ro Fibrosi
Quistica

A

s L B BN

Primer manual
sobre Diabetes y
Fibrosis Quistica
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EL TABACO TE PERJUDICA. TAMBIEN A
TODOS LOS QUE TE RODEAN INCLUI-
DOS LOS NINOS, ANCIANOS Y ENFER-
MOS. TENNOS EN CUENTA.

ENTIDAD DECLARADA DE
UTILIDAD PUBLICA




2-05 fg:02-05 fg 13/07/2009 19:25 Pagina 2 $

LA GAMA MAS COMPLETA Y EFICAZ PARA
AEROSOLTERAPIA

ALEREIO T ATOMISOR AUTOSONICO

GENERADOR DE AEROSOLES CON IMPULSOS
AUTOMATICOS DE ONDAS A 100 Hz

La garantia para una administracion eficaz de medicamento en
tratamientos ORL (Sinusitis). Eficaz en todas las patologias ORL o
Bronco-pulmonares, asi como en patologias asociadas ORL
(rinofaringitis, laringitis, sinusitis, bronquitis, tos).

— Las ondas sonoras a 100 Hz son
et ot L emitidas automaticamente en
S gt e A secuencias alternas de unos 15 seg,
' % i garantizando los correctos tiempos de
reposo entre las ondas sonoras para
e e facilitar el sedimento de las particulas de
Hr e 2 ~Eiy aerosol en las mucosas objetivo.

ESTAMOS A SU SERVICIO jDEJENOS AYUDARLE!

ALERBIO, S.A. Rufino Gonzalez, 40 28037-MADRID
Tel.: 91 375 00 40 Fax: 91 304 04 06 e-mail: alerbio@alerbio.com
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Primer cuatrimestre

SQUE ES

LA FQ?

La Fibrosis Quistica (FQ) es una
enfermedad crénica y hereditaria que
afecta principalmente a los pulmones
y al sistema digestivo. En los pulmo-
nes, en los que los efectos de la enfer-
medad son més devastadores, la FQ
causa graves problemas respirato-
rios. En el tracto digestivo, las conse-
cuencias de la FQ dificultan la absor-
cion de los nutrientes durante la
digestion.

El defecto genético de la FQ se tradu-
ce en una alteracion en el intercam-
bio hidroelectrolitico de las glandu-
las de secrecion exocrina. Este hecho
da lugar a la aparicion de secreciones
anormalmente viscosas con estanca-
miento y obstruccién de los ductos
(canales glandulares) del pulmon,
del pancreas, de los hepato-biliares,
de las glandulas sudoriparas y del
aparato génito-urinario.

Un diagnéstico precoz puede mejo-
rar la calidad de vida y prolongar la
esperanza de los pacientes.
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Direccion: Federaciéon Espanola de FQ
Maquetacion: Estefania Alabau
Redaccion: Estefania Alabau

Fotos: Departamento propio de la
Federacion.

Publicidad: Departamento propio de la
Federacion.
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Impresion: Mediterraneo Proceso
Gréfico. Telf.: 961340502.
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Patxi Irigoyen, un joven con
fibrosis quistica, se convierte en el
primer trasplantado pulmonar en
ascender a 5.815 metros de altura.

La Federacion publica un manual sobre
Diabetes y Fibrosis Quistica, elaborado por la
Unidad de Diabetes Pediatrica del Hospital
Universitario Ramon y Cajal, de Madrid.

Se celebra el II Dia Nacional
del Trasplante para concien-
ciar a la sociedad de la impor-
tancia de los trasplantes.

Internacional 29

La Federacion se une a la celebracion del

I Dia Mundial de Enfermedades Raras, una
iniciativa en la que participan numerosas
asociaciones de pacientes de todo el mundo.

Asociaciones

Las Asociaciones
cuentan en la revista
FQ sus altimas activi-
dades en favor del
colectivo de enfermos
y familiares.
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EDITORIAL

Trabajar en equipo para avanzar

por un gran equipo, alcanzando una

altura de casi seis mil metros en los
Andes chilenos es todo un ejemplo de
superacién que nos llena de orgullo, un
gran logro. Era impensable, hace pocos
anos, que una persona trasplantada
pudiese realizar tamano esfuerzo fisico.
La inmensa mayoria de la poblacion no
podria ni plantearse realizarlo. Patxi,
sabiamente, se queddé a tan solo 300
metros de la cima. Una dolencia digestiva
se lo impidi6. Demostrandonos asi que no
es un superhombre, que en su esfuerzo
estaba presente la FQ. No lograr la cima,
mas que suponer un fracaso, ha sido el
éxito de la condicion humana. Las limita-
ciones nos permiten hacer grandes cosas,
casi todo lo que nos propongamos, sin
necesidad de ser héroes, como las demas
personas.

I a hazana de Patxi Irigoyen, apoyado

Algo asi tenemos como reto en nuestra vida
al convivir con la fibrosis quistica, escalando
importantes cimas para salir adelante, sin que
tengamos que ser héroes. La edad adulta nos
plantea nuevos problemas. Hemos logrado que
la mayoria de las personas con FQ alcancen
con una calidad de vida aceptable esta etapa de
la vida, todo un éxito. Pero nos queda mucho
por aprender de como mantener la salud, como
hacer posible una vida social, laboral y afectiva
plena. Es posiblemente el desafio mayor al que
nos enfrentamos.

Con el objetivo de profundizar en estos retos
del adulto con FQ, hemos preparado las | Jor-
nadas de Intervenciéon Multidisciplinar en FQ,
que celebraremos en Barcelona los dias 18 y 19
de Junio. Hemos invitado a participar a los pro-
fesionales de la medicina, enfermeria, fisiotera-
pia, psicologia, trabajo social... de toda Espana.
Profundizaremos sobre el trabajo en equipo,
sobre la necesidad de complementar los conoci-
mientos y los esfuerzos de cada profesional. Lo
que cada cual puede aportar desde su forma-
cion y especialidad, para enriquecer el resulta-
do. Solo trabajando en equipo podemos progre-
sar. Presentaremos en las Jornadas el
documento de consenso sobre la composicion y
funcionamiento de las unidades de FQ que la

Sociedad Espafola de Fibrosis Quistica ha
aprobado.

Los familiares y adultos tenemos un impor-
tante reto: definir nuestros objetivos estratégicos
en la préxima asamblea el dia 30 de mayo en
Madrid. Sera aprobado el primer Plan Estratégi-
co de la Federacion, que servira de guia para
dirigir el trabajo durante los proximos tres anos.
Los debates del Plan nos serviran para definir el
papel de Federacién en estos momentos claves,
como debe ser la Federacion para responder a
los problemas de los adultos, qué lineas de tra-
bajo debemos desarrollar para avanzar en la
investigacion y en la calidad de vida.

La contribucion de los profesionales es
imprescindible para trabajar en equipo, en la
busqueda de soluciones para la etapa adulta. La
participacion de todas las familias, de todas las
personas adultas con FQ, es vital para lograr un
Plan Estratégico consensuado, que nos permita
aunar esfuerzos en la misma direccion, para ser
mas eficaces, para ser mas fuertes. Todo lo fuer-
tes que necesitamos ser para alcanzar cualquier
cumbre, cualquier objetivo, que se nos presente.

Tomas Castillo Arenal. Presidente de la
Federaciéon Espanola de Fibrosis Quistica

o
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La hazana andina de Patxi

Patxi Irigoyen se convierte en el primer trasplantado

pulmonar que asciende a 5.815 metros de altura

atxi Irigoyen, que tiene
Pfibrosis quistica y es tras-
plantado pulmonar desde
2001, nos cuenta como ha sido su
experiencia. La hazafia tuvo lugar
en los Andes chilenos, en el Cerro
de las Tortolas, un monte que
tiene una altura de 6.160 metros.
Cadena 100 ya le ha concedi-
do el premio “Pie Derecho” para
gente extraordinaria que nadie
conoce. Sin duda, Patxi Irigoyen
es una persona extraordinaria y
un ejemplo de superacion.

En 2006 ascendiste el monte
Breithorn, en Suiza, de mas de
4.000 metros de altura. ¢ Cuando
decidiste ascender un “seismil”?

Desde que me dieron la opor-
tunidad de vivir quiero cumplir
todos mis suenos desde chico, y
mi gran suefo estd en Nepal...
Una oportunidad como la que se
daba aqui no podia desperdiciar-
se, ya que esto sin una coordina-
cién y un equipo como este nunca
seria posible. Quiza sean oportu-
nidades Unicas en la vida, hay
que subir al tren cuando pasa.

Esta es la segunda parte del
estudio “Trasplante, Montaha y
FQ”, ;en qué consiste?

Es la segunda parte del estu-
dio realizado a 4000 metros en los
Alpes suizos en 2006 pero esta
vez ampliado. Se valoraron los
mismos parametros con mas
gente y se realizaron, antes y des-
pués de la ascensién en la Facul-
tad de Medicina de la Universidad
Catolica de Coquimbo, pruebas
de esfuerzo y consumo de oxige-
no, medicion de los pliegues cuta-
neos, fuerza prensil en ambas
manos, presiones espiratorias e

Foto de todo el equipo a 4.000 metros

inspiratorias... Por su parte, Paulo
Aravena, médico anestesista, y
Beatriz (su novia y psicéloga) me
hicieron unas preguntas para
hacer un estudio bioético.

Durante la ascension también
se realizaron mediciones como
pulsioximetria, tension arterial,
flujo pico y espirometrias, test de
lago Louis y de Serrano y Alcocer.
Estos ultimos determinaban un
posible edema cerebral y/o pul-
monar. En principio, este estudio
determinara que un trasplantado
con una buena preparacion fisica
puede ascender una montafa de
6000 metros sin que se alteren
sus funciones, pero esto lo diran
mejor los médicos.

¢Como fue la ascension?
¢ Cuales fueron los momentos
mas duros?

La ascension fue muy bien
desde el principio, se cogié con
muchisimo entusiasmo e ilusion.
Alli era verano y las 3 primeras
noches eran de un disfrute espec-

o

de altura

e

tacular, aventura pura y dura con
historias de medianoche sobre la
fauna, la montafa, los Incas que
alli habitaron... Nuestro guia,
Eduardo Olivier, era una caja
repleta de sorpresas y con un
corazén enorme.

A medida que ibamos cogien-
do altura notdbamos la falta de
oxigeno. Teniendo en cuenta que
partimos andando desde los 2300
metros y haciamos ascensiones
de aproximadamente 1000 metros
por jornada, nos aclimatdbamos
muy bien a la altura. Uno de los
campamentos mas magicos fue el
de 4000 metros, teniamos detras
un monte con forma de gigantes-
ca piramide que cambiaba de
color. Aqui alguno de nosotros
notaba dolores leves de cabeza.

La jornada mas dura fue
ascender de 4000 metros hasta el
refugio Gabriela Mistral a 5200
metros. Todos llegamos tocados
al refugio, pero Luis Gbémez
(médico anestesista valenciano)
llegé muy exhausto. EI momento



5-08 en portada:06-07 en portada 13/07/2009 19:26 Pégina$

EN PORTADA

mas duro fue ver a Luis al dia
siguiente metido en el saco todo
el dia sin indicios de recupera-
cion. Al parecer estaba sufriendo
un edema cerebral y, aun viéndolo
tan débil, no lo supimos hasta el
ultimo dia.

Por unos metros no pudiste
coronar la cima, ¢qué ocurrié?

Pasamos 4 noches a 5200
metros, esperando la recupera-
cion total de todo el grupo, en
especial la de Luis. Mis pruebas y
mi fortaleza asombraban incluso a
mis colegas y Javier Botella esta-
ba muy contento con mis resulta-
dos. Todo hacia presagiar que yo
subiria sin problemas, pero fueron
demasiadas noches a esa altura,
desgasta mucho fisica y psicolégi-
camente. El aire era helado a
cualquier hora del dia, las noches
a -20 grados (dentro del refugio
dormiamos a -8 grados), se
perdia apetito y no se comia
demasiado bien... Por desgracia
el Kreon alli arriba me fue mucho
peor que aqui (aunque aqui tam-
poco me va bien desde que me lo
cambiaron por mi Pancrease) y
aunque aqui lo sobrellevo toman-
do dietas bajas en grasa, alli no
pude hacer demasiado.

La ultima noche, nos metimos
pronto al saco, a las 8 de la tarde.
Esa noche la pasamos en una
tienda fuera del refugio. Dormi 30
minutos. El estomago, mis tripas y
los nervios se apoderaron de miy
a las 5 de la madrugada me

/

Patxi realizando algunas pruebas

levanté con el estomago grapa-
do, me impedia ponerme recto.
Me tomé un vaso de leche
caliente con dos pastillas de
chocolate y emprendimos la
marcha.

Paulo se quedo en el refugio,
se encontraba mal. A la hora de
camino uno de los componentes
de la primera marcha se dio la
vuelta y volvié por sus pasos sin
mediar palabra. Mi estdmago
bailaba dentro de mi. A 5500
metros andaba parando mucho
y me dieron opcién de medicar-
me para ello. Vomité, perdia
fuerzas y aun eché valor para
intentar llegar al collado que
serian 6000 metros. Pero a 5815
metros me miré mi amigo Xabier y
me recordd lo bonita que es la
vida, me dijo que antes de salir
mis padres le dijeron que tuviéra-
mos cabeza. IAigo me miro, y dijo
que nuestra cumbre estaba ahi, a
5815 metros. Todos se abalanza-
ron sobre mi con lagrimas en los
ojos y nos fundimos en uno.

¢Qué ha sido lo mejor de
esta experiencia? ;Repetirias?

El aprendizaje y la sabiduria
que trasmite este tipo de aventu-
ras, estar en frente de esa gran
piramide, el preparar esta aventu-
ray ser capaz de embarcar a toda
esta gente, el sentirme arropado
por mis amigos, el que fui con 4
amigos y me volvi con 11.Y ahora
desde mi sofd, el recordar cuando
en mis ultimos 200 metros IAigo
subia mi mochila y Vladimir hacia
huella en forma de escalones para
facilitarnos la ascension a Ifiigo y
a mi, porque querian verme arri-
ba; mientras al echar la vista arri-
ba veia como mis colegas Guti y
Xabi iban a conseguir la cumbre...
Eso es lo mas grande. Volveria a
repetir, indudablemente.

;Tienes pensado realizar
mas expediciones de este tipo?
Me encantaria poder realizar
mas expediciones como ésta. Lo
que tengo claro es que si hago
alguna otra expedicion tendra que

o

o i

Durante el ascenso

ser con la preparacion y meticulo-
sidad de ésta, con gente experta
y, a poder ser, acompanado de mi
novia, ya que me fastidia mucho
no haber podido compartir con
ella esos momentos.

Vais a editar un DVD sobre tu
ascenso al Cerro de las Toérto-
las. ¢ Cuando estara disponible?

Estamos a dia de hoy (24-02-
2009) volcando el material. Tene-
mos mucho trabajo y queremos
que sea una pelicula-documental
basada en un pequefo guion que
escribi hace tiempo. Afadiremos
una pista con los resultados médi-
co-cientificos y lo regaremos con
las bandas sonoras de mi colega
IAigo que es un musicazo autenti-
co, sin olvidarnos de los impactos
visuales que seran sorpresa. La
verdad es que queremos que de
aqui salga algo muy diferente.

¢Quieres mandarles un men-
saje a los jovenes con FQ que
estan leyendo tu experiencia?

A los jovenes que me leen, les
digo que muchisimas gracias por
haber estado pendientes de esta
aventura, que ellos también pue-
den ser participes de sus propias
aventuras, que simplemente tie-
nen que decidirse a cumplir sus
suefos porque cada uno tenemos
uno o varios. Para mi un ejemplo
es Maripaz y su vuelta al mundo:
www.unavueltaalmundo.com.
GRACIAS.
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La Federacion edita el primer manual sobre
Diabetes y Fibrosis Quistica

a Federacion Espafola de
LFibrosis Quistica ha editado

y colaborado en el primer
manual sobre Diabetes y FQ, ela-
borado por la Unidad de Diabetes
Pediatrica del Hospital Universita-
rio Ramén y Cajal (Madrid), vy
coordinado por la Dra. Raquel
Barrio.

Este libro va dirigido a las per-
sonas con Fibrosis Quistica y a
sus familiares, con el fin de ser
una ayuda cuando se enfrentan al
diagnéstico de la diabetes. El libro
trata de aportar los conocimientos
necesarios que les permitan un
buen control de la diabetes,
integrandola en su vida habitual
con el objetivo de conseguir una
buen calidad de vida.

Los temas que componen el
libro son los siguientes:

- Conceptos generales de la dia-
betes relacionada con la FQ.

- Diagndstico de las alteraciones
hidrocarbonadas en la FQ.

- Tratamiento médico de la DRFQ.
- Monitorizacién de la glucemia y
ajustes del tratamiento.

- Nutricién en la FQ con alteracion
hidrocarbonada.

- Dias de enfermedad.

- Hipoglucemia.

- Ejercicio en la DRFQ.

- Educacion diabetoldgica.

- Test de control médico utilizados
en la DRFQ.

- Aspectos psicologicos del
diagnodstico de la diabetes en las
personas con FQ.

Como afirma la Dra. Barrio,
“este libro tiene que ser comple-
mentario a una buena educacion
diabetolégica que debe ser impar-
tida por un equipo diabetoldgico
multidisciplinar con experiencia en
este tipo de diabetes. La diabetes
relacionada con FQ tiene aspec-
tos que la hacen diferente de las
formas mas conocidas de esta

#,—J_

Lo que debes saber
sobre la Diabetes Relacionada
con la Fibrosis Quistica (DRFQ)

A H S

Fibrosis
Quistica

Unidad de Diabetes Pediatrica Servicio de Pediatria
Hospital Universitario Ramén y Cajal. Madrid.
Federacion Espanola de Fibrosis Quisitca

Portada del libro

enfermedad. El diagndstico de la
diabetes debe ser precoz por lo
que se precisa la colaboracion
estrecha entre los neumélogos vy
diabetblogos con la necesidad de
hacer un depistaje anual de la
misma a partir de los 10 afios”.

En la elaboracion del manual
han participado los diabetdlogos:
Dra. Milagros Alonso, Dra. Raquel
Barrio y Dra. Maria Martin-Frias; y

o

las educadoras en Diabetes: M?
Angeles Alvarez y Rosa Yelmo.
También han colaborado la Dra.
Elena Martinez, del Servicio de
Endocrinologia del Hospital Uni-
versitario Ramén y Cajal, y la
psicologa clinica Olga Sanz.

El manual estara disponible en
mayo y podran solicitarlo a la
Federacion a través del email:
fgsecretaria@fibrosis.org.
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La Fundacion Sira Carrasco celebra
sus Encuentros 2009

os Encuentros 2009 se han
Lcelebrado como siempre en

Madrid, en la sede del Colegio
de Ingenieros de Caminos, Canales
y Puertos.

El programa, como afios anterio-
res, ha sido decidido por el Patrona-
to con las sugerencias de muchos
profesionales. La jornada fue abierta
por el Dr. Héctor Escobar, Presiden-
te de la Fundacién que aprovecho
su intervencion para dar la bienveni-
da a todos los participantes y agra-
decer a todas las personas y entida-
des que apoyan a la Fundacion.

El programa cientifico comenzo6
con la conferencia sobre Calidad de
vida en FQ a cargo de la Dra. Ale-
xandra Quittner. La Doctora Quittner
es Profesora de Psicologia y
Pediatria en la Universidad de Miami
y ha desarrollado un cuestionario de
medida de la calidad de vida para
Fibrosis Quistica traducido a 30
idiomas, utilizado universalmente.

Posteriormente, tras la pausa
café se traté de Probioticos y sus
efectos sobre la inflamacion intesti-
nal y extra intestinal. Este tema fue
desarrollado por Dr. Alfredo Guarino.
El Dr. Alfredo Guarino es Profesor

de Pediatria de la Universidad Fede-
rico Il de Napoles y actualmente es
el Editor Europeo del Journal of
Pediatric Gastroenterology and
Nutrition.

Sus areas principales de investi-
gacion en FQ se han centrado en la
accion de los Probidticos sobre la
inflamacion y la funcion pulmonar.

Para finalizar la mafiana, el Dr.
Luis Maiz con los datos aportados
por la mayoria de las Unidades de
FQ, repaso la situacion del Control
de la infeccion en nuestro pais y
posteriormente el Dr. Rafael Canton
desarroll6 la Evidencia cientifica que
existe sobre este tema.

Tras la comida, que sirvié, como
en afios anteriores, para que los
asistentes pudieran intercambiar
opiniones, el Dr. Héctor Escobar
anuncio el fallo de la Ayuda a la
Investigacion Cientifica 2009 de la
Fundacién, dotada con 18.000
euros, que fue concedida al trabajo:
Expresion de mutaciones CFTR res-
ponsables de Splicing aberrante.
Caracterizacion de transcritos vy
localizacion de la proteina en células
de epitelio nasal de pacientes con
Fibrosis Quistica y controles, del

grupo de Fundacién IDIBELL de la
Dra. Teresa Casals. El Dr. Escobar
comentdé que a la convocatoria
2008/2009 se presentaron seis pro-
yectos, todos buenos pero tres de
ellos de una excelente calidad, por lo
que fue dificil elegir un unico finalis-
ta. Sefialé que, como en otras oca-
siones, se intenté conseguir mas
recursos para financiar mas de un
proyecto pero que este afio no habia
sido posible.

Posteriormente se presentaron
las Guias de tratamiento de la enfer-
medad pulmonar en fibrosis quistica
por el Dr. Patrick Flume. EI Dr.
Flume es Profesor de Pediatria de la
Universidad de Carolina del Sur y
Director del Centro de adultos de
fibrosis quistica. Forma parte del
consejo editorial de numerosas
revistas de neumologia del maximo
prestigio y ha participado y participa
en multiples lineas de investigacion
en los aspectos pulmonares de FQ,
especialmente en el empleo de anti-
bidticos.

La Jornada conto con la presen-
cia de 182 participantes y la mayoria
mostro su satisfaccion por el desa-
rrollo de la misma.

I Concurso de cuentos sobre la Fibrosis
Quistica para profesionales sanitarios

ovartis ha convocado el |

N Concurso de cuentos sobre

la Fibrosis Quistica dirigido a

todos los profesionales sanitarios

(médicos, enfermeria, fisioterapeu-

tas, etc.) relacionados con esta

patologia, de todo el territorio
espanol.

Este concurso esta avalado por

la Federacion Espanola de Fibrosis

Quistica y por la Sociedad Espario-
la de Fibrosis Quistica.

El cuento debe ir dirigido al publi-
co infantil y cumplir con el objetivo
de sensibilizarle y dotarle de infor-
macion adecuada acerca de la
Fibrosis Quistica. El cuento ganador
se publicara en un libro que se
entregara en visita médica a neumo-
logos que tratan la Fibrosis Quistica.

o

El mejor cuento recibido que
hayan recibido antes del 30 de
marzo de 2009 recibira un premio
de 1.500 euros.

El jurado encargado de elegir al
ganador esta compuesto por el pre-
sidente de la Federacion Espafola
de FQ, el presidente de la Sociedad
Espainola de FQ y el responsable
Médico Area Respiratorio Novartis.
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Se organizan las I Jornadas de Intervencion
Multidisciplinar en Fibrosis Quistica

a Federacion Espafola de
LFibrosis Quistica, junto con

la Sociedad Espaiiola de FQ
organiza las | Jornadas de Inter-
vencion Multidisciplinar en
Fibrosis Quistica: Nuevos retos
en la edad adulta, que tendran
lugar los dias 18 y 19 de junio en
la ciudad de Barcelona.

Por fortuna hemos logrado que
la mayoria de las personas con
Fibrosis Quistica hayan llegado a
la edad adulta, planteandonos
nuevos retos profesionales para
atender adecuadamente a las
inquietudes, y las aspiraciones
que los jovenes tienen de ser pro-
tagonistas de su propia vida.

El papel de los profesionales
también cambia en esta etapa vy,
al igual que las familias, tenemos
que plantearnos nuevas estrate-
gias para abordar los tratamientos
y la adherencia. ;Cémo proponer
cada actividad? ;Cdémo evitar las
resistencias? ¢ Como responsabili-
zar a cada persona de sus cuida-
dos? En la infancia, la familia era
nuestra principal colaboradora,
ahora muchas familias nos piden
ayuda para que sus hijos sigan las
pautas terapéuticas.

Este es el objeto de estas jor-
nadas: poner en comun las bue-
nas practicas que nos ayuden a
coordinar el trabajo profesional, a
crear dinamicas de equipo enri-
quecidas con el intercambio de
conocimientos de distintas discipli-
nas, para ser mas eficaces en la
apasionante perspectiva de futuro
que la persona adulta con FQ
plantea.

Estan dirigidas a
profesionales
sociosanitarios de la
Fibrosis Quistica

La Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica preocupada e
ilusionada por estos nuevos retos
de la edad adulta, nos invita y
facilita este encuentro entre profe-
sionales, prestando todo su apoyo
para que nuestro trabajo sea lo
mas satisfactorio posible.

Las jornadas, que han sido
declaradas de interés sanitario,
estan dirigidas a profesionales

MODO DE INSCRIPCION: Enviar hoja de inscripcién junto a
resguardo de ingreso a Secretaria Permanente.

o

-l.;,.

Logotipo de las jornadas

que trabajan en torno a la fibrosis
quistica: médicos, enfermeras/os,

fisioterapeutas, trabajadores/as
sociales, psicélogos/as, nutricio-
nistas, etc.; y estudiantes de ulti-
mos cursos de las disciplinas
antes mencionadas.

Los objetivos que se intentan
lograr con estas jornadas son:
fomentar un punto de vista inte-
gral en la atencién a la persona
con Fibrosis Quistica, unificar cri-
terios de atencion en las distintas
disciplinas que trabajan con adul-
tos de Fibrosis Quistica y promo-
ver actitudes profesionales hacia
el trabajo multidisciplinar.

Coste de las Jornadas 60 Euros.

Incluye: certificado de asistencia, cafés, comida de
trabajo jueves 18.

Aforo limitado

Ingraso cuenta Santander Cantral Hispano
00495960622393633991

Facha limite: B Junio 2009

SECRETARIA PERMANENTE:

Faderacion Espaficla de Fibrosis Quistica
Dugue de Gaeta 56- 14

46022 VALENCIA

TIf. 963318200

Fax. 963318208

E-mail: Tgpsicologia@fibrosis.org
tqtsocial @fibrosis.org
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Programa

8.50 - 9.10h Entrega de documentacion
9.15-10.15h Acto inaugural. Bienvenida.

CONFERENCIAS TRABAJO MULTIDISCIPLINAR:
PRESENTE Y FUTUTO

Presentacion del Documento de consenso sobre la
composicion y funcionamiento de las unidades de
Fibrosis Quistica. Dr. Carlos Vazquez. Presidente de la
Sociedad Espariola de Fibrosis Quistica.

Necesidad y ventajas de la intervencion multidiscipli-
nar en el adulto con Fibrosis Quistica. D. Tomas Castillo.

Presidente de la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica.

| MESA REDONDA

Buenas practicas en la atencion al adulto con FQ.
Moderadora: D? Nuria Lopez Galbany. Grupo Espafiol de
Fisioterapeutas para la FQ.

- 10.15 - 11.00h: Unidad de Fibrosis Quistica del Hospi-
tal Universitario Vall D’Hebron. Barcelona:
- Dr. Antonio Alvarez. Neumélogo Unidad FQ. H. Vall
d’Hebron.
- D2 Silvia Lopez. Fisoterapeuta Unidad FQ. H. Vall
d’Hebron.
- Dra. Luisa Guarner.
d’Hebron.
- D# M@ Dolors Silvestre. Enfermera Unidad FQ. H. Vall
d’Hebron.

Gastroenterdloga. H. Vall

11.00 - 11.30h Pausa, café.

- 11.30 - 12.15h: Unidad de Fibrosis Quistica de Corpo-
racion Saniteria Pard Tauli-Sabadell: La atencién domi-
ciliaria.
- Dra. Concepcion Montén Soler. Unidad de Neumo-
logia. Hospital de Sabadell CPT.
- Dr. Manuel Hernandez Avila. Unidad Hospitalizacion
Domiciliaria. Hospital de Sabadell CPT.
- D2 Ingrid Maye Perez. Enfermera Unidad Hospitaliza-
cién Domiciliaria. Hospital de Sabadell CPT.
- D? Natalia Torres Sainz de Lecifana. Fisioterapeuta
coordinadora. Corporacion Fisiogestion.

- 12.15 - 12.45h: Coloquio - Conclusiones

Il MESA REDONDA

Atencion integral al adulto con Fibrosis Quistica: Nue-
vos retos para los profesionales. Moderadora: Dra.
Lucrecia Suarez. Coordinadora Unidad de Fibrosis Quistica
Hospital Ramén y Cajal. Madrid.

- 12.45 - 14.00h: Transicién a la etapa adulta: Perspecti-
va multidisciplinar.

- Dr. Luis Maiz. Neumélogo Responsable Unidad de
Fibrosis Quistica Ramén y Cajal. Madrid.

- D. Antonio Rios. Fisioterapeuta Coordinador Grupo
Espafiol Fisioterapeutas FQ.

- D2 Yolanda Montecino. Enfermera Unidad de Fibrosis
Quistica Ramon y Cajal. Madrid.

- D2 Nieves Berna. Trabajadora Social. Hospital Unive-
ritario La Fe.Valencia

- D2. Blanca Ruiz. Experiencia personal del adulto con
Fibrosis Quistica.

- 14.00 - 14.30h: Coloquio
14.30 -16h Comida

TALLERES PRACTICOS

Practicando nuevas actitudes profesionales. Moderado-
ra: D2 Laura Esteban. Federacién Espafiola de FQ.

- 16 - 17h: Estrategias para mejorar el trabajo en equi-
po: Guia para la elaboraciéon de un plan de cuidados. D.
Amadeo Sanchez. Enfermero. Asociacion FQ de la Comu-
nidad Valenciana.

- 17 - 18h: Las técnicas de comunicacion como herra-
mienta para la salud. D2. Isabel Badillo. Psicologa Asocia-
cion Balear contra la Fibrosis Quistica.

- 18 -18.30h: Coloquio - Conclusiones

Il MESA REDONDA

La urgente necesidad del trabajo en equipo ante situa-
ciones vitales criticas. Moderador: D. Alfonso Montero.
Grupo Espariol de Fisioterapeutas para la FQ.

- 9.00 - 9.45h: Las pérdidas en la edad adulta: pérdida
de salud, pérdida de proteccion familiar, el duelo. D? Ali-
cia Gabaldon. Psicéloga clinica y colaboradora con el
GEPS-TS/FQ.

- 9.45 - 10.30h: El papel de la medicina en el final de la
vida. Dra. Pilar Morales. Neumdloga Unidad de Fibrosis
Quistica y Trasplante Pulmonar. Hospital la Fe. Valencia.

10.30 - 11.00h Pausa, café

- 11.00 - 11.45h: Adherencia al tratamiento y deterioro
pulmonar. D. Fernando Diaz. Fisioterapeuta Asociacién
Andaluza contra la FQ.

- 11.45 - 12.30h: Proceso de trasplante, hospitalizacio-
nes de larga duracién. D® Carmen Alfonsin. Supervisora
Cirugia Toracica y Trasplante Pulmonar. Complejo Hospita-
lario Universitario La Corufa.

- 12.30 - 13.30h: Coloquio - Conclusiones

13.30 -14.00h CLAUSURA

o
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La Federacion se une a la celebracion
del Dia Nacional del Trasplante

a Federacién Espafnola de
LFibrosis Quistica, la Federa-

cion Espafola de Trasplanta-
dos de Corazén, la Asociacion de
Enfermos de Rifién (ADER) y la
Federacion Nacional de Enfermos y
Transplantados Hepaticos, celebra-
ron el miércoles 25 de febrero el Dia
Nacional del Transplante para home-
najear a todas las personas que
hacen posible que cada dia se reali-
cen en Espafia mas de 10 trasplan-
tes de 6rganos.

Se reunieron el mayor numero
de asociaciones y federaciones,
representativas de trasplantados de
toda Espana y de los distintos 6rga-
nos, en un acto unitario de reconoci-
miento a todos los que hacen que el
trasplante sea una realidad, los
cientificos y personal sanitario por
hacer posible el trasplante, a la
Administracion Publica por el esfuer-
zo econdémico y asistencial, a la
Organizacion Nacional de Trasplan-
tes por su gestion de los érganos, a
los donantes de sangre, a las 106
Unidades de Trasplante de érganos
repartidas por todas las autonomias
de Espafa, por su dedicacion y

esfuerzo, y a los trasplantados que
se hagan acreedores a una men-
cion. El acto principal de esta cele-
bracion se realizé en el Salon de
Actos del Ministerio de Sanidad y
Consumo de Madrid, con la presen-
cia del ministro D. Bernat Soria, el
director de la Organizacion Nacional
de Trasplantes (ONT) D. Rafael
Matesanz, el presidente de la Fede-
racién de Donantes de Sangre D.
Martin Mancefido y D. José Maria
Pindado Alonso, maximo supervi-
viente en Espafia a un trasplante
cardiaco, hace 24 anos.

Para manifestar su reconoci-
miento personalmente se desplaza-

| e
: " . ...,
Celebracion del Dia Nacional del Trasplante en Madrid

ron también trasplantados de los dis-
tintos érganos desde todas las auto-
nomias, incluso desde las Islas
Canarias, asi como numerosos tras-
plantados de Madrid y sus cer-
canias.

Durante 2008 se han realizado
un total de 3.945 trasplantes de
érganos, en los 106 equipos de tras-
plante de toda Espafia, de los cuales
192 han sido de pulmoén, 110 de
pancreas, 1108 hepaticos, 292 de
corazén, 2229 renales y 14 de intes-
tino. Cada dia del 2008, sin excep-
cion de festivos, se ha realizado una
media de 10,8 trasplantes de 6rga-
nos en Espana.

Podéis ayudar a la Federacion con
vuestra tarjeta Bancaja ONG

tica ha firmado un convenio con Bancaja
para la comercializacién de las Tarjetas
Bancaja ONG en nuestra entidad.

Con estas tarjetas, cada vez que se utilicen,
Bancaja destinara la mitad del beneficio obte-
nido a la Federacién Espafiola de Fibrosis
Quistica.

Los responsables del proyecto Bancaja
ONG se han dirigido a la Federacion para

I a Federacion Espariola de Fibrosis Quis-

expresar su apoyo a nuestra causa: “Nos sen-
timos muy agradecidos de que hayan decidido
participar en esta iniciativa, que esperamos
sirva para ayudar a que la Federacion pueda
cumplir sus fines”.

En el apartado “Tarjetas” de la pagina web
de Bancaja (www.bancaja.es), podéis solicitar
ya esta tarjeta Bancaja ONG y elegir a la
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica
entre las ONGs que han firmado el convenio.

o
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Compromiso de Novartis con Espana

Comprometidos con la megjora
de millones de vidas..

todos los dias

En Novartis dofondemos el derecho a | salud de odos y nce

COFTIFIT CrMELOrTICe B e, Sosteriibles y resporsal rmert e pars off oo
l&s meoes solciones o el cudado de & sakid

Coopramos o profeslonl o sartaries, reliciones, Unvarsdades
¥ |8 Acdrmiristrad o para ivesticarn, atary prevenin s enformedodes
yooportar solud ones innovadoms pam mejorar 18 sal e,

Loz persanas y S culdada san nussLm ragin oo sor

Innovacion responsable para ti
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Homenaje a los primeros presidentes
de la Federacion en Valencia

| pasado 10 de diciembre de
E2008, se celebr6 en Valen-
cia, una comida para home-
najear a los anteriores presidentes
de la Federacién Espafiola de
Fibrosis Quistica, Andrés Casano-
va, Vicente Costa y M2 José Plana.
A la celebracién también acu-
dieron Tomas Castillo, actual presi-
dente presidente de la Federacion;
algunos miembros de la Junta
Directiva, como Esther Sabando
(vicepresidenta), Patxi Irigoyen
(vicepresidente) y José Luis Poves
(secretario); asi como Aisha
Ramos (directora) y las trabajado-
ras de la Federacion.
Al terminar la comida, Tomas
Castillo les hizo entrega de una
figura con el simbolo de la Fibrosis

Vicente Costa, Tomas Castillo, M? José Plana y Andrés Casanova

Quistica, en agradecimiento a
todos sus afos dedicados a la
lucha contra esta enfermedad.

Fue un acto muy emotivo en el
que se recordaron los logros con-

seguidos en cada una de las presi-
dencias y se mostro la ilusiéon por
seguir luchando para mejorar la
calidad de vida de las personas
con Fibrosis Quistica.

Sevilla acoge el IV Congreso Internacional de
medicamentos huérfanos y Enfermedades Raras

os dias 19, 20 y 21 de febre-
Lro de 2009 se celebr6 en

Sevilla el IV Congreso Inter-
nacional de Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérfanos, orga-
nizado por la Federacion Espafola
de Enfermedades Raras y el COF
de Sevilla. ElI congreso aporté
algunas claves de las vias para
allanar el camino a la llegada de
nuevos medicamentos.

Segun puso de manifiesto
Eduardo Marifio, director de la
Unidad de Farmacia Clinica y Far-
macoterapia de la Universidad de
Barcelona, el auge de la biotecno-
logia parece ser prometedor
teniendo en cuenta que el 80% de
las enfermedades raras son de
componente genético.

Es importante mejorar los

diagnésticos y blindar la coordina-
cion de los centros de referencia a
nivel europeo.

En el congreso hubo un espa-
cio para la fibrosis quistica, ya que
M? Fuensanta Pérez Quirés, presi-

o

Imagen de los asistentes al congreso

denta de la Asociacion Andaluza
contra la FQ, dio una interesante
ponencia sobre la “Movilizacion de
los afectados para conseguir la
unidad de referencia de Fibrosis
Quistica”.
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La Sociedad Espanola de Fibrosis
Quistica estrena pagina web

a Sociedad Espanola de

. . P Sociedad
Fibrosis Quistica ha creado E:::n;a
una nueva péagina web Eikraals

(www.sefg.es) mas moderna vy Quistica

actualizada, dirigida por la Dra.
Amaia Sojo, vicepresidenta de la
Sociedad Espafiola de FQ.

Esta nueva web, que cuenta
con el patrocinio de Praxis Phar-
maceutical, recoge la misién de la
Sociedad Espanola de FQ, las ulti-
mas noticias relacionadas con la
enfermedad, los préximos eventos
que se van a celebrar, enlaces a
otras paginas de interés, etc.

Ademas cuenta con un directo-
rio de Unidades de Referencia de
Fibrosis Quistica en Espafa, que
se ira completando mas adelante
con otro directorio de Unidades de
FQ de tamafio intermedio.

Una de las secciones de esta
nueva web esta dedicada a los

Brzsantanidn ArEenEas

nidzdas

October 15«17, 2009

&_’ Cystic Fibrosis

F Estatutos

NinEa DHrs oty s

consensos médicos alcanzados en
torno a temas como el “Tratamien-
to con suero salino hiperténico
nebulizado”, el “Programa de cri-
bado neonatal en la Fibrosis Quis-

tica” o las “Normas asistenciales
para pacientes con FQ”. Estos
documentos pueden ser consulta-
dos por cualquier persona.

Por otra parte, la web recoge

Contactos

Moticias

-+ La cura defintua dela diabetes podna
serdng teslidad gracias = lse celulas
radra

+  Crean un pulnin poratl que podia
sustitilr 1os trasplantes

+ Scuuspende esteafiv of Caming da
Santiago pars personas con Fihosis
Ciuislica

+  Czlos Quereds comera 100 ke & Favor
de o fsoe. Madileds de FO

+ Pabil lrigoyen ae ocomdane en el pimer
trazplantade pulmonar en sscender 2
5815 metroz de-altura.

+ FEl sabado 23 defebrern de 2009 5=
celebra el | Dia Mundial de
Erfenmedades Raras

Imagen de la nueva web de la Sociedad Espafiola de FQ

informacion sobre la creacion de la
Sociedad Espafiola de Fibrosis
Quistica, la composicién de su
Junta Directiva, sus estatutos y un
formulario de contacto.

Nuevo foro en la web de la Federacion

Td respiras sin penzar... Yo
sélo piense en respirar

a Federacion ha creado un foro de debate e

intercambio de experiencias para jovenes y

adultos con Fibrosis Quistica, y para las fami-
lias con FQ que deseen ponerse en contacto. Tam- {@
bién hay un espacio para los Grupos Profesionales T i e e
de Fisioterapeutas, Enfermeros/as, Psicélogos/as y  |ue
Trabajadores/as Sociales que trabajan cada dia para
la Fibrosis Quistica.

| Federacicn Espanola de Fibrosis Quistica

Jowvenes y adultos con FQ

| Natvotima |

Buscar s Tage - Taghoant  Indgenes + Uisarios - Fisgena

@ /(D8 # comon meserica e ananaoan

Por otra parte, la pagina web de la Federacion ha '-':J.--“ ikl
. . « . . * |(§E--mwn|nu|n'aua T ¢ Embatdi
sido certificada de nuevo como “Web médica acredi- e (g o
tada” de interés para personas con Fibrosis Quistica,  |¢/@ e S| s | g
profesionales de la salud, estudiantes de Medicina, |/ [mase ] e R

[P

I —

Médicos especialistas e investigadores.
Puedes visitarla en www.fibrosisquistica.org
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La Federacion crea las Becas “Pablo
Motos” para Investigacion en FQ

a Federacion Espafola de
LFibrosis Quistica ha creado

las Becas a la Investigacién
“Pablo Motos” 2009, a las que
podra optar toda persona o grupo
profesional residente en Espafia,
que presente un proyecto de
investigacion relacionado con la
Fibrosis Quistica.

Estas Becas a la Investigacion
han sido posibles gracias a la
ayuda de Pablo Motos y su pro-
grama “El Hormiguero”, que han
donado los beneficios de sus
libros “Frases célebres de nifos”
y “Frases célebres de nifios 2” a
la Federacién Espanola de Fibro-
sis Quistica. Gracias a ello, se
van a destinar 100.000 euros
para esta primera convocatoria.

Cada beca, cuya dotacion
econdmica es de 18.000 euros,
sera para desarrollar un proyecto
de investigacién que tendra una
duracién maxima de dos anos.
Sera valorado de forma especial
todo proyecto que aporte innova-
ciones al diagnostico y tratamien-

to de la Fibrosis Quistica.

El plazo de la convocatoria
termina el 31 de marzo de 2009 y
esta previsto que antes del vera-
no se conozcan ya las adjudica-
ciones de las becas, que seran
publicadas en la pagina web de
la Federacion.

El Jurado calificador estara
constituido por la Comision Eje-
cutiva de la Federacion Espanola
de Fibrosis Quistica y contara
con el asesoramiento de los
expertos que ésta estime conve-
nientes, que podran ser la Fun-
dacién Sira Carrasco contra la
Fibrosis Quistica, la Sociedad
Espafola de Fibrosis Quistica,
los Grupos Profesionales de la

Federacién (Fisioterapeutas,
Psicologos, Enfermeros, etc.),
dependiendo del tipo de proyecto
presentado.

Toda la informacio sobre las
Becas a la Investigacion “Pablo
Motos” 2009 (bases, modelo de
solicitud, etc.) estan disponibles
en la pagina web de la Federa-

Pablo Motos recibiendo el pin de
plata de la FQ en el pasado Congreso

cion: www.fibrosisquistica.org.
La Federacién considera esta
iniciativa muy importante y cree
que es una buena forma de apo-
yar las diferentes lineas de inves-
tigacion que intentan abrirse
camino en estos momentos y que
son imprescindibles para lograr
avances terapéuticos en el trata-
miento de la Fibrosis Quistica.

os premios Caracter
LDewar’s se han unido a

los premios Ondas para
elegir al personaje con mas
caracter del mundo audiovisual,
mediante la votacién del publi-
co, y este afio han elegido a
Pablo Motos, que también reci-
bié en 2008 el premio Ondas al
Mejor Programa de Entreteni-
miento. Pablo Motos ha donado

Pablo Motos dona los 15.000 euros del
premio Caracter 2008 a la Federacion

el premio caracter de 15.000
euros a la Federacién Espafiola
de Fibrosis Quistica.

Los premios Caracter
Dewar’s son los unicos que
promocionan el mundo audiovi-
sual, del arte y de la cultura
apostando por el caracter. Un
merecido reconocimiento al
caracter unico, singular y ejem-
plar de algunos personajes y a

comprometen, como es el caso
de Pablo Motos y su colabora-
cién con la Fibrosis Quistica.

demuestran el compromiso que
adquieren muchos famosos por

las causas con las que estos se

Iniciativas como la suya

un mundo mejor, tanto a nivel
profesional como humano.

Desde aqui queremos darle
las gracias a Pablo Motos.

o



)-21 nacional:08-21 nacional 13/07/2009 19:28 P&agina 17 $

Nacion

Gran éxito de las cenas gastrondmicas que
organiza la Federacion en Valencia

a Federacion ha realizado
Ldurante los meses de febre-

ro y marzo, otras dos cenas
benéficas en los restaurantes
Mondrian y La Bodegueta del
Canté, con la colaboracién de
Vinos Realce, Vinos La Sote-
rrafa y Bodegas Farraguilla.

Durante la cena en el restau-
rante Mondrian, se pudieron
degustar algunos planos como
carpaccio de buey con virutas de
parmesano y aceite de trufa, ham-
burguesitas de sepia y langostino
o enrollado de solomillo iberico
con reduccion de moscatel.

En La Bodegueta del Canto,
los asistentes pudieron disfrutar de
una copiosa comida mediterranea,
con tomate valenciano, bonito,
parrillada de verduras, surtido de
ibéricos con paté y quesos, etc.

En ambas cenas se cubrid el

—
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Durante la cena en el restaurante “La ﬁodeguefé del Canto”

total de las plazas disponibles en
cada restaurante. Aisha Ramos,
en nombre de la Federacién, les
hizo entrega de una placa como
“Establecimiento colaborador con

la Fibrosis Quistica” y expresoé su
satisfaccion por el éxito que esta
teniendo esta ruta gastronémica
por Valencia a beneficio de la
Fibrosis Quistica.

Bodegas

restaurantes colaboradores

mondrian

Restaurante

- Valencia

RESTAURANTE
MEXICANO

T MICERTE BARCHO TELLD, 18
46031 VALERCIA
TEL. 96 385 1111

C/ Cadiz, 48 - 46006 YALENCIA
MENUS CASEROS
TAPAS SELECTAS

AUTOSERVICIO DE CERVEZA

96 381 85 30 - 609 15 05 07

4
BB—)
Ldéalo zﬁh&é}d

Vicente Sancho Tello, 1. 46021 - Valencia
Tel: odamzso
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Nerea Argos: “La experiencia
de ser madre es fantastica”

erea es una joven con
N Fibrosis Quistica de 29
anos, natural de San-
tona (Cantabria), que tiene un
hija de 4 afnos llamada Paula.
Esta entrevista se realizé a
principios de enero cuando Nerea
esperaba un traplante de pulmon.
El trasplante se produjo por fin el
pasado 7 de marzo y ahora
Nerea se encuentra bien, recu-
perandose poco a poco de la
operacion en el Hospital La Fe de
Valencia.

A qué edad te diagnostica-
ron Fibrosis Quistica?

Con 8 anos. Yo tenia bastan-
tes catarros y al ir al médico con
mi hermano, la pediatra me oyd
toser y dijo: “Uy, esto es algo
mas”. Asi que me mandaron a
Cruces y me hicieron la prueba
del sudor, que dio positivo.

¢Como ha sido tu vida
teniendo fibrosis quistica?

Como una chica normal y
corriente, no me he comido la
cabeza con el rollo de tener una
enfermedad. Me levantaba, hacia
mis ejercicios, mis aerosoles, me
iba a trabajar, hacia las tareas de
la casa, salia con mis amigos...
Todo como una persona normal.
La verdad es que no he tenido
limitaciones; unicamente que tie-
nes que sacar un poco mas de
tiempo para hacer tus cosas, pero
nada mas.

¢Cuando decidisteis David y
tu tener un hijo?

No fue algo planeado. Yo tenia
24 afios y hacia ya un afio que
David y yo viviamos juntos. En
ese momento estaba terminando
un tratamiento intravenoso y los
médicos se asustaron un poco,

pero luego no hubo ningun pro-
blema.

¢Como fue tu embarazo? ;Y
el parto?

Muy bien. Yo creo que ha sido
cuando mejor he estado, no cogi
ni una infeccion y estuve sin trata-
miento. Lo unico, los enzimas y las
vitaminas. No me fatigaba ni nada.
Yo me levantaba y hacia mi vida
normal. Salia mucho a caminar,
eso si, caminaba todo el dia. Tra-
bajé hasta los 4 meses de emba-
razo, porque trabajaba cuidando
nifios, cuidaba a un bebe que ya
empezaba a dar patadas y podia
ser peligroso. Pero si no, hubiese
seguido porque yo estaba muy
bien. Ya te digo que es cuando
mejor he estado.

El parto fue muy bien, duré solo
5 minutos. Yo habia ido a las cla-
ses de preparacion al parto y
luego lo que sabes de la fisiotera-
pia de respirar, te ayuda mucho.
Asi que en dos empujones sali6. Y
en el hospital muy bien, el mismo
dia que nacié la nifia ya me
levanté. La recuperacion fue bas-
tante buena.

o

¢ Como esta siendo la expe-
riencia de ser madre?

Fantastica, es lo mejor. Ahora,
en estos momentos es lo que te
ayuda. Paula es muy lista y muy
responsable. Ella sabe lo que
tiene que tocar y lo que no,
jamas me ha tocado ningun
medicamento, ni una pastilla,
siempre esta pendiente de mi,
del oxigeno...

Ahora que estoy esperando el
trasplante aqui en Valencia, ella
esta en Santofia. Al principio se
le hizo un poco duro, pero como
alli tiene el cole, los amigos y
todo, pues lo lleva bien.

¢ Qué consejo les darias a
las chicas con FQ que quieren
ser madres?

Que si ellas estan bien y
estan decididas, pues adelante.
En mi caso caminaba mucho y
estaba en muy buen estado fisico
porque hacia aerobic. A las chi-
cas que yo conozco con Fibrosis
Quistica que se han quedado
embarazadas les ha ido bien. De
todas maneras, esta bien que se
lo comenten a sus médicos.
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La Federacion esta elaborando un manual
sobre Sexualidad y Fibrosis Quistica

a Federacion esta preparan-
Ldo un manual sobre Sexuali-
dad y Fibrosis Quistica, diri-
gido por la Dra. Carmen
Lopez-Sosa, y en el cual han parti-
cipado: la Dra. Mercedes Janez, la
Dra. Esther de la Viuda, el Dr.
Jose Carlos Millan, las psicélogas
Susana Lépez Puchol y Beatriz
Monfort, asi como un joven con
FQ, Alejandro Duefias.
Previamente a la elaboracion
del manual, se ha realizado una
investigacion exploratoria que
recoge las dudas y las dificultades
de los jovenes con FQ, en los
aspectos de relaciones sexuales,
anticoncepcion y reproduccion.
Basandonos en los resultados
de la investigacion se ha editado
esta guia que aborda distintos
aspectos sobre sexualidad y FQ

orientados a resolver dudas, des-
mitificar y mejorar la informacion
de los jévenes con FQ respecto a
su sexualidad. Todos hemos oido
alguna vez las siguientes afirma-
ciones: - Casi todos los adolescen-
tes han tenido relaciones sexuales
antes de los 18 anos. - Lo que
mas le excita a una mujer es un
pene grande. - Los hombres y las
mujeres pueden tener infecciones
transmitidas sexualmente sin tener
sintomas. Esta guia os ayudara a
diferenciar, entre todas ellas, las
que son mitos de las son datos
verdaderos.

Ademas del capitulo referido a
la investigacion realizada con jove-
nes con FQ y sus conclusiones,
los temas que trata este manual
son: “Mitos y patrafas sobre la
sexualidad. Algunos de los mitos

que surgen sobre la sexualidad y
la FQ”; “El sistema sexual huma-
no. Conceptos generales sobre el
sistema sexual, elementos biolégi-
cos”; “Fibrosis Quistica y respues-
ta sexual. Repercusiones o pecu-
liaridades de la FQ en la
sexualidad”; “Los anticonceptivos.
Repaso de los anticonceptivos, su
eficacia, ventajas e inconvenientes
y repercusiones en FQ”; “FQ y
reproduccion. Repaso de las técni-
cas de reproduccion”; “FQ y emba-
razo. Qué aspectos generales
plantearnos cuando queremos ser
madre con FQ”; y “Aspectos prac-
ticos: Consejos practicos y otros
datos curiosos”.

El manual estara disponible a
partir del mes de junio y todo el
que desee podra solicitarlo a la

Federacion.

Proximos Encuentros para jovenes FQ
jjiDisena tus propios encuentros!!!

a Federacion Espanola de
LFQ se propone realizar unos

encuentros con talleres
tanto tedricos como practicos, des-
tinados a personas con FQ de
edades comprendidas entre los
17 y 35 anos, residentes en toda
Espana, con el fin de tratar temas
de interés para el desarrollo de la
vida normalizada.

Las jornadas tendran lugar los
dias 18, 19 y 20 de septiembre
en un centro de recreo situado en
la localidad de Liria (Valencia), en
el que cada persona podra dormir
en habitacion individual o doble,
segun prefiera; y podra venir
acompanada de otra persona.

El programa previsto sera:

- Viernes tarde: Cena de bienvenida.
- Sdbado mafana: Montar a caba-
llo y visita por la zona.

- Sabado tarde: Talleres.

- Sabado noche: Cena y noche
tematica.

- Domingo mafiana: Visita a Valen-
cia y despedida.

Podéis elegir la tematica de los
talleres aportando vuestras suge-
rencias a través del correo electro-
nico: fgtsocial@fibrosis.org. Por
ejemplo, si lo que a ti te interesa
es bailar, pues taller de baile, que
lo que tu quieres es comentar los
tratamientos, pues taller de fisio,
nutricion, fertilidad, etc., que lo que
de verdad te quita el sueno es
como se orientaban los antiguos

o

antes de la brujula, pues taller de
orientacién en la montafa, que te
apetece hablar del tema de pareja,
pues taller de parejas... Y asi cual-
quier cosa que se te ocurra y que
te apeteceria hacer con tus com-
paneros/as.

La persona con FQ esta sub-
vencionada por la Federacion y el
coste para el acompafiante sin FQ
es de 97 euros. Este precio inclu-
ye alojamiento, pension completa
y autobus Valencia-Liria-Valencia.
El traslado hasta Valencia correra
a cargo de cada uno. Las plazas
son limitadas.

Para mas informacién:

Telf.: 96 331 82 00
www.fibrosisquistica.com
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La Federacion realiza un estudio sobre
localizadores para personas con FQ

a Federacién ha realizado el
estudio “Inclusion digital y
vida independiente de las
personas con fibrosis quistica”,
para analizar el posible uso de
localizadores en personas con FQ.
Se trata de un proyecto sub-
vencionado por el Ministerio de
Industria, Turismo y Comercio,
cuyo objetivo es la asistencia per-
manente de las personas con
Fibrosis Quistica a través de un
aparato especial que permitira
una comunicacion permanente
con los cuidadores. Mediante este
sistema, las personas que se
encuentren a cargo, podran moni-
torizar a la persona con FQ, loca-
lizandola en un mapa, y obtenien-
do informacién en caso de que
precise de ayuda.

¢En qué consiste?

5 GORIERND| | HINSTEMD
3 = DE INDUSTRIA TURISMO

E ﬁé DE ESPANA Y COMERCIO
Durante el estudio, se ha

investigado, de entre multiples
dispositivos de localizacion, cual
se ajusta mas a nuestras necesi-
dades atendiendo a diversos fac-
tores, como facilidad de uso, sen-
sibilidad, autonomia, precio,
prestaciones, precisién, durabili-
dad, etc.

Tanto médicos como expertos
en la enfermedad del colectivo de
Fibrosis Quistica, han manifesta-
do que junto a la utilidad de comu-
nicacion y localizacion que se pre-
tende en este proyecto, se
pueden realizar nuevas funcionali-
dades focalizadas a resolver otros
aspectos de la problematica del
colectivo, y que ademas podran
revelar informacién interesante
acerca de la propia enfermedad, y
cdémo mejorar su autonomia y
vida independiente.

El sistema de informacion
geografica nos permite visualizar
el lugar donde estd la persona
que lleva el localizador. Esta infor-
macion se puede consultar en
cualquier momento desde Internet
y Unicamente por la persona
(tutor, cuidador, etc.) a la que se
dé permiso. Dicho permiso se da
mediante la entrega de unas cla-
ves de acceso.

La informacién se recibe en el
momento que se produce. Esto
significa que sabemos donde se
encuentra la persona con Fibrosis
Quistica en el preciso momento
de la consulta. El sistema esta
preparado para la funcionalidad
futura de monitorizacion de las
constantes vitales, mediante sen-
sores biométricos.

El sistema de localizacién se
basa en la plataforma Google
Maps, con mapas actualizados de
Espafa, cuenta con un servicio
accesible mediante identificacién
del usuario, cada localizador dis-
pone de una identificacion particu-
lar sobre el mapa, y permite hacer
una seleccién por fecha de los
recorridos que la persona ha efec-
tuado.

El localizador es un pequefio y
potente GPS, GSM/GPRS de ras-
treo que esta disenado para posi-
cionamiento o localizacién de per-
sonas de forma remota. Dispone
de tres teclas de marcacion rapida
para llamadas de emergencia
(telefonicas), boton de panico y un
boton de alarma para casos de
emergencia.

Resultados obtenidos

La prueba piloto se ha realiza-
do con 25 personas con Fibrosis

o

magen del localizador

Quistica de toda Espafia, que han
utilizado el localizador. Los resul-
tados de las encuestas realizadas
a estos usuarios han manifestado
que, en un gran porcentaje, el sis-
tema de localizacién ha sido muy
cémodo de llevar, por su tamafio y
sus caracteristicas fisicas como
peso y volumen que ocupa. Usua-
rios y expertos también han sefia-
lado que seria de gran utilidad
médica el poder conocer el estado
de salud o las constantes vitales
en determinadas situaciones de la
vida cotidiana del paciente.

Dado el buen funcionamiento
del aparato, se esta estudiando la
posibilidad de un nuevo proyecto
en el que se incluyan unos senso-
res discretos biométricos. Estos
sensores deberian ser de reduci-
do tamafio y peso para que no
sean una molestia para el usuario.
Con estas caracteristicas podria-
mos medir la temperatura, ritmo
cardiaco y nivel de oxigeno en
sangre de la persona con FQ, en
cualquier momento.

Mas informacién en:
www.portucuenta.net
www.fibrosisquistica.org
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Se celebra el I Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

| sdbado 28 de febrero se
Ecelebré el | Dia Mundial de

las Enfermedades Raras.
La Federacion Espafiola de Fibro-
sis Quistica colabora con Eurordis
y con la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) en
la realizacion de este dia tan
importante, cuyo lema este afo es
“Las ER, prioridad en la Salud
Publica”.

Las enfermedades poco fre-
cuentes son la causa del 35% de
las muertes de los ninos menores
de un ano y del 10% de los falleci-
mientos de los nifos y nifias entre
1 y 5 afos. Actualmente, no hay
tratamiento para la mayoria de
estas patologias, y apenas existen
especialistas que las conozcan.

FEDER vy Eurordis reivindican,
en este dia, la urgente necesidad
de poner en marcha un “Pacto de
Todos” con el objetivo de lograr un
compromiso firme y conjunto en el
abordaje de las patologias poco
frecuentes, para que las personas
con ER alcancen una verdadera
integracion sanitaria, social, edu-

cativa y laboral. Ademas de
garantizar el acceso en condicio-
nes de equidad al diagndéstico, el
tratamiento y la rehabilitacion de
los pacientes, sin importar la rare-
za de su enfermedad o su lugar
de residencia.

“Enfermedades raras:

una prioridad en la
Salud Piiblica”

La Federacion Espanola de
Fibrosis Quistica se une a esta
reivindicaciéon mundial y solicita
que “todas las comunidades auté-
nomas implanten la deteccion de
la Fibrosis Quistica y otras enfer-
medades en el mismo momento
del nacimiento. Ya que hoy en dia
contamos con medios poco costo-
sos y eficaces para conocer la
enfermedad desde los primeros
momentos de la vida, de forma

que podamos acometer su trata-
miento sin pérdida de tiempo, pre-
venir sus sintomas y lograr una
indiscutible mejoria en la calidad
de vida”, segun explica Tomas
Castillo, presidente de la Federa-
cién Espanola de FQ.

Colaboracion mundial en las ER

La dificil realidad que amenaza
dia tras dia a los afectados por
ER ha llevado a los paises de
Europa, Canada, EEUU y Latino-
américa a unirse en un llama-
miento mundial por las patologias
poco frecuentes. Todos los paises
adheridos a este dia organizaron
numerosos actos y actividades
bajo un mismo lema: “Las ER,
prioridad en la Salud Publica”, con
un Unico objetivo: “Sacar de la
invisibilidad a ese 7% de la pobla-
cién mundial que sufre una enfer-
medad poco frecuente y que se
siente desamparado, aislado y
desprotegido ante su situacién”,
afirma Rosa Sanchez de Vega,
presidenta de FEDER.

Becas de la Cystic Fibrosis Worldwide para
profesionales espainoles

Worlwide son el dia 1 de marzo y el dia 1 de septiembre de cada afo. Los formularios

I os plazos para la presentacion de solicitudes de las becas que concede la Cystic Fibrosis

deben ser solicitados a la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, con sede en la ciuad

de Valencia.

Las becas que convoca la Cystic Fibrosis Worlwide son de cuatro tipos: Las “Scholarships” para

trabajos individuales en el campo de la clinica de la FQ; las “Visiting Expert” para expertos alta-
mente cualificados, las “Research Projects grants” para proyectos relevantes a nivel internacional
y las “Training Courses for Allied Health Professional” para cubrir los gastos de los cursos que se
vayan a realizar tanto en el pais donde se hace la solicitud, como en el extranjero.

Toda la informacién adicional es facilitada por Aisha Ramos en la sede de la Federacidn
Espanola en la calle Duque de Gaeta, 56, 5°, 142 46022 de Valencia. Teléfono: 96 331 82 00. Fax.:
96 331 82 08. Correo electrénico: fqfederacion@fibrosis.org

EZ
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Asociacione

La Asociacion celebra su XI Cena Benéfica

riana celebrd su XI? Cena Benéfica a la que
acudieron 420 personas. Se trata de una de las
actividades mas importantes para la entidad ya que:

- Favorece el encuentro entre las personas que
padecen FQ, sus familiares y amigos, con los profe-
sionales que a diario intervienen en la atencion de la
FQ, pero en un contexto ajeno al hospitalario, a las
consultas médicas, a la sede de la entidad; en un
ambiente de ocio y celebracion.

- Ofrece la posibilidad de difundir la enfermedad y
las actividades que realiza la asociaciéon entre los
asistentes a la misma.

- Permite recaudar fondos, que junto con las cuo-
tas de los asociados, subvenciones, donativos y otras
actividades de captacién de fondos, nos permiten
realizar nuestros dos proyectos basicos:

1. Proyecto de Intervencion Psicosocial.
2. Proyecto de Fisioterapia Respiratoria Domiciliaria.

Como es tradicion, durante la cena tuvo lugar la
entrega del Pin de Oro que la entidad concede a
aquellas personas relevantes por su trabajo a favor
de la Fibrosis Quistica. En el 2008 fue Don Manuel
Angel Ramos, tesorero de la Asociacion, la persona
galardonada por su labor y por su implicacién con la
Asociacion y con el colectivo de FQ.

Por otro lado destacar la asistencia a la cena de
las siguientes personalidades: Dona Silvia Junco,
Concejala de Igualdad, Inmigracion y Cooperacion al
Desarrollo del Ayuntamiento de Oviedo; Don José
Vega, Director de la Obra Social y Cultural Cajastur; y
Don Ignacio de Zarraga, Director de la Oficina Princi-
pal de Caja Laboral en Oviedo.

EI 21 de noviembre de 2008 la Asociacion Astu-

UCHACORTRALR “RNVOF|
FIBROSIS [!ll*_‘ﬁl ._
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Manuel Angel Ramos y M? José Diaz Isla

Entidades y organismos publicos que junto con las
Consejerias de Salud y Bienestar Social del Principa-
do de Asturias y con la Obra Social de Caja Madrid y
Fundacion “la Caixa”, colaboran en la cofinanciacion
de nuestros proyectos.

Colabora con la Fibrosis Quistica
Tu respiras sin pensar,
yo sélo pienso en respirar

Envia un mensaje corto desde tu moévil con la palabra FQ al 7577

Con tu mensaje, esta pequefa aportacion ira destinada a la mejora de la calidad de vida de las
personas con Fibrosis Quistica
Mas informacion en la pagina web www.fibrosis.org

Fibrosis
Quistica

o
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Piso de acogida en La Coruna

a Asociacién Gallega con-
Ltra la Fibrosis Quistica

cuenta con un piso de aco-
gida en la ciudad de La Coruia
desde el afo 2000. Este aparta-
mento esta a disposicion de las
personas con Fibrosis Quistica
que estén en lista de espera de
trasplante y tengan su vivienda
habitual a mas de 50 Km. del
hospital de La Corufia. Desde
que se puso a disposicion de los
afectados, siempre ha estado
ocupado.

El apartamento consta de un
dormitorio, un salén con un sofa
cama, cocina amueblada y un
bafio completo. Ademas, esta
completamente equipado y cuen-
ta con calefaccion en todas las
entancias. La direccion es C/
Caballeros n°15 — 2b.

-

Varias estancias del piso de la Asociacion Gallega contra la FQ

PR

- 11
" \
#

..

Castilla - La Mancha

La Asociacion celebra su asamblea anual

socios de la Asociacion Castellano-Manchega

de Fibrosis Quistica para celebrar su asamblea

anual, en la cual se revisaron las cuentas del pasado

afo y se decidieron las actividades a realizar durante
el presente ano.

También se acordd hacer un obsequio a todas las

personas que durante el afno 2008 colaboraron desin-

EI pasado 3 de enero se reunieron todos los

teresadamente con esta asociacion.

En lo que va de ano hemos captado varios socios
nuevos, colaboradores y afectados. Desde aqui que-
remos dar la enhorabuena a uno de ellos que este
ano tiene previsto celebrar su enlace matrimonial,
queremos desearles a él y a su futura esposa todo lo
mejor. Por otra parte también queremos felicitar a dos
parejas de portadores, padres de nifios afectados, de
nuestra asociacién que van a ser nuevamente
padres, unos de ellos de gemelos, todos vienen
sanos. Esperamos que estos tres nuevos bebés lle-
nen sus casas de alegria y de animo y fuerzas para
seguir luchando, asi como a todos los padres y
madres de nuestra asociacion.

Pero no todo ha sido felicidad durante estos ulti-
mos meses para nosotros, queremos despedir con
estas ultimas lineas a un hombre valiente que luché
con nosotros desde el principio y que desde el cielo
sigue apoyandonos y cuidando de nuestra asocia-
cion y de su familia. Seguiras vivo en nuestros cora-

frmn#agen GNEWLCENI ]  zones. jHasta siempre, Salval
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Cena anual de la Asociacion Madrilena
con actuacion especial de Beatriz Luengo

dicional Cena Benéfica Anual de la Asociacion

en Florida Park, en pleno centro madrilefio, en
un ambiente distendido y acogedor. La cena tuvo un
formato similar al del afio pasado, cena sentados,
muchos premios, gala, etc. y consiguié congregar a
unos 400 comensales entre asociados, amigos, cola-
boradores y familiares.

La presentacion de la gala estuvo a cargo del
humorista Javier Veiga quien nos ameniz6 con su
humor y se encargd de la tradicional rifa. Una vez
mas contamos con la inestimable colaboracion de
Beatriz Luengo, quien nos ameniz6 con las cancio-

EI domingo 30 de noviembre tuvo lugar la ya tra-

F!

Beatriz Luengo presenté su nuevo disco en la cena

-

nes de su ultimo disco al final de la velada. jGracias
Beatriz!

De nuevo contamos con importantes personalida-
des del mundo artistico como Pedro Ruiz, Maribel
Verdu, Jorge Sanz, Yotuel, Gran Wyoming, Ramoncin,
Miki Molina..., que quisieron unirse un afio mas a esta
entranable velada. Esto permiti6, ademas, una mas
que razonable repercusion en los medios.

Este evento esta dedicado a los asociados, que
son los que realmente dan significado al trabajo dia-
rio que se realiza desde la Asociacion, y con la orga-
nizacion de esta cena agradecemos su asistencia,
apoyo y colaboracion a lo largo del afo.

Javier Veiga condujo la galé

Tarjeta Bronce de la Fundacion Real Madrid para la
Asociacion Madrilefia

Albérto con el ftbolista Raul

a Asociacion Madrilefa contra la
L Fibrosis Quistica resulté una de las

entidades galardonadas con la Tarje-
ta Bronce que otorgd la Fundacion Real
Madrid el pasado dia 1 de diciembre en su
Gala Anual 2008.

La Fundaciéon tuvo en consideracion a
aquellas asociaciones y entidades que le
habian ayudado a apoyar los mejores pro-
yectos sociales. La presidenta de la Aso-
ciacion Esther Sabando recibio la tarjeta
de bronce de manos de la Directora Gene-
ral de la Fundacion Teresa Mogin. jEnho-
rabuena a la Asociacién Madrilefa por su
labor a favor de los nifios y jévenes con
fibrosis quistica!
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Partido de fatbol benéfico de “artistas y toreros”

| pasado 28 de diciembre el Estadio
EVicente Calderén fue nuevamente el

escenario en el que artistas y toreros
se enfrentaron en un partido de caracter
benéfico a favor de la fibrosis quistica.

Este ano la anfitriona del evento fue la
actriz Amaia Salamanca, protagonista de la
serie “Sin tetas no hay paraiso”, que se
encargo6 de hacer el saque de honor.

Entre los jugadores, numerosos rostros
conocidos del mundo del toreo, la television
y el deporte como Antonio Canales, Juan y
Medio, Luis Cobos, Feliciano Lépez, éscar
Higares, Miguel Angel Mufioz, Alex Gonza-
lez, El Fundi o el cantante Pitingo, entre
otros.

Richy Castellanos repiti6 como promotor
y organizador de esta iniciativa solidaria.
Dias previos, Luis Cobos, Paloma Lago,
Pablo Rivero, Sergio Perismencheta y Maxi
Iglesias acudieron a la presentacion del
partido benéfico y sus camisetas, en un
acto con gran repercusiéon mediatica. Este
afo el evento ha estado patrocinado por
Caja Madrid, Centro Clinico Menorca, Pro-
sap, Gabana, Restaurante El Jamén y El : ; o :
Churrasco. Gracias a todos los patrocina- Los dos equipos, artistas y toreros, en la foto previa al partido
dores.

Se trata sin duda de un evento que nos proporcio- y on-line, por lo que tenemos que seguir trabajando
na gran difusion mediatica en television, radio, prensa  para que tenga cada vez mas repercusion.

Dia Nacional del Trasplante y Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

a Asociacion Madrilefa estu-
L vo presente en los actos ofi-

ciales del Dia Nacional del
Trasplante contribuyendo a difun-
dir la importancia de un gesto tan
altruista como es la donacidén de
oérganos para salvar vidas y mos-
trando nuestro agradecimiento a la
sociedad espafiola que hace posi-
ble los trasplantes.

Asimismo apoyo el | Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras a =
través del programa “Saber vivir’ (4 == : AN
de TVET1. La Asociaciéon Madrilefia en el Dia Nacional del Trasplante
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Proyecto de respiro familiar en Mallorca
para el colectivo nacional de FQ

n Fundacioé Respiralia conta-
Emos desde abril con un
Nuevo Centro de Fisioterapia
Respiratoria en el que ofrecemos
distintos servicios a nuestros aso-
ciados de Baleares. Ahora quere-
mos ofrecer el uso de nuestras ins-
talaciones al resto de personas con
FQ y sus familiares dentro de un
Programa de Respiro Familiar.
DESCRIPCION DEL PROGRAMA

Ofrecemos a todas las familias
FQ interesadas la posibilidad de
disfrutar de unas vacaciones en
nuestro nuevo centro de Mallorca
para personas con FQ. Se trata de
unas “vacaciones productivas”, en
las que se podra compaginar el
ocio con el aprendizaje de las téc-
nicas de drenaje autégeno de fisio-
terapia respiratoria y realizar activi-
dad fisica dirigida dentro de un
programa de respiro familiar.

Para ello, desde Fundacié Respiralia ponemos a
disposicion de las familias FQ:

* Dos apartamentos independientes, completa-
mente equipados y adaptados, cada uno de ellos
para un maximo de 4 personas, situados en una zona
privilegiada de la isla a unos 50 m de la playa.

* Un gimnasio con dos cabinas de fisioterapia,
vestuarios, duchas y maquinaria de trabajo cardiovas-
cular adecuada para las personas con FQ (treadmill,
bicicleta estética y bicicleta eliptica de la marca Star
Trac), adquiridas con el asesoramiento del Dr. Gesto-
so, Director de la Fundacién Kovacs. Nuestro centro
esta adherido a la Escuela Espariola de la Espalda.

* Profesionales de fisioterapia y de educacion fisi-
ca especializados en fibrosis quistica, que atenderan
las demandas de los usuarios, proporcionando:

— Sesiones de fisioterapia respiratoria y aprendiza-
je de técnicas de drenaje autdégeno (siguiendo la
escuela del Profesor Jean Chevaillier).

— Actividad fisica a través de ejercicios dirigidos a
mejorar la psicomotricidad para los mas pequefios,
educar en el deporte a los nifios hasta 12 afos y
mejorar 0 mantener la capacidad pulmonar y la tonici-
dad muscular en afectados a partir de 12 afos.

— Sesiones de higiene postural.

— Sesiones de “fisio complement”, consistentes en
drenaje linfatico, terapia manual interna y externa,

y

Vistas del gimnasio y de una cabina de fisioterapia

masaje del intestino grueso, relajacion del esfinter de
Oddi y relajacion del diafragma, dirigidas a corregir
los trastornos y dolores gastrointestinales y mejorar la
respiracion.

CONDICIONES E INSCRIPCIONES:

* Los interesados podran realizar sus reservas a
partir del mes de abril de 2009, previa inscripcion,
siendo prioritarias las solicitudes de residentes de las
Islas Baleares.

* Los menores de 18 afios deberan ir acompana-
dos por algun familiar que se responsabilice de ellos.

» Se solicitara informe médico actualizado (no
MRSA, no Burkholderia, etc.) a todos los FQ.

* Las estancias no se prolongaran mas de una
semana. Y se podran realizar un maximo de 2 estan-
cias anuales por familia FQ.

* Precios de lunes a domingo:

- Apartamento para toda la familia: 30€ por dia
(incluye servicio de limpieza diaria y lavadora-secado-
ra a disposicion).

- Fisioterapia mediante técnicas de drenaje auto-
geno (30’) + actividad fisica dirigida (30’): 40€. Los no
iniciados en drenaje autdgeno, deberan realizar una
primera sesion de 1,5 horas de aprendizaje obligato-
ria, siendo el precio de ésta de 60€.

- Fisio complement, segun disponibilidad del fisio-
terapeuta: 40€ cada hora.

Mas informacién: 971 733 771.

o
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Gimnasio en movimiento

na manera de que a los
U pequefos les agrade ir a

nuestro Centro para
hacer sus sesiones de fisiotera-
pia es que las mamas o los
papas estén con ellos y partici-
pen en sus actividades.

Desde el mes de Septiem-
bre tenemos en marcha un pro-
yecto para los mas pequefos:
Psicomotricidad combinada
con DRENAGE AUTOGENO.

Es un trabajo atractivo y
divertido, ademas de producti-
vo. Saltan, rien y se les ve muy
felices. Se les educa en el
esfuerzo, para que cuando
sean mayores lo tengan como
una rutina necesaria para
lograr una buena calidad de

vida. Puede que no tengamos Gimnasio en movimiento: todos juntos haciendo ejercicio
estrellas deportivas, pero si un

colectivo de personas con fibrosis quistica que El futuro es esperanzador, entre todos lo lograre-
saben cuidarse en todos los aspectos. mos.

Degustacion de vinos a favor de

los nifios con fibrosis quistica

Vino de Bodegas Torres, organizé el pasado dia 11 de diciembre

una degustacién de vinos a beneficio de los nifios afectados de
fibrosis quistica en las nuevas instalaciones de la Fundacion Respira-
lia. Al acto asistieron unas 80 personas que pudieron degustar vinos
catalanes y chilenos donados por Bodegas Torres en una cata comen-
tada por la endloga responsable del Centro Cultural del Vino de Bode-
gas Torres, Maria del

EI Grupo Bendinat, en colaboracién con el Centro Cultural del

Mar Jordi.

Ademas hubo una
subasta y se recauda-
ron aproximadamente
3.000 euros que iran
destinados a la aten-
cion integral de las
personas con fibrosis
quistica, dentro del
Programa de Servicios
Sociales que la Fun-
dacion Respiralia y la
Asociacion Balear de

Fibrosis Quistica tie- all W .
nen en marcha. Un momento de la degustacién

Respiralia 2009:
X Vuelta a Formentera

nadando contra la FQ

ste afio celebramos el déci-
Emo aniversario de la Vuelta

a Formentera nadando.
Como siempre sera el primer fin
de semana de julio, los dias 3, 4y
5. Las personas con fibrosis quis-
tica de cualquier parte del mundo
tienen de forma gratuita:
- La inscripcion, que incluye la
cena del jueves dia 2, los desayu-
nos y las comidas de los 3 dias
del evento, un gorro y una cami-
seta serigrafiados, transportes por
tierra y mar, alojamiento en el Ins-
tituto de Ensenanza Marc Ferrer
(colchones en el suelo) y material
diverso de higiene.
- La cena benéfica del viernes dia
3 de julio y la barbacoa popular
del sébado dia 4 de julio.
Ademas de todo esto, tendran
prioridad de reserva de plaza del
dia 1 al 15 de mayo. ¢ Te apuntas?
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Castilla y Leon

La Asociacion celebra su VI Jornada sobre Fibrosis Quistica

| 7 de marzo de 2009 se celebro
Een la Casa de Cultura de Aldea-

mayor de San Martin (Valladolid)
la VI Jornada Castellano-Leonesa
sobre Fibrosis Quistica denominada
"La Fibrosis Quistica en el siglo XXI:
Vision de tres expertos”.

La apertura de la jornada la realizd
el presidente de nuestra asociacion,
Martin Valdespino Garcia, presentando
a los doctores invitados asi como a la
moderadora de la jornada, la Dra. Car-
men Calvo Romero perteneciente al
departamento de digestivo y Nutricion
Infantil del Hospital Clinico Universita-
rio de Valladolid. Los ponentes de esta jornada fueron
la Unidad de Fibrosis Quistica de Hospital de Cruces
de Bilbao; Dr. Vazquez Cordero, (Unidad de Neumo-
logia Pediatrica y Fibrosis Quistica), presidente de la
Sociedad Cientifica Espafiola de Fibrosis Quistica;
Dr. Felix Baranda Garcia, perteneciente a la Unidad
de Neumologia de adultos y Fibrosis Quistica; Dra.
Amaia Sojo Aguirre, Unidad de Gastroenterologia y
Nutricion infantil.

Finalizada la jornada, con un resultado excelente,
nos dirigimos, tanto oyentes como ponentes, a
degustar una comida tipica castellana. A continuacién

=
Imagen de una de las ponencias

regresamos a la Casa de Cultura para escuchar la
exposicion del Plan Estratégico de la Federacién por
parte del Presidente de la Federacion, Tomas Castillo,
ya que contamos con su presencia a lo largo de este
dia maravilloso. Seguidamente la Asociacion Caste-
llano-Leonesa comenzd su Asamblea Anual Ordinaria
y Extraordinaria. Acabada la jornada con un balance
muy positivo, solo puntualizar que ese dia sera recor-
dado gustosamente. Han colaborado con la Asocia-
cion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis Quistica
los Vinos Castilla y Ledn, con la denominacion Grupo
Yllera, y Caja Espafia.

Extremadura

Nuevas trabajadoras en la Asociaciéon

trabajadores con dos administrativas, Sonia

Ferrera Valle y M? Teresa Velasco Mendo, una
para la sede de Caceres, y otra para la sede de
Almendralejo, contando ademas nuestra Asociacion
con un/a fisioterapeuta a la espera de contratar en
breve, una psicdloga y una trabajadora social. Ambas
administrativas desempenan alternativamente funcio-
nes de contabilidad, captacién de socios, gestion de
actividades, comunicacion con Administraciones
publicas y privadas, etc. y su horario sera de mafana
para Caceres y de tarde para la otra sede.

Estas incorporaciones han sido gracias a la sub-
vencion concedida por el Servicio Extremefio de
Empleo, con esta ayuda podremos ir consiguiendo
mas logros para mejorar la calidad de vida de nues-
tros socios y sus familias.

Este afno hemos aumentado nuestra plantilla de

1 A-_L '

Sonia Ferrera y M* Teresa Velasco
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Cantabria

de convivencia y respiro

a Concejalia de Igualdad
Ldel Ayuntamiento de San-

tander ha subvencionado
el “Programa cuidando del cui-
dador” destinado a un progra-
ma de respiro para padres per-
sonas con Fibrosis Quistica.
Este programa consistié en la
estancia de un fin de semana
en un balneario de la region.
Concretamente se llevd a cabo
en el “HOTEL BALNEARIO DE
LA HERMIDA”, un Balneario de 4
estrellas, con historia desde el
siglo XVII; pero oficialmente
declaradas sus aguas como mine-
ro medicinales y de utilidad publi-
ca a mediados del siglo XIX. Esta
ubicado en el municipio de La
Hermida, perteneciente al Ayunta-
miento de Pefarrubia. Su situa-
cion geografica es privilegiada,
pues se encuentra en medio de
un desfiladero insdlito, justo a las
puertas del Parque Natural de
Picos de Europa y es la antesala
inminente a la comarca mas turis-

Algunos de los participantes

tica de Cantabria: LIEBANA. Este
programa se llevd cabo en
noviembre, en régimen de pen-
siébn completa, con programa
termo-ludico. 2.000 metros cua-
drados para “regalarse” una cura
de salud y olvidarse del estrés y
las prisas del dia a dia. Se apro-
vecho esta estancia para tener un
taller de apoyo, con el que se pre-
tende que los padres se conoz-
can, que compartan experiencias,
dudas y que de alguna manera no
se encuentren solos ante la Fibro-
sis Quistica.

La web de la Asociacion ganadora del
premio TAW a la web mas accesible

2008 de accesibilidad web en el apartado de entidades sin animo de

I a Asociacion Cantabra de FQ fue galardonada con el premio TAW

lucro. Los premios TAW a la Accesibilidad Web son una iniciativa de
la Fundacién CTIC (Centro Tecnoldgico de la Informacion y la Comunica-
cion), con el fin de evitar las barreras en el acceso a la informacion a
través de Internet y los medios electrénicos. Cuentan con el apoyo del
Gobierno del Principado de Asturias. A los premios, que en su cuarta edi-

cién han adquirido caracter internacio-
nal al abrirse por vez primera a América
Latina, concurrieron un centenar de
candidaturas. El premio fue recogido
por Antonio Magaldi, presidente de la
Asociacion, y Adrian Ribau de la
empresa ADRIMA, creadores de la
web, que con su proyecto WESO (web
sin obstaculos), se fundamentan en
crear webs que promuevan los estan-
dares de accesibilidad y usabilidad de
las mismas. La web integra conceptos
novedosos como el tres clicks maximo,
que permite una navegaciéon sencilla y

estructurada por la web.

Web finalista de
los premios “Diario
Montanés”

urante el pasado otofo se
Ddesarrollc') la primera edicién

de los 'Premios Web Canta-
bria 2008' organizados por el portal
web www.eldiariomontanes.es. El
certamen concluyé con una gran
gala en el Palacio de Congresos y
Exposiciones en la que se dieron a
conocer los mejores sitios web de
Internet en nuestra region tras las
valoraciones de jurado e internau-
tas. Un total de 644 paginas web
han participado en este certamen,
que busca fomentar el uso de las
nuevas tecnologias y, sobre todo,
resaltar su importancia para la
sociedad.

La web de la Asociacion Canta-
bra de Fibrosis Quistica quedo fina-
lista en la categoria de webs aso-
ciativas. Todos los ganadores
recibieron una arroba de moderno
disefio de manos de patrocinadores
y autoridades. La gala, tuvo un
atractivo desarrollo, que combind la
entrega de premios con discursos,
proyecciones audiovisuales y musi-
ca, a través de la demostracion
interactiva de arpa digital.

Numerosas personalidades del
mundo de la politica, empresa, eco-
nomia, sociedad y cultura canta-
bras arroparon la fiesta final de la
iniciativa puesta en marcha por el
Diario Monanés. Todos ellos subra-
yaron el éxito de la iniciativa, valora-
ron la gran cantidad de participantes
y la calidad de las propuestas pre-
sentadas y mostraron la continuidad
de su apoyo para las proximas edi-
ciones.

El concurso tuvo mucha repercu-
sién en la prensa escrita del Diario
Montanés, lo que nos proporciond
publicidad, y nos dio a conocer entre
el publico de Cantabria.

Queremos dar la gracias a todos
aquellos que nos apoyasteis con
vuestro voto, para ganar el premio
del publico.
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Hagamos bien lo que esta a nuestro alcance

“Limitémonos a hacer tan bien como podamos la pe-
quena tarea que, al parecer, esta a nuestro alcance. O
sea: cultivemos nuestro jardin... El hombre no puede bo-
rrar la crueldad del universo, pero con prudencia puede
salvaguardar de ella ciertas pequefias regiones”. Dice el
escritor francés André Maurois.

A veces nos quedamos sin hacer nada porque desea-
mos hacerlo todo. A veces dejamos de actuar porque el
objetivo que nos hemos propuesto es demasiado ambi-
cioso. A veces nos refugiamos en el ideal para no llevar a
cabo nuestro deber cotidiano.

Si no sabemos hacer bien la pequefia tarea que esta
a nuestro alcance, ¢de qué sirve querer arreglar el mun-
do de una vez?

Los tiempos actuales y los que desgraciadamente se

El amor al préjimo no es un
ideal abstracto

Muchas veces, por desgracia, el amor al préjimo se
presenta como un ideal abstracto, como un deseo que no
aterriza nunca en realidades palpables. Me parece, pues,
interesante traer a esta pagina de Reflexiones FQ, esta
definicion de amor que sugiere Néstor Paz: “Urgencia de
solucionar el problema del otro”.

El problema concreto del otro es el campo de la fra-
ternidad o de la amistad. En la solucion del problema real
de los demas debemos manifestar nuestro amor. Salien-
do de mi mismo y yendo en busca de la solucion precisa
del problema del otro es donde puedo demostrarme prdoji-
mo (proximo) de quien me necesita.

La aglomeracién de problemas que coinciden en un
nucleo familiar donde uno o alguno de sus componentes
padece la FQ, nos hace correr el riesgo de obsesionar-
nos en la solucion de nuestros propios problemas. Si
quieres amar de verdad, comienza a pensar en los pro-
blemas que pueden tener los que estan a tu lado y en tu
Asociacion y haz algo jconcreto! para solucionarlos.

pronostican, nos obligan a ser mas realistas que nunca.
Se acabaron, y eso aceptamos ya poco a poco casi to-
dos, las vacas gordas, las donaciones y las subvencio-
nes, simplemente porque nadie puede desprenderse de
algo que cree necesitar ahora o luego.

La Federacion, las Asociaciones y cada uno de noso-
tros necesitamos hacer un esfuerzo mas, y lo haremos
otra vez mas, pero siendo realistas y pisando el suelo.
Estamos dispuestos a ofrecer nuestro maximo esfuerzo y
nuestros ultimos recursos pero los demandantes, los
usuarios y todo el colectivo relacionado con la FQ se
vera abocado a revisar sus ayudas, sus colaboraciones y
naturalmente su demandas y exigencias.

Y un dia proximo, habra pasado eso que venimos a
llamar “crisis”, para entendernos.

Siempre es posible empezar
de nuevo

No puedes volver atras, pero puedes empezar de
nuevo. Siempre es posible empezar de nuevo y reha-
cer tu vida. No puedes cambiar magicamente tu pasa-
do. Tu pasado es el que es.

Pero si puedes vivir tu presente y orientar tu futuro
de una forma nueva. El hoy que tienes hoy es una gran
oportunidad que se te brinda para empezar de nuevo,
para orientar tu vida de una manera distinta.

Piensa que hoy es el primer dia del resto de tu vida
y que precisamente hoy puedes iniciar una nueva y de-
cisiva etapa en tu existencia conviviendo con esa inse-
parable Fibrosis Quistica.

No mires el pasado con nostalgia. No mires que
otros de tu clase o de tu entorno pueden hacer cosas
que tu no alcanzas. Lo que de verdad importa es el
momento presente.

“Borrén y cuenta nueva”. Y eso, querido amigo,
querida amiga, tantas veces como sea preciso y tantas
veces como la FQ te lo requiera.

El riesgo de deshumanizacion es real

“El hombre vive en riesgo permanente de deshumani-
zarse” escribe Ortega y Gasset en su obra “El hombre y
la gente”.

La frase de Ortega y Gasset tiene hoy plena vigencia.
Uno de los peligros reales mas graves y silenciosos que
corre el ser humano es precisamente su deshumaniza-
cién. La racionalizacion técnica llevada al extremo se ha
vuelto, paraddjicamente, irracional y amenaza con des-
humanizar al hombre. La ciencia y la técnica que podian
y debian liberar a la persona, la han esclavizado mas. Y
la ciencia y la técnica que podian y debian humanizarla,
la han deshumanizado mas.

Los medios de informacion y comunicacion nos pre-
sentan (4,0 nos machacan los sentidos?) con noticias y

situaciones que poco a poco vamos aceptando como
normales y como ajenas a nosotros. Quizas si la tele dice
alguna cosa de Fibrosis Quistica (ademas de ser un mila-
gro) nos motiva a prestar una atencion mas personal y
cercana. La problematica laboral, desempleos y EREs,
asesinatos y enfermedades conforman un entorno al que
no debemos acostumbrarnos, como nadie y nunca nos
hemos acostumbrado a convivir con la FQ sin luchar con
todos nuestros medios y esfuerzos.

Si nos deshumanizamos, de nada sirve el desarrollo
economico y el estado de bienestar, que es el resultado
légico de la aplicacion de la técnica y de la ciencia, espe-
cialmente de la medicina, al campo de la industria, del
comercio y de la salud.

o

por Vicente Costa

Reflexiones



1-36 La prensa dice:34-36 La prensa dice 13/07/2009 l9:36$égina 34

La prensa dice...

El Confidencial

17 de Febrero de 2009

Un virus, potencial cura de la

fibrosis quistica

n virus, modificado genéticamente para

ser mas infeccioso, ha conseguido liberar

de la fibrosis quistica a un grupo de célu-
las enfermas cultivadas en laboratorio.

Los resultados del procedimiento, que se
erige como una potencial terapia genética, se
publican hoy en la revista "Proceedings of the
National Academy of Sciences".

La fibrosis quistica es una enfermedad here-
ditaria que afecta a las mucosas del cuerpo, en
particular a los pulmones y al aparato digestivo,
causando dificultades respiratorias y limitando la
esperanza de vida de los enfermos a los 40
anos.

El principal problema de la enfermedad resi-
de en una mutacion del gen CFTR que hace que
los canales idnicos cloruros de las células sean
defectuosos. En los pulmones, esta situacion
origina una pelicula densa y pegajosa de muco-
sidad que dificulta la respiracion y facilita la apa-
ricion de infecciones respiratorias. El defecto del
canal iénico también afecta a la digestién, lo que
puede desencadenar deficiencias nutricionales.

Ahora, un equipo de cientificos de la Univer-
sidad de California (EEUU) ha probado con éxito
una terapia genética con virus en un cultivo de
células humanas de pulmén afectadas por la
fibrosis quistica. La terapia consiste en que el
virus adeno-asociado infecta a las células de la
persona enferma y deposita en ellas el gen sano
que reemplazara a aquél mutado causante de la
enfermedad.

Para ello, los investigadores tuvieron que sal-
var varios impedimentos. Para empezar, el virus
adeno-asociado es relativamente benigno -tan

solo tiene efectos adversos en el 10 por ciento
de las personas a las que infecta-, por lo que
hubo que aumentar en varios cientos de veces,
gracias a mutaciones genéticas, su capacidad
para infectar al individuo.

El equipo tuvo que provocar una mutacion en
la superficie del virus para conseguir que ésta
se uniera mas a los receptores de la membrana
celular. Ademas, indujo otra mutacion que
potencid la capacidad virica para traspasar la
membrana celular y alcanzar el interior de la
célula. Asimismo, el virus debia portar el gen
sano para sustituir al mutado causante de la
enfermedad.

El resultado es un virus varios cientos de
veces mas efectivo para entrar en las células
pulmonares, que tiene la capacidad de evitar la
accion del sistema inmunoldgico y que, por
tanto, puede permanecer en el cuerpo humano
el tiempo suficiente como para depositar los
genes en el lugar deseado. Tras infectar a culti-
vos de células humanas de pulmén con fibrosis
quistica, esta cepa del virus fue capaz de resta-
blecer las propiedades normales del canal iénico
cloruro, ya que consiguié reemplazar el gen
humano mutado por el sano.

Después del éxito cosechado en el laborato-
rio, los investigadores ya preparan un ensayo
con animales. "Si somos capaces de demostrar
que la transferencia del gen puede resultar en
una terapia genética, si podemos curar la enfer-
medad pulmonar en cerdos que han sido
disefiados genéticamente para padecer fibrosis
quistica, entonces tendriamos una oportunidad
real de curar la enfermedad en los humanos",
explicéd el experto de la Universidad de lowa
(EEUU) Joseph Zabner.
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La prensa dice...

La Opiniéon

1 de Marzo de 2009

Los nheumologos piden la prohibicion
total del tabaco en los espacios publicos

pletamente el tabaco en los espacios publicos

cerrados para proteger la salud de los meno-
res y de los 800.000 trabajadores expuestos al
humo en bares, restaurantes o locales de ocio.

En un comunicado, la Sociedad Espafnola de
Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR) pide al
ministro de Sanidad, Bernat Soria, avanzar en la ley
antitabaco de 2006 y regular el consumo de tabaco
en los lugares publicos, de lo contrario "se vulnera"
el derecho a la salud de estos empleados, tal y
como "interpreta la Organizacion Mundial de la
Salud" (OMS).

A su juicio, es una cuestidon de salud publica pro-
fundizar en la protecciéon del fumador pasivo, ya
sean trabajadores o clientes de estos espacios, y
recuerda que el tabaquismo pasivo causa unas
5.000 muertes anuales, siendo la tercera causa de

I 0s neumologos han exigido hoy prohibir com-

BBC Mundo

muerte evitable en Espafia.

El coordinador del aérea de tabaquismo de la
SEPAR, Juan Antonio Riesco, opina que la situacion
es particularmente grave en el caso de los nifios, ya
que sus pulmones estan en pleno desarrollo y la
atmosfera contaminada puede afectar a su salud
respiratoria.

Ademas, cuando son adolescentes asocian los
momentos de ocio con el tabaco, lo que unido al mal
ejemplo que ofrecen muchos de sus mayores, les
precipita casi irremediablemente a la adiccion.

En Espafia fuma un 20 por ciento de los alumnos
de primaria y secundaria y la edad de inicio en el
habito se sitla en los 13 afos.

La Sociedad Espafiola de Neumologia es una
entidad cientifica de caracter altruista y esta consti-
tuida por 3.000 socios, es decir la practica totalidad
de los neumdlogos y cirujanos toracicos espafoles.

11 de Marzo de 2009

Crean un pulmén portatil que podria
sustituir los trasplantes

de lentes, fue creado por cientificos britanicos.

El aparato -dicen los investigadores- podria
ayudar a la gente con trastornos respiratorios a vivir
una vida normal. Y ademas, podria ser una alternati-
va a los trasplantes de este 6rgano.

El pulmén, creado por cientificos de la Universi-
dad de Swansea, en Gales, oxigena la sangre fuera
del cuerpo antes de que ésta circule por los pulmo-
nes. Los investigadores subrayan, sin embargo, que
todavia faltan mas estudios para que el dispositivo
esté disponible.

Segun los investigadores, el dispositivo podria

U n pulmén artificial, del tamafo de un estuche

ofrecer en el futuro una alternativa a los trasplantes
de pulmoén que muchas veces es la Unica esperanza
para quienes sufren enfisema y fibrosis quistica. El
aparato simula la funcién de un pulmoén, dejando
entrar oxigeno a la corriente sanguinea y expulsando
diéxido de carbono.

El aparato ha sido recibido con optimismo por las
organizaciones de ayuda, pero también se ha expre-
sado cautela por el tiempo que todavia falta para que
el aparato esté disponible en la clinica. "Pueden
pasar todavia muchos anos para que pueda ser utili-
zado" afirma Chris Mulholland, de la Fundacién Brita-
nica del Pulmon.
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Entidades colaboradoras con la Federacion
Espanola de Fibrosis Quistica

=
] 2 GOBEAND FNSTIND. S aerinio.
i Du sahatan L DELDUCADION.
;‘ﬁﬁ D ESPARIA TEONIHO g E%nn'mvmn iR ok b Elz':qﬂ?m.mm
&S s DEESPANA v comercia
FOR SR
obern v sty

ﬂmn LIQUIDE

S AR i

L
iarmaceubca
Fundacién /|
/\:(
Laurevs | ]

& G Chiesi
== Special Care

o

nodoa e dod o ‘\©
Sol DAR:Dﬁﬁ

.l ALERBIO
(h NOVAR TN &I‘I‘I.E.I.LD(

FUNDACION HERMANOS AMOROS FERNANDEZ




CChiesi

_ ~=] Special Care




3-39 CIENCIA:38-39 CIENCIA 13/07/2009 19:38 Pagina 38 $

Introduccion al |-neb®

(Qué es AAD?

La Admintstracion Adaptabie por Aercsol (AAD* de sus sigias en Ingles/Adaptive
Aerosol Delivery! es 2 tecnologia gue hace del l-neb un sistema completamente
diferonie @ cuaiguer otra nebulizador: La AAD sa desarmallo para administrar B
desls comacta de medicamento a los pacientss, sin importar &t tamano o mmo:
‘e respiracion. La AAD vigia el ritmo de respiracian del paciente durante fodo al
fratamiento, ¥ sok administra 2] madicamento cuando el packente inspira. Esie
&5 &l moments en gue el medicamento Bene mayor probabilidad de legara los
plimanes. Al vipilar iz respiracion, al l-neb piiede ofrecar informacion
& los pacientes. La boquilta vibra cuando ef pacients inspira para
Indicar gue se esta administrando el medicamento. Al terminar

gl trafamlento, se-escucha una senal qua awisa al pacienie de

la- corrects-administracion dal medicamento.

Caracteristicas del producto

* Malla Mmpmz y bocina de alta fracusncia para preparar
&l aerosot sin hacar ruidg

® Tecnologh AAD para oseprar una dosificackin segura v precsa
= Paqueno tamano {aprox. 150mm)

® Liporo (210g)

= Totalments portatd

# |2 pila funciona con un cargador de volksje universal

® Plla do lampa vida {aprox. 40 tratamionios por carpa)

El sistema |-neb” AAD"

El I-neb es un nuevo dispositiva de mano que funciona con plia para la
adminisirackn de madicamentos. Se usa pera convertir un medicaments liquide

an un aerosol (nablinal que phede inspirarse para hacero flegar & los puimones.

La forma en-que el i-neb produce i aerosel {noblina) es diforenta de |a de ofros
nebulizadores, puesto gue no requisra un compresor. Lisa una malla de vibacion
ultrasgnica gue se encuenira dentro-de la camara de medicameno. El resultado es
un dspositive mads pagueno, lvano y sifencioss que pusde producir el medicamento
con rapidez v efoctividad. '

El sistemna -neb funciona con un-disco gue e indica al dispositiva
& forma de admintstrar of medicamento, El l-neb ne puede
funcionar sin el disco. £1 |-neb pueda ser usadn en una clinica
enel hogar por cualquisr persana 2 partir de Ios 2 afios:

o

= Boquilla (oonfiere & c3mars de mescamantn, matataps de cimors,
s el Lrracn)

® Disco

® Boton de encandide

* Pantalla de visuaizacion de cristal liguido (LG
Tcilits mhomacion cureals o 45

» Cargador de pda

= Cable det cargadadr

Agradecimiento a Praxis Pharmaceutical

| pasado mes de noviembre, la Sociedad Es-
pafiola de Farmacia Hospitalaria celebré una
reunién nacional con el titulo “COMUNCIA-

CION CLINICA CON EL PACIENTE”.

Esta reunion, patrocinada por PRAXIS PHARMA-
CEUTICAL, tenia como objetivo mejorar la comunica-
cion entre los farmacéuticos hospitalarios y los pa-

cientes con los que tratan cada dia.

Praxis Pharmaceutical, como organizador, dio la
oportunidad a la Asociacién Madrilena de FQ de par-
ticipar con una ponencia en la que pudiéramos difun-
dir las lineas generales de la Fibrosis Quistica y lo
que es muy importante, contar como es nuestro dia a

dia.

Supieron lo que es el shock del diagnéstico, la pa-
ciencia de las madres y padres con el tratamiento
cada mafiana y cada noche cuando nuestros hijos
son pequenos, la rebeldia de los adolescentes y la lu-
cha de los padres para que cumplan con los trata-

mientos.

Les hablamos de los ciclos intravenosos, de los

Les hablamos de los tratamientos: enzimas, fisio,
broncodiladores, suero salino, DNasa, antibiotico in-
halado, insulina, etc. Nebulizadores y su limpieza...
Es decir, de nuestro dia a dia.

Y les hablamos del TIEMPO..., el tiempo que dedi-
camos cada dia a los tratamientos. Un gran reloj
como fondo simbolizaba las 24 horas del dia en las
que, ademas de “la vida normal” de un nifio, de un
adolescente o de un adulto, habia que sacar tiempo
para hacer todo nuestro “trabajo extra”.

Por eso les transmitimos que cualquier avance en
la forma de administracion de los tratamientos nebuli-
zados que supusiera “un ahorro” en ese tiempo tan
preciado, seria bienvenido.

Ademas, nos ayudaria a vencer la pereza que al
cabo del tiempo produce la rutina de los tratamientos
cronicos.

Tanto les impactd lo que les contamos que quie-
ren oirnos en el Congreso Nacional de Farmacia
Hospitalaria que se celebrara el préximo mes de oc-
tubre en Zaragoza.

ingresos hospitalarios, del absentismo escolar y de la

renuncia de muchos padres a una vida laboral para

ocuparse de sus hijos.

Esther Sabando
Presidenta de la Asociacion Madrileia de FQ

o
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Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

Duque de Gaeta, 56, 14.46022. VALENCIA. Tel.: 96 331 82 00. Fax.: 96 331 82 08

E-mail: fqfederacion@fibrosis.org

httpy//www fibrosisquistica.org

Presidente: Tomas Castillo. Vicepresidentes: Juan Zamudio, Esther Sabando y Patxi Irigoyen.

Secretario: José Luis Poves. Tesorero: Rafael Alemany. Directora: Aisha Ramos

Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica

Maria Fuensanta Pérez Quirds

C/ Bami, n° 7 - 2° dcha. 41013 SEVILLA

Tel.: 954705705. Fax: 954705706. E-Mail:

info@fqandalucia.org. Web: www.fqandalucia.org

Asociacion Aragonesa contra la Fibrosis Quistica

José Luis Poves

C/ Julio Garcia Condoy, n° 1, local 2

50018 ZARAGOZA Tel.: 976522742.

E-mail: fgaragon@telefonica.net

Asociacion Asturiana contra la Fibrosis Quistica

M? José Diaz.

C/ Jacinto Benavente, 13, bajo. 33013 OVIEDO.

Tel.: 985 96 45 92 Fax: 984 18 72 90.

E-Mail: fg@cocemfeasturias.es

Asociacion Balear contra la Fibrosis Quistica

Jorge Busquets Méndez de Sotomayor

C/ Dinamarca, n° 9. 07015 PALMA DE

MALLORCA. Tel.: 971733 771 y Fax: 971283 267.

E- Ma// fqbalear@resplralla org Web: WWW resp/ralla org
la Fi

Felicidad Blanca Gonzalez Martin

C/ Sorolla, 16, 183. 35100 San Bartolomé de Tirajana

GRAN CANARIA. Tel.: 609508331 y 92872208

Asociacion Cantabra contra la Fibrosis Quistica

Antonio Magaldi

Cardenal Herrera Oria, 63, interior. 39011 SANTANDER

Tel.: 942 321 541. E-Mail: fibrosis@fqcantabria.org

Web: www.fqcantabria.org

Asociacion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis

Quistica

Martin Valdespino

C/ Cristo, n° 14. Fuensaldana. 47194 VALLADOLID.

Tel.: 686758173. E-Mail: fibrosisquisticacyl@hotmail.com

Asociacion Castellano-Manchega contra la Fibrosis

Quistica

Antonio Sanchez

C/ Compuertas 5. El Provencio. 16670 CUENCA
967165064 E-Mail: chmancha@gma/l com

Celestino Raya

Passeig Vall d'Hebrén, 208, 1°, 22. 08035 BARCELONA
Tel. y Fax.: 93 427 22 28. E-Mail: fqcatalana@
fibrosiquistica.org. Web: www.fibrosiquistica.org.

Asociacion contra la Fibrosis Quistica de la
Comunidad Valenciana

Maria José Gémez-Casero Herrera.

C/ Explorador Andrés, n°4, 5° piso, pta.10. 46022
VALENCIA. Tel.: 96 356 76 16. Fax.: 96 356 04 07.
E-Mail: administracion@fqvalencia.org

Asociacion Extremeina contra la Fibrosis Quistica
Marcos Manuel Lazaro Rojo

C/ Carreras, 8. 10002. CACERES. Tel.: 927 22 80 43
y 636 65 58 55. E-Mail: fq_extremadura@hotmail.com
Asociacion Gallega contra la Fibrosis Quistica
Angeles Campos.

Centro Municipal Garcia Sabell. Plaza Esteban Lareo,
bloque 17 bajo. 15008. A CORUNA.

Tel.: 981 24 08 67 E-Mail: fqgalicia@telefonica.net
Asociacion Madrilefia contra la Fibrosis Quistica
Esther Sabando

C/ Pedrofieras, 41F, local ext. 4D. 28043 MADRID.
Tel.: 91 301 54 95. Fax: 91 388 62 83.

E-Mail: info@fqmadrid.org. Web: www.fqmadrid.org
Asociacion Murciana contra la Fibrosis Quistica
M? José Plana Dorado

Avda. Palmeras esquina Diana.

30120 El Palmar, MURCIA

Tel.: 968 100 255.Fax: 968 210 054.

E-mail: fibrosismur@yahoo.es.

Asociacion contra la Fibrosis Quistica de Navarra
Patxi Irigoyen de Prado

C/ Concejo de Olaz, n° 1. Local Cruz Roja.

31600 BURLADA. Tel.: 948143222. Fax: 948363006.
E-Mail: cafruni@terra.es.

COMITE MEDICO ASESOR

Presidente: Dr. Carlos Vazquez Cordero
Vicepresidenta: Dra. Amaia Sojo

Secretaria: Dra. Amparo Escribano

Tesorero: Dr. Joan Figuerola

Vocales: Dra. Silvia Gardner, Dr. Félix Baranda,
Dra. Teresa Casals, Dr. Javier de Gracia, Dr. Javier
Manzanares.

Administracion: Aisha Ramos

Telef.: 963318200. Fax.: 963318208.

E-mail: fqfederacion@fibrosis.org

BOLETIN DE ADHESION A LAS ASOCIACIONES CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

Federacion: C/ Duque de Gaeta, 56-14% - 46022 VALENCIA. Tel.: (96) 3318200. Fax.: (96) 3318208

Apellidos y nombre
Domicilio
Cadigo Postal Tel

Localidad

¢ Tiene algun afectado en la familia? Si/No. Parentesco
MODALIDAD DE SOCIO: 1. Cuota anual : 30-60 euros. Otras
2. Aportacion unica. Euros:

(Marcar lo deseado)

Provincia

3. Sdélo Revista FQ. Ayuda: 6 - 18 euros - Otras

Numero de cuenta: La Caixa. 2100/4331/01/0200051255




