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LA GAMA MAS COMPLETA Y EFICAZ PARA
AEROSOLTERAPIA

AEREE ATOMISOR AUTOSONICO

GENERADOR DE AEROSOLES CON IMPULSOS
AUTOMATICOS DE ONDAS A 100 Hz

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

(rinofaringitis, laringitis, sinusitis, bronquitis, tos).

Las ondas sonoras a 100 Hz son

emitidas automaticamente _en
secuencias alternas de unos 15 seg,
garantizando los correctos tiempos de
reposo entre las ondas sonoras para
facilitar el sedimento de las p articulas de
aerosol en las mucosas objetivo.

ESTAMOS A SU SERVICIO jDEJENOS AYUDARLE!

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

Avanzamos en la unidad de accion

a aprobacion del primer
L Plan Estratégico de la

Federacion ha supuesto un
paso de gigante para nuestro
colectivo. Su elaboracion ha sido
una experiencia muy grata de
participacion en la que muchas
personas de casi todas las aso-
ciaciones han tenido la oportuni-
dad de aportar sus puntos de
vista de como tiene que ser
nuestro trabajo en el futuro.
Necesitdbamos un debate asi
para definir qué cosas nos unen,
gué metas nos proponemos para
trabajar juntos, en la misma
direccion.

Los debates han servido para
darnos cuenta de lo importante
gue es unir nuestros esfuerzos,
de las posibilidades que se nos
abren si la Federacion la conver-
timos en la voz de todos, en la
portavoz de nuestras demandas. Hemos consta-
tado que los problemas de la FQ son parecidos
en todos los lugares, aunque nuestras asocia-
ciones sean distintas, que la enfermedad plan-
tea similares retos, y que para avanzar hay que
apoyar decididamente el trabajo de los profesio-
nales en su labor diaria y en la investigacion.

En el Plan Estratégico hemos definido nues-
tra mision en la busqueda de la calidad de vida,
y también la vision de lo que pretendemos lograr
para la Federacion como aglutinadora de todas
las asociaciones. La Asamblea ha definido las
lineas de trabajo y los objetivos generales que
serviran de guia para los proximos tres afos.
Esto, queridos amigos, es un paso muy impor-
tante para el futuro de la Fibrosis Quistica en
nuestro pais. El documento aprobado fortalecera
nuestra unidad de accion permitiendo que la
Federacion lidere de forma mas efectiva nues-
tras aspiraciones.

Tenemos por delante importantes retos, como
conseguir la implicacién de jovenes y adultos en
nuestras asociaciones y en la Federacién. El
encuentro celebrado en septiembre en Liria
(Valencia) ha sido una formidable expresion de
la disposiciébn de muchos jovenes a participar.
También debemos lograr cuanto antes que el cri-
bado neonatal se realice en todas las comunida-

“= \

Imagen de la Asamblea General Anual de la Federacién celebrada
en mayo donde se trabajo en el Plan Estratégico

des auténomas para que las familias ejerzan su
derecho a conocer si su hijo ha nacido con FQ.
En junio del afio proximo queremos celebrar en
Valencia nuestro Il Congreso de la Federacion,
que dar& continuidad al estilo del congreso del
pasado afio en Madrid, que tan buen sabor de
boca nos dejo. Tenemos el compromiso de con-
tribuir al éxito del Congreso Europeo que se
celebraré en Valencia también el proximo junio.

Estos y otros muchos retos, como llevar a
buen término los seis proyectos de investigacion
financiados por la Federacion gracias a las
“Becas Pablo Motos”, son posibles gracias a que
cada dia trabajamos mas unidos, a que cada
vez definimos mejor nuestras metas. El Plan
Estratégico de la Federacion es una muestra de
ello. Muchas felicidades a las personas que
habéis entregado vuestro saber, y muchas gra-
cias por la inolvidable participacion de tanta
buena gente: a los jovenes que pasan de
pacientes a protagonistas, a las familias que
empiezan a confiar en el futuro con optimismo, a
los profesionales que nos acomparfan a descu-
brir las posibilidades que se abren cada dia.

Tomés Castillo Arenal.
Presidente de la Federacion Espariola
de Fibrosis Quistica.

o
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Se celebran en Liria los I Encuentros

para Jovenes con Fibrosis Quistica

La Federaciéon Espaiiola de FQ organizé los dias 18, 19 y 20
de septiembre en Liria (Valencia) los “I1 Encuentros para Jove-
nes con Fibrosis Quistica”, un fin de semana de diversion y
convivencia que ya se espera repetir.

a Federacion Espafiola de
L Fibrosis Quistica quiso reali-

zar unos encuentros con talle-
res tanto tedricos como practicos,
dirigidos a jévenes con FQ de cual-
quier parte de Espafia, con el fin de
tratar temas de interés para el desa-
rrollo de la vida normalizada. Y el
resultado ha sido un fin de semana
lGdico y de convivencia donde los
jovenes han quedado muy satisfe-
chos y con ganas de repetir..

Los encuentros tuvieron lugar los
dias 18, 19y 20 de septiembre en un
centro de recreo situado en la locali-
dad de Liria (Valencia). Alli asistieron
jovenes de Andalucia, Catalufia,
Baleares, Valencia, Madrid, Murcia y
Castilla-La Mancha.

El programa de los encuentros,
aunque ha estado supervisado por
los técnicos de la Federacion, ha
sido creado por los propios partici-
pantes, aportando los talleres de los
que querian hablar y en los que
querian participar.

El fin de semana comenzo con
un taller de risoterapia con dinami-
cas participativas y grupales orienta-
das a fomentar la cohesion de los
participantes. Al dia siguiente, se
realiz6 un taller de aerdbic, impartido
por una de las jovenes asistentes,
Maria Maguesin, que es monitora de
este deporte. Seguidamente tuvo
lugar una visita a un centro ecuestre,
donde los participantes pudieron
montar a caballo y conocer mas
cosas sobre este deporte.

Después de comer, la psicéloga

Foto de grupo con casi todos los asistentes

Alicia Gabaldén, dirigi6 el taller de
relajacion y masaje, en el que los
jovenes aprendieron estrategias
para relajarse en los momentos de
mas ansiedad. Mas tarde, se realizd
un taller de sexualidad con la pre-
sentacion del libro “Hablemos de
sexo. Salud sexual, anticonceptiva 'y
reproductiva en Fibrosis Quistica”. Y
a continuacion tuvo lugar un taller de
dudas, donde una psicéloga, una
trabajadora social y dos fisioterapeu-
tas respondieron las dudas que
tenian los jovenes acerca de la
Fibrosis Quistica. Ademas, dos jove-
nes con FQ, Dani Nicolau y Toni
Santos, dieron una charla sobre la
importancia del deporte para mejorar
la calidad de vida de las personas
con FQ.

Después de cenar, se celebro
una noche teméatica dedicada al
cine, donde los jovenes se disfraza-
ron, se dividieron por equipos y rea-
lizaron diversos juegos para favore-

cer la autoestima y la socializacion.
El fin de semana termind con una
charla sobre la “Participacion Aso-
ciativa de los jovenes” y una visita a
Valencia, en la que todos pudieron
disfrutar de una buena paella.

Valoracion de los encuentros

La valoracion global del encuen-
tro por parte de los jovenes ha sido
muy satisfactoria y todos afirman
gue se han cumplido sus expectati-
vas iniciales con creces.

Los profesionales también han
valorado los encuentros de manera
muy positiva, para ser la primera
prueba que se hacia con este tipo de
actividad. Destacan la cohesion del
grupo, la buena participacion y las
ganas que han mostrado todos los
participantes por superarse a si mis-
mos. La Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica espera repetir con
el mismo éxito estos encuentros.

o
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- Taller de sexualidad

Taller de ezpi-inoterapia

Taller de risoterapia

La opinion personal

Xavier Caballero, un joven con FQ de 27 afios, que asistia por primera vez a una actividad organi-

zada por la Federacion, nos cuenta qué le ha parecido este fin de semana:

“¢ Sabes cuando tienes 10 afios y participas en
unas convivencias y no piensas nada mas que en
pasarlo bien? Asi me senti, como un nifio. Creo
gue no lo podria expresar con mas claridad. Puedo
decir con amplia tranquilidad que en este grupo
hay grandes personas tanto a nivel conductor
como participantes. He hecho buenos amigos, con
los cuales a dia de hoy mantengo contacto; he des-

pejado alguna duda que tenia referente a la repro-
duccion sexual, ya que se han preocupado de edi-
tar ese magnifico libro que plasma nuestra realidad
con toques de humor; y me he sentido muy arro-
pado pese a que a priori no conocia a nadie. Solo
espero que esto se vuelva a repetir. Mi abdomen
ya anhela las agujetas de un gran fin de semana
de carcajadas”.
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La Federacion ya cuenta con su Plan
Estratégico para los anos 2009-2011

Su finalidad es definir los objetivos comunes a todo el colectivo FQ

a Federacion Espafiola de
L Fibrosis Quistica ha elabo-

rado su primer Plan Estraté-
gico para los afios 2009-2011, una
nueva herramienta que nos permi-
tird trabajar de forma mas cohe-
sionada con todas las asociacio-
nes de FQ vy dirigir nuestros
esfuerzos hacia objetivos comu-
nes para ser aliin mas eficientes.

Para elaborar el Plan Estraté-
gico de la Federacion se conto
con la participacion de las asocia-
ciones de FQ de toda Espafia y
posteriormente se realizé una reu-
nion en la dlttima Asamblea Gene-
ral, donde participaron no soélo
responsables y personal de la
Federacion, sino también perso-
nas con FQ y familiares con opi-
niones diferentes sobre las nece-
sidades actuales existentes y las
estrategias para afrontarlas.

El Plan Estratégico recoge la
mision de la Federacion, la vision
de lo que pretende ser, los valores
gque unen al colectivo FQ, sus
fines, objetivos y recursos de los
que dispone, ademas de un
diagnostico de la situacion actual
de la Federacion y las lineas
estratégicas a seguir en los proxi-
mos tres afos.

La finalidad de elaborar un
plan estratégico es aunar ideas de
todas las personas que forman
parte de la Federacion Espafiola
de Fibrosis Quistica para que
avance teniendo en cuenta, lo
mas posible, el entorno en el que
desarrolla sus actividades.

Se trata de un plan ajustado a
la realidad, a las posibilidades
actuales de la Federacion y a las
personas que la componen.

Objetivos

Los objetivos que enmarcan
este Plan Estratégico son:

1. Realizar un anédlisis del
entorno y la situacion social en
gue vivimos para poder dar res-
puesta a dicha realidad y a los
cambios que se produzcan a
corto, medio y largo plazo.

2. Analizar las fortalezas y
debilidades de la Federacion
Espafiola de Fibrosis Quistica a la
hora de hacer frente a las accio-
nes planteadas.

Ha sido elaborado

por profesionales,

personas con FQ y
familiares

3. Definir criterios de trabajo,
huyendo de la improvisacion o de
las respuestas ante crisis.

4. Establecer criterios que per-
mitan optimizar los recursos
humanos, econémicos y materia-
les de que se dispone, logrando
una eficacia y eficiencia de los
mismos.

5. Identificar y profundizar la
relacion a nivel de cooperacion
institucional, tanto en la actualidad
como en el futuro.

6. Desarrollar un cronograma
en el que se definan, segun todos
los criterios antes mencionados,
las tareas a realizar, los indicado-
res de temporalidad y los recursos

o

humanos y materiales asignados.
Dotandonos de indicadores que
nos permitan llevar a cabo un
seguimiento y evaluacion de las
acciones planificadas.

Lineas estratégicas

Para lograr los objetivos que
tiene la Federacién se han plante-
ado las siguientes lineas estraté-
gicas prioritarias para los afios
2009-2011:

1. Promover la investigacion e
innovacion para mejorar la calidad
de vida de las personas con fibro-
sis quistica.

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

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

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

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

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

En definitiva, este Plan
Estratégico se ha elaborado con
el deseo de ser un documento de
trabajo que sirva de guia para
orientar la actuacién de toda
Federacion Espafola de FQ
durante los proximos afios, de
acuerdo a la reflexiéon realizada
por todo el colectivo FQ sobre las
necesidades existentes.
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Un nifio con FQ que ha pasado la gripe A
nos cuenta su experiencia

Iberto es un nifio madrilefio
A de 14 afos que tiene Fibro-
sis Quistica. Este verano
ha pasado la gripe A/lH1N1 y nos

cuenta en primera persona cémo
ha vivido esta experiencia.

¢;Donde y cuando te conta-
giaste de gripe A?

A mediados de julio. Fui a San-
tander a realizar un curso de
inglés y alli me contagié.

¢ Como os distéis cuenta de
que era gripe A?

Porque una monitora se puso
mala, fue al medico y era gripe A,
entonces a los que teniamos fiebre
nos hicieron las pruebas y algunos
de mis compaferos y yo también
teniamos gripe A.

,Como te encontrabas
durante la enfermedad? ¢Qué
sintomas tenias?

Bien. Bueno, tenia fiebre y un

poco de tos y estaba un poco can-
sado, como con una gripe normal.
Pero en cuanto me bajaba la fie-
bre, otra vez a jugar a la piscina.

¢, Qué tratamiento te dieron?

Pues me dieron el famoso
Tamiflu, por prevencion, y también
un antibidtico oral. Nada mas

¢ Tuviste alguna complica-
cion?

No, ninguna. Lo peor fue que
mis padres me sacaron del cam-
pamento, con lo bien que me lo
estaba pasando

¢Cuantos dias te durd la
enfermedad? ¢Fue necesario
hacer reposo?

Con fiebre estuve dos o tres
dias, pero me bajaba bien con
antitérmicos. No necesité hacer
nada de reposo, soélo cuando la
fiebre subia y me encontraba mal,
nada mas.

¢ Como te encuentras ahora?
Fenomenal, como siempre. He
pasado una gripe, nada mas.

Informacion sobre la gripe A

a Sociedad Espafiola De
L Fibrosis Quistica, la Organi-

zacion Nacional de Tras-
plantes y el Ministerio de Sanidad
han dado una serie de recomen-
daciones sobre la gripe A:
- Los pacientes con FQ no tienen
una susceptibilidad aumentada a
las infecciones virales, pero su
impacto clinico puede ser mayor
que en las personas sanas, al
poder desencadenar exacerbacio-
nes respiratorias. Por tanto consti-
tuyen un grupo de riesgo para las
infecciones con el virus de la gripe
A/H1N1, al igual que lo constitu-
yen para el virus de la gripe esta-

cional, contra el cual son inmuni-
zados todos los afios.

- Si un paciente con FQ comienza
con sintomas que podrian ser
debidos a la gripe A/H1N1, y que
incluyen el aumento de su sinto-
matologia respiratoria habitual,
deben: Comenzar su tratamiento
antibidtico habitual contra las exa-
cerbaciones respiratorias segun
las directrices de su Unidad de
FQ. En lo posible, permanecer en
casa, para evitar la diseminacion
de la infeccion. La enfermedad es
contagiosa desde 24 horas antes
del comienzo de los sintomas
hasta 7 dias después. Y contactar

o

para informaciéon y consejo con
los servicios telefonicos de infor-
macioén al ciudadadano existentes
en cada Comunidad Auténoma o
con su Unidad de FQ.

- Las personas con Fibrosis Quis-
tica y las personas trasplantadas,
por considerarse grupo de riesgo,
deberan ser vacunadas contra la
gripe A.

- La vacunacién contra la gripe A
comenzara en toda Espana el 16
de noviembre de 2009.

Mas informacion:
Ministerio de Sanidad y Consumo
(www.msc.es).
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La Federacion esta trabajando para conseguir
la certificacion de calidad EFQM

| Sello de Excelencia
EEFQM, €s un reconocimien-

to europeo que sirve tanto
para evaluar determinados servi-
cios de manera individual como
para calificar a toda la institucion
de manera global.

La Federacién Espafiola de FQ
ha realizado durante el afio 2009
una serie de talleres impartidos
por la Fundacion Luis Vives para
formar a sus trabajadores con el
fin de conseguir la certificacién
EFQM.

El objetivo de conseguir este
sello es que la Federacion realice
una gestion mas eficiente y eficaz
en todas sus areas y llegue a la
calidad total.

El concepto de calidad total
hace referencia a trabajar en todo
momento por una mejora conti-

Durante uno de los talleres de calidad

nua. Se trata de ofrecer el mayor
grado de satisfaccion posible a los
usuarios a traves de los servicios
que se les ofrece, para que el

camino hacia nuestra misién
“mejorar la calidad de vida de las
personas con FQ y sus familias”,
sea el mas adecuado.

Loteria y felicitaciones de Navidad

a Federaciéon Espanola de
L Fibrosis Quistica ya dispone
de loteria para el sorteo de
Navidad de 2009, que se realizara
el 22 de diciembre. El numero del
que dispone es, como todos los
afios, el 59.412. El precio de cada
papeleta es de 5 euros y el déci-
mo completo cuesta 25 euros. Si
deseas adquirir loteria de Navi-
dad, puedes contactar con tu aso-
ciacion.
Las felicitaciones navidenas de
la Federacion también estan ya a
la venta. Disponemos de distintos
modelos a elegir, que han sido
creados por las disefadoras Ana
Barrachina, Sara Martull y Miren
Pijuan. Desde aqui les damos las
gracias por su colaboracién desin-
teresada. Puedes realizar tu pedi-

\?’*’j

3

do llamando al 963318200 o man-
dando un correo a la direccion:
fgsecretaria@fibrosis.org

o

B Sdiahesizaave e fiee B
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Tomas Castillo nos habla de su altimo

libro “Aprendiendo a vivir”

| pasado 15 de octubre,

Tomas Castillo presentd su

ultimo libro “Aprendiendo a
vivir. La enfermedad: descubrir las
posibilidades que hay en mi” en la
Universidad Catdlica de Valencia,
acompafiado de Carlos Osoro,
Arzobispo de Valencia.

Tomas Castillo es psicélogo,
presidente de la Federacion
Espanola de Fibrosis Quistica y
gerente de AMICA. Hoy nos habla
de su libro “Aprendiendo a vivir”,
una reflexién positiva sobre la
enfermedad, que ya va por su
segunda edicion y cuyos dere-
chos de autor estan destinados a
programas de ayuda para las per-
sonas con FQ de paises empo-
brecidos.

¢,COmo se puede vencer el
miedo a la enfermedad?

Dandonos cuenta que las
enfermedades conviven con noso-
tros durante toda nuestra existen-
cia. Cuando respiramos nuestros
pulmones tienen que defenderse
de continuos “bichitos” que entran
con el aire, pero también al ingerir
los alimentos, nuestras manos
son auténticas portadoras de todo
tipo de gérmenes, incluso depen-
demos de poblaciones de bacte-
rias para asimilar los alimentos;
viven en el intestino favoreciendo
nuestra existencia, aunque esos
mismos microorganismos Si
pasan a la sangre se convierten
en un serio problema. Creo que la
vida es riesgo, toda una aventura,
y entre esos riesgos esta la aven-
tura de abrirse camino superando
la enfermedad. Es una tarea que
todos los seres vivos tenemos. Es
algo intrinseco a nuestra exsisten-
cia, entonces g¢por qué tener
miedo?

Tomas Castillo junto con el arzobispo de Valencia, Carlos Usoro

¢Por qué crees que se debe
sustituir la palabra “paciente”
por “protagonista” y “ser un
enfermo” por “tener una enfer-
medad”?

El término paciente nos sitda
en una actitud pasiva, casi irreme-
diable, ante algo que nos ocurre,
haciéndonos pertenecer a un
grupo de “afectados”, de diferen-
tes. Creo que debemos situar a la
enfermedad en su sitio, no en el
centro de nuestra vida, sino como
una mera circunstancia. No debe-
mos permitir que la enfermedad
sea quien condicione toda mi
vida, y para ser los protagonistas
de nuestra existencia. Propongo
un cambio de vernos como
pacientes a convertirnos en prota-
gonistas, dejar de ser enfermos
para ser personas que tenemos
una enfermedad. Sabemos que
tenemos una enfermedad, pero
esa no es nuestra caracteristica
principal, somos Marta, Javi,
Andrea... y tenemos FQ, no
somos los “enfermos de FQ”, ni
los “fibréticos”. Somos mucho

o

mas que “enfermos”, por eso no
queremos que se nos vea solo
como los enfermos, sino con
nuestra personalidad, con nuestra
capacidad, nuestras ilusiones...

También comentas que no
debemos buscar la normalidad
sino la diversidad.

El concepto de "normalidad” ha
hecho mucho dafo, hay que
superarlo. Muchas personas han
sido tratadas como anormales por
tener una enfermedad cronica,
ellas mismas algunas veces se
ven como diferentes con el sufri-
miento que esto produce. El ser
humano mas que normal o anor-
mal es sobre todo diverso. Ningu-
na persona es igual a otra, nunca
ha existido una persona como yo,
0 como cualquiera de nosotros, ni
existira nunca nadie igual en el
futuro. Esto hace no solo que
cada existencia sea diferente,
sino ademas singular. Nuestra
vida es una historia unica en la
historia de la humanidad. Esto
hace que cada existencia sea
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interesante en si misma. Antes
clasificabamos a las personas
entre los normales y los que no lo
son, ahora nos encontramos con
que cada ser humano tiene sus
propias caracteristicas, descubrir-
las es una tarea apasionante.

Socialmente la enfermedad
se teme y muchas veces se
oculta, ¢como podemos acabar
con este estigma?

La verdad es que se ha avan-
zado mucho en el conocimiento de
las manifestaciones clinicas de la
enfermedad, pero mucho menos
en sus consecuencias en la vida
diaria de las personas, en cémo
nos sentimos, en como nos ven
los demas y nos tratan... El libro
hace ver que éste no es un proble-
ma de algunos sino de todos, y
que debemos cambiar la actitud
social ante las personas con una
situacion de salud diferente a la
nuestra: evitar vernos como dife-
rentes, huir de la sobreproteccion,
permitir que sigamos siendo noso-
tros mismos. Hay que eliminar las
barreras que hemos creado en
nuestras mentes, viendo al otro
como diferente, hay que eliminar
los estigmas sociales de los que
todos seremos victimas (cuando
tengamos alguna enfermedad
importante) si no los cambiamos.

Dices que el diagnostico de
una enfermedad puede ser una
oportunidad. En el caso de unos
padres con un hijo con FQ,
¢qué oportunidad les brindaria
este diagnostico?

Sin duda cuanto antes se pro-
duzca el diagnostico de la FQ es
mejor. A todas las familias nos ha
caido la noticia como una bomba
cuando nos lo han comunicado,
pero también hemos agradecido
saber cuanto antes lo que les ocu-
rre a nuestros hijos para hacer
todo lo que fuera necesario. Es la
situacién contradictoria que vivi-

mos, por un lado es muy duro reci-
bir una noticia asi que afecta a un
ser tan querido, pero también hoy
sabemos que cuanto antes conoz-
camos lo que ocurre es mejor para
manejar los sintomas de la enfer-
medad, y con ello mejorar la cali-
dad de vida de nuestros hijos, que
es nuestra maxima aspiracion
mientras no se logre la curacion.
De recibir esta noticia como una
oportunidad dependeran muchas
cosas. Lejos de haber nacido “un
nifo problema”, tenemos en casa
una persona que puede ensefiar-
nos muchas cosas, entre ellas a
disfrutar de lo realmente importan-
te, a apreciar lo que realmente
vale la pena en la vida y dejar de
preocuparnos por cosas sin impor-
tancia, a no llevarnos malos ratos
por cualquier cosa...

¢ Enfrentarse a la enfermedad
con optimismo puede ser una
buena medicina?

Todos los especialistas coinci-
den en que el optimismo no llega a
curar por si mismo pero facilita
mucho los progresos. Cultivar esta
actitud es muy importante para
disfrutar de cada momento, pero
se convierte en algo imprescindi-
ble al convivir con la enfermedad.
El organismo funciona mejor en
las personas que lo practican,
incluso el sistema inmunolégico es
mas eficaz con frecuencia. Por el
contrario sabemos que muchas
situaciones de tristeza o depresion
abren la puerta a multitud de
enfermedades. Yo propongo dis-
frutar, potenciar el optimismo para
que los sintomas de la enferme-
dad se manifiesten lo minimo, en
una mente fuerte y un organismo
reforzado.

Eres padre de un joven con
Fibrosis Quistica, ¢como afron-
taste su enfermedad?

Al principio recibi la noticia
como una desgracia. Me lo comu-

o

Aprendiendo a vivir

TORLE CASTILLO AREMUAL
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Portada del libro

nicaron asi, como una de las
cosas peores que nos podia haber
pasado. Luego entendi que nos
habia nacido un nifio, no un pro-
blema, me rebelé a reconocer que
tendriamos un “enfermo” para
siempre, como si eso fuese lo mas
importante. Descubri que mi hijo
era capaz de ser muy feliz,
ensefiandome que la vida hay que
disfrutarla como viene, sin ponerle
condiciones, sin esperar que todo
esté bien para sacarle a cada
momento la oportunidad que nos
ofrece. Mas tarde pensé que esta-
bamos socialmente equivocados,
que la gente nos estigmatiza con
la mejor voluntad, preguntandonos
con cierta actitud de consuelo por
su salud. Me negué a asumir el
papel de familia afectada, para
sentirme orgulloso del hijo que
recibi como regalo. Hoy sigo
luchando con el mismo tesén con-
tra la enfermedad, pero siendo
consciente de todo lo que la enfer-
medad me ha ensefado sobre la
vida, y acepto la FQ como una
manifestacion de la diversidad
humana, y a mi hijo con todas sus
circunstancia, sin pretender que
sea distinto.
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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 gue dabses sabar
rnkrw bu DEsbwies Malacionada

gor Li Fibrowia Qluletiea (OFRD

- Lo que debes saber sobre la Diabetes relacionada con la
Fibrosis Quistica (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 Ramén y Cajal (Madrid), y
coordinado por la Dra. Raquel Barrio.

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

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

ductiva en los jévenes con Fibrosis Quistica

La Federaciéon ha elaborado el primer manual sobre sexualidad y FQ,
dirigido por la Dra. Carmen Lopez-Sosa, cuya finalidad es la de resolver
dudas, desmitificar y mejorar la informacién de los jévenes con FQ respecto
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-
cas de reproduccion”.

- DVD de Nutricién para personas con Fibrosis Quistica

Los prestigiosos cocineros espanoles Ferran Adria, Dario Barrio, Mario
Sandoval y Koldo Royo han colaborado desinteresadamente en este DVD,
realizando menus hipercaldricos 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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Maripaz Soler: “Hay que caminar sin miedo,

con confianza y siempre hacia delante”

aripaz es una joven sevi-
M llana de 34 anos. Tiene

Fibrosis Quistica y es tras-
plantada pulmonar, pero esto no le
ha impedido irse a recorrer mundo
con su camara fotografica y mos-
trarnos sus vivencias en el blog
www.unavueltaalmundo.com.
Ahora se encuentra en Munguer
(India) estudiando yoga.

A qué edad te diagnostica-
ron Fibrosis Quistica?

Me diagnosticaron FQ a los 10
afos aproximadamente. Y me
trasplantaron a los 28. Mi ultimo
cumpleanos lo celebré con mi
familia nepali en las montanas
cerca de Katmandu. Y mi segundo
cumpleafios (porque siempre cele-
bro dos cumpleafos ahora, desde
que volvi a nacer) lo celebré con
amigos y mi familia india en Bodh-
gaya, India.

¢Cuando decidiste irte a
recorrer el mundo? ¢ El trasplan-
te tuvo algo que ver?

Hace tiempo que viajo, siempre
que podia, lo hacia. Todo el dinero
que ahorraba trabajando era para
vigjar. La idea de la vuelta al
mundo ronda mi cabeza hace
afios, desde que trabajé en un
documental de Andaluces por el
mundo, en diferentes paises
extranjeros. Disfruté mucho el tra-
bajo, pero entonces pensé que un
dia haria lo mismo, pero por mi
cuenta, con mas libertad, sin
depender de nadie. A veces nos
falta el aire, y no porque tengamos
Fibrosis Quistica, sino porque no
somos capaces de ser libres, de
caminar solos, de romper las
dependencias, de perseguir nues-
tros suefos. Yo incluso andaba
pensando cémo viajar con la bom-
bona de oxigeno a cuestas, duran-

te el tiempo que la necesité,
meses antes del trasplante. Y
hasta tenia la solucion! Viajaria a
lugares cerca y la iria recargando
por el camino. Pero mi suerte me
sigui6 acompafiando y esos
"angelitos" me trajeron la oportuni-
dad de seguir viviendo, y volando
mas libre, sin bombonas de oxige-
no. Me trajeron dos pulmones nue-
vos. Nunca tendré palabras de
agradecimiento suficientes para
todas las personas que deciden
ser donantes o que dan el permiso
para donar los d6rganos de sus
familiares. No s6lo me han salva-
do la vida a mi, con cada si, con
cada firma en la tarjeta de donan-
tes, muchas vidas seran salvadas,
y muchas mas oportunidades de
disfrutar la vida como yo, vendran.

¢En qué ciudades has estado
viviendo? ¢Coémo ha sido la
experiencia?

Empecé con mi autocaravana
por Espafia (viajar y vivir con mi
casa a cuestas era otro de mis
suefos), primero por las playas
del sur y luego por el norte, donde
hice parte del Camino de Santiago
también.

Luego llegué a India, a Bodh-
gaya, para colaborar con la ONG
Entretodos. Vivi unos meses con
una familia india, y conocer su cul-
tura, sus vidas, visitar cientos de
nifios en las aldeas pobres y poder
ayudarles de alguna manera, fue
muy bonito. También a veces, muy
duro. Ademas de India y Nepal, he
estado en Tailandia, Laos y Cam-
boya. No me gusta ir con prisas y
trato de vivir un tiempo en cada
sitio. Hasta ahora, y seguro que
seguira siendo asi hasta que yo
quiera, la experiencia esta siendo
increible por muchos motivos. El
primero porque cuando a veces

o

Maripaz Soler

me paro, respiro hondo y soy
consciente de que puedo hacerlo
sin dificultad o sin una bombona
de oxigeno, como los ultimos
meses antes de mi trasplante, eso
ya es increible. Da igual donde
esté, sonrio y soy feliz s6lo de
pensarlo y de sentir el aire en mis
pulmones. Esa ha sido mi primera
vuelta al mundo, una vuelta a
nacer de nuevo. Y luego la expe-
riencia sigue siendo increible
cuando cruzo fronteras, las fisicas
y las mentales, y me doy cuenta
que estoy cumpliendo uno de mis
suefios, 0 mas bien estoy hacien-
do muchos a la vez, viajar por el
mundo, conocer, aprender, reir,
descubrir, caminar...

India es un golpe duro a los
sentidos, en lo positivo y también
en lo negativo, pero es un lugar
magico para aprender muchas
cosas. Por eso después de unos
cuantos meses he vuelto para
continuar mis estudios de yoga
que empecé en Tailandia. Nepal
también fue una experiencia imbo-
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rrable, de la que me llevo buenos
amigos y gente muy bonita que
también esta volcada en ayudar a
nifios de las zonas rurales en las
montafias de Nagarkot, con un
proyecto llamado Nagarhope. Des-
pués de Nepal, he pasado cuatro
maravillosos meses en Tailandia,
un pais mas facil y mas limpio que
los anteriores, donde hay buena
comida, buenas playas y buenas
gentes también, que siempre
sonrien (menos en Bangkok, que
es otro mundo).

Hay que caminar sin miedo,
con confianza en la vida y siempre
hacia adelante. No importa qué
"limitaciones fisicas" tengas, las
limitaciones mas importantes
estan en la mente y esas sélo las
controlamos nosotros mismos. Y
es justo esa libertad la que nos
puede hacer invencibles. Pode-
mos volar por el mundo, a veces,
sin movernos de casa. Querer es
poder.

¢ Trabajas en los lugares que
visitas?

No, de momento soy estudian-
te, estudiante de la vida. Trabajé
de fotdgrafa en India, pero eso no
fue trabajo, fue un placer con un
objetivo comun, colaborar y dar mi
granito de arena con el Calendario
Solidario 2009 en favor de la Aso-
ciacion Andaluza de FQ. He
aprendido Tai masaje y masaje de
pies en Tailandia, por si algun dia
se acaba el dinero, tener mas
posibilidades de ganarme la vida
viajando. Vivir viajando, viajar
viviendo. Yo soy fotégrafa profe-
sional y ademas tengo mucha ima-
ginacion, asi que no me preocupa
el dinero, porque cuando necesite
mas, o cuando se acabe el que he
ahorrado en estos 10 afos que lle-
vaba trabajando de fotografa,
estoy segura que ya inventaré la
manera de conseguirlo. Ahora sigo
estudiando y practicando yoga,
también con un propésito y una
meta que no me concierne soélo a
mi. He experimentado una mejoria

muy grande desde que practico
yoga, y también estoy conociendo
muchos métodos naturales que
me han venido muy bien en mi
salud. Confio poder aprender mas
sobre todo esto, experimentando
conmigo misma y siendo yo el
ejemplo palpable para poder moti-
var y ensefiar a otros nifios con mi
misma enfermedad y similares
para tener una mejor calidad de
vida.

Hablanos de tu blog.

El blog es parte del proyecto,
de mi viaje, de mis motivaciones...
Compartir es vivir y compartir mi
experiencia hace que la viva mas
y me sienta mas viva. Dentro del
blog www.unavueltaalmundo.com
también esta el proyecto solidario
www.unavueltaalmundo.org,
donde quiero abrir la oportunidad
a otros que no pueden ver perso-
nalmente lo que yo veo, de poder
caminar conmigo y ayudar a otros
en los proyectos que voy cono-
ciendo por el camino, ya sea man-
dando dinero, conociendo y trans-
mitiendo la informaciéon o, si
quieren y pueden, viniendo de
voluntarios a algun lugar. Pero la
pagina web de momento esta en
construccion. Todo llegara.

¢,Cuales van a ser tus proxi-

mos destinos en esta “vuelta al
mundo”?

o
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Maripaz al finalizar sus estudios de masajes en Tailandia

De momento, viajo pasito a
pasito sin planear demasiado y
dejandome llevar por el viento con
la motivacion de aprender lo mas
posible y de poder ayudar a otros
en mi caminar. Estaré en India al
menos cuatro meses, aunque
quizas algo mas porque cuando
salga de la escuela querria seguir
viendo la India que no conozco,
jque esto es muy grande! Y luego,
ya se vera. No hago planes con
tanta antelacion. He aprendido
que la vida es de momento, aqui
todo es de momento, viviendo el
dia a dia, el presente, que es un
regalo (por eso lo llamaron asi,
¢no?).

Has sido muy valiente al atre-
verte a hacer estos viajes para
cumplir tu suefio. ¢Qué consejo
les darias a otros joévenes con
FQ que, como tu, tienen la
inquietud de conocer mundo?

Quizas no sea quien para dar
consejos a nadie, pero si algo
puedo decir a los jovenes que tie-
nen mis inquietudes es que todo
es posible, que no tiren la toalla
nunca, porque la vida es un cami-
no para ser vivido con consciencia
y gratitud. Y cada pasito que
damos, por muy despacito que
sea, ya es un avance. Siempre
hacia adelante. Y un buen motivo
por lo que seguir caminando, dar
otro paso hacia adelante.
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Entrevista a la Dra. Amparo Solé, presidenta

del 33° Congreso Europeo de Fibrosis Quistica

| proximo mes

junio de 2010, Valencia acogera el 33° Congreso Europeo de

Fibrosis Quistica , organizado por la Sociedad Europea de FQ (ECFS), en cola-

boracién con la Federacion Espafiola de FQ y la Sociedad Espafiola de FQ. Es
la primera vez que Espafia acoge un congreso internacional de Fibrosis Quistica. El
evento, dirigido a la comunidad médico-cientifica que trabaja por la Fibrosis Quistica,
estara presidido por la Dra. Amparo Solé, neumdloga de la Unidad de Fibrosis Quisti-
cay Trasplante Pulmonar del Hospital Universitario La Fe de Valencia.

¢,Cémo se consiguié que
Valencia fuera sede del 33°
Congreso Europeo de Fibrosis
Quistica?

Primero de todo se podria
decir que con tenacidad y mucha
ilusion por traer el congreso a
Valencia. Fue un proyecto elabo-
rado a lo largo de tres afos, en el
que participamos activamente la
Federacién Espafiola de FQ,
representada por su directora-
gerente Aisha Ramos y la Socie-
dad Espanola de FQ, representa-
da por mi. Supuso acudir a varias
reuniones con la Sociedad Euro-
pea de Fibrosis Quistica para pro-
mocionar y asegurar que Valencia
podia dar soporte a los requeri-
mientos de infraestructura técnica
y social que tal evento precisa.

¢Qué supone este logro
para el colectivo espafiol de
Fibrosis Quistica?

Lo primero y mas importante,
la difusién a nivel nacional de lo
que es la FQ, ya que es mucha la
gente que desconoce lo que es la
enfermedad. En segundo lugar,
estrechar la colaboracion a nivel
europeo con el colectivo FQ, tan
laico como cientifico. Sera un
escaparate de nuestra situacién
actual (prestaciones, medios,

numero de unidades de
referencia, etc.) ante
Europa y algunos paises
de América.

¢Cuéles son los
objetivos centrales de
este encuentro?

Primero, la actualiza-
cion de todas las posibili-
dades diagndsticas vy
terapéuticas que se
manejan en esta enfer-
medad tan compleja.
Desde el diagndstico
precoz, aspectos nutri-
cionales, sociales, psi-
colégicos, fisioterapia,
infecciones, terapia géni-
ca hasta trasplante (pul-
monar o hepético). En
segundo lugar, estan las
relaciones profesionales
entre las diferentes uni-
dades de referencia para
la elaboracién de proyec-
tos comunes, registros, etc.

¢En qué situacion  se
encuentra Espafia respecto al
tratamiento de la Fibrosis Quis-
tica en comparacion con el
resto de Europa?

Respecto al tratamiento no
hay diferencias en la parte cienti-

o

Dra. Amparo Solé

fica, no existe ningun tratamiento
indicado que no se aplique.
Ademas, las personas con FQ
reciben todo su tratamiento de
forma gratuita, sin ningun tipo de
limitacién por parte de la seguri-
dad social.

¢.Cudles seran las éareas
tematicas principales del con-
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greso? ¢Y cOmo se concretan
dichos contenidos?

Estan por decidir las sesio-
nes plenarias que marcan el per-
fil del congreso. Los contenidos
se elaboran de acuerdo a las
propuestas presentadas por los
diferentes grupos de trabajo,
que lideran cada una de las
areas tematicas de la enferme-
dad. Una vez elaborado el pri-
mer borrador, se discute entre
todos lo miembros del comité
cientifico para concretar el pro-
grama inicial.

¢Se prevé que el nuevo
Hospital Universitario La Fe de
Valencia esté operativo para la
fecha del congreso?

Inicialmente se contaba con
ello, de hecho en la primera visi-
ta de inspeccion del comité
europeo a Valencia, se hablo
con la gerencia del Hospital Uni-
versitario La Fe y se comentd
que si estaba ya operativo el
nuevo hospital, se podrian reali-
zar algunos talleres de Rehabili-
tacion Respiratoria y General,
aprovechando las nuevas insta-
laciones.

¢, Con qué novedades y ser-
vicios contara este nuevo hos-
pital?

Espero que la novedad sea
que se instaure el despistaje o
cribado neonatal definitivamen-
te. Esto consiste en realizar un
simple analisis de sangre que
permite el diagnéstico de la
enfermedad tras el nacimiento.
Con eso se puede aplicar un tra-
tamiento preventivo precoz. Yo
deseo que esta Unidad de Refe-
rencia de FQ cuente con todos
los requisitos previstos para lide-
rar tal responsabilidad. De
hecho existe una normativa
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europea que refleja cuales son
los estandares de calidad.

¢ Coémo ve el futuro sanita-
rio de la Fibrosis Quistica en
Espafia para los proximos
afios?

Se estan consiguiendo mejo-
ras evidentes en el manejo de la
enfermedad, de hecho la calidad
y expectativa de vida van mejo-
rando progresivamente.

Quedan en algunas comuni-
dades algunas asignaturas pen-
dientes como el cribado neona-
tal, otras técnicas diagnésticas
mas sofisticadas no implanta-
das... Pero estoy convencida de
que el congreso impulsara con
fuerza la manera de cubrir todas

o

estas carencias.

¢ Qué expectativas tiene
para este 33° Congreso Euro-
peo de Fibrosis Quistica?

En la parte organizativa me
gustaria superar los 2000 con-
gresistas y que disfruten de
nuestra hospitalidad. Me gus-
taria que Valencia dé la buena
imagen que tiene, y los asisten-
tes guarden un grato recuerdo
en su mente de mi ciudad, de la
que estoy realmente orgullosa.
No dudo que el congreso va a
tener una excelente calidad
cientifica, ademas ayudaran a
ello las magnificas instalaciones
que tenemos en el Palacio de
Congresos.
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10° aniversario de la Vuelta a
Formentera Nadando contra la FQ

a van 10 vueltas! La prime-
Yra vuelta la nadaba en soli-

tario Pere Galiana en el
2000. Hoy, 10 afios después, ya
son mas de 200 los participantes
de Espana, Italia, México,
EE.UU., Nueva Zelanda... Son
sé6lo algunos ejemplos de nadado-
res de otros paises que han nada-
do contra la Fibrosis Quistica en
las distintas ediciones. Un evento
que ha ido cobrando repercusion
con los afos y que hace una gran
labor por la difusion de la Fibrosis
Quistica.

Ahora, la X edicion de la Vuel-
ta llegd a su fin con un emotivo
acto de clausura que tuvo lugar
en la sede de la Fundacién el
pasado dia 5 de septiembre y al
que asistieron mas de 50 perso-
nas. En el acto se presentd un
video de imagenes realizado por
Victor Mayol con musica cedida
por Tolo Prats. Solidaridad,
ayuda, difusion de la Fibrosis
Quistica, convivencia y el "azul"
del mar de Formentera son algu-
nos de los términos empleados
para describir la Vuelta Nadando
a Formentera.

Todos los participantes coinci-
den al considerar que resulta una
experiencia inolvidable y muy
enriquecedora y nos animan a
vivirla al menos una vez en la
vida. jApuntate a Respiralia 2010!

Desde la Asociacion Balear de
Fibrosis Quistica y desde Funda-
cié Respiralia queremos agrade-
cer a todos los que han hecho
posible todas estas ediciones de
la Vuelta.

Ademas, con estas sencillas
lineas que escribimos a continua-
cién, queremos expresar un reco-
nocimiento especial a Toni, el cre-
ador de Respiralio.

Respiralio, la mascota de la Vuel-

o

Toni Santos, creador de
Respiralio, y Dani Nicolau

ta a Formentera Nadando

Respiralio y su autor

Respiralio, nuestra mascota, cumple 5 afos y desde su naci-
miento ha ido de la mano de la vuelta de Formentera nadando con-
tra la Fibrosis Quistica.

La historia de RESPIRALIO comienza cuando Pere Galiana,
creador de la vuelta a Formentera nadando vy fisioterapeuta de la
Asociacion Balear de Fibrosis Quistica, propuso a sus nifios FQ
que disenaran un dibujo para la camiseta de la edicién del 2005.
Se presentaron varios disefos, algunos de ellos muy ocurrentes,
pero el de nuestro Toni Santos fue claramente el mejor.

Respiralio no habria existido de no ser por Toni, un joven que
entonces tenia 14 afos, y que se inspird en la particular forma que
tiene la isla de Formentera, la cual, invertida, recuerda a un caballi-
to de mar: muy adecuado para representar Respiralia. jUna idea
sencillamente genial!

Desde entonces nuestro RESPIRALIO bucea, es director de
cine, tiene novia y desde su burbuja celebra el 10° aniversario de la
VUELTA A FORMENTERA NADANDO. Como podéis ver es listo y
esta en todos los “saraos”: todo un ejemplo para nuestros nifios y
jévenes.

Con estas lineas queriamos agradecer a Toni su buena disposi-
cién a ayudar siempre y el haber creado a Respiralio. Toni, un
joven alegre, vinculado desde bien pequefio a la Asociacion, que
compagina estudios y trabajo, futbol y natacion, fisioterapia y ejer-
cicios fisicos en la sede de la Asociacion... Ademas, es socorrista,
tiene novia y esta muy bien. Voluntario, siempre dispuesto para lo
que se le requiera y amigo de sus amigos. ¢, Se puede pedir mas?

Gracias Toni y... jFelicidades Respiralio!

o
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Estanteria Rapida

TIEMPO de ENTREGA: jDe 1a A dias!

B Estanterias fabricadas totalmente en
acero galvanizado.

*
M Facil montaje, sin tuercas ni tomillos.

M Maxima estabilidad, resistencia y
adaptabilidad.

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

L1 m También estanterias en INOX Y para
q cargas paletizadas.

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

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 Mostoles * Madrid = Telf.:902 32 16 32
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Se inaugura el Centro de Referencia

Estatal de Enfermedades

| Centro de Referencia
EEstataI de Atencion a Per-

sonas con Enfermedades
Raras y sus Familias (CREER)
fue inaugurado oficialmente el
pasado 30 de septiembre, pero
lleva trabajando con pacientes
desde julio. Ademas esta partici-
pando ya en cuatro proyectos de
investigacion con diferentes enti-
dades cientificas y sociales, y ha
firmado cuatro convenios de cola-
boracion.

Su director, Miguel Angel Ruiz
Carabias, es consciente de que
se empieza a saber de la labor de
atencion a las personas con
enfermedades raras y sus fami-
lias, asi como del soporte que
esta ofreciendo al movimiento
asociativo. Pero no desconoce la
incertidumbre que se ha creado
en torno a la capacidad investiga-
dora que pueda tener el centro, y
por eso precisa que los proyectos

que alli se desarrollan no tienen
un caracter basico o clinico, su
perfil es eminentemente social.
Los profesionales que traba-
jan en el CREER vya estan cola-
borando con el Instituto de
Investigacion de Enfermedades
Raras, dependiente del Instituto
Carlos lll, en su elaboracién de
un registro estatal de enferme-
dades raras junto con la Fede-
racion Espafola de Enfermeda-
des Raras (FEDER). Esto se
esta realizando mediante dos
proyectos, uno de ellos vinculado
a la dependencia, en el que tam-
bién participa el Imserso, y el otro
sobre las necesidades socioedu-
cativas de los niflos con estas
patologias. Un tercer proyecto se
realiza en colaboraciéon con la
Facultad de Psicologia de la Uned
y versa sobre la autorregulaciéon
emocional de las personas con
enfermedades raras.

Raras

Por otro lado, el CREER ha
suscrito convenios de colabora-
cion con FEDER, con el Instituto
Carlos llI; con el Centro de Inves-
tigacion Biomédica en Red (Cibe-
rer) y con el centro sueco Agrens-
ka. Ademas, tienen pendientes
otros dos convenios con la Uni-
versidad de Burgos y con la Aso-
ciacion Europea de Enfermeda-
des Raras.

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

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

1577

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

" Fibrosi:
(luislica

o
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La Federacion realizara de nuevo el

Camino de Santiago en agosto de 2010

a Federacén Espanola de
L Fibrosis Quistica esta pre-

parando de nuevo el Cami-
no de Santiago para personas con
FQ, con la esperanza de repetir el
éxito que tuvo esta actividad de
deporte y convivencia celebrada
en abril de 2007.

El Camino de Santiago tendra
lugar la semana del 23 al 29 de
agosto de 2010, con el fin de ser
una opcion mas de ocio vacacio-
nal durante el verano. Esta vez se
amplia a seis el numero de dias
de camino para hacer una media
de 20 km. por etapa. En total se
realizaran 100 km.

Las personas interesadas en
realizar el Camino de Santiago
pueden mandar a la Federacion la

Durante la realizacion del Camino de Santiago en 2007

pre-inscripcion que encontraran
en la web www.fibrosisquistica.org
para reservar su plaza, ya que es
necesario conocer el numero de

personas aproximado que desea
realizar la actividad. La Federa-
cion informara mas adelante
sobre el itinerario y los precios.

Envia tus sugerencias a nuestro buzon

a Federaciéon Espanola de
L Fibrosis Quistica inauguré

este verano en su pagina
web un Buzén de Quejas, Suge-
rencias y Felicitaciones , con el
fin de recabar y dar seguimiento a
las quejas, sugerencias y felicita-
ciones de cualquier persona o
familiar con Fibrosis Quistica, asi
como de los profesionales que
trabajan para la FQ.

Este nuevo procedimiento
forma parte de la implantacion de
la calidad en los procesos de la
Federacion, algo que considera-
mos muy importante y necesario,
al igual que la mejora continua y
la participacion de todos en la
evolucion de la Federacion.

El funcionamiento del buzén
consiste en que cada una de las
quejas, sugerencias y felicitaciones

se pasa al area correspondiente y
Unicamente el personal de la Fede-
racién tiene acceso a esta informa-
cion, para preservar la confidencia-
lidad de la misma.

Igualmente se puede utilizar el
buzén para peticiones u otro tipo
de comunicaciones que no sean
Unicamente quejas, sugerencias o
felicitaciones.

Se dispone de las siguientes
opciones para hacer llegar las
quejas, sugerencias Yy felicitacio-
nes a la Federacion:

- CORREO ELECTRONICO:
sugerencias@fibrosis.org

- TELEFONO: 96 331 82 00

- FAX: 96 331 82 08.

- CORREO POSTAL:

Federacion Espafiola de Fibrosis
Quistica. C/ Duque de Gaeta, n°
56 — 142. C.P. 46022 - Valencia

o

La Federacion informara cuan-
do sea necesario del seguimiento
y estado de cada solicitud.

Para mas informacion pueden
visitar la seccion dedicada al
Buzén de Sugerencias de la
pagina web de la Federacion
www.fibrosisquistica.org.
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La Federacion divulga la FO en

Valencia con sus rutas gastronomicas

a Federacion Espafola de
L Fibrosis Quistica lleva mas

de un afo divulgando la FQ
en Valencia mediante sus rutas
gastronomicas por diferentes res-
taurantes de la ciudad.

El pasado 2 de octubre se rea-
liz6 una cena a beneficio de la
Fibrosis Quistica en el Restauran-
te Club Nautico Port Saplaya con
la colaboracion de Vinos Realce.

Como en otras ocasiones, se
cubri6 el total de plazas disponi-
bles en el restaurante, consiguien-
do asi un éxito de asistencia y
divulgacion.

Las personas que acudieron a
la cena pudieron degustar un
menu muy mediterrdneo a base
de pan tostado con tomate, cléchi-
nas al vapor, “esgarraet” de baca-
lao, toAina con pimientos, suquet
de rape y secreto ibérico.

Al finalizar la cena, Aisha
Ramos, directora de la Federa-
cion, hizo entrega al restaurante
de una placa como “Estableci-
miento colaborador con la Fibrosis

Quistica”, por lo que de ahora en
adelante tendran siempre un
pequefio detalle con los miembros
de las asociaciones de FQ que
acudan a cenar alli.

Bodegas

mondrian

Hestaurante

EOODEOA F OWIREDDE

restaurantes colaboradores

Restaurante Club Hautico
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La Federacion recibe el Premio Bancaja
de Voluntariado Corporativo 2009

| pasado mes de julio tuvo
Elugar la 22 Convocatoria de

Proyectos Sociales “Volun-
tariado Corporativo Bancaja 2009”
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 presenté
el proyecto premiado sobre las
tareas que realiza en la ONG.

De los 22 proyectos que han
optado a la segunda convocatoria
de este premio han resultado
seleccionados los 11 mas votados
por los empleados de Bancaja a
través de la Intranet, entre los que
se han adjudicado 100.000 euros.

El proyecto de la Federacion
fue el tercero méas votado y el pre-
mio obtenido ayudara a seguir
manteniendo el piso de acogida
para las personas con FQ de toda
Espafa que lo necesiten.

El primer premio fue para la
Asociacion de Padres de Autistas

de la Comunidad Valenciana, con
el proyecto “Servicio de respiro
familiar para fines de semana en
beneficio de las personas con dis-
capacidad y sus familias”.

Agradecemos desde aqui a
Carmina Orihuela y a Ana Cace-
res el especial apoyo que nos
prestan y, especialmente a Carmi-
na, la difusiéon que ha realizado de
la FQ 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 Espafola 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), podeéis 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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Entidades colaboradoras con la Federacion
Espainola de Fibrosis Quistica
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Pulseras solidarias por la I Semana
Europea de la Fibrosis Quistica

el 9 al 15 noviembre de
D2009, la Asociacion Euro-

pea de Fibrosis Quistica y
las asociaciones de 33 paises
europeos, entre ellas la Federa-
cion Espafiola, organizan la |
Semana de Divulgacion y Sensi-
bilizaciéon Europea de la Fibrosis
Quistica para mejorar la calidad y
esperanza de vida de las perso-
nas con FQ.

Durante la campafa europea
de sensibilizacion de la Fibrosis
Quistica queremos obtener un
numero record de personas que
lleven la pulsera de la solidaridad
en toda Europa. En Espafia ya
son varias las personas famosas
gue se han unido a esta causa y
se han puesto las pulseras solida-
rias para ayudar a divulgar un
poco mas la Fibrosis Quistica.

Los primeros en lucir las pul-
seras solidarias han sido los tore-
ros Cayetano y Francisco Rivera,
su hermano Julian Contreras,
Cayetano Martinez de Irujo y el
cantante Chiquetete.

Igualdad de acceso al tratamiento

Aunque las personas que tie-
nen acceso a una atencion ade-
cuada pueden tener una buena
calidad de vida, los nifios que
viven en paises menos desarro-
llados donde la atencidn es infe-
rior a aquellos paises desarrolla-
dos, estdn en una situaciéon de
desamparo que hace peligrar su
vida. El correcto tratamiento de la
enfermedad en Europa podria
mejorar esta situacion. El
diagnoéstico desde el nacimiento,
el seguimiento regular por parte
de los especialistas, la higiene
adecuada y el tratamiento correc-
to de los primeros sintomas de la
enfermedad no sélo pueden pro-

Julian Contreras, Cayetano Rivera, Cayetano Martinez de Irujo y
Francisco Rivera luciendo las pulseras solidarias

longar y salvar vidas, sino tam-
bién mejorar la calidad de vida.
Hay paises europeos en los que
los tratamientos basicos de la
enfermedad no estan ni siquiera
disponibles para las personas con
Fibrosis Quistica.

Frank De Winne, astronauta y
comandante de a bordo del trans-
bordador de la Estacion Espacial
Internacional, dio el pistoletazo de
salida a la | Semana Europea de
la FQ desde el espacio.

El dia 11 de noviembre se
celebr6 una reunién con los
miembros del Parlamento Euro-
peo en Bruselas el dia 11 de
noviembre, donde acudieron
representantes de la Federacion
Espafiola de FQ.

Ademads, se solicitd a las auto-
ridades nacionales hacer todo lo
posible para apoyar nuestros
esfuerzos y eliminar todas las
barreras necesarias para llegar a
una igualdad de acceso a las nor-

o

El cantante Chiquetete también
se puso la pulsera solidaria

mas del tratamiento bésico en
Europa, para lograr una mejora
de la calidad de vida de las per-
sonas con FQ y sus familias.
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Actividades en primavera y verano

se puso en marcha para organizar las diferen-
tes actividades previstas para esta época del
ano, algunos de estos eventos tienen como objetivo
mentalizar y divulgar en la poblacion la necesidad de
hacerse donante, otras las hemos dirigido a formar o
a informar a los familiares y personas que tienen FQ.

Varias de estas actividades se centraron en el Dia
Nacional del donante de érganos y tejidos, donde
diferentes organismos oficiales mostraron su interés
en estos actos. Por este motivo se reunieron sus
representantes (Delegado de Gobierno, el Alcalde de
la Regién y Concejales del Excmo. Ayuntamiento de
Murcia), que junto a la directiva de nuestra asocia-
cion posaron para la ya tradicional foto solidaria pro-
donacién. El reparto de tripticos informativos, globos,
caramelos y abanicos se realiz6 desde una caseta
situada en el centro de la capital y a través de colori-
das bicicletas con
los anagramas de
FQ y slogans
sobre la mentaliza-
cion hacia la dona-
ciébn de organos.
Estas bicicletas
recorrieron diferen-
tes puntos clave de
la ciudad.

La jornada cul-
mino6 con dos acon-
tecimientos de
caracter benéfico;
la obra de teatro

Comenzé la primavera y la Asociacion Murciana

Fibrosis
Giuistice
ASOCIACION MURCIANA

ponrire la Fiboosls Oelntits
—_—  ——

Cartel divulgatico de la FQ

‘La venganza de
D. Mendo”, repre-
sentada en el Tea-
tro Bernal de Mur-
cia y una Gala
Flamenca celebra-
da en la ciudad de
Cartagena.

Otro  objetivo
fundamental de la
Asociacion es for-
mar e informar,
para ello en el mes
de mayo organiza-
mos la escuela de
padres, donde en
diferentes jornadas
se trataron temas
dirigidos a la resolucién de problemas y modos de
afrontamiento ante la FQ.

Siguiendo con el objetivo de formar, realizamos el
I Concurso de Cocina en FQ, donde los doctores
Jiménez Abadia, David Gil el restaurador Cayetano
Gobmez, contribuyeron con cuestiones sobre el trata-
miento dietético y la utilizacion de diversos trucos
para mejorar el sabor y presentacion de la comida.
Contamos también con la inestimable colaboracion
de Carlos (representante de la casa Nestlé), que
aporté cestas con productos alimenticios para los
ganadores del concurso.

Una vez terminada la época estival, seguimos tra-
bajando en las diferentes actividades preparadas
para el otofio-invierno.

Bicicletas por la donacion de
organos

Plantando arboles por la Fibrosis Quistica

del Dia Nacional de la Fibrosis Quistica,

se realizd una plantacion de arboles en
el parque Ponte da Pedra de La Corufia a las
12 de la mafana, con la asistencia de Dofia Sil-
via Longueira, Concejala de Servicios sociales
del Excelentisimo Ayuntamiento de La Corufa
y Dofia Maria Porto, Directora del Area de Dis-
capacidad del Ayuntamiento de La Corufia. Al
acto también asistieron en colaboracion repre-
sentantes de distintas asociaciones, una joven
con FQ portuguesa y la hermana de un joven
pendiente de trasplante, de Pontevedra.

EI pasado 22 de abril, con la celebracion

A

Imagen de la joven
con FQ asistente

Lo

T
Un momento de la plantacmn
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Vacaciones productivas en Mallorca para jovenes y

familias con Fibrosis Quistica

| proyecto “Vacaciones
Eproductivas en Mallorca”
que la Fundacién Respi-
ralia puso en marcha el pasado
mes de mayo esta teniendo una
respuesta muy satisfactoria. Son
ya 4 las familias FQ que han parti-
cipado en este proyecto y todas
ellas han valorado muy positiva-
mente el aprendizaje de la técnica
de drenaje autégeno, la calidad
de las instalaciones y la profesio-
nalidad de nuestros fisioterapeu-
tas y entrenador fisico.

Sabemos que algunos de los
jévenes FQ no venian muy moti-
vados, probablemente por la dificil
edad que atraviesan, pero al ter-
minar su “vacacion” se han ido
convencidos de que una de sus
prioridades es cuidarse y de que,
ademas, deben hacerlo bien. En

desde hace algo mas de un afio, el sabado 26 de

Darren Dunlop, canadiense afincado en Mallorca
septiembre culminaba con éxito la 12 Ultrama-

el proceso de aprendizaje que
proponemos participan los padres
y si lo desean también los herma-
nos y, de esta forma, la motiva-
cién es mayor y la adhesion mas
completa.

Las familias participantes en
este proyecto pionero se han
acercado desde sus respectivas
comunidades: Castilla-La Man-
cha, Castilla-Leén, Pais Vasco y
Catalufia... Incluso hemos conta-
do con la visita de una fisiotera-
peuta especializada en FQ de
Argentina con un curriculo muy
extenso, que eligié nuestro Centro
para poner sus conocimientos al
dia. A todos los participantes en
este proyecto: gracias por confiar
en nosotros. A los que audn no lo
hayais hecho y querais disponer
de mas informacion, por favor,

poneos en contacto con nosotros
(971 733 771 o a través del correo
fundacio@respiralia.org).

Malena Fernandez disfrutando
de sus vacaciones productivas

ratéon Port d’Alcudia-Palma de Mallorca para dar a cono-
cer la fibrosis quistica y recaudar fondos para el progra-
ma de actividad fisica dirigida para las personas con
Fibrosis Quistica.

Darren corrié los mas de 68 km que separan Port
d’Alcudia de Palma de Mallorca, a pesar de los calam-
bres de piernas y del aplastante calor reinante. Darren
estuvo siempre acompafiado por la guardia civil, una
ambulancia y una furgoneta de la fundacion para asistir-
le durante el recorrido. Ademas, en las llegadas a los
diferentes municipios varios nifios con FQ corrieron al
lado del canadiense los ultimos metros.

La familia de Darren, nuestra fisioterapeuta Monica
Ferrer, Quique Bendito, Toni Contesti y su mujer Pau
resultaron de gran ayuda para lograr esta hazana. Gra-
cias a todos ellos y al resto de voluntarios. Y, por
supuesto, nuestra mas sincera enhorabuena a Darren
por el esfuerzo realizado.

Darren Dunlop junto a algunos nifios con FQ

o



Charla formativa sobre medidas

higiénicas en la FQ

ar de FQ, nos ofrecio el pasado sabado 20 de

junio una conferencia sobre medicamentos,
adherencia al tratamiento y protocolos de higiene en
fibrosis quistica.

Alrededor de una treintena de personas, de mas
de 15 familias mallorquinas, asistieron a esta jornada
formativa y aprovecharon para resolver dudas sobre
cémo tomar algunos medicamentos o sobre las medi-
das higiénicas a adoptar en el propio hogar para pre-
venir posibles infecciones. La charla se prolongo
durante casi tres horas porque hubo muchas inter-
venciones, lo que demuestra lo necesario de estas
iniciativas.

K etty Ruiz, fisioterapeuta de la Asociacién Bale-

3- 37 asoci aci ones: 24- 30 asoci aci ones 02/11/2009 13:54 Pé@ a 31

Carrera de bicis benéfica

Santa Ponsa (Mallorca) el sabado dia 12 de
septiembre sirvid para recaudar fondos para la
Fundacién Respiralia, ademas de contribuir a la difu-
sioén de la fibrosis quistica.
La carrera contd con categorias de Infantil, Alevin
y Principiantes, y todos los nifios y jovenes dieron un
gran espectaculo de entrega y esfuerzo. También se
improvisé un bar en el que cada uno aportaba la
voluntad. Al final, la organizacién hizo entrega de un
cheque por valor de 914,43 euros a Teresa Llull, Pre-
sidenta de Fundacié Respiralia.
Nuestro mas sincero agradecimiento a Juan Car-
los Femenia de Mountain Bike Tours y a todo su equi-
po de organizacion.

I a final de la Copa IBBike 2009 celebrada en

Imagen de los participantes en la carrera

Participacion de los nifios con Fibrosis Quistica
en la II Regata de Vela Adaptada

Asociacion Balear participaron en la Il Regata

de Vela Adaptada organizada por USP Funda-
cion Alex en el Puerto de Andratx. Alrededor de
medio centenar de personas con discapacidad, en su
mayoria nifios, disfrutaron de la practica de la vela en
el mar con patrones expertos, como la campeona
olimpica Theresa Zabell.

Dentro también del proyecto “Alex rumbo a ti”’, que
persigue la integracion social de personas con disca-
pacidad a través del deporte, el pasado 4 de agosto
las familias de la Asociacion Balear de FQ estaban
invitadas a ver una prueba de la 282 Copa del Rey de
Vela en el Real Club Nautic de Palma. S.M. el Rey
Don Juan Carlos tuvo ocasién de saludar a los nifios

EI sabado 1 de agosto varios nifios con FQ de la

Foto de los participantes

asistentes. Agradecemos a Gabriel Masfurroll, presi-
dente de USP Hospitales y Fundador de USP Funda-
cion Alex, su invitacion a participar en este evento.

o
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TV 3 emitira en diciembre La Marato6 a favor de

las enfermedades minoritarias

mediatico impulsado por la Televisién de Cata-

lufa y la Fundacié La Maraté de TV3. Se lleva
realizando des del afio 1992 con el objetivo de obte-
ner recursos econodmicos para la investigacion cienti-
fica de enfermedades, que ahora mismo, no tienen
una curacion definitiva.

En 1997 La Marat6 de TV3 se dedicé a las enfer-
medades genéticas y se centré basicamente en la
Fibrosis Quistica y en las distrofias musculares. Ese
afo se recaudo la cantidad de 4.172.090 € que fue a
parar integramente a proyectos de investigacion
sobre las enfermedades genéticas.

Este afio, y gracias al esfuerzo y al trabajo reali-
zado por la Associacié Catalana de Fibrosi Quistica,
con el soporte de la Societat Catalana de Pediatria y
la Societat Catalana de Digestologia, asi como de
médicos e investigadores que trabajan dia a dia con
la Fibrosis Quistica en Cataluia, hemos conseguido

I a Maraté de TV3 es un gran acontecimiento

que La Maraté de TV3 2009 sea a beneficio de las
enfermedades minoritarias, y entre ellas se encuen-
tra la Fibrosis Quistica.

En este logro también ha sido muy importante el
papel de la Federacié Catalana de Malalties Poc
Frequents y de la Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras, de las cuales la Associacié Catalana
de Fibrosi Quistica forma parte, y naturalmente la
sensibilidad y soporte del comité asesor de la Funda-
ci6 La Maraté y la Conselleria de Salut.

Os informamos que La Maratdé de TV3 2009 se
celebrara el domingo dia 13 de diciembre. Es por
ello, que desde la Associacié Catalana de Fibrosi
Quistica os animamos a participar y a colaborar para
lograr que esta edicion de La Maratd sea un gran
éxito y consigamos el record en recaudacion econé-
mica. Recordad que todos los donativos recibidos
iran a parar a proyectos de investigacion sobre las
enfermedades minoritarias.

Fin de semana de apoyo a la Fibrosis Quistica

y las Enfermedades Raras

oincidiendo con la festividad de la Mercé,
‘ en Barcelona, participamos, como en afios

anteriores, en la Feria de Entidades que el
Ayuntamiento organiza en estas fechas. La Asso-
ciacio Catalana de Fibrosi Quistica y colaborando
con la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) estuvo presente en su estand
informativo dando informaciéon sobre la Fibrosis
Quistica y el resto de enfermedades raras.

Es importante dar la maxima difusidén a estas
problematicas sociales que corresponden al colec-
tivo de salud publica e impulsar el asociacionismo
para luchar y mejorar la calidad de vida de los
afectados de una enfermedad rara y de sus fami-
lias.

Durante estos dias se acercaron al estand de
FEDER diferentes personalidades de la politica,
como por ejemplo el Sr. Jordi Hereu, alcalde de
Barcelona, y consejeros del ayuntamiento de la
ciudad, a los cuales pudimos expresarles nuestras
inquietudes y necesidades como colectivo.

Rerpirar e
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da Enfrrmedacd:

Patricia Olga y Maria, de la Asociacion Nacional de
Hipertensién Pulmonar
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Hoy he cumplido un sueiio...

jugadores del Barga y yo he tenido esa suer-

te. Me enganaron diciéndome que mi tio iba a
buscar trabajo al Camp Nou y que le teniamos que
acompanar ya que después me haria el DNI, que no
me lo iba a hacer porque también formaba parte del
engano.

Cuando llegamos al Camp Nou y me lo dijeron no
me lo creia, pero cuando los vi en persona aluciné.
Todo esto me paso gracias a la asociacién de FQ, a
Nuria, Anastasio, que es abuelo de una nifia con FQ,
y a mi familia a los que quiero dar mil gracias por
hacerme tan feliz.

Los jugadores eran majisimos. Por fin pude cono-
cer a mi jugador preferido: Xavi Hernandez. A Henry
le dimos la tarjeta de Nuria para que colaborara con
la asociacién ya que su mejor amigo tiene una nifia
con FQ. Hablé con los jugadores y a Xavi le pedi su
camiseta y le dije que me haria mucha ilusién jugar
con él algun partidillo.

Fue una sorpresa de cumpleafnos increible ya
que yo no habia pedido nunca conocerlos aunque lo
deseaba de todo corazén pero me parecia imposi-
ble.

jAh! Y querria dar las gracias también al FCBAR-
CELONA, jugadores y a Thaisa y Nuria organizado-
ras de todo esto por haber hecho posible todo lo que
me paso. Y un saludo para Angel, a su padre y su
hermana que también estuvieron alli conmigo.

I Iay muchos nifios que desean conocer a los

|

En el centro, Xavier junto a Thierry Henry

Xavier Godoy Nieto. El futbolista Xavi Herndndez y Xavier

Un pequeiio gran escritor

era poder ser escritor y recaudar dinero para la
investigacion de la Fibrosis Quistica. Este
suefo se ha hecho realidad gracias a la Fundacion L oliprTes  Prfaunttles
Pequefio Deseo.
Ethan ha escrito un libro de cuentos infantiles que . &y "
ha sido editado por la misma Fundacién. Gracias a la {I o
colaboracion de su escuela, se han vendido todos los A "u . gy
ejemplares publicados y se ha podido recaudar un T " .
total de 2.389,13 €. Ethan ha querido donar esta canti- f
dad econdmica a la Associaciéo Catalana de Fibrosi < >
Quistica para que se destine integramente a proyec- A W
tos de investigacion para luchar contra la Fibrosis )
Quistica.
Muchisimas gracias Ethan por tu ayuda. Te desea-
mos que a partir de ahora se cumplan todos tus sl Elle a Lalmde T

suefos. Portada del libro

EI sueno de Ethan, nifio con Fibrosis Quistica,

&
red 5

#
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Andalucia

La Asociacion Andaluza realiza el “I Taller de

adherencia al tratamiento en FQ”

cortijo del Parque de El Alamillo en Sevilla,

el “I Taller de adherencia al tratamiento en
Fibrosis Quistica”, organizado por la Asociacion
Andaluza de Fibrosis Quistica y con la colabora-
cién de la Fundacion Inocente y la Federacion
Espafola de Enfermedades Raras (Feder).

Al taller, que tuvo una gran aceptacién, asistie-
ron nifos, jovenes, adultos con FQ, padres y fami-
liares. Se baso principalmente en la orientacién,
técnicas y pautas a aplicar para un adecuado trata-
miento en fibrosis quistica, asi como en crear habi-
tos de constancia por parte del afectado en la reali-
zacion de la fisioterapia respiratoria, toma de
medicacion, revisiones, etc.... Para ello, la jornada
contd con la colaboracién de numerosos profesio-
nales y expertos vinculados al conocimiento y tra-
tamiento de la fibrosis quistica. Entre ellos, conta-
mos con la presencia de Fernando Diaz,
fisioterapeuta que explicé a través de una sesion
practica como llevar a cabo de forma correcta la
fisioterapia respiratoria, haciendola mas eficaz y
llevadera posible, aspecto de vital importancia para
las personas con FQ en los tres estadios de eda-
des: infantil, juvenil y adulto.

En el ambito de la nutricién, la charla corrié a
cargo de Paqui Rosales, enfermera de la Unidad
de Dietética y Nutriciéon del Hospital Virgen del
Rocio, que a través de un almuerzo completo con
explicaciones vy
practicas a los
asistentes,
indic’’o0 también
las pautas de la
alimentacion

EI pasado 6 de junio de 2009 se celebré6 en el

saludable que
deben seguir los
afectados.

En otra de las
sesiones, conta-
mos con al pre-
sencia de Car-
men Longa vy
Concha Lopez,

ol enfermeras de la
WY EVGERY BT LTt Vs i) Unidad de FQ del

IERJEELLERLNIUN  Hospital U. Vir-

Imagen del desayuno saludable

gen del Rocio, que abordaron, respectivamente,
los aspectos que hacen referencia a los importanti-
simos habitos higiénicos que se deben introducir
en la vida cotidiana, asi como la preparacién y
asistencia rutinaria y extraordinaria a la consulta de
la Unidad de FQ y demas departamentos relaciona-
dos del propio Hospital.

En la practica de deporte como forma de mejo-
rar la forma fisica de las personas con fibrosis
quistica, el taller ofrecid6 una clase practica de
aerdbic, que corrid a cargo de Maria Maguesin,
una joven con FQ y monitora deportiva. Ademas,
contamos con la presencia de Sergio Tejero, doctor
y padre de una nifia afectada, que expuso las pri-
meras conclusiones de una investigacion que esta
llevando a cabo sobre deporte y FQ.

El taller concluyé con una dinamica de grupo
sobre el libro “El pequefio rey que siempre tosia”
que corrié a cargo de las psicologas Ana Poggio,
Silvia Salazar y Nuria Aguilera.

o
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“El Trasplante Pulmonar en FQ”, protagonista de la
IIT Jornada de la Asociacion Andaluza de FQ

Coérdoba la jornada “El Trasplante Pulmonar
en Fibrosis Quistica. Ill Jornada de la Aso-
ciacién Andaluza FQ”.

El acto, que se celebrara en el salén de actos
de la Diputacion de la capital cordobesa, pretende
informar a la sociedad del proceso médico que con-
lleva la realizacidon de este tipo de intervenciones
en todas su fases, concienciar a la poblacién de la
necesidad de donar 6rganos e informarles de los
ultimos avances en esta actividad.

Durante la jornada, especialistas sanitarios en
el ambito del trasplante de todas las disciplinas
médicas y profesionales (cirujanos, médicos, fisio-
terapeutas y psicologos) ofreceran una serie de
ponencias en las que se analizaran las diferentes
fases del trasplante, los tratamientos y cuidados
que necesitan las personas trasplantadas o en
espera de ser trasplantada de pulmones y los
aspectos psicoldgicos derivados de este proceso.

Las personas interesadas en inscribirse en esta
jornada (de inscripcion gratuita), para asistir pue-
den ponerse en contacto con la Asociacion Andalu-
za de Fibrosis Quistica (tIf. 954 705 705).

EI proximo 28 de noviembre, tendré lugar en

| nf'e noviembre de 20649
Salon de acies de 1a
[Hputacion de Cordpba

RETT T
= Cojos | e

Cartel de las jornadas

La Asociacion Andaluza de FQ promueve la
donacion de 6rganos en Huelva

Esta iniciativa cuenta con el apoyo de la Delegacion de Salud de la provincia onubense

ca participd el pasado 25 de junio en una reu-

niéon que conté con la presencia de la delegada
de Salud de Huelva, M? José Rico, y con los repre-
sentantes de la principales asociaciones de trans-
plantados de Huelva y Sevilla.

El objetivo de la misma, fue conocer las inquietu-
des de las diferentes asociaciones e informar a las
mismas de las campafas impulsadas por la Junta de
Andalucia para promover y difundir la donacion de
6rganos entre la ciudadania.

En esta comision, se acorddé apostar por una
estrategia comun entre las asociaciones, de manera
que se cree una potente campana para promover la
donacion de érganos en esta ciudad y provincia.

Entre las medidas propuestas se encuentra la
firma de acuerdos con empresas punteras de Huelva
para obtener financiacién destinada a la publicidad
de la campafia; organizar charlas informativas en
colegios, universidades y principales eventos de la

I a Asociacion Andaluza de Fibrosis Quisti-

provincia de Huelva y crear una estrategia de comu-
nicacion comun en los medios para difundir la idea de
la necesidad de donar 6rganos.

En el centro, la delegada de Salud de Huelva, M? José
Rico, junto con miembros de la Asociacion Andaluza y
los coordinadores de trasplantes de Huelva

o
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C. Valenciana

Rally solidario de mas de 15.000 km.

y yo hemos participado en un rally con destino
a Ulan Bator, en Mongolia.

El Mongol Rally una iniciativa llevada a cabo por
The Institute of Adventure Research, una organiza-
cioén sin animo de lucro que combina la aventura con
una finalidad humanitaria. El rally con fines solidarios
recorre mas de 15.000 km, que es la distancia que
une Barcelona con Ulan Bator, capital de Mongolia.

Pensamos que dado que el rally tiene un impor-
tante seguimiento de los medios de comunicacion,
podiamos aprovechar para dar informacién sobre la
fibrosis quistica. Pusimos un enlace con la pagina de
la Federacion en la web del equipo y aprovechamos
cada entrevista para hablar de la enfermedad y de la
labor de la Asociacién Valenciana.

Encontramos un especial interés de los medios
extranjeros y en la concentracion de los 500 equipos
de todo el mundo que se realizé en Klenova, Checos-
lovaquia. También entre las personas con las que iba-

I Iola amigos. Este verano mi hermano Esteban

mos contactando a lo largo de los 15 paises, gentes
que tenian curiosidad por conocer nuestra aventura y
que significaban o representaban nuestras pegatinas.

Salimos desde Valencia el 17 de julio y recorrimos
mas de 15.600 km. El 12 de agosto después de supe-
rar muchos problemas mecanicos, burocraticos y
logisticos, entre otros, llegamos a Ulan Bator, capital
de Mongolia. En nuestra ruta, atravesamos Francia,
Suiza, Alemania, Republica Checa, Hungria, Serbia,
Bulgaria, Turquia, Iran, Turkmenistan, Uzbekistan,
Kazajstan, Rusia y Mongolia, superando el reto de
atravesar desiertos, caudalosos rios, complicadas
fronteras, etc. y todo ello en un pequefio coche de 60
CV. No olvidaremos la hospitalidad, afecto y ayuda de
las muchas personas que hemos encontrado a lo
largo del viaje, ni tampoco la uniéon de los equipos
espafoles para llegar hasta el final.

Mas informacion www.batbrothers.org

José Vicente Navarro.

II Feria de la Salud en Moncada

La Academia
Ritme de Ball

| pasado dia 5 de septiem-
Ebre y durante todo el dia, la

Asociacion Valenciana de
FQ dej6 su granito de arena parti-
cipando activamente en un stand
de la "Feria de la Salud" en Mon-
cada, un pueblo de Valencia.

Desde aqui agradecemos al
Ayuntamiento de Moncada por
haber organizado este evento
encauzado a informar sobre
aspectos relativos, todos ellos, a
la salud publica.

Desde la Concejalia de Sani-
dad, se nos invitdé a estar presen-
tes junto con otras asociaciones
para poder llegar cara a cara a
todas aquellas personas que se
acercaban a preguntar. No sélo se
divulgé la FQ, sino que también se
hablé muchisimo de la donacion
de drganos asi como de sus
aspectos mas relevantes.

La Feria conté con un gran
acogimiento y un continuo vaivén

de gente que buscaba informa-
cion.

Es importante agradecer que
entidades publicas se conciencen
que colabarando desinteresada-
mente ayudan enormemente para
que las ONG, en general, puedan
acercarse a los ciudadanos.
Desde aqui un profundo agradeci-
miento al Alcalde de Moncada
D. Juan José Medina y a todo su
equipo.

Mesa informativa en Moncada

colabora con la
Asociaciéon

| 28 de junio en el Audito-
Erio de Torrente, la Acade-

mia Ritme de Ball, tuvo la
gentileza de colaborar con la
Asociacion Valenciana contra la
Fibrosis Quistica y nos deleité
con una representacion de una
obra titulada “CUENTOS URBA-
NOS” a cargo de los alumnos de
dicha Academia, y que hicieron
las delicias de todos los asisten-
tes.

Desde estas lineas queremos
agradecer a su directora D?
Romina Cardoso su contribucion
y ayuda para poder seguir reali-
zando algunos de nuestros pro-
gramas dirigidos a las personas
con Fibrosis Quistica.
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Gala musical y Asamblea en Benaguacil

blea de la Asociacion contra la Fibrosis Quisti-

ca de la Comunidad Valenciana. En la Asam-
blea se presento el plan de trabajo, el presupuesto
econdmico, el desarrollo de los grupos de trabajo asi
como la presentacion de nuevas candidaturas a la
junta directiva.

Tras la Asamblea y gracias al Ayuntamiento de
Benaguacil y a su Alcalde D.Jose Joaquin Segarra
Castillo pudimos disfrutar de una gustosa comida.

Y a las 18:30 pudimos disfrutar, en el auditorio
Unio Musical de Benaguacil, de la gala musical orga-
nizada por Grup D Esplai de Ball Esportiu y con la
colaboracion de Magic Girls y Mes Que Ball, especta-
culo realizado en beneficio de la Asociacion contra la

EI 5 de Julio se celebré en Benaguacil la Asam-

Cantabria

Fibrosis Quistica de la CV.

Desde la Asociacion agradecemos tanto al sefor
alcalde y en especial a Emilio Arrue su colaboracion
con la Fibrosis Quistica. jGracias!

Un momento de la gala musical en Benaguacil

La Asociacion organiza el I Taller de
Fisioterapia Respiratoria y Fisiocomplement

Fibrosis Quistica, organizo en
Octubre el Il Taller sobre Fisiote-
rapia respiratoria y Fisiocomplement.

Este taller ha sido impartido por los
profesionales, Dfia. Ketty Ruiz Lopez,
fisioterapeuta del Hospital Son Dureta
y de la Fundacién Respiralia ( Palma
de Mallorca) y D. Juan Carlos Fernan-
dez Dominguez, Osteopata y Fisiotera-
peuta, Profesor Titular de la Universi-
dad de las Islas Baleares vy
Fisioterapeuta de la Fundacion Respi-
ralia.

El Fisiocomplement ha aportado
nuevas técnicas fisioterapicas a los
enfermos de Fibrosis Quistica, tales como el drenaje
linfatico, para aliviar los problemas de sinusitis, el tra-
tamiento postural para paliar las alteraciones deriva-
das de la mecanica respiratoria y el tratamiento para
las alteraciones viscerales producidas por la pato-
logia respiratoria.

Otro de los temas a tratar fue las ventajas del dre-
naje autégeno y el uso de cinchas toracicas para
el drenaje de secreciones.

Despues nos presentaron el programa de activi-
dad fisica y fibrosis quistica: Beneficios de la activi-
dad fisica, programa de actividad fisica intensa y con-

I a Asociacion Cantabra contra la

Imagen del taller

trolada en un centro de fisioterapia respiratoria, resul-
tados subjetivos tras un afo de entrenamiento.

Por ultimo se hablo de higiene y prevencion: pre-
vencion de infecciones cruzadas en centros de fisio-
terapia respiratoria, higiene en el domicilio, y
toma correcta de medicamentos.

El taller dirigido a padres, afectados y fisioterapeu-
tas ha sido muy util, y aleccionador, debido a estas
innovadoras técnicas.

Queremos agradecer a Ketty a Juan Carlos y a
Alba, su tiempo, su esfuerzo, y su implicacion con la
fibrosis quistica y con nosotros.

o
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Diagndstico neonatal de la Fibrosis Quistica

en la Comunidad de Madrid

Por fin se ha conseguido incluir la Fibrosis Quistica dentro de la prueba del talén en la

Comunidad de Madrid

esde el pasado mes de junio la Co-
Dmunidad de Madrid se suma al grupo

de comunidades espanolas en las
que se realiza la deteccién neonatal de la fi-
brosis quistica. Todo nifio/a nacido en nues-
tra comunidad es analizado para la FQ, entre
otras enfermedades, dentro de la prueba del
talén del recién nacido. Segun decision de la
Comunidad de Madrid, las muestras que dan
positivas en el laboratorio central del Grego-
rio Maranén se someten a una segunda
prueba y si ésta da nuevamente positiva se
informa a las familias del diagnéstico y de
cuales son las Unidades de Referencia de
FQ para que sean atendidas en la mas proxi-
ma a su domicilio.

Ya son 3 las familias diagnosticadas des-
de la implantaciéon de la nueva prueba que
se han acercado a la Asociacion. Y aunque
el diagndstico se recibe como un “jarro de

agua fria”, la instauracion de un tratamiento precoz
adecuado evitara un sinfin de idas y venidas a médi-
cos y especialistas. Se trata, sin duda, de un impor-

Para preveni
discapacidadas...

Deteccion precoz '-:,':-f'#
de enfermedades
endocrino metabolicas

en recién nacidos
Fecien naciuc

Folleto informativo de la prueba del talon, editado por la
Comunidad de Madrid.

tantisimo logro que la Asociacién Madrilefia llevaba
persiguiendo durante mucho tiempo y que beneficiara
a todos los madrilefios.

Visita a Micropolix

racias a la inestimable colaboracion de
G la Junta Municipal de Hortaleza, la Aso-

ciacién Madrilefia organizé el pasado
miércoles dia 8 de julio una actividad para
nifios de entre 5y 14 afos en el parque Micro-
polix. Se trata de una ciudad sélo para nifios
con autoescuela, hospital, platé de TV, super-
mercado, teatro, universidad, periddico y hasta
aeropuerto.

Catorce nifios y 4 adultos de la Asociacion
se adentraron en el parque divididos en grupos
y jugaron en esta ciudad dedicada enteramen-
te a los nifos. Por un dia los chavales pudie-
ron simular que eran profesores, policias, en-
fermeros... Los mas atrevidos hasta se
sacaron el carnet de conducir. Ademas, se dis-
frazaron, improvisaron una obra de teatro y
disfrutaron de lo lindo.

Médicos y enfermeras por un dia en Micrépolix
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Dia de confraternidad en Faunia

de la Asociacion, entre ellas una treintena de

nifos, se dieron cita en el parque madrilefio de
FAUNIA. La jornada incluyé una visita guiada del par-
que por un bidlogo especialista y asistencia al entre-
namiento de los mamiferos marinos y de las aves ra-
paces, ademas del almuerzo.

Faunia es un parque organizado por areas temati-
cas donde se pueden visitar un gran niumero de ani-
males de acuerdo al ecosistema que ocupan. Asi,
nuestros participantes se pasearon por la Jungla,
donde pudieron sentir el calor y la humedad y disfru-
taron de los monos. También visitaron los Polos,
dejandose encandilar por los pinglinos en un mundo
helado, y de ahi a los bosques africanos llenos de 1é-
mures y aves, la casa de las mariposas... Pasaron un
dia entrafiable.

FAUNIA también colaboré con la Asociacion Ma-
drilena ofreciendo becas para que nuestros nifios rea-
lizasen un campamento urbano en la semana del 29
de junio al 3 de julio. Nueve fueron los chicos afortu-
nados que disfrutaron de esta colonia de verano en la
que pudieron sentir, ver, tocar, descubrir y experimen-
tar el mundo animal. Las actividades, estructuradas

EI pasado 6 de junio alrededor de 60 personas

Una treintena de nifios visito FAUNIA

por niveles educativos, estuvieron dirigidas a fomen-
tar el respeto por la Naturaleza y conocer la fauna y
flora de los distintos ecosistemas. Todos ellos disfru-
taron dando de comer a los animales y aprendiendo
sus costumbres. jGracias FAUNIA!

Entidades puiblicas y

privadas colaboran con la Asociacion

tica quiere agradecer la colaboracion del Ayun-

tamiento de Oviedo, de la Consejeria de Bie-
nestar Social, de la Consejeria de Salud y
Servicios Sanitarios, asi como de la Obra Social
de Caja Madrid, de la Fundacion “la Caixa”, de la
Obra Social de Caja Laboral y de la Fundacion de
Caja Rural de Asturias con nuestra entidad, en la fi-
nanciacion de los proyectos que constituyen la aten-
cion basica de las personas que padecen Fibrosis
Quistica en el Principado de Asturias y que forman
parte de nuestra entidad.

La necesidad de rehabilitacion respiratoria, de
asesoramiento social, asi como de apoyo psicologico
precisado en determinados momentos, tanto por las
propias personas que padecen Fibrosis Quistica
como por su nucleo familiar, no entienden de crisis
econdmica, y a pesar de ésta, y debido al caracter
cronico de la enfermedad que nos ocupa, siguen ma-
nifestandose y reclamando ser intervenidas con la
mayor calidad posible, lo cual incluye: profesionales
cualificados asi como infraestructuras y materiales
adecuados.

I a Asociacion Asturiana Contra la Fibrosis Quis-

Cibra Social
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Por ello, en un afo especialmente complicado por
la ya mencionada crisis econdmica, nos es muy grato
sentir el respaldo de nuestras Administraciones Publi-
cas y de las Obras Sociales anteriormente enumera-
das, lo cual nos esta permitiendo dar continuidad a
nuestros proyectos, a la vez que nos demuestra que
la Fibrosis Quistica y las personas que la tienen, im-
portan.

o
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Donativo del periédico “La Capital”

racias a la iniciativa, que desde hace varios
G afos lleva a cabo el periddico “La Capital de

Almendralejo”, de donar los beneficios de la
venta de su periédico; la Asociacién Extremefia de
Fibrosis Quistisca tuvo la suerte de ser elegida con la
aportacién de un donativo de 500 euros, que seran
destinados para el mantenimiento y otras actividades
de la sede que tiene la Asociacion en la ciudad de
Almendralejo.

Entrega del donativo por parte de “La Capital”

Castilla - La Mancha

Encuentro anual de voluntarios de la Asociacion

voluntarios de la Asociacion Castellanoman-

chega de Fibrosis Quistica a la cual acudieron
nuestros voluntarios, socios y trabajadores. La activi-
dad que se llevo a cabo fue una excursion organiza-
da por el Aula de la Naturaleza en la cual visitamos
las Lagunas de Villafranca y conocimos su fauna y
flora asi como muchas curiosidades de la zona. A
mediodia hicimos una parada para tomar un aperitivo
en el cual se realizé una entrega de camisetas a
todos los asistentes.

Més tarde pudimos disfrutar de una estupenda
comida en un restaurante frente a las lagunas y por
la tarde realizamos un taller de bioenergia y pudimos
disfrutar de un relajante bafio con agua y lodos medi-
cinales. Antes de irnos tuvo lugar una emotiva entre-
ga de obsequios al reconocimiento de la labor de los
voluntarios, en la cual se les entregé un pequefio
detalle a los tres voluntarios que mas tiempo llevan
colaborando con nosotros. Queremos agradecerles
una vez mas su esfuerzo y dedicacion y también ani-
mar a todos los que lo deseen que se pongan en
contacto con nosotros y formen parte de nuestro
voluntariado.

EI 27 de junio tuvo lugar el encuentro anual de
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Extremadura

Encuentro entre familias con FQ

tro de Familias con Fibrosis Quistica de la Aso-

ciacién Extremefia de FQ. Dicho encuentro se
llevé a cabo gracias a la subvencion del Fondo Ino-
cente. Este afio ha sido en las playas de Huelva,
durante los dias 19, 20, 21 de junio, donde disfruta-
ron de una buena jornada de playa, tanto padres
como hijos. El lugar sirvié de excusa para que padres
de nuestra asociacion intercambiaran impresiones,
dudas y opiniones.

EI pasado mes de junio, tuvo lugar el | Encuen-

Desde aqui
queremos dar
las gracias a
Bienestar Social
por apoyar esta
reunibn 'y a
todas las perso-
nas que colabo-
raron desintere-
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Imagen de la excursion

realizar las acti-
vidades.
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La prensa dice...

19 de Octubre de 2009

La Comision Europea autoriza la comercializacion
de Cayston® para pacientes con fibrosis quistica

ilead Sciences, Inc. ha anunciado que la
G Comision Europea ha concedido la autoriza-
cion condicional de comercializacion de
Cayston® (aztreonam lisina, 75 mg en polvo y disol-
vente para solucion para inhalacién por nebulizador).
La terapia es para la supresion de la infeccion pulmo-
nar crénica debido a Pseudomonas aeruginosa (P.
aeruginosa) en pacientes con fibrosis quistica (FQ)
mayores de 18 afios. Cayston estara disponible a
principios de 2010 en algunos paises de la Union
Europea, dependiendo de los requisitos de las autori-
dades nacionales.
Cayston es un antibiotico inhalado que se admi-
nistra tres veces al dia durante un periodo de 28
dias, a través del sistema nebulizador Altera®, un

COCEMFE

dispositivo de administracion de farmacos especifico
de la Plataforma Tecnolégica eFlow®, desarrollado
por PARI Pharma GmbH. La compafiia también ha
contribuido al desarrollo de la formulacion del farma-
co Cayston para su administracion mediante el siste-
ma nebulizador Altera. "Cayston supone un importan-
te avance en la lucha contra la infeccion en personas
con fibrosis quistica, y su aprobacion traerd una
opcion de tratamiento adicional para los pacientes
gue sufren de esta enfermedad debilitante, dijo Stuart
Elborn, Profesor de Medicina Respiratoria, de la Uni-
versidad de Queens, Belfast. "La comunidad de la
fibrosis quistica estd muy satisfecha de que la EMEA
haya reconocido la importancia de sacar adelante
este nuevo tratamiento eficaz"...

10 de Septiembre de 2009

La Federacion Espanola de FQ apoya la
ampliacion de la Ley Antitabaco

manifestado su apoyo a la posible ampliacién

de la Ley Antitabaco para prohibir fumar en
todos los lugares publicos, incluidos bares y lugares
de ocio anunciada por la Ministra de Sanidad y Politi-
ca Social, Trinidad Jiménez.

Segun explican desde la Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica se ha demostrado que el tabaquis-
mo pasivo empeora el curso de la enfermedad y
acorta la esperanza de vida de las personas con
Fibrosis Quistica. Un estudio realizado por la Univer-
sidad Johns Hopkins en Baltimore (Estados Unidos) y
publicado por el Journal of the American Medical
Association, en el que participaron 812 pacientes de

I a Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica ha

los que 188 estaban expuestos al humo del tabaco
en el hogar, ha concluido que este tipo de exposicion
se relaciona con una reduccion en la funcién pulmo-
nar del 10 por ciento. Especialmente, los pacientes
gue presentaban mutaciones en el gen TGFbetal, el
cual afecta a la gravedad de la fibrosis quistica y el
asma, presentaban una funcion pulmonar doblemen-
te disminuida respecto al resto de pacientes, si esta-
ban expuestos al humo del tabaco.

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica se
une asi a la peticion de numerosas asociaciones para
gue se amplie la Ley Antitabaco, para que se impida
fumar en los espacios publicos cerrados, como ya
ocurre en 8 paises de la Unién Europea.
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La prensa dice...

28 de Octubre de 2009

Terapia géenica para restaurar pulmones

altruista son aptos para trasplante. El resto de

los 6rganos se rechaza debido a los dafios
gue han sufrido durante el proceso de muerte cere-
bral o por las complicaciones relacionadas con el
tratamiento administrado al paciente en la unidad de
cuidados intensivos. Esa elevada tasa de problemas
hace que la lista de personas a la espera de un tras-
plante de pulmén no baje. En Espafia, son 150 los
pacientes que cada afio estan pendientes de una
llamada que confirme que la operaciéon puede reali-
zarse. Para ellos, y para las centenares de personas
gue estan en su misma situaciéon en todo el mundo,
un equipo de investigadores ha abierto una puerta
de esperanza.

Por primera vez, han conseguido restaurar unos
pulmones y convertirlos en candidatos validos para
trasplante. La llave de esta puerta es la terapia géni-
ca, que los cientificos han probado con resultados
muy prometedores en pulmones de cerdo y de
humanos. «Hemos demostrado que es posible

S()Io un 15% de los pulmones cedidos de forma

Ecodiario.es

modificar genéticamente los pulmones fuera del
organismo para que funcionen mejor una vez tras-
plantados. Esto es un gran avance, ya que en la
actualidad en torno a un 85% de los 6rganos se
rechaza por diversas anomalias. Con nuestra técni-
ca se multiplicaria por tres el nimero de pulmones
disponibles y, por tanto, el nimero de vidas salva-
das», explica a SALUD el doctor Shaf Keshavjee,
coordinador de la investigacion y director del progra-
ma de trasplantes de pulmén de Toronto (Canada).

Aunque el nimero de personas en espera de un
trasplante de pulmén va en aumento —pacientes
con enfisema, fibrosis quistica o fibrosis pulmonar
idiopética, cuya Unica posibilidad de sobrevivir pasa
por recibir un 6rgano nuevo—, la cifra de donacio-
nes permanece estancada. Por eso, a pesar de
todas las objeciones que plantea la terapia génica
—especialmente desde que a finales de los 90 falle-
ciera un paciente que participaba en un ensayo con
esta técnica—, para este caso concreto se presenta
como una opcion prometedora...

25 de Septiembre de 2009

El coste por paciente y ano de la FQ,
asciende a 6.000 euros, segun un estudio

ca, una patologia de las catalogadas como

rara, asciende a 6.000 euros, segun se des-
prende de un estudio realizado por el departamento
de Farmacia y Tecnologia Farmacéutica de la Univer-
sidad de Granada (UGR). Para llegar a tal conclu-
sion, los autores de este trabajo hicieron un estudio
farmacoeconomico de la medicacion dispensada en
los servicios de Farmacia de los hospitales de la
comunidad auténoma a los pacientes con fibrosis
quistica durante los afios 2002-2005. Ademas, clasifi-
caron este consumo de farmacos segun variables
demograficas y hospital de procedencia.

EI coste por paciente y afio de la fibrosis quisti-

Asi, y tras la recogida y cotejo de datos, se ha
comprobado que los farmacos mas consumidos por
los pacientes con esta patologia son, por este orden,
antibioticos, vitaminas, suplementos minerales y enzi-
mas pancreaticos. De todos los pacientes recogidos
en este estudio, un 79,84 por ciento consumian medi-
camentos huérfanos en 2002, cifra que bajo hasta
situarse en un 57,14 por ciento en 2005.

El coste medio por paciente/afio varia del 2002 al
2005 entre 6.231 euros a 5.342 euros, respectiva-
mente, mientras que el coste medio de medicamen-
tos huérfanos oscila entre los 5.368 euros y los 3.733
euros por paciente y afio, respectivamente...
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Resaltando la condicion de ser un enfermo mas que la persona que soy

Tomas Castillo, en su nuevo libro “APRENDIENDO A
VIVIR. La enfermedad: descubrir las posibilidades que
hay en mi”, escribe, entre otras muchisimas frases para
la reflexion: “...por vivir en una sociedad, incluso en una
familia, que le ve diferente, resaltando la condicién de ser
un enfermo mas que la persona que soy”.

Es tan evidente, que se nos olvida que somos perso-
nas y que tratamos con personas o hablamos de perso-
nas y que también a nosotros nos trataran personas.

Pero algunas veces se nos mira mal o nos ven dife-
rentes, no solamente porque tenemos una enfermedad;
la sociedad es tan curiosa y tan cruel que frecuentemen-
te nos mira mas, mucho mas, si somos feos y vestimos
mal, que si somos guapos Yy llevamos una ropa apropia-
da. Por eso no hay que escandalizarse de lo que otros di-

El auténtico amor no puede estar
refiido con la verdad

Paul Debesse escribe: “Desconfia de un amor no exi-
gente; de un amor que no se atreve a decir la verdad; de
un amor incapaz de corregir. No es amor auténtico, a lo
sumo es complicidad”

El verdadero amor no puede estar reflido con la ver-
dad, con la recia valentia de saber corregir. El auténtico
amor nunca puede ser fiofieria o complicidad. El auténtico
amor se fundamenta sobre la verdad y la libertad.

Son muchos, cada vez mas, los jovenes que aun te-
niendo fibrosis quistica disfrutan de una vida llamada nor-
mal y comparten sus proyectos de vida con sus parejas,
novios o esposas como principio y final de un enamora-
miento. No seria un buen comienzo si se ocultaran, disfra-
zaran o minimizaran informaciones, limitaciones o carac-
teristicas de esa parte de la pareja que se va a amar
desde la libertad y la verdad.

La sinceridad desde la persona enamorada y con fibro-
sis quistica. En el miedo a la verdad y a la libertad hay
también una evidente falta de amor.

Busquemos amigos que se atrevan a decirnos las ver-
dades y sepan corregirnos sinceramente siempre que sea
necesario. Los amigos “cémplices” son nefastos. Lo que
necesitamos son amigos libres y veraces.

gan o piensen de nosotros o de nuestras limitaciones, si
ciegamente observan solamente el exterior y las aparien-
cias, sin fijarse y reconocer al ser humano que tienen de-
lante.

Tuve el gusto y honor de participar en la presentacion
de este libro en Valencia y quise resaltar que leyendo el
libro tienes la sensacion (sélo la sensacion) de haberlo
escrito tU mismo, por sentirte inmerso en las mismas ide-
as y conceptos que, generosamente expone Tomas, ha-
ciendo un recorrido por los diferentes aspectos de los te-
mas mas inquietantes, profundizando en ellos, limpiando
tables o abandonando miedos.

Entre tantas reflexiones, sin las cuales nada tiene
sentido, ni enfermo, ni trato, ni retos, ni paciente, me que-
do resaltando la Unica indispensable: “LA PERSONA”.

Seamos avaros del tiempo para
ayudar a los demas

La vida es demasiado corta. Cuando uno observa lo rapi-
do que corre el tiempo y lo vacias que suelen estar nuestras
manos de obras de ayuda, bondad y resultados, se da cuen-
ta que urge aprovechar al maximo las horas para hacer el
bien y cumplir los objetivos que nos hemos trazado en el
mundo asociativo. Seamos avaros del tiempo no para ali-
mentar nuestro egoismo, sino para ayudar a los demas.

Parece que fue ayer y ya ha transcurrido un afio desde la
Gltima Asamblea Nacional de Fibrosis Quistica o de cada
una de las Asambleas de las Asociaciones. Uno se queda
pasmado de lo veloz que corren los dias y de lo poco o mu-
cho que hacemos en favor de los demas, aunque, en mu-
chos casos, nos lo propusimos como meta y como discipli-
na personal y asociativa.

El ser humano es esencialmente comunicacion, dona-
cién a los propios y ajenos, y en la medida en que se comu-
nica y se da, crece, se perfecciona y encuentra su razén de
ser.

Centremos nuestra vida en lo que verdaderamente im-
porta y no perdamos el tiempo ni en egoismos personales ni
en misiones imposibles lejos de nuestra comunidad y muy
especialmente busquemos el contacto con las familias de los
nuevos diagnosticados.

Nunca exceso en nada

El sabio Terencio, del siglo Il antes de Cristo,
decia: “He aqui una de las normas que considero de
mayor utilidad en la vida: NUNCA EXCESO EN
NADA”".

Suele decirse que los excesos se pagan. Y es una
expresion de sabiduria popular que casi nunca suele
fallar. El exceso de comida, de alcohol, de sexo, de
medicacion, de ocio, de ansiedad, etc., resulta nocivo.
Sobrepasar la medida de lo normal de las cosas va en
detrimento de la persona.

No debe ser facil ser joven compartiendo el tiempo

con la fibrosis quistica y las innumerables ofertas de
0Cio que conocemos en nuestros tiempos presentes.

Tampoco debe ser facil ser padres de nifios a quie-
nes se les ha diagnosticado esta rara y desconocida,
por nueva para ellos, enfermedad llamada fibrosis
quistica y no extralimitarse en cuidados, miedos y de-
dicacién de tiempo.

La moderacion y la prudencia son pautas de con-
ducta saludables. Quien actta con reflexién y precau-
cién nunca suele equivocarse; quien, por el contrario,
se precipita y se excede normalmente se equivoca.
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Se presenta un nuevo suero salino

hipertonico con acido hialuronico

esde hace un tiempo
Den las guias interna-

cionales para el trata-
miento de la Fibrosis Quis-
tica, se recomienda la
nebulizacion del Suero Sa-
lino Hipertonico

Las recomendaciones
internacionales del suero
estan ademas avaladas por
publicaciones cientificas de
gran prestigio (Elkins et al.
New England Journal of
Medicine. 2006) en las que
se demuestra el beneficio
gue en las personas con Fi-
brosis Quistica tiene el uso
de la solucién hiperténica.

Mantener el pulmon de
las personas con Fibrosis
Quistica lo mas limpio posi-
ble es fundamental para
disminuir las exacerbaciones, los ingresos
hospitalarios e incluso, la progresion de la
enfermedad.

La solucién salina hipertonica cumple un
papel extraordinario en el objetivo anterior,
pero la elevada concentracion salina produ-
ce efectos irritantes en la mucosa respirato-
ria que se traducen en tos, irritacion e inclu-
so broncoespasmo. Estos efectos tienen a
veces como resultado que el suero salino no
se tolere.

El pasado mes de mayo se aprob6 en Eu-
ropa HYANEB, Suero Salino Hipertonico al
7% con Acido Hialurénico. En Espafia esta
disponible desde el mes de julio comerciali-
zado por PRAXIS.

En su prospecto dice que esta indicado
“para la movilizacién de las secreciones mu-
cosas de las personas con Fibrosis Quistica
y con bronquiectasias”.

i

Dos niiias utilizando el nuevo suero HYANEB

Contiene como excipiente Acido Hialuré-
nico, que desempefia una funcion clave en
la acumulacion de moléculas de agua en la
via aérea. Esto convierte al Acido Hialuréni-
CO en un potente agente hidratante. Ademas
de estimular el movimiento de los cilios favo-
reciendo el aclaramiento del moco, actua
protegiendo al tejido pulmonar del atague
enzimatico.

Estas propiedades del acido hialurénico
hacen que con HYANEB los efectos irritan-
tes de la solucién salina y el desagradable
sabor salado se reduzcan.

Estas ventajas hacen que se tolere mejor
la solucion salina y que se favorezca el cum-
plimiento.

Es muy comodo de usar, se presenta en
cajas de 30 viales estériles y listos para
usar. Se puede nebulizar con cualquier equi-
po de flujo continuo.

o
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Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

C/ Duque de Gaeta, 56, 14. 46022. VALENCIA. Tel.: 96 331 82 00. Fax.: 96 331 82 08

E-mail: fqfederacion@fibrosis.org

httpy//www fibrosisquistica.org

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

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

Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica

Maria Fuensanta Pérez Quirds

C/Bami, n°7 - 2° D. 41013 SEVILLA

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

C/ Julio Garcia Condoy, n° 1, local 2

50018 ZARAGOZA Tel.: 976522742.

E-mail: fgaragon@telefonica.net

Asociacion Asturiana contra la Fibrosis Quistica
Sergio Benitez Méndez

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

E-Mail: fg@cocemfeasturias.es

Asociacidn Balear contra la Fibrosis Quistica
Jorge Busquets Méndez de Sotomayor

C/ Dinamarca, n° 9. 07015 PALMA DE
MALLORCA. Tel.: 971733 771 y Fax: 971283 267.
E-Mail: fgbalear@respiralia.org Web: www.respiralia.org
Asociacion Canaria contra la Fibrosis Quistica
Felicidad Blanca Gonzalez Martin

C/ Sorolla, 16, 183. 35100 San Bartolomé de Tirajana
GRAN CANARIA. Tel.: 609508331 y 928722081
Asociacion Cantabra contra la Fibrosis Quistica
Antonio Magaldi

Cardenal Herrera Oria, 63, interior. 39011 SANTANDER
Tel.: 942 321 541. E-Mail: fibrosis@fqcantabria.org
Web: www.fqcantabria.org

Asociacion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis
Quistica

Martin Valdespino

C/ Batuecas, n° 24 (Colegio Conde Anslrez)
47010 VALLADOLID. Tel.: 686758173.

E-Mail: fibrosisquisticacyl@hotmail.com

Asociacion Castellano-Manchega contra la Fibrosis
Quistica

Antonio Sanchez

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

Celestino Raya

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

Asociacion contra la Fibrosis Quistica de la
Comunidad Valenciana

Maria José Gomez-Casero Herrera.

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

Asociacion Extremefia de Fibrosis Quistica

Marcos Manuel Lazaro Rojo

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

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

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

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

E-Mail: info@fgmadrid.org. Web: www.fgmadrid.org
Asociacion Murciana contra la Fibrosis Quistica

M2 José Plana Dorado

Avda. Palmeras, n° 48. 30120 El Palmar, MURCIA
Tel.: 968 21 56 06 / 600 594 060 Fax: 968 10 22 29
E-mail: fibrosismur@yahoo.es. - www.fgmurcia.org
Asaociacion contra la Fibrosis Quistica de Navarra
Patxi Irigoyen de Prado

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

31600 BURLADA. Tel.: 948143222. Fax: 948363006.
E-Mail: fgnavarra@fqgnavarra.es

COMITE MEDICO ASESOR

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

Secretaria: Dra. Amparo Escribano

Tesorero: Dr. Joan Figuerola

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

Administracion: Aisha Ramos

Telef.: 963318200. Fax.: 963318208.

E-mail- fqfederacion@fibrosis.org

BOLETIN DE ADHESION A LAS ASOCIACIONES DE FIBROSIS QUISTICA

Federacion: C/ Duque de Gaeta, 56-142 - 46022 VALENCIA. Tel.: 96 3318200. Fax.:96 3318208

Apellidos y nombre
Domicilio
Cadigo Postal Tel

Localidad

¢ Tiene algun afectado en la familia? Si/No. Parentesco
MODALIDAD DE SOCIO: 1. Cuota anual : 30-60 euros. Otras
(Marcar lo deseado)

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

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

Provincia




