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Inauguracion de la remodelacion de la Unidad de FQ de
Vall d’'Hebron, del local social y de la casa de acogida de Sarria
Innovando y creciendo para mejorar
la calidad asistencial y las condiciones
de los afectados y las familias
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La batalla médico-cientifica La batalla medico-cientifica

Alarma ante Dra. Burgos / Dr. Cardenas
: “El més important
los despidos de

: : és menjar bé -
Investigadores cada dia” - b
en el IDIBELL 40, 15
= Miguel Arenas
Homenatge a ' “Estem al servei de
metges I sanitaris 44 I I'Associaci6 per defensar
jubilats '3 els drets dels afectats”
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cOue es la FO?

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética-hereditaria que afecta principalmente a los
pulmones y al sistema digestivo. En los pulmones, en los que los efectos de la enfermedad son més
desvastadores, la FQ causa graves problemas respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de
la FQ dificultan la absorcion de los nutrientes durante la digestion. El defecto genético de la FQ se
traduce en una alteracion en el intercambio hidroelectrolitico de las glandulas de secrecién exocrina.
Este hecho da lugar a la aparicion de secreciones anormalmente viscosas con estancamiento y
obstruccién de los ductos (canales glandulares) del pulmén, del pancreas, de los hepato-biliares, de las
glandulas sudoriparas y del aparato genito-urinario. Un diagndéstico precoz puede mejorar la calidad
de vida y prolongar la esperanza de los pacientes.
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Volem donar les gracies, des d’aquestes pagines,

al suport que rebem d'Institucions del pais per F ES 'TE DO NANT D ’ 0 RGAN S

lluitar contra la Fibrosi Quistica i per fer sentir la
nostra veu a través de les pagines de la revista Hi ha moltes persones que necessiten d’un

que teniu a les mans. . .
transplantament per continuar vivint o
millorar la seva qualitat de vida.
La donacid és un dels actes més altruistes

@9 Ajuntament de Barcelona

que es poden fer. Regala una vida.
Fes-te donant d’o6rgans i anima les persones
del teu entorn que també ho facin.
Com més donants hi hagi,
més vides es podran salvar.

Ul de Catalunya Ajuda’ns!

AN Generalitat

Us recordem que [’Associacio Catalana de Fibrosi Quistica ha canviat de seu social.
Ens trobareu ara a:

Passeig Reina Elisenda de Montcada, 5
08034 Barcelona
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EDITORIAL

Mes compromis, mes resultats

Des de 'Associacio Catalana de Fibrosi Quistica
seguirem treballant per millorar tot allo relacionat
amb els avencos en els tractaments i la investigacio,
com a tasca fonamental.

En l'any 2012 vam continuar donant suport a
les tres unitats de referéncia. A 'Hospital Sant Joan
de Déu vam fer una contribucié economica de
suport a la contractacié de la infer-
mera de la unitat. A I'Hospital de
Sabadell vam fer una aportacié per
a la contractacio, a temps parcial,
d’'una psicologa, una fisioterapeuta i
un metge. | a [I'Hospital Vall
d’Hebron hem reformat I'espai de la
unitat i hem incorporat el coure
recobrint tot el perimetre com a ele-
ment antibacteria per prevenir les
infeccions per contacte. Igualment
hem continuat donant suport a la
investigacid basica i clinica de
I'IDIBELL i de I'BEC.

El mes de mar¢ vam rebre la mala noticia de 'a-
comiadament de la investigadora Dra. Teresa
Casals del laboratori de Genetica Humana de
I'Institut d’Investigacié Biomédica de Bellvitge (IDI-
BELL). En tenir coneixement d’aquesta barbaritat,
hem fet gestions i estem insistint encara davant el
Departament de Salut i el propi Idibell, perqué
anul-lin 'acomiadament de la Dra. Casals i pugui
continuar treballant amb la mateixa competéncia
cientifica i el mateix entusiasme personal que ens

ha demostrat en els dltims 25 anys. No podem per-
metre que la gran tasca que realitza la Dra. Teresa
Casals i els seus coneixements es menysprein.
Persones tan valuoses i que tant han aportat i estan
aportant a la recerca genetica en general i a la
Fibrosi Quistica en particular han de poder conti-
nuar la seva tasca d'investigacid en les mateixes
condicions, com a minim, que fins ara.

S6n moltes les necessitats que en el dia a dia
han de cobrir els nostres metges i investigadors.
Alla on l'administracié sanitaria no pugui arribar,
ens comprometem a fer-ho des de I'Associacio,
amb el nostre esfor¢ i 'amplia i encomiable solida-
ritat ciutadana que hem estat capacos de concitar
al llarg dels anys. Seguirem fent el que hem fet sem-
pre: intentar ajudar els projectes de millora de l'as-
sistencia i la investigacié pero per aixo cal inde-
fectiblement que es mantigui en els seus llocs de
treball els professionals que han demostrat la seva
vallia i la seva entrega.

L'Associacié som tots els socis i no només la
Junta Directiva. Es imprescindible, ara més que
mai, que ens involucrem. Tots necessitem que la
recerca avanci, tots volem que els millors tracta-
ments estiguin a disposicié dels nostres nens i
joves. Per aix0 tots, en funcid de les nostres possi-
bilitats, hem de contribuir econdomicament i con-
vencer els nostres familiars i amics perque també
ho facin. Com més recursos econdomics puguem
aconseguir, més aviat es faran visibles les millores i
els avencos.
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L’estat de la gliestid i la resolucié de dubtes

El passat dissabte 15
de desembre, a la sala
d'actes de la planta 10 de
I'Area General de I'Hospital
Vall d’Hebron va tenir lloc la

Dos aspectes de la Jornada
Formativa Anual on es va
fer repas de les darreres
millores en el tractament
de la malaltia.

Jornada Formativa Anual
de I'Associacié Catalana de
Fibrosi Quistica.

El president de
I'Associacio, Celestino Raya,
va donar la benvinguda als
assistents i va passar la
paraula a la Dra. Silvia
Gartner, coordinadora de la
Jornada, la qual va presen-
tar a tots els ponents del
dia.

La primera intervenci6
va anar a carrec del Dr
Oscar Asensio, de la unitat
de FQ de I'Hospital de

Sabadell Parc Tauli, que ens
va fer un resum detallat de
l'evolucié de la malaltia en
els dltims anys pel que fa al
tractament i va explicar els
avencos i les novetats que
s'havien presentat en la
Conferéncia Nordamerica-
na de FQ el passat mes de
novembre. El missatge final
del Dr. Asensio va ser que el
futur és esperancador i que
el millor esta per venir.

A continuacid, la Dra.
Rosa Burgos, de la unitat de
suport nutricional de I'Hos-
pital Vall d’Hebron, va cen-
trar la seva exposicid en
reflexionar sobre la impor-
tancia de la nutricid i com
aquesta afecta a la salut ossia.
La dieta rica en vitamines D i
K, la ingesta de calci i I'exerci-
ci fisic sbn aspectes a contro-
lar i a tenir en compte en un
malalt de FQ.

Després d'aquesta ex-
posicié, va tenir lloc la taula
titulada “Participa i pregun-
tans els teus dubtes:
responem a les teves pre-
guntes”. Aquest taller parti-
cipatiu, amb la col-laboracio
dels metges especialistes de
les unitats de FQ va ser un
espai per poder resoldre
tots els dubtes que els pares
de nens amb FQ, les per-
sones amb FQ i els familiars
tenen sobre la FQ i el seu
dia a dia. En aquesta taula
van participar els seglents
metges: Dr. Antonio Alva-
rez, unitat de FQ Hospital
Vall d'Hebron; la Dra. Silvia
Gartner, unitat de FQ
Hospital Vall d'Hebron; la
Dra. Rosa Burgos, unitat de

suport nutricional Hospital
Vall d'Hebron; la Dra.
Marina Alvarez, unitat de
FQ Hospital Vall d’'Hebron;
el Dr. Antonio Moreno, uni-
tat de FQ Hospital Vall
d’'Hebron; el Dr. Xavier
Gastaminza, servei de
psiquiatria de I'Hospital Vall
d’'Hebron; la Dra. Pilar
Guallarte, unitat de FQ de
I'Hospital de Sabadell i la
Dra. Anna Febrer, servei de
rehabilitacié i medicina fisi-
ca Hospital Sant Joan de
Déu. Es van poder donar
respostes a temes tant trans-
cendentals com son levi-
dencia cientifica sobre la
fisioterapia  respiratoria,
quan és millor administrar
les vitamines, com estan
afectant les retallades a la
investigacié en FQ i en la
prescripcié de proves diag-
nostiques i de tractament,
la medicina natural, etc...

Després d'un petit
coffee-break, Joan Francesc
Dulsat, pare d'un pacient
de FQ, ens va fer una
exposicié sobre la utilitzacio
i la neteja dels diferents
nebulitzadors.

Per finalitzar la Jornada,
el public assistent ens vam
dirigir cap a la unitat de
Fibrosi Quistica de I'Hospital
per visitar-la ja que gracies a
una ajuda de la nostra
Associacié s’ha pogut refor-
mar per millorar els espais
de consultes. A més, sha
incorporat a la unitat el
coure, un element antimi-
crobia, per lluitar contra les
infeccions.  (veure repor-
tatge pags. 17 a 20)
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Acte d’homenatge a metges i sanitaris jubilats recentment

Com és preceptiu i
habitual, a primers d’abril es
va convocar l'assemblea
general de socis a la tercera
planta de I'ediifici docent de
'Hospital de Sant Joan de
Déu a Esplugues per fer ba-
lan¢g de les activitats del
2012, aprovar el projecte
d'activitats d'aquest any i
repassar els comptes de I'en-
titat del passat exercici,
aprovar el pressupost del
2013 i renovar els carrecs
de la Junta Directiva.

Els aspectes més signifi-
catius de la trobada van
estar relacionats amb el pro-
grama d'actuacié d'aquest
2013 que inclou les tasques
habituals de l'entitat com
ara el servei d'assessora-
ment i acompanyament als
nens i joves afectats de FQ i
les seves families, el man-
teniment de les instal-la-
cions de la casa d'acollida i
els treballs encaminats a
possibilitar el canvi dels
barems per la qualificacio
del grau de discapacitat i
l'assimilacio a les prestacions
socials de les que gaudeixen
els malalts d'altres paisos
d’Europa (Franca, Ale-
manya, Dinamarca, Belgica,
etc). També, en I'apartat d'a-
collida, insistir en les reivin-
dicacions  per facilitar
'adaptaci6 en l'accés a
l'escola i I'atencid sobre els
procediments d'insercio la-
boral dels joves amb FQ. Pel
que fa al programa de
comunicacio i xarxa es van
aprovar diverses accions
encaminades a sensibilitzar
la societat respecte les ca-

racteristiques i repercussions
de la malaltia i participar i
activar el Dia Nacional de la
FQ, la V Setmana europea
de la FQ a Catalunya, el Dia
del Donant, el Dia Mundial
de les Malalties Rares a
Catalunya, el Dia del
Transplantament i el Dia
Internacional de les perso-
nes amb discapacitat, aixi
com participar en la Diada
Pneumologica, el Congrés
de la SEPAR, la jornada Sira
Carrasco, etc.

Pel que fa al programa
de suport a la Salut, 'assem-
blea va aprovar seguir
donant suport a la investi-
gacio i a les unitats de FQ
dels diferents hospitals, par-
ticipant en l'adquisici6 de
material divers per les uni-
tats hospitalaries, aixi com
becar diversos projectes i un
fisioterapeuta a temps par-
cial a 'Hospital de Sant Joan
de Déu, fer un seguiment
del pla de rehabilitacio
sobre fisioterapia respi-
ratoria domiciliaria i de les
unitats de FQ dels hospitals,
aixi com compartir expe-
riencies internacionals i
impulsar la formacioé perma-
nent dels facultatius.

L'assemblea va aprovar
també l'estat de comptes de
I'entitat i el pressupost per
any 2013, aixi com la ratifi-
cacio de la Junta Directiva
de I'Associacio.

La jornada de l'assem-
blea estava previst cloure-la
amb un acte de reconeixe-
ment i homenatge a metges
i personal sanitari de les uni-
tats de fibrosi quistica dels

hospitals de referéncia que
s’havien jubilat recentment.
En aquest sentit, a quarts
d'una i deprés d'un breu
descans, es va obrir l'acte

d’homenatge a Ascension
Avilés, auxiliar clinica de la
unitat de FQ de I'hnospital de
la Vall d’'Hebrén, als doctors
Damaso Infante, Nilo
Lambruschini, Pere Joan Vila
(que no va poder assistir) i
José Luis Séculi, i al fisiote-
rapeuta Agustin Jiménez,
frare de I'orde de Sant Joan
de Déu. Llacte, que es
ressenya a les segulents
pagines, va comptar amb la
sempre agradable pre-
sentacid del nostre amic
Jordi Hurtado.

Una imatge de la taula

presidencial durant Il'as-
semblea, i una vista gene-
ral de la sala.
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1. Joan Esclusa y Ascension Avilés. 2. El Dr. Infante
abrazando al presidente Celestino Raya. 3. El Dr. Nilo
Lambruschini con nuestro secretario Anastasi
Gonzalez. 4. Jordi Hurtado, el hermano Agustin
Jiménez y nuestra tesorera, Barbara Soler. 5. El Dr.
Séculi con Jordi Esclusa.

Dr Infante: “Un reconocimiento
de amor que agradezco”

El Dr. Damaso Infante que recogio la placa recordatorio de
homenaje por su labor desarrollada a lo largo de tantos afios
en beneficio de los enfermos de FQ y de sus familias, de manos
del presidente de la ACFQ Celestino Raya, con el que se fundio
en un entrafiable abrazo, expresé su agradecimiento por lo
que consideraba un “acto de amor” de la entidad, de los enfer-
mos y de las familias por el que se sentia totalmente pagado
por su trabajo. Entendié que era una muestra de gratitud por
la dedicacion y el bien hecho a quienes han sufrido el azote de
la enfermedad y que resultaba doblemente emotivo en las
actuales circunstancias, ante la “frialdad de la crisis” que esta-
mos sufriendo.

Antes de recibir la placa el Dr. Infante, Joan Esclusa, el hijo
del primer presidente de la entidad, Jordi Esclusa, hizo entrega
de la placa correspondiente a Ascension Avilés, auxiliar de la
unidad de FQ del Hospital de la Vall de Hebrén, que recordd
a tantisimos jévenes como Joan, tratados en la Unidad, que
han sido a lo largo de los afios mucho méas que enfermos de
FQ, una parte mas de la larga familia en que se ha convertido
la- unidad hospitalaria, fruto del contacto, del carifio y de la sen-
sibilidad de personas como Ascension.

El secretario de la ACFQ, Anastasi Gonzélez fue el encar-
gado de entregar la placa correspondiente al Dr. Nilo
Lambruschini quien sefialé el enorme reconocimiento social
que se merece la ACFQ por su empuje en favor de los enfer-
mos de FQ y sus familias y puso de manifiesto la calidad de los
facultativos que van relevando a los més veteranos, para hacer
que el tratamiento de la FQ y los avances sean un ejemplo de
buen hacer en el terreno de la medicina asistencial.
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6. Jordi Hurtado durante su presentacion del acto. 7.
Jordi Esclusa durante su parlamento final. 8. El Dr.
Antonio Moreno del Hospital Vall d’'Hebron. 9. El direc-
tor médico de I'Hospital de Sant Joan de Déu, Rubén
Diaz y 10. Una foto de familia de los cinco homena-
jeados (falt6 el Dr. Vila que no pudo estar presente).

Dr. Séculi: “La representacion de
la fuerza y del coraje”

El primer presidente de la entidad y cofundador con otros
familiares de enfermos, Jordi Esclusa, fue el encargado de
entregar la placa del Dr. Séculi. Record6 aquellos memorables
momentos en que gracias a su labor y a su sensibilidad, por
encima de sus obligaciones facultativas, facilité el contacto con
otros padres de nifios afectados para hacer realidad la
Asociacion Catalana. Esclusa aproveché para poner de mani-
fiesto la calidad humana y cientifica de los médicos que
durante muchos afios han estado al frente de las unidades de
FQ de los hospitales de referencia y los puso como ejemplo de
la alta calidad asistencial y técnica de la medicina comunitaria
del pais, “en primera linea del mundo” por lo que, afirmo,
“debemos estar tranquilos en este sentido”. El Dr. Séculi, por su
parte, que se defini6 como una persona de pocas palabras,
agradecid emocionado la placa de reconocimiento y afirmé
que la Asociacion es la viva representacion de la fuerza y del
coraje de la sociedad, en defensa de una sanidad al servicio de
todos y en este caso en la lucha contra la enfermedad.

Finalmente Béarbara Soler, tesorera de la Asociacion hizo
entrega de su placa al hermano Agustin Jiménez, fisioterapeu-
ta infantil de Sant Joan de Déu, quien sefial6 el origen de su
vocacion de hospitalario: “gracias a los nifios soy hermano y he
de decir que mis rezos mas profundos han tenido lugar en las
camas del hospital mucho méas que en la misma capilla”. Se
mostro agradecido por el recuerdo de la ACFQ y complacido
por el trabajo desarrollado a lo largo de los afios. También par-
ticiparon en el acto de clausura el Dr. Antonio Moreno del
Hospital de Vall d'Hebron i el director médico del hospital
amfitrién, Rubén Diaz.
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L’Associacio estrena nova seu social a Sarria

Un espai ampli, multifuncional i [luminés

Fotografia de I'esquerra: la planta pis de Reina Elisenda,5: en primer terme una amplia sala de reunions i al fons

una altra sala que dona al carrer. A la dreta, I'escada d’accés des del carrer.

Des de comencaments d'aquest any
2013, gairebé 18 mesos després de la
mort del senyor Josep Lluis Grau
Lozano, I'Associacié Catalana de Fibrosi
Quiistica ha pogut ocupar la nova seu de
l'entitat al carrer Reina Elisenda, 5 de
Sarria, en lantic domicili de la familia
Grau Salat que va fer donacio testamen-
taria dels seus bens per lluitar contra la
fibrosi quistica. Va caldre regularitzar els
papers de propietat, buidar 'habitatge i
els seus anexos i fer les obres necessaries
per ubicar les instal-lacions de
I'Associaci6é i la casa d'acollida per les
families que necessiten venir de fora de
Barcelona a tractar-se, que ara gaudiran
d'un espai amb unes magni-
fiques condicions d’habitabili-
tat i comfort. No va ser facil.
D'espai n’hi havia molt perque
es tractava de dues vivendes
en forma dela a diferents
alcades, amb un pati interior
que les comunicava, amb
diversos soterranis, escales, un
terrat... En fi, espais menuts
que convenia sanejar d’humi-
tats per ferlos Utils i també
espais considerables que podi-
en servir com a sales de
reunions i fins i tot com a peti-
ta sala dactes. Per

I'Associacid, coneixedora de les necessi-
tats internes i de les possibilitats que ofe-
ria el llegat, va posar-se en contacte amb
l'arquitecte Xavier Aparicio, vell conegut
de l'entitat per que assessorés técnica-
ment les reformes i treiés el millor partit
del que havien estat antigament dos
habitatges i una botiga, que la familia
Grau Salat va anar adquirint amb els
anys, va comunicar interiorment i uti-
litzava com habitatge propi, magatzem i
garatge.

D'aquesta manera, el que ara ja és
la seu social de I'Associacio Catalana de
Fibrosi Quistica, amb l'estalvi econdmic
que aix0 suposara per I'entitat, consta

. . Lamplia sala que s’ha de convertir en sala d’actes, esta als baixos de
aixo Reina Elisenda. Al fons, accés als serveis i al magatzem.

d'una sala d'actes a la planta baixa del
carrer Reina Elisenda, amb un maga-
tzem afegit i els serveis i, a la planta pis,
un parell de despatxos i un ampli espai
de reunions, a banda dels serveis i
alguns anexos i un passadis de comuni-
cacid amb laltra habitatge de Clos de
Sant Francesc, a través d'un pati interior
mig cobert.

Ledifici de Clos de Sant Francesc,
de planta i pis, ha estat perfectament
habilitat per encabir dues petites cases
d'acollida per una familia cadascuna,
que tinguin els fills visitant-se a I'hospi-
tal, amb cuina-menjador, habitacié i
serveis en el pis superior i espai multiu-
sos i serveis a la planta inferior
amb sortida directa al carrer.

Tot plegat amb el comfort
indispensable i el mobiliari
imprescindible per acomodar
dues families de manera
simultania sense que la seva
estada provoqui dificultats al
funcionament regular de l'en-
titat i sense que els espais de
reunio o la feina diaria causi
molesties als residents i pre-
servi la seva intimitat familiar.

Pel que fa a les
instal-lacions propiament dites
de I'Associacié Catalana, s'ac-
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cedeix per una petita escala del
numero 5 de Reina Elisenda, justa-
ment al costat de I'entrada principal
a la sala d'actes que també queda
comunicada per la mateixa escala.
En tractarse d'un pis superior en
una illa de cases antigues de planta
baixa i pis majoritariament, els
espais resulten lluminosos i
comodes, a banda que la nhova seu
esta perfectament comunicada pels
ferrocarrils de Sarria i per diverses
linies d'autobusos i inserida en el
barri vell de I'antic municipi anexio-
nat a Barcelona a primers del segle
XX.

Un barri, amb una vida intensa
i fecunda, on a I’Associacio no li sera
gens dificil ferse coneguda i inte-
grarshi activament. Amb la nova
seu, senceta per tant, una nova
vida de l'entitat que s'ha de carac-
teritzar, també, per 'activisme social.

Una sala de reunions que dona a Reina Elisenda i el
Coordinadora a la planta pis.

despatx de la

Casa d’acollida familiar del pis superior de Clos de Sant Francesc

Les imatges mostren el pis superior de I'habitatge de Clos
de Sant Francesc, els espais destinats a les families de
I'Associacié que no tenen residéncia a Barcelona i que
requereixen un habitatge provisional mentre atenen els seus
familiars. Aquesta casa d’acollida disposa d’'una cuina men-
jador amb vistes al carrer i al darrera d'on esta presa la
fotografia, les portes que comuniquen amb el dormitori que

es pot veure a la imatge de la dreta, també un servei complet,
i la porta que comunica amb la seu social a través d'un pati
interior mig cobert. A sobre d'aquest apartament hi ha un ter-
rat al que s'accedeix a travées de I'escala que comunica la plan-
ta baixa que té entrada pel carrer Clos de Sant Francesc i per
la porta que queda a l'esquerra de la fotografia de la cuina-
menjador que es pot veure a sobre d'aquestes ratlles.
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Casa d’acollida familiar del pis
inferior de Clos de Sant Francesc

En aquestes imatges es pot veure la petita casa d'acollida
multifuncional del carrer Clos de Sant Francesc (planta baixa).
A la fotografia de sota, la porta d’accés al carrer Clos de Sant
Francesc. A les del costat, la vista de I'espai interior on hi ha
un menjador i hi haura un sofalit. Unes escales comuniquen
aquest apartament amb el pis superior, i el terrat i el pis supe-
rior amb la seu central. A l'esquerra de les escales hi ha el bany
complet d'aquest
petit habitatge,
ideal per a un parell
de persones.

Lentrada des
del carrer i una
porta que hi ha al |
costat del buffet
que es veu a la
fotografia inferior
permeten la maxi-
ma intimitat familiar
dels usuaris, alhora
que el contacte per-
sonal amb els que
puguin instal-lar-se
en el pis superior on
esta l'altra habitatge
una mica més gran.

Un encargo que ha sido un orgullo y un honor

El encargo de un nuevo proyecto, siempre es una alegria
y més en estos momentos dificiles para la construccion. Pero
esa alegria es doble cuando, ademas, recibes esa confianza
en tu trabajo por parte de unos amigos y comulgas de ma-
nera especial con la finalidad que persigue el proyecto, como
ha ocurrido con el encargo que me hicieron desde la ACFQ.

La aceptacion del encargo,
se debid también a la muy espe-
cial amistad que me unié a lo
largo de toda su vida con David
Raya, enfermo de FQ y fallecido
el 16 de Abril de 2010. Este
proyecto, por la parte que a mi
corresponde, lo he realizado en
su memoria. Cuando Celestino y
Dioni, padres de David, me lo
propusieron, no hubo dudas:
por David y por lo que la
Asociacion representa para mi y para los enfermos y para sus
familias. El trabajo arrancaba de la transformacioén de dos

viviendas unifamiliares a un doble uso: una vivienda de acogi-
da de familias, y el local social-administrativo de la Asociacion.

Conocido que las edificaciones estaban en el barrio
barcelonés de Sarria, el subconsciente, como no puede ser de
otra manera, empezd a generar imagenes estereotipadas
sobre lo que me iba a encontrar, por lo que la zona repre-
senta en cuanto a opulencia, frialdad, disociacion social, etc.
Pero nada més lejos de la realidad. El dia de la realizacion de
la visita para comprobar su estado y ver las diferentes posibi-
lidades que ofrecian las edificaciones, constato que se trata de
dos viviendas, familiares y acogedoras, mediante una singu-
lar secuencia de espacios y niveles. Esta singularidad se fue
acentuando maés adelante en el proceso de realizaciéon de los
planos y se descubrieron nuevas estancias ocultas durante la
ejecucion de las obras. Se trataba de dos edificaciones col-
madas de sobresaltos, el Ultimo, todavia mas fascinante que
el anterior.

Una vez superada la primera impresion, se comenzé a
trabajar en el desarrollo de los objetivos, ajustandonos a las
posibilidades econémicas mediante una gestion eficiente de




LCESFORC DIVULGATIU

Una gran primavera para la Asociacion

Inauguracion del local y de la casa de acogida

En la primaveral tarde del 27 de abril, decenas de socios,
colaboradores y amigos de la Asociacion, nos dimos cita en el
nuevo local social para hacer la inauguracion oficial de la sede
y de la casa de acogida. El encuentro sirvib para poner de ma-
nifiesto el gran trabajo efectuado, las inmejorables condiciones
que reune la nueva sede y la confortable austeridad de la casa
de acogida destinada a las familias que necesiten un alo-

jamiento mientras dura la asistencia hospitalaria de sus allega-
dos. Las decenas de personas que visitaron la sede departieron
durante un par de horas alrededor de las diversas mesas que
se instalaron en las dependencias del local y desde las cuales se
brindd por el nuevo periplo que va a vivir la entidad y por la
permanencia del tesbn demostrado para luchar contra la enfer-
medad.

los nuevos usos a asignar a las antiguas viviendas, con la
premisa basica de la funcionalidad. Estudiado el espacio, se
asigno el uso administrativo al inmueble con fachada a la
calle Reina Elisenda y el de vivienda de acogida, al de Clos de
Sant Francesc.

Una vez asignados los usos se trabajo en el desarrollo de
las ideas para cada ambito, paralelamente y en conjunto. La
que supuso una mayor modificacion fue la que debia de
cambiar de uso, ya que la vivienda de la calle Clos de Sant
Francesc Unicamente requeria un lavado de cara (reves-
timientos interiores verticales y horizontales, sanitarios, cocina,
...) Y una mejora de su habitabilidad, salubridad e instala-
ciones. Poniendo el foco en la edificacién de Reina Elisenda,
se procedi6 a una rehabilitacion total interior, permaneciendo
intacto la envolvente del edificio y realizado la adaptacion de
los espacios a su nuevo uso, ademas de a la mejora de las
condiciones de accesibilidad, salubridad, seguridad, eficiencia
energética y habitabilidad. A su vez, dotarla de una conside-
rable mejora, en tanto a iluminacion y ventilacion naturales.

La construccion en origen de esta casa data de 1925.
Esta antigliedad conllevaba una complejidad mas a la hora
de rehabilitarla. Trabajar sobre lo construido siempre afiade
una dificultad de adaptacion del proyecto a obra, pues sue-
len aparecer adversidades durante el proceso constructivo
después de las numerosas modificaciones y ampliaciones pro-
ducidas sobre la obra original a lo largo de los afios. Pero

como pasa siempre, y mas ahora, las dificultades van de la
mano de nuevas oportunidades, y de ahi la satisfaccion afia-
dida que ofrecen este tipo de encargos.

Ademas de la importancia de la contribucién social, del
nuevo uso que se va a dar a estos edificios, hay que destacar
su singularidad por el entorno en el que sitian, ambas
anexas al abside del templo de Sant Viceng de Sarria. Y
ademas por su supervivencia, ya que el PGM aprobado por
la CUB el 28 de noviembre de 1961, proponia la supresion
de esta manzana. Posteriormente, estas edificaciones fueron
salvadas, con la modificacion del PGM del centro histérico de
Sarria aprobado el 22 de Diciembre de 2008 con el objetivo
de mantener el ambiente y la historia del lugar, y porque a su
vez protegen el dbside de la iglesia parroquial.

En resumen, mas que un trabajo, ha sido un orgullo
haber podido colaborar en el proceso de desarrollo de un
proyecto tan gratificante para uno mismo como para los
enfermos y sus familias. Y ademas, me ha permitido estar
mucho mas cerca de la Asociacion y lo que esta representa, y
sobre todo haber tenido la oportunidad de cosechar nuevos
y grandes amigos de la junta, especialmente Nuria, Pedro y
Anastasi. Siempre os estaré agradecido por haberme permiti-
do participar en este gran proyecto vuestro y, a partir de
ahora, también mio.

Os envio mi cordial agradecimiento, y de una manera
especial a ti, David. /Xavier Aparicio. Arquitecto.

onNze
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“Tots junts fem pinya”, un lema para seguir avanzando

El pasado 28 de febrero
se celebro el Dia Mundial de
Enfermedades Minoritarias o
Raras. Por reste motivo se
organizaron diferentes actos
por toda Espafia. En Cata-
lunya, este es el sexto afio
que se conmemora. En este
sentido, la comision gestora
organizé el acto central en
Barcelona con el lema “Tots
junts fem pinya”. El acto tuvo
lugar el mismo dia 28 de
febrero en la sala del audito-
rio del Centro de Cultura
Contemporanea de Barcelona.

La mesa de inauguracion de la
Jornada estuvo formada por Cristina
Iniesta, delegada de Salud del
Ayuntamiento de Barcelona, Gloria
Renom, diputada del Parlament de
Catalunya, Miquel Vilardell, presidente
de la Comisiobn Asesora de Enferme-
dades Minoritarias en Catalufia, el Dr.
Josep Torrent-Farnell, director general
de la Fundacion Doctor Robert, miem-
bro del Comité de medicamentos

Una imagen de la mesa presidencial

huérfanos de la European Medicines
Agency, Alex Guarga, gerente de pla-
nificacion, compra y evaluacion de los
servicios asistenciales del Servei Catala
de la Salut, Anna Ripoll, delegada de
FEDER en Catalufia y Ana Quintero,
presidenta de la Federacion Catalana
de Enfermedades Poco Frecuentes.

La jornada se estructur6 en dos
mesas redondas que trataron temas
como los nuevos horizontes de la
investigacion en enfermedades minori-
tarias y las politicas sanitarias en enfer-

medades minoritarias que se
estan realizando en Cata-
lunya. En ambas mesas se
trataron aspectos tan intere-
santes como los avances
sobre las células madre
pluripotentes, los avances
en epigenética y en el diag-
nostico y tratamiento de la
oncologia de baja prevalen-
cia.

La jornada finaliz6 con
un acto de reconocimiento a
la trayectoria profesional de
la Dra. Maria Antonia
Vilaseca, doctora en Farmacia y espe-
cialista en Bioquimica Clinica, por su
trabajo asistencial y de investigacion
sobre las enfermedades metabdlicas
hereditarias, al Dr. Josep Artigas, doc-
tor en Medicina, especialista en neu-
rologia y pediatria, por su contribucion
a difundir, concienciar y favorecer la
investigacion sobre las enfermedades
minoritarias y a Nexe Fundacion por
la atencién global al nifio con pluridis-
capacidad y a sus familias.
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Marta Sabaté forma especialistes en fisioterapia respiratoria

Entre el 4 i el 15 del pas-
sat mes de marg la fisiote-
rapeuta de la unitat de FQ
de la Vall d'Hebron, Marta
Sabaté, va estar a Guayaquil
(Equador) formant a fisiote-
rapeutes d’aquest pais per-
tanyents a la Fundacié de
lluita contra la fibrosi quistica
d’aquest pais, en una estada
que ha financat 'organisme
sudamerica, pero fent servir
una part de les seves
vacances anuals.

treballa com a especialista en
fisoterapia respiratoria a la unitat de
FQ de la Vall d'Hebrén i té 13 anys
d’experiéncia professional que li han
servit per poder mostrar les noves tec-
niques en aquest camp, als facultatius
i fisioterapeutes equatorians de diver-

La Marta en una foto a Guayaquil, publicada a la prem-
La Marta fa cinc anys que sa d’aquell pais

sos hospitals i als estudiants de Terapia
Respiratoria de la Universitat de
Guayaquil.

La Marta, amb la sensibilitat que la
caracteritza, va posar en evidencia els
avencos en terapia que es fan servir
amb els malalts del pais i les diferéncies

de metodes que es fan servir
alla i que aqui ja s’han aban-
donat.

La iniciativa va ser con-
sequéncia d'una estada de
formacio de la Dra. Mariela
Martinez, equatoriana, a la
unitat de fibrosi quistica de
la Vall d’'Hebron que va
constatar les millores dels
tractaments fisioterapéutics
que s'apliquen aqui i que es
va interessar per la possibili-
tat que una especialista en
terapia respiratoria pogués
formar als fisioterapeutes equatorians i
als estudiants universitaris.

L'estada va ser realment molt curta
perdo es va aprofitar molt el temps
perqué es van poder fer sessions de
mati i tarda durant els 14 dies que va
estar a Guayaquil.

TggShes Per curar la fibrosi quistica
SEnse pensar - Tu respires
P Ajuda’ns a investigar Sansa parnss
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En breve se va a poner en marcha una nueva campafa
de difusion de la fibrosis quistica en el Metro de Barcelona,
con el objetivo de que los ciudadanos en general tengan
un conocimiento mas exacto de la enfermedad y se sientan
implicados en el esfuerzo social necesario para curarla. Eso
solo sera posible incrementando la investigacion génica
con la ayuda de todos. Como reza el cartel: “En los Ultimos
anos se han hecho grandes avances en el tratamiento, pero
se necesitan mas ayudas a todos los niveles”.

Estos mensajes de popularizaciéon de la enfermedad,
que contaran con OPIs y vallas, ya se vieron en el metro y
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h Fibrosis
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Nueva campana de vallas i OPI’s
en el metro de Barcelona

Per curar la fibrosi quistica
Ajuda'ns a imenstigar
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en las calles de
Barcelona en ante-
riores ocasiones y
contribuyeron sensi-
blemente a que la
lucha contra la fibrosis quistica vaya siendo cada vez mas
una cosa de todos y no sélo de los afectados, sus familias,
conocidos y colaboradores, los investigadores que luchan
por descubrir desde sus laboratorios como hacerle frente y
los médicos que tratan diariamente a los pacientes para
mejorar su calidad de vida.
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Es important
normalitzar la
vida laboral
dels afectats de
FQ per poder
tenir dret en el
futur a les
pensions
contributives

catorze
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Entrevista amb Miguel Arenas,advocat del Col-lectiu Ronda

“Es imprescindible donar resposta a la problematica

de les pensions i del grau de discapacitat”

Véncer.- ¢(Com ¢'inicia la col-labo-
raci6 amb el Col-lectiu Ronda i espe-
cialment amb tu?

Miguel Arenas.- Bé, I'Associacid,
que s’ha convertit en un extraordinari
interlocutor amb les unitats de fibrosi
quistica dels hospitals de referéncia,
es va donar compta que precisava de
I'assistencia juridica indispensable per
cobrir tots els vesants de I'atencié dels
seus associats, en concret tot el que fa
referencia a la seguretat social i la
seva relacié amb els afectats de FQ. El
Celestino va contactar aleshores amb
en Jordi Pujol Moix, un dels fun-
dadors del col-lectiu Ronda, advocat
especialista en Seguretat Social i... fins
ara mateix.

vencer.- ¢l quins son els temes més
caracteristics en aquest ambit?

Miguel Arenas.- S6n essencialment
dos: el grau de discapacitat dins 'am-
bit no contributiu corresponent a la
Generalitat de Catalunya, i les pen-
sions. Pel que fa a les pensions, la
problematica és més senzilla pero
igualment significativa. La Seguretat
Social d'entrada té un problema amb
els malalts de FQ. Com que el malalt
de FQ ho és des que neix i cada ve-
gada se'ls diagnostica abans, la
invalidesa és anterior a linici de la
vida laboral motiu per el qual la
Seguretat Social tendeix a fer-se I'orni.
Com afrontem aquest problema?.
Demostrant que tot i
que la malaltia és
anterior a I'entrada al
mercat laboral, hi ha
efectes coadjuvants
que agreugen la
malaltia en [I'edat
adulta i provoquen in-
capacitat. Aixo, nor-
malment es guanya
als tribunals. Logica-
ment després de judi-
ci i dun nombre de
proves considerables
qgue han anat creant

jurisprudencia al cap dels anys. Els
problemes no venen normalment per
aqui...

Veéncer.- Deuen venir per la tipifi-
caci6 del grau de discapacitat...

Miguel Arenas.- Efectivament i, en
aquest terreny, I'’Associacio ha fet una
gran feina per tal que

pacitat per incorporar els joves al mer-
cat laboral i cotitzar, i necessitem que
cotitzin perque el dia de dema tinguin
els drets d'una pensié contributiva.

Vencer.- (Quin és l'acord amb el
Col-lectiu Ronda?
Miguel Arenas.- LU'Associacié té un

els malalts de FQ
aconsegueixen de la
Generalitat el reco-
neixement del 33%
d’'incapacitat gairebé
de manera automati-
ca pels infants afectats
de FQ. No sempre
aguest reconeixement
té a veure amb els
beneficis del subsidi
del fill a carrec, que
també. Basicament la
feina de I'Associacio
en aquest ambit ha anat encaminada
al benefici dels ajuts que la legislacié
ofereix als discapacitats, pel que fa a
llocs de treball reservats, a beques
universitaries, etc.

Veéencer.- | aqui al Col-lectiu porteu
tot aquest tipus de casos...

Miguel Arenas.- Aquests casos i
també un aspecte genéric d'assesso-
rament que resulta imprescindible
pels malalts i les families amb afectats
de FQ. Nosaltres aqui veiem molts
casos d'incapacitacions laborals i hi
tenim certa experiéncia, pero en allo
que fa referencia als malalts de FQ
valorem molt l'intereés de les families
per la incorporacio dels joves malalts
al mercat laboral, al mén académic i
fem tot el que esta en la nostra ma
per normalitzar la vida d'aquests
joves, assessorant-los sobre la necessi-
tat d'obtenir el dia de dema una pen-
si6 contributiva per la qual resulta
imprescindible cotitzar, tenint en
compte, naturalment, les seves limita-
cions. Per aixo0 tot va intimament rela-
cionat: necessitem els graus d'inca-

conveni amb el Col-lectiu de tal ma-
nera que l'assessorament als socis de
I'entitat en aquest ambit és totalment
gratuit. Si la cosa requereix iniciar
algtn procediment juridic, treballem
sobre la base d’'un pressupost, sempre
tenint en compte un tracte preferen-
cial pel fet de ser membres de I'ACFQ.

vencer.- ;Quin és el compromis de
I'entitat que representes?

Miguel Arenas.- A nosaltres com a
Col-lectiu Ronda, i aquesta és una
questié historica, ens mou estar al
costat dels mes desafavorits en ['in-
trincat mon juridic. En aquest sentit
som molt sensibles a la gent que té
moltes dificultats davant una legis-
lacié en bona part restrictiva i per aixo
estem oberts d’'una manera proactiva
a donar a coneixer les possibilitats de
defensar els nostres drets davant les
Administracions. Fem xerrades a tots
els col-lectius que ens ho demanen i
estem a plena disposicié dels asso-
ciats de la FQ per resoldre els seus
dubtes i donar resposta als seus pro-
blemes. Aqui ens tenen...
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Entrevista amb la Dra. Burgos i el Dr. Cardenas
“El principal objectiu és |I’assessorament

nutricional del dia a dia”

Véncer.- Una de les darreres entrevistes
amb la recentment traspassada Dra.
Guarner ens va posar de manifest la
importancia de la lipasa pels malalts de FQ
i el gran nombre de pastilles que es veien
obligats a prendre. Ens va anunciar ales-
hores treballs per simplificar la ingestio de
pastilles. ;Com esta ara aquesta quiestio?

Dra. Burgos.- Bé nosaltres ens dediquem
molt directament a la questid nutricional
més que a la gatroenterologia pero és evi-
dent que si no hi ha un estat digestiu cor-
recte poc podrem fer nosaltres. Per tant,
responent la pregunta, per nosaltres és
molt important el tractament amb enzims
pancreatics perquée son els que permeten
que el pacient assimili bé els greixos de
qualsevol dieta. Es veritat que els preparats
que disposavem fins ara eren de 10.000
unitats, i ara s’ha comercialitzat una pastilla
de 25.000 unitats que simplifica molt el
tractament. De tota manera aquest és un
tractament tan beneficiés pel pacient que
no se'l deixa mai encara que shagi de
prendre moltes pastilles perqué si ho deixa
es troba veritablement malament.

Véncer- Malgrat aquests problemes, el
pacient de FQ sembla que pot menjar de
tot.

Dra. Burgos.- Si, aix0 és cert i precisament
els preparats enzimatics sén els que ho han
permeés perqué abans, els malalts de FQ
havien de fer una dieta molt estricta, molt
baixa en greixos, i per tant, eren persones
molt primes que no hi havia manera d’en-

greixar-les i de mantenir-les en un estat ali-
mentari correcta. Ara poden fer una dieta
equilibrada i variada i fins i tot a aquells que
tenen diabetes, que afegeixen una altra
complexitat, també els prescribim una dieta
equilibrada que millora l'estat general de
salut

Véncer.- Daixd0 sen
deuen beneficiar d’'una
manera substancial els
més menuts...

Dra. Burgos.- Doncs si,
els avencos han estat tan
importants, no només en
el camp de la nutricio,
amb els preparats en-
zimatics que van ser els
primers, siné en el mateix
ambit de la neumologia
per frenar les infeccions
que debilitaven extraor-
dinariament els pacients,
que sha avangat molt en l'estat general.
Els pacients amb les reinfeccions necessi-
taven estar molt ben alimentats per fer-lis
front, perd al mateix temps lalimentacio
que podien assimilar era molt precaria. Tot
plegat els deixava en unes condicions pés-
simes que s’ha anat superant moltissim.

Veéncer.- | ara en quin punt ens trobem?
Drs. Burgos i Cardenas.- Nosaltres des
de fa dos anys hem obert la consulta
monografica de nutrici6 en el pacient
adult a la unitat de FQ per facilitar-li basi-
cament l'accés. Abans havien de passar
per moltes consultes i ara, quan venen a
veure el neumoleg, passen per nutricié de
manera general. Pensa que es tracta de
gent adulta que o bé treballa o bé estudia
i no disposa de tot el temps del mén i en
els casos en qué no poden ni estudiar ni
treballar per causa de la malaltia, un servei
integrat com aquest representa un gran
avantatge.

Vencer.- | quina és la casuistica?...

Drs. Burgos i Cardenas.- Hi ha de tot.
Quan so6n visites més de control, ens limi-
tem a l'assessorament nutricional, a resol-

dre dubtes, perd quan ja hi ha una
situacid més precaria els hem d'ajudar, per
exemple, a guanyar pes o en casos de
transplantament, preparar-los per afrontar
la intervencié en les condicions més salu-
dables. Treballem per tant, sobretot, a ni-
vell de consell dietetic, els ensenyem a
menjar bé, a mantenir el pes, a assimilar
millor les vitamines, a recomanar-los
preparats especifics de sobrealimentacio
quan calen, pero de manera especial tre-
ballem molt la dieta de casa, la del dia a
dia. Cal pensar que en molts casos es trac-
ta de joves que han patit una infancia
complicada i que en l'aspecte alimentari
han tingut alguns dels mals habits de la
poblacié general, amplificats a vegades
per la seva condicio de salut. Aixi, si la ver-
dura no ha agradat, el fet d'estar malalt ha
servit una mica d'excusa, etc. Doncs aqui
tractem de recomposar aquests habits, fer
que mengin els aliments amb més
aportacio calorica i que millor s'ajustin als
Seus gustos i potenciar, sobretot, que no se
saltin els apats. Es molt important que,
malgrat no tinguin gaire gana, mengin
cinc vegades al dia encara que sigui poca
quantitat.

Veéncer.- Estem parlant de pacients
adults...

Dra. Burgos.- Si, i voldria referirm’hi,
perque ara cada vegada tenim pacients
més grans, gent de 40, 50 anys, alguns
fins i tot amb sobrepés, cosa inaudita fins
ara. | em sembla fonamental que els met-
ges d'adults ens impli-
quem en aquesta
questio perque la pro-
blematica del nen i la
de ladult en l'aspecte
nutricional son total-
ment diferents. | per-
que tenim casos de
dones embarassades,
altres que s'apropen a
ledat de la meno-
pausa i son fenomens
nous que requereixen
una atencid6 molt
especial.

Una questio
basica és que
els pacients no
se saltin cap
apat i que
encara que
mengin poc,
mengin sovint i
equilibradament

quinze
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La crisis golpea a la FQ: alarma ante los despidos
de investigadores en el IDIBELL

La Dra. Casals
el afio pasado
mientras
recogia la
ayuda de la
Asociacion

para el IDI-

BELL.

A finales del mes de marzo, la direccion del
Instituto de Investigacion Biomédica de Bellvitge (IDI-
BELL) comunicé a 5 investigadores del Instituto, entre
ellos a la Dra. Teresa Casals del laboratorio de
Genética Humana, que por la bajada de los ingresos
econdémicos que tenia el Instituto debian de proceder
a cerrar lineas de investigacion y a prescindir de ellos
como investigadores del centro.

La Dra. Teresa Casals ha dedicado toda su vida
profesional a la investigacién contra la Fibrosis
Quiistica (FQ). Es una persona con 25 afios de expe-
riencia en Fibrosis Quistica y referente a nivel nacional
e internacional. Ademas es miembro de la Comision
de Seguimiento del Cribado Neonatal de Catalufia,
pionero en toda Espafia.

Sus proyectos de investigacion han sido muy va-
lorados durante todos estos afios y han sido respal-
dados tanto por instituciones publicas como privadas.
Sus proyectos han podido tener continuidad gracias
a su gran trabajo.

La Dra. Casals realiza proyectos en coordinacion
con las tres unidades de referencia de Fibrosis
Quistica en Catalunya (Hospital Vall d’Hebron,
Hospital de Sabadell-Parc Tauli y Hospital Sant Joan de
Déu) por lo que ademas hace también una investi-
gacion translacional. Es decir, con aplicacion en la
actividad asistencial.

Por todos estos motivos, la Associacié Catalana de
Fibrosi Quistica no ha entendido que se haya toma-
do esta decision por parte del IDIBELL de despedir a
la Dra. Casals. Desde que tuvimos conocimiento de la
noticia, la Associacié Catalana de Fibrosi Quistica ha

setze

realizado diferentes gestiones. En primer lugar, dirigi-
mos una carta solicitando la reconsideracion por
parte del IDIBELL de esta grave decision. Esta carta se
la hicimos llegar a la direccion general, de gestiéon y
cientifica del IDIBELL, pero también al conseller de
Salut de la Generalitat de Catalunya, a la Comision
Asesora de Enfermedades Minoritarias de la
Generalitat, a la Agéncia de Salut Publica de
Catalunya, al programa de Salud Maternoinfantil de
la Generalitat, al programa de Investigacion e
Innovacion en Ciencias de la Salud de la Generalitat,
a la direcciéon general de Ordenacion y Regulacion
Sanitarias de la Generalitat y al Consejo Consultivo de
Pacientes.

A continuacion, y gracias al apoyo del grupo
municipal de ICV-EUA de 'Hospitalet de Llobregat, se
presentd una mocién en el Pleno del Ayuntamiento
de L'Hospitalet, que fue aprobada por todos los gru-
pos que forman el Pleno (PSC, PR, CIU y ICV-EUIA), en
donde se denunci6é el despido de estos 5 investi-
gadores del Instituto de Investigacion Biomédica de
Bellvitge ('Hospitalet de Llobregat) y en concreto el
de la Dra. Teresa Casals (su grupo fue Premio Ciutat
de LHospitalet en 1996). En ese mismo Pleno
Municipal el presidente de la Asociacion, solicité la
palabray explicé la preocupacion del colectivo ante el
despido de la Dra. Teresa Casals y solicit6 solidaridad
al Consistorio para que hicieran las gestiones perti-
nentes ante la direccion del IDIBELL para que cam-
biaran y reconsideraran esta grave decision. El Pleno
del Ayuntamiento acept6 esta peticion y la alcaldesa,
Nuria Marin, se comprometié a trasladarla a la
Conselleria de Salut y a la direccion del Instituto de
Investigacion Biomédica de Bellvitge.

Los medios de comunicacion también se han
hecho eco durante este pasado mes de abril de esta
grave decision del IDIBELL y se han publicado dife-
rentes informaciones que han servido para sensibi-
lizar a los ciudadanos.

Desde la Associacié Catalana de Fibrosi Quistica
esperamos que la direccion del Instituto de
Investigacion Biomédica de Bellvitge y la Conselleria
de Salut reconsideren esta grave decision y dejen con-
tinuar a la Dra. Casals con su gran labor de investi-
gacion. No podemos perder a personas tan valiosas
y que tanto estan aportando y han aportado a la
investigacion genética en general y a la Fibrosis
Quiistica en particular.
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Remodelacié de la Unitat de FQ de I’Hospital Vall d’Hebron
Millor repartiment de I’espai i menys perill d’infecci6é

Un millor repartiment de l'espai disponible de la
Unitat de Fibrosi Quistica de lhospital de la Vall
d’Hebron, juntament amb una innovadora instal-lacio
amb panells i altres elements de coure que preserven
del risc d'infeccid de bactéries i microorganismes per
contacte, ha estat el resultat de la dotacié economica

Algunes de les millores produides a les instal-lacions: I'evaquiacio exterior
de la ventilacio, les finestres, els despatxos, les consultes, la sala de lac-
tants, etc.

de 76.000 euros que I'Associacio va adjudicar la pri-
mavera passada amb aquesta finalitat. La Dra. Silvia
Gartner que va tenir 'amabilitat de guiar la redacci6 de
la revista per les instal-lacions acabades de remodelar,
ens va explicar que s'ha racionalitzat la unitat sense
augmentar-ne I'espai, aconseguint dos nous despatxos
de consulta, duplicant els que ja existien i fent un nou
repartiment de les sales d'espera per evitar el contacte
entre pacients. Tot plegat per impedir possibles focus

d'infecci6 en benefici dels malalts de FQ que tenen en
la reinfectacid un dels problemes més reiteratius. Sha
optimitzat, aixi mateix, el despatx d'assaigs clinics i sha
aconseguit un funcionament optim de la sala de lac-
tants, alhora que s’ha fet un drenatge general de les
instal-lacions que donen totes a un pati exterior
impedint possibles focus d'infectacio. Les obres es van
fer durant tot el mes d'agost en periode de vacances i
han estat inauguradas oficialment a finals d’abril sense
que en cap cas satures l'atencio assistencial. Les mi-
llores estan a la vista perqué la unitat ha canviat
notablement d'aspecte. Bona part d'aquest canvi té a
veure amb la instal-laci6 de panells de coure a les
parets, polsadors a les entrades de la unitat, portes
correderes per evitar el contacte amb les mans, el
mostrador d'atencié de la unitat també revestit en
coure i fins i tot les aixetes dels lavabos es poden acti-
var amb cel-lules fotoeléctriques que eviten tocar-les
amb les mans.

Es tracta de la primera unitat de FQ amb aquest sis-
tema preventiu a tot I'Estat i la segona instal-lacio a
Espanya després de les proves fetes a la unitat de vi-
gilancia intensiva de I'hospital de Ceuta. Ricardo
Zaragoza que, juntament amb Esther Soler, ha dirigit la
part técnica de les obres, va explicar les considerables
innovacions tecniques que ha calgut fer per tal de
poder anclar els panells de coure a les parets i donar-lis
un aspecte uniforme. Sense una implicacid molt per-
sonal de tots els tecnics que hi han participat no s’ha-
gués pogut obtenir el resultat final de la instal-lacié que
uneix comfortabilitat, resultats satisfactoris pel que fa a
la questio principal (evitar les infeccions creuades) i un
bon aspecte.

Justament, les grans diferéncies pel que fa a la dila-
tacid dels materials que existeix entre el coure i els
revestiments habituals, el fet que es tracti de panells
bastant grans i que vagin molts dells anclats a les
parets, va provocar que shaguéssin de fer moltes
provatures fins a aconseguir els resultats desitjats. Els
panells de coure estan anclats sobre les parets enrajo-
lades mitjancant panells de fusta amb sujeccions molt
acurades i properes entre si. Laltra problema que calia
resoldre era l'aspecte de les ditades sobre el coure net,
producte d'una lenta oxidacio del material. Es va acon-
seguir, finalment, uniformitzant les superficies, gracies
a una oxidacio general controlada amb aigua gasifica-
da, que s’ha aplicat durant uns quants dies a primera
hora del mati, abans d'obrir el servei.
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A la izquierda, la puerta de acceso a la unidad, donde se puede observar el pulsador de laton. A la derecha, una panoramica de la sala
de espera. Esta fotografia de la derecha fue tomada después del tratamiento de las placas con agua gasificada.

A la izquierda, una fotografia del pasillo con algunas de las puertas de las consultas, con las placas ya tratadas y, a la derecha, la zona

del mostrador de informacién, antes del tratamiento del cobre.

El cobre: un material que mata microorganismos,
para que los enfermos de FQ vivan mejor

El 80% de las infecciones se producen a través del con-
tacto. Tocar las paredes, los pomos de las puertas, los
mostradores, los grifos, los elementos més corrientes de la
vida diaria permite intercambiarnos bacterias, virus y microor-
ganismos diversos. Para cualquier persona con los recursos
genéticos habituales ese intercambio se convierte simple-
mente en una cuestion de higiene. Para un paciente de FQ,
esa rutina es un problema de salud y en ocasiones un pro-
blema serio. Diego Garcia Carvajal, director general del
Centro Espafiol de Informacion del Cobre (CEDIC) es proba-
blemente quien mas sabe en Espafia de las propiedades
benefactoras del cobre. No en vano es el maximo represen-
tante del organismo encargado de divulgar las ventajas que
la utilizacion del cobre reporta a los hospitales y a los servicios
mas interesados en eliminar las infecciones cruzadas...

Los primeros estudios son de hace 30 afios y se
produjeron un poco por casualidad, al descubrir un
doctor que en los picaportes de laton —una de las 350
aleaciones que se pueden realizar con el cobre natu-
ral— habia menos bacterias que sobre otras superfi-
cies proximas. Esto hizo que se incrementaran los
estudios y los mas intensos, realizados hace una doce-
na de afos ya han demostrado claramente que el
cobre puro tiene la propiedad natural de matar los
microorganismos en muy poco espacio de tiempo. Un
paper reciente, publicado en una revista cientifica ya
ha demostrado el indice de reduccion de la tasa de
infecciones, que es el aspecto mas contundente desde
el punto de vista préctico. La tasa de infeccio-
nes nosocomiales —las que se producen en un hospi-
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Mas iméagnes del interior de la unidad. A la izquierda el mostrador de atencidon que ya ha cogido otro tono por el uso, una parte del pasi-
llo y un primer plano del pulsador de laton de la entrada, en todos los casos antes del tratamiento de las placas de cobre.

tal— en pacientes de la UCI de un centro esta-
dounidense donde se realizé el estudio, puso de
manifiesto una disminucién del 58% en la tasa de
infeccion. Los trabajos desarrollados sobre este
tema en el Reino Unido ponen de manifiesto que
de 300.000 pacientes hospitalarios que puedan
infectarse por estos contactos cruzados, unos
5.000 pueden llegar a morir directamente al afio
por esta causa. Trasladando estas cifras al caso
espafiol podria hablarse de wunas 3.200
muertes/afio por este tipo de infectaciéon, muchas
mas de las que se producen en un ambito tan alar-
mante como el de los accidentes de trafico, por
poner un ejemplo préctico...

Quisimos saber también si esos estudios se habian realizado
sobre el mismo tipo de material que se instalé en el Vall
d'Hebron...

Bien, alli se hizo el estudio después de haber trata-
do las unidades UCI con diversos materiales de
cobre: la parte superior de las barras de la cama, el
botdén de llamada de la enfermera, las mesas cami-
llas, los brazos de las sillas, las barras portasueros,
etc. materiales todos ellos de tacto mas comun por
parte de enfermos, sanitarios y familiares.

Nos parecié importante saber si existen ya en Espafia empre-
sas capaces de comercializar estos productos comunes que
pueden substituir con el tiempo las piezas de mayor frecuen-
cia de tacto, y Diego Garcia Carvajal nos dio una informacion
detallada.

En efecto, en el Reino Unido de manera especial,
pero ya en otras partes del mundo y también aqui
en Espafia, esta floreciendo un volumen de empre-
sas que ya se estan especializando en este ambito.
En concreto, en la instalacion de la unidad de FQ del

Valle Hebrdn, las empresas espafiolas TESA y KME
Spain (planchas de cobre y materiales diversos) y
Presto Ibérica SA (griferia activada con células
fotoeléctricas) donaron gratuitamente el material
mientras que el trabajo de instalacion y rehabili-
tacion general del espacio se pudo hacer gracias a la
ayuda de la Asociacion que representais. Nosotros,
desde el Centro Espafiol de Informacién del Cobre
(CEDIC) hicimos simplemente de intermediarios
porque nuestra Unica funcién es divulgar las venta-
jas del cobre en el aspecto aludido...

El cobre es un material caro y quisimos saber si no va a ser el
precio un impedimento para extender sus aplicaciones hos-
pitalarias.

El cobre no es un material especialmente caro en
cuanto a su produccién y, por otra parte, no hace
falta que los elementos sean de cobre puro pueden
ser aleaciones que abaraten el precio final y que ten-
gan los mismos efectos. De otro lado, los compo-
nentes que se instalan no pueden tener acabados
finales que también suelen encarecer las instala-
ciones. El cobre debe ser colocado sin ningun
recubrimiento para que tenga el efecto deseado
pero ademas hay que tener en cuenta lo siguiente.
Desde el CEDIC encargamos un estudio indepen-
diente para tener datos ciertos sobre el retorno de
inversion. En base a los datos de las 60 instalaciones
que ya hay en todo el mundo se puso de manifiesto
que, en el caso de las UCI, por ejemplo, el precio de
la inversion se amortiza en menos de dos meses, ya
que el precio de las infecciones hospitalarias, los far-
macos, la hospitalizacidon, las pruebas facultativas y
el trabajo de médicos y asistentes representa un
gasto enorme en comparacion con el coste de las
mejoras de las instalaciones.  (pasa a la pag. siguiente)

dimnou
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Inauguracié de la unitat de FQ de Vall d’Hebron

La primera d’Espanya amb plaques de coure anti-contagi

La mesa presidencial el dia de la inauguracio oficial de la rehabilitacié de la Unitat de Fibrosi Quistica. D’esquerre a dreta: Silvia Gartner,
Magda Campins, Diego Carvajal, Eduald Ballesta, Celestino Raya, Javier De Gracia i Antonio Moreno. A la foto de la dreta, a les
instal-lacions de la unitat on es poden veure les plaques de coure ja uniformitzades.

Aprofitant la commemoracié del
Dia Nacional contra la Fibrosi
Quistica es va fer la inauguraci6 ofi-
cial de les noves instal-lacions remode-
lades de la Unitat de Fibrosi Quistica de
'Hospital Vall d'Hebron que es va
poder fer amb la col-laboracié de la
nostra Associacié i l'aportaci6 de
76.000 euros donats I'any passat amb
aquesta finalitat. El cost total de les
obres, si s’hi suma el cost dels materials,
superaria els 200.000 euros. La part del
material de coure, llauté i la griferia de
les noves instal-lacions va ser aportat
gratuitament per les empreses TESA,
KME Spain i Presto Ibérica SA ales
quals, des d'aqui, expressem el nostre
meés sincer agraiment.

Es tracta de la primera unitat de
fibrosi quistica del pais dotada amb
aquestes millores pel que fa al mate-
rial, i una de la seixantena d'ins-

tal-laciones hospitalaries de tot el mén
que fan servir el coure per evitar els
contagis creuats entre pacients, fami-
liars i personal sanitari.

A quarts de dues del 24 d'abril es
va fer l'acte protocolari d'inauguracio
amb la presencia a la mesa presiden-
cial de la Dra. Silvia Gartner (unitat
FQ), la Dra. Magda Campins (medicina
preventiva i epidemiologia), el Sr. Die-
go Carvajal (Centro espafiol de infor-
macion del cobre), el Dr. Eudald
Ballesta (cap de I'area Maternoinfantil),
el nostre president, Celestino Raya i els
doctors Javier De Gracia (unitat FQ) i
Antonio Moreno (unitat FQ). Tots ells
van parlar del que suposaven les mi-
llores per la qualitat assistencial dels
malalts que son atesos (uns 300 entre
infants, joves i adults) i de la importan-
cia d’'entitats com la nostra disposades
sempre a establir la maxima complici-

tat i col-laboraci6 amb metges i cien-
tifics per fer front a la malaltia amb
anims renovats, impuls i iniciativa. La
Dra. Gartner va fer, per la seva banda,
un repas a la historia de la unitat des
dels seus inicis, i la seva evolucio fins el
moment present i la Dra. Campins va
fer una exposicié de les evidencies
cientifiques que hi ha sobre el coure
com a material que evita les infeccions
creuades. La resta de portaveus van
destacar el caracter innovador de la
instal-lacio i els beneficis que es despre-
nen pels pacients.

Després d'aquest acte es va fer una
visita detallada a la unitat que va
acabar amb un pica-pica de celebracié.

Un parell d’hores abans es van
rebre els mitjans de comunicacié que
es van fer ress6 de les millores del
servei i el caracter innovador de la
instal-lacio.

(viene de la pag anterior)

El futuro del cobre en los hospitales parece esplendoroso en
este sentido...

Teniendo en cuenta la proporciéon del ahorro es evi-
dente que el futuro de las instalaciones de cobre en
los hospitales puede ser espectacular. Ya sabemos
que ahora estamos en unos momentos de enormes
dificultades de inversiéon. Por eso pienso, y también
las empresas que fabrican y comercializan, que el

futuro inmediato ha de pasar mas que por modificar
las instalaciones, por adecuarlas en funcién del man-
tenimiento habitual. Es decir, si hay que cambiar un
pasamanos lo ideal es ponerlo de cobre; si se deben
modificar las placas de los pulsadores de la luz,
mejor sera ponerlos de cobre que ya se fabrican asi
para uso hospitalario, y asi un largo etc.

Mas informacién: www.antimicrobialcopper.org
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Una psicologa i més fisioterapia al Parc Tauli
Sense garanties que d’aqui a dos anys es mantinguin les millores

Els 35.000 euros que
I'Associacio va poder desti-
nar l'any passat al servei de
fibrosi quistica del Parc Tauli,
on la Dra. Bosque —amb la
que hem pogut parlar per
fer aquesta informacio— és
una de les facultatives que
aten infants afectats de FQ i
les seves families, es van
dedicar, d'acord amb el que
ja s’havia anunciat, a ampli-
ar I'horari datencié d'una
fisioterapeuta i a aconseguir
també unes quantes hores
de terapia familiar psicolo-
gica per fer front a aquells
casos meés necessitats de
suport. Tot amb l'objectiu de
millorar l'assistencia als afec-
tats i, en consequéencia, la
qualitat de vida.

Fins ara, la unitat de FQ
havia hagut de demanar a la
psicologa d'atencié oncolo-
gica de [I'hospital que
ajudés, en els casos més
greus, a afectats de FQ i les
seves families. Ho feia gra-
cies a una voluntat incondi-
cional dajudar. Ara, amb
una part dels recursos de
'ACFQ, se li han pogut
ampliar unes hores d'atencio
especifica. La seva feina
estara dirigida, en primer
lloc, a fer front a l'impacte
familiar que es produeix
com a consequéencia del
diagnostic. En segon lloc, a
tenir cura dels problemes
dels afectats infantils —
negacio de la malaltia, falta
de compliment amb les
obligacions  farmacologi-
ques, etc., problemes fami-
liars derivats de la malaltia,
conflictes a I'nora d’afrontar
els transplantaments...—.

El mateix que amb la-
tencid psicologica s’ha fet
amb fisioterapia. Gracies als
recursos obtinguts, s’ha
pogut reforcar aquest servei
tan imprescindible per els
nostres afectats, de manera
que una de les dues fisios
que tenen cura de la
fisioterapia respiratoria en
general —amb una abne-
gacié i dedicaci6 exem-
plars—, ara es pot dedicar
una mica mes als malalts de
FQ.

Una altra part d'aquests
recursos s’han hagut de des-
tinar a cumplimentar els re-
gistres de FQ que és un con-
trol que es fa a nivell
europeu i que és molt inte-
ressant pero alhora molt
entretingut. Aquest registre
'ha d'omplir un metge
perqué té aspectes molt tec-
nics que no pot fer qual-
sevol. Es un registre que
obliga a incorporar els nous
casos pero que exigeix un
manteniment dels antics
amb una regularitat de dos
o tres cops l'any. Aixo, fins
ara no es feia i a partir d'ara,
gracies també els recursos
aconseguits, es podra regu-
laritzar.

Lajut servira per man-
tenir aquestes ampliacions
horaries, com a minim un
parell d'anys, amb voluntat
d'allargar-ho el maxim que
sigui possible. Per aixo la
idea ha estat vincular els
recursos a l'increment horari
meés que no pas a noves
contractacions que hagues-
sin sortit bastant més cares.
Hores d'ara s'estan gastant
al voltant de 1500/1800

euros per mes dels recursos
aconseguits i s’ha de dir que
la millora ha estat substan-
cial. Malgrat aix0, no hi ha
garantia que quan s'acabin
aquests diners I'hospital de
Sabadell-Parc Tauli pugui
assumir aquests increment
d’hores.

En aquest sentit, la uni-
tat de FQ pensa que si nho
s'obtenen ajuts novament

d’alla on sigui, cap a mitjans
del 2015 es podria tornar a
la situacié anterior i haver de
renunciar una altra vegada a
la terapia familiar hospi-
talaria i a les hores de
fisioterapia de FQ que ara
s’han aconseguit.

La unitat de fibrosi quistica de
I'Hospital de Sabadell-Parc Tauli,
en plena activitat.

vint-i-unmna
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Contractacié d’una infermera a Sant Joan de Déu
Fa tasques de coordinacio i és la referéncia del servei

La donaci6 de 35.000
euros que ['Associacié va
poder fer labril del 2012
aprofitant el Dia Nacional de
la Fibrosi Quistica, a la unitat
de FQ de I'Hospital infantil
Sant Joan de Déu, ha tingut
el resultat esperat amb la
contractaci6 d'una infer-
mera per la unitat, segons la
conversa que vam poder
mantenir amb el Dr. Jordi
Costa pneumoleg del servei.
El Dr. Costa i la Dra. Cols son
els dos facultatius que han
substituit el Dr. José Luis
Séculi després de la seva
jubilacié. Ara, la Dra. Cols
també ha estat provisional-
ment substituida per una
baixa de maternitat per la
Dra. Benavides que fara la
suplencia fins la seva rein-
corporacié daqui a uns
mesos. Pel que ha explicat el
Dr. Costa, la nova infermera
del servei, Silvia Rodriguez,
ja va ser contractada unes
hores per [I'hospital, al
voltant del febrer del 2012,
amb l'objectiu d'incorporar-
la exclusivament al servei de
pneumologia i FQ. La
donaci6é de I'ACFQ va per-
metre completar la seva jor-
nada laboral (el 50 % del
salari I'na pagat I'hospital i
laltre 50% I'ACFQ) durant
un parell d'anys (fins el fe-
brer del 2014) amb la
garantia que el mateix hos-
pital s’ha compromés, passa-
da aquesta data, a mantenir
la seva contractacié dins el
mateix servei.

Pel que fa a la unitat de
FQ, la Silvia és la primera
persona que rep el pacient,

fa una primera valoracié de
les constants, el pes i la talla
i recull una mostra de
mucositat per la posterior
analisi, abans no passen visi-
ta amb el respectiu metge.
La Silvia és també I'encar-
regada de supervisar les
noves tecniques dels malalts
i densenyar els nous
metodes i d'aquesta manera
manté un contacte molt
directa amb els pacients i les
seves families, questio
aquesta que suposa una
millora en la qualitat assis-
tencial del servei. Fins el
punt que els pacients i les
families tenen un teléfon
directa de contacte amb ['in-
fermera per transmetre-li
qualsevol novetat sobre la
malaltia o qualsevol dubte
que pugui sorgir en un
moment determinat. La
Silvia Rodriguez s’ha conver-
tit, aixi, en el primer referent
dels malalts de FQ de I'hos-
pital i en una garantia d'es-
pecialitzacié i de control
general. Abans, quan no
existia una infermera dedi-
cada en exclusiva al servei,
el control general dels
malalts resultava molt més
incomode per tothom. Pels
propis pacients i les seves
families que havien de
traslladar-se a diferents
serveis i eren atesos sempre
per persones diverses i pels
mateixos facultatius que
havien de cercar una multi-
tud d'interlocutors en cada
moment.

Ara, aquesta centra-
litzacié de funcions, permet
un millor seguiment i una

major tranquilitat tambeé
pels facultatius que saben
que els pacients estan per-
manentment atesos i sem-
pre en contacte potencial
amb el servei de referéncia.

La valoracio, per tant,

de l'equip medic i sanitari
del servei de FQ de I'hospi-
tal no pot ser millor i consi-
deren que aquest gest de la
nostra entitat ha significat
un gran pas endavant que
caldria consolidar amb altres
iniciatives com ara la que
s’ha portat a terme a I'hospi-
tal de la Vall d’Hebron amb
el revestiment amb coure de
les parets de la unitat.

Les modernes i lluminoses
instal-lacions de I'Hospital de
Sant Joan de Déu.
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Agraim la col-laboracié de les empreses que han participat en aquest Sant Jordi 2013 amb la compra de les roses. Cada vegada
s6n més les empreses que es posen en contacte amb les nostres parades per comprar les roses de Sant Jordi pels seus treba-
lladors/res i aixi fer un acte solidari. Us animem a tots a difondre aquesta iniciativa entre les vostres empreses i a crear una xarxa
de venda de roses que ens ajudi a créixer per poder comengar nous projectes per lluitar contra la FQ.

parada de venda de roses al Passeig de Gracia de
Barcelona gracies a la familia Roca que venen expressa-
ment des de Franga any rere any a muntar-la. Un any més
van ser moltes les persones que es van apropar a la nostra
parada a comprar les roses i a fer un acte de solidaritat.
Hem d'agrair-los a tots el seu suport!

Enguany hem d’agrair també a la Rosa, a la Montserrat
i a la Ruth les polseres, les agulles de roses i els pins que
van fer de manera voluntaria per poder vendre’ls també a
la parada i que, per cert, van resultar tot un exit. Un any
més vam passar una jornada de Sant Jordi entranyable i
divertida. Gracies a tots per ajudar-nos a fer-la possible.

la Victoria, i en I'Gltim moment, ens vam animar aquest any
a ampliar les parades de roses a Barcelona i vam provar
amb un nou barri: Sarria. La parada de roses la vam posar
a la porta de la nova seu social de I'Associacié al Passeig
Reina Elisenda, 5. Durant tota la jornada vam poder donar
a coneixer I'Associacio i la Fibrosi Quistica als veins del barri
que sapropaven a comprar la rosa a la nostra parada.
Gracies a tots per la vostre solidaritat!

L'esforc dels
es socies de Gava i
elldefels, ha fet pos:,lble un any més, que I'Associacio de
Fibrosi Quistica, hagi donat a coneéixer als ciutadans i ciu-
tadanes de Gava, la realitat d'aquesta malaltia que per a
bona part de la societat, continua sent una desconeguda.
Hem de lluitar, perque la FQ, deixi de ser una malaltia rara i
que tota la societat sigui conscient dels problemes que com-
porta pels malalts/es, perd també de les enormes possibili-
tats que tenen per incorporar-se amb normalitat al sistema
educatiu i laboral.

Hem de lluitar, per desfer tots els entrebancs que els nos-
tres nens/es i joves es puguin trobar al llarg de la seva vida.
Hem de lluitar, per que els tractaments que reben, siguin
cada dia millors i més efectius. En definitiva, hem de lluitar,
per que el futur dels nostres malalts/es sigui cada vegada
millor. Es per aix0, que ens esforcen en donar a conéixer la
malaltia, aprofitant un dia tan assenyalat per la societat cata-
lana com el Sant Jordi de cada any, i de passada, poder
recaptar fons, per contribuir a les tasques que es realitzen
des de I'Associacio. Estem convencuts que, de mica en mica,
estem aconseguint el nostre objectiu, d'intentant aplanar el
cami pels nostres fills/es en el seu desenvolupament per-
sonal. Que tothom prengui consciencia de quines son les
dificultats que els representa la seva malaltia, perd també
coneguin el gran potencial huma que poden trobar en els
afectats/es.

Hem aconseguit, un any més, la complicitat de familiars
i amics/gues i de molts ciutadans/es que sén conscients que
comprant la rosa a la nostra parada, compleixen amb la
tradicio, al temps que col-laboren amb una bona causa.
Volem agrair, també, l'oportunitat que l'Ajuntament de
Gava ens brinda, any rere any, per poder portar a terme
aquesta activitat. / Amics de Gava i Castelldefels
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Amposta s’ha sumat
om cada any a la recolli-
a de recursos per lluitar
a Fibrosi Quistica aprofi-
a Diada de Sant Jordi. S'ha fet seguint el mateix impuls
solidari de sempre i el mateix entusiasme de cada any. Per
aixd mateix, agraim als nostres amics de la capital del
Montsia que una vegada més hagin col-laborat en aques-
ta jornada entranyable posant
una parada de I'Associacié
Catalana de Fibrosi Quistica als
carrers de la ciutat per donar a
coneixer la malaltia a la gent
que sapropa a lestand per
comprar roses i records com-

ampOSta

Un afno mas....
bomberos solidarios

De nuevo este afno, los
bomberos del aero-
puerto de Barcelona
se han solidarizado
con la Fibrosis Quistica
y han incorporado a la
Associacio Catalana de
Fibrosi Quistica como
entidad beneficiaria
del calendario soli-
dario que realizan
todos los afios a be-
neficio de ONGS.

memoratius. Donem les gracies
a totes les persones que han
col-laborat per fer possible
aquesta parada i també a la ciu-
tadania que es va solidaritzar
amb la nostra causa i ens van
aportar la seva solidaritat
economica. Aixd ens dona anims per continuar amb la llui-
ta contra la Fibrosi Quistica. Gracies!”

De nuevo hemos de
agradecerles desde aqui a todos ellos esta iniciativa
altruista. jGracias! En las préximas semanas una repre-
sentacion de los miembros del cuerpo de bomberos
del aeropuerto de Barcelona hard entrega a la
Asaociacién de un cheque simbdlico por valor de 1.200
euros correspondiente a la recaudacion que han con-
seguido con la venta del calendario solidario de este
afo.

Els propietaris del forn de pa “Nem” de Viladecans han portat a terme una colla d’accions solidaries per recollir fons
per I'Associacié durant aquesta Diada de Sant Jordi. Per propia iniciativa i amb I'objectiu de donar suport a la lluita con-
tra la fibrosi quistica, van fer imans per la nevera en forma de rosa (com es pot veure a la fotografia del centre) que van
vendre a la botiga i van posar una guardiola on recollien donatius per la compra de llibres de segona ma que van exposar
al forn durant el 23 d’abril (foto de I'esquerra). A la dreta, els propietaris d’aquest forn que ha tingut aquest gest solidari
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Un nuevo vino “Respira” para luchar contra la FQ

A través del socio Arnau
Cervelld, la empresa Adhocq
Vins va a llevar a cabo el
proyecto Respira que consiste
en la venta de un vino a benefi-
cio de la lucha contra la Fibrosis
Quistica. ElI vino es de
Denominacion de  Origen
“Alacant” y esta hecho con un
80% de monastrell y un 20% de
garnatxa y ha estado seis
meses en barricas de roble
francés. Es un vino escogido
especialmente para el proyecto
Respira y elaborado por

res

de referencia para mejorar la
calidad de vida de las personas
con Fibrosis Quistica.
Queremos agradecer desde
estas lineas a la empresa
Adhocq Vins por haber desa-
rrollado esta gran iniciativa soli-

s daria a beneficio de la FQ y a

todas las empresas que han
colaborado con ella para hacer
posible este proyecto. Gracias
a personas y a empresas como
estas, la Asociacion cada vez
crece mas en actividades que
nos ayudan a conseguir fondos

Vifiedos Culturales. La botella
de vino tiene un precio
recomendado de 10 €. En la
web www.proyectorespira.com
encontraréis toda la informacion
de donde comprarlo bien a

Espana.
obtenidos

través de la red o en tiendas
fisicas en diversos puntos de
Los
iran destinados a
financiar proyectos cientificos o
asistenciales en las unidades

para la investigacion y la ayuda
a la asistencia.

jAyudemos todos a divulgar
esta iniciativa para que muchas
personas compren el vino
Respira!

beneficios

Pulseras solidarias

Hace unos meses, unas amigas tuvieron la idea de
aprovechar un hobby para conseguir algun ingreso extra
para la FQ. jjHacer pulseras!!

Entonces Clara, Isa, Sonia y las peques se pusieron
manos a la obra. Tardes entretenidas haciendo pulseras
de todos los colores y diferentes medidas. Un amigo del
trabajo al enterarse, también nos proporciond los que
hacia su suegra, como entretenimiento.

La venta fue una parte divertida, ya que tanto las ma-
yores como las pequerias se encargaron de ello. Esto sirvié

para que ademas de conseguir algo mas de 500€,
muchas personas conocieran de que se trataba la Fibrosis
Quistica.

Desde mi familia, queremos agradecer a todas las chi-
cas que han participado en esta iniciativa y 0os animamos
a que intentéis realizar actividades similares ya que,
aunque parezca poca cantidad recaudada, la suma de
pequefas cantidades consigue un volumen interesante
de dinero que ira destinado a la investigacion y tratamien-
to de la FQ./ Familia Noguera-Armero

wviNnt-i-cinNnc
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{UN EXITO!

HAZTE DONANTE DE ORGANOS
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Fira de Nadal de joguines de segona ma....

-1 — o

Com es pot veure, les paredes estaven ben nodrides de joguines de tota classe. | el més gran és que es van acabar totes...

El diumenge 23 de desembre vam celebrar una petita
parada de joguines de segona ma per recaptar diners per
lluitar contra la fibrosi quistica. La idea va ser de la Ndria
Domingo, mare d'una companya de la Laura que m'ho va
proposar, i amb l'ajut de I'Angels Torrens, també mare d'un
company de la Laura, varem dur a terme aquesta activitat.

Vam recollir joguines amb molt poc temps i vam comp-
tar amb el suport de I'Associacié de Comerciants, de
I'Ajuntament i de Nova Radio Lloret, per tal de publicitar
l'activitat i aconseguir el ressé necessari.

A les nou del mati varem muntar la paradeta i vam
posar totes les joguines entre un euro, la més barata i 10
euros la més cara. Va passar un munt de gent i molta gent
ens va demanar poder col-laborar sense comprar res, aixi
que vam preparar una guardiola per les donacions liures.
A quarts de sis, i veient que ja ens quedava poc temps, vam

posar totes les joguines a un euro i vam fer difusié per face-
book... Amb un parell d'hores, ho vam liquidar tot. El resul-
tat va ser d'una recaptacié de 410,68 € nets, al no tenir cap
despesa.

Des d’'aqui vull donar les gracies a aquestes dues mares
per les seves grans idees i ajut i als seus fills per estar al nos-
tre costat i a tota la gent que va venir per col-laborar.

També vull aprofitar per fer una crida a tots els pares ja
que tal i com esta tot, aquests petits actes ens ajuden molt
a tirar endavant. Una mica de cadascu fa que aquest cami
tan llarg el poguem recorrer més lleugerament. Gracies
també a tota la gent que va col-laborar amb les donacions
de joguines i, novament, a tota la gent que va col-laborar
amb la compra de les mateixes i a la gent que va donar una
aportacié sense comprar res... Gracies/ Els pares de la
Laura Castells

Sorteo benéfico de
camisetas de futbol

El pasado 29 de diciembre fue un dia muy entrafiable
para la familia Camén Olloqui, ya que pudimos compar-
tir con Ivan Lopez, tio de una afectada de FQ, momentos
muy emotivos.

Organizd una rifa benéfica de camisetas aportadas
por jugadores de diferentes equipos de futbol para recau-
dar fondos para nuestra Asociacion. Se realizé en la Pobla
de Mafumet (Tarragona) dentro del torneo de Navidad de
fatbol infantil que celebran cada afio y fue una sorpresa
la gran cantidad de vecinos y amigos que se acercaron y
apoyaron la iniciativa. Se recaudaron mas de 1200 €.

Muchas gracias a todos, y sobre todo a Ivan por ani-
marnos a seguir luchando y ponerle imaginacion a estas
iniciativas que son tan necesarias en los tiempos que co-
rren. / Familia Camon Olloqui
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Relats solidaris... en benefici de la fibrosi quistica

Aguest any la IX edicid
de Relats Solidaris que fan
cada any una colla de perio-
distes esportius de Cata-
lunya i Madrid per impulsar
una bona causa, ha estat
dedicada a la lluita contra la
fibrosi quistica. En aquesta
ocasio el “padri” del llibre ha
estat el jugador del FC
Barcelona, Eric Abidal,
exemple de perseverancia i
tenacitat, per mantenir-se en
primera linia de I'esport d’elit
malgrat haver sofert una
greu malaltia i haver-la
superat amb éxit després
d’un transplantament de fetge.

El llibre resultant, la portada
del qual es pot veure a la
fotografia del centre, es ven
només a la xarxa de botigues
de El Corte Inglés de Catalunya
i Madrid, el seu preu és de 10 €
i tots els beneficis de la venda
del llibre aniran destinats a
I’Associacio, que els dedicara a
la investigacié biomédica i a mi-
llorar 'assisténcia i la qualitat de
vida de les persones amb FQ.

OBAA RENETICA DESTINADAA LASSOCIACH) CATLLANA DE IBROSI QUESTIC,

La presentacié del llibre es
va fer el passat dia 11 d’abril a
l'auditori del Banc de Sabadell
de Barcelona i, a la taula de
presentacio, a banda d’alguns
dels promotors del llibre i el
mateix prologuista Eric Abidal,
estava el nostre president
Celestino Raya.

El projecte va sorgir I'any
2004 quan un grup de peri-
odistes catalans van decidir
unir-se per fer allo que més els

agrada, escriure. Perd0 no
volien fer el mateix que fan
cada dia en els seus respec-
tius mitjans de comunicacio,
volien unir els seus esforcos
per escriure un llibre de
caracter solidari, per poder
ajudar amb el seu treball a
les persones que més ho
necessiten, en aquell primer
cas als nens.

En aquesta ocasi6 s’ha
reunit un grup de 40 peri-
odistes esportius que repre-
senten practicament a tots
els mitjans de comunicacio
de Barcelona i Madrid per
dur a terme una obra solidaria
que uneix esport i societat a
través de I'esmentat llibre i de la
divulgacié6 mediatica d’aquest
gest solidari que es lliura inte-
grament a l'entitat beneficiaria,
en aquesta ocasio 'ACFQ.

Es evident que ens sentim
extremadament agraits pel que
tot plegat representa i només
ens resta demanar a amics,
col-laboradors i coneguts que
comprin el llibre.




NOTICIES

Como es habitual, en ésta y las paginas siguientes incluimos una sintesis de un grupo de

noticias médicas relacionadas con la problematica de la FQ, que pueden ser consultadas
ampliamente a través de la Asociacion. Aqui se cita, como viene siendo la norma, sélo el
medio donde se publico y la fecha de edicion, y un resumen de los contenidos.
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Un complejo de proteina
de la leche materna
puede ayudar a revertir
la resistencia a
antibioticos

Un complejo de proteina que se encuentra en
la leche materna puede ayudar a revertir la
resistencia a los antibidticos de las especies de
bacterias que causan la neumonia y las infec-
ciones por estafilococos, segun una nueva
investigacion de la Universidad de Buffalo
(Estados Unidos), publicada en la edicion de
este miércoles de 'Plos One'. En experimentos
de laboratorio y en animales, la proteina, lla-
mada Alfa-Lactoalbumina Humana Hecha
Letal para las Células Tumorales (HAMLET),
aumenta la sensibilidad de las bacterias a
varias clases de antibicticos, como la penicili-
nay la eritromicina.

El efecto fue tan pronunciado que las bacte-
rias resistentes a la penicilina, incluyendo
Streptococcus pneumoniae y Staphylococcus
aureus resistente a meticilina (MRSA), recu-
peraron la sensibilidad a los antibicticos que
antes eran capaces de superar, explicaron los
investigadores Anders Hakansson, Marks
Laura y Hazeline Hakansson, todos del
Departamento  de  Microbiologia e
Inmunologia de la UB. "HAMLET tiene el
potencial de reducir las concentraciones de
los antibicticos que tenemos que utilizar para
luchar contra las infecciones y nos permite
usar de nuevo antibioticos bien establecidos
contra las cepas resistentes”, dijo Anders
Hakansson, investigador principal y profesor
asistente de Microbiologia e Inmunologia. Las
bacterias parecen tener dificultad para desar-
rollar resistencia a HAMLET, muriendo en
grandes cantidades, incluso después de
haber sido expuestas a HAMLET durante
muchas generaciones.

Marks, estudiante en la Escuela de UB
describio otro de los beneficios de HAMLET:
"A diferencia de las drogas de sintesis, HAM-
LET es un complejo proteina-lipido de la

leche humana de origen natural, por lo que
no se asocia con los distintos tipos de efec-
tos secundarios toxicos que tan frecuente-
mente vemos con los antibidticos de alta
potencia necesarios para matar a los orga-
nismos resistentes a los farmacos”.

En experimentos de laboratorio, HAMLET
redujo la dosis de antibidticos necesarios
para luchar contra S. pneumoniae y S.
Aureus y el efecto fue tan pronunciado que
Superbacterias resistentes a los medicamen-
tos, incluyendo una cepa de S. aureus insen-
sible a vancomicina, el antibictico de ultimo
recurso, recuperaron la sensibilidad a los
antibidticos. Utilizados en conjunto, HAMLET
y antibidticos erradicaron una comunidad
bacteriana de estreptococos y estafilococos
en platos petri' de laboratorio y los ratones.
Descubierto durante el tiempo que
Hakansson estuvo en el laboratorio de
Catharina Svanborg en Lund, Suecia, HAM-
LET ha demostrado la capacidad de matar
selectivamente a las células tumorales y las
bacterias. En ciertas bacterias (incluyendo S.
pneumoniae y S. aureus), se une a y detiene
la actividad de las bombas y transportadores
bioldgicos que ayudan a regular el flujo de
iones dentro y fuera de una célula. HAMLET
también se une y bloguea la actividad de dos
enzimas necesarias para la glucdlisis, un pro-
ceso que usan las bacterias para obtener
energia. En las bacterias que mata, HAMLET
parece desencadenar una cadena de reac-
ciones quimicas que refieja lo que sucede en
la naturaleza cuando las células bacterianas
de autodestruccion hacen para el bien de
una comunidad bacteriana (un "biofilm").
2.5.2013

La Princesa de Asturias
recuerda que la
investigacion en
enfermedades raras es
una "obligacion"

La Princesa de Asturias ha recordado este
viernes, en el acto oficial del Dia Mundial

de las Enfermedades Raras, que ha sido
organizado en el Senado por la Federacion

Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), que el impulso de la investi-
gacion cientifica en estas patologias es una
"obligacion" de toda la sociedad y de todas
las instituciones. Asi, dofia Letizia ha ani-
mado a todos los sectores a acercarse a los
pacientes y sus familias para comprome-
terse e involucrarse en su "dia a dia" y, de
esta forma, comprobar la capacidad de
superacion que tienen estas personas y la
"gran inteligencia” que demuestran al
enfrentarse a una enfermedad rara e
“incurable”.

"Pido a quien nos escuche que por favor se
acerquen personalmente, o a través de las
diversas posibilidades que ofrece FEDER, y
que conozcan como viven estas familias.
Acercarnos a su vida, a su dia a dia, no sig-
nifica solo sensibilizarnos. Implica algo
mas: comprometernos e involucrarnos en
algo que requiere nuestra atencion”, ha
subrayado la Princesa de Asturias.

Dicho esto, ha insistido en la necesidad de
impulsar la investigacion cientifica porque, a
su juicio, es el "mejor camino" para avanzar
en la lucha contra las patologias poco fre-
cuentes y para, ademas, "progresar" como
pais. En este sentido, ha elogiado la labor
realizada por las diferentes asociaciones por
ayudar a "tantas familias angustiadas" que
no saben qué hacer cuando se les diagnos-
tica una enfermedad rara.

"Gracias por vuestro trabajo, que cada dia
se vuelve mas dificil por las complicaciones
de la actual situacion de crisis. El mérito de
seguir ahi para ayudar a tantas familias es
enorme", ha apostillado, tras mostrarles su
deseo de ser su "voz" y formar parte de
ese "compromiso” de pedir, "a quien nos
escuche”, que se acerquen personalmente
y conozcan como viven estas familias.
Asimismo, la Princesa de Asturias, y con
motivo de la celebracion del Dia
Internacional de la Mujer, ha querido sub-
rayar el trabajo que "tantisimas" mujeres
realizan en el cuidado de un familiar con
enfermedad rara y ha recordado que, "en
muchas ocasiones”, son ellas el pilar "fun-
damental" al que se agarra una familia
"entera" para continuar luchando.
8.3.2013
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Los médicos critican que
en el SNS haya cargos
clinicos que se decidan
"a dedo"

El presidente de la Organizacion Médica
Colegial (OMC), Juan José Rodriguez
Sendin, ha criticado la excesiva politizacion
que actualmente sufre el Sistema Nacional
de Salud (SNS) y afecta a la toma de todo
tipo de decisiones, hasta el punto de que
las jefaturas clinicas se deciden "a dedo" y
"sin tener en cuenta los méritos o criterios
profesionales”.

"La gestion de lo publico admite muchas
mejoras, pero no mezclemos la gestion
clinica con la politica”, segtn ha denuncia-
do en una entrevista a Europa Press tras
ser reelegido en su cargo para los proxi-
mos cuatro anos este fin de semana.
Rodriguez Sendin ha reconocido que el
problema de la sanidad publica en Espafia,
ademas de su "evidente infrafinanciacion”,
es que sobre ella "han decidido los aque-
llos que probablemente saben poco", lo
que ha propiciado que se tomaran deci-
siones y se hicieran "sin dinero" hospitales
que, en muchos casos, eran "innecesarios"
o0 "respondian a demandas electorales”.
Esto ha generado un "malgasto y una falta
de profesionalizacion" que, ademas, se ha
extendido desde las direcciones y las
gerencias médicas hasta la microgestion
de las unidades clinicas. "Se ponen los
Jjefes de servicio a dedo, y esto es tremen-
do. No se nombra de acuerdo a méritos y
capacidades, con un plan y atendiendo a
criterios profesionales. Y esto hay que
revisarlo", ha denunciado. Para el presi-
dente de la OMC, la solucion pasa por
“mejorar el gobierno del SNS y que la
responsabilidad econdmica y la organi-
zacion de centros caiga en manos de
quienes tienen responsabilidad clinica".
Ademds, también ha reclamado "méds go-
bernanza" a nivel estatal. "El modelo no es el
que ha fallado, sino la financiacion y su
gestion, porque tenemos 17 modelos dife-
rentes con un gran desgobiermno”, ha explica-
do. En este punto, ha reconocido que "el
responsable no es sdlo el Ministerio" y ha
apuntado a la necesidad de que haya un
drgano con capacidad de administrar las
decisiones que se adopten en el Consejo
Interterritorial de Salud, "vinculado a la alta
inspeccion, capaz de gobernar y de casti-

gar a quienes no cumplan con los acuerdos
que se decidan".

"Al que se desmadre, hay que traerlo al
espacio comun y a lo que se decida en é€l.
No permitir que nadie actie por su cuen-
ta", ha insistido, destacando la necesidad
de que haya un pacto entre los diferentes
grupos politicos. "Hay una gran necesidad
y no hay muchas alternativas”, ha lamen-
tado.

12.3.2013.

‘Nature' pide "un giro de
180 grados” para la
Ciencia en Espaiia

La revista de divulgacion cientifica ‘Nature'
ha dedicado en su ultimos nimero un edi-
torial a la situacion de la politica cientifica
espanola que, a su juicio, necesita "un giro
de 180 grados". Segun indica la publi-
cacion, si el presidente del Gobierno,
Mariano Rajoy, quiere cumplir sus prome-
sas de hacer de la ciencia una prioridad
"debe alejar a esta de la austeridad".

En el articulo se explica que, en 2009, la
austeridad que estaba haciendo dafo a la
ciencia era un ahorro muy pequefio con
respecto a los presupuestos generales del
estado. Seguin el ejemplo del entonces pre-
sidente de la Confederacion de Sociedades
Cientificas de Espaha (Cosce), Joan
Guinovart, "el equivalente al coste de con-
tratar a un pufiado de jugadores de fiitbol".
Pero, desde entonces "los recortes en gas-
tos han ido en aumento hasta suponer var-
ios 'Ronaldos’, y la ciencia espafola esta
ahora en estado critico", apunta el editori-
al. Segun los expertos de 'Nature!, Rajoy
"aun esta a tiempo de cumplir con sus
compromisos y hacer que la investigacion
y el desarrollo sean una prioridad, pero
esto requiere un giro de 180 grados en la
politica cientifica actual".

La revista repasa los diferentes recortes
que se ha realizado en materia cientifica en
los Presupuestos Generales del Estados
(PGE) y a centros y universidades desde
2010 y ha recordado que Espafna le debe
dinero al CERN y a la European Science
Foundation (ESF). Ademas, sefiala que ha
reducido su participacion en los programas
opcionales de la ESA en un 75%, "a lo que
Se suma que aun no esta claro si va a con-
tinuar con su participacion en el proyecto
del Telescopio Europeo Extremadamente
Grande (E-ELT)", apunta el texto.

A su juicio, "la situacion empeoré con la
decision de Rajoy de integrar el Ministerio
de ciencia en el de Economia" y el hecho
de que la secretaria de Estado de I+D+i,
Carmen Vela, "esté secuestrada por el mi-
nistro de Hacienda, Cristobal Montoro",

"El Ministerio de Hacienda ha bloqueado la
creacion de la Agencia Estatal anunciada
por Vela, imponiendo retrasos en las con-
vocatorias y en sus resoluciones, y dene-
gando la transferencia de dinero a grupos
que habian ganado anteriores convocato-
rias, con el argumento de que las comu-
nidades auténomas en las que operaban
no habian cumplido los limites de déficit
impuestos por el Estado", denuncia
'Nature'. La publicacidn cientifica ha destaca-
do que "Espanfa aun posee un gran capital de
ciencia e innovacion" pues "esta en el noveno
puesto mundial en términos de numero de
publicaciones, y cuenta con excelentes gru-
pos de investigacion y centros de investi-
gacion". Asi, ha indicado que "si Rajoy real-
mente quiere hacer de la ciencia una prio-
ridad, deberia coordinar urgentemente las
acciones de los ministerios de Economia y
Hacienda, con el fin de evitar que la inves-
tigacion y el desarrollo sigan sufriendo las
consecuencias de estas draconianas medi-
das de austeridad”. "Deberian respetarse
los compromisos internacionales, las con-
vocatorias deberian resolverse en plazo,
los fondos asignados deberian llegar y dis-
tribuirse en tiempo, y deberian dar permiso
para contratar a nuevos investigadores en
el sector publico (actualmente solo se ha
dado permiso para contratar a una per-
sona nueva por cada diez jubilaciones,
pero ni siquiera estos porcentajes tan
bajos pueden cumplirse en algunos cen-
tros)", explica el editorial. 'Nature' concluye
asegurando que "tanto la mayoria como la
oposicion estan de acuerdo en que la cien-
cia y la innovacion son la clave para supe-
rar la actual recesion, por lo que seria
incomprensible que hubiera més recortes
en los presupuestos de los proximos afos".
"Si esto es asi, el compromiso del Gobierno
con la ciencia seguira siendo inexistente, y
Espafia acabard comiéndose sus propias
semillas", senala la revista.
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que les dades que ens faciliti, passaran a formar part d’un fitxer propietat de I’Associacié Catalana de Fibrosi Quistica per al tractament i
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LA CONTRA

“La forca que tenen les
families i els afectats de
[’Associacio son un exemple
pels que treballem aqui”

El Jordi Sant Martin és 'administratiu de I'Associacio. Porta a la casa
més de cinc anys pero sembla que hi hagi estat tota la vida per la forma
que sent l'entitat i per la manera que defineix la seva feina: multifun-
cional i gratificant. Porta els nimeros pero té una bona disposicio per
adaptar-se a qualsevol treball dels que sorgeixen diariament. Es un exem-
ple d’adaptacio i se’l veu content i aix0 és bo pels que treballen i pels que
reben el fruit del seu esforg.




