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Información situación de medicamentos

Federación Española de Fibrosis Quística


INFORMACIÓN SOBRE LOS NUEVOS MEDICAMENTOS PARA LA FIBROSIS QUÍSTICA
· Orkambi (lumacaftor/ivacaftor)
La combinación de lumacaftor/ivacaftor (Orkambi) está aprobada por la FDA en Estados Unidos desde julio de 2015, por la Agencia Europea del Medicamento (EMA) desde noviembre de 2015 y cuenta con una valoración positiva por parte de la Agencia Española del Medicamento (AEMPS) desde julio de 2016.
El 4 de enero de 2018, el Ministerio de Sanidad a través de una nota informativa correspondiente a la sesión 177 de la Comisión Interministerial de Precios de los Medicamentos y los Productos Sanitarios, que se celebró el 6 de noviembre de 2017, emitió un acuerdo desfavorable respecto a la financiación del medicamento.
La tercera y última negativa recibida por parte del Ministerio de Sanidad se hizo oficial en agosto de 2018, a través de la V.1 del Informe de Posicionamiento Terapéutico (ITP) emitido por la AEMPS en el que, bajo el epígrafe “Consideraciones finales del GCPT”, señalan: “La Dirección general de Cartera Básica de Servicios del SNS y Farmacia ha emitido la resolución de no financiación para Orkambi (ivacaftor/lumacaftor)”.
En este momento, se está realizando una nueva versión del ITP incluyendo la indicación para niños de entre 6 y 12 años, e incluir los buenos resultados que el medicamento está teniendo entre las personas que llevan tomándolo estos 2-3 años.
Una vez el Ministerio de Sanidad autorice su financiación, se establecerán los precios y reembolsos para su posterior dispensación por parte de las Comunidades Autónomas.
· Personas que podrían tomar el medicamento:

Este combinado está indicado actualmente en EEUU para pacientes con dos copias de la mutación F508del mayores de 2 años. Y en Europa, la indicación para niños de 2 a 5 años ya cuenta con una valoración positiva del Comité de Medicamentos para Uso Humano (CHMP). En España se estima que el 28% de las personas con FQ poseen dos copias de esta mutación y podrían mejorar su calidad de vida si pudiesen acceder a este tratamiento. 
Calculamos que unas 200 personas se podrían beneficiar de este tratamiento en nuestro país y evitar así los ingresos frecuentes, uso masivo de antibióticos y la posibilidad de tener que someterse a un trasplante pulmonar.
· Funcionamiento del medicamento:

Hasta hace unos pocos años, los únicos medicamentos disponibles iban dirigidos a tratar los síntomas de la FQ; pero ahora, esta nueva generación de medicamentos son los primeros en corregir el defecto de base que, aunque no cura la enfermedad, la frena de forma considerable. 
Su finalidad es abrir el canal del cloro (la puerta de la pared celular) y permitir así que la regulación del cloro funcione correctamente. Las moléculas correctoras del CFTR (lumacaftor) están diseñadas para corregir el tráfico de la proteína con defectos en el plegamiento (mutación de clase ii) hasta la membrana celular donde podría hacer su función casi con normalidad. Y las moléculas denominadas potenciadoras del CFTR (ivacaftor) tienen por diana la proteína CFTR que está en la superficie celular, con objeto de mejorar su función. Los fármacos potenciadores pueden actuar por tanto sobre las mutaciones de clases iii, iv, v y vi. 
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En los estudios realizados, que incluyeron a más de 1.100 pacientes, los tratados con la combinación de lumacaftor más ivacaftor experimentaron mejorías significativas en la función pulmonar. Los pacientes también experimentaron mejorías en el índice de masa corporal y reducciones en las exacerbaciones pulmonares (infecciones pulmonares agudas), incluidas aquellas que hicieron necesaria la hospitalización y la administración de antibióticos intravenosos.
Existen casos de personas con FQ en España a las que no les ha ido bien, pero otras a las que le ha cambiado la vida dejando atrás ingresos, tratamientos intravenosos y una peor calidad de vida. Desde la Federación Española de FQ reclamamos que las personas con Fibrosis Quística tengan la oportunidad de probar si esa medicación les puede ir bien.
· Reuniones mantenidas:
Tanto la Federación Española de Fibrosis Quística (pacientes y familiares) como la Sociedad Española de Fibrosis Quística (médicos), hemos mantenido varias reuniones con el Ministerio de Sanidad, con la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios y con el laboratorio Vertex para tratar de acelerar el proceso de aprobación de la financiación de este medicamento.

En las reuniones mantenidas hemos propuesto alternativas para el acceso, como estudiar los casos de mayor gravedad para adelantar el tratamiento en esas personas, pero el problema es evidente. Las expectativas de mejora iniciales, comparadas con el otro fármaco del laboratorio dirigido a otras mutaciones (Kalydeco), han hecho que el Ministerio ponga en duda el coste/beneficio. Desde nuestro colectivo creemos que no son comparables, ya que las personas con las mutaciones F508D/F508D tienen una manifestación sintomática más agresiva, y cualquier mejora, por pequeña que sea, puede cambiar su evolución de forma muy considerable. 
Esto está indicado en el informe de autorización del fármaco de la Agencia Europea del Medicamento, que detallamos a continuación:
¿Por qué se ha aprobado Orkambi? 

El Comité de Medicamentos de Uso Humano (CHMP) de la Agencia decidió que los beneficios de Orkambi son mayores que sus riesgos y recomendó autorizar su uso en la UE. 

Aunque los efectos beneficiosos de Orkambi fueron constantes en los distintos estudios y similares a los de los medicamentos que tratan los síntomas de fibrosis quística, fueron inferiores a lo que se espera de un medicamento que trata el mecanismo de la enfermedad en vez de sus síntomas. Sin embargo, puesto que la fibrosis quística causada por la mutación F508del es especialmente grave, el CHMP consideró que los efectos que se observaron eran clínicamente irrelevantes para los pacientes sin ninguna otra opción alternativa. Además, el Comité observó que los beneficios de Orkambi se mantuvieron durante todo el tiempo que duró el tratamiento de 48 semanas. Los efectos secundarios de Orkambi afectaron principalmente al intestino y a la respiración y por lo general se consideraron entre leves y moderados, así como manejables.
· Otros países de la Unión Europea y América Latina:

En Europa, Orkambi está autorizado para mayores de 12 años desde finales de 2015 y a principios de 2018 se autorizó para menores de 6 a 11 años. Dentro de la comunidad Europea hay países que acceden a estos fármacos desde el momento en que Europa lo autoriza. Otros países, como el nuestro, requieren de más burocracia para autorizarlo y, una vez autorizado, debe negociarse su financiación a nivel nacional y posteriormente a nivel autonómico. Países como Italia, Alemania, Irlanda, Suecia, Holanda, Dinamarca… ya lo tienen autorizado y financiado por su sistema de salud, y otros como Inglaterra se escudan en el coste/beneficio para no financiarlo, como ha ocurrido en España.

En América Latina, exactamente en Argentina, el acceso a este medicamento ha sido abordado por el propio gobierno argentino, en donde las personas con Fibrosis Quística acceden al fármaco mediante una empresa nacional (Gador) con el nombre Lucaftor.
· Kalydeco (ivacaftor):
El medicamento Kalydeco para personas con FQ con 9 mutaciones concretas a partir de 2 años está aprobado en nuestro país desde 2016, pero los niños de 2 a 5 años para los que está indicado el tratamiento, todavía no lo están recibiendo.
Sí que se está suministrando Kalydeco desde 2015 a los pacientes mayores de 6 años con las mutaciones G551D, G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N y S549R.

Por otra parte, la FDA (EEUU) ya ha aprobado el uso de Kalydeco para tratar un total de 38 mutaciones en personas con FQ a partir de 1 año de edad. Esta nueva indicación no ha sido aprobada por la Agencia Europea del Medicamento.
	Gating Mutations

	G178R
	G1244E
	S549R

	G551D 
	G1349D 
	S1251N

	G551S
	S549N 
	S1255P 


	Residual Function Mutations

	A455E
	E193K 
	R117C 

	A1067T
	F1052V 
	R347H 

	D110E
	F1074L
	R352Q 

	D110H
	G1069R
	R1070Q  

	D579G
	K1060T
	R1070W 

	D1152H 
	L206W 
	S945L

	D1270N 
	P67L
	S977F

	E56K
	R74W
	 


	Splice Mutations

	711+3A→G
	3272-26A→G
	E831X

	2789+5G→A
	3849+10kbC→T
	 


	Conduction Mutation

	R117H


· Symdeko o Symkevi (tezacaftor / ivacaftor):

El medicamento Symdeko está aprobado por la FDA en EEUU desde febrero de 2018 para personas con Fibrosis Quística, de 12 años o más, con dos copias de la mutación F508Del, así como para personas con una sola copia de 26 mutaciones específicas (independientemente de su otra mutación).
Las mutaciones para las que está indicado Symdeko en EEUU son:

	 E56K
	R117C
	A455E
	S945L
	R1070W
	3272-26A→G

	P67L
	E193K
	F508del*
	S977F
	F1074L
	3849+10kbC→T

	R74W
	L206W
	D579G
	F1052V
	D1152H
	 

	D110E
	R347H
	711+3A→G
	K1060T
	D1270N
	 

	D110H
	R352Q
	E831X
	A1067T
	2789+5G→A
	


* Se requieren dos copias de la mutación F508del

En Europa está aprobado por la EMA con el nombre de Symkevi para su administración junto a Kalydeco (ivacaftor) desde noviembre de 2018 para personas con FQ, de 12 años o más, con dos copias de la mutación F508Del, así como para personas con una sola copia F508Del más una de las siguientes 14 mutaciones de función residual. En España, Symkevi ya cuenta con la aprobación de la AEMPS desde enero de 2019. Ahora están trabajando en su IPT y el Ministerio de Sanidad ha comenzado ya las negociaciones con el laboratorio para su financiación.

Las mutaciones para las que está indicado Symkevi en Europa son:

	P67L
	R117C
	A455E
	S945L
	R1070W
	3272-26A→G

	L206W
	R352Q
	D579G
	S977F
	D1152H
	3849+10kbC→T

	711+3A→G
	2789+5G→A
	
	
	
	 


EXPERIENCIAS DE PACIENTES CON LOS NUEVOS MEDICAMENTOS PARA LA FIBROSIS QUÍSTICA
ORKAMBI
· Mi hijo lleva desde septiembre de 2018 y tira más mocos con mucha más facilidad, son más líquidos… Le han retirado poco a poco algunos antibióticos, no se ha resfriado de momento, no tose, ha cogido peso como un niño normal, su cansancio se ha reducido muchísimo hasta el nivel de un niño normal, se levanta más alegre, más motivado para hacer cualquier cosa. Su capacidad pulmonar estaba en un 20% y aumentó a un 90% en poco tiempo. De momento no ha notado ningún efecto secundario.

· Tomé el medicamento Orkambi hace unos dos años, unos meses antes de someterme al trasplante bipulmonar que me hicieron hace un año y medio aproximadamente. En mi caso no me ayudó a mejorar, pero si a mantenerme como estaba durante unos meses. No pude notar mucho sus efectos porque en mi caso llegó tarde y la enfermedad ya estaba demasiado avanzada y la capacidad pulmonar demasiado baja como para remontar. Pero estoy segura de que si lo hubiera podido tomar antes, sus efectos habrían sido mucho más positivos. 
· Mi hijo tiene 8 años y está tomando Orkambi desde el 8 de enero de 2018. Su vida mejoró en todo, tenía un 68% de función pulmonar y a los 2 meses se puso en un 94%. Este mes pasado hizo una espirometría, la mejor hasta ahora, de un 100%. En el tema digestivo, en un año cogió casi 8 kilos de peso. Lleva un seguimiento en la unidad de trasplante de hígado de La Paz en Madrid, ya que aparte de tener poca función y estar deteriorado, estaba con una inflamación importante y las analíticas no pintaban bien, pues bien... la inflamación ya no está y las analíticas son normales, la mejoría es muy grande. No tuvo ningún tipo de efecto secundario, empezó con una pastilla y a la semana empezó con el tratamiento completo. Solo puedo decir que desde que empezó a tomar Orkambi le ha cambiado la vida completamente. 
· Empecé con Orkambi el 25 de octubre de 2018. Tenía un FEV1 de 0,89 litros (28,7% para mí), FVC de 1,7 litros (47,2%), 51,7 kg de peso (lo normal para mí siempre fue 57-58, llevo varios años muy baja de peso) y test del sudor a 98. En el control de los 3 meses, el 24 de enero, he soplado 1,23 litros de FEV1 (39,7%), 2,37 litros de FVC (65,8%), 54 kg de peso, test del sudor a 85. Había estado con muchos bajones de oxigenación y ahora la oxigenación está estable. En general me siento mejor, tengo más energía, notablemente más hambre, subo las escaleras sin dificultad, expectoro más fácilmente y me siento mejor, sencillamente. Tuve leves efectos secundarios durante la fase de inicio, de hecho me tuvieron supervisada y con oxígeno esperando recaídas, ya que mis niveles iniciales eran muy bajos. Sí que tosía más, tuve algunas molestias en el pecho (dolores muy leves y pinchazos en las vías respiratorias) y un poquito de dolor de cabeza (que por otra parte es normal en mí) y leves molestias digestivas. Pero todo a un nivel casi anecdótico. 
· Nuestra hija tiene 9 años y está tomando Orkambi desde septiembre de 2018, es decir, unos 5 meses,  por uso compasivo. Tiene menos moco y menos tos, y aunque seguimos tomando antibióticos orales parecen ser más efectivos que antes. El primer día del tratamiento tuvo una gran bajada de FEV que se recuperó totalmente a la semana siguiente. Y el primer mes también tuvo muchos gases, que fueron desapareciendo. Hasta ahora no ha tenido otros efectos secundarios.
· Soy un paciente de 29 años. Llevo desde el 21-01-2017 tomando Orkambi, de forma compasiva. Empecé con una función pulmonar “FEV1” de 20%, hoy tengo 20-25%, conseguí pasar de los 59-60 kilos a los 62-63 kilos. Al principio no noté ningún efecto secundario, pero desde hace unos meses experimento asfixia tras la toma del medicamento que me dura 4-6 horas.
· El moco es más fluído, inicialmente expulsaba mucho (primer mes) y luego se estabilizó. Ahora el moco se moviliza muy fácilmente. Antes no comía por boca (sólo por sonda) ahora come por boca perfectamente y ya no toma casi ningún batido hipercalórico (llegó a tomar 5 batidos/día). Antes no podía ni andar y ahora puede correr, bailar y nadar hasta una hora en la piscina sin cansarse. Antes tenía que tomar muchos antibióticos nebulizados y por vía intravenosa de forma casi continua. Ahora lleva dos años sin tratamiento antibiótico ni nebulizado ni intravenoso, ya que no ha tenido ninguna exacerbación desde que toma Orkambi y los cultivos ya no dan positivo en Burkolderia Cepacia ni en MRSA desde hace 9 meses. Le ha cambiado la vida. Ahora tiene VIDA y nosotros también.
SYMKEVI

· Participé en el ensayo clínico para Symkevi. Gracias a esto, el laboratorio me proporciona la medicación y, desde que lo tomo, no he vuelto a  necesitar antibióticos. Mi función pulmonar está entre 85% y 90% y ninguna noche he tosido. Por todo esto, mi calidad de vida ha mejorado muchísimo y no he experimentado ningún efecto secundario. Me gustaría que todas las personas que tienen Fibrósis Quística, como yo, se beneficiasen de este medicamento, que realmente te cambia la vida.
· Tomo Symkevi desde hace más o menos dos años y medio por un estudio con Vertex y, posteriormente, uso compasivo. Mi calidad de vida ha mejorado notablemente, tenía infecciones cada dos meses y hacia uso de antibióticos orales e intravenosos varias veces al año. Tenía episodios de neumotórax, hemoptisis e incluso reuma de manera puntual. Actualmente mi función pulmonar ha aumentado en casi un 10% - 15%, llevo sin antibiótico intravenoso un año y sin oral 8 meses, lo que hasta ahora era impensable con mi evolución de la enfermedad. He aumentado el rendimiento físico a la hora de realizar deporte, he cogido varios kilos de peso, disminuido la cantidad de insulina, así como la tos y expectoración diaria. Me siento genial física y mentalmente.
· Hace 3 años que los médicos del hospital de la Vall d’Hebron me incluyeron en el ensayo clínico con el tratamiento Symkevi. He visto un cambio sustancial a nivel pulmonar, se había acabado la tos, la secreción pulmonar y de la nariz. Después de dos meses aumenté la capacidad pulmonar. Con este medicamento  he podido sentirme casi como una persona sin enfermedad. En mi caso no ha habido efectos secundarios al tomar la medicación.
· Mi hijo está tomando Symkevi y le fue muy bien y sin efectos secundarios hasta que interrumpieron el suministro al finalizar el estudio. Finalmente ha podido reanudar el tratamiento. En los 2 años 
que estuvimos en el estudio ganó peso, talla, mejoró su estado pulmonar, ¡una maravilla! Una mejora de la calidad de vida que debería  llegar a todas las personas que puedan beneficiarse de ella.
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Joaquin Daban, 33 aiios. ORKAMBI

A Joaquin le diagnosticaron Fibrosis Quistica con tan sélo mes y medio de
vida. Tiene dos copias de la mutacién F508D y esta en tratamiento con Or-
.7\ kambi desde hace dos afios. “Empecé a tomarlo por sugerencia de mi doc-
§ tora, ya que el laboratorio queria ver los efectos que tenia el medica-
mento en gente con una funcién pulmonar por debajo del 40% (pero ya
fuera del ensayo clinico que se realiz6 unos afios antes)”, explica.

Antes del tratamiento, Joaquin tenia un FEV1 en torno al 35%, en el que se
mantiene en la actualidad, aunque si que ha notado mejoria en su dia a dia:

“Ahora tolero mucho mejor los esfuerzos y el ejercicio. Ademas, ha bajado el nt-
mero de colonias y practicamente no me he puesto malo en los dos afios que llevo tomandolo”.

Joaquin comenta que durante los primeros 4 meses de tratamiento sufrié todos los efectos secundarios
descritos en la medicacién: dolor de cabeza, opresion en el pecho, problemas gastrointestinales..., que
fueron desaparaciendo gradualmente. “Ahora tengo que tener cuidado con el ejercicio ya que el exceso
de actividad me eleva los niveles de PH y potasio en sangre”, comenta Joaquin.

Aroa Gil, 23 anos. ORKAMBI

Aroa fue diagnosticada de Fibrosis Quistica nada mas nacer. Al igual que
Joaquin, tiene dos copias de la mutaciéon F508D y estuvo en tratamiento
con Orkambi durante 6 meses a principios de 2014 (dentro del ensayo
clinico del medicamento), pero tuvo que dejarlo a causa de los efectos
secundarios. “Hubo un aumento de las proteinas musculares y eso con-
llevo dolores intensos e inflamacion, sobre todo en las piernas. De tener
un namero normal, subieron a 2000, algo excesivo”, explica Aroa. “Ade-
mas, no podia tomar antifangicos ni pastillas anticonceptivas”.

Su FEV1 antes de empezar el tratamiento era del 80% y durante el mismo continu6
teniendo buena capacidad pulmonar: “Respiraba con mayor facilidad, podia correr sin ahogarme y te-
nia mas vitalidad pero, al dejar el tratamiento a causa de los efectos secundarios, mi FEV1 baj6é hasta el
65%", lamenta Aroa, a la que le gustaria poder probar Symdeko en un futuro.

Cristina Simal, 41 afos. SYMDEKO

Cristina también tiene dos copias de la mutacién F508D, fue diagnosticada
de Fibrosis Quistica a los 6 meses de edad y lleva un aiio y medio en trata-
miento con Symdeko (dentro del ensayo clinico del medicamento).

Su FEV1 ha pasado de 54% a 58% desde el inicio del tratamiento, antes

tenia ingresos hospitalarios cada 9 meses y desde entonces no ha vuelto a
tener ninguno. Cristina explica que su vida ha cambiado por completo:
“Antes vivia obsesionada con la FQ, hacia malabares para no bajar de FEV1,
tenia que hacer fisio todos los dias al menos una hora, los tratamientos... y

aun asi, cada vez que me recuperaba volvia a caer. Ahora el viento sopla de cara,

no tengo recaidas, lo que hace que cada vez esté un poquito mejor. Tengo menos mocos, el tiempo de
fisio ha disminuido y lo alterno con los dias que acudo al gimnasio (algo que antes veia imposible). El
cambio de vida es gigante. Rompes la rueda de inflamacién, antibié6ticos, corticoides, efectos secunda-
rios e infeccion recurrente. Para nosotros eso es un mundo”. Ademas, Cristina seilala que no ha sufrido
efectos secundarios al tomar Symdeko y ha reducido su dosis de enzimas pancreaticas.
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INFORMACIÓN SOBRE LA FIBROSIS QUÍSTICA Y LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FQ

¿Qué es la Fibrosis Quística?

La Fibrosis Quística es una enfermedad crónica y hereditaria que representa un grave problema de salud. Es una enfermedad degenerativa que afecta principalmente a los pulmones y al sistema digestivo. Consiste en una alteración genética que afecta a las zonas del cuerpo que producen secreciones, dando lugar a un espesamiento y disminución del contenido de agua, sodio y potasio originándose la obstrucción de los canales que transportan esas secreciones y permitiendo que dicho estancamiento produzca infecciones e inflamaciones que destruyen zonas del pulmón, hígado, páncreas y sistema reproductor principalmente. Es una patología grave de tipo evolutivo que hoy día no tiene curación.
¿A cuántas personas afecta?

Podemos calcular que actualmente hay unas 2.500 personas con Fibrosis Quística en nuestro país aproximadamente. Es una enfermedad genética recesiva, por lo que es necesario que los dos progenitores sean portadores de la enfermedad para poder transmitirla. Se estima que la incidencia de la enfermedad es de uno por cada 5.000 nacimientos, y que uno de cada 35 habitantes son portadores sanos de alguna de las alteraciones genéticas que producen la enfermedad. 
¿En qué consiste su tratamiento?

Los cuatro pilares básicos en el tratamiento de la enfermedad son la antibioterapia, para tratar las infecciones pulmonares; la fisioterapia respiratoria, para eliminar la acumulación de moco y mantener una adecuada función pulmonar; una nutrición muy cuidada, suplementada con enzimas pancreáticos, para una correcta absorción de las grasas y las vitaminas liposolubles muy importantes; y el ejercicio físico, para mejorar la condición física y psíquica de la persona con FQ retrasando el deterioro que produce la enfermedad y preparándola para resistir mejor los envites de la misma.

¿Cuándo es necesario el trasplante?

El tratamiento es únicamente “paliativo”, trata solo los síntomas de la enfermedad, por eso es importante seguirlo para que la evolución de la enfermedad sea la mejor posible. Cuando la enfermedad se encuentra en un estadio muy avanzado, existe la posibilidad del trasplante pulmonar y/o hepático. Actualmente, la cirugía del trasplante pulmonar está muy estandarizada. Con la experiencia, se han superado muchas de las dificultades técnicas iniciales, pero a pesar de ello continúa siendo un procedimiento con un riesgo considerable. Con un control adecuado se consigue minimizar el riesgo de la infección y de los efectos secundarios del tratamiento para evitar el rechazo, devolviendo a la persona, en la mayoría de los casos a una situación de relativa normalidad y mejorando tanto sus expectativas de supervivencia como su calidad de vida, aunque sigue teniendo la enfermedad.
¿Qué es la Federación Española de Fibrosis Quística?

La Federación Española de Fibrosis Quística agrupa a las 15 asociaciones de las diferentes comunidades autónomas, a las cuales representa y apoya, desde hace más de 30 años.
La Federación forma parte de COCEMFE (Confederación Española de Personas con Discapacidad Física y Orgánica) y de FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras). También está relacionada con otras organizaciones internacionales de lucha contra la Fibrosis Quística y pertenece a la Asociación Internacional de Fibrosis Quística (CFWW), a la Asociación Europea de FQ (CFE) y a EURORDIS (Asociación Internacional de Enfermedades Raras).
La Federación se constituyó el 24 de octubre de 1987 y fue inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones el 24 de noviembre de 1988. Además, fue declarada “Entidad de Utilidad Pública” por el Ministerio del Interior en noviembre de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con Fibrosis Quística y sus familias, por su función de integración social de las personas con riesgo de exclusión y por fomentar la investigación. 
La misión de la FEFQ es mejorar la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quística y sus familias y, para ello, dedica sus recursos a la investigación de la enfermedad y actividades para mejorar el tratamiento diario (fisioterapia respiratoria, ejercicio físico…) de los niños y jóvenes con FQ, así como el conocimiento de la Fibrosis Quística para que deje de ser una enfermedad desconocida entre nuestra sociedad.

Información de contacto

Federación Española de Fibrosis Quística

C/ José María Haro, nº 14, 1º C
Telf.: 96 331 82 00 – 647 390 356
fqprensa@hotmail.com / www.fibrosisquistica.org 
Facebook: Federación Española de Fibrosis Quística
Twitter: @FEFQ_CFspain
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