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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-
to digestivo, las consecuencias de
la FQ dificultan la absorciéon de los
nutrientes durante la digestion.

El defecto genético de la FQ se
traduce en una alteracién en el
intercambio hidroelectrolitico de
las glandulas de secrecién exocri-
na. Este hecho da lugar a la apari-
cion de secreciones anormalmente
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.

Edita: Federacion Espafiola de Fibrosis
Quistica.

Consejo de Administracién:  Junta
Directiva de la Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica.
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C La Federacion Espafiola de Fibrosis
por su gestion eficiente y eficaz.
realizan con éxito el II Camino

En portada 6
Quistica consigue el sello de

Excelencia en Calidad EFQM,

Nacional 8
Jovenes con FQ y familiares

de Santiago organizado por la

Federacion.
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“El Hormiguero” publica el tercer
libro de “Frases célebres de nifios”,
cuyos beneficios van destinados a
la Federacion.

Internacional 24

La Federacion apoya la celebracion de la

2% Semana Europea de Fibrosis Quistica del 15
al 21 de noviembre de 2010, organizada por la
Asociacion Europea de FQ.

Asociaciones 2

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

o
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EDITORIAL

La cima interior

on este precioso titulo, Patxi

Irigoyen ha presentado un

video en el que narra sus
aventuras, y sobre todo los pensa-
mientos que le ha sugerido la escala-
da a una montafia de los Andes chi-
lenos. Fue noticia en muchos medios
de comunicacion. A todo el mundo
caus6 admiracién que una persona
con Fibrosis Quistica, trasplantada
de ambos pulmones, hiciera una
hazafia de este calibre, demostran-
donos que los limites estan mucho
mas en la mente que en nuestra pro-
pia naturaleza, cuando el tesoén, el
empeflo, se ponen en marcha.

Patxi no llegé a la cumbre de mas
de 6000 metros que se habia pro-
puesto. Se quedod a solo unos cente-
nares de pasos. Lejos de verlo como
un fracaso, a su regreso, le felicité
porque habia logrado lo que nadie hasta ahora
habia hecho, pero sin ser un héroe, sin jugarselo
todo por demostrar una capacidad singular. Los
héroes son seres excepcionales, irrepetibles, noso-
tros somos humanos, con limitaciones, como los
demas. Podemos hacer grandes cosas, mas de las
gue pensamos pero con los limites que nuestra
salud nos permite, como a todo el mundo.

Su reflexion, tras no culminar la cima, es maravi-
llosa: la verdadera cima esta en el interior de noso-
tros mismos, en los propésitos, los proyectos que
son capaces de ilusionar nuestras vidas, de poner
en marcha nuestro motor. Cada persona tiene sus
propias cimas que culminar, las que se proponga,
sin compararse con otros, sin tener que demostrar
nada excepcional, sin ser un héroe, pero con el con-
vencimiento de que tenemos una enorme fortaleza
Si creemos en las propias posibilidades. Comproba-
remos, si lo intentamos, que hay capacidades en
nosotros que nunca habiamos imaginado.

Las enseflanzas del video, de la experiencia de
su autor, me hacen reflexionar sobre lo que nos han
ensefiado nuestros hijos, que ahora muchos, como
Patxi, son ya adultos. Nos han cambiado la vida.
Ahora la entendemos de otra manera, probablemen-
te mas sencilla. Han perdido importancia cosas que
antes nos preocupaban. Ahora lo realmente impor-
tante es disfrutar de cada momento, de cada paso
adelante, de cada sonrisa, de la salud, por precaria
que sea. El dia a dia ha pasado a tener su especial
significado, porque caminamos hacia nuestra propia
cima, ganando terreno a la enfermedad.

tros de altur.a.

Que nuestros adultos puedan darnos lecciones
tan importantes sobre la vida, me confirma en la
esperanza de que el futuro esta en sus manos, que
efectivamente tienen el derecho a disfrutar de su
propia vida, de vivir sus propias aventuras, de afron-
tar la enfermedad con las oportunidades que la
adversidad ofrece para hacernos mas grandes por
dentro, mas personas.

Particularmente tengo mucho que agradecer a
los jévenes con Fibrosis Quistica lo mucho que me
han enseflado a entender mejor los retos de esta
aventura de vivir. A cémo se puede convivir con la
enfermedad mas que a padecerla, a ser protagonis-
tas de la propia vida, mas que pacientes o enfer-
mos.

Tenemos tantas cosas que aprender juntos, que
mi mayor ilusiébn, mi propia cima como presidente
de la Federacion, es aprender a manejar esta enfer-
medad con la que nos ha tocado convivir; y durante
el camino, aprender a vivir, recibiendo las lecciones
que nifios, jovenes, adultos, padres y madres nos
podemos ensefiar, compartiendo como Patxi nues-
tras experiencias.

Este es probablemente el sentido de unirnos, de
trabajar juntos en la Federacion, compartiendo las
dificultades para alcanzar nuestras propias cimas
interiores, apoyandonos con ese espiritu solidario
gue los grandes montafieros nos ensefian: “a mayor
dificultad, el otro esta més cerca dandome fuerzas”.

Tomas Castillo Arenal.
Presidente de la Federacion Espafiola de FQ

o



2-05 fqg:02-05 fq 02/12/2010 15:29 Pagina 5

Con las M iﬂf-ﬂ?ﬁf?‘f!ﬂﬁfdi
de Pancreatina, facilitamas que

cada “bocado” se aproveche

-
o
-
(T “eli. |
- N
» . "

s 2 - W -
E -
w N I nERFE TF ' - d -
Leasa rppeacn gdpsula, -
b - - - - !
e g &8
v s .

o K Th
R [ E.la

_I: 1] _I' :|'E.H= b-ﬂ”.-"LEI'TE 'l, I:
SHEC .r R L. | {:'I'u i
Ere bt .I -||:I FTq E:l L -'\n u.ﬂ 1-1-'-:-.:'? "
El oM v|'i:|'\|l| LN J'.rl LI B ]

s BOLVEY PHARMA
L “HAR HEZEL



5-09 en portada: 06-07 en portada 02/12/2010 15:39 Pagi na$

La Federacion consigue el Sello de
Excelencia en Calidad EFQM

La Federaciéon Espaiiola de FQ ha comenzado a trabajar segiin el

modelo de calidad EFQM, una forma de gestion mds eficaz basado en

la mejora continua, que facilitard la consecucion de nuestra Mision:

“mejorar la calidad de vida de las personas con Fibrosis Quistica y

sus familias”.

ha recibido el Sello de Exce-

lencia EFQM +200; un certifi-
cado que entrega la entidad auditora
Bureau Veritas bajo la concesion del
Club de Excelencia en Gestion
(CEG), siguiendo los criterios del
modelo EFQM (Excelencia Europe-
an Foundation For Quality Manege-
men). EFQM es un modelo de exce-
lencia para la gestion de las
organizaciones que tiene en cuenta
sus medios, recursos, personas y
resultados.

La evaluacion segun este mode-
lo ha permitido a la Federacion obte-
ner el reconocimiento a nivel nacio-
nal “Sello Club Excelencia en
Gestion” y a la vez el reconocimien-
to europeo armonizado “EFQM
Levels of Excellence”.

La Federacion ha realizado
durante los afios 2009 y 2010 una
serie de talleres impartidos por la
Fundacion Luis Vives para formar a
sus trabajadores con el fin de conse-
guir el sello EFQM.

I a Federacion Espafiola de FQ

Laura Esteban, responsable de
calidad de la Federacion nos explica
en qué consiste esta nueva forma de
trabajar y qué beneficios esta tenien-
do para la entidad.

¢En qué consiste un sistema
de gestion de la calidad?

La gestion por procesos es un
sistema de trabajo que se basa en la
mejora continda, en lo que llaman la
l6gica REDER;

<
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Aisha Ramos, directora de la FEFQ, recibiendo la certificacion EFQM.

- Resultados, lo que la organiza-
cidn consigue.

- Enfoque, lo que pensamos
hacer y por qué. En una organiza-
cion excelente, el enfoque debe
estar claro e integrado con la politica
y estrategia de la entidad.

- Despliegue, lo que realiza la
organizacion para poner en practica
el enfoque. En una organizacion
excelente, el enfoque estara implan-
tado de forma sistematica.

- Evaluacion y revision, lo que
hace la organizacién para evaluar y
revisar el enfoque y su despliegue.
En una organizacion excelente, el
enfoque y su despliegue estaran
sujetos con regularidad a medicio-
nes, y se realizaran actividades de
aprendizaje y los resultados de
ambas serviran para identificar, pla-
nificar y poner en practica mejoras.

o

¢ Por qué es importante traba-
jar en calidad para el colectivo
FQ?

La Mision de la Federacion es
agrupar a las asociaciones para
mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con FQ y sus familias. La
razon de ser de la Federacion son
las personas con FQ y sus familias,
en definitiva la satisfaccion de sus
necesidades. Para satisfacer las
necesidades debemos tener unos
servicios de calidad, unos servicios
gue estén bien definidos para cum-
plir su mision y que se puedan eva-
luar para ver si son efectivos y si
satisfacen las espectativas.

¢, Qué resultados estéa teniendo
esta forma de trabajar?

Antes de empezar con la implan-
tacion, la Federacion tenia "los ingre-
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dientes"; teniamos planes de traba-
jo, ilusién, necesidades, posibles
respuestas... Con esta metodologia
de la gestion por procesos hemos
conseguido elaborar "recetas"”, para
realizar un trabajo mas efectivo y sis-
tematizado. Hemos creado una serie
de procedimientos que nos permiten
tener una guia establecida de reali-
zacion de algunas actividades. Nos
hemos marcado indicadores que
facilitan la evaluacion del trabajo y
Ccomo expone su propio nombre, te
indican si vas por el camino adecua-
do o te estas desviando, lo que per-
mite poder aprender, rectificar, reafir-
mar... para llegar al objetivo final.
También esta resultando una
metodologia mas participativa y mas
interdisciplinaria, con lo que se enri-
guece mucho mas el trabajo diario.

Por su parte, Tomas Castillo, pre-
sidente de la Federacion, muestra la
implicacion de la Junta Directiva con
esta nueva iniciativa y explica la
importancia de iniciar esta nueva
forma de trabajo.

INVESTIGACION ¥
PROYECTOS

PROCESOS ESTRATEGICOS

GESTION

FORMACION
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Mapa de procesos de la Federacion Espaiiola de Fibrosis Quistica

¢ Qué es trabajar en calidad?

La calidad es dotarnos de un sis-
tema de gestion que nos permite
avanzar juntos buscando las solu-
ciones que las personas necesitan.
Es cambiar la mentalidad de las
organizaciones para que sean las
personas las protagonistas, y no los
organos de gobierno, la organiza-
cion. El trabajo en equipo, definiendo
juntos una misién consensuada,
objetivos comunes y valores com-
partidos, eso es calidad.

¢ Por qué crees que este es el
mejor momento para que la Fede-
racion trabaje de esta manera?

Definir un Plan Estratégico y
aprobarlo conjuntamente ha sido un
gran paso para la Federacion, para
la Fibrosis Quistica en Espafa. Es
nuestra guia de trabajo conjunto, la
gue marca los grandes caminos que
estamos emprendiendo. En ese
momento decidimos en asamblea
dotarnos de un sistema de gestion,
avanzando en la cultura de la cali-
dad. La Federacion ha mejorado

o

mucho su funcionamiento con la
implantacion del sistema, y quere-
mos lograr que las asociaciones
también avancen en esta linea para
lograr la mejorar continua.

Sello de Excelencia EFQM

Si hay una certificacion que sirva
de ejemplo de excelencia es, sin
duda, el Sello de Excelencia EFQM,
que haido adquiriendo gran recono-
cimiento a nivel internacional y cada
vez son mas las entidades que recu-
rren a él para certificar su trabajo.
Organizaciones que, al igual que la
Federacion, estan realmente preo-
cupadas por mejorar su gestion y
que desean involucrarse en el viaje
hacia la Excelencia con una mentali-
dad de continuidad en el tiempo.

Esta forma de trabajar y esta ilu-
sién de hacer las cosas bien se va a
trasladar a las asociaciones, para
que aquellas que lo deseen, puedan
iniciar su camino hacia la gestién de
calidad con el asesoramiento de la
Federacion.
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Jovenes y familiares con FQ realizan
con éxito el Camino de Santiago

a semana del 23 al 29 de
L agosto tuvo lugar la reali-

zacion del Il Camino de
Santiago para personas y fami-
liares con Fibrosis Quistica, una
actividad de deporte y conviven-
cia organizada por la Federacion
Espafiola de FQ, a la que asistie-
ron casi 50 personas, entre ellas,
9 con FQ.

Es la segunda vez que la
Federacién organiza el Camino
de Santiago para personas con
FQ, tras el éxito de la primera
edicion y de la ruta del Camino
del Rocio, que la Federacion
realiz6 hace dos afios.

Esta vez se realizé el camino
denominado  “Portugués” vy
consto de seis etapas con para-
das en las localidades de Tui,
Enxertade, Pontevedra, Caldas
do Rei, Padron, Rua de Francos
y, finalmente, Santiago de Com-
postela, donde los participantes
recibieron la Compostela vy
pudieron asistir a la misa del

peregrino en la Catedral de San-
tiago.

El grupo, que realiz6 una
media de 22 kildmetros diarios,
estuvo asistido en todo momento
por una enfermera y un autobus
que les seguia los pasos por si
habia algin percance.

o

T ]; 111 l'._l ...I'\-_" L
fid - 119 RRER AR
El grupo de peregrinos al completo.

'] ! . I -
Jovenes FQ encabezan el grupo de peregrinos.

El camino, ademas, sirvio
para dar a conocer la Fibrosis
Quistica entre los peregrinos y
aldeanos que se encontraban a
Su paso.

La idea de esta actividad sur-
gié como una terapia alternativa
en el tratamiento de la Fibrosis
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Quistica, ya que el deporte siem-
pre ha sido una importante
ayuda para sobrellevar la enfer-
medad, y también como una
oportunidad para compartir expe-
riencias entre familias con Fibro-
sis Quistica.

“Nuestra relacion de conviven-
cia es muy intensa y muy emoti-
va. Intentamos hacer distintos
talleres al terminar las etapas
donde cada uno cuenta las distin-
tas historias que ha vivido en el
camino durante ese dia. Cada
uno tiene una visién distinta del
camino que ha hecho, y a veces
parecen hasta distintos”, declara
Aisha Ramos, directora de la
Federacion, que también acom-
pafié al grupo durante el camino.

Esperando repetir

Este segundo peregrinaje de
la Federacion Espafiola de FQ a
Santiago ha sido todo un éxito.
Todos los participantes, tanto las
personas con FQ como sus fami-
liares, han valorado de forma
muy positiva esta actividad y
esperan poder repetir los proxi-
mos afios, ya que la Federacion
tiene la intencion de continuar
realizando el Camino de Santia-
go o una actividad similar de
convivencia y deporte cada dos
afios. Ademas han felicitado a la
Federacion por la organizacion y
por ofrecer la oportunidad de
unos dias de convivencia.

Marcos Marini, un joven con
FQ argentino que acudia por pri-
mera vez a una actividad organi-
zada por la Federacién, comenta
su experiencia: “Ha sido algo
gue me ha conmovido y ha deja-
do huella en mi. Ha sido una
experiencia Unica que quiero vol-
ver a repetir. Aprendi a conocer-
me mejor, hice muchos amigos y
soOlo puedo decir lo agradecido
que estoy a la Federacion por el
buen trato que nos dio a todos y
por hacerlo posible”.
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Mi experiencia del Camino

on buenas noticias respecto

a mi paso por el tribunal

médico al inicio del verano y
después de pasar varios dias en
nuestra querida playa de Matalas-
caflas, comenzamos el dia 22 de
agosto nuestro viaje hacia la ciudad
santa de Santiago de Compostela.
840 kilébmetros nos esperaban
desde nuestra querida Zafra para
encontrarnos con el grupo de la
Federacion Espafiola de FQ e ini-
ciar nuestro peculiar camino. Era
todo un reto el que se nos plantea-
ba y no sabiamos si seriamos
capaces o no de llevarlo a cabo.

Nuestras maletas, la mia y la de
mi compafiera en este viaje de la
vida, Mariluz, estaban llenas de
ropa, de calzado, pero sobretodo
de ilusion, de fe y, por qué no decir-
lo, también de miedos.

Después de ocho horas de viaje
llegamos a Santiago para al dia
siguiente encontrarnos con todos
nuestros nuevos comparferos de
viaje. A algunos de ellos ya los
conociamos y a otros ha sido un
placer conocerlos y, sobretodo,
compartir estos dias.

Nos fuimos reuniendo en nues-
tro lugar de encuentro para desde
alli marchar a Caldas do Rey, nues-
tro cuartel general durante esa
semana. Besos, abrazos, saludos,
reencuentro de todos aquellos que
estabamos alli y que formamos
parte de la familia de la Fibrosis
Quistica.

El contaros lo vivido en cada
una de las etapas seria complicado
y sobretodo largo por todo lo que
durante las etapas se vivia: ilusion,
esperanza, fe, risas, lagrimas...
pero sobretodo un compaferismo
como jamas antes habia visto. Nos
apoyabamos unos a otros, tuviéra-
mos fibrosis o no.

Han sido etapas duras, algunas
muy largas, otras menos largas,
pero muy duras y mas para mi que
cuento con un 44% solamente de

capacidad pulmonar. Habia dias en
los que hubieras preferido tirar la
toalla y abandonar, pero el camino
es sacrificio, es fuerza, es fe, es ilu-
sibn y esas son las cosas que me
hicieron seguir adelante.

Antes de contaros mi Ultimo dia,
mi Ultima etapa, permitidme que os
cuente las sensaciones vividas en
el dltimo tramo de sabado, cuando
desde lo alto de Milladoiro se veian
las torres de la catedral de Santia-
go, nuestra catedral.

Iba con mis dos compafieros de
camino en estos dias, Vicente y
Rafa, los tres con nuestras rodillas
maltrechas y nuestras supernenas
detras. El ver que la meta, el final
del camino, estaba cerca hizo que
las lagrimas salieran de mis ojos,
me acordaba de mucha gente, de
los duros momentos que habia
tenido que vivir por mi enfermedad
y de los que sigo viviendo, mis
padres, mis amigos, de aquellos
que ya no estaban entre nosotros
pero que han formado parte de
esta familia de la fibrosis y sobreto-
do de Mariluz que sabia que venia
por detrds y que seguro tendria las
mismas sensaciones que yo. Pero
a pesar de quedarnos a las puertas
de Santiago de Compostela habia
gue esperar para vivir el momento
culmen de este camino.

Esa noche del sdbado apenas
pegué ojo, pensando en todas las
sensaciones que nos quedaban por
vivir a todos. A las ocho y media de
la mafiana comenzamos nuestros
ultimos kilometros de recorrido de
nuestro camino, camino que trans-
curria por calles de Santiago. El
momento estaba cerca y Carmen
Longa junto con Maria y Manolo
nos dijeron a los FQ que nos pusié-
ramos en cabeza del grupo, que el
triunfo y el merito era nuestro. Los
Gltimos metros fueron eternos,
pesados... pero pesados por la
emocion que llevabamos acumula-
da durante toda la semana.

o

A nuestra entrada a la Plaza del
Obradoiro (momento  magico,
momento Unico, momento en el
gue todo lo sufrido se olvida por
momentos) rompi a llorar como un
nifio pequefio, busqué a Mariluz y
nos abrazamos a sabiendas que
habiamos superado lo que para
nosotros se habia convertido en
todo un reto. Los besos y las lagri-
mas se mezclaban.

Abrazos entre todos, lagrimas,
muchos sentimientos encontrados,
promesas cumplidas, mas lagri-
mas, mas risas... fotos, muchas
fotos. Cola para recoger la Com-
postela, cola para entrar a nuestra
misa, la misa del peregrino.

Ultimos abrazos, dltimas lagri-
mas, ultimas risas... todas estas ya
de despedida hasta un nuevo cami-
no de Santiago en el que seguro
nos volveremos a encontrar todos.

Gracias a todos por elegirme el
peregrino mas constante, ese siem-
pre ha sido el motivo por el que
ahora os cuento todo esto, la cons-
tancia.

Gracias a la Federacion, a los
cuarenta y cuatro peregrinos que
hemos hecho el camino, gracias a
Carmen, Maria y Manolo por ir
barriendo nuestras lagrimas, nues-
tras risas, nuestras ilusiones de
todos estos dias y no dejar que nin-
guna se escapara.

Gracias a las supernenas: Ana,
Encarni y Mariluz, mi mujer, por el
apoyo que me habéis dado y a esta
ultima por todos estos afios que me
ha regalado y, como no, a Vicente y
a Rafa por su compafiia, por su
espera, por su apoyo... No tengo
palabras.

Antes de despedirme, quiero
terminar con algo que lei un dia 'y
gue me ha servido para poder reali-
zar este suefio: Tu no haces el
Camino, deja que el Camino te
haga a ti.

Antonio Merino Mufioz.



)- 25 naci onal : 08-21 nacional 02/12/2010 15:59 Pagina 11 $

Nacion

El documental NAG MAPU relata el
ascenso a los Andes de Patxi Irigoyen

| pasado 1 de octubre se
Epresenté en Pamplona el

documental NAG MAPU
"La cima interior" , que relata el
ascenso de Patxi Irigoyen, un
joven con Fibrosis Quistica tras-
plantado pulmonar, a una cumbre
de Los Andes de méas de 6.000
metros de altura, el Cerro de las
Tortolas.

En el acto participaron Ifiigo
Alli, director de Civican; Juan José
Unzué, coordinador de trasplantes
en Navarra; Valentin Alzina, con-
cejal del Ayuntamiento de Pam-
plona, y Pilar Morales, neumologa
de la Unidad de Trasplante Pul-
monar (UTP) del Hospital La Fe
de Valencia.

El documental, que se puede
comprar a través de la pagina
web: www.brahmapictures.com
quiere sensibilizar a la poblacion
sobre las donaciones de 6rganos.
Y todos los beneficios que se
obtengan de su venta iran desti-
nados a las becas de investiga-
cion "Pablo Motos", que convoca
cada afio la Federacion.

La cinta acompafia a Patxi Iri-
goyen desde su nacimiento hasta
gue tiene que enfrentarse a la
Fibrosis Quistica, a un trasplante
pulmonar y posteriormente a la
ascension de una cumbre, un
viaje salpicado de reflexiones per-
sonales y de experiencias. “Se
trata de una historia de supera-
cion valida para cualquier persona
gue tiene una enfermedad y que
pone todo su esfuerzo en descu-
brir al madximo sus capacidades”,
comenta Patxi.

Durante la expedicién, Patxi se
realiz6 exadmenes médicos para
comparar su estado de salud con
el de una persona no trasplanta-
da. “El estudio queria poner a
prueba a una persona trasplanta-

da y ver si en un deporte como el
alpinismo en altura se producian
alteraciones fisioldgicas distintas a
una persona sana. También
gueriamos probar que el deporte
mejora el aparato respiratorio”,
explica. “No importa si alcanza-
mos o no la cumbre. El objetivo es
la cima interior, que cada uno se
ponga su meta y ponga todo su
esfuerzo para llegar a ella. El
documental quiere servir de alien-
to para toda persona con una
enfermedad, para que busque su
superacion”, afirma Patxi.

NAG MAPU “La cima interior”
dura aproximadamente 30 minu-
tos e incluye tres extras: ¢ Qué es
la FQ y el porqué de este estu-
dio?, Refugio Gabriela Mistral

o

i

Durante la excursion al rio Urederra.

(como se hizo), y Antes y después
del trasplante. Esta producido por
Brahma Pictures, con la colabora-
cion de la Asociacion Navarra de
FQ, COCEMFE Navarra y la
Federacion Espafiola de FQ.

Excursion al Urederra

Al acto de presentacion acu-
dieron jovenes con FQ de Canta-
bria, Zaragoza y Bilbao que, al dia
siguiente, realizaron junto a Patxi
Irigoyen una excursion al naci-
miento del rio Urederra, en pleno
corazon navarro, rodeado de bos-
que y naturaleza, a través de un
sendero adaptado y sencillo, que
dej6 boquiabiertos a todos por la
hermosura del paisaje.
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En proceso la concesion de las Becas
"Pablo Motos" 2010 de investigacion

a Federaciéon Espafiola de
L Fibrosis Quistica esta ulti-

mando la concesién de las
Becas “Pablo Motos” 2010 a la
investigacion en Fibrosis Quistica 'y
esté previsto que a final de afio se
den ya a conocer los ganadores de
esta segunda edicion. Estas becas
constan de una dotacién economi-
ca de 18.000 euros cada una para
desarrollar un proyecto de investi-
gacién con una duracion maxima
de dos afios. En total la Federa-
cion va a destinar 72.000 euros
para esta segunda edicion.

Las becas a la investigacion en
Fibrosis Quistica han sido posibles
gracias a la ayuda de Pablo Motos
y su programa “El Hormiguero”,
gue han donado los beneficios de
sus tres libros “Frases célebres de
nifios” a la Federacion Espafiola.

Este afio se han recibido 11 pro-
yectos (3 sociales y 8 cientificos).
El jurado social esta formado por:

-Juan Zamudio (Representante
de padres/ madres) Vicepresidente
de la FEFQ y padre de joven con
FQ (Andalucia).

- Patxi Irigoyen (Representante
de adultos con FQ) Vicepresidente
de la FEFQ y trasplantado (Nava-
rra).

- Carlos Gomez (Experto en
fisioterapia FQ) Miembro del
GEF/FQ (Valencia).

- Ruth Royo (Experta en trabajo
social FQ) Asociacion Aragonesa.
Miembro del GETS/FQ.

- Yasmina Costa (Experta en
psicologia). Adulta con FQ.

Y en el ambito cientifico, el jura-
do esta formado por:

- Dr. Javier de Gracia (experto
en neumologia) Servicio de neu-
mologia Hospital Vall D"Hebron.

- Dra. Carmen Calvo (experto
en gastroenterologia) Unidad de
FQ. Hospital Clinico Universitario
de Valladolid.

- Dr. Angel Salvatierra (experto
en trasplante) Hospital Reina Sofia
de Coérdoba.

- Dr. Pellicer (experto en genéti-
ca) IVI Valencia.

- Dra. Amparo Escribano
(experta de la Sociedad Espafiola)
Secretaria de la SEFQ.

La Federacion Espafola de
Fibrosis Quistica agradece la parti-
cipacion de todos los investigado-
res que han enviado sus proyectos
en esta 2° edicion de las Becas
“Pablo Motos”, ya que considera
muy importante el apoyo a las dife-
rentes lineas de investigacion que
intentan abrirse camino en estos
momentos y que son imprescindi-
bles para lograr avances terapéuti-
cos en el tratamiento de la Fibrosis
Quistica.

Ademas, la Federacion quiere
agradecer a todos los jurados y, en
especial a Pablo Motos, su inesti-
mable ayuda.

Nuevo libro “Frases célebres de ninos”

ablo Motos y su programa
Pde Cuatro “El Hormiguero”,

acaban de sacar a la venta,
junto con la editorial Aguilar, un
nuevo libro con “Frases célebres
de nifios”.

Al igual que los dos libros ante-
riores, todos los beneficios de la
venta de esta publicacion han sido
cedidos a la Federacion Espafiola
de Fibrosis Quistica, de la que
Pablo Motos es padrino de honor.

Gracias a esto, la Federacién
podra continuar con las becas de
investigacion en Fibrosis Quistica
“Pablo Motos”.

Esta tercera entrega, que se
puede comprar por 16,50 euros
en las tiendas habituales, llega
con mas frases ingeniosas de los
pequefos de la casa, que envian
sus padres cada dia a la web del
programa y que Pablo Motos lee
todas las semanas para los teles-
pectadores.

Desde aqui queremos expre-
sar nuestro mas sincero agradeci-
miento a todos ellos y en especial
al periodista Pablo Motos por toda
la labor de divulgacién y ayuda
que continda realizando con la
Fibrosis Quistica.

o

celehres
de ninos

Caiimirm

Portada del nuevo libro
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FEDER celebra la conferencia EUROPLAN

Pretende garantizar la transferencia de la Recomendacién Europea en la Estrategia Nacio-

nal de Enfermedades Raras

UROPLAN es el proyecto
Einternacional mas importan-
te en enfermedades raras,

en el que participan 25 paises.
Impulsado por la Organizacion
Europea de Enfermedades Raras
(EURORDIS), organizado por
FEDER y coorganizado por el
Centro de Referencia Estatal de
Atencidn a Personas con Enfer-
medades Raras y sus Familias,
dependiente  del IMSERSO
(CREER), EUROPLAN pretende
“garantizar la transferencia de la
Recomendacion Europea en la
Estrategia Nacional de Enferme-
dades Raras, asi como identificar
las buenas practicas que se estan
llevando a cabo en nuestro pais
en el abordaje de estas pato-
logias”, explica Rosa Sanchez de
Vega, vicepresidenta de Eurordis.
A través de 9 grupos de traba-

jo, investigadores cientificos, pro-
fesionales sociosanitarios, indus-
tria farmacéutica, Administracion
Nacional y Autonémica, platafor-
mas sociales, asi como represen-
tantes de los pacientes, entre los
gue se encontraban Toméas Casti-
llo, presidente de la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica y
Aisha Ramos (directora-gerente),
han analizado, revisado, contras-

Foto de familia de los asistentes

tado y desarrollado los diferentes
aspectos de EUROPLAN en
materia de formacion, investiga-
cién, servicios sociales, etc., para
conocer al detalle la situacion de
la Estrategia Nacional de Enfer-
medades Raras en Europa

El documento final con las con-
clusiones del proyecto se difun-
dir4 de forma global en la web de
FEDER.

Se esta creando un registro nacional
de Enfermedades Raras

| Instituto de Investigacién
Ede Enfermedades Raras,
que pertenece al Instituto
de Salud Carlos lll, esta creando
un censo nacional de pacientes
con alguna Enfermedad Rara.
Este registro, que se esta reali-
zando conforme a la Ley de Pro-
tecciébn de Datos, tiene como
objetitvo mantener actualizado un
censo, fiable y lo mas completo
posible, de pacientes que tengan
una Enfermedad Rara, y a su vez,
desarrollar una investigacion de
mayor calidad y validez.
Sélo a través de la colabora-
cién de todos los pacientes, se

podra disponer de datos rigurosos
y concretos sobre el porcentaje de
poblacion en esta situacion en
Espafia y las caracteristicas de
las diferentes patologias.

Los beneficios que se obtienen
de ingresar en el registro son:

- Contribuir al conjunto de la
informacion y de las investigacio-
nes de su enfermedad.

- Participar en estudios desde
el propio ordenador de casa y ver
resultados colectivos de los mis-
mos.

- Disponer de informacion de
su enfermedad, nuevos hallazgos,
tratamientos, etc. que iran incor-

o

porandose a la pagina web segun
se vaya perfeccionando el siste-
ma.

Se puede ingresar en este
registro a través de la pagina web:
https://registroraras.isciii.es.

Este registro resultara de gran
utilidad para ahondar en la clasifi-
cacion y codificacion de las enfer-
medades raras, conocer aspectos
detallados de cada enfermedad,
facilitar la investigacion y disponer
de datos concretos para poder
definir politicas de Salud Publica.

Para mas informacion pueden
llamar al teléfono 918222050 o
escribir a: aalmansa@isciii.es.
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La Federacion recibe el Premio Bancaja
de Voluntariado Corporativo 2010

| pasado mes de julio tuvo
Elugar la 32 Convocatoria de

Proyectos Sociales “Volun-
tariado Corporativo Bancaja 2010”
y la Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica fue una de las
entidades premiadas.

Carmina Orihuela, una emple-
ada de Bancaja, que colabora con
la Federacion, fue quien presento ,.J"
el proyecto premiado sobre las
tareas que realiza en la ONG.

De los 36 proyectos que han
optado a la tercera convocatoria
de este premio han resultado
seleccionados los 13 méas votados

En el centro de la imagen, Carmina Orihuela.

por los empleados de Bancaja a
través de la Intranet, entre los que
se han adjudicado 100.000 euros.

El proyecto de la Federacion
estaba entre los mas votados y el
premio obtenido ayudara a seguir
manteniendo el piso de acogida
para las personas con FQ de toda
Espafia que lo necesiten.

El primer premio fue para la
Asociacion Nacional de Huesos

de Cristal de Espafia, OI-AHUCE,
por el proyecto "Formacion vy
desarrollo red especialistas en
ol".

Agradecemos desde aqui a
Carmina Orihuela y a Ana Cace-
res el especial apoyo que nos
prestan y, especialmente a Carmi-
na, la difusion que ha realizado de
la Fibrosis Quistica dentro de
Bancaja.

Pide tu tarjeta Bancaja ONG para ayudar

a la Federacion Espanola de FQ

tica tiene un convenio firmado con Ban-
caja para la comercializacion de las Tar-
jetas Bancaja ONG en nuestra entidad.

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

Los responsables del proyecto Bancaja ONG
expresaron su apoyo a nuestra causa: “Nos

I a Federacion Espafiola de Fibrosis Quis-

sentimos muy agradecidos de que hayan deci-
dido participar en esta iniciativa, que espera-
mos sirva para ayudar a que la Federacion
pueda cumplir sus fines”.

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

Os animamos a colaborar con la FQ.

o
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David Mas Magallon: “He mejorado
mucho desde que tenemos a Inés”

David es un joven con FQ de 30 afios, casado con Mari Trini desde
hace tres afios. Ambos tienen a Inés, una preciosa nifia de 9 meses.
Hoy nos cuentan cémo fue su experiencia desde que decidieron tener
hijos hasta que llego Inés.

avid Mas Magallén es un
Djoven de Elche de 30 afios
que tiene Fibrosis Quistica.
Pero esto no le ha impedido for-
mar una familia. David se casoé
hace tres afios con Mari Trini, una
joven de 28 afios, y ambos son
padres de Inés, una preciosa nifia
de 9 meses, que tuvieron gracias
una fecundacion in vitro que
incluia la seleccion de espermato-
zoides y Ovulos.
David y Mari Trini nos cuentan
como fue su experiencia desde el
principio.

David, ¢a qué edad te diag-
nosticaron Fibrosis Quistics?

Me la diagnosticaron a los 2
aflos mas o menos en el Hospital
de Elche, porque me deshidraté vy,
al comentar mi madre al médico
gue me notaba salado, fue en ese
momento cuando me hicieron el
test del sudor.

¢ Cémo ha sido tu vida con la
Fibrosis Quistica?

Mi vida con la FQ ha sido casi
normal. Para mi la peor etapa fue
de los 13 hasta los 19 afios més o
menos con la tipica rebeldia de:
“yo me encuentro bien, no necesi-
to la medicacion, ni la fisio...”. Y de
los 20 a los 25 lo de: “si yo hubiera
hecho las cosas como debia (mas
deporte, fisio, etc.), ahora no
tendria medicacion 1.V. y tendria
mas capacidad pulmonar...”. Por-

que nos hacemos mayores y
vemos las cosas de distinta forma.
Ahora con los treinta cumplidos
me encuentro bien, casi mejor que
nunca. Llevo cerca de 2 afios sin
I.V., mi capacidad esta mas o
menos estable y cuento con mi
mujer y mi nifia que me apoyan.

¢,COmo y cuando tomasteis
la decisién de tener un hijo?

La decision no fue pensada, la

verdad, en una visita a Valencia le
comentamos a la Dra. Solé que

o

Inés junto a su padre, David.

nos casdbamos en unos meses, y
ella nos pregunto si habiamos
pensado en la posibilidad de tener
hijos. Le dijimos que si, en un futu-
ro, y ella nos animé a apuntarnos
en la lista de espera, ya que
sabiamos que debiamos ir a una
fecundacion in vitro directos.

¢, Qué pros y contras valoras-
teis al tomar esta decision?

En el momento de la decision,
alli en la consulta, no se pensaba
en pros y contras, pero basica-
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mente lo que nos motivaba era la
ilusién de tener un bebé, de ser
padres, de realizarnos como fami-
lia y de paso una alegria para los
abuelos y los tios.

Los contras, los tipicos: nos
quitaria tiempo para nosotros, que
nuestra vida iba a dar un giro muy
grande, ya que un bebé depende
de sus padres... pero todo eso en
realidad no era malo, ya que tiene
muchas mas cosas positivas que
hace que lo poquito malo ni lo ten-
gamos en cuenta.

¢ Por parte de quién recibis-
teis apoyo (emocional, social,
econémico...)?

Recibimos apoyo de muchos
sitios: la familia es la primera fuen-
te y por supuesto la principal, el
equipo de FQ de La Fe también
nos ayudd mucho y, ademas, la
Asociacion Murciana de FQ, que
pertenecemos a ella por la proxi-
midad geograéfica.

¢,Qué método reproductivo
escogisteis?

No nos dieron a elegir método
reproductivo, la verdad es que fui-
mos directos a un ICSI (inyeccion
intracitoplasmatica de espermato-
zoides), ya que el equipo médico
considerd que era la opcion ido-
nea para nuestro caso. Un ICSl es
muy parecido a una fecundacion in
vitro (FIV) pero seleccionan mejor
los espermatozoides y 6vulos que
tienen que fecundar. En una FIV
solamente los fecundan y se los
intruducen a la mujer. El ICSI es
mas complicado que una FIV y
tiene menos posibilidades de
fecundacion.

A David le hicieron una
pequefia intervencion en el testicu-
lo para sacarle los espermatozoi-

Inés, siempre risuefia.

des y congelarlos.

A mi, el proceso fue un poquito
mas largo: empecé una estimula-
cién ovarica, que consiste en unos
pinchazos para poder extraer los
maximos o6vulos maduros y asi
tener mas posibilidades. El trata-
miento fue mas o menos durante
20 dias (que es lo normal). Tenia-
mos que ir a Valencia casi todos
los dias a que me exploraran y en
el momento oportuno (el 13 de
junio de 2009) me extrajeron los
ovulos y dos dias después me
hicieron la transferencia (me los
introdujeron). Después de eso te
recomiendan reposo durante unos
10 dias, y a esperar 15 dias mas
para hacerme una analitica que
me confirmara el embarazo o no.

¢, Como fue la experiencia de
este proceso?

La experiencia en general es
un poco dura ya que nos tuvimos
gue someter a unos tratamientos e
intervenciones (que no son doloro-
sas) durante unos 15 dias, y luego
el tiempo necesario de reposo
para que todo vaya bien. Nosotros

Mari Trini e Inés.

nos quedamos con lo bueno de las
cosas y en este caso es la canti-
dad de gente que conocimos en el
transcurso del tratamiento y que
también tenian problemas para
concebir un hijo de forma natural.

¢,Cobmo estais viviendo el
hecho de ser padres?

El ser padres es lo mas bonito
gue le puede pasar a una persona.
Inés es muy simpatica, se rie con
todo el mundo y es una glotona.
No se puede explicar la sensacion
que se tiene, lo Gnico que pode-
mos decir es que tenemos una
razon en la vida para luchar, y es
verla crecer dia a dia.

¢ Qué consejo les dariais a
otros chicos con FQ que quie-
ran ser padres?

Les podemos decir que no lo
duden, porque es muy bonito. De
hecho, David dice que ha mejora-
do mucho desde que tenemos a
Inés, se cuida mucho mas y ha
resultado ser una terapia psicolo6-
gica preciosa.

Envianos tus logros a fqprensa@fibrosis.org
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Participa en la investigacion sobre la situacion

psicosocial de las personas con FQ en Espaia

a Federacion va a llevar a
L cabo una investigacion

sobre la situacion psicoso-
cial de las personas con Fibrosis
Quistica y sus familiares.

Hace 12 afios, en 1998, se
realizo el primer estudio de este
tipo en FQ en Espafia y se publi-
caron sus conclusiones en:
“Investigacion sobre la situacion
psicosocial de los afectados con
Fibrosis Quistica”.

Este tipo de estudios son de
suma importancia para un colecti-
vo con una enfermedad minorita-
ria y poco conocida como es la
Fibrosis Quistica, ya que es el pri-
mer paso para poder detectar
necesidades e intervenir para
mejorar su calidad de vida.

Ademés del estudio actual de

la situacion de las personas con
FQ y sus familias en Espafia, que-
remos aprovechar el anterior estu-
dio para comparar resultados con
el actual y asi poder analizar la
evolucién del colectivo y atender
especialmente a la influencia del
mundo asociativo y la participa-
cién en esta evolucion.

Los objetivos que se persiguen
con esta investigacion son:

- Conocer la situacion psicoso-
cial de las personas con FQ en
Espafia y sus necesidades.

- Conocer la influencia que han
tenido las asociaciones y la Fede-
racion en la resolucion de las
necesidades del colectivo.

- Disponer de un instrumento
de conocimiento para crear pro-
gramas Optimos de intervencion

biopsicosocial.

- Disponer de un instrumento
cientifico y validado para presen-
tar las caracteristicas del colectivo
ante las autoridades y el personal
sociosanitario.

Para poder realizar esta inves-
tigacion se ha elaborado un cues-
tionario que recoge aspectos rela-
cionados con la enfermedad, su
tratamiento y vivencias y que
necesitamos que cumplimentéis
las personas con FQ y familias.
Posteriormente se editara un
manual con las conclusiones.

Durante el mes de enero de
2011 se pondran en contacto con-
tigo para solicitarte tu colabora-
cion respondiendo a la entrevista.
Desde la Federacion pedimos
vuestro apoyo.

La Federacion elabora un decalogo
de principales reivindicaciones

a Federacion Espafiola de
L FQ ha elaborado un decélo-
go con las principales reivin-
dicaciones a realizar ante los
organismos publicos y también
para que la sociedad en general
conozca nuestras necesidades.
Este decélogo se ha realizado
segun el criterio de valoraciéon de
todas las asociaciones de Fibrosis
Quistica que forman la Federa-
cion y ha sido aprobado por la
Junta Directiva.

Decilogo de reivindicaciones

1. Fomento de la investigacion

bésica y clinica.

2. Implantacion del diagnostico
neonatal en todas las Comunida-
des Autonomas.

3. Mejorar la dotacion de recur-
sos humanos y materiales a las
unidades de FQ de adultos.

4. Equidad en tratamientos,
medicacion e instrumentos (flutter,
E-Flow, fisioterapia respiratoria
domiciliaria, etc.) en todas las
Comunidades Autbnomas.

5. Equiparar los derechos
sociales y economicos de las per-
sonas con FQ y sus familias a las
de otros paises europeos mas
avanzados.

o

6. Ampliacién del programa de
fisioterapia en los propios domici-
lios

/. Aplicacién estricta de la ley
de medidas sanitarias frente al
tabaquismo.

8. Mejorar las dotaciones de
las unidades de trasplante.

9. Creacion de un censo nacio-
nal de pacientes.

10. Potenciar y promover la
divulgacion y sensibilizaciéon entre
la sociedad sobre la FQ.

Gracias a esto, la Federacion y
sus asociaciones sabran siempre
cuales son las principales reivindi-
caciones de todo el colectivo.
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Un suplemento nutricional

INDICACIONES

DHA-basic®, esta indicado en el tratamiento dietético de situa-
ciones clinicas que cursan con desnutricion severa, tales como
la 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, equiva-
lente 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 ali-
mento. Usar solo por via oral.

Se recomienda tomar con los alimentos para evitar trastornos
gastrointestinales.

No usar por via parenteral.

DHA-basic®
Presentacion: Caja con 2

Distribuido en Espafia por:
Laboratorios CASEN

FLEET S.L.U. (dos) botellas de 100ml
LISTA DE 'N?’REDlENTE_S ) ) Autovia de Logrofio, km. cada botella.
Aceite de Microalga Schizochytrium sp con un contenido en 13,300 R.S. 26.07481/M-08658
DHA del 35%, aceite de girasol, 50180 — Utebo — C.N. 155022.4

emulgente (E-322), antioxidantes (E-304i y E-306) y aromas
naturales (extracto de romero).

Zaragoza — Espafia

Buzon de Sugerencias de la Federacion

cién tiene acceso a esta infor-
macion, para preservar la confi-
dencialidad de la misma.

FQ dispone en su pagina

I a Federacion Espafiola de
web de un Buzén de

Quejas, Sugerencias y Felici-
taciones , con el fin de recabar
y dar seguimiento a las posibles
guejas, sugerencias y felicita-
ciones de cualquier persona o
familiar con Fibrosis Quistica,
asi como de los profesionales
gue trabajan para la FQ.

Cada una de las quejas,
sugerencias y felicitaciones se
traslada al area correspondien-
te para darle respuesta y Unica-
mente el personal de la Federa-

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:
Federacion Esparfiola de Fibro-
sis Quistica. C/ Duque de
Gaeta, n° 56, puerta 14. CP:
46022 - Valencia.

Para mas informacion pue-

den visitar la seccion dedicada
al Buzén de Sugerencias de la
pagina web de la Federacion
www.fibrosisquistica.org.
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La Federacion crea tres foros en su web
de asesoramiento on line

{'ﬂ JE.T.’;'. ﬁﬁg

Ta recpived gia praips Te
raly pledaga F rEEpITET

a Federacion Espafiola de
L Fibrosis Quistica ha creado

tres foros de asesoramiento:
social, psicolégico y sanitario,
donde profesionales especializa-
dos en cada tema resolveran
cualquier duda que se les platee
relacionada con los diferentes
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(www.fibrosisquistica.org) y plan-
tear vuestras preguntas.

Ademas de estos nuevos foros
de asesoramiento, la Federacion
dispone desde hace dos afios de
foros para el intercambio de expe-
riencias entre personas con FQ y
familiares, que ya cuentan con
250 usuarios registrados, mas de
1300 mensajes escritos y casi 200
temas de conversacion.

Facebook

La Federacién también ha cre-
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Imagen de los foros de la Federacién

ado un grupo en Facebook, la red
social mas importante del mundo,
donde los usuarios publican y
comparten contenidos: noticias,
fotos, opiniones, enlaces, even-
tos...

Este grupo, en tan solo un afio
desde su creacion, ya cuenta con

mas de 400 miembros de todo el
mundo.

Si todavia no eres miembro y
quieres formar parte de este
grupo, puedes hacerlo a través
del botén de Facebook que apare-
ce en la pagina web de la Federa-
cién: www.fibrosisquistica.org.

Felicitaciones

as felicitaciones navidefias
L de la Federacion ya estan a

la venta. Disponemos de
distintos modelos a elegir, que
han sido creados por las disefia-
doras Ana Barrachina, Sara Mar-
tull y Miren Pijuan. Desde aqui les
damos las gracias por su colabo-
racion desinteresada.

Puedes realizar tu pedido lla-
mando al teléfono 963318200 o
mandando un correo a la direc-
cion: fgsecretaria@fibrosis.org

iLa Federacién os desea a
todos una Feliz Navidad y un
Prospero Afio Nuevo 2011!

de Navidad de la FEFQ
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Estanteria Rapida

TIEMPO de ENTREGA: jDe 1a A dias!

B Estanterias fabricadas totalmente en
acero galvanizado.

*
' @ Facil montaje, sin tuercas ni tomillos.

T M Maxima estabilidad, resistencia y
| adaptabilidad.

| B Amplia gama de taquillas, escaleras,
bancos de trabajo y transpaletas.

Ll m También estanterias en INOX Y para
) cargas paletizadas.

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

7 W

Servicio Tecnico Comercial
Consultenos sin compromiso.
Solicite nuestro Catalogo _
GRATIS 2

902 32 16 32

www.estanteriarapida.com

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

o
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Solicita las altimas
publicaciones de la Federacion

Si deseas alguna de estas publicaciones, puedes mandar un correo electrénico

a la direccion fqsecretaria@fibrosis.org o llamar al teléfono 96 331 82 00.

Lo qus dabes sabar - Lo que debes saber sobre la Diabetes relacionada con la
sokire la Desbhetes Malacionadas . . L.
eon Li FRbrook Qilties (OFRD) FlbrOSIS QulStlca (DRFQ)

Este es el primer manual especifico que se realiza sobre la Diabetes

relacionada con la Fibrosis Quistica. Ha sido elaborado por la Unidad de
Diabetes Pediatrica del Hospital Universitario Ramoén y Cajal (Madrid), y
coordinado por la Dra. Raquel Barrio.
1 Va dirigido a las personas con Fibrosis Quistica y a sus familiares, con el
";-., fin de ser una ayuda cuando se enfrentan al diagndstico de la diabetes. El
libro trata de aportar los conocimientos necesarios que les permitan un
buen control de la diabetes, integrandola en su vida habitual con el objetivo
de conseguir una buena calidad de vida.

——— - “Hablemos de sexo”. Salud sexual, anticonceptiva y repro-

ductiva en los jovenes con Fibrosis Quistica

2 La Federaciéon ha elaborado el primer manual sobre sexualidad y FQ,
m dirigido por la Dra. Carmen Lépez-Sosa, cuya finalidad es la de resolver
: dudas, desmitificar y mejorar la informacién de los jévenes con FQ respecto
SeX0 a su sexualidad. Trata temas como: “Fibrosis Quistica y respuesta sexual.
Repercusiones o peculiaridades de la FQ en la sexualidad”, “Los anticon-
ceptivos. Repaso de los anticonceptivos, su eficacia, ventajas e inconve-
‘& nientes y repercusiones en FQ”, o “FQ y reproduccion. Repaso de las técni-

e cas de reproduccion”.

- DVD de Nutricién para personas con Fibrosis Quistica

Los prestigiosos cocineros espafioles Ferran Adria, Dario Barrio, Mario
Sandoval y Koldo Royo han colaborado desinteresadamente en este DVD,
realizando menus hipercaloricos elaborados especificamente para fibrosis
quistica, y divididos en grupos de edad y caracteristicas: nifios, jévenes,
adultos y diabetes. Ademas, el DVD explica el funcionamiento del aparato
digestivo en una persona con FQ y las necesidades nutricionales especia-
les que requieren; a la vez que ensefia a los padres estrategias para que
sus hijos aprendan a comer bien y de todo.

El objetivo del DVD es que las personas con FQ y sus familias conozcan
sus necesidades nutricionales y sean capaces de cubrirlas mediante algu-
nos ejemplos de sencillas recetas y practicos consejos.

o
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Entidades colaboradoras con la Federacion
Espanola de Fibrosis Quistica
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Ea Internacional

Se celebra la 2% Semana Europea de
la Fibrosis Quistica

el 15 al 21 noviembre de
D2010, la Asociacion Euro-

pea de Fibrosis Quistica y
las asociaciones de 38 paises
europeos, entre ellas la Federa-
cion Espafiola, organizaron la 22
Semana de Sensibilizacion Euro-
pea de Fibrosis Quistica para
mejorar la calidad y esperanza de
vida de las personas que tienen
esta patologia.

Con la Semana Europea de la
Fibrosis Quistica queremos con-
seguir que la gente conozca la
enfermedad y hacer posible que
todas las personas que viven con
ella tengan los cuidados necesa-
ros.

Hacia la igualdad de acceso a
la atencion adecuada en Europa

Un estudio financiado por la
Comision Europea sobre datos
demogréficos comparativos,
publicados en The Lancet en
marzo de 2010, muestra una tre-
menda disparidad en el niumero
de personas con Fibrosis Quistica
y la esperanza de vida entre dis-
tintas regiones europeas, inde-
pendientemente de tamafios
demograficos y frecuencias sub-
yacentes genéticas. Este hueco
probablemente se explica por el
hecho preocupante de que la
mayoria de nifios nacidos con
esta patologia en algunos paises
de la Unién Europea tiene un
mayor padecimiento de las gra-
ves consecuencias de la enferme-
dad debido a una falta de
diagnostico y de acceso a la asis-
tencia médica apropiados. Tene-
mos que asegurar que todas
estas personas tengan el mismo
acceso al tratamiento actual y

gue puedan beneficiarse de tera-
pias que detengan la enfermedad
en un futuro préximo.

En esta 22 Semana Europea
de la FQ, impulsamos a autorida-
des europeas y nacionales a
hacer todo lo que esté en su
mano para apoyar estos esfuer-
zos y eliminar todas las barreras
para igualar el acceso a las nor-
mas de tratamiento basicas para
todas las personas con esta
enfermedad (tal y como se descri-

Debemos garantizar la
igualdad de acceso al
tratamiento en todos los
paises europeos

be en el Consenso Europeo sobre
las Normas de Tratamiento para
Fibrosis Quistica).

Personas con FQ y familias de
toda Europa organizaron cam-
pafias de concienciacién y sensi-
bilizacion con motivo de esta
semana solidaria.

Reunion con el Parlamento
Europeo y la Comisén

El 10 de noviembre tuvo lugar
una reunién en Bruselas con
miembros del Parlamento Euro-
peo y la Comisiéon donde asistie-
ron representantes de la Federa-
cion Espafiola de FQ junto a
miembros de otras asociaciones
europeas.

Alli, Karleen De Rijcke, presi-
denta de la Asociacion Euopea de

o

FQ, present6 un escrito pidiendo
gue se desarrollen estrategias
para luchar por el mejor trata-
miento, cuidado y supervivencia
para personas con FQ y que
ayude con el ejemplo a otras
enfermedades raras en todas par-
tes de Europa.

La Union Europea y la Comi-
sion pueden contribuir a desarro-
llar estrategias que consigan
cerrar el hueco en lo referente a
resultados de salud y superviven-
cia en Fibrosis Quistica en toda
Europa:

- Poniendo en conocimiento de
las autoridades el hueco existente
en el tratamiento de la FQ.

- Apoyando iniciativas que
estudien posibilidades de cerrar
el hueco en resultados de salud y
supervivencia de la FQ y que
establezcan el cuidado adecuado
en las regiones europeas donde
los resultados de salud y supervi-
vencia son inferiores.

- Apoyando la implementacion
del conocimiento adquirido por la
investigacion en la practica.

La Fibrosis Quistica es un
modelo clave para muchas otras
enfermedades raras y las solucio-
nes que se encuentren para dis-
minuir el hueco en los resultados
de salud en FQ podrian aplicarse
en toda la comunidad de enfer-
medades raras.

Por lo tanto, es necesario que
los dirigentes se comprometan a
crear estrategias posibles para
luchar contra las desigualdades
de salud y realzar el acceso ade-
cuado al diagnéstico y el trata-
miento para las personas con FQ
y sus familias en toda Europa, y
asi mejorar su calidad y esperan-
za de vida.
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Internacional

Corporacion de Fibrosis Quistica del Pancreas (Chile)

a Corporacion para la
L Fibrosis Quistica del Pan-

creas fue creada en Chile el
afio 1985 por un grupo de padres
gue sintio la necesidad de organi-
zarse para lograr dar a conocer
esta enfermedad que en aquel
tiempo era desconocida para pro-
fesionales de la salud y la pobla-
cion en general; logrando unir a
los pacientes a nivel nacional.

Se cred6 como una entidad pri-
vada sin fines de lucro, cuyo obje-
tivo fundamental es “ayudar a las
personas afectadas por esta enfer-
medad”, educando, promoviendo
la investigacién cientifica, divul-
gando los avances tecnolégicos,
ayudando al perfeccionamiento
profesional de médicos, kinesidlo-
gos y profesionales involucrados
en su tratamiento.

Esta Corporacion para la Fibro-
sis Quistica entr6 en receso
durante algunos afios. Felizmente
a partir del afo 2009 se reactiva
con un nuevo directorio que lo pre-
side Verdnica Infante Ovalle. En
septiembre del afio 2009 se rea-
liz6 un primer encuentro con
pacientes y sus familias. En esta
oportunidad, el Dr. Ernesto Geral-
des, prestigioso gastroenterélogo
y el kinesiologo Gonzalo Hidalgo
colaboraron con una interesante
charla.

En enero del afio 2010 se orga-
nizé una jornada dirigida a médi-
cos, kinesiologos y profesionales
de la salud con la participacion del
Dr. Jorge Mascar6 C., distinguido
cirujano cardiotoracico.

En julio de este afio se realizo
una Jornada Educativa para
pacientes y familias con la partici-
pacion de Carolina Jaeger, psico-
loga infanto-juvenil, los kinesiolo-
gos Andrea Varas y Luis Silva,
José Miguel Cousifio, vicepresi-
dente de la Industria Farmacéutica
de Chile, manejo y mantencion de

Celestino Raya, presidente de

equipos respiratorios a cargo de
Andrés Romero, gerente general
de Laboratorio GHC y una mesa
redonda presidida por el Dr. Pedro
Astudillo especialista en enferme-
dades respiratorias.

Durante estos meses ademas
la corporacién se ha reunido con
autoridades ministeriales con la
idea de dar a conocer susdudas,
inquietudes y anhelos con el Gnico
fin de lograr mejores expectativas
de vida y salud para sus socios.
Ademas de diversas reuniones
con laboratorios, hospitales, clini-
cas, municipalidades, etc.

Metas a largo plazo

- Concientizar a los estamentos
publicos y privados, de lo impor-
tante que es contar con profesio-
nales pediatricos y adultos espe-
cialistas en Fibrosis Quistica.

- Centros de referencia con
equipos multidisciplinarios.

- Capacitacion de los profesio-
nales.

- Medicamentos necesarios
para el manejo de la FQ.

- Posicionarse a nivel nacional
como el ente de referencia de esta

o

la Asociacion Catalana de FQ junt.o a
Verodnica Infante, presidenta de la Corporacion FQ de Chile.

patologia.

- Gestionar recursos economi-
cos que les permitan lograr una de
las metas mas anheladas que es
contar con oficinas donde poder
realizar encuentros, posibilitando
las atenciones de profesionales
(psicologos, kinesidlogos, orienta-
cion, etc.) para recibir y acoger a
las personas con FQ y sus fami-
lias.

Metas a corto plazo

- Educar a las personas con
FQ y sus familias como pilar fun-
damental en el apoyo emocional, y
en los tratamientos siendo partici-
pes y no espectadores, logrando
de esta forma una mejor calidad
de vida.

- Difusion de la Fibrosis Quisti-
ca a la poblacion.

- Agrupacion y catastro de los
pacientes a nivel nacional, logran-
do la unidad necesaria que les
permita mirar con optimismo el
futuro.

Ahora mismo es una entidad
reconocida por las autoridades y la
poblacion en Chile en relacién a la
Fibrosis Quistica.
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n>0ciaciones ro Castilla y Le6n

La Asociacion organiza una marcha a favor
de la donacion y trasplante de 6rganos

nesa contra la Fibrosis Quistica celebré su 52

Marcha solidaria a favor de la Donacion y Tras-
plante de Organos. Dicha marcha tuvo lugar por los
caminos rurales de la localidad de Fuensaldafia,
Valladolid.

Cabe destacar la voluntad de los participantes ya
gue vinieron de diferentes puntos de nuestra Comuni-
dad Auténoma e incluso fuera de ella, sin importar los
kilometros e incluso el mal tiempo que pronosticaba
la Agencia Estatal de Meteorologia para este dia.
Aungue el sol no nos acompafié en muchos momen-
tos, pudimos disfrutar al aire libre, ya que finalmente
la lluvia no quiso participar en este dia.

Tras llegar a meta pudimos disfrutar de la Banda
de Mdsica “La Victoria” que hicieron disfrutar desde
los mas pequefios a los mas mayores e incluso parti-
cipar dentro de la banda musical e intentar ser el
director de la banda por unos minutos como le ocu-
rrid a uno de nuestros pequefios participantes. Como
todos los afios comimos todos juntos, siendo en esta

EI dia 13 de junio la Asociacion Castellano Leo-

ocasion el cocido castellano el rey de la mesa.

Una vez acabado, entre nervios y risas, realiza-
mos un sorteo de donativos de clubs deportivos,
pequefias empresas vallisoletanas y de anénimos. Y
para seguir amenizando y poner mas alegria y musi-
ca a éste dia, los juegos infantiles y las jotas castella-
nas, pusieron punto y final a éste hermoso dia.

Charlas sanitarias informativas en Fuensaldana

Morante de Fuensaldafa (Valladolid), la Aso-

ciacion Castellano Leonesa contra la Fibrosis
Quistica junto con la Asociacion Castillo de Fuensal-
dafia, celebraron unas charlas informativas sobre
Fisioterapia Respiratoria, Fibrosis Quistica y Enfer-
medades de edad avanzada. Entre las ponentes des-
tacamos a Felipa Paniagua, fisioterapeuta de nuestra
asociacion, que aclar6 aquellas dudas que les
surgian a los participantes y aconsejé sobre los habi-
tos de nuestra vida diaria. Tambien participaron enfer-
meras del Sacyl que hicieron hincapié en el tema de
la diabetes y la osteoporosis. Todo ello moderado por
Ana M2 Abril, médico del Sacyl y antigua secretaria de
nuestra asociacién. Una vez acabadas las charlas
tuvo lugar en la iglesia de dicha localidad un concierto
del coro “Los Arcos “, que nos deleitaron con un gran
repertorio de canciones y musica tradicional. Para
finalizar, tuvo lugar un tentempié para los alli presen-
tes. Podemos destacar la gran afluencia que se pro-
dujo en este dia.

EI dia 12 de junio en la Sala de Cultura Miguel

Durante la charla informativa



Reunidén de la Junta
Directiva

nion de la Junta Directiva de la Asociacion

Extremefia de Fibrosis Quistica donde se
comentd que se ha conseguido mantener la cuota de
50 euros anuales, gracias a los esfuerzos realizados
por los miembros de la Junta Directiva y los profesio-
nales, mediante la obtencion de subvenciones
econdmicas desde diferentes entidades tanto publi-
cas como privadas de Extremadura. Ademas tene-
mos a disposicion de nuestros socios pulsioximetros
Flutter y Acapella. La asociacidon subvenciona el
50% del coste de cada aparato para cualquier aso-
ciado que lo necesite.

En los proximos meses esta previsto que se reali-
ce un curso de cocina hipercaldrica y una charla de
medidas de higiene en el hogar.

Con respecto al personal contratado, actualmente
tenemos en plantilla 6 profesionales (un fisioterapeu-
ta que lleva a cabo el programa de fisioterapia a
domicilio, una psicdéloga, una trabajadora social, un
dinamizador deportivo para desarrollar el programa
de cinesiterapia en los domicilios y dos auxiliares
administrativos en las sedes de Céaceres y Almen-
dralejo). Estos ultimos estan en horario de mafianas
y tardes para prestar el mayor servicio a los asocia-
dos y al resto de personas que quieran contactar con
Nosotros.

EI pasado 25 de septiembre se realizé una reu-

Dia del Donante de
Organos en Caceres

Asociacion Alcer de Caceres, se realizé una

mesa informativa en el paseo de Canovas de
Céaceres sobre la importancia de la donacién de
organos y se formalizaron varias solicitudes para ser
donantes.

EI dia 2 de junio junto con la colaboracion de la

Mesa informativa en Caceres
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Extremadura

IV Jornadas de
FEDER Extremadura

| dia 5 de junio, la delegacién extremefa de
EFEDER (Federacion Espafiola de Enfermeda-

des Raras), celebré sus cuartas Jornadas
Extremefias de Enfermedades Raras, en Plasencia
(Caceres). Bajo el lema “Ya tenemos un Plan de
Enfermedades Raras en Extremadura, por los Dere-
chos de los Afectados”. Se presento y se distribuyo a
los asistentes el PIER (Plan Integral sobre las enfer-
medades raras en Extremadura). El objetivo del plan
sera "el primer paso para que en Extremadura se
pase de las palabras a los hechos en materia de
enfermedades raras”. También se realizé un taller
“Junto a FEDER vy frente a la enfermedad”, una acti-
vidad impulsada por la Organizacién Europea de
Enfermedades Raras (Eurordis) en donde a través
de un divertido juego se quiere promover la forma-
cion de los pacientes, sus habilidades comunicativas
y de negociacion, asi como fomentar el dialogo y
debate abierto en torno a las ER.

Imagen de algunas asistentes

Reunion para conseguir
el cribado neonatal

con D. Jesus Remon Alvarez-Arenas, Coordi-

nador de Programas de cribado neonatal del
Servicio Extremefio de Salud, el motivo de la reunion
fue conocer qué pruebas se estaban realizando en
Extremadura con respecto al cribado neonatal y la
importancia de la deteccion precoz y la fiabilidad de
dichas pruebas. Asimismo se informé de la asocia-
cion, de los profesionales que estan trabajando y las
actividades que se estan llevando a cabo.

EI pasado 21 de junio se mantuvo una reunion

o



.\sociaciones

Dia Nacional del
Donante de Organos

omo todos los afios, la Asociacion Murciana
‘ de FQ conmemord el Dia Nacional del

Donante de Organos y Tejidos, a través de
multiples actividades.

A primeras horas de la mafiana, se distribuyeron
mesas informativas por los principales puntos neural-
gicos de la ciudad. Asimismo recorrieron las calles
de Murcia, coloridas bicicletas que a su paso
repartian folletos informativos. Sobre el medio dia se
realiz6 la tradicional “Foto Solidaria”, donde politicos,
empresarios, medios de comunicacion, voluntarios,
etc. se unieron para divulgar este dia tan importante.

Como novedad, se situ6 un gran puzzle en la
céntrica plaza cardenal Belluga con la imagen que
representa a nuestra asociacion. Finalizé el dia con
la obra de teatro benéfica “Soltero y solo en la vida”.

Actividades en el Dia Nacional del Donante
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Camino jubilar de la
Vera Cruz

esde la Edad Media, la Vera Cruz de Carava-
D ca y su Basilica son lugares de peregrinacion.

En los siglos XVI, XVIlI y XVIII, la Iglesia con-
cede varios jubileos, y en los afios 1981 y 1996 se
concedieron dos afios jubilares mas, antecedentes
de la actual concesién dada por la Iglesia. A partir
del afio 2003 el Afio Santo se celebrara cada siete
afios de manera periédica y fija.

La Asociacién Murciana organizo el camino jubilar
de la Vera Cruz, que va desde Cartagena a Carava-
ca de la Cruz. El itinerario se dividié en dos etapas,
una el sdbado 5 de junio con salida desde el Nifio de
Mula y fin en Bullas, recorrido de 22, 4 Km. por la via
verde del noroeste, y la segunda etapa desde Bullas
a Caravaca pasando por Cehegin, recorrido que
consta de 25,9 Km. Dos dias intensos y llenos de
experiencias vividas al aire libre.

Participantes del camino jubilar de la Vera Cruz

Masiva participacion de Murcia en el I1
Congreso de la FEFQ celebrado en Valencia

importancia de participar en los congresos que

organiza la Federacion de FQ, por ello hace-
mos un llamamiento masivo a los socios para que
participen en este tipo de acontecimientos, en los
cuales se abordan multiples temas y donde ademas
se comparte informacion actualizada.

Por eso desde la asociacion, se facilitan medios
para que cada vez sean mas las personas que pue-
dan asistir a dichas actividades, ya que se considera
que la informacién es un elemento importante a la
hora de enfrentar esta enfermedad.

Desde la Asociacion Murciana se transmite la

Grupo murciano en el IT Congreso de la FEFQ
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E@ Andalucia

Agnola en Africa

libre en actividades de ocio muy variadas, pero
también es un buen momento para la solidari-
dad, el trabajo compartido y el amor por los otros.

Yo me he ido a Costa de Marfil, a Korhogé. Alli
donde la vida es sencilla, donde las prioridades son
otras (sin duda mas elementales), donde lo poco es
mucho y lo mucho, escaso. Donde las miradas son
sinceras y bellas, donde una sonrisa vale mas que
mil palabras. Alli he estado yo. Y he sido feliz, muy
feliz. Quiero compartir uno de esos momentos de feli-
cidad. Uno parece poca cantidad, pero en Korhogo
es mucho. Quisiera compartir el “momento globos”.
Los globos son algo increible, un juego magico. Per-
miten sofiar, jugar, reirse... a nifios y mayores; y de
paso, mostrar nuestros colores contra la FQ, y tan
s6lo se necesita un poco de ese aire que para voso-
tros, los de FQ, es tanto.

Y como las casualidades no existen, esos colores

En verano podemos emplear nuestro tiempo

son los mismos que forman parte de la bandera de
Costa de Marfil. Para mi ahora esos colores son
doblemente significativos. Y la vida sigue, aqui y alla,
diferente sin duda para ellos y para nosotros, pero
compartimos el aire de unos globos...

Agnola Soler (hermana de una joven con FQ).

IT Semana de la Salud

os dias 13, 14 y 15 de octubre se celebro en la
L Facultad de Medicina de Granada la Il Sema-
na de la Salud, con el fin de dar participacion a
las asociaciones y acercar la realidad de los pacien-
tes a todo el colectivo médico y a la poblacion en
general. La Asociacion Andaluza puso un stand
informativo para dar a conocer un poquito mas la
FQ. A la inauguracion acudieron representantes de
todas las asociaciones participantes. De nuestra
parte: Inés Robles (Delegada de Granada), Isabel
Cruz (fisioterapeuta) y Nuria Aguilera (psic6loga).
Esta dltima estuvo presente en la rueda de prensa
de las asociaciones que se celebrd tras una mesa
redonda, donde expuso sus reivindicaciones, entre
las cuales figuraba la creacion de una Unidad de
Adultos en el Hospital S. Cecilio de Granada.
La realizacion de este tipo de eventos es muy
positiva ya que gracias a ellos podemos acercar el
dia a dia de nuestra asociacion a la sociedad.

Reconocimiento de
excelencia a la Unidad FQ

Unidad de FQ del Hospital Universitario Virgen

del Rocio, Unidad de referencia para FQ en
Andalucia, de esta manera el SAS reconoce la labor
asistencial de excelencia desde hace mas de 25
afos de esta Unidad de FQ que hoy dia atiende mas
de 250 personas con FQ de Andalucia. Con este
reconocimiento a la Unidad de FQ del Virgen del
Rocio también se reconoce la labor del Dr. Javier
Dapena y de la Dra. Esther Quintana.

La Asociacion Andaluza de FQ y la Unidad de FQ
del Virgen del Rocio, desde su creacion han trabaja-
do mano a mano por la calidad asistencial de la per-
sonas con FQ de Andalucia.

EI Servicio Andaluz de Salud ha designado a la
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VII Jornadas de Sensibilizacion hacia el
Voluntariado Universitario en la UPO

Los dias 19 y 20 de octubre se celebraron las VII
Jornadas de Sensibilizacion hacia el Voluntariado
Universitario en la Universidad Pablo de Olavide.

Estas jornadas, organizadas por la Oficina de
Voluntariado y Solidaridad de la UPO, perteneciente
al Vicerrectorado de Participacion Social, con la cola-
boracion de la Direccién General de Voluntariado y
Participacion, tienen como objetivo la difusion y pro-
mocion de actividades solidarias dirigidas a la comu-
nidad universitaria de la UPO. Esta actividad pretende
ser un punto de encuentro entre las asociaciones de
voluntariado y los estudiantes, profesores y personal
de administracion y servicios de la Olavide, con el fin
de que conozcan programas de intervencion, activi-
dades solidarias y todo lo relacionado con la accién
voluntaria.

Las jornadas contaron en su primer dia con confe-
rencias y mesas redondas donde los participantes
expusieron y mostraron a los asistentes los proyectos
de voluntariado que se estan llevando a cabo en la
provincia de Sevilla. El segundo dia de la jornada un
gran numero de asociaciones expusieron a través de

Stand informativo de la Asociacion Andaluza

stands informativos las acciones y actividades que
llevan a cabo.

Los alumnos interesados pudieron convalidar por
1 crédito de libre configuracion la parte teorica, y
opcionalmente pudieron realizar 30 horas practicas
en una de las asociaciones u ONGs que patrticiparon
en las jornadas, por lo que recibieron 2 créditos.

La asociaciOn organiza

dos concursos de fotografia y dibujo

niza la 12 ediciéon de los concursos de dibujo y

fotografia “TU respiras sin pensar... yo solo
pienso en respirar’, mediante los que se pretende
sensibilizar y concienciar a toda la sociedad sobre los
obstaculos que se presentan en la vida de las perso-
nas con Fibrosis Quistica.

Podran participar todos los nifios y jovenes que
sean socios o familiares directos de las asociaciones
de Fibrosis Quistica de todo el territorio nacional, asfi
como los socios y familiares de FEGEREC (Federa-
cion Galega de Enfermedades Raras e Cronicas)
hasta 18 afios inclusive.

El dibujo o fotografia debera mostrar temas rela-
cionados con la FQ, valorandose positivamente todos
aquellos aspectos que impulsen la participacion e
integracion social. Se podran presentar un maximo
de dos dibujos por persona y el dibujo escogido sera
la imagen de la asociacién, pudiendo luego ser repro-
ducido en camisetas, carteles o articulos varios para

I a Asociacion Gallega de Fibrosis Quistica orga-

su venta y difusion. En lo referente al concurso
fotografico, se podran presentar un maximo de tres
fotografias y la fotografia escogida se utilizara para la
elaboracién de un cartel informativo sobre la asocia-
cién, para su difusion en todos los centros de salud
de Galicia.

La dotacién de los premios sera de 60 euros para
el concurso de dibujo y 100 euros para el de foto-
grafia. El limite de entrega para ambos concursos es
el dia 30 de diciembre de 2010 y el fallo del jurado se
conocera en la segunda quincena de enero.

Las obras deberan enviarse a: Centro Municipal
Garcia Sabell, Plaza Esteban Lareo, bloque 17, bajo.
22 Fase de Elvifia. 15.008 La Corufia, 0 en soporte
digital a: fqgalicia@telefonica.net

Deben incluir nombre del participante, edad, domi-
cilio, asociacién a la que pertenece y teléfono de con-
tacto, y e-mail en caso de tenerlo.

Para méas informacion sobre las bases de los con-
cursos, visitad la web: http://fqgalicia.blogspot.com

o
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C. Valenciana

25 afios respirando juntos

(NOVIEMBRE 1985/NOVIEMBRE 2010)

dad Valenciana ha cumplido 25 afios en

noviembre. Como socio, estoy colaborando 18
afios (los que tiene mi hija) y acabo de cumplir 1 afio
de presidente.

La asociacion va madurando, mi hija es mayor de
edad y yo acabo de aprender a andar como presiden-
te. Que la asociacion tenga su personalidad nos da
seguridad, que yo vaya descubriendo cada dia algo
nuevo con mis primeros pasos, me da una esperan-
zadora incertidumbre; pero compartir con vosotros la
mayoria de edad de mi hija es lo que justifica que
esté celebrando este aniversario y es lo que me hace
mas feliz.

La vida de las asociaciones esta en relacion inver-
sa al objetivo por el que fueron creadas. Cuanto mas
avancemos en la esperanza de vida de las personas
con FQ, cuanto mas cerca estemos de una solucién
definitiva de esta enfermedad, menos vida les que-
dara a las asociaciones. Pero no dejaran de existir,
sino que se transformaran en lugares de encuentro
de las personas con FQ, sus familiares y amigos.

Tengo la sensacion o la esperanza de que la Aso-
ciacion de la Comunidad Valenciana poco a poco se
va transformando en ese lugar de encuentro. Ya no
es aquella asociacion de hace 25 afios en la que
mayoritariamente habia padres o madres preocupa-
dos que se asociaban para “luchar por sus hijos”.

I a Asociacion de Fibrosis Quistica de la Comuni-

Actividades por

programando unas actividades especiales a lo
largo del afio 2011 (nov. 2010-nov. 2011). Poco
a poco, las iremos anunciando en la web.

Antes de acabar este afio tenemos programado
un calendario especial para el afio 2011, con 12
momentos “vitales” de la FQ (se puede solicitar en
www.fgvalencia.org), una proyecciéon publica del
documental “El Beso Salado” de la Asociacion Balear
de FQ/Fundacion Respiralia (se anunciara en la
web), y un encuentro/comida 25 aniversario con
socios y amigos. Y si no podemos organizar todas las
actividades, siempre hay una que nunca falla, aun-
gue no haya dinero: jabrazos gratis para todos!

Para celebrar nuestro 25 aniversario estamos

respiranda
juntos

SO Ao de L Assoaain de froross Ghusiica ae fed amurdad Valencire

Imagen del 25 Aniversario de la asociaciéon

En la asociacion cada vez hay mas personas con
FQ con las que compartimos esfuerzos y energias,
tristezas y alegrias: Eloi, Pedro, Yasmina, Sacramen-
to, siempre dispuestos a colaborar en la Junta y todos
nuestros socios con FQ, que cada vez mas, se acer-
can a participar en todas las actividades que organi-
Zamos.

Gracias a la FQ he conocido a personas extraor-
dinarias. Y gracias a las personas que formamos las
asociaciones de FQ, conseguiremos que cada vez
sea mas extraordinario preocuparnos por esta enfer-
medad.

Rafael Carrion Darijo. Presidente de la

Asociacion de FQ de la Comunidad Valenciana.

el 25 Aniversario
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Fotografia del calendario (mes de abril)

o
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25 aiios FQ-Valencia: 1985-2010

fecha de “legalizacion oficial” de cada asociacion Si bien la exagerada esperanza en la terapia génica

I a primera Revista FQ (marzo 1991) reproduce la  nes de Espafia.

que compone la Federacion
Espafiola y quince dias después de
la gallega, figura FQ-Valenciana el
dia 14 de noviembre de 1985.

Para nostélgicos aquella Junta
Directiva con el Presidente Andrés
Casanova y Carlos Ruiz, Vicente
Costa, Vicente Aznar, Alfredo Mar-
cos, José Correa, Luis Afares, José
L. Martinez, Joaquin Garcera, y
Agustin Bel ademas de los médicos
Dr. Juan Ferrer y Dr. Alberto Garcia.
Antes, durante y después, una larga
lista de personas y profesionales.

Comienzos dificiles lo son todos,
pero cuando la FQ es todavia una
“¢ Efe qué?” por desconocimiento, '
cualquier gestién o proyecto lo es  [=- [t e ks 13 TSR R PTRATS a1

i d st ena G
mas. ¢Y cuantos son? Objetivo prio-
ritario: jdarse a conocer!. La revista
Comunitat-FQ complementaba la

N°1 de la revista Comunitat-FQ

no se hacia realidad, si que el Dr.
Borro iniciaba los trasplantes y con-
vertia La Fe en referencia y la Comu-
nidad en lider de donaciones. Nace la
Asociacion de Trasplantados de
Pulmoén. Reconocidas las ventajas de
la fisioterapia, mediante COCEMFE se
subvencionaron proyectos anuales de
autoayuda.

Atrevido relacionar tantas activida-
des, todas con el maximo esfuerzo e
ilusion, de cada periodo presidencial:
Andrés Casanova, Vicente Costa,
Inmaculada Salas, David Roldan, M@
José Goémez-Casero y actualmente
Rafael Carrion acumulan horas dedi-
cadas a FQ-Valenciana, tiempo roba-
do a la familia y al descanso, gratifica-
dos por pequefios logros alcanzados
para la asociacion o para quien lo
necesitara.

nacional y debutaron con éxito las bandas de musica en Agradecimiento a esas juntas directivas con mas
el Palau sensibilizando pueblos de las tres provincias. voluntad que tiempo disponible por ser respaldo a la

Esfuerzos y trabajos basados en el voluntariado soledad del presidente. Continuidad de gestiones y pro-
donde empezé Maria Dolores para seguir profesionali-  yectos alcanzables por el saber hacer de las profesiona-
zando la gestién. La coincidencia en Valencia de presi- les. Sentimiento de los asociados que no somos “socios
dencias Federacion y Valenciana y secretaria FQ-Inter- de la FQ-Valenciana”... Si, "somos la Asociacion-FQ

nacional con Aisha, facilitaron el reconocimiento en los  Valenciana”.
ambitos sociales y profesionales.

La Asociacion Valenciana anfitriona del primer Vicente Costa Seglar. Expresidente de la
encuentro fundacional de ADA-FQ, acogiendo a los jove- Asociacion de FQ de la Comunidad Valencia.

la siguiente manera:

Cantabria

La asociacion renueva su Junta Directiva

| pasado mes de abril, la Asociacién Canta- - Vocal: Isabel Pérez Cruz
Ebra contra la Fibrosis Quistica celebr6 su - Vocal: Francisca De La Fuente

Asamblea General donde se decidi6 la - Vocal: Miguel Angel Rodriguez
composicién de la nueva Junta Directiva de la - Vocal: Alfonso Estébanez
asociacion para los proximos afios, que quedé de - Vocal: Marianela Luque Arancibia

Para mas informaciéon sobre la Asociacion

- Presidenta: Maria Angeles Saturio Cuerno Céntabra contra la Fibrosis Quistica podéis llamar
- Vicepresidente: Antonio Magaldi al teléfono 942 32 15 41, escribir un correo
- Secretaria: Estefania Diego Aranguren electrénico a la direccion fibrosis@fgcantabria.org,
- Tesorera: Margarita Garcia Imbert o visitar la pagina web www.fqcantabria.org.

o
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3? Visita a Micropolix

racion de la Junta Municipal de Hortaleza, la

Asociacion Madrilefia organiz6 el pasado mes
de julio otra visita a la ciudad de Micrépolix para nifios
entre los 5y los 14 afos.

Diecisiete nifios y cuatro monitores se adentraron
en el parque tematico en grupos y jugaron en esta
ciudad dedicada enteramente a los nifios. Se trata,
sin duda, de una experiencia muy especial, ya que
los nifios segln entran en el recinto se transforman
en mayores y eligen las profesiones que querrian
desempefiar en el futuro. Nuevamente pudieron simu-
lar que eran pilotos de avion, médicos, artistas, moto-
ristas, bomberos, enfermeros...

Ademas, se disfrazaron y pasaron una jornada
muy entretenida.

l l na vez mas, y gracias a la inestimable colabo-

Visita a Micropolix: bomberos y solos en el saper
por un dia.

VI Taller para Padres
ante el diagnostico
de Fibrosis Quistica

Madrilefia organizé en Madrid el V Taller para

padres recién diagnosticados. Se trata de
una jornada bien consolidada en la que se aborda-
ron distintos aspectos y dudas del diagndstico de la
Fibrosis Quistica: médicos, psicolégicos, recursos
sociales... Podéis ampliar esta informacién en la
pagina web de la asociacién: www.fgmadrid.org.

EI sabado dia 30 de octubre la Asociacion
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Visita al Parque Tematico
Warner de Madrid

| sébado 2 de octubre un autobus venia a bus-
Ecar a la sede de la asociacién a 20 nifios y

cuatro monitores y los llevaba de excursion al
parque tematico Warner. Y todo ello fue posible gra-
cias a la inestimable colaboracion de la Junta Munici-
pal de Hortaleza que desde hace algin tiempo apoya
con estas iniciativas a las familias FQ, al dar un respi-
ro a los padres y cuidadores, a la par que proporcio-
na unas jornadas de entretenimiento a nuestros chi-
cos. A la llegada al recinto ferial la comitiva se dividié
en dos grupos, segun edades. Los mas pequefios
optaron por acercarse a la zona infantil de Cartoon
Village, donde pudieron disfrutar de coches locos,
carruseles, rapidos, correo aéreo, convoy de camio-
nes, etc. Ademas, pudieron fotografiarse con un
monton de personajes de la productora cinematogra-
fica Warner Bros, como Piolin, Bugs Bunny, los Pica-
piedra y el diablo de Tasmania.

Mientras, los mas mayores se atrevian con las
montafias rusas, el Superman y el Coaster Express
entre otras, y descargaban adrenalina en las atrac-
ciones de caida libre y loopings.

Ademas, ese mismo sabado comenzaba la cele-
bracion de Halloween en el parque y los asistentes
pudieron disfrutar de algunas actividades aterradoras
preparadas al efecto entre decorados de calabazas,
fantasmas, esqueletos y tumbas: canciones para
espantar el miedo a cargo de los personajes de Loo-
ney Tunes y la abuelita para los mas pequefios y una
zona del terror siniestra y ligubre a la que sélo acce-
dieron los més atrevidos.

Fue un dia fantasmagorico muy especial.

b
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Todos preparados para entrar en el parque.



Taller “Cumple tu

tratamiento, es vital para t

al y como estaba previsto, en Asturias hemos

podido celebrar el Taller de Adherencia al Tra-

tamiento que el laboratorio Praxis con la cola-
boracién de la Federacion nos ha brindado.

La cita fue el pasado sabado 16 de octubre y el
lugar elegido el salén de actos Luis Palenciano del
area de Silicosis del Hospital Central de Asturias, en
Oviedo. Nos reunimos alli un ndmero considerable
de asistentes, estando presentes varios de nuestros
socios, sus familiares y amigos, trabajadores y
ponentes. Podemos valorar como muy positivo el
nivel de concurrencia al taller, lo cual supone una
alegria dado el interés de la tematica que se trato.

Siguiendo el programa previsto se inicio la charla
con la intervencion del Dr. Bousofio, Coordinador de
la Unidad de F.Q de Asturias, quien de una manera
amena y cercana nos explico la importancia de cum-
plir de una manera correcta el tratamiento, las varia-
bles en cuanto a la adecuada aplicacion del mismo,
los estudios existentes relativos al seguimiento del
tratamiento y la relacién directa de un buen segui-
miento con la salud del paciente; todo esto apoyado
con una presentacion divertida y clara.

Tras su intervencion llegd el turno de Tamara del
Corral, fisioterapeuta de la Asociacién Madrilefia,
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- Imagen de los asistentes al taller

quien de una manera muy practica nos explicé la
correcta utilizacion de los diversos inhaladores y
nebulizadores. Todos los asistentes pudimos experi-
mentar in Situ y por nosotros mismos Su uso correcto
con el material que nos suministré y, en algunos
casos, tomar consciencia de los errores que se
cometen en su aplicacion y también resolver dudas al
respecto. Se centré fundamentalmente en el uso del
nebulizador asi como en los beneficios del suero sali-
no hiperténico.

Tras el taller los asistentes disfrutamos de un ape-
ritivo que sirvié de vinculo para comentar nuestras
impresiones.

Nueva campana de recaudacion de fondos

esde la Associaci6 Cata-
lana de Fibrosi Quistica
hemos puesto en mar-
cha una nueva campafa para
recaudar fondos para la investi-
gacion y para apoyar a las uni-
dades de FQ de Catalufia.
Desde el pasado mes de
abril, y gracias a la colaboracion
de Transportes Metropolitanos
de Barcelona, JCDecaux y Sol-
vay Pharma, podemos ver car-
teles de nuestra asociacion en
toda la red de metros de Barce-
lona. Con esta iniciativa hemos
conseguido dar a conocer la FQ
a millones de personas, al
mismo tiempo que les solicita-
mos su colaboracién para apo-

yar a la investigacion y conse-
guir curar la enfermedad.

Desde sus inicios nuestra
asociacion se ha implicado en
el apoyo econdémico a la investi-
gacion, ya que sabemos que sin
ella no hay curacion. Con esta
iniciativa esperamos que la
Fibrosis Quistica deje de ser
desconocida, de modo que
quienes quieran y puedan, nos
ayuden econ@micamente vy
podamos costear todos los pro-
yectos que actualmente tene-
mos en la asociacion pero que
no podemos financiarlos por
falta de recursos econémicos.

Esta campafa se podra ver
proximamente en la via publica
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Cartel de la asociacion

de los municipios de Catalufia.
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Noticias breves

urante estos meses hemos tenido muchas
noticias en lo referente a nuestros socios.
Aurora, la mamé de Luis JesuUs esta de nuevo
embarazada por medios naturales y pronto nacera
una nifia que sera sana. jEnhorabuena a la familia!
Belén, una de nuestras jovenes con Fibrosis Quis-
tica ha sido coronada reina de las ferias y fiestas de
su localidad y nuestro padrino Julian Lopez estuvo
acompafandola y fue ademas el pregonero de dichas
fiestas. Hemos hablado con nuestra joven socia y
ademas de estar muy orgullosa de poder representar
a su pueblo durante todo este afio nos ha confesado
que el tener Fibrosis Quistica no ha sido un impedi-
mento a la hora de realizar sus funciones, que ha par-
ticipado en todos los actos y actividades igual que
cualquiera de las otras chicas que componen la corte
de honor y todo ello sin descuidar la rutina que conlle-
va la enfermedad. Desde la asociacién admiramos su
esfuerzo, pues reconoce que era muy duro acudir a
todos los actos, hacer la “fisio”, etc. y queremos
ponerla como ejemplo para otras muchas jovenes
gue tengan miedos o dejen de hacer cosas al poner-
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Jovenes FQ y trabajadores junto a los componentes
de Muchachada Nui

se limites con su enfermedad.

Por otra parte, a principios de agosto varios
socios, voluntarios y trabajadores de la asociacion se
reunieron con los componentes de Muchachada Nui
para hacerles entrega de una placa en agradecimien-
to a su colaboracién con nosotros. Desde aqui darles
una vez mas las gracias por su desinteresada labor y
desearles mucha suerte con su nueva serie, Museo
Coconut, que se emite en Neox.

Actividades de verano 2010

urante este verano nues-

tros voluntarios han realiza-

do un concurso de cuentos
de tematica libre dirigido a nues-
tros socios mas jovenes, dicho
concurso constaba de dos cate-
gorias: Infantil y Juvenil. Una acti-
vidad muy creativa, donde nues-
tros socios desarrollaron su
capacidad imaginativa y literaria.
Este proyecto se colgd en nuestra
cuenta de Facebook, y contd con
una gran aceptacion, incluso
desde Latinoamérica nos comen-
taron que probablemente nos iban
a copiar la idea y harian ellos tam-
bién otro concurso igual. Todos los
participantes fueron obsequiados
con un detalle. Esta actividad ha
sido llevada a cabo gracias a la
subvencion recibida por parte del
Voluntariado de Castilla-La Man-
cha. En la fotografia podéis obser-

var a los ganadores de dicho con-
Ccurso.

Hemos creado un blog de la
asociacion cuya direccion es
http://fibrosisquisticaclm.blogspot.c
om y también disponemos ya de
una pagina web local que hemos
creado gracias a la Federacion y a
la que podéis acceder desde el
apartado dedicado a las asociacio-
nes de la pagina web de la Fede-
racion.

Por otra parte nuestra coordi-
nadora ha estado en contacto con
la presidenta de la Fundacion
Colombiana de FQ, ahora también
presidenta de la nueva Federacion
Latinoamericana de FQ, y asi nos
ha ido informando de todo el pro-
ceso que estaban llevando a cabo
para fundar una Federacién de
todos los paises de América del
Sur.

o

Imagen de los ganadores del
concurso de cuentos

También estamos preparando
para este invierno un taller con un
psicologo y un fisioterapeuta del
cual préoximamente os daremos
mas datos.
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Homenaje al Dr. Héctor Escobar

naje al ya jubilado Dr. Héctor Escobar Castro

que fuera médico en el Hospital Ramon y
Cajal de Madrid por la lucha que ha realizado y sigue
realizando contra la fibrosis quistica y asi agradecerle
toda una vida de trabajo y dedicacion a las personas
gue tienen esta enfermedad.

Asi pues se ha decidido poner nombre a una calle
en una finca particular de la Urbanizacién Hoyo de la
Plata de la localidad de Grijota en Palencia. El Dr.
Escobar recibi6 emocionado la noticia junto con una
placa igual a la que se instalo en la fachada del edifi-
cio y que servird para decoracion en su casa de
Madrid.

Desde la asociacion queremos unirnos y rendir un
homenaje a todos esos profesionales que nos cuidan

l | no de nuestros socios ha querido rendir home-

Dr. HECTOR

3{I% ESCOBAR CASTRO)

Placa de rl.;._cl;lle con el nom]ha;e-clllel Dr. Escobar

y prestan su apoyo y pasan a formar para siempre
parte de nuestras vidas de una forma tan significativa.
iMuchas gracias a todos ellos!

La Fundacion Bancaja, comprometida
con el colectivo balear de FQ

ralia y colabora en uno de sus proyectos pioneros. De este modo, el dia 26 de

mayo la Fundacion Bancaja aprobaba una ayuda de 4.000 euros para finan-
ciar parte del programa de educacion fisica dirigida que la Fundacion Respiralia
desarrolla desde 2008 para personas con Fibrosis Quistica.

El acto de entrega de diplomas se celebr6 el jueves 15 de julio en Es Baluard,
con la presencia de la Gestora de Desarrollo Social de Bancaja, Sra. Margarita Mon-
tafiés, el Director de la zona de Baleares de Bancaja, Sr. Fernando Martin, y el Dele-
gado de la Fundacion Bancaja en Baleares, Sr. José A. Alemany. Al acto de entrega
del correspondiente diploma asistieron también los representantes de varias entida-
des sin animo de lucro. La Fundacion Bancaja confirma asi su compromiso de ayuda
a las personas con FQ, tal y como lo viene haciendo en afios anteriores.

l | n afio mas la Fundacion Bancaja confia en el trabajo de la Fundacion Respi-

e |

Teresa Llull recibiendo la
colaboracion de Bancaja

También colaboran con nosotros...

venio por el cual ésta aporta una ayuda de 7.000 euros al programa de preparacion fisica individualizada
gue llevamos desarrollando desde 2008. Este programa empieza a ser reconocido a nivel estatal por
entidades que apuestan por una nueva forma de tratar la fibrosis
quistica: actividad fisica dirigida que busca conseguir objetivos
personales y cotidianos a corto plazo.

I a Fundacion Respiralia y la Obra Social de la Caja de Ahorros del Mediterraneo (CAM) firmaron un con-

Por otra parte, la empresa de servicios turisticos TUI Espafia, con
una jornada solidaria (2.500 euros), y Mountain Bike Tours, con
una carrera de bicicletas para nifios solidaria (768 euros), se unen
a una lista ya importante de entidades que nos ayudan a financiar
los servicios ofrecidos por la Fundaciéon Respiralia y la Asociacion
Balear de FQ. Gracias a ambas entidades por su apoyo constante.

Y

Entrega de ayudas de la CAM

D

o



3-39 Mas asoci aciones: 36 CI ENCIA 02/ 12/2010

16: 16 Péginai$§

\sociaciones [(§

Baleares

Respiralia 2010: IT Ultra Maratén benéfico contra la FQ

400 participantes, una docena de ellos con Fibrosis Quistica, tomaron la

salida en el II Ultra Maraton benéfico contra la Fibrosis Quistica.

| domingo 26 de septiembre
Etuvo lugar el Il Ultra Ma-

raton, en su primera edicion
de 80 km. por equipos y por rele-
vos de al menos 5 km. en el Pa-
seo Maritimo de Palma. Fueron
400 los corredores que decidieron
apoyar la causa y 50 los nifios
que corrieron en una carrera es-
pecial de 800 metros.

Uno de los protagonistas de
esta edicion fue Marcos Marini, un
joven argentino de 25 afios con
Fibrosis Quistica que corrié 35
km., lo que le hizo merecedor del |
Premio Tolo Calafat, que se otor-
gaba en memoria del gran alpinis-
ta mallorquin. Nuestra mas since-
ra enhorabuena.

Son muchos los que nos han

ayudado a hacer posible esta se-
gunda edicion del Ultra Maraton.
Agradecemos a Fundacion Bar-
clays su implicacion, tanto huma-
na como econdmica, asi como a
Fundacion Bancaja y al resto de
colaboradores: Ayuntamiento de
Palma, Consell de Mallorca, Auto-
ridad Portuaria, Profitness, Grupo
Damm, Bimbo, FEBED, TUI Es-
pafia, La Creperie, Cobega y Nu-
trisport. Mencion especial para Eli-
te Chip por ayudarnos en la
organizacion y a recaudar unos
13.000 euros.

Desde aqui os animamos a to-
dos a participar en la Il edicion el
proximo dia 25 de septiembre de
2011. jOrganiza tu equipo y vente
a Mallorca!

Premiados: Vince_nt Miller, de- 75
anos; Marc Hernandez, de 7
afios; y Marcos Marini, de 25 .

Fiesta de la Rosa del Mar contra la FQ

Rosa del Mar en el marco incomparable del

EI 30 de septiembre se celebré la | Fiesta de la
Mood Beach de Portals, a quienes agradece-

mos su solidaridad con nuestra causa, ya que donaron
10 euros por cada comensal. Unas 120 personas nos
acompafiaron en una noche marcada por la entrega
del I Premio Rosa del Mar, una escultura creada por el
artista mallorquin Joan Costa, al Dr. Bernat Togores
Soalivellas. El colectivo de jovenes con FQ le propuso
como candidato al premio por su dedicacion, profesio-
nalidad y, sobre todo, por su simpatia y cercania.

La cena, organizada magnificamente por Andrew
Spence del Grupo Bendinat y por el Mood Beach,
contd con una subasta conducida por Robert Winsor
y Andrew Spence, gracias a articulos donados por
Anna Perpinya, Prime States, Lares Decoracion,
Stringfellow’s Club, Sloane Helicopters y Porto Mon-
tenegro. También se realiz6 una subasta silenciosa
de articulos donados por Son Amar, Oliver Nielson,
Home Mallorca, Mallorca Driving, Jonathan Syrett,
Camper, Nicholsons, La Source Jewellery France y
Porcelanosa.

De izq. a dcha.: Andrew Spence, Teresa Llull, Dr.
Bernat Togores, Vicen¢ Thomas y Carlos Pons.

Se degustaron vinos aportados por el Grupo Ben-
dinat y por Bodegas Macia Batle y Miquel Oliver, gra-
cias a la gestion de Nimbus Comunicacion. El colofon
final a la velada lo pusieron Natalie Winsor (vocal),
Victor Alejo (guitarra) y Andrew Spence (guitarra) con
un concierto de soul.

La recaudacion ascendio a 7.595 euros. Gracias a
todos los que lo hicieron posible.

o
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17 de Septiembre de 2010

Desarrollan una sustancia anti rechazo para "lavar" 6rganos

Londres (Reino Unido) ha desarrollado una

sustancia que puede ayudar a superar varios
de los problemas que se presentan durante los tras-
plantes de érganos, como el rechazo del receptor, la
corta vida de los érganos fuera del cuerpo humano e
incluso su escasez. Segun han explicado estos
cientificos, este compuesto, al que han dado el nom-
bre de 'Mirococept', simula la propia capa protectora
de los ¢6rganos y debe utilizarse para "lavarlos"
durante la transferencia del donante al receptor.

De este modo, se mantiene su calidad y se evita
gue se dafien antes del trasplante, por lo que segun
ha explicado el profesor del Centro de Trasplantes
del Consejo de Investigacion Médica (MRC), Steve
Sacks, uno de los creadores, el objetivo es que esta
técnica "duplique la vida de un trasplante".

Una vez que se injerta el tejido, el compuesto limi-

l |n equipo de cientificos del King's College de

PR Newswire

ta la actividad de parte del sistema inmune, que nor-
malmente atacaria e intentaria destruir las células de
cualquier organismo foraneo, incluidas las células de
un 6érgano donado.

En circunstancias normales, la respuesta de esta
parte del sistema inmune esta regulada por molécu-
las proteinicas que se ubican sobre la superficie de
las células renales, pero estas moléculas se pierden
en los 6rganos donados debido al estresante proce-
so de transferencia. [...]

Hasta ahora, sélo se ha llevado a cabo una prue-
ba de seguridad con el compuesto para demostrar
gue no dafia al érgano o al paciente, pero ya se esta
llevando a cabo un ensayo clinico para comprobar su
efectividad y los investigadores afirman que los estu-
dios de laboratorio han sido muy alentadores.

De hecho, si todo sale bien esperan que el tra-
tamiento pueda ser una realidad en unos cinco afos.

4 de Octubre de 2010

La hormona del crecimiento humano se muestra
prometedora para el tratamiento de la FQ

la Agency for Healthcare Research and Qua-

lity (Agencia para la Investigacion y Calidad de
la Atencion a la Salud - AHRQ, por sus siglas en
inglés) del HHS (Departamento de Salud y Servicios
Humanos), la hormona del crecimiento humano
puede ser usada exitosamente para tratar algunos
sintomas de la fibrosis quistica, aunque su impacto
en la propia enfermedad todavia se desconoce.

El informe, Efectividad de la Hormona del Creci-
miento Humano recombinada (rhGH, por sus siglas
en inglés) en el tratamiento de pacientes con Fibrosis
Quistica, concluy6 que el uso de la hormona del cre-

De acuerdo a un nuevo informe financiado por

cimiento humano aumenta la estatura y el peso,
podria mejorar la funcién pulmonar y podria fortalecer
los huesos de los pacientes con fibrosis quistica.

Los investigadores encontraron evidencias que
sugieren que la terapia con hormonas del crecimiento
humano reduce la necesidad de hospitalizaciones
pero no pudo encontrar evidencias de que prolongue
la vida o mejore la calidad de vida asociada a la
salud.

El uso de la hormona del crecimiento humano
también elevé el azlUcar en sangre, lo que a lo largo
del tiempo podria conducir al desarrollo de diabetes
en algunos pacientes.
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15 de Noviembre de 2010

Habra prestacion en 2011 para que los padres
cuiden de hijos con enfermedad grave

Presupuestos Generales del Estado (PGE)

para que la Seguridad Social pague una
prestacion a padres trabajadores para el cuidado
de menores con cancer o enfermedades graves,
durante el tiempo de hospitalizacion y tratamiento
continuado de la enfermedad.

Segun detalla el Ministerio de Trabajo, esta
nueva prestacion esta pensada para una situacion
en la que ambos progenitores estén trabajando y
dara cobertura a uno de ellos. Concretamente, se
trata de un subsidio equivalente al 100 por cien de
la base reguladora por incapacidad temporal (baja
laboral) y ser&a proporcional a la reduccién que
experimente la jornada de trabajo, que debera ser
de al menos un 50 por ciento de su duracion.

"Se exigird que haya que dejar de trabajar al
menos el 50 por ciento de la jornada. Si no es
necesario dejar el 50 por ciento es que el cuidado

EI Congreso aprobard una enmienda a los

Europa Press

no es tan intenso como el que se exige. Asi que
estamos pensando en solucionar aquellos cuidados
gue exigen mas intensidad porque se necesita la
reduccién de la jornada prevista”, ha explicado en
declaraciones a los medios el ministro de Trabajo e
Inmigracion, Valeriano Gémez.

Ademas, esta prestacion contributiva se extin-
guira cuando cese la necesidad del cuidado direc-
to, continuo y permanente del menor o cuando éste
cumpla los 18 afios. [...]

Esta nueva prestacion, que se introducira en la
Ley de Presupuestos Generales de 2011 y por
tanto entrara en vigor el 1 de enero, modifica tanto
la Ley General de la Seguridad Social (LGSS), asi
como el Estatuto de los Trabajadores. En concreto,
el articulo 38 de la LGSS incorporara el "cuidado
de menores afectados por cancer u otra enferme-
dad grave", como situacion comprendida en la
accion protectora del Sistema de Seguridad Social.

26 de Octubre de 2010

Pajin quiere aplicar "cuanto antes" la ley antitabaco

dad, Leire Pajin, tiene intencion de aplicar

"cuanto antes" y "desarrollar” la futura la ley
antitabaco, cuya puesta en marcha esta prevista para
el proximo mes de enero, y, por tanto, no pretende
modificar el trabajo realizado por su antecesora Trini-
dad Jiménez.

"No so6lo no tengo ninguna intencion de modificar-
lo, sino que tengo toda la intencion de que se aplique
y se desarrolle cuanto antes", puesto que "ha tenido
un alto grado de consenso en el Parlamento y espe-
ramos que lo siga teniendo en el Senado".

Ademas, a su juicio, "es una ley que nos acerca a
Europa".

I a ministra de Sanidad, Politica Social e Igual-

La ministra, que ha afirmado ser exfumadora, ha
sefialado que gran parte del triunfo de dejar el habito
tabaquico se lo debe a la actual ley, impulsada por la
exministra de Sanidad Elena Salgado. "La primera
ley que se aprobo6 en este pais bajo el Gobierno
socialista y que, de alguna manera, me hizo que me
planteara dejar de fumar”, ha explicado.

Por otra parte, Pajin, que se estrena en su primer
acto institucional como ministra de Sanidad, Politica
Social e Igualdad en la inauguracion del | Simposio
Nacional de la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM), ha mostrado su preocupacion por el
aumento de casos de cancer de pulmon entre las
mujeres.
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Las “almas estrechas” dan pena

El filésofo aleman del siglo XIX Friedrich Nietzsche, con su
proverbial fuerza expresiva, escribe: “Odio las almas estre-
chas, sin balsamo ni veneno; hechas sin nada malo ni bueno”.
Este pensamiento me recuerda también la famosa frase del
Apocalipsis: “Conozco tu conducta: no eres ni frio ni caliente.
iOjala fueras frio o caliente! Ahora bien, puesto que eres tibio,
y no frio ni caliente, voy a vomitarte de mi boca”.

Las “almas estrechas” dan pena. Son almas sin pasion. No
son buenas ni malas; son simplemente raquiticas que no han
descubierto ni el abecé del asociacionismo, porque son capa-
ces de vivir tranquilas sin amar y ayudar al prgjimo o al extrafio

Acaparar esclaviza

El que sabe vivir con poco sera siempre libre y feliz.

A veces la excesiva abundancia de bienes materiales
ahoga nuestra libertad y merma nuestra felicidad. No es
libre aquel que vive atemorizado por miedo a perder las
muchas cosas que posee. Por el contrario, el que se con-
tenta con poco, con un nivel humano de vida, experimenta
la libertad propia de quien camina ligero de equipaje. La
libertad crece en proporcion directa a la capacidad de des-
prendimiento que uno tiene y disminuye también en pro-
porcién directa al apego que uno tiene a los bienes mate-
riales.

Acaparar esclaviza. Dar y darse uno mismo sin medida
libera. En estos tiempos de crisis y de carencias de ayudas
econdmicas por parte de todas las entidades publicas y pri-
vadas, deben las Asociaciones FQ, como tales, y debemos
los asociados, de manera particular, bajar el nivel de con-
sumo y aumentar las cotas de trabajo imaginativo para
poder alcanzar los mismos objetivos con los pocos medios
gue podamos disponer.

Pero no solamente me refiero a las cosas y los medios,
me refiero al tiempo y actitud de cada una de las personas
que formamos el colectivo FQ. Las personas mas libres
son las mas desprendidas y generosas. La verdadera liber-
tad anida sobre todo en aquel que no tiene nada que per-
der porgue lo ha entregado todo a los demas.

diagnosticado cargado de miles de dudas sobre la recién
conocida FQ.

Las personas creyentes en el asociacionismo y el movi-
miento comUn por la misma causa (para nosotros “la FQ"), por
el contrario deben ser personas apasionadas por hacer el bien
y por construir una sociedad mas justa y fraterna, con un equi-
librio entre profesionales, enfermos y sus familiares; las admi-
nistraciones y sus prioridades al elaborar los presupuestos.

Sin la pasion por el bien, uno no puede vivir intensamente
el “asociacionismo FQ” , que es lo diametralmente contrario a
la estrechez de miras, al raquitismo espiritual.

El valor de lo que hacemos
radica en el amor

El papa Pablo VI afirmo: “El valor de las acciones se
mide por su carga de amor”. La carga de amor es lo que de
verdad importa. Las acciones a favor de los demas son
acciones vacias si no estan movidas por el amor. El valor de
una accion caritativa no radica en el qué, sino sobre todo en
el cémo. Una accion puede ser pequefia, sencilla, insignifi-
cante, pero si tiene una gran carga de amor, es una accion
enormemente significativa. En cambio, una accién especta-
cular, vacia de amor, tiene escaso valor moral.

Algunos miembros de las Asociaciones de Fibrosis Quis-
tica no colaboran suficientemente en las actividades y en la
vida social porque creen que sus limitaciones, su falta de
tiempo o de continuidad desmerece el valor de su participa-
cion. No importa tanto la cantidad y el éxito de nuestras
colaboraciones asociativas como el gran amor que ponga-
mMos en estas pequefias acciones.

Lo poco o mucho que podamos aportar a las actividades
de nuestras Asociaciones y a la propia Federacion FQ,
hagamoslo poniendo y demostrando nuestro amor por la
causay por los demas.

La Madre Teresa de Calcuta solia comentar: “En el
momento de la muerte, no se nos juzgara por la cantidad del
trabajo que hayamos hecho, sino por el peso del amor que
hayamos puesto en nuestro trabajo”.

Un consejo realista y sabio

Esta sabia norma de Epicteto entrafia un especial rea-
lismo que, debidamente asumido, nos proporciona una
gran serenidad de espiritu. Dice asi: “Si no quieres ver tus
deseos frustrados, no desees jamas sino aquello que sélo
de ti depende”.

Muchas frustraciones en la vida, que dejan lacerada el
alma y el animo, provienen de deseos desmesurados, y
deseo desmesurado, sin duda, es el que no depende de ti
mismo. No puede montar uno su existencia sobre aspira-
ciones cuya ejecucion dependa exclusivamente de otros.
Si tuviéramos esto muy en cuenta, evitariamos innecesa-
rios desengafios que siempre producen tristeza y malhu-
mor.

Con enfermedades complicadas como la FQ, con
recortes presupuestarios de ayudas a las asociaciones,
con un aluvién de problemas colaterales en la familia,

seamos realistas en los deseos; es una fuente de sereni-
dad y de felicidad. ¢Por qué atormentarnos en deseos
cuya realizaciéon no depende de nosotros? Confiar al
“buen humor” de otras personas la realizacion de nuestros
anhelos es excesivamente arriesgado. No entremos en
dicho juego si no queremos ser victimas de decepciones
amargas.

Deseemos solo lo que depende de nosotros: es un
consejo realista y sabio. Si lo seguimos fielmente, nunca
nos sentiremos defraudados. Si en una de las complica-
das situaciones relacionadas con FQ, no logramos el éxito
esperado, sepamos aceptar que puede ser debido a una
falta de realismo por nuestra parte. Si de verdad depende
de ti, no decaigamos en el préximo intento mas ajustado a
la realidad y sigamos esforzandonos en todo aquello que
de nosotros mismos dependa.



& Chiesi

&l
f
1Y
pensando en el paciente

.| G Chiesi



1-47 CIENCI A:38-39 CIENCIA 02/12/2010 16:23 Pagina 44 $

Ciencia

La osteoporosis y la Fibrosis Quistica

a osteoporosis es un adel-
L gazamiento de los huesos
que los lleva hasta el punto
de fragilidad. La osteopenia es

una pérdida de masa 6sea y es
un precursor de la osteoporosis.

La osteoporosis puede pro-
gresar sin dolor hasta una fractu-
ra 6sea (tipicamente en la cade-
ra, columna 'y mufieca).
Cualquier hueso puede estar
afectado. Sin embargo, las frac-
turas de la cadera y la columna
vertebral son mas preocupantes,
ya que casi siempre requieren
hospitalizacion y cirugia mayor y
puede perjudicar la habilidad
para caminar sin ayuda. Las frac-
turas de la columna vertebral o
vértebras también tienen conse-
cuencias graves, como pérdida
de altura, dolor de espalda seve-
ro y discapacidad prolongada o
permanente.

¢, Qué causa la osteoporo-
Sis?

La mayoria del contenido mi-
neral 6seo (el que fortalece los
huesos) se establece en los pri-
meros 20-30 afios de vida. Los
niveles adecuados de calcio y vi-
tamina D son esenciales para
mantener la densidad 6sea. La
vitamina D ayuda al cuerpo a ab-
sorber el calcio.

Debido a que las personas
con Fibrosis Quistica a menudo
tienen dificultad para absorber la
vitamina D, corren el riesgo de
desarrollar osteoporosis. Otros
factores de riesgo influyen en la
aparicion de la osteoporosis in-
cluyen una nutricién pobre en los
nifios, las infecciones cronicas,
retraso en la pubertad, la diabe-
tes, poco ejercicio y el tratamien-
to con corticoides (que puede

Mormal

Osteoporosis

VAU

conducir a la pérdida de calcio).

¢,Como se diagnostica la os-
teoporosis?

Todas las personas con Fibro-
sis Quistica tienen el riesgo de
osteoporosis, especialmente
aquellos con una enfermedad
mas grave y bajo peso corporal.
Los estudios muestran aproxima-
damente el 80% de personas que
esperan un trasplante de pulmon
han reducido el contenido mine-
ral 6seo, y la mayoria de los que
asisten a clinicas FQ de adultos
tienen una deficiencia importante
en la mineralizacion dsea.

¢ Puede tratarse la osteopo-
rosis?

iHay buenas noticias! Tener
huesos fuertes, especialmente
antes de la edad de 30 afios,
puede ser la mejor defensa con-
tra el desarrollo de la osteoporo-
sis. Mantener un estilo de vida
saludable, incluyendo una buena
nutricién, una alimentacién ade-
cuada y las vitaminas y los suple-
mentos adecuados, son funda-
mentales para mantener los

huesos fuertes.

La ingesta recomendada de
calcio al dia es de 800 mg para
nifios de 4-8 afios, 1300 mg para
las edades de 9-18 y 1000 mg
para los adultos. Un vaso de le-
che o una taza de yogur contie-
nen aproximadamente 300 mg de
calcio.

Sin embargo, la mejor medida
preventiva es aumentar la activi-
dad. Un aumento en la actividad
de levantamiento de peso pue-
den ayudar a obtener un 5% de
la masa 6sea, lo que reduce en
un 40% el riesgo en el desarrollo
de la osteoporosis, y tiene el be-
neficio afladido de mantener una
mejor funcion pulmonar.

La prevencion es lo mejor.
También existen algunos trata-
mientos prometedores para la o0s-
teoporosis, sin embargo, estos
todavia tienen que ser adecuada-
mente evaluados con respecto a
la FQ. La busqueda de terapias
apropiadas para curar y prevenir
la osteoporosis en la FQ es vital.

Fuente: Fundacion America-
na de Fibrosis Quistica.
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Depresion y Fibrosis Quistica

regunta: Tengo un herma-

no que tiene Fibrosis Quis-

tica y esta luchando contra
la depresion. Necesito mas infor-
macion sobre lo que podemos ha-
cer para ayudarle en su estado.
Leah, EE.UU.

Respuesta: Siento mucho que
su hermano esté luchando contra
la depresion. Tiene la suerte de
tener una hermana que le quiere
ayudar. El paso mas importante
gue puedes hacer es animarle a
buscar tratamiento.

La depresion es una condicion
compleja con multiples etiologias
(biolégicos, sociales, etc.), pero la
buena noticia es que la mayoria
de los hombres y las mujeres que
sufren de depresiéon puede mejo-
rar con terapia, medicamentos,
cambios de estilo de vida, o com-
binaciones de éstos.

Si su hermano esté dispuesto
a consultar a un profesional, su
médico FQ o miembros del equipo
deben tener la posibilidad de con-
sultar a un profesional competen-
te. Algunos de los sintomas pre-
dominantes de la depresion
(desesperanza, ansiedad, dismi-
nucion de la energia, dificultad
para dormir) pueden contribuir al
rechazo a buscar ayuda. También,
algunos temen que el buscar un
tratamiento de salud mental signi-
fica que estan "locos".

Ademas, hay diferencias de
género en como la depresion se
experimenta. A los hombres les
resulta dificil pedir ayuda en una
sociedad que valora la fuerza y el
autocontrol. Si la FQ ha afectado
a su apariencia fisica (peso, altu-
ra, etc.) o su capacidad de traba-
jo, tu hermano puede sentir que

no estd cumpliendo con las ex-
pectativas culturales.

He aqui algunas maneras adi-
cionales de como puede ayudar a
su hermano:

1. Deje que su hermano sepa
que esta preocupado por él y ani-
mele a buscar ayuda. Ofrézcase
para explorar las distintas opcio-
nes de tratamientos y para acom-
pafiarle si asi lo desea. Si se nie-
ga, preguntele sus razones. Sus
respuestas pueden ayudarle a
comprender mejor su mundo a
través de sus 0jos.

2. Si le preocupa que pueda
tener ideas suicidas, preguntese-
lo. No hay evidencia de que el
preguntarlo a un hombre o mujer
deprimido pueda promover un in-
tento de suicidio.. Si él esta pen-
sando realmente en ello (tiene un
plan y un medio), usted debera to-
mar las medidas necesarias para
conseguir un tratamiento (incluso
la hospitalizacion involuntaria) de
acuerdo con las leyes de su
zona..

3. Estar alli para él. Hagale sa-
ber que lo quiere y que esta dis-
puesta a escuchar si él tiene ga-
nas de hablar.

4. Aprenda sobre la depresion.
Consulte paginas web, libros y re-
cursos locales. Comprender la
condicion le ayudara a entender
mejor a su hermano y le puede
dar mas pistas sobre como ayu-
darle.

5. No trate de disminuir los
sentimientos de su hermano ne-
gando su vision del mundo o re-
cordandole que otros tienen pro-
blemas mas graves. Es muy dificil

para aquellos que no han experi-
mentado nunca la depresion en-
tender su naturaleza abrumadora.

6. Buscar ocasiones en que su
hermano parezca menos deprimi-
do. Por ejemplo, si le gusta el de-
porte, le sugiero ir a un partido o
ver los deportes en la televisiéon
junto a él.

7. Las personas deprimidas a
menudo se sienten impotentes y
fuera de control. Esto también su-
cede en las personas con enfer-
medades crénicas, progresivas,
como la FQ. El ayudar a tu her-
mano a encontrar areas donde se
tiene el poder y la eleccién le pue-
de ayudar a sentirse menos vul-
nerable.

8. Si tiene acceso y/o relacion
con el médico de su hermano,
considere llamarle y darle a cono-
cer sus preocupaciones. Si lo
hace, puede que desee que su
hermano lo sepa.

La depresion afecta no sélo a
las personas que la padecen, tam-
bién a aquellos que se preocupan
por ellos. Debe reconocer el
estrés que la condiciéon de su her-
mano le esta causando a usted y
a su familia y debe tomar medidas
para cuidarse.

Su hermano tiene la suerte de
tener una hermana como usted,
que le quiere. Le deseo todo lo
mejor y espero que mi respuesta
haya sido de gran ayuda.

Fuente: Articulo traducido
del CFW Newsletter - Widerman
Eileen, PhD, MSW - Profesor Ti-
tular Universidad de Temple -
Filadelfia, PA - Asesor Psicoso-
cial, CFW.
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En unos meses tendremos disponibles en
Espaiia las vitaminas liposolubles AquADEK’S

qUADEKs™ es un suple-
A mento nutricional comple-

to disefiado especifica-
mente para satisfacer las
necesidades de las personas
con Fibrosis Quistica y los que
tienen dificultades para absor-
ber las vitaminas solubles en
grasa y nutrientes.

AqUADEKs™ incorpora las
Ultimas evidencias cientificas re-
lativas a las recomendaciones
de los niveles de nutrientes y
vitaminas recomendados para
las personas con Fibrosis Quis-
tica.

AqQUADEKs™ utiliza la tecno-
logia de microesferas para me-
jorar la absorcion de este multi-
vitaminico rico en antioxidantes
y suplementos minerales.

AqQUADEKs™ contiene antio-
xidantes importantes, como la
coenzima Q10, beta-caroteno y
gamma-tocoferol.

Las nuevas investigaciones
indican que las personas con Fi-
brosis Quistica tienen niveles
mucho mas bajos de estos an-
tioxidantes que pueden conducir
a dafo oxidativo. Este producto
también contiene vitamina D y
niveles aumentados de vitamina
K para mejorar la salud 6sea.

Ademas, AQUADEKs™ con-
tienen selenio, que es un cofac-
tor esencial para el propio siste-
ma antioxidante del cuerpo, y el
zinc, que ha demostrado ser de-
ficiente en las personas con Fi-
brosis Quistica.

AqUADEKsS™ se presenta en

EL INTERIOR
LIFSFLICO
COMTEENE
GRASAS Y
MLUTRIEMTES
LIPOSOLUBLES

EL EXTERICHR

HIGRCIFILICE
AYUDA A LA
ABSORCION

forma de microesferas para for-
mar una estructura micelar que
contiene una capa exterior hi-
drosoluble y una capa liposolu-
ble que aloja las vitaminas lipo-
solubles y los nutrientes.

Esta estructura facilita la ma-
xima absorcién de las vitaminas
liposolubles, incluso cuando
existe una disminucion de la di-
gestion o de la funcion hepética.

AqQUADEKs™ se presenta en:

- Liquido pediatrico para
nifios de 0-3 afos.

- Grageas masticables para
nifios de 4-10 afos.

- Céapsulas softgel para ma-
yores de 10 afos.

Estas tres novedosas pre-
sentaciones nos facilitaran el
cumplimiento del suplemento vi-
taminico necesario a diario.
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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
Noelia Espina Gonzalez

Hotel de Asociaciones, Avda. de Roma n°2. 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
Maria Angeles Saturio Cuerno

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

Rafael Carrion Darijo.

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

Sara Lagoa Luaces

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
Cristina Mondragoén

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 Gartner, 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 alguna persona con FQ en la familia? Si/No. Parentesco
MODALIDAD DE SOCIO: 1. Cuota anual : 30-60 euros. Otras

(Marcar lo deseado)

2. Aportacion Unica. Euros:

Provincia

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

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




