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Valencia.
Federacion Asociada a Cystic Fibrosis Worlwide
y COCEMFE.
—— Valencia acoge en junio dos importantes
;t;' Comwe e eventos para la Fibrosis Quistica: el II
a B F RN ASCsL 2

= Congreso de la Federacion Espanola de FQ y el
33° Congreso Europeo de Fibrosis Quistica.

N°59
Primer cuatrimestre

Nacional 10

La Federacion ya cuenta con su
primer Plan Estratégico para los
anos 2009 - 2011, en el que han
colaborado todas las Asociaciones.

La Fibrosis Quistica (FQ) es una
enfermedad crénica y hereditaria
que afecta principalmente a los
pulmones y al sistema digestivo.
En los pulmones, en los que los
efectos de la enfermedad son mas
devastadores, la FQ causa graves -
problemas respiratorios. En el trac- 1 6
to digestivo, las consecuencias de N a c I o n a I

la FQ dificultan la absorciéon de los
nutrientes durante la digestion.

El defecto genético de la FQ se La Federacién continta realizando el Programa de
traduce en una alteracién en el . s . . . e .
intercambio hidroelectrolitico de Fisioterapia Respiratoria a Domicilio con el fin de
las glandulas de secrecién exocri- mejorar la adherencia a la misma, ya que es uno de
na. Este hecho da lugar a la apari- . L. )
cion de secreciones anormalmente los pilares basicos del tratamiento en FO.

viscosas con estancamiento y obs-
truccion de los ductos (canales
glandulares) del pulmén, del pan-
creas, de los hepato-biliares, de las
glandulas sudoriparas y del apara-
to génito-urinario.

Un diagndstico precoz puede
mejorar la calidad de vida y pro-
longar la esperanza de las personas
con Fibrosis Quistica.

I —

Internacional 25

La Federacion se unié a FEDER
en la celebracion del Dia Mun-

dial de Enfermedades Raras el
Edita: Federacién Espafiola de Fibrosis doming() 28 de febrero de 2010.

Quistica.

Consejo de Administracién:  Junta
Directiva de la Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica.

Consejero delegado: Vicente Costa
Direccion: Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica

Maquetacion: Estefania Alabau

Asociaciones 26

Las Asociaciones

Redaccion: Estefania Alabau cuentan en la revista
Fotos: Departamento propio de la FQ sus ﬁltimas activi—
Federacion.

Publicidad: Departamento propio de la dades en favor del
Federacion. colectivo de personas
Deposito legal: 1312431. oo
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EDITORIAL

Un CONngreso para aoanzar

ace dos afos cele-
H bramos el | Congreso

de la Federacion
Espaiola de Fibrosis Quis-
tica. Iniciamos una nueva
experiencia de intercambio
de ideas, de problemas que
entrana la convivencia con
la enfermedad en el dia a
dia, en casa, la escuela, el
trabajo, las relaciones con
los demas. Fue todo un
éxito que nos animo a con-
tinuar en esta linea.

Hoy, algunas asociacio-
nes de otros paises euro-
peos se han interesado por
este novedoso modelo de
congreso, Yy nos han solici-
tado su participacion. Tam-
bién muchos profesionales aplaudieron
esta iniciativa.

Valencia sera sede del 33° Congreso
Europeo, que reunira a mas de 2000
especialistas de todo el continente y de
América Latina. Con este motivo hemos
elegido la ciudad del Turia para celebrar
nuestro Il Congreso los dias 18 y 19 de
junio de 2010.

Preparamos este encuentro con los
temas que en el anterior se propusieron
por los asistentes (sexualidad y fertilidad,
terapia respiratoria, ejercicio de dere-
chos... avances en la investigacion vy
manejo de la enfermedad). En esta oca-
sion contamos con una Federacion forta-
lecida con un plan estratégico consen-
suado, con objetivos compartidos con la
Sociedad Esparola de Fibrosis Quistica
(que agrupa a especialistas de la medici-
na) y con los grupos profesionales de
enfermeria, fisioterapia y psicologia mas
cohesionados.

Sin embargo hay temas que nos preo-

Imagen de los mas de 200 asistentes al I Congreso de la Federacion
Espaniola de Fibrosis Quistica celebrado en 2008.

cupan enormemente, como no haber
logrado implantar la deteccién neonatal
de la Fibrosis Quistica en todas las
regiones, las dificultades de coordinacion
de los especialistas en la atencion a los
adultos, asi como los aspectos psicoso-
ciales de la enfermedad, que también tie-
nen que ver con la calidad de vida: los
estudios, el trabajo, la amistad, la afecti-
vidad... la vida independiente que anhe-
lan tantos adultos.

Tenemos que hablar, debatir sobre
todas estas cosas, pensar juntos para
buscarle soluciones, intercambiar expe-
riencias para aprender, apoyarnos para
no perder el animo nunca. Necesitamos
la participacién de todos, especialmente
de los adultos, que tenéis la experiencia
insustituible de vivir con la Fibrosis Quis-
tica. Os esperamos en el congreso por-
que os necesitamos para avanzar.

Tomas Castillo Arenal.
Presidente de la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica.

S
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Se prepara en Valencia el II Congreso

de la Federacion Espainola de FQ

Los dias 18 y 19 de junio tendra lugar el II Congreso de la
Federacion Espaiiola de FQ en el Expo Hotel de Valencia. Este
evento se celebrara coincidiendo con la realizacion del 33°
Congreso Europeo de Fibrosis Quistica.

espués de los buenos resul-
Dtados obtenidos en el | Con-

greso de la Federacion
Espafiola de FQ celebrado en
Madrid en 2008, la Federacion espe-
ra repetir ese éxito en esta segunda
edicion del congreso, dirigido a per-
sonas con FQ, a sus familiares y al
colectivo de profesionales socio-
sanitarios que trabajan dia a dia en
la Fibrosis Quistica. Todo esto orga-
nizado con la ayuda de la Sociedad
Espafiola de FQ, que ha participado
en el disefio del programa para dar a
conocer los ultimos avances médi-
cos y cientificos en relacion con la
Fibrosis Quistica.

Este Il Congreso de la Federa-
cion tendra lugar los dias 18y 19 de
junio en el Expo Hotel de Valencia
(Avda. Pio XllI, n° 4), coincidiendo
con el 33° Congreso Europeo de FQ
que se celebrara del 16 al 19 de

junio en el Palacio de Congresos de
Valencia y que esta dirigido a profe-
sionales sociosanitarios de Fibrosis
Quistica de toda Europa.

El Il Congreso de la Federacion
tendra un abordaje multidisciplinar.
En él colaboraran como ponentes
médicos especialistas en Fibrosis
Quistica, nutricionistas, psicélogos,
fisioterapeutas y personas con FQ.
Todo ello para tener una informacion
actualizada del tratamiento en FQ y
para poner en comun las buenas
practicas y experiencias de las per-
sonas con Fibrosis Quistica.

Durante los dos dias que dura el
congreso, se trataran algunos de los
temas que mas inquietan a las fami-
lias y personas con FQ y que se
recogieron de los cuestionarios
pasados al final del | Congreso de la
Federacién, donde los asistentes
sugirieron los temas que querian

gue fueran tratados en el siguiente
congreso. Algunos de ellos son
sexualidad y fertilidad femenina y
masculina en FQ, derechos sociales
de las personas con FQ, habitos de
vida saludables, adherencia al trata-
miento, técnicas de fisioterapia,
recién diagnosticados o nuevas
investigaciones cientificas y psicoso-
ciales sobre Fibrosis Quistica.

Al finalizar el congreso, tendra
lugar en el mismo hotel una cena de
gala el sdbado por la noche para
todos los asistentes.

La fecha limite para inscribirse en
el congreso es el dia 25 de mayo.
Podéis encontrar la hoja de inscrip-
cion para el Il Congreso de la Fede-
racion Espafiola de FQ en la web:
www.fibrosisquistica.org.

Os esperamos a todos en junio
en Valencia para celebrar juntos este
Il Congreso de la Federacion.

Foro para adultos con Fibrosis Quistica

Es fundamental que las personas con FQ participen en el congreso y den a cono-
cer sus necesidades y expectativas.

hacer un llamamiento a la participacion de

los jovenes y adultos con Fibrosis Quistica

en el Il Congreso de la Federaciéon Espafiola de

FQ. Queremos que expresen sus opiniones y den
a conocer sus necesidades y expectativas.

Para ello, dentro del programa de este congre-

s0, se ha habilitado un Foro de Adultos, un espacio

D esde estas paginas, la Federacion quiere

donde de manera distendida las personas con FQ
podran expresar e intercambiar sus ideas y opinio-
nes.

Bajo el lema “Nada para nosotros sin noso-
tros” , la Federacion quiere que los adultos con FQ
sean los protagonistas de sus propias vidas y que
de este modo marquen los objetivos de las proxi-
mas acciones que se llevaran a cabo.

o
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PROGRAMA PRELIMINAR

Viernes 18 de junio de 2010

14.00 — 16.30 Foro adultos

15.00 - 16.00 Inscripcién y entrega de documentacion

16.00 — 16.30 Sesion de Apertura:
Rafael Carrién Darijo. Presidente de la Asociacion de la

Comunidad Valenciana

Tomas Castillo Arenal. Presidente de la Federacion
Espafiola (FEFQ)

Carlos Vazquez Cordero. Presidente de la Sociedad
Espafiola (SEFQ)

Stuart Elborn. Presidente de la Sociedad Europea (ECFS)
Amparo Solé Jover. Presidenta del 33 Congreso Europeo
Karleen De Rijcke Presidenta de la Asociacion Europea
(CFE)

Mitch Messr. Presidenta de la Asociacion Internacional

16.30 - 17.15

Conferencia inaugural: Presenta: Dra. Amparo Solé Jover
“Conclusiones del 33° Congreso Europeo de Fibrosis Quisti-
ca”. Stuart Elborn.

17.15a 18.00

Conferencia 1. Presenta: Tomas Castillo Arenal.

"Standars de calidad recomendados en las Unidades de FQ
espafiolas”.

Dr. Carlos Vazquez Cordero

18.00 — 18.30 Pausa, café

18.30- 20.30

Taller 1. Presenta Antonio T. Rios Tomas.

"Técnicas de fisioterapia en Fibrosis Quistica". Dr. Jean
Chevalier

Coloquio

Sabado 19 de junio de 2010

9.00 — 11.00

Mesa 1. “Sexualidad y fertilidad”

Moderador: Alejandro Duefias Celorio

Presentacion del manual “Hablemos de Sexo”. Dra. Carmen
Lépez Sosa.

Fertilidad femenina y masculina. Dr. Guillermo Antifiolo Gil.
Presentacion de experiencias

Coloquio

11.00 — 11.30 Pausa, café

11.30-13,30

Mesa 2. “Participacién y derechos sociales”

Moderadores: Patxi Irigoyen de Prado y Juan J. Zamudio
Ranedo

"Mundo asociativo". Marta Cano.

“Participando en la comunidad; estudio y trabajo" . Experien-
cias: Eloi Pons Marzal, Xavier Caballero Gonzalez e Inmacu-
lada Salas Trejo

Coloquio

13.30 — 14.00

"Acceso a los derechos de las personas con discapacidad”.
Convencion Internacional sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad.

Encarnacion Blanco Egido. Asesora. Direccion General de
Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad.
(Ministerio de Sanidad y Politica Social)

14.00 — 15.30 Comida

15.30 — 16.30

Talleres Primera Parte

"Recién diagnosticados y vida diaria con la FQ".
Francisca Cuadrado Ibafiez. Psicéloga.

Pilar Gonzéalez Nieto. Trabajadora social.
"Relajacion y control de emociones."

Eva del Bafio Sandoval. Trabajadora Social.
Eulalia Diaz Vazquez. Psicologa.

"Mejorando nuestros habitos" (ejercicio fisico, nutricion, alco-
hol, drogas).

Maria Garriga Garcia. Nutricionista

Miguel Mayans Magafia. Preparador fisico.

16.30 — 17.30

Talleres Segunda Parte

“Adherencia al tratamiento”.

Beatriz Monfort Gil. Psicéloga.

Monica Hervas Millan. Trabajadora Social.
“Creciendo con la FQ".

Isabel Badillo Duran. Psicéloga

“La vida antes y después del trasplante”.
Susana Lopez Puchol. Psicéloga

Laura Esteban Romani. Trabajadora Social.

17.30 — 18.00 Pausa Café

18.00 - 18.45

Mesa 3 “Investigando en FQ”

Presenta: Esther Sabando Rodriguez.

Becas de investigacion “Pablo Motos”. Dra. Amparo Escriba-
no Montaner.

Comunicacién sobre DHA. Héctor Escobar Castro.
Presentacion Red Iberoamericana de Fibrosis Quistica.
(Ponente por confirmar).

18:45-19.30 Conferencia 2 "
Por que se debe utilizar el suero salino hiperténico en
Fibrosis Quistica". Dra. Adelaida Lamas Ferreiro.

19.30- 20.00
"Sacando conclusiones". Tomas Castillo Arenal

20.00 — 20.15

Acto de Clausura

Tomas Castillo Arenal. Presidente de la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica

Pilar Ripoll. Directora General de Calidad y Atencion al
Paciente.

o
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Valencia también acogera en junio el
33° Congreso Europeo de FQ

Se celebrara del 16 al 19 de junio en el Palacio de Congresos de Valencia

urante los dias 16 al 19 de
Djunio de 2010 se celebrara

en Valencia el 33° Congre-
so Europeo de Fibrosis Quistica,
organizado por la Sociedad Euro-
pea de FQ (ECFS), en colabora-
cion con la Federacion Espafola
de FQ y la Sociedad Espafiola de
FQ.

La Dra. Amparo Solé, neumo-
loga de la Unidad de Fibrosis
Quistica del Hospital Universita-
rio La Fe de Valencia, sera la
encargada de presidir este 33°
Congreso Europeo de Fibrosis
Quistica, cuya finalidad es conse-
guir la mayor participacion posi-
ble de todos los profesionales de
la salud relacionados con la FQ,
gue normalmente no pueden acu-
dir a los congresos que se cele-
bran fuera de Espafia.

Ademas de la doctora Amparo
Solé forman parte del comité
organizador del congreso Stuart
Elborn, presidente de la ECFS;
Carlos Vazquez, presidente de la
Sociedad Espafiola de FQ vy
Tomas Castillo, presidente de la
Federacion Espafiola de FQ.

El objetivo de este congreso
es proporcionar un foro para la
discusion de la ciencia béasica y
aplicada en FQ y facilitar la tra-
duccién de los ultimos conoci-
mientos en la practica clinica dia-
ria. El programa, que ha sido
elaborado por especialistas inter-
nacionales, refleja estas priorida-
des y contiene temas cientificos y
clinicos.

Hace 17 afios se celebré en
Madrid el 18° Congreso Europeo
de Fibrosis Quistica. Muchos
avances han sucedido para la

Fibrosis Quistica en estos
afios gracias a la dedicacion y
el trabajo duro de todos los
profesionales implicados en el
tratamiendo y la investigacion
de la FQ.

Un congreso siempre ofre-
ce la oportunidad de compartir
conocimiento, intereses vy
esperanzas, Yy los organizado-
res de este 33° Congreso
Europeo confian en que esta
sea una gran oportunidad
para trabajar todos juntos por
la Fibrosis Quistica.

El programa esta com-
puesto por mesas redondas,
ponencias y talleres practicos.

Algunos de los temas que se
tratarén son:

Esta dirigido a
profesionales
socigsanitarios de
la Fibrosis
Quistica de toda
Europa

- Infecciones respiratorias fan-
gicas.

- Factores de riesgo en la pro-
gresion de la enfermedad. Acer-
camiento epidemioldgico.

- Ensayos clinicos: Disefios y
resultados.

- Nuevos acercamientos a la
terapia anti-infecciones en Fibro-

&onh
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WALEMCIA, SPASN

SECOND
AMMOUNCEMEMT =

0 Dkl HETAG tan
Triptico del congreso

sis Quistica.

- Nutricion en FQ: Medir,
monitorizar, prescribir.

- Implementando estrategias
para mejorar la adherencia.

- Enfermedad hepatica en FQ.

- Fisioterapia respiratoria.

- Diabetes relacionada con FQ:
Nuevos retos para el joven adulto
con un segundo diagnéstico.

- Cribado neonatal en FQ.

- Pancreas, terapia con enzi-
mas pancreaticos, pancreatitis.

- Trasplante pulmonar.

- Temas actuales de genética
en FQ.

Se puede consultar el progra-
ma completo del congreso en la
pagina web de la Federacion
www.fibrosisquistica.org 0 en
la pagina web del 33° Congreso
Europeo de Fibrosis Quistica:
www.ecfs.eu/valencia2010.

o
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La Federacion Espanola de FQ edita
su Plan Estratégico 2009 - 2011

a Federacion Espafola de
L Fibrosis Quistica ha editado

en formato libro su primer
Plan Estratégico para los afos
2009-2011, una nueva herramien-
ta que nos permite trabajar de
forma mas cohesionada con todas
las asociaciones de FQ vy dirigir
nuestros esfuerzos hacia objeti-
VOS comunes para ser aun mas
eficientes.

Para elaborar el Plan Estraté-
gico de la Federacion se conto
con la participaciéon de las asocia-
ciones de FQ de toda Espanfa,
personas con FQ y familiares con
opiniones diferentes sobre las
necesidades actuales existentes y
las estrategias para afrontarlas.

Este plan, que recoge las line-
as estratégicas a seguir en los
proximos tres afos, esta ya en
todas las asociaciones de FQ.

La finalidad de elaborar un
plan estratégico es aunar ideas de
todas las personas que forman

parte de la Federacién
Espafiola para que avance
teniendo en cuenta el entor-
no en el que desarrolla sus
actividades. Se trata de un
plan ajustado a la realidad,
a las posibilidades actuales
de la Federacién y a las
personas que la componen.

Las lineas estratégicas
prioritarias para los afios
2009-2011 son:

1. Promover la investiga-
cibn e innovacién para
mejorar la calidad de vida
de las personas con fibrosis

quistica.

2. Fomentar la atencion socio-
sanitaria en igualdad en todo el
territorio nacional y el fomento de
la prevencion.

3. Busqueda de respuestas a
los nuevos retos de la edad adulta.

4. Ser organo referente de
consulta sobre la FQ en todos los
estamentos publicos y privados.

5. Desarrollar un plan de
comunicacion y de sensibilizacion
que convierta a la FQ en una
enfermedad conocida.

6. Fortalecer la cohesion de la
Federacion mejorando el funcio-
namiento y la comunicacion con
las asociaciones y el desarrollo de
la gestion del conocimiento.

La Federacion apoya la ampliacion de
la Ley Antitabaco

| pasado 16 de febrero, el
Epresidente de la Federacion

Espanola de FQ, Tomas
Castillo, participé en un desayuno
informativo organizado por Europa
Press en Madrid, al que asisiti6 la
ministra de Sanidad y Politica
Social, Trinidad Jiménez.

Uno de los temas que se trata-
ron durante el desayuno fue la
ampliacién de la Ley Antitabaco.
Tomas Castillo le manifesté a la
ministra el apoyo de la Federacion
a la ampliacién de esta ley, como

ya hiciera en septiembre de 2009
mediante una carta enviada direc-
tamente al Ministerio.

En ella, la Federacion se
declaraba a favor de la prohibicion
total del tabaco en los espacios
publicos cerrados, ya que esto
protegera la salud de los fumado-
res pasivos que se encuentran en
esos lugares y en especial de los
menores y las personas con
enfermedades respiratorias, como
la Fibrosis Quistica.

Por su parte, la ministra de

o

Sanidad confirmé haber recibido y
leido todas las cartas recibidas
apoyando la ampliacién de la Ley
Antitabaco y mostré su agradeci-
miento por dicho apoyo.

Ademas, manifesté su inten-
cion de presentar un texto aticula-
do de la nueva Ley Antitabaco a
las comunidades auténomas en el
Consejo Interterritorial que tendra
lugar en el mes de junio. Se prevé
que dicha normativa se apruebe
antes de que termine este afio
2010.
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Las asociaciones preparan sus actividades

para el Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

ada afo el cuarto miércoles de abril se cele-
‘ bra en toda Espana el Dia Nacional de la

Fibrosis Quistica, que este afio sera el 28 de
abril.

Con motivo de este dia, la Federacion y las aso-
ciaciones de FQ tienen previsto celebrar una gran
variedad de actividades

Una de las actividades estrella en los ultimos
afios es la plantacion de arboles, que este afo pre-
tenden llevar a cabo las asociaciones de Aragoén,
Andalucia, Asturias, Extremadura, Galicia, Madrid,
Murcia y la Comunidad Valencia.

Otras de las actividades que pretenden llevar a
cabo las asociaciones son: colocacion de mesas
divulgativas, realizacion de ruedas de prensa, mar-
chas a pie y en bicicleta, fiestas campestres, even-
tos musicales, mascletas de globos, exposiciones de
pintura y actividades deportivas, como partidos de
futbol o natacion.

Una novedad en estas acitividades es la realiza-
cion de un puzzle de mil piezas con el logo de la
Fibrosis Quistica, que va a realizar la Asociacion Mur-
ciana de FQ. Una original idea que ha gustado
mucho al colectivo y que la Federacién quisiera
implantar como una tradicion para este dia y exten-
der al resto de asociaciones.

Varios nifios plantando un arbol durante la
celebracion del Dia Nacional en 2009 en Madrid

La Federacion, por su parte, enviara un comunica-
do de prensa a los medios de comunicacion con las
reivindicaciones principales del colectivo FQ para
hacerse oir y aumentar la divulgacién de la Fibrosis
Quistica en nuestra sociedad.

Se inicia la convocatoria de los Premios FQ

Este afo se incluye por primera vez el premio a 1a Mejor Iniciativa Asociativa

a Federaciéon Espanola de
L Fibrosis Quistica ha abierto

el plazo para la convocatoria
bienal de los Premios FQ 2010,
que este ano contaran con dos
areas: profesional y asociativa.

En lo referente a la "Mejor Ini-
ciativa Asociativa", las asociacio-
nes pueden presentar una de su
propia asociacién o de otra aso-
ciacion de FQ que consideren
oportuno.

Los candidatos seran elegidos
segun las siguientes bases:

Apartado Profesional: Se con-

cedera un premio a la persona
que haya contribuido de manera
notable con su actividad profesio-
nal al beneficio de la Fibrosis
Quistica. Cada Asociacién podra
presenta un candidato para este
apartado.

Apartado Asociativo: Se conce-
dera un premio a la mejor iniciati-
va asociativa para la FQ. Cada
asociacion miembro de la Federa-
cion Espafiola de Fibrosis Quisti-
ca podra presentar la candidatura
de una iniciativa asociativa.

El plazo de recepcién de can-

o

didaturas se abrio el pasado 15 de
febrero y terminara el 15 de mayo
de 2010.

La entrega de premios se reali-
zara durante la cena de clausura
del Il Congreso Nacional de la
Federacion que tendra lugar en
junio.

Desde la Federacion os anima-
mos a presentar vuestras candi-
daturas para ambas categorias.
Podéis encontrar las bases com-
pletas de los premios FQ en la
pagina web de la Federacion:
www.fibrosisquistica.org.
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La Federacion reforma el piso de acogida
que tiene en Valencia

FQ dispone de un piso de
acogida en Valencia para
las personas con Fibrosis Quistica
y sus familiares que se encuen-
tren en situacién de trasplante o
que, por revisiones periddicas,
necesiten un alojamiento temporal
mientras reciben la atenciéon hos-
pitalaria que su situacion requiere.
El piso cumple con las medi-
das de higiene y seguridad nece-
sarias para garantizar el bienestar
de las personas con Fibrosis
Quistica que se alojan en él. El
piso era duplex y con la reforma
se ha dividido en dos plantas
independientes de 100 mts? cada
una.

La primera planta cuenta con ;
una habitacién doble para estan- Imagen de la nueva cocina
cias cortas, con bafo, cocina y
comedor. Y la segunda planta
tiene dos habitaciones (doble y tri-
ple), dos bafos, uno de ellos com-
pletamente nuevo, y una espacio-
sa cocina/comedor nueva y
totalmente equipada. Ademas, el
piso dispone de calefaccion y aire i
acondicionado. - T

En el piso se ofrece también ‘ 3
servicio de acogida ; servicio de
atencion social , que proporciona
a las familias un acercamiento a
los servicios sociales, tramitacion
de escolarizacion a domicilio, ase-
soramiento para transporte gratui-
to y dietas y busqueda de recur-
sos socioeducativos; servicio de
atencion psicologica , que ofrece
apoyo emocional a las personas
con FQ en situacién de trasplante
para superar esta etapa de la
enfermedad; y servicio de acom-
pafiamiento hospitalario, que
ofrece apoyo y ayuda durante los  que la Federacién tiene en Valen-
ingresos hospitalarios. cia puedes ponerte en contacto

Si deseas obtener mas infor-  con nosotros a través del correo
macioén sobre el piso de acogida  fgpsicologia@fibrosis.org.

I a Federacion Espaiiola de s

i
Habitacion verde Otra imagen de la cocina

Nuevo cuarto de baiio

o
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iTa haces el proximo manual! Envia tus
preguntas sobre la Fibrosis Quistica

do el proximo manual, “101

preguntas sobre Fibrosis
Quistica” 'y necesita tu colabora-
cion.

El objetivo de este nuevo
manual es favorecer la implica-
cion de las familias y personas
con FQ en la resolucién de sus
propias necesidades. Se pretende
crear un manual que recoja, anali-
ce y responda las dudas relacio-
nadas con la enfermedad.

La idea de este manual fue de
un joven con FQ, Alejando
Duenas, que nos cuenta como se
le ocurrié: “Yo, como buen nifio
inquieto y cultivado, siempre pre-
guntaba cosas a mis padres: ¢ por
qué toso?, ¢por qué no puedo
jugar en la nieve?, ¢qué pasa si
me mojo?... y sobre todo, ¢por

I a Federacion esta preparan-

qué yo? Mis padres habia cosas
que me las podian decir y otras
que o no sabian o no querian.
Afios después tuve una perrita,
Alba, que seguro que ahora me
ve desde el cielo de los perros y
sabe que no pasa ni un solo dia
gue no me acuerde de ella.
Bueno, Alba me ladraba, me daba
con la pata, con el morro, con
todo... y yo no entendia lo que
queria... ¢qué me estaba diciendo
alba? Un dia me fui con mi madre
a un centro comercial y vi un libro
"Las 101 preguntas que Su perro
le haria si pudiese hablar”. Me lo
compre, lo lei con ansia porque
pensaba que asi podria entender
a Alba... y la entendi. Afios des-
pués y con la madurez de un tipo
de 20 afios encontré aquel libro y
me dije: qué facil seria ser un nifio

2 Y

de FQ si tuviese un manual de
preguntas y respuestas, si yo lo
hubiese tenido durante mis neu-
motorax no me hubiese preocupa-
do tanto, si cuando ingresé por
primera vez hubiese sabido que
era normal, etc. Y de ahi nacio
una idea tan simple como util”.

Os animamos a que enviéis
vuestras preguntas sobre la Fibro-
sis Quistica al correo electrénico
fgtsocial@fibrosis.org . jColabo-
ra en el proximo manual!

Inscribete ya en el II Camino de Santiago
para personas con Fibrosis Quistica

do el Il Camino de Santiago

para personas con FQ, que
tendra lugar la semana del 23 al
29 de agosto de 2010.

El camino que se realizara
este ano es el denominado “Por-
tugués” y las etapas de las que
consta son las siguientes:

- Dia 24: Tui - Enxertade. 23 km.
- Dia 25: Enxertade - Pontevedra.

I a Federacén esta preparan-

25,4 km.

- Dia 26: Pontevedra - Caldas do
Rei. 20,3 km.

- Dia 27: Caldas do Rei - Padron.
16,9 km.

- Dia 28: Padréon - Rua de Fran-
cos. 12,9 km.

- Dia 29: Rua de Francos - San-
tiago. 8,8 km.

El dia 23 sera el encuentro de
todo el grupo en Santiago de
Compostela y desde ahi un
autobus nos llevara hasta Caldas
do Rei, donde nos alojaremos
durante toda la semana.

El precio de la inscripcion por
persona es de 320 euros, excep-
to para las personas con FQ que
es gratuito , e incluye: alojamiento
en hotel, pension completa (con
picnic para las etapas), seguro de
viaje, traslados en autobus desde
y hasta Santiago y seguimiento
del autobus durante toda la ruta.

El desplazamiento desde los

o

lugares de residencia de los parti-
cipantes hasta Santiago de Com-
postela y la vuelta correran a
cargo de cada uno.

El plazo limite para inscribirse
es el 31 de mayo. Se atenderan
las inscripciones por orden de
recepcion, siendo 45 el numero
maximo de participantes: 15 per-
sonas con FQ mas dos acom-
pafnantes cada uno.

Las personas interesadas en
realizar el Il Camino de Santiago
para personas con FQ deben
mandar a la Federacion la inscrip-
cién que encontraran en la web
www.fibrosisquistica.org para
poder reservar su plaza.
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La Fundacion “Sira Carrasco”
organiza sus Encuentros 2010

celebraron el 19 de febrero

en Madrid, como siempre en
el Colegio de Ingenieros de Cami-
nos, Canales y Puertos, contando
con la participacion de mas de 160
personas.

El Dr. Héctor Escobar abrié la
jornada con unas reflexiones sobre
los 14 anos de vida de la Funda-
cion, recalcando algunos aspectos
como el papel integrador: “la Fun-
dacion Sira Carrasco es algo de
TODOS, no de alguien en particu-
lar. Algo que tiene una historia pro-
pia, un pasado que hemos hecho
entre todos y un futuro que también
entre todos debemos disenar”.

Record6 a Sira y el porqué se
decidio darle su nombre: “tener pre-
sente y rendir homenaje permanen-
te a una persona querida y admira-
da por la mayoria de la comunidad
cientifica espafiola que ha trabaja-
do en Fibrosis Quistica, y también
para que su memoria sirviese de
referente, recordando que las
acciones de la Fundacion deben
estar presididas por un afan de
concordia, equidad y didlogo. Asi
era Sira y eso la hacia buena, que-
rida, especial y diferente”.

Tuvo unas palabras sobre los
ENCUENTROS previos: “...en los
que han participado un total de 118
profesionales de practicamente
todas las unidades de nuestro pais,
contando también con la presencia
de 22 cientificos extranjeros, todos
ellos figuras de la maxima relevan-
cia en el panorama cientifico inter-
nacional”’. Recordd la razén de ser
de la Fundacion: “...sigue siendo la
misma que tienen sus homodlogas
en otros paises y la que guié su
nacimiento: ser una estructura inte-
grada por la Sociedad Espanola de
FQ y las Asociaciones laicas, traba-
jando para optimizar los recursos y
facilitar el desarrollo de todas las

Los ENCUENTROS 2010 se

Imagen de los asistentes a los encuentros

acciones encaminadas a mejorar la
formacién e investigacion en torno
a la Fibrosis Quistica” y su trayecto-
ria, en su opinion positiva, “ocupan-
do un terreno vacio, sin entrar en
conflictos de intereses con nada ni
con nadie”. Y mirando al futuro,
concluyé que: “Hoy, con un histéri-
co bueno, nuestra fundacién mira
hacia delante y debemos entre
todos (Sociedad Espafiola y Fede-
raciéon) disefar lo que queremos
que sea en el futuro”. Tras su inter-
vencion, dio la palabra al presiden-
te de la Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica, Tomas Castillo.

La primera ponencia estuvo a
cargo del Dr. Carlos Milla, pediatra
neumaologo, profesor del Centro de
Excelencia en Biologia Pulmonar
en el departamento de Pediatria de
la Universidad Standford, de Esta-
do Unidos, que nos hablé sobre la
intervencion temprana en enferme-
dad pulmonar.

Tras la pausa-café se desarrolld
una interesante mesa redonda
sobre trasplante pulmonar. La
moderacioén y puesta al dia corrié a
cargo del Dr. Andrés Varela, jefe del
servicio de cirugia pulmonar del
Hospital Puerta de Hierro de
Madrid. Sobre los criterios de inclu-
sion en lista de espera hablo el Dr.

o

Antonio Roman del Hospital Vall
d'Hebron de Barcelona, y a conti-
nuacién los doctores Angel Salva-
tierra del Hospital Reina Sofia de
Cérdoba y la Dra. Esther Quintana
del Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla plantearon las controversias
sobre los factores de riesgo con
casos clinicos y revision de la
bibliografia.

Después del almuerzo, Dr. Jean
Luis Bouchara, uno de los mayores
expertos mundiales en hongos y
Fibrosis Quistica, que coordina el
grupo europeo sobre este proble-
ma y que trabaja en el laboratorio
de parasitologia y micologia del
Hospital Universitario de Angers de
Francia, hizo una puesta al dia
sobre este tema. Para terminar, el
Dr. Steve Conway, jefe de la Uni-
dad de Fibrosis Quistica de adultos
y nifios del Hospital Universitario
San James de Leeds en Reino
Unido y el Dr. Fernando Baquero
del Hospital Ramén y Cajal de
Madrid mantuvieron un duelo a
favor y en contra de la profilaxis
anti Staphilococo Aureus en FQ.

En todas las ponencias hubo
participacion nutrida de los asisten-
tes y los encuentros se cerraron
con una excelente impresion sobre
las exposiciones cientificas.
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La Federacion contintaa con el
programa de fisioterapia a domicilio

a fisioterapia respiratoria es
L uno de los pilares basicos

del tratamiento en Fibrosis
Quistica, por eso, un afo mas
desde la Federacion Espafola de
FQ, se apuesta por el programa
de fisioterapia a domicilio.

Este servicio tiene como objeti-
VO conseguir que se aplique
correctamente el tratamiento de
fisioterapia respiratoria y que se
contribuya a mejorar la adherencia
de las personas con FQ. El hecho
de que este servicio sea exclusiva-
mente a domicilio favorece la
adherencia y permite que el trata-
miento se incluya en la vida diaria
de la familia y se cambie “el tiem-
po médico por tiempo social”.

Este afio 2010 estan participan-
do en el programa familias de las
comunidades auténomas de Anda-
lucia, Aragon, Asturias, Baleares,
Cantabria, Castilla y Ledn, Castilla
- La Mancha, Comunidad Valen-
ciana, Extremadura, Galicia,
Madrid, Murcia y Navarra.

En el 2009, la Federacién des-
tind 102.000 euros al programa, se
contrataron 17 fisioterapeutas y 2
trabajadores sociales. Se ha lleva-
do la fisioterapia a 158 localidades
espafolas y se beneficiaron 450
personas con FQ.

La valoracién de los usuarios

Segun una encuesta de satis-
faccién que se pasoé a todos los
usuarios, la frecuencia de realiza-
cion de la fisioterapia antes de
empezar en el programa era de
todos los dias en el 54% de los
casos y cuando empezaron a par-
ticipar en el programa ese porcen-
taje aumentaba al 72%. El 81%
afirmaba haber aprendido a reali-
zar las técnicas que mejor se
adaptan a su estado, la mayoria

B Andaiucia

m Aragin

O AsEunas

O Baleapes

m Cantabiria

m sl Ledn

B Castila la Mancha
@ Extremadura

m Galioa

m Madnd

0 Muwrcia

o Navarra

& Com. Valenciana

Gréfico que representa los usuarios del programa por comunidades

destaca las respiraciones y el dre-
naje autdgeno. Los fisioterapeutas
tienen una media de puntuacion
de 9,1 sobre 10 y el servicio se
valora con un 9 sobre 10.

La mayoria de usuarios sefiala
que, lo que mas les gusta es que
el servicio sea a domicilio, las nue-
vas técnicas que aprenden y la

o

toma de conciencia de lo impor-
tante que es el tratamiento. La
mayoria de opiniones indican que
le gustaria tener mas sesiones.
Antonio Soto es un nifio de 4
afios de Cartagena que lleva parti-
cipando en el programa de fisiote-
rapia a domicilio desde que nacié.
Su familia nos explica qué es lo
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que mas les gusta del programa:
“Nuestra opinién es muy positiva,
estamos muy contentos por el
trato personalizado, el conocimien-
to del paciente por parte del fisio-
terapeuta y, sobre todo, por la
comodidad de que sea a domicilio
y no tener que trasladarnos para
que reciba la fisioterapia”, comen-
tan.

La opinidn del fisioterapeuta

Marta San Miguel, fisioterapeu-
ta de la Asociacion Navarra de FQ
nos explica los beneficios del pro-
grama de fisioterapia a domicilio.

¢ Por qué crees que es impor-
tante este programa?

Las personas con Fibrosis
Quistica pasan gran parte de su
tiempo en hospitales; acudiendo a
consultas, ingresados..., por lo que
el desplazamiento de ciertos servi-
cios sanitarios hasta su domicilio
resulta muy beneficioso para ellos.
El drenaje de secreciones es una
practica vital para las personas
con FQ y debe realizarse diaria-
mente. El programa de fisioterapia
domiciliaria evita que estas fami-
lias, tan saturadas de citas médi-
cas, tengan que desplazarse tam-
bién para la realizacién de la
misma. La mayor parte de las
veces el drenaje va a realizarse de
forma auténoma, bien por el
mismo paciente o con ayuda de su
familia, por lo que es importante
poder guiarles y ayudarles a adap-
tar las técnicas de fisioterapia a
cada situacion, para que su desa-
rrollo resulte lo menos costoso
posible.También tenemos que
tener en cuenta que estamos
hablando de tratamientos de por

Marta San Miguel realizando la fisioterapia a domicilio

vida y todo lo que les ayude a
poder llevar de manera mas facil
su enfermedad va a mejorar la
adhesion al tratamiento, tan nece-
saria para poder obtener buenos
resultados a corto y largo plazo. A
parte de todo lo comentado, esta
el tan temido contagio de gérme-
nes, hecho que se reduce notable-
mente gracias a los programas de
atencion domiciliaria.

¢, Cual consideras que es la
principal ventaja del programa?

Creo que lo fundamental es
asegurar una buena adhesion al
tratamiento, haciendo que las car-
gas diarias sean lo mas llevaderas
posibles. También hay que resaltar

la minimizacién de las posibilida-
des de contagio de gérmenes, que
deciamos antes.

¢ Qué es lo que mas te gusta
de tu trabajo?

En mi opinion, lo méas bonito de
mi profesion es poder ayudar tan
de cerca a mis pacientes con FQ
con algo tan fundamental como es
respirar. Cuando me abren las
puertas de su casa, también me
las abren a sus inquietudes y
dudas. El poder sentir que mi tra-
bajo, en colaboracién con la per-
sona con FQ, su entorno y el resto
de profesionales, puede conseguir
mejorar su calidad de vida, es
para mi una gran satisfaccion.

Colaboradores del programa de fisioterapia a domicilio

éﬁ' GLEEARND
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Restaurantes y bodegas siguen
colaborando con la Fibrosis Quistica

ace ya dos anos que la
H Federacion inicié una Ruta

Gastrondmica por Valencia
a favor de la Fibrosis Quistica con
gran participacion de colaborado-
res y asistentes. Las dos ultimas
cenas han tenido lugar en el res-
taurante La Malquerida y el res-
taurante Mondrian los meses de
enero y febrero. En ambas hemos
contado con la colaboracién de
Vinos Realce y las Bodegas
Zarraguilla y La Soterrafia.

Como en otras ocasiones, se
cubrio el total de plazas disponi-
bles en los restaurantes, consi-
guiendo asi un éxito de asistencia
y divulgacion. Ademas, durante
las cenas, se sortearon unos
bonos spa donados por El Balnea-
rio La Alameda y por La Caldero-
na. Todos los restaurantes de esta
ruta gastrondmica cuentan con
una placa como “Establecimiento

Imagen de la cena benéfica en

colaborador con la Fibrosis Quisti-
ca’, por lo que tendran siempre un
pequefio detalle con los miembros
de las asociaciones de FQ que
acudan a cenar alli.

Todos los beneficios de estas
cenas van destinadas al manteni-

s

el restaurante Mondrian de Valencia

miento y mejora del piso de acogi-
da de la Federacion para propor-
cionar un apoyo necesario a las
familias de las personas con
Fibrosis Quistica que deben des-
plazarse a Valencia por motivos
de salud.

Bodegas

mondrian
Restaurante

[-SE= W TR T

MEHE CASERDS
TAPAS SELECTAL

restaurantes colaboradores
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Se celebra el Dia Nacional del Trasplante con

un récord historico: 4028 intervenciones

| 24 de febrero se celebré el
EDia Nacional del Trasplante

en toda Espafa y la Fede-
racion Espanola de Fibrosis Quis-
tica quiso unirse a la Federacion
Nacional de Enfermos y Trasplan-
tados Hepaticos (FNETH) en la
realizacion de este dia tan impor-
tante.

El fin perseguido con la cele-
bracion de este dia es concienciar
a la sociedad en general de la
importancia de los trasplantes,
para poder avanzar y conseguir
un mundo mas justo y mas huma-
no. Es un dia en que se quiere
demostrar el sentimiento de grati-
tud tanto a las personas que
donaron los 6érganos como a los
profesionales que con esfuerzo y
dedicaciéon estan dedicando su
labor al trasplante, los cuales han
hecho posible que se haya supe-
rado un nuevo récord realizando
4028 trasplantes durante 2009, de
1606 donantes, en los 106 equi-
pos de trasplante de toda Espafia.
Cada dia del 2009, sin excepcioén
de festivos, se ha realizado una
media de 11 trasplantes de o6rga-

DATOS DE TRASPLANTES EN 2009
Rifidn 2328
Higado 1099
Corazon 274
Pulmén 219
Pancreas 97
Intestino 11
TOTAL 4028

nos en Espafia.

Desde la Federacion quere-
mos mostrar nuestro agradeci-
miento para:

- La administracion por poner
los medios econdémicos y las ins-
talaciones sanitarias.

- Personal médico y sanitario,
por la incansable capacidad para
estar cada vez mas preparados y
por la calidad de sus atenciones.

- Industria farmacéutica, por su
investigacion y descubrimiento de
nuevos farmacos.

- Personal civil, policial y mili-
tar, que se encarga del transporte
de los 6rganos.

- Y de forma especial a los
coordinadores de hospital, los
coordinadores autondmicos y a la
coordinacion nacional, en conjun-
toala O.N.T.
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La Federacion organiza una multijornada en
el Centro de Enfermedades Raras de Burgos

a Federacion organizé los
L dias 13 y 14 de marzo una

multijornada en el Centro de
Enfermedades Raras de Burgos
dirigida a profesionales y juntas
directivas de las asociaciones y la
Federacion, que contd con una
asistencia de 45 personas.

Las jornadas comenzaron el
sabado por la mafana con dos
charlas sobre “Funcionamiento
Asociativo” y “Fomento de la
participacion” , explicadas por
Marta Cano, secretaria general de
AMICA. Durante las mismas, pro-
fesionales y miembros de las jun-
tas directivas de las asociaciones
expresaron sus inquietudes vy
debatieron sobre el tema.

Por la tarde, mientras los
miembros de las juntas directivas
celebraban la Asamblea General
de la Federacion, los profesionales
(trabajadores sociales y psicélo-
gos) asistieron a un taller de reci-
claje sobre creatividad y autoli-
derazgo, donde se trabajaron
temas como la flexibilidad mental
o la superacion de bloqueos.

Después de cenar, profesiona-
les y juntas directivas se volvieron
a reunir para recibir un taller de
salsa, una dinamica de grupo
destinada a romper barreras y
fomentar la cohesion del colectivo.

El domingo por la mafiana los
profesionales continuaron con el
taller de reciclaje y los miembros
de las juntas directivas asistieron
a un curso de contabilidad
impartido por Rafael Alemany,
tesorero de la Federacion.

Valoracion de los asistentes

Taller de reciclaje para profesionales

Al finalizar las jornadas se
paso6 un cuestionario de satisfac-
cion a todos los asistentes que
valoraron muy positivamente los

talleres, con un grado de satisfac-
cion general de 4 sobre 5. Los
temas que mas han gustado entre
los familiares y personas con FQ
han sido las charlas de asociacio-
nismo y participacion y el curso de
contabilidad, mientras que los pro-
fesionales han destacado la
buena eleccién del tema del taller
de reciclaje: autoliderazgo y crea-

o

Imagen de los asistentes

tividad.

Letizia Deus, una joven con
FQ que asistia por primera vez a
una actividad de la Federacion,
mostré su alegria por haber podi-
do participar: “Estoy muy contenta
de haber tenido la oportunidad de
asistir. He aprendido mucho y ha
sido una experiencia muy positi-
vas”, explica.
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Se celebra en Burgos la Asamblea
General Anual de la Federacion

| pasado 13 de marzo,
Eaprovechando las jornadas

de Burgos para profesiona-
les y juntas directivas de las aso-
ciaciones, se celebro la Asamblea
General Anual de la Federacion
en el Centro de Referencia Estatal
de Enfermedades Raras.

La asamblea, a la que asistie-
ron 30 personas, comenzo con la
aprobacién del acta de la asam-
blea anterior celebrada en mayo
en Madrid y se present6 la memo-
ria de actividades del ano 2009,
donde las novedades mas desta-
cadas fueron: el inicio de Ia
implantacion de la gestion de cali-
dad dentro de la Federacién, la
creacién y concesion de las becas
“Pablo Motos” a la investigacion
en FQ,y la elaboracién y edicién
del primer plan estratégico de la
Federacion que comprende los
afos 2009-2011.

A continuacién se presento el
plan de actividades para este afio
2010, en el que se continuara con
las actividades antes descritas,
como las becas “Pablo Motos” y la
gestion de calidad, ya que la
Federacion espera conseguir el
sello EFQM durante 2010.
Ademas de esto, las actividades
mas importantes de este afo son
el Il Congreso de la Federacion y
el 33° Congreso Europeo que
tendran lugar en Valencia durante
el mes de junio.

Después de esto, se presentd
un borrador del plan de comunica-
cion de la Federacién, que recoge
las herramientas y canales de
comunicacion mas eficaces tanto
interna como externamente y las
acciones comunicativas a realizar
durante este afio 2010. También
se hizo especial hincapié a la
importancia de las nuevas tecno-
logias y a su aplicaciéon por parte

Imagen de los asistentes a la asamblea

de la Federacién, que en los ulti-
mos meses ha creado nuevos
foros de discusién dentro de su
web: www.fibrosisquistica.org
un grupo en la red social Facebook
y una intranet propia para la ges-
tion interna de la informacion.

Para terminar, se presentoé la
situacién financiera de la Federa-
cién, que incluye el balance de
situacion, la cuenta de resultados,
el control presupuestario 2.009, la
cuenta de resultados analitica, el
presupuesto para 2.010 y el anali-
sis de los flujos de efectivo. En el
ejercicio 2009 se ha producido,
por segundo afio consecutivo, un
resultado negativo de -20.549,75
€, tras un resultado también nega-
tivo en 2008 de -13.663,92 €.

La Junta Directiva, una vez
analizadas de forma pormenoriza-
da las partidas que han llevado a
este resultado, no cree que exista
una tendencia negativa y se pro-
pone un presupuesto con exce-
dente para 2010. Obviamente

o

junto con la presentacion del pre-
supuesto se refuerza el compro-
miso de vigilancia financiera y de
la toma de medidas correctoras
para que este se cumpla. Hay que
matizar que la repercusiéon de
intereses de la hipoteca de la
compra del piso ha sido de 13.800
€en 2009y 14.800 € en 2008 y la
amortizacion también ha supuesto
una carga notable estos dos afios.
Consecuentemente los resultados
de explotacion son positivos en
946,23 € en 2009 y 6.364,43 € en
2008.

El saldo de tesoreria ha bajado
de 70.568,90 € al inicio de afio a
30.641,68 € a 31 de diciembre.
Este decremento de 39.927,22 €
se justifica, por un lado al absor-
ber los resultados negativos, y por
otro, al haber liquidado deudas,
de modo que, si bien el efectivo
es menor, el resto de las cuentas
del capital circulante estan clara-
mente saneadas, no siendo por
ello un dato preocupante.
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USO POSITIVO DEL LENGUAJE
EN

Es necesario poner en positivo el lenguaje relacionado con |a Fibrosis
Quistica, eliminando las connotaciones negativas que limitan y estigmati-
Zzan a las personas con esta enfermedad. A continuacion os mostramos
una serie de consejos y recomendaciones linguisticas para conseguirlo.

Expresiones a eliminar Sustituir por

Enfermo o afectado de Fibrosis Qulistica.

Afligido por una Fibrosis Quistica Persona con Fibrosis Quistica

Sufre o padece Fibrosis Quistica

; ; ; Ti Fi i i
Victima de una Fibrosis Quistica lene Fibrosis Quistica

Fersonas normales Personas sin Fibrosis Quistica

Paciente Persona

Imvalidez, incapacidad, minusvalia Discapacidad o limitacion

Minusvalido o discapacitado Persona con discapacidad

Recomendaciones respecto al mensaje:

Mostrar el lado positivo de |a enfermedad. Huir de lo negativo

Prestar mas atencion a las posibles soluciones.

FPermitamos que las personas con Fibrosis Quistica hablen por si mismas.
Digamos siempre “personas con Fibrosis Quistica™.

Cuidado con los mitos. Las ideas falzsas son peores que el desconocimiento.
Sin sensacionallsmos. Mo debemos crear falzas expectalivas.

Veamos todas las facetas de la persona, no solo la enfermedad.

Informacién equilibrada, gue no dafia [a imagen de la persona, ni afecte a sus
sentimientos

e & 2 & 0 & & @

Federacion Espanola de Fibrosis Quistica

C/ Dugue de Gaela, 56, 14", 46022 - Valencia. A -
Teléfono: 96 331 82 00. Fax: 96 331 82 08 Fibrosis
E-mail: fgprensa@fibrosis.org. www fibrosisquistica.org Quistica
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Espanola de Fibrosis Quistica

Entidades colaboradoras con la Federacion
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Internacional

Muchos colaboradores en la I Semana
Europea de la Fibrosis Quistica

uchos fueron los persona-
M jes famosos que quisieron

colaborar con la | Semana
Europea de la Fibrosis Quistica,
celebrada del 9 al 15 de noviem-
bre de 2009. Para ello se pusieron
las pulseras solidarias que la Aso-
ciacion Europea de FQ habia pre-
parado para este evento. El objeti-
Vo era sensibilizar a la sociedad y
divulgar la Fibrosis Quistica para
mejorar la calidad y esperanza de
vida de las personas con FQ en
toda Europa.

Desde aqui queremos dar las
gracias a todas las personas que
quisieron unirse a nuestra causa y
lucir la pulsera solidaria de la |
Semana Europea de FQ.

Terio Carrera y Beatriz Hervella,
presentadores de TVG

fus = SRS =11 \{

]ugadoreé del Club de Baloncesto Murcia El equipo del programa “E] Hormiguero”
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Internacional

Se celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

a Federacion Espafiola de
L Fibrosis Quistica se unio a la

Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) en
el marco del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, que se
celebré el pasado 28 de febrero,
para trasladar a la Administracion
gue estas enfermedades son una
prioridad social y sanitaria.

Més de 3 millones de espafio-
les tienen una Enfermedad Rara
en Espafa. El desconocimiento, la
falta de informacién, la escasez de
investigacion, la ausencia de
especialistas y las dificultades de
coordinacion entre los expertos
son algunas de las razones que
llevan a las personas con enfer-
medades raras a sentirse exclui-
das del Sistema Nacional de
Salud.

Celebramos este dia con la
finalidad de trasladar la urgente
necesidad de poner en marcha los
Centros, Servicios y Unidades de
Referencia asi como de impulsar
la investigacion para las enferme-
dades poco frecuentes, pero que
inciden en numerosas personas,

ya que hablamos de mas de 6.000
enfermedades diferentes.

El Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras se celebro el 28 de
febrero en paises de todo el
mundo y este afio llevd por lema
en Espafia “Sabemos lo que que-
remos: Enfermedades Raras, una

Enfermedades
Raras, una
prioridad social y
sanitaria

prioridad social y sanitaria”. La
Federacion Espafiola de Fibrosis
Quistica se uni6 a este “grito mun-
dial” y reivindic6 su derecho a
tener un diagnéstico y una aten-
cion adecuada y de calidad para
vivir. “Los Centros de Referencia
tendran la mision de facilitar el
diagnéstico, la atencion adecuada,
adaptada y coordinada que hace
falta para mejorar la calidad de
vida de las personas con enferme-

dades poco frecuentes. Estos cen-
tros, ademas de proporcionar una
atencion sanitaria efectiva, de alta
calidad y rentable, también seran
puntos de formacidn, informacion
e investigacion”, explicé Tomas
Castillo, presidente de la Federa-
cion Espariola de FQ.

En el dia mas internacional de
las enfermedades raras y en el
marco de la Presidencia Espafiola
de la Unién Europea, las familias
con Fibrosis Quistica, quisieron
destacar la imperiosa necesidad
de aunar el conocimiento en estas
enfermedades no sdélo en Espafia
sino a escala mundial. En este
sentido, Tomas Castillo explico
que “la propia Comisién Europea
ha destacado la necesidad de
poner en comun los conocimientos
sobre ER para garantizar a los
pacientes el mismo acceso a una
informacién precisa, un diagnoésti-
co apropiado y a tiempo y una
asistencia de alta calidad. Es pre-
cisamente en esta recogida de
recursos e informacion donde los
Centros de Referencia juegan su
papel mas importante”.

Becas de la Cystic Fibrosis Worldwide
para profesionales espanoles

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

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

deben ser solicitados en la sede de la propia Federacion en Valencia. Las becas que con-

voca 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 altamente 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 Federacion
Espafiola en la calle Duque de Gaeta, 56, 5° 142 46022 de Valencia. Teléfono: 96 331 82 00. Fax.:
96 331 82 08. Correo electrénico: fgfederacion@fibrosis.org

| 25
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I Seminario de alimentacion en FQ

es una buena alimentacién para que nuestros
peques crezcan sanos y disfruten de mejor cali-
dad de vida. En este contexto, la Asociacién Madri-
lefia celebro el pasado dia 31 de octubre el | Semina-
rio de Alimentacién en FQ al que acudieron una
veintena de participantes y en el que el objetivo fun-
damental fue proporcionar a los asistentes consejos y
trucos para aprender a comer adecuadamente y sin
tensiones.
En una primera parte, y de la mano de la nutricio-

Todos tenemos muy presente lo importante que

&

-

nista Maria Garriga (Hospital Ramén y Cajal), los 21
asistentes al taller aprendieron a elegir de una forma
eminentemente practica la mejor combinacion de ali-
mentos para conseguir una dieta adecuada a las
necesidades de nuestros hijos.

Después, en una segunda parte, Paqui Cuadrado,
psicéloga de la Asociacién, abordd los principales
problemas con los que nos podemos encontrar para
conseguir una buena educacién a la hora de comer,
dando pautas para evitar tensiones y resolviendo
algunas situaciones personales.

- e

Los asistentes al seminario recibieron nociones teéricas y practicas sobre alimentacién

El Langui y Ana Obregon hacen el saque de honor del
tradicional Partido “artistas contra toreros”

Calderdn fue nuevamente el escenario en el
que artistas y toreros se enfrentaron en un
partido de caracter benéfico a favor de la Fibrosis
Quistica. El saque de honor del partido lo realiza-
ron el actor y cantante Juan Manuel Montilla "El
Langui" y la actriz y presentadora Ana Obregdn.
Entre los jugadores numerosos rostros conocidos
del mundo del toreo, la television y el deporte como
Joaquin Cortés, Juan José Ballesta, Manuel Ban-
dera, Luis Cobos, Feliciano Lépez, Oscar Higares,
Pitingo, Christian Gélvez y José Mota, entre otros.
Richy Castellanos repiti6 como promotor y orga-
nizador de esta iniciativa solidaria. El partido bené-
fico consiguio reunir 18.000 euros para la causa y
contd con la asistencia de Los Chunguitos como
maestros de ceremonias. jGracias a los patrocina-
dores!

EI pasado 26 de diciembre el Estadio Vicente

antes del partido
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ler taller para padres de adolescentes con FQ

as de una treintena de participantes se reu-
IVI nieron el pasado dia 23 de enero en el hotel

Confortel Pio Xll para celebrar el 1er taller
para padres de hijos adolescentes con FQ.

Abrié el acto el Dr. Escobar, quien explicé la
importancia de la adherencia al tratamiento. A conti-
nuacion, la psicéloga Paqui Cuadrado analizé la pro-
blematica que aparece en los chicos y chicas adoles-
centes por el mero hecho de descubrirse a si mismos
como seres diferenciados y como esto se agrava
ante la existencia de una enfermedad. Se hablé de la
importancia de la individualidad, de la responsabili-
dad... Le siguio la comida de trabajo en un ambiente
distendido y cordial, en el que los padres y madres

aprovecharon para comentar sus experiencias y con-
sultar sus dudas...

En una segunda parte, la fisioterapeuta Tamara
del Corral hizo unos apuntes sobre la importancia de
la fisioterapia y el ejercicio fisico en la FQ, para pos-
teriormente explicar en detalle numerosos conceptos
de la aerosolterapia. Se realizaron asimismo ejerci-
cios practicos con distintos inhaladores de uso fre-
cuente en la FQ y se incidié también en temas como
la limpieza y cuidado de estos aparatos.

Los 35 asistentes coincidieron en valorar la jorna-
da como muy interesante y destacaron la necesidad
de repetir una jornada similar especialmente dirigida
para los chicos y chicos adolescentes.

2?2 Visita a Micropolix

racias a la inestimable n =
G colaboracién de la Junta i “Ei:_.f j
Municipal de Hortaleza,
la Asociacién Madrilefia orga-
nizé6 el pasado diciembre la
segunda visita a la ciudad de
Micrépolix.

Dieciocho nifios de la Asocia-
cion se adentraron en el parque
tematico en grupos y jugaron en
esta ciudad dedicada entera-
mente a los nifios. Nuevamente
los chicos y chicas pudieron
simular que eran pilotos de

Enfermeros, faraones y motoristas por un dia en Micrépolix

avién, motoristas, enfermeros... Ademas, todos los nifios se disfrazaron y disfrutaron mucho de la visita.

En marcha...

® [ a Asamblea General Anual y un taller de aerosolterapia para adolescentes.
@® E| Dia Nacional con: 32 Plantacion de arboles, partido jovenes contra padres, visita al Hipédromo

de la Zarzuela.

o
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Actividades de otono e invierno en la Asociaciéon

este afio en la Region de Murcia y el

buen tiempo ha permitido que las
actividades realizadas en esta época del
afio, hayan tenido una gran afluencia de
publico, sobre todo las realizadas al aire
libre, como la celebracion fin de fiesta de la
semana de los Derechos del Nifio y la Il
Jornada Deportiva de FQ.

En la semana de los Derechos del Nifio,
la Concejalia de Sanidad y Servicios Socia-
les del area infancia de la Region, organiza
una serie de actos para recordar los dere-
chos y deberes de los mas pequefos. Son
numerosas las asociaciones que participan
organizando actividades diferentes, como obras de
teatro, talleres de maquillaje, cuenta cuentos, etc;
nuestra asociacion colabora con un taller representa-
tivo para la FQ, le llamamos “Fiqui respira”.

Nuestro taller, contribuye en esta labor de con-
cienciacion sobre estos derechos del nifo, pero
ademas dirige sus actividades para dar a conocer la
FQ y la importancia que el aire limpio tiene para
todos, en especial para las personas que tienen esta
patologia.

Para conseguir estos propdsitos realizamos activi-
dades y juegos relacionados con el aire, como hacer
molinillos o figuras con globos, soplar pomperos, etc.;
de este modo los mas pequefos aprenden diferentes
tipos de respiracion y los mayores nos conocen un
poco mas.

Otra actividad que ha tenido una gran aceptacion
ha sido la Il Jornada Aerdbica-salsera, en esta oca-
sion nos reunimos en el Centro de FQ numerosos
familiares y amigos relacionados con la FQ. Con esta
actividad pretendemos fomentar el deporte a través
de talleres de aerdbic y bailes latinos y a la vez apro-

I a llegada del otofio se ha hecho rogar

Nifios participando en los talleres infantiles

o

Jugadores de baloncesto del ACB Murcia junto con algunos

nifos de la Asociacion

Imagen de la IT Jornada Aerdbica-salsera

vechar este encuentro como acto divulgativo.

La jornada dio comienzo a las 11:30h. de la mafa-
na con una sesion informativa sobre la FQ y las acti-
vidades que la Asociacién realiza. Acto seguido se
comenzd con las sesiones deportivas impartidas por
José Miguel Soto y Angélica Ginés, ambos son profe-
sionales voluntarios implicados en nuestra labor.
Sobre las 14:30h. se hizo la entrega de diplomas
para todos los participantes, posteriormente se cerra-
ron los talleres con un aperitivo servido al aire libre
en la terraza del Centro, ofrecido por los familiares
de FQ y la panaderia “el nifio”.

Y recién estrenado el 2010, recibimos en nuestro
centro un regalo extra, la visita de varios jugadores
de la liga profesional de baloncesto ACB Murcia, que
obsequiaron a los mas pequefos con juguetes dona-
dos por la conocida marca Famosa, los chavales
recibieron con gran algarabia tanto la visita de los
deportistas, como la recepcién de los regalos.

Nuevamente damos las gracias a todas las perso-
nas que participan en nuestras actividades, ya que
nos ayudan a mantener el espiritu de empuje y difu-
sién de la lucha contra la FQ.
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Estanteria Rapida

TIEMPO de ENTREGA: jDe 1a A dias!

B Estanterias fabricadas totalmente en
7 acero galvanizado.

T
*I'l ™ Facil montaje, sin tuercas ni tomillos.

M Maxima estabilidad, resistencia y
adaptabilidad.

m Amplia gama de taquillas, escaleras,
bancos de trabajo y transpaletas.

B También estanterias en INOX y para
cargas paletizadas.

B Para archivos, almacenes, oficinas,
laboratorios, talleres, tiendas...

Servicio Tecnico Comercial
Consultenos sin compromiso.
Solicite nuestro Catalogo _
GRATIS b

902 32 16 32

www.estanteriarapida.com

Esmelux ESTANTERIA RAPIDA S.L. s Pol. Ind. Las Nieves
C/ Puerto de Navacerrada, 2 » 28935 Mostoles * Madrid = Telf.:902 32 16 32

o



5- 35 asoci aci ones: 24- 30 asoci aci ones 03/05/2010 0:04 Pég'$ 30

\sociaciones TN

=

Castilla-La Mancha

La Asociacion explica las

actividades realizadas durante el invierno

muchas novedades en nuestra asociacion. A

finales de octubre se nombro padrino de honor
a D. Julian Lopez, conocido actor y humorista caste-
llanomanchego.

En noviembre acudimos a la comision de informa-
cién y participacion del Area Mancha Sur de servicios
sociales que tuvo lugar en El Pedernoso (Cuenca),
donde se informé de las novedades para el préximo
afio y donde se expusieron las dudas o iniciativas
para mejorar el programa donde cuentan entre otros
con trabajadores sociales, animadores, etc. que ase-
soran y prestan su apoyo a las distintas asociaciones
de la zona.

Durante la Semana Europea de la Fibrosis Quisti-
ca entregamos la pulsera azul a varias personalida-
des de la region, a Manoli Galiano diputada regional
y alcaldesa de El Provencio y a su equipo de gobier-
no, a Eugenio Alfaro delegado de educacion, asi
como a varias personalidades de los medios de
comunicacién entre ellos: la periodista Teresa Viejo,
los miembro del grupo musical Mancha Brass y al
grupo de humoristas que forman Muchachada Nui.
También se entregd la pulsera a voluntarios, miem-
bros del equipo médico del centro de salud de varias
localidades, etc.

En diciembre se celebré en Madrid la entrega de
los Premios Joven 2009 con los que el Consejo
Regulador de la Denominacion de Origen de La Man-
cha reconoce en cada edicién a los jévenes destaca-
dos del afo en el deporte y las artes. La serie "Fisica
0 Quimica" fue representada por dos de sus actrices
Blanca Romero y Angy Fernandez, los miembros de
"Muchachada Nui", el campedn del Mundo de Motoci-
clismo en 125 CC: Julian Simén y el club de futbol
Agrupacién Deportiva Alcorcon, fueron los galardona-

Durante estos ultimos meses hemos tenido

Una escena de la obra teatral

L

L b S ;
El equipo de Muchachada Nui con algunos

miembros de la Asociacion

dos y donaron su premio a la organizacion que ellos
mismos eligieron. Los miembros de Muchachada Nui
donaron su premio a la Asociacion Castellanoman-
chega de Fibrosis Quistica y hasta alli fuimos a reco-
gerlo.

En navidad tuvo lugar en el Salén de Actos del
Centro Social Polivalente de El Provencio (Cuenca)
la obra teatral “; Qué tienes en la mirada?” Represen-
tada por la Asociacion teatral “San Juan Bosco” de
Las Pedroferas (Cuenca), en ella colaboraron el
Excmo. Ayuntamiento de El Provencio, cediéndonos
el local, el Voluntariado de Castilla-La Mancha apo-
yando a nuestros voluntarios que nos ayudaron con
la venta de entradas anticipadas y en taquilla y los
patrocinadores: Olivares Materiales de Construccion,
Restaurante El Pocico y Panaderia Karim, colaboran-
do econémicamente en la publicidad del acto y Cons-
trucciones Codeman S.L colaborando con el trans-
porte de los escenarios. Desde aqui agradecemos a
todos su participacion ya que sin ellos habria sido
imposible organizarlo. Todo lo recaudado en taquillas
fue destinado al mantenimiento de nuestra asocia-
cion. Y el 24 de enero se celebraron unas jornadas
donde tuvieron lugar los siguiente actos: la asamblea
general, una reunion con la empresa Medipro donde
nos hicieron una presentacion del chaleco Smart Vest
y una presentacion de Kobold, maquina de higiene y
limpieza de la casa Vorwerk, para terminar con una
comida con los trabajadores, socios y voluntarios de
nuestra asociacion.
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Baleares

La Asociacion premiada por la Sanidad Balear

nuevo Hospital de Referencia de las Islas Bale-

ares, SON ESPASES. Fue una muestra muy
ilustrativa del hospital, sus instalaciones y de los ser-
vicios de los que seremos beneficiarios. Las expecta-
tivas son ilusionantes, ya que el hospital dispondra de
tecnologia de ultima generacion para estar a la cabe-
za de los hospitales mas avanzados. Para el colectivo
balear de FQ es una noticia de primer orden porque,
a los excelentes médicos que tan bien nos atienden,
sumaremos unas instalaciones inmejorables. Espera-
mos y deseamos que por fin sea una realidad la tan
ansiada Unidad de Fibrosis Quistica.

EI 23 de enero asistimos a la presentacion del

Dentro del mismo acto de presentacién del nuevo
hospital, Sanidad de las Islas Baleares hizo un
RECONOCIMIENTO especial al trabajo que los profe-
sionales del hospital junto a algunas asociaciones de
pacientes llevan a cabo. La Asociacién Balear de
Fibrosis Quistica fue una de las asociaciones premia-
das. Asimismo, el Servicio de Neumologia de Adultos
también fue galardonado. De todo ello estamos muy
orgullosos.

Este premio nos obliga aun mas, si cabe, a conti-
nuar trabajando para el colectivo que representamos,
con mas ilusiéon y responsabilidad y procurando lo
mejor para su calidad de vida.

Placa conmemorativa a Darren Dunlop y
donativo de la Logia Masonica

extraordinaria hazana en la ultra maratén Port

d’Alcudia-Palma, Darren Dunlop recibié una
placa conmemorativa de la mano de Teresa LlIull,
Presidenta de la Fundacion Respiralia, en un senci-
llo acto que tuvo lugar en la propia sede de la Fun-
dacion.

EI pasado dia 5 de diciembre, con motivo de su

Unos dias después, varios miembros de la Orden
Masénica Ramén Llull, a la que pertenecia Darren,
visitaron la sede de la Fundacién para hacer entrega
de dos cheques por valor de mas de 2.000 euros
correspondientes a recaudaciones obtenidas por
miembros de la orden y por otros particulares a lo
largo del afo 2009.

RS SRS S

Entrega de placa conmemorativa a Darren Dunlop
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Jornada formativa sobre preparacion fisica

individualizada

| pasado dia 30 de enero tenia lugar en la
Esede de la Fundacién la charla formativa

sobre “Preparacion fisica individualizada y diri-
gida”. La jornada cont6 con una breve introduccion
por parte de la fisioterapeuta Mdnica Ferrer, quien
nos explicé como habia surgido la necesidad de pro-
mover entre el colectivo balear de FQ la realizacion
de un ejercicio fisico mas controlado.

A continuacion, en una segunda parte, el prepara-
dor fisico y encargado del proyecto, Miky Mayans,
nos conté como estaba llevando a cabo ejercicios de
psicomotricidad muy variados con los mas pequefios
y ejercicios de calentamiento, maquinas, fuerza y
estiramientos con los mas mayores. La valoracion de
los resultados de mas de un afio de experiencia
desde la puesta en marcha del proyecto se considerd
muy positiva, ya que la adherencia al tratamiento de

Miky en un momento de la charla

fisioterapia y ejercicio han aumentado, las familias se
han involucrado mucho y se ha incrementado la tole-
rancia al esfuerzo, sobre todo en los adultos.

Colaboran con el colectivo balear de FQ

!

| - i J L |

Fundacion Respiralia en el colegio Agora Portals

El mago Sergei Bruscan.

Agora Portals. El jueves 10 de diciembre se rea-
liz6 una presentacion de la Fundacion y de los servi-
cios que presta en el colegio Agora Portals, asi como
una demostracion practica de fisioterapia y de prepa-
racion fisica dirigida. Ademas, el colegio organiz6 una
exposicion y venta de esculturas de Maria Gelabert,
la cual dondé 575 euros a la Fundacion. Gracias.

Mood Beach Club. Vicki McLeod del Mood Beach
Club Portals y Luna Radio organizé el pasado 11 de
diciembre un mercadillo y una degustacién de vinos
solidarios con la FQ balear. Se recaudaron aproxima-
damente 2.000 euros.

Tarde de magia y diversion para nuestros nifios el pasado 19 de diciembre en la

sede de la Asociacion. Al finalizar disfrutamos de un chocolate caliente y unas ensaimadas.

Anuncio de la XI vuelta a Formentera
nadando contra la FQ

Vuelta a Formentera nadando. Se trata de un

evento social, deportivo, solidario y sin animo
competitivo en el que los participantes, organizados
por equipos nadan alrededor de la isla haciendo rele-
vos durante 3 etapas.

Entre los dias 2 y 4 de julio celebraremos la Xl

El periodo de inscripciones se abrira el dia 1 de
mayo a través de la pagina web (www.respiralia.org).
Las personas con Fibrosis Quistica tienen la inscrip-
cion gratuita y ellos y las familias FQ tienen prioridad
de reserva de plaza durante los primeros 15 dias de
mayo.

o
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Andalucia

“El trasplante pulmonar en FQ”, tema de la

tercera jornada de la Asociacion Andaluza

de noviembre, su tercera jornada formativa. “El

trasplante pulmonar en FQ” ha contado con la
participacién de expertos en la especialidad del tras-
plante de todas las disciplinas profesionales: médi-
cos, psicoélogos, trabajadores sociales, etc.

Las ponencias e intervenciones han recogido la
actualidad del trasplante pulmonar en Fibrosis Quisti-
ca en Andalucia y no sélo desde la perspectiva médi-
ca y cientifica, también en el de las otras especialida-
des que intervienen en la donacion y el trasplante,
como son los aspectos psicoldgicos y sociales y los
de la Organizacion Nacional de Trasplante.

El acto de inauguracién, contd con la presencia de
Isabel Baena, delegada de Salud de Cérdoba, Reyes
Lopera, vicepresidenta 42 y delegada de Bienestar
Social de la Diputacion, Concepcién Diaz, represen-
tando a la Coordinadora Autonémica de Trasplantes y
M2 Fuensanta Pérez, presidenta de la Asociacién
Andaluza de FQ.

I a Asociacion Andaluza de FQ celebro el dia 28

Las ponencias

La conferencia inaugural corrié a cargo de Con-
cepcion Diaz, Coordinadora Autondmica de Trasplan-
te. En su intervencion, se recogieron las principales
caracteristicas del modelo de coordinacién de tras-
plantes espafol y andaluz. Ademas, hizo un breve
recorrido por la historia del trasplante en Andalucia,
comenzando por el afo 1978, afio en el que realizé el
primero y que ha venido seguido de 10.000 interven-
ciones mas.

Las ponencias de los profesionales fueron presen-
tadas por personas con Fibrosis Quistica que han
sido trasplantadas y que, tras las conferencias, nos
contaron sus experiencias personales en los temas
abordados. Entre estos colaboradores, estaba el vice-
presidente de la Federacion Espafnola de FQ, Patxi
Irigoyen, y la vicepresidenta de la Asociacion Andalu-
za de Fibrosis Quistica, Rosa Corbi.

Los profesionales que intervinieron a lo largo de la
jornada, que en su mayoria ejercen en el Hospital
Reina Sofia de Cérdoba, trataron de manera exhaus-
tiva los distintos aspectos y fases a tener en cuenta a
la hora de tratar a una persona que va a ser sometida
a un trasplante. El Dr. Angel Salvatierra centr6 su
intervencion en la cirugia en el trasplante y el Dr.
Juan Carlos Robles en los cuidados inmediatos nece-
sarios tras la intervencién. Los doctores Francisco
Santos y José Manuel Vaquero abordaron en sus
ponencias las complicaciones pulmonares y no pul-

Durante la mesa “Afrontando el trasplante”

monares que pueden aparecen en una persona con
FQ que va a someterse a un trasplante pulmonar.
Ademas, la jornada cont6 con la presencia de Dolo-
res Prieto y Manuela Mejias, fisioterapeutas del Hos-
pital Universitario Reina Sofia de Cdérdoba, que expli-
caron las técnicas de fisioterapia y rehabilitacion
pulmonar necesarias para superar el trasplante de
forma positiva y logar que el paciente consiga la
mejor calidad de vida posible.

El tratamiento psicolégico es fundamental a la
hora de enfrentarse a un trasplante, tanto para el
paciente como para sus familiares. En la mesa redon-
da “Afrontando el trasplante”, las psicélogas de la
Asociacion Andaluza FQ, Ana Poggio y Silvia Salazar,
destacaron la importancia de recibir ayuda psicologi-
ca, no solo para enfrentarse al trasplante, sino en el
postrasplante, dado que desde el punto de vista psi-
cologico se ha observado que a pesar de “volver a
respirar” surgen nuevas situaciones ante los cambios
que pueden desbordar a las personas trasplantadas.
Ademas, se hizo hincapié en el impacto familiar que
supone que uno de sus miembros se encuentre en
espera de un trasplante. De ahi, la importancia de
sacar fuerzas para que la familia pueda seguir funcio-
nado con normalidad. Para ello, es imprescindible no
descuidar ninguno de los espacios personales (fami-
liar, pareja e individual).

Seguidamente, se llevé a cabo un turno de inter-
venciones donde todas las personas trasplantadas
que colaboraban en la presentacién de la jornada nos
contaron cdmo vivieron el proceso de trasplante.

La ultima intervencién corrié a cargo de Rosa
Gobmez, trabajadora social del Hospital Reina Sofia,
que informd a los asistentes de los diferentes recur-
sos que disponen las personas que van a someterse
a un trasplante en la capital cordobesa y del importan-
te papel que tienen las Asociaciones en el proceso.

o
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Taller de terapias ecuestres para ninos

La convivencia tuvo lugar en el centro que FORMADES tiene en la aldea del Rocio.

organizado, durante los dias 11, 12 y 13 de

diciembre, un taller de terapias ecuestres desti-
nado a nifilos con FQ. La actividad tuvo lugar en el
centro que FORMADES (Centro Andaluz de Forma-
cion Medioambiental para el Desarrollo Sostenible)
tiene en la aldea de El Rocio en Huelva.

Durante el taller, dividido en varias sesiones, los
nifios pudieron acercarse al mundo de los caballos
aprendiendo desde las caracteristicas psiquicas y el
cuidado de estos animales, a las diferentes razas y
clases de equinos. Ademas, también se realizé una
sesion de “equinoterapia” aplicada a las necesidades
de los nifios con FQ. En la primera sesion, que tuvo
lugar el sabado 12, los profesionales de FORMADES
ensefiaron a los pequenos las diferentes partes del
caballo, los tipos y razas de equinos y los cuidados
basicos que necesitan estos animales, desde el
herraje hasta la limpieza y el trenzado del pelo. Tam-
bién se explicé como se lleva a cabo la doma de los
animales, asi como la manera de acercarse e interac-
tuar con el caballo. Posteriormente, se realizé una
visita a las cuadras donde los nifios de FQ disfrutaron
mucho conociendo a los caballos y clasificandolos
segun el tipo de pelaje.

Ya en la sesion de tarde, los nifios disfrutaron de
una sesion de “equinoterapia” de mano del centro de
terapias ecuestres “La Herradura”. La “equinoterapia”
o “hipoterapia”, es el término genérico con el que se
denominan las diversas técnicas terapéuticas orienta-

I a Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica ha

Un momento del taller de teraplas ecuestres

das al tratamiento de personas con discapacidad, en
las que el elemento central es el caballo. El contacto
con el caballo proporciona multiples sensaciones que
influyen positivamente en los ambitos social, senso-
rial y motérico de los nifios que sufren algun tipo de
patologia o discapacidad. En la sesion, los nifios
pudieron montar en el caballo, relacionarse con él y
realizar ejercicios beneficiosos para el tratamiento de
la Fibrosis Quistica.

La sesion del domingo se dedicdé a conocer mas
profundamente el entorno de la aldea y el Parque
Nacional de Donana. A través de un paseo en coche
de caballos, los nifios y jovenes inscritos en el taller
pudieron observar este entorno natural privilegiado y
disfrutar de una manana en pleno contacto con la
naturaleza.

M? Fuensanta Pérez ofrece una conferencia sobre

cuidadores en el Hospital Virgen Macarena de Sevilla

| mluk_

Fibrosis Quistica, M? Fuensanta Pérez, ofrecié

el pasado 29 de enero una ponencia sobre la
labor de los cuidadores. Durante su intervencion, que
tuvo lugar en el Hospital Virgen Macarena de Sevilla,
Maria relaté los problemas que tienen los cuidadores
a la hora de enfrentarse a la enfermedad de un fami-
liar, la importancia que tiene el contar con ayuda psi-
coldgica para afrontar la situacion, y la necesidad que
tienen los cuidadores de “cuidarse bien para cuidar
mejor”.

Maria empez6 su intervencion presentando a sus
dos hijos, una de ellos con FQ. La presentacion nos
mostré como eran dos jévenes normales que, a pesar
de sus limitaciones, viven el dia a dia con ilusion y
esperanza. Maria destacd que la discapacidad es
“‘una mera circunstancia” que hay que afrontar de

I a presidenta de la Asociacién Andaluza de

o

i
M? Fuensanta Pérez durante la conferencia

manera optimista, dejando espacio a la persona dis-
capacitada para que pueda realizar actividades de
manera autbnoma, y compartiendo el problema con el
resto de la familia para que, entre todos, se consiga
llevar una vida normal.

o
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La Asociacion inicia un programa de cinesiterapia

n el ultimo trimestre de 2009, la Asociacion Ex-

tremefa de FQ puso en marcha un nuevo pro-

grama de cinesiterapia destinado a conseguir
inculcar en la persona con FQ una serie de habitos
de vida saludable relacionados con la practica de
ejercicio fisico de forma regular, adaptado a sus ca-
pacidades funcionales.

Dicho programa es llevado a cabo por un licencia-
do en Ciencias del Deporte y la Salud, Christian Cle-
mente Polan (ch_clpo@hotmail.com )y consiste en
un estudio individualizado de cada paciente viendo
los valores normales de oxigenacién y otros parame-
tros indicando una serie de ejercicios o deportes para
cada persona segun su grado de afectacion, siendo
como objetivo el aumento de la capacidad pulmonar.
La practica sistematica de ejercicio fisico (a partir de
ahora EF) se ha convertido en parte esencial de la
gestion paliativa sintomatica de la FQ, asi como de
los efectos adversos de la ingesta continua y prolon-
gada de algunos medicamentos, que pueden originar
entre otros, un incremento del catabolismo proteico,
que influye en la debilidad muscular y en el senti-
miento de fatiga. Con este sentido, se ha desarrolla-
do un programa supervisado de EF, intentando no
s6lo contribuir en el aspecto fisiolégico del individuo,
sino, ampliarlo ademas a su esfera psicosocial. De
este modo, buscaremos una mejora en los diferentes
parametros de la fuerza muscular, de la aptitud car-
diorrespiratoria y de la composicién corporal; de la
misma manera que se pretende contribuir a la reduc-
cion de los estados de animo negativos (estrés emo-
cional, ansiedad y depresion), favoreciendo la auto-
estima, el autoconcepto y la interaccion social.

Otro punto a intentar erradicar, sera el elevado
grado de sedentarismo, que influye de manera perju-
dicial en la autonomia del individuo y que le dificulta
la realizacién habitual de las actividades de la vida
diaria, a su vez, esa inactividad interfiere de forma
nociva en su estado de salud, originandose en el su-
jeto un bucle negativo de dificil salida.

Durante el periodo en el que se desarrollo el pro-
grama se realizaron dos evaluaciones, una al co-
mienzo y otra una vez finalizado, donde se procedi6
a la recogida de datos referentes al consumo de oxi-
geno maximo (VO2méax.), FEV1, Fuerza Muscular y
Composicion Corporal. En funcién de los resultados
obtenidos en esa primera evaluacion se realizé una
prescripcion pautada e individualizada de EF (aten-
diendo a las caracteristicas biolégicas de los sujetos)
en aquellos sujetos en los que los parametros regis-
trados se alejaban del rango de normalidad, proce-
diendo en determinados casos a una intervencion di-

recta domiciliaria.

El VO2max. se obtuvo de manera indirecta a
través de una prueba de campo; el FEV1 mediante
una prueba espirométrica; para la mediciéon de la
Fuerza Muscular del miembro superior e inferior se
utilizaron tres test (valorando el metabolismo anaero-
bico alactico y el metabolismo anaerdbico lactico); la
ultima variable observada fue el %Masa Grasa, obte-
nida mediante técnica de bioimpedancia.

La intervencion tuvo una duracién de 6 semanas,
con un volumen de +120 minutos semanales y una
intensidad de trabajo entre el 40-65% de la FCreser-
va (registrado mediante el uso de pulsdémetro) segun
valores iniciales obtenidos por cada sujeto.

Los datos preliminares obtenidos tras el estudio
muestran una importante mejora de la Fuerza Mus-
cular, con un aumento de la fuerza por encima del
45% en el miembro superior (medido a través de di-
namometria manual). Respecto al VO2max. y al
FEV1 se observa un incremento moderado. Y por ul-
timo, el porcentaje graso se mantuvo practicamente
inalterable.

Como es evidente, los mayores rangos de mejora
recaen en aquellos individuos que partian con unos
niveles mas bajos de AF. Es por ello, que este tipo de
intervencion es idénea para individuos altamente se-
dentarios, o en aquellos casos donde se vea precedi-
do de una estancia hospitalaria prolongada, redu-
ciendo asi el tiempo de recuperaciéon domiciliaria.

Algunos socios que han probado el programa, nos
cuentan su experiencia: "El programa me ha ayuda-
do mucho, porque me encuentro mejor fisicamente,
ahora cuando juego al futbol me canso mucho me-
nos. Ademas, al estar mejor fisicamente, me encuen-
tro mejor de animos y estoy muy motivado por Chris-
tian, porque me anima mucho y me da muchas
esperanzas de seguir mejorando”, explica Miguel.

Antonio Arroyo también da su opinion: “El progra-
ma de Cristian ha estado bastante bien, es una forma
de motivarte a hacer un poco de deporte siempre con
la supervision de un profesional, mejorando tu forma
fisica que al mismo tiempo repercute en tu salud. Me
he sentido mas agil y con mejor tolerancia a la activi-
dad desde que empecé el programa”.

Durante este afio 2010, la asociacion pretende
seguir contando con dicho programa ademas de
prestar otros servicios como el programa de fisiotera-
pia a domicilio, servicio de psicologia y atencion so-
cial que se estan desarrollando desde hace varios
afnos. La asociacién cuenta con el apoyo de dos auxi-
liares administrativos en las sedes de Canceres y Al-
mendralejo ademas de nuestra trabajadora social.

o
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Charla de nutricion y nueva Junta Directiva

de Nutricién en Caceres, llevada a cabo por la

Nutricionista Dha. Maria Garriga del Hospital
Ramon y Cajal de Madrid y la psicéloga de nuestra
asociacion Dfia. Rosa Redondo.

Por otra parte, se realizé la reunion ordinaria de la
Junta Directiva de la Asociacion Extremena de Fibro-
sis Quistica en la sede de Caceres teniendo como
objetivo la composicion de la nueva junta directiva
formada por:

- Marcos Lazaro Rojo: PRESIDENTE

- Estela Rubio Serrano: VICEPRESIDENTA

- Maria José Carrasco Ojalvo: SECRETARIA

- Miguel Angel Villa vaquero: TESORERO

- Mercedes Lépez Tello: VOCAL

- Ana Maria Garcia Morales: VOCAL

- Antonio Arroyo Rodriguez: VOCAL

- Antonio Merchan Fernandez: VOCAL

- Mercedes Cordero Sevillano: VOCAL ! o

- Manuel Cortés Nufiez: VOCAL Yl P 3

- Rosa Maria Nevado Gil: VOCAL Un momento de la charla de nutricion

- Maria del Mar Rodriguez Corbacho: VOCAL

EI pasado 7 de noviembre se celebré la Jornada

La Fundacion Privada
Casateva colabora con la Asociacion

dad sin animo de lucro que tiene como finali-
dad construir y gestionar un espacio de aco-
gida para pacientes y sus familias, con una doble
finalidad: alojar a las familias de fuera de la ciudad

I a Fundacion Privada Casateva es una enti-

de Barcelona mientras dura el periodo de hospita- e —

lizacion de su hijo y alojar al nifio y a su familia, g R
siempre que sea posible llevar a cabo el trata- ’} . A P : e ~
miento o estudios diagndsticos en régimen ambu- IR IX | \/ L)\
latorio, evitando la hospitalizacion. ST w i v .

Este proyecto esta impulsado por los cuatro
grandes hospitales de Barcelona que atienden inicios y participa en este fantastico proyecto que
continuamente a pacientes pediatricos, como son esperemos que se pueda hacer realidad en poco
el Hospital Sant Joan de Déu, el Hospital Vall d’- tiempo.
Hebron, el Hospital de Sant Pau y el Hospital del Es muy importante poder cubrir esta necesidad
Mar; por entidades sin animo de lucro que trabajan en nuestro pais y que vaya en paralelo al creci-
con pisos de acogida y con esta misma realidad miento tecnoldgico. Otros paises, como es el caso
social; empresas privadas y particulares con espe- de EEUU o el Reino Unido ya tienen cubierta esta
cial sensibilidad versus esta problematica social carencia. Por ello, es primordial poner todas nues-
tan emergente en nuestras sociedades actuales. tras fuerzas para que el proyecto de la Fundacién
La Associacio Catalana de Fibrosi Quistica for- Privada Casateva se convierta en un proyecto
ma parte del patronato de la Fundacién desde sus comun y que se haga realidad lo antes posible.

o
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X Congreso Nacional de Fibrosis Quistica

ca se celebré en Barcelona los pasados
dias 12, 13 y 14 de Noviembre del 2009
en el Hotel AC Barcelona.

El comité organizativo del X Congreso invité a
nuestro presidente, Celestino Raya, a asistir. Re-
cordemos que este congreso esta dirigido sola-
mente a personal sanitario (médicos, fisiotera-
peutas, enfermeras, investigadores...). A él
asistieron principalmente miembros de las unida-
des de Fibrosis Quistica de toda Espana, investi-
gadores y profesionales sanitarios implicados
con la enfermedad.

Coincidiendo con la cena de clausura del X Congre-
so Nacional de Fibrosis Quistica, la Junta Directiva de
la Associacio Catalana de Fibrosi Quistica decidié ha-
cer un acto conmemorativo a los médicos de las tres
unidades de referencia de Fibrosis Quistica de Cata-
lufia que se habian jubilado recientemente.

Este pequefio acto de agradecimiento fue presenta-
do por nuestro gran amigo Jordi Hurtado y se celebro
en el restaurante El Xalet. A él asistieron una represen-
tacion de la Junta Directiva de la Asociacion que fueron
los encargados de entregar las placas a cada uno de

EI X Congreso Nacional de Fibrosis Quisti-

Entrega de la placa conmemorativa a los médicos

los homenajeados. Los médicos galardonados por su
trayectoria profesional, su entrega y su dedicacion al
colectivo de Fibrosis Quistica fueron: el Dr. Nicolas Co-
bos, pneumdlogo pediatrico del Hospital Vall de He-
bron; el Dr. Santos Lifian, pneumodlogo pediatrico del
Hospital Vall de Hebron; el Dr. Ramén Tormo, gastroen-
terdlogo y nutricionista del Hospital Vall de Hebron; y el
Dr. José Antonio Maestre, cirujano toracico y trasplante
pulmonar del Hospital Vall d’Hebron.

Nuestro agradecimiento al comité organizativo del
Congreso por habernos concedido poder llevar a cabo
este acto, y nuestras mas sinceras felicitaciones.

La Asociacion lucha por el certificado de discapacidad

de la Associacié Catalana de FQ ha estado tra-

bajando duramente para conseguir poder solu-
cionar los casos de denegacion del certificado de dis-
capacidad que ha habido entre el colectivo de
personas con FQ en Cataluna.

Desde la asociacion estamos totalmente convenci-
dos que es un punto prioritario de nuestras lineas de
actuacion, conseguir que a todas las personas con FQ
se les reconozca el grado de discapacidad, es decir el
33% y mayor segun su estado de salud, para poder te-
ner acceso a las prestaciones econémicas y sociales a
que haya derecho. A la vez que es importante trabajar
para conseguir que estas prestaciones econémicas
sean mayores y que la ayuda sea para la persona con
FQ y no sea, como ocurre en estos momentos, presta-
ciones por hijo a cargo aunque la persona ya haya
cumplido los 18 afos y se haya independizado.

En esta linea, durante estos ultimos meses, hemos
mantenido diferentes reuniones con las administracio-
nes publicas y con representantes de los grupos parla-
mentarios del Parlament de Catalunya. Ademas he-
mos organizado encuentros con federaciones vy
asociaciones de nuestro ambito de actuacion para unir

Durante estos ultimos meses, la Junta Directiva

nuestras fuerzas y conseguir finalmente que los bare-
mos actuales vigentes del Real Decreto 1971/1999 de
23 de diciembre, sean modificados con el objetivo de
mejorarlos a favor de las personas con FQ. Es muy
importante que se avance en una serie de aspectos.
Se han de realizar acciones positivas para conseguir
que las personas con FQ y sus familiares puedan te-
ner una vida normal y ser ciudadanos plenamente inte-
grados socialmente. No podemos permitir que se pe-
nalice al que se implica totalmente en la lucha contra
la enfermedad, viendo alterada su vida diaria por la de-
dicacion a esta lucha.

Por todo esto y por la lucha constante que llevamos
a cabo tanto los familiares como las personas con FQ
para evitar la progresion de la enfermedad, es muy im-
portante que se tenga en cuenta, cuando se llevan a
cabo las pautas de valoracion del grado de discapaci-
dad, no solo el estado de deterioro, sino el esfuerzo y
la dedicacion de los estados previos que siempre son
causa de desigualdad entre la ciudadania que tiene la
enfermedad.

Desde la Associacié Catalana de Fibrosi Quistica
continuaremos trabajando este afio 2010 para conse-
guir finalmente que se cumplan estos objetivos.

o
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celebra la XII cena benéfica

XII Cena Benéfica de la Asociacién Asturiana, a

la que acudieron mas de 400 personas. Este
evento supone un punto de encuentro para las fami-
lias con FQ y también con las personas-profesiona-
les, colaboradores, amigos, miembros de diversas
asociaciones y entidades, que afo tras afio nos apo-
yan con su colaboracién y presencia.

Este afo supuso ademas la puesta de manifiesto
del homenaje a Dha. Maria José Diaz Isla, con la en-
trega de una placa conmemorativa por su importante
trayectoria como presidenta de nuestra entidad du-
rante 10 afios. Asimismo se hizo entrega del Pin de
Oro a nuestra Trabajadora social Dfa. Tamara Alcorta
que ha desarrollado una excelente gestion durante
estos afios. Como es habitual, en el transcurso de la
cena se hizo entrega a los presentes en esta gala de
los premios donados por diferentes entidades, lo que
supone un aliciente mas en la celebracién de este en-

EI pasado 27 de noviembre de 2009 tuvo lugar la

cuentro anual, que ofrece la posibilidad de difundir la
enfermedad vy las actividades de la asociacion, agra-
decer a todos cuantos colaboran de cualquiera de las
maneras, recaudar fondos y favorecer el encuentro
de todos los implicados en un contexto de distension
y ocio.

La Fibrosis Quistica en el Club de Prensa del
diario La Nueva Espafia

en el Club de Prensa del ciario La Nueva Es-
pafa, organizada ésta por nuestra asociacion.
En el acto estuvieron presentes los doctores D. Car-
los Bousofio (digestivo) y D? Angeles de Miguel (neu-
mologia) -ambos de la Unidad de Fibrosis Quistica
del Hospital Universitario Central de Asturias- asi
como el doctor D. Alicer Coto, del departamento de
genética. Finalmente no pudimos contar, como estaba
previsto, con representantes de la Consejeria de Sa-
lud del Principado debido a problemas de agenda.
Como representante de nuestra asociacién contamos
con la presencia de su Tesorero Don Manuel Ramos,
quien introdujo los temas a tratar: implantacion del cri-
bado neonatal, beneficios de la utilizacion del e-flow y
avances en estudios genéticos en Fibrosis Quistica.
Tanto la Doctora de Miguel como el Doctor Bou-
sofio pusieron de manifiesto la importancia de im-
plantar en Asturias el cribado neonatal, dadas las
ventajas que esto supone y teniendo en cuenta que
en muchas otras comunidades ya se viene desarro-
llando, pues resulta primordial la deteccién de la en-
fermedad antes de tener una afeccion pulmonar irre-
versible u otras problematicas. La severidad de la
enfermedad se podria atenuar con el cribado.
Asimismo tampoco fue cuestionada la ventaja del

EI 10 de febrero tuvo lugar una charla-coloquio

Imagen de los participantes en el coloquio

nebulizador e-flow. Simplemente se justificd su entre-
ga por parte de la Administracion, que en nuestra co-
munidad ya se estd implantando. La rapidez de su
funcionamiento frente a anteriores dispositivos ya jus-
tifica su uso, sobretodo para personas que tienen un
tratamiento de utilizaciéon cuatro veces al dia, lo cual
supone un ahorro en tiempo de casi una hora.

Por su parte el Doctor Elicer Coto explicé qué es
genéticamente la Fibrosis Quistica, su transmisién,
incidencia en la poblacién, incidencia por pareja de
portadores. Desarrollé asimismo las posibilidades de
reproduccion de personas con la enfermedad.

La jornada finalizdé con una tertulia entre los asis-
tentes y el agradecimiento de la asociacién a todos
los presentes y ponentes.

o
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Castilla y Ledn

La Asociacion participa en un Belén viviente

brosis Quistica ha colaborado los dias 26 de di-

ciembre, 3 y 5 de enero en un Belén vivien-
te celebrado en Fuensaldana (Valladolid) organizado
por la Asociacion Castillo de Fuensaldaia, gracias a
los lazos de amistad que unen al presidente de nues-
tra asociacion, Martin Valdespino Garcia, con dicha
entidad, de la cual es miembro. Estamos muy agra-
decidos a la Asociacién Castillo de Fuensaldana por
su colaboracién y solidaridad hacia nuestra asocia-
cion y hacia la Fibrosis Quistica. En este Belén parti-
cip6 como figurante una persona con Fibrosis Quisti-
ca, Miguel Valdespino.

Destacamos el gran éxito de este Belén viviente
debido a su majestuosidad, belleza, solidaridad, espi-
ritu navidefio y sacrificio, ya que ha supuesto un gran
esfuerzo y el frio polar azotaba en esta localidad. Es-
peramos desde la Asociacion Castellano Leonesa
contra la Fibrosis Quistica que podamos disfrutar

I a Asociacion Castellano Leonesa contra la Fi-

cada afo de éste Belén viviente que ha hecho disfru-
tar desde los mas pequenos hasta los mas mayores.

Visita de la Asociacion Castellano Leonesa a
la Fundacion Respiralia

La trabajadora social de la Asociacidon Castellano
Leonesa contra la Fibrosis Quistica visitd los dias 26,
27 y 28 de diciembre de 2009 las instalaciones de la
Fundaciéon Respiralia en Palma de Mallorca con el fin
de conocer la organizacion de la entidad y de este
modo poder informar y aconsejar a sus socios asi
como de recomendar la visita al Centro de Vacaciones

Productivas para todas las personas con Fibrosis
Quistica y sus familias, teniendo como objetivo una
mayor calidad de vida. Agradecemos des-
de la Asociacién Castellano Leonesa y en particular la
trabajadora social el acogimiento y la familiaridad en-
contrada por los miembros de la Fundacién
Respiralia, para Teresa y Carlos en particular.

Una imagen del Centro de Vacaciones Productivas de la Fundacién Re;spiralia
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Comunidad Valenciana

Gala benéfica en el Palau de la Misica

Iturbi del Palau de la Musica de Valencia la XIlI

Gala Benéfica a favor de la Asociacion Valen-
ciana contra la Fibrosis Quistica. Los pequefios alum-
nos de I'Aula de Métode Suzuki per a violi de la Ribe-
ra (Guadassuar i Valencia) realizaron una actuacion
muy impactante y emocionante a causa de la corta
edad de sus componentes. Interpretaron con un gran
nivel diversas obras de Bach, Schumann, Vivaldi,
Strauss, Yann Tiersen... combinando un repertorio
clasico y popular. Los pequenos artistas de entre 3 y
11 anos, estuvieron acompafiados al piano por Olga
Peirotén y dirigidos por su profesor Nico Bay Royuela
al que imitaban perfectamente para poder interpretar
las obras. Esta es una caracteristica del Método Su-
zuki, o de la Lengua Materna, ya que los musicos no
leen partituras. El publico se enternecié en muchos
momentos al ver unos musicos tan pequefios y tan
concentrados, conscientes de la importancia de su
primer paso por el Palau.

La Gala estuvo presentada por Maria Abradelo,
quien se ofreci6 de manera desinteresada y nos
mostré su enorme simpatia y su profesionalidad en el
escenario. La Gala de este afio ha sido todo un éxito

EI pasado 13 de diciembre tuvo lugar en la Sala

Durante la gala en el Palau de la Mdsica

y acudieron mas de 900 personas, teniendo que ser
abierto el anfiteatro para poder dar cabida a todo el
publico que acudié hasta el Palau a pesar del intenso
frio. La Asociacion Valenciana contra la Fibrosis Quis-
tica agradece a todas las personas, familias, entida-
des y empresas que han colaborado para que la Gala
fuera todo un éxito. En especial al Palau de la Musi-
ca, al Ayuntamiento de Guadassuar, a Nico Bay Ro-
yuela, a Maria Abradelo y a Pedro Pérez.

La Asociacion renueva

Valenciana contra la Fibrosis Quistica, cuenta

con un nuevo presidente, Rafael Carrion Dari-
jo, el cual fue nombrado en Asamblea General Extra-
ordinaria.

Su ofrecimiento es poner su esfuerzo en dinamizar
la Asociacién, seguir luchando por la mejora de la ca-
lidad de vida de las personas con FQ, exigiendo dere-
chos, ofreciendo servicios, compartiendo experien-
cias, aunando esfuerzos para solicitar, conseguir,
exigir, colaborar para que la atencion y los servicios
aporten una mejor calidad de vida a las personas con
Fibrosis Quistica. Estar presentes y unidos, tanto en
la Asociacion como en la Federacion Espafola para
que politicos y cientificos a nivel autonémico, estatal,
europeo o internacional apoyen cada vez mas la in-
vestigacion sobre la Fibrosis Quistica.

Estos objetivos son planteables, contando con el
apoyo de una amplia Junta Directiva (17 personas)
con la que gestionar la Asociacion y avanzar en los
objetivos que anualmente se vayan planteando. Se
han formado unos grupos de trabajo en los cuales
participa la Junta Directiva, el personal contratado por

Desde el 24 de octubre del 2009, la Asociacion

su Junta Directiva

Imagen de la nueva Junta Directiva

la Asociacion (trabajadora social, psicéloga y adminis-
trativa), y otros socios, teniendo un organigrama de
funcionamiento que poco a poco va tomando forma.

Con este organigrama, la utilizacién del correo
electronico y la puesta en funcionamiento de la web
de la Asociacion (www.fqvalencia.org ), que es un
enlace a la de la Federacién, esperamos estar mejor
comunicados, rentabilizar mejor las colaboraciones y
que fluya mejor la informacién entre todos.

El mensaje que resume esta nueva etapa es:
"Conviviendo con la Fibrosis Quistica o luchando con-
tra ella, es importante no estar solos”.

o
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La Asociacion celebra el Dia de la Discapacidad

nal de las Personas con Discapacidad del 3

de diciembre, bajo el lema "Todos somos igua-
les pero diferentes", en el Palacio de Deportes de
Santander esta vez.

La jornada empezo6 a las 10 de la manana con la
inauguracion, a la que asistieron el alcalde y repre-
sentantes del Ayuntamiento de Santander, del Go-
bierno de Cantabria, de la Delegacion de Gobierno,
de la Obra Social de Caja Cantabria y de la Universi-
dad de Cantabria.

Mediante talleres ludicos y de sensibilizacién y exhi-
biciones de deporte adaptado, que ademas pudo
practicarse, se acerco a los jévenes de centros edu-
cativos y a todo aquel que quiso también participar,
una realidad que pasa desapercibida para la mayoria
de la sociedad.

La jornada termin6 a las 5 de la tarde resultando
una experiencia muy positiva para todos los que
compartimos este dia.

l | n afio mas hemos celebrado el Dia Internacio-

e e -

T . [ T
Talleres en el Palacio de los Deportes de Santander

La Asociacion organiza un taller de
autoayuda para cuidadores

Santander ha subvencionado el “Programa cui-
dando del cuidador” destinado a un programa
de respiro para padres de personas 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 oficial-
mente declaradas sus aguas como minero-medicina-
les y de utilidad publica a mediados del siglo XIX.
Esta ubicado en el municipio de La Hermida, pertene-
ciente al Ayuntamiento de Pefarrubia. Su situacion
geografica es privilegiada, pues se encuentra en me-
dio de un desfiladero insdlito, justo a las puertas del
Parque Natural de Picos de Europa y es la antesala
inminente a la comarca mas turistica de Cantabria:
LIEBANA. Este programa se llevé a cabo en noviem-
bre, en régimen de pensién completa, con programa
termo-ludico. 2.000 metros cuadrados para “regalar-
se” una cura de salud y olvidarse del estrés y las pri-
sas del dia a dia.
Se aprovech¢ esta estancia para tener un taller

I a Concejalia de Igualdad del Ayuntamiento de

Algunos de los i;;rticipantes

de apoyo, con el que se pretende que los padres se
conozcan, que compartan experiencias, dudas y que
de alguna manera no se encuentren solos ante la Fi-
brosis Quistica.

o
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Gran éxito de la cena benéfica de la
Asociacion Cantabra de FQ

brosis Quistica celebré su comida benéfica
anual para recaudar fondos para las personas
con esta enfermedad.

La comida se llevé a cabo en el Restaurante de la
Estacion Maritima del Ferry, y logré superar todas las
expectativas en cuanto a participacion.

La asociacion tuvo el honor de contar para esta
cena, con la presencia de todo el equipo médico del
Hospital Cantabria.

También contamos con la presencia de represen-
tantes del Real Racing Club de Santander, que siem-

EI 24 de octubre, la Asociacion Cantabra de Fi-

El bailarin Poty

pre nos apoyan en todos nuestros eventos.

Después de la comida, hubo sorteo de regalos do-
nados por diferentes comercios de la region, y para
terminar, la escuela de baile del Centro Civico Cueto
nos hizo pasar una tarde divertida con las actuacio-
nes de varios grupos de chicos y chicas, asi como
algun cantante espontaneo.

Como agradecimiento, los chicos y chicas de la
escuela de baile, recibieron una camiseta firmada por
el bailarin Javier Castillo “Poty”.

La Asociacion Cantabra de Fibrosis Quistica quie-
re agradecer a todos su inestimable colaboracién.

a Federacién Espafiola
L de FQ dispone en su pa-

gina web de un Buzon
de Quejas, Sugerencias y Fe-
licitaciones , con el fin de reca-
bar y dar seguimiento a las po-
sibles quejas, sugerencias y
felicitaciones de cualquier per-
sona o familiar con Fibrosis
Quistica, asi como de los profe-
sionales que trabajan para la
FQ.

Cada una de las quejas, su-
gerencias y felicitaciones se
traslada al area correspondien-
te para darle respuesta y unica-

mente el personal de la Fede-

racion tiene acceso a esta in-

formacion, para preservar la

confidencialidad de la misma.
Se dispone de las siguientes

opciones para hacer llegar este

tipo de comunicaciones:

- CORREO ELECTRONICO:

sugerencias@fibrosis.org

- TELEFONO: 96 331 82 00.

- FAX: 96 331 82 08.

- CORREO POSTAL:

Federacién Espafola de Fibro-

sis Quistica. C/ Duque de Gae-

ta, n° 56, puerta 14. CP: 46022

- Valencia.

Para mas informacién pue-
den visitar la seccién dedicada
al Buzén de Sugerencias de la
pagina web de la Federacién
www.fibrosisquistica.org.
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14 de Marzo de 2010

El éxito de la investigacion con céelulas madre

investigacion con células madre para la cura-
cion de enfermedades genéticas. El grupo del
cientifico Daniel Bachiller ha recibido 800.000 euros
del Ministerio de Ciencia e Innovacion para desarro-
llar un tratamiento para curar la fibrosis quistica. Tras
pasar por cuatro examinadores, dos de ellos interna-
cionales, su propuesta ha sido elegida entre las tres
mejores en el area de la medicina regenerativa.
Daniel Bachiller pertenece al Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) y trabaja en la fun-
dacion publica Caubet-Cimera, junto al hospital Joan
March. Su equipo esta volcado en la curacion de la
fibrosis quistica, una patologia hereditaria y degene-
rativa para la que actualmente no existe tratamiento.
Dentro de las enfermedades clasificadas como
‘raras’, es la mas frecuente. La esperanza de vida de

B aleares se ha hecho un hueco en la élite de la

Servimedia

los pacientes no supera los 40 afios debido a la acu-
mulacién de moco espeso en los pulmones, lo que
provoca frecuentes y graves infecciones y, eventual-
mente, la destruccién del érgano. [...]

A pesar del entusiasmo, Bachiller no quiere lanzar
las campanas al vuelo ni levantar falsas esperanzas.
El camino es largo. «Lo intentamos, pero no quiere
decir que vaya a funcionar. Aunque curemos la fibro-
sis quistica en ratones, luego tendremos que afrontar
la fase preclinica en animales mas cercanos al hom-
bre, como el cerdo. Si es un éxito, pasaremos a los
ensayos clinicos con personas. Trabajamos a largo
plazo y para ello necesitamos el apoyo de las institu-
ciones», explica. Asi, ya han recibido aportaciones de
la Fundacion Mutua Madrilefia, la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica, la Fundacion Respira-
lia 0 el Fondo de Investigaciones Sanitarias (FIS).

3 de Febrero de 2010

Un test para prevenir enfermedades
hereditarias tiene gran aceptacion en EEUU

rias, desarrollado por la empresa californiana
Counsyl, esta teniendo gran aceptacion en
Estados Unidos, informa el diario "Le Figaro".

El examen, que consiste en un andlisis de la saliva
de los padres, se utiliza desde hace algunos meses
en unas 100 maternidades estadounidenses y ya
esta incluido en la cobertura de determinadas asegu-
radoras médicas, pero también puede adquirirse de
modo particular por unos 250 euros. La prueba per-
mite detectar anomalias genéticas responsables de
un centenar de dolencias, entre ellas la mucoviscido-
sis, la drepanocitosis y la enfermedad de Tay-Sachs,
muchas de las cuales solo se transmiten si ambos

l |n test para prevenir enfermedades heredita-

progenitores son portadores, mientras que si solo lo
es uno de ellos, sus hijos seran también portadores
asintomaticos. El diagnéstico de dichas mutaciones
puede permitir evitar su transmisiéon mediante técni-
cas de reproduccién asistida.

Alrededor del 40% de los estadounidenses que se
han sometido al analisis desarrollado por Counsyl
eran portadores de al menos una anomalia genética,
mientras que las parejas en las que ambos miembros
estaban afectados se situaban en torno al 0,8%.

Ramiji Srinivasan, director de Counsyl, asegura que
la prueba ha sido desarrollada por investigadores de
prestigiosas universidades, como Harvard, Stanford y
Yale, y que prevén publicar en breve un articulo...
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Sociedad Espainola de FQ 10 de Febrero de 2010

Comienza el programa de cribado neonatal de
la Fibrosis Quistica en el Pais Vasco

partir del 17 de febrero, comienza en el Pais
A Vasco el Programa de Cribado Neonatal de la

FQ. El método elegido, consiste en la obten-
cion de una Unica muestra de sangre de los recién
nacidos, mediante la determinada “prueba del talon”
que se realiza a las 48 horas de vida. Mediante esta
prueba, se podran diagnosticar en los recién naci-
dos del Pais Vasco, cuatro enfermedades genéticas,
entre ellas la FQ. En esta muestra de sangre se
analizara la concentracion de Tripsinégeno inmuno-
rreactivo o T.LLR., y en las muestras con T.I.R. anor-
mal, se investigara la presencia de mutaciones cau-
santes de FQ. En aquellos casos en que se
detecten una o dos mutaciones causantes de FQ, se
contactara con las famlias para que acudan a la Uni-
dad de FQ del Hospital de Cruces, para la confirma-
cion del diagnostico mediante el test del sudor. La
ventaja del método elegido, es que no es necesario,
como se realiza en algunos Programas de Cribado
Neonatal de la FQ, contactar con todas las familias
cuyo hijo tiene niveles de T.I.R anormal a los dos

dias de vida, para obtener una nueva muestra de
sangre al mes de vida, y a continuacion, solamente
en los muy pocos en que el T.I.R. sigue siendo anor-
mal, realizar el test del sudor y el estudio genético.
Con el método que se va a utilizar en el Pais Vasco,
una vez realizada la prueba del talén, solo se con-
tactara con las familias cuyo hijo tiene FQ, o es por-
tador. Mediante este método solo se detectan algu-
nos de los portadores de FQ existentes.

El objetivo de los programas de cribado neonatal
de la FQ es el diagnostico de las personas con FQ,
y no la deteccidn de portadores. La posibilidadad de
elegir este método, y no el de la repeticion de la
determinacion del T.I.R. al mes de vida, depende de
la distribucion especifica de las mutaciones causan-
tes de FQ, en los pacientes de la poblacion objeto
del programa de cribado. La generalizacion en
Espafia de los programas de cribado neonatal de la
FQ es un objetivo comin de la Sociedad Espafiola
de FQ y de la Federacion Espafola de FQ, cuyo
logro esta cada vez mas proximo.

ABc-es 25 de Febrero de 2010

Primeros 18.845 cribados neonatales de Fibrosis
Quistica en Canarias detectan 4 enfermos

la consejera regional de Sanidad, Mercedes  so en el crecimiento fisico y mental. Segun los datos

Roldés, y la directora general de Programas  de la Consejeria de Sanidad del Gobierno canario, la
Asistenciales del SCS, Julio Nazco, quienes destaca-  fibrosis quistica, enfermedad que ocasiona una
ron que Canarias es una de las siete comunidades  importante afectacion pulmonar, manifestaciones
espafiolas que ofrece este cribado a todos los recién  digestivas, malnutricién y problemas de crecimiento,
nacidos. Esta prueba se comenz0 a realizar en 2009, la padecen uno de cada 4.000 nifios canarios. La
afio en el que se incluy6 en el programa de Diagnds-  consejera Mercedes Roldds destaco que este criba-
tico Precoz de Metabolopatias Congénitas en el  do, que se realiza en virtud de un convenio suscrito
Recién Nacido, que ya ofertaba el cribado para pre- con la Universidad de La Laguna, permite detectar a
venir enfermedades metabdlicas como el hipotiroidis-  los portador asintomaticos de esta patologia...

Q si lo expusieron hoy en una rueda de prensa  mo congénito y la fenilcetonuria, que provocan retra-
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De un colectivo que no piensa, poco se puede esperar

En una carta que la Universidad de Cervera escri-
bi6 a Fernando VIl en la época absolutista, he encon-
trado esta “perla”. “Lejos de nosotros la funesta
mania de pensar”.

Todavia hoy, por desgracia, no son pocos a quie-
nes pensar da miedo. Lo consideran una mania, una
exageracion, y hasta un peligro. Y asi les va.

Tengo en mis manos la reciente publicacion PLAN
ESTRATEGICO 2009-2011 de la Federacion Espario-
la de Fibrosis Quistica y me ha alegrado ver que se
han recopilado tantas opiniones y esfuerzos de todos
los colectivos que conforman la Federacion y sus
respectivas Asociaciones como un proyecto Unico y
comun, revisando el pasado pero pensando en el
futuro.

El “t4” es la puerta hacia la
libre solidaridad

El “t0” es la puerta hacia la libre y verdadera
solidaridad. Cuando uno es capaz de poner el “yo”
al servicio del “td” es verdaderamente libre. El
muro infranqueable del “yo” que no permite el
acceso al “td” significa esclavitud, no libertad.

Todos los que, de alguna manera, estamos
relacionados, integrados o pertenecemos a las
diferentes asociaciones de Fibrosis Quistica
deberiamos ser y comportarnos siempre como
“hombres-tl”, personas que saben y experimentan
que su “yo” se realiza siempre solidariamente en
la entrega al “td”.

En la medida que sepamos ser “hombres y
mujeres-ti” seremos personas mas libres que
saben vivir la radical libertad de entrega solidaria a
los demas. La auténtica libertad no se encuentra
en el culto al “yo”, sino en el servicio gozoso al
“tu”. Es realmente gratificante y esperanzador,
especialmente en estos momentos de dificultades
econdémicas, laborales y de valores, comprobar
gue dia a dia y después de tantos afios, seguimos
contando en cada Asociacion FQ y en la Federa-
cion, asi como en los Grupos Profesionales, con
muchas personas que anteponen el “t4” a su “yo”.

Un colectivo que no piensa esta destinado al fra-
caso. Sin pensamiento critico no hay perspectivas
amplias ni pueden abrirse nuevos caminos. Sélo el
pensar es capaz de dar sentido al actuar. Sin pensa-
miento critico propio, el actuar se vuelve mecanico y
vulgar. Un colectivo que no piensa puede vegetar,
pero es incapaz de crear algo que valga la pena o
gue plantee proyectos en momentos dificiles de crisis
generalizada en diferentes aspectos.

Precisamente por eso comparto todas, pero quie-
ro repetir las dltimas palabras del presidente Tomas
en la presentacion del libro: “Nuestro compromiso es
que este documento, lejos de ser una manifestacion
de buenos propositos, es ya una guia de trabajo para
todos. En esa noble tarea cuento con vosotros”.

Evitar las generalizaciones

Al escritor francés Alexander Dumas se le atribuye
esta contundente e ironica frase: “Todas las generali-
zaciones son peligrosas... incluso ésta”.

Es verdad que resulta muy dificil hablar sin gene-
ralizar, pero un inadecuado uso de las generalizacio-
nes es muy peligroso. Con frecuencia somos radical-
mente injustos al generalizar. La generalizacion es
como un molde fijo y raquitico en el que metemos a la
fuerza e injustamente una realidad plural y diversifica-
da. Cuidemos si vamos a referirnos a “los médicos”,
alerta si hablamos de “los enfermos”, concretemos si
“los jovenes” son esto o aquello. No generalicemos al
juzgar las acciones o los resultados de nuestras Aso-
ciaciones FQ en general o si incluimos, ademas, a las
personas de sus juntas directivas. La generalizacion
es una injusticia del lenguaje que deberiamos evitar.
Todas las generalizaciones, tanto las positivas como
las negativas, son peligrosas porque constituyen un
falseamiento de la realidad. Reclamemos, por ejem-
plo, correctamente y de forma reglamentaria, si un
servicio del hospital repite alguna carencia. Hagamos
valer nuestros derechos adquiridos por el colectivo de
Fibrosis Quistica de forma concreta, personalizada y
oportuna, pero huyamos de las generalizaciones, y
todavia mas, evitemos las lamentaciones y comenta-
rios fuera de lugar que no sirven para nada.

Examina lo que haces y como lo haces

Es una maxima llena de sabiduria y dice: “Estudia
como si fueras a vivir para siempre; vive como si fue-
ras a morir mafiana”.

Estudia, busca, investiga, ama, trabaja como si
fueras a vivir para siempre. Lo que signifique perfec-
cionarte a ti mismo o al entorno en que vives, témalo
como una tarea y objetivo constante y llévalo a cabo
con rigor, con seriedad y con ilusion como si fuera
una obra que no tuviese fin. Como si fuera “la obra

S

de tu vida”.

Tantos jovenes integrados en la sociedad
esforzandose diariamente por normalizar y compagi-
nar sus limitaciones con otras tantas ilusiones y pro-
yectos. “Lo que haces” lo debes realizar como si
tuvieras que vivir siempre, el “cobmo lo haces”, por el
contrario, como si mafiana fuera el ultimo dia de tu
vida. Asi ambas cosas ganaran en calidad: la obra y
la intencion.
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Concurso de fotografia Chiesi

Estéa dirigido a personas con FQ, sus familiares y los profesionales de la salud que los atienden.

curso de Fotografia que organiza Chiesi Es-

pafia en colaboracién con la Federacion Es-
pafola de Fibrosis Quistica para personas con FQ,
sus familiares y los profesionales sanitarios implica-
dos en su diagnostico, tratamiento o cuidado. Si eres
uno de ellos y deseas compartir tu visiéon sobre la
vida, sobre el tiempo, sobre su valor, sobre lo que
simboliza para ti o para otros, participa y envia una
fotografia que signifique el Valor del Tiempo. Si tu fo-
tografia es elegida una de las tres mejores, Chiesi
Espana te regalara una camara de fotos.

Se trata de un concurso de fotografia online, don-
de la participacion es gratuita y es necesario regis-
trarse, tal y como se indica en la pagina del concurso
(www.elvalordeltiempo.es ).

El concurso comenzé el jueves 1 de marzo de
2010 vy finalizara el miércoles 31 de mayo a las 12
horas del mediodia.

Una vez finalizado el concurso, un jurado elegira a
los ganadores basandose en criterios de calidad y
originalidad de la fotografia enviada. Este jurado es-
tara formado por un fotégrafo, Daniel Robledo, Direc-
tor de Arte de la Agencia de Publicidad Co&Cos; un
representante de la Federacion Espafiola de Fibrosis
Quistica, Aisha Ramos; y un representante de Chiesi

EI Valor del Tiempo es el tema del Primer Con-

Pagina web del concurso

Espafa, Manuel Elias.

Los premios a los que se pueden optar por partici-
par en este concurso para los tres primeros clasifica-
dos o ganadores del concurso son tres camaras de
fotos.

A partir del dia 3 de junio de 2010 se comunicara
el resultado a los ganadores del concurso mediante
un correo electronico a las direcciones facilitadas en
el cuestionario de registro.

Colabora con la Fibrosis Quistica
T respiras sin pensat,
yo so6lo pienso en respirar

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

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

Fibrosis
Quistica
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DHA: Cémo actaa en Fibrosis Quistica

n la FQ existe a nivel pulmonar, desde los pri-

meros meses de vida, una combinacion de in-

flamacién e infeccién, que condiciona la evolu-
cion de la patologia respiratoria de estos pacientes.

Se conoce bien la importancia de tratar de forma
precoz y agresiva los primeros aislamientos bacte-
rianos en los cultivos y aspirados para impedir que
estas bacterias colonicen los pulmones de forma
cronica.

Respecto a la inflamacién, todavia no es posible, a
dia de hoy, definir si ocurre antes o después de la in-
feccion, pero si se acepta que el tratamiento de la in-
flamacién puede ser importante también para evitar
o retrasar el deterioro de la funcién pulmonar.

Se han usado diversos farmacos para tratar la infla-
macion y en los ultimos afios se ha demostrado la
eficacia de la azitromicina como agente antiinflama-
torio. Otras sustancias, como el acido docosahexae-
noico (DHA), estan actualmente en estudio.

El DHA es un acido graso que se sintetiza en el or-
ganismo a partir del &cido a-linolénico y el acido ara-
quidonico (AA) lo hace a partir del &cido linoleico, su
aporte depende, por tanto, de la ingesta de estos
acidos grasos en la dieta. El &cido linoleico y a-li-
nolénico no pueden ser sintetizados por el hombre,
por lo que su aporte debe realizarse a través de la
alimentacién, por eso se llaman acidos grasos esen-
ciales (AGE).

El DHA no es una medicacion, sino un acido sinteti-
zado por el organismo de todas las personas de for-
ma fisiolégica.

Desde hace afos se han descrito acciones antiinfla-
matorias atribuidas al DHA y existen estudios en
marcha intentado demostrar que la suplementacion
de la dieta con DHA puede tener efectos antiinflama-
torios en diversas patologias como el asma y la FQ.

Ademas, los pacientes con FQ tienen deficiencia en
AGE, en particular de acido linoleico, un aumento de
AA y una disminucién de DHA que inicialmente se
atribuia a posibles carencias nutricionales.

A finales de los afos 80 y en la década de los no-
venta se desarrollaron los primeros trabajos que es-
tudiaron las propiedades beneficiosas del aporte de
acidos grasos en pacientes con FQ. Por un lado, se
demostré que dietas carentes de acidos grasos pro-

vocaban la aparicion de enfermedad respiratoria en
pollos y otros trabajos constataron alteraciones del
perfil plasmatico de los acidos grasos en pacientes
con FQ a la vez que se evidenciaron ciertos efectos
beneficiosos cuando estos pacientes eran suplemen-
tados con los acidos grasos que estaban disminui-
dos. Se pensé entonces que estas alteraciones eran
consecuencia de la maldigestién y malabsorcién que
tienen estos pacientes, secundaria a la insuficiencia
del pancreas exocrino, presente en el 85% de los
pacientes.

Trabajos posteriores pusieron de manifiesto que las
alteraciones de los acidos grasos en el plasma de
estos enfermos eran independientes del estado nu-
tricional, creyéndose entonces que podria existir un
defecto primario especifico del metabolismo de los
acidos grasos, constatando que estos estaban alte-
rados no solo en plasma vy eritrocitos, también en los
tejidos regulados por la CFTR.

En el afio 2000, Freedman y Alvarez, tras realizar
estudios en ratones modificados para padecer FQ
sugirieron que era posible que la alteracion de los
acidos grasos fuese primaria, es decir, propia de la
enfermedad y no secundaria a malnutricién. Esta
hipétesis se basaba en que las alteraciones que se
veian en las membranas celulares de los ratones a
los que se les habia introducido la mutacién de la
proteina CFTR se corregian tras administrar una die-
ta rica en DHA, consiguiendo también una reduccion
en la infiltracion de neutréfilos en el pulmén, es decir,
una disminucion de la inflamacion.

En definitiva, la administracién de DHA a estos rato-
nes corregia el defecto lipidico, revertia la patologia
y aumentaba los niveles de DHA 'y de &cido linoleico.
Estos investigadores demostraron que este efecto
era especifico del DHA y no se observaba al admi-
nistrar otros acidos grasos.

A partir de estos trabajos, en los ultimos afos, se
estan realizando estudios administrando DHA a pa-
cientes con FQ con varios objetivos: mejorar los ni-
veles de DHA, disminuir la situacion inflamatoria e
intentar modificar la conduccidon de cloro en las
membranas de los tejidos regulados por la proteina
CFTR, revirtiendo asi los sintomas a nivel de algu-
nos érganos regulados por el gen CFTR como el
pancreas, intestino y pulmén.

Dr. Héctor Escobar Castro MD.

o
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INDICACIONES

DHA-basic®, esta indicado en el tratamiento dietético de situaciones clinicas que cursan con
desnutricion severa, tales como Fibrosis Quistica.

MODO DE EMPLEO

Agitar antes de usar. Extraer de la botella con la jeringuilla dosificadora la cantidad de DHA-
basic® recomendada por el facultativo. Suministrar directamente o bien mezclandolo con
cualquier alimento.

La cantidad diaria recomendada es de 50-70 mg/kg/dia de DHA equivalente a 0,15-0,21 ml
de DHA-basic®/kg/dia. En términos de dosis diaria, se recomienda una dosis promedio no
superior a 3 gramos de DHA al dia, equivalente a 9 ml de DHA-basic®. Mantener el producto
en nevera. Después de usar, debe cerrarse bien la botella y guardarla de nuevo en nevera.
Consumir dentro de los 30 dias después de abierta la botella.

AVISO IMPORTANTE

DHA-basic® debe ser utilizado bajo supervision médica.

DHA-basic® no puede ser utilizado como unica fuente de alimento. Usar solo por via oral.
Se recomienda tomar con los alimentos para evitar trastornos gastrointestinales.

No usar por via parenteral.

LISTA DE INGREDIENTES

Aceita de Microalga Schizochytrium sp con un contenido en DHA del 35%, aceite de girasol,
emulgente (E-322), antioxidantes (E-304i y E-306) y aromas naturales (extracto de romero).
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Barcelona acogi6 en noviembre el X Congreso

Nacional de Fibrosis Quistica

Barcelona el X Congreso Nacional de Fibrosis

Quistica. El espiritu de la Comisién organizado-
ra fue el que todas la unidades de Espafia participaran
de forma activa y tuvieran la oportunidad de aportarnos
sus experiencias clinicas y sus trabajos de investiga-
cién. El acto inaugural fue precedido por la Honorable
Consellera de Salut de la Generalitat de Cataluia, la
Dra. Marina Gelli, la directora de procesos del Hospital
Vall d"Hebrén de Barcelona, Dra. Ana Ochoa, el presi-
dente de la Sociedad Espanola de Fibrosis Quistica,
Dr. Carlos Vazquez y el presidente de la Federacion
Espafiola de la Fibrosis Quistica, Tomas del Castillo.
Fue un acto muy emotivo por el mensaje de esperanza
trasmitido y con la promesa de apoyo y de compromiso
por parte de las autoridades sanitarias en la lucha con-
tra esta enfermedad. En la mesa principal de neumo-
logia se abordo el papel de los patégenos emergentes,
las técnicas invasivas en el diagnoéstico de enfermedad
pulmonia, los tratamientos con corticoides, suero salino
hiperténico e inmunomoduladores y la relacion entre el
musculo periférico y la enfermedad, a cargo de los doc-
tores R. Cantén, |. Barrios, R.Giron y A. Alvarez.

La mesa principal de gastroenterologia se centré en
el control de la insuficiencia pancreatica, la diabetes, el
pancreas en el adulto, y la nutriciéon por parte de los
doctores A. Sojo, L.Guarner, R. Barrio y J.M. Moreno.
Otra caracteristica a destacar en este evento fue la im-
portancia que el cribado neonatal tiene y por lo que se
la ha dedicado una mesa exclusiva y que fue la apertu-
ra del congreso. Los efectos de una precocidad
diagnodstica y la implementacion de una terapéutica
precoz ya estan bien demostrados. Son muchas las co-
munidades en Espafia que han implementado el criba-
do neonatal pero todavia son demasiadas las que no lo
han hecho. Participaron también representantes de las
diferentes comunidades que cuentan con la implemen-
tacion del programa desde hace varios afios y por lo
tanto con una experiencia significativa tales como las
comunidades de Aragon, Castilla y Ledn, Catalufia, Ga-
licia, de las Islas Baleares y Murcia. Representantes de
las mismas expusieron sus resultados y fue un foro im-
portante de estimulo para que los profesionales de la
sanidad y las fuerzas politicas que los representan,
puedan conseguir en un futuro muy préximo que el cri-
bado neonatal sea una realidad a nivel nacional.

Un hecho a puntualizar fue la masiva asistencia y
de participacion de los asistentes tanto nacionales
como extranjeron venidos de Portugal, Ecuador, Cuba,
Colombia y Venezuela lo cual como organizadores nos
ha colmado de satisfaccion por la trascendencia mas

Del 12 al 14 de noviembre de 2009 tuvo lugar en

TR TR TR T [ LY

FIBROSIS QOUISTICA

Imagen del acto inaugural del congreso

alla de Espana.

No podiamos olvidar que se cumplian 20 afios de la
identificacion del gen de la Fibrosis Quistica y quisimos
“celebrarlo” con una conferencia a cargo de la Dra. T.
Casals pionera en la identificacion de muchas de las
mutaciones que se detectan solamente en poblacion
espafnola. También hemos tenido el honor de poder
contar con 3 prestigiosos investigadores extranjeros y
ofrecer una oportunidad de conocer directamente de
ellos los ultimos trabajos de investigacién que hay en el
campo de la genética: la profesora Dra. Margarida
Amaral de Portugal que trabaja en estos momentos en
Alemania, quien habl6 de la estructura de la proteina,
sus diferentes clases de mutacién y sus alternativas te-
rapéuticas; el profesor Dr. Gerd Déring microbidlogo de
la Universidad de Tubingen que expuso las novedades
de la patégena de la inflamacién y su posible tratamien-
to y por ultimo el profesor Dr. Paul Aurora del prestigio-
so centro del Great Ormond Street que dedic6 su con-
ferencia a un tema de suma actualidad como son los
métodos de deteccion precoz de la enfermedad pulmo-
nar no invasivos en fases asintomaticas.

Queremos transmitir a todas las familias y personas
con FQ que este congreso ha dejado como mensaje la
esperanza, porque en la actualidad existe un numeroso
grupo de trabajos de investigacién desde el punto de
vista de la terapia de la correccion de la proteina y su
funcionamiento, de nuevos antibiéticos nebulizados y
antiinflamatorios, etc., en los que estan imbricados cen-
tenares de pacientes en forma de ensayos clinicos en
distintas fases, que no dudamos van a tener repercu-
siones clinicas en un futuro inmediato que nos hagan
mirar el futuro con optimismo. Agradezco a todos los
que han trabajado por el compromiso y la ayuda que
me han dado para logran el éxito que hemos alcanzado
en este congreso.

Dra. Silvia Gartner
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Variables psicosociales que predicen la
superviviencia en los trasplantados

M2 Angeles Pérez (1), Agustin Martin (1), Antonio Galan (2) y Mercedes Borda (1)
Especialistas en Psicologia Clinica - Universidad de Sevilla (1) y Junta de Extremadura (2)

es una alternativa terapéutica que les permitira

sobrevivir y recuperar un funcionamiento per-
sonal cercano a la normalidad. No obstante, no se
trata de un procedimiento médico que ofrezca un re-
sultado exento de dificultades. Asi, y tal como nuestro
grupo de investigacion ha abordado en diversos estu-
dios (p.e. Pérez y Martin, 2002; Pérez, Martin, Diaz y
Pérez, 2006; Pérez, Martin y Galan, 2005, 2007; Pé-
rez, Martin, Gallego y Santamaria, 2000; Pérez,
Martin y Pérez, 2008), en muchos trasplantados en-
contraremos complicaciones psicolégicas como an-
siedad, depresion, disfunciones sexuales, fantasias
sobre el donante e insatisfaccién con la imagen cor-
poral.

Dado que algunas variables psicosociales acom-
pafan al paciente a lo largo de todo su recorrido mé-
dico (pre y post-trasplante), nos planteamos la utili-
dad de determinar con cuales de ellas podemos
predecir la evolucion posterior del estado de salud. El
objetivo final seria lograr una identificacién precoz de
las dificultades y asi poder intervenir con el paciente
lo antes posible. En nuestro estudio tomamos en con-
sideracion cuatro variables psicosociales de gran re-
levancia en el ambito de la Psicologia de la Salud:
Ansiedad, Depresion, Patréon de Conducta Tipo A
(competitividad, hostilidad, impaciencia...) y Apoyo
Social.

La primera fase del estudio implicé que, durante
un intervalo temporal de dos afos, seleccionaramos
a un grupo de 166 pacientes recién trasplantados, a
los que evaluabamos con una entrevista y varios
cuestionarios. Los enfermos eran valorados cuando
recibian el alta de la Unidad de Cuidados Intensivos
en la que habian sido ingresados tras la intervencion
quirargica.

La segunda fase se iniciaba un afio después del
trasplante. En ese momento, nos interesamos por
averiguar qué pacientes habian fallecido durante este
periodo de tiempo. De esta manera, identificamos a
los 22 pacientes que habian fallecido, dentro del gru-
po total de 166 enfermos. Con el objeto de contar con
un grupo de comparacion, seleccionamos, de entre
los supervivientes, a 22 pacientes similares en cuan-
to al tipo de érgano trasplantado, edad y género. La
pregunta que nos formuldbamos era: justo después
del trasplante ¢se diferenciaban a nivel psicosocial
los pacientes que iban a fallecer de aquellos otros
que sobrevivirian?

De las cuatro variables consideradas, encontra-

P ara muchos enfermos, el trasplante de 6rganos

mos diferencias en Ansiedad y Depresion, en las que
puntuaron significativamente més alto los pacientes
que habian fallecido, en comparaciéon con los que
permanecerian vivos al afio del trasplante. En cam-
bio, no habia diferencias ni en Patron de Conducta
Tipo A ni en nivel de Apoyo Social, a pesar de que
habitualmente se ha considerado que estas variables
tienen cierto impacto en la evolucién fisica y psiquica
de los enfermos.

Una posible explicacion para estos resultados es
que los pacientes con un alto nivel de ansiedad tras
el trasplante, pudieran prestar menos atencion a los
habitos de salud, lo cual conllevaria un deterioro en
el funcionamiento bioldgico. De la misma manera, la
sintomatologia depresiva también parece implicar un
deterioro en la evolucién del estado de salud, lo que
podria atribuirse a una menor adherencia al trata-
miento médico.

No obstante, es posible plantear una explicacion al-
ternativa; pudiera ser que los pacientes con dificulta-
des médicas de relevancia desde los momentos inme-
diatamente posteriores al trasplante sufran mayores
niveles de ansiedad y depresion. En este caso un peor
estado de animo no seria tanto un factor causal del fu-
turo fallecimiento, como un indicador de riesgo de esta
posible mala evolucion médica. A favor de esta expli-
cacion alternativa aparece el hecho de que el grupo de
pacientes que mas tarde fallecerian permanecio ingre-
sado en la Unidad de Trasplante durante un periodo
de tiempo mas largo que los enfermos que sobrevi-
virian. Este cuestionamiento ofrece una interesante li-
nea de trabajo para futuras investigaciones.

En resumen, el hallazgo fundamental de nuestro
estudio es la constatacion de que el estado afectivo
(sintomatologia ansiosa y depresiva) de los pacientes
en los momentos inmediatamente posteriores al tras-
plante, permite distinguir a los enfermos que falle-
ceran respecto a los que sobreviviran. Esto subraya
la importancia de identificar tempranamente el estado
afectivo de los enfermos, e incluso plantearse la utili-
dad de una intervencién terapéutica en esos primeros
momentos. Todo ello redundaria en una mejor adap-
tacion tras el trasplante, que incluyera el aceptar el ri-
guroso régimen de cuidado sanitario que impone este
procedimiento médico. De esta forma, podriamos au-
mentar la supervivencia de los injertos y disminuir la
mortalidad en los trasplantados.

Fuente: INFOCOP. Consejo General de Cole-
gios Oficiales de Psicélogos. (5/11/2009)
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Mejorando el tratamiento de la Fibrosis
Quistica: manejo y adherencia

Praxis Pharmaceutical ha puesto en marcha una campafa para promover la
adherencia al tratamiento en personas con Fibrosis Quistica.

ejorando el tratamiento de la FQ:
IVI manejo y adherencia”. Este es el

titulo del proyecto con el que el
Laboratorio Praxis Pharmaceutical quiere
poner en marcha durante este afio una
campafia de comunicacion en el que el
cumplimiento del tratamiento sea el objeti-
vo principal.

Este proyecto ha sido presentado al
Presidente de la Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica, Tomas Castillo, que lo ha
considerado de gran utilidad para todos.

Es bien conocido por todos que los pa-
cientes que siguen un tratamiento crénico
acaban mas pronto o mas tarde haciéndo-
se malos cumplidores.

Cuando hablamos del cumplimiento de
tratamiento en la edad infantil, gracias a la
perseverancia de los padres los niAos no
olvidan dedicar el tiempo diario a seguir la
secuencia de tratamiento prescrita por los
meédicos.

En la edad adolescente, la rebeldia pro-
pia de la edad y la independencia que es
una exigencia natural transforma en pere-
za la rutina obligatoria del tratamiento y
éste deja de ser tan riguroso.

Pero todos hemos oido de nuestros mé-
dicos, siempre hasta la saciedad, la impor-
tancia de no saltarse ni una sola sesion de

broncodilatador; suero salino, dnasa, fisio-
terapia y por fin, antibiético. Cada dia,
jiijdos veces al dia!!l

Ademas, a veces tenemos dudas, ¢lo
hacemos bien? ;seguimos la secuencia
correcta? ¢qué es antes, el suero salino o
el antibiético?

Y cuando entramos en la rutina de la
limpieza del equipo de aerosolterpia, es
posible que desinfectemos sin ser necesa-
rio, 0 pongamos a hervir a diario las piezas
del nebulizador cuando so6lo hace falta una
vez a la semana, o prescindamos del agua
destilada en el ultimo aclarado tan necesa-
ria para eliminar restos de cal sobre todo
en zonas de aguas duras.

Otras veces la técnica de nebulizacion,
sobre todo con los equipos mas modernos,
no es correcta. Desde el dia en que nos
ensefiaron a montar y desmontar el quipo
hasta hoy han pasado varios meses y he-
mos adquirido “vicios” que se deben corre-

gir.

Talleres de cumplimiento, consejos
practicos para mejorar los tratamientos,
correccion de las técnicas de nebulizacion
y puesta al dia de novedades terapéuticas
seran el eje central de este proyecto que
contara con la participaciéon de nuestros
médicos y que recorrera Espafia asocia-
cién por asociacion.

o
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Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

C/ 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 de Fibrosis Quistica

Maria Fuensanta Pérez Quirds

C/Bami, n°7 - 2° D. 41013 SEVILLA

Tel.: 954705705. Fax: 954705706. E-Mail:
info@fgandalucia.org. Web: www.fqandalucia.org
Asociacion Aragonesa contra la Fibrosis Quistica
José Luis Poves Olivan

C/ Julio Garcia Condoy, n° 1, local 2

50018 ZARAGOZA Tel.: 976522742.

E-mail: fgaragon@telefonica.net

Asociacion Asturiana contra la Fibrosis Quistica
Sergio Benitez Méndez

C/ Jacinto Benavente, 13, bajo. 33013 OVIEDO.
Tel.: 985 96 45 92 Fax: 984 18 72 90.

E-Mail: fg@cocemfeasturias.es

Asociacidn 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-Mail: fgbalear@respiralia.org Web: www.respiralia.org
Asociacion Canaria contra la Fibrosis Quistica
Felicidad Blanca Gonzalez Martin

C/ Sorolla, 16, 183. 35100 San Bartolomé de Tirajana
GRAN CANARIA. Tel.: 609508331 y 928722081
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/ Batuecas, n° 24 (Colegio Conde Anslrez)
47010 VALLADOLID. Tel.: 686758173.

E-Mail: fibrosisquisticacyl@hotmail.com

Asociacion Castellano-Manchega contra la Fibrosis
Quistica

Antonio Sanchez

C/ Compuertas, 5. El Provencio. 16670 CUENCA
Tel.: 967165064. E-Mail: fgcmancha@gmail.com
Assaciacié Catalana de Fibrosi Quistica

Celestino Raya

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

Asociacion contra la Fibrosis Quistica de la
Comunidad Valenciana

Maria José Gomez-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@fqgvalencia.org

Asociacion Extremefia de 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: fggalicia@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@fgmadrid.org. Web: www.fgmadrid.org
Asociacion Murciana contra la Fibrosis Quistica

M2 José Plana Dorado

Avda. Palmeras, n° 48. 30120 El Palmar, MURCIA
Tel.: 968 21 56 06 / 600 594 060 Fax: 968 10 22 29
E-mail: fibrosismur@yahoo.es. - www.fgmurcia.org
Asaociacion 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: fgnavarra@fqgnavarra.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 DE FIBROSIS QUISTICA

Federacion: C/ Duque de Gaeta, 56-142 - 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
(Marcar lo deseado)

2. Aportacion Unica. Euros:
3. Sélo Revista FQ. Ayuda: 6 - 18 euros - Otras

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

Provincia




