante la digestion. Un diagnéstico
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 danos 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 que emiten secreciones un moco viscoso; en el aparato respiratorio
este moco tapona los pulmones, haciendo dificil la respiracién y en el aparato
digestivo, impide la correcta digestion y asimilacion 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 pancreaticas, 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 pulmén, con infecciones de repeticion que provocan en él un dano
progresivamente mas intenso.

e Al aparato digestivo y en especial, aunque no de forma exclusiva, al
pancreas.

e Alasglandulas 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,
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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 créonicos como en procesos patologicos de
componente alérgico.

e Afecciones oculares: Conjuntivitis alérgicas.

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

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

La Fibrosis Quistica es considerada hoy en dia una enfermedad croénica e
incurable, situando la edad media de supervivencia en torno a los 32 anos. 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 atencién
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 periédicamente realizandosele 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:

* Ejercicios de fisioterapia respiratoria. Precedidos de la inhalacion de
distintos medicamentos para la fluidificacién de la mucosidad.

* Tratamientos, antibidticos por via oral, intravenosos o inhalados.
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* Enzimas pancreaticas en cada comida, administradas por via oral en forma
de capsulas.

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

+ Complementos vitaminicos.

+ Complementos caléricos, ademas de una dieta adecuada.

QUIENES SOMOS
ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA

La Asociaciéon 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 asociacién autonémica, sin animo 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 N.°: 05720

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

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

e Mancha con el N.° 1219

Estamos integrados dentro de la Federacion Espanola 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 proteccion, tanto social como asistencial
de los enfermos afectados de Fibrosis Quistica.

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

3. Informacién, sensibilizacion y participacién tanto de los enfermos de
Fibrosis Quistica como de los familiares.
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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 investigaciéon cientifica de la enfermedad
denominada Fibrosis Quistica.

Mision consiste en Mejorar la Calidad de Vida y Bienestar Social de las
personas con Fibrosis Quistica contribuyendo al conocimiento, estudio y
asistencia de la enfermedad en Castilla- La Mancha.

Vision: Contribuir a que la Fibrosis Quistica sea una Enfermedad conocida
por toda la poblacién en general. Lograr que todas las personas afectadas por
Fibrosis Quistica reciban una Atencién Integral y tengan acceso a todos los
servicios/tratamientos sociales y sanitarios necesarios.

Valores:

¢ Respeto: Como valor que permite reconocer, aceptar, apreciar y
valorar las cualidades de los/as demas. Es decir, el reconocimiento del
valor propio y de los derechos de las personas y familiares con Fibrosis
Quistica.

¢ Empatia: referida entre otras cosas a laescucha activa, la
comprension y el apoyo emocional. Prestando ayuda emocional y
teniendo especial interés ante las situaciones de exclusion y
vulnerabilidad.

e Compromiso: en mejorar la Calidad de Vida, Bienestar Social y
Derechos de las personas afectadas por Fibrosis Quistica.

e Justicia Social: entendida como el compromiso para combatir y
compensar las desigualdades sociales de las personas afectadas por
Fibrosis Quistica. Para fomentar al maximo el potencial de las
personas y contribuir al desarrollo de nuevas oportunidades de las
personas vulnerables y en riesgo de exclusion social.

e Trabajo en Equipo y Participacion: Promover la implicacién de
todo el tejido humano que conforma la asociacién: Junta Directiva,
socios/as, profesionales, voluntarios/as etc. Buscando estrategias para
el trabajo conjunto y la cooperacién de todos/as los miembros
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ENERO

Sello de cumplimiento por RGPD con el fin de adecuar la pagina web
siguiendo el sistema de calidad.
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FEBRERO

28 DE FEBRERO

Participacion en el “Encuentro Literario” organizado por INDEPF y celebrado
por el Dia Internacional de las Enfermedades Poco Frecuentes.

https://www.pocofrecuentes.org/dia_internacional enfermedades poco frecu
entes 2020

Diia. Maria Zaragoza DLEWALER T EE]

Escritora Escritora

D.Dmytro Prychslyy D.Fernando Marias

Escritor Escritor

Moderado por José Soto Bonel
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ABRIL

El mes comienza con la campana de material de prevencion de Covid-19
(mascarillas, gel hidroalcohodlico y otro material higiénico) y con divulgaciéon
sobre la informaciéon de las actuaciones de fisioterapia

Procedimiento de actuacion y
atencidn para personas con FQ

-
anTes oe . @
DESPLAZARSE

Comprobar que ni la
el/la fisioterapeuta
Seren st
compatibles con

AL DESPLAZARSE

Priorizar el trasporte
individual al colectivo. Si
no es posible, seguir las
medidas de seguridad.

o

COVID-19 ni fiebre
superior a 37,5°

x

EN EL ACCESO A LOS DOMICILIOS
No tocar superficies innecesarias y
no hacer uso de los ascensores (en
caso de hacerlo, que sea en solitario) J

EN LOS DOMICILIOS DE LAS
PERSONAS CON FQ

Uso de gel hidroalcohélico e L
higienizacién de calzado antes de :
entrar. Uso de mascarilla FFP2 sin

vélvula y encima una mascarilla

quirdrgica. A ser posible,

stlo se encontrarén en

Ia habitacién usuario/a

y fisioterapeuta.

ANTES DE CADA SESION

Ponerse una camiseta de la FEFQ
con cada persona tratada y el
equipo de proteccién: bata
desechable, mascarilias, gafas
estancas y doble par de guantes de
nitrilo de un solo uso (con lavado de
manos y brazos antes y después).
En ningun caso se lavaran los
guantes con gel hidroalcohélico.

DURANTE LA SESION

nebulizaciones durante

ni antes de la sesion.
En caso de hacerlas, ‘ |>

Evitar tocarse la cara.
Ia mascarilla y las
gafas. Ademas, no
se recomiendan las

deberd ser en una sala
bien ventilada.

AL FINALIZAR CADA SESION

- Desechar dentro de una bolsa de pléstico
por orden: bata desechable y mascarilla
quirdrgica con los guantes puestos.
- Retirar el primer par de guantes. v
- Desinfectar las gafas y cualquier material
o superficie que haya estado en contacto
con la persona usuaria durante fa sesion.
- Retirar el sequndo par de guantes.
- Lavado de manos.

AL SALIR DE LOS
DOMICILIOS

No tocar

superficies

innecesarias /
¥ no hacer uso

de los ascensores

(en caso de hacerlo,

que sea en solitario)

FORMACION FAMILIARES ¥ PACIENTES FQ.CLM 2020
FLUTTER Y ACAPELLA

1. Inspiracién lenta por la nariz Paciente adulto
(oliendo una flor)
2. Pausa inspiratoria de 3 segundos
3. Colocarlo en la posicién de
trabajo
4. Dispositivo dentro de la boca,
dentro de los dientes, sellado con
los labios
5. Espiracién lenta con la glotis

Nifios inicidndose
Pacientes colaboradores

Reactivar audiDetener video

Participantes

FORMACION FAMILIARES Y PACIENTES FQ-CLM 2020

PAUTAS DE LIMPIEZA

Similares en todos los
dispositivos a excepcion de
alguna piezas

Esterilizacion minimo 1 vez por

semana

Esterilizador eléctrico de
o hirviendo d 5
minutos en agua destilada

bib

Flutter: limpieza de la bola con gel
hidroalcohdlico
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10 DE ABRIL

Carrerar solidaria. Finalmente esta carrera se realizé de manera online debido a las
restrinciones derivadas de la situacién de pandemia, Covid-19.

CARRERA SOLIDARIA RESPIRA

EN BENEFICIO DE LA FIBROSIS QUISTICA
= SAN MARTIN DE MONTALBAN -

VIERNES 10 DE ABRIL

A PARTIR DE LAS 12:00 HS*

PLAZA SANTISIMO CRISTO DE LA LUZ

PREMIOS CARRERA ORAANZA

@ JAMON, RELOJ DEPORTIVO ¥ CAMISKTA TECNICA
€ ReLoJ DEPORTVG Y CAMSETA TECNCA
@ Estucke o6 viNo v CaMisETA TECNICA

3¢ PEAUZARAN SORTEOS ENTRK TODOS LOS.
PARTICRANTES DK LA CARBERA Y DE LA MASCHA

CARRERA: 52 KM | DORSAL SOLDARIO: | KM

(O

& @ ]

21 DE ABRIL

Anuncio de la campana #expertosencuidarse. Se invita a las familias a
través de las redes sociales a participar en dicha campana.

https://www.facebook.com/fgecmancha/posts/1083224868723458
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Fq Castilla la Mancha
23 abr. 2020 - @

Desde la Asociacién queremos dar las gracias
a Jimena y Marcos tanto por las fotos tan
bonitas que nos han pasado con sus
pulmonitos favoritos como por haber enviado
los dibujos a sus amigos y compafieros para
que participaran en la Camparia!!

“Cuidéndote, nos cuidamos TODOS”
#ExpertosEnCuidarse #QuédateEnCasa
#DiaNacionalFibrosisQuistica

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA
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Fq Castilla la Mancha
22 abr. 2020 - @

Muchas gracias a los/as nifios/as que estan
colaborando coloreando las medidas de
proteccién que tan necesarias son para las
personas con FQy ante la... Ver mas

10
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22 DE ABRIL
DIA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

Dia Nacional de la Fibrosis Quistica. Intervencion de la presidenta de la
asociacion, Alicia Monzoén, en Radio Surco Castilla La Mancha.

https://www.facebook.com/fqcmancha/posts/1083801758665769

https://radiosurco.es/player/

~ Fq Castilla la Mancha SSe
&¥ 242abr.2020 - Q

Hoy, a las 12 de la mafiana entrevistara en
Radio Mora a nuestra presidenta Alicia Monzén

Podéis seguir la entrevista en el siguiente
enlace... Ver mas

RADIO.ES

Radio Mora 107.8 FM -
Pop

e R e Rl
#expertoscnLulaarse
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3 JUNIO

Campaiia de sensibilizacién a favor del Dia Nacional del Donante de Organos,
Tejidos y Células.

https://www.facebook.com/fgecmancha/photos/a.474128882966396/111602529
5443415/?type=3

DiA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS
3 DE JUNIO DE 2020

7\
DONAR
F
AMAR

Unete al reto, rotula la mascarilla con el lema “Donar es Amar” y
compdartelo en tus redes con el hashtag #DonarEsAmar

CONSIGUE TU TARJETA DE DOI E DE ORGANOS
Si quieres hacerte con tu t > donante

TARJETADE
DONANTE

DE ORCANOS
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AHORA TU SOLIDARIDAD IMPORTA MAS QUE NUNCA

HAZTE DONANTE DE ORGANOS

DiA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS
3 DE JUNIO DE 2020

6 ]0°] o) 7\
D O N A QONAQ

Q ‘ ES
AMAR
U T X Unete al reto y rotula la mascarilla con el lema

“Donar es Amar” y cuélgalo en tus redes con el
UNIGN DE TRASPLANTADOS DE ORGANOS SOLIDOS hashtag #bonarEsAmar

ORGANIZAN COLABORAN PATROCINAN

A oM weing @8R Mo b

FNETH
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JULIO

El mes comienza retomando la actividad en la oficina de Campo de Criptana.
El Servicio de Informacién y Orientacién se presta a los usuarios de manera
online.

(/Cx‘ (LM

ASOCIACION CASTELLANO-MANCHEGA
7 FiBROSIS QUIsTICA
-ZL L Q
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8 DE SEPTIEMBRE
DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

Dia Mundial de la Fibrosis Quistica. Se solicita al Congreso de los Diputados
que se sume a la conmemoracién del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica.
Ademas, se participa en una entrevista en radio @la_ser

https://www.lanzadigital.com/castilla-la-mancha/piden-al-congreso-de-los-
diputados-que-apruebe-una-declaracion-institucional-por-el-dia-mundial-de-
la-fibrosis-quistica/

El martes 8 de septiembre se celebra el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica
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OCTUBRE

Celebracion de una reunién a través de zoom entre los fisioterapeutas, la
Junta Directiva y la Federaciéon de Enfermos de Fibrosis Quistica para
comenzar con las sesiones de fisioterapia de manera online.
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DICIEMBRE

10 DICIEMBRE

Taller de Fisioterapia. A través de zoom se realizara un taller de formacién
para pacientes y familiares acerca de anatomia, fisiologia, mecéanica
respiratoria y de algunos dispositivos adicionales para el autocuidado del
paciente con Fibrosis Quistica.
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17 DICIEMBRE

Jornadas de nutricién a través de Webinar:

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA

DE FIBROSIS QUISTICA

“Alimentaciéon saludable en

Fibrosis Quistica” a cargo de Anair Alvarado, profesional en nutricién
especializada y afectada por Fibrosis Quistica.

FO, ALIMENTACION
Y NUTRICION

= Y lo que absorbemos

« Y lo que no comemos

= Y lo que gastamos

= Y lo que nuestro cuerpo usa y no usa

= Y lo que tiene que metabolzar

NUEVO
SERVICIO DE
NUTRICION
EN LA ASOCIACION
CASTELLANO
MANCHEGA

DE FIBROSIS
QuISTICA
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&% CONTACTO:

Email:

nutricion@fqcastillalamancha.org
anmrnu(rlc:on@gmad.com

TIf: 676 26 53 63

HORARIO
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23 DICIEMBRE

Elaboracién de felicitacion navidena para enviarsela a todos los socios/as, a la
Federacion de Enfermos de Fibrosis Quistica, a otras Asociaciones de Fibrosis
Quistica y a otras entidades amigas.

La asociacion de Fibrosis Quistica de

Castilla La Mancha os desea unas f

fiestas y un prdspero 2021,
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SERVICIO DE FISIOTERAPIA DOMICILIARIA Y ONLINE

En 2020 se ha continuado con las sesiones de fisioterapia domiciliaria. No
obstante, la situaciéon de pandemia y emergencia sanitaria provocada por el
Covid-19 originé cambios en el modo de realizar estas sesiones. De esta
manera, durante los primeros meses del 2020 se continudé llevandolas a cabo
en los domicilios de los pacientes, pero a partir de marzo se modifico el modo
de implementarlas y se comenzaron las sesiones de manera online.

SERVICIO DE INFORMACION, VALORACION Y ORIENTACION

Este servicio es la puerta de entrada a nuestra entidad, ha sido gestionado
por nuestra Trabajadora Social.

Se ha basado en informar a todas las personas que han contactado con la
entidad sobre quienes somos, explicarles los servicios y recursos que
ofrecemos, asi como dar informacién veraz y fiable acerca de la enfermedad.
Y lo mas importante, se ha prestado apoyo y acompanamiento emocional a
aquellos padres/madres de ninos/as afectados/as que lo han necesitado,
dotandoles del tiempo y espacio adecuado para afrontar el duelo y aceptar la
enfermedad.

Atenciones realizadas

Otras redes sociales || NI 3
Presenciales [l 2
WhatsApp [ ©
Email - GG 15

Telefénicas | N s

0 10 20 30 40 50
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SERVICIO DE ATENCION E INTERVENCION SOCIAL

A través de este servicio se han dado respuesta a las necesidades y demandas
sociales de los/las socios/as (personas afectadas por FQ y familiares). Se ha
realizado una intervencién directa, de forma presencial y telefénica.

Las actuaciones mas importantes llevadas a cabo han sido las siguientes:

o Becas de apoyo educativo y de servicios complementarios.

e Solicitud del servicio de fisioterapia en el Centro Educativo.

e Solicitud del grado de discapacidad.

e Solicitud de prestacién por hijo a cargo con enfermedad grave.

e Reclamacién Previas del grado de discapacidad.

Atenciones realizadas
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GESTION ASOCIATIVA

Para 2020 la Junta Directiva se propuso buscar herramientas para gestionar
mejor y de manera mas optima la entidad y sus recursos. Durante este ano se
han elaborado y aprobado diferentes planes y procedimiento para mejorar la
gestion y el compromiso social de la asociacion:

¢ Plan de Voluntariado.

¢ Plan de Formacion.

e Plan de Igualdad.

e (Codigo Etico.

e Organigrama.

e Mapa de Procesos.

e Politica de seleccién y contratacion de personal.
e Aplicacion de Ley de Proteccion de datos.
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