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ASOCIACION CASTELLANO-LEONESA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

El 2018 ha sido un afio cargado de retos y logros para nuestro colectivo. Desde esta
asociacion se ha luchado por mejorar la calidad de las personas con Fibrosis Quistica.
El trabajo de este afio ha estado orientado por el plan de trabajo aprobado en su

momento.
Los objetivos de la Asociacion son los siguientes:

— Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la Fibrosis Quistica.

— Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion, tanto social como asistencial, de
los enfermos de Fibrosis Quistica.

— Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales y
sociales necesarios y adecuados para el tratamiento de los enfermos de Fibrosis
Quistica.

— Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacion, tanto de los enfermos
como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

— Sensibilizar y divulgar sobre los problemas humanos, psicolégicos y sociales de

las personas con Fibrosis Quistica.

En rasgos generales, podemos valorar que los objetivos marcados se han ido

cubriendo satisfactoriamente a través de las actividades llevadas a cabo.

Partimos para ello de un analisis del trabajo desarrollado distinguiendo un nivel interno
referido a la vida asociativa de nuestra organizacion y otro nivel externo que alude a la

actuacion sociosanitaria.
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1. Nivel interno.

1.1. Trabajo de direccion.

Las reuniones de direccién se convocan segun las necesidades del momento y a
través de las Comisiones Permanentes en la sede participando en ellas los
miembros de la Junta Directiva. Como novedad, la Junta Directiva ha empezado a

reunirse a través de multiconferencia
1.2. Profesionales.

La Fisioterapeuta (Felipa Paniagua) en el Programa de Fisioterapia Respiratoria a
Domicilio, financiado por la Federacién Espanola de Fibrosis Quistica con cargo a

la subvencion estatal percibida para tal fin.

La Trabajadora Social (Ana Abascal) en el Programa de atencién integral a
personas con fibrosis quistica y sus familias, apoyo a la autonomia personal,
contratada de manera directa por la Asociacion Castellano Leonesa Contra la
Fibrosis Quistica, puesto que desde 2018 ya no existe subvencién para este

servicio, con un contrato de 8 horas a la semana durante 2018.

1.3. Relaciones con los socios, familiares, personas con Fibrosis Quistica y

ciudadanos.

El colectivo diana de esta asociacion son las personas con Fibrosis Quistica y sus
familiares, aunque también se ha prestado atencién a todos los profesionales

sociosanitarios referentes a Fibrosis Quistica.

En este sentido, hemos mantenido contactos y reuniones con empresas e
investigadores vinculados a areas como la FQ y el colectivo de enfermedades
raras, la Responsabilidad Social Corporativa o el trasplante, entre otros, a fin de

establecer canales de colaboracion.

Se ha proporcionado atencién individualizada a socios, familiares, personas con

Fibrosis Quistica y a ciudadanos que han solicitado informacién, asesoramiento...
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1.4. Actividades ludicas y divulgativas.

Hemos participado en distintas actividades de caracter divulgativo, ludico o

deportivo, bien organizados por la propia Junta Directiva de la Asociacion, o por

socios colaboradores o terceras entidades con las que hemos cooperado.

Programa anual de fisioterapia respiratoria a domicilio para los afectados de
Castilla y Ledn, financiado por la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica.
Programa de atencion integral a personas con fibrosis quistica y sus familias,
apoyo a la autonomia personal.

Jornadas “Fibrosis Quistica, deporte y vida: encuentros motivacionales para
fiquis y familiares” en Burgos (centro CREER) el 24 y 25 de marzo.

Asamblea Anual Ordinaria, el 25 de marzo.

“IX Carrera Popular de Burganes de Valverde”, organizada por la Asociacion
Corriendo con el Corazén por Hugo y el Ayuntamiento de la localidad y
patrocinada por la Diputacion de Zamora y Caja Rural de Zamora, el 1 de

mayo.

(Adociacion

B eow el
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“Ill Carrera Popular contra la Fibrosis Quistica Las Berlanas (Avila)” el 26 de
mayo junto con la Asociacion Madrilefia de Fibrosis Quistica.
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“Festival Iniciativas ropelanas” en Fuentes de Ropel el 10 de agosto.
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1.5. Gestion organizativa.

Se ha continuado manteniendo un archivo ordenado, de registro de socios y
clasificaciéon de la documentacién y un repaso de los datos de socios asi como la

mejora continua de la Base de Datos.

Se ha llevado a cabo igualmente una importante redaccion de escritos que se han
dirigido a las instituciones publicas y privadas, asi como la solicitud de
subvenciones a Entidades publicas y privadas para la organizacion de las distintas

actividades realizadas por la asociacién a lo largo del afo.
1.6. Coordinacion con la Federacién Espaiola de Fibrosis Quistica.

Mantenemos abiertos permanentemente los canales de colaboracion con la
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, siendo Internet y correo electrénico los

medios mas usuales de comunicacion.

Cada tres meses se mantienen reuniones mediante multiconferencia. La
vicepresidenta Rocio es la que se relne y representante a nuestra asociacion en la

junta directiva de la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica.
El 21 de abril se acudid a la reuniéon anual con la Federacion en Madrid.

2. Nivel externo.

2.1. Relaciones institucionales.

Estamos en contacto con las distintas Unidades de Fibrosis Quistica de los

hospitales de la comunidad y con las Unidades de Referencia.

Se continda la colaboracion y comunicacion con el Ayuntamiento de Valladolid, el
Ayuntamiento de Gradefes, el Ayuntamiento de Villalar de los Comuneros, el
Ayuntamiento de Las Berlanas, el Ayuntamiento de Aldeamayor de San Martin, la
Junta de Castilla y Ledn, la Consejeria de Sanidad, la Consejeria de Educacion,
asi como con otras asociaciones de discapacidad, asi como otros Organismos

Publicos y Privados.
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2.2. Actividad publica reivindicativa.

La Asociacion Castellano Leonesa Contra la Fibrosis Quistica ha estado
comprometida con la reivindicacién principal del colectivo a nivel nacional: la
aprobacion de la financiacion por parte del Ministerio de Sanidad de Orkambi y
Symkevi. Durante todo el afio hemos tomado parte en todas las reuniones
mantenidas entre Federacidon y las asociaciones autondmicas y, cuando se
convocé la Manifestacion celebrada el 8 de septiembre en Madrid, con
concentraciones frente a la sede de Vertex y del Ministerio de Sanidad, nuestra
asociacion fue una de las pocas de todo el pais que fleté autobuses para facilitar el
traslado de las personas interesadas en acudir, con unos 150 asistentes de toda la
Comunidad y dos autocares, uno con salida desde Ponferrada, con parada en

Benavente, y otro desde Valladolid.

2.3. Presentacién de proyectos para acceder a subvenciones.

— Subvencion IRPF 2018: “Programa de intervencion para el tratamiento
sociosanitario de atencién domiciliaria de apoyo a la fisioterapia respiratoria
en pacientes de Fibrosis Quistica”. Fue denegada.

— Subvencion Banco Santander: “Proyecto de intervencion psico-social dirigido
a personas con Fibrosis Quistica residentes en la provincia de Valladolid de la
Asociacion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis Quistica”. Fue denegado.

2.4. Formacion.

Se recibe informacion actualizada por parte de la Federacién Espafiola y otros

organismos Publicos y Privados.

Derivando mediante correo electrénico a los socios que disponen de este medio.

C/ Batuecas n°® 24, 1° 19 (C.1.C. Conde Ansurez) 47010 Valladolid/ Teléfono: 680 600 243/
E-mail: fibrosisquisticacyl@gmail.com/C.I.F.: G-40102436/ Inscrita en el Registro de
Asociaciones de la Junta de Castilla y Leon con n° 2002. Pagina 7



mailto:fibrosisquisticacyl@gmail.com/

ASOCIACION CASTELLANO-LEONESA

. . CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
Fibrosis

Quistica

2.5. Difusion Informativo-Cientifica de la Fibrosis Quistica.
— Revista Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica.
— Difusion de actividades y otras noticias en los medios de comunicacion: envio
de notas de prensa a medios autonémicos con motivo del Dia Nacional de la

FQ y de la participacién en la movilizacion del 8 de septiembre. Gestion de

articulo no puede distribuirse sin el consentimiento expreso del duefio de los derechos de autor.
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“Ingreso seis o siete veces al afio”

La salmantina Rocio Blanco refleja la realidad de la fibrosis quistica, que ayer
celebro el Dia Nacional para pedir al Gobierno que financie su tratamiento

JH.D. | SALAMANCA
A mala noticia llega en
los dias mas felices. La

famosa prueba del talon

que se le practica a todos los re-
cién nacidos de Castilla y Leon

y casi toda Espafiia— ya confir-
ma si el bebé padece fibrosis
quistica: una enfermedad here-
ditaria gue afecta, especialmente

a los pulmones y el pancreas.

La familia de Rocio Blanco
afectada de fibrosis quistica y vi-
cepresidenta de la Asociacion de
Castilla y Leén— supo desde el
primer dia la cruz con la que ve-
nia su hija. Una cruz pesadisi-
ma. “Digamos que me tienen que
ingresar unas seis o siete veces
todos los anos”, explica Rocio.

La fibrosis tiene distintos ti-
pos de mutaciones que la con-
vierten en mas o menos grave.
Para una mutacién concreta
existe un medicamento que para
los enfermos es casi como el ma-
na: el Orkambi. “La fibrosis no
tiene cura, pero este medicamen-
to es capaz de detener la enfer-
medad per completo e, incluso,
conseguir una ligera mejoria”,
explican desde la Asociacion de
Castilla y Leon. El ‘pero’ son los
ceros del precio: 300.000 euros
por persona al ano, y durante to-
da la vida.

Ayer se celebrd el Dia Nacio-
nal de la Fibrosis Quistica y la
gran reivindicacion fue que el
Ministerio de Sanidad asuma el
coste de estos medicamentos que
pueden cambiar la vida de los
enfermos. Mientras que en otros
paises ya se ha llegado a un
acuerdo sobre el precio con el la-
boratorio, Espana lleva casi dos
anios de negociaciones infructuo-
sas. Hay un condicionante, y es
que en el horizonte ya se visium-
bra la llegada de un farmaco mu-
cho mas efectivo, pero sin fecha
de lanzamiento.

La mutacion de Rocio no es
la que se trata con el Orkambi.
“Lamia estd en investigacion y,

Pagina web: publicacion de noticias relacionadas con la asociacion en la web
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Rocio Blanco participa en la campana

I El Gobierno negocia

el precio del firmaco,
que ronda los
300.000 euros al afio
por paciente, v
durante toda la vida

www.fqcastillayleon.org

Pompas para respirar’, de la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica.

al parecer faltan unas fases mas

tratamiento de aerosolterapia y
3 i . “No

para que salga el med.
pero el resultado también sera
que frenard la enfermedad para
que no haya que recurrir al tras-
plante de pulmén”, dice.
Cambiar de pulmén es la con-
secuencia final del avance de la
fibrosis. En el caso de la paciente
salmantina lo causa una bacteria
multirresistente. “Seis o siete ve-
ces al afio tengo que ponerme ci-
clos intravenosos de antibioticos
v durante ese tiempo no puedes
trabajar: Es algo que te limita, Te
cuesta respirar y esa infeccion te
puede llevar al trasplante. Lo ma-
lo es que las bacterias las segui-
s teniendo siempre y la amena-
za siempre esid al 1 dia a dia
de Rocio estd marcado por los

fisioterapia respiratoria
hay sabados ni domingos. No te
Io puedes saltar para evitar las
infecciones respiratorias”.

Y no solo es pulmén. “La en-
fermedad también afecta al pan-
creas o el higado. Tienes que to-
mar enzimas pancredticas en ca-
da comida porque la digestion no
es como la del resto de las perso-
nas. Esta es una de las enferme-
dades mas dificiles porque no
respirar es duro, y afecta a mas
6rganos. Es importante que el
Ministerio financie estos medi-
camentos porque son caros, pero
también son caros los ingresos,
los tratamientos, los trasplan-
tes...”, concluye la paciente sal-
mantina.

El salmantino
Javier Pérez
Rodriguez,
premiado en los
VI Premios MIR’

LG,

Javier Pérez Rodriguez, ex
alumno de Medicina de la
Universidad de Salamanca,
ha sido galardonada en los
VI Premios MIR organizados
por la Fundacién Uniteco y
en los que colabera la Funda-
¢ion CTO. Estos premios van
dirigidos a los 25 postulantes
que mejor resultado han ob-
tenido en 2018 en las pruebas
de acceso a Médico Interno
Residente. Javier Pérez ha
quedado en el puesto niimero
7de este ranking,

Estos galardones recono-
cen la excelencia de los jave-
nes médicos en su prepara-
cion para entrar en la carre-
ra profesional. En esta edi-
cién ha habido mucha igual-
dad, pero destaca por encima.
de todas la Universidad Com-
plutense de Madrid con 5
alumnos entre los 25 premia-
dos. Son las Universidades de
Santiago, Murcia, Navarra, y
Auténoma de Madrid las que
mas presencia tienen en este
ranking con 2 estudiantes en-
tre los 25 premiados.

Las comunidades
pactan que Enfermeria
administre vacunas sin
prescripcion médica

El Consejo Interterritorial
celebrado esta semana sirvio
para dar el visto bueno al de-
creto de prescripeion enfer-
meras -por el que Enferme-
ria podra preseribir determi-
nados medicamentos- que ve-
ré la luz en mayo. Otro de los
acuerdos que se alcanzo,
aunque no se rubricé por es-
erito, es que Enfermeria pue-
da administrar las vacunas
que estin dentro del calenda-
rio de vacunacién sin necesi-
dad de una prescripeion mé-
dica. De este modo, el perso-
nal de Enfermeria puede
ejercer esta funcién sin co-
rrer el riesgo de responsabi-
lidades derivadas.
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Canal de YouTube: streaming de las Jornadas celebradas en Burgos y

posterior publicacién de sus videos, con mas de 400 visualizaciones.

ﬁ;i;;;f Fibrosis Quistica Castillay Ledn

Quistica :
e 6 suscriptores

INICIO

Videos subidos » REPRODUCIR TODO

Emisién en directo de la Emision en directo de la jornada FIBROSIS QUISTICA
jornada de Fibrosis Quistica... jornada de Fibrosis Quistica ‘
0 visualizaciones *
434 visualizaciones * 344 visualizaciones * Hace 11 meses
Emitido Hace 11 meses Emitido Hace 11 meses

— Redes sociales: Facebook.
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