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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 mas
devastadores, la FQ causa graves problemas respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de
la FQ dificultan la absorcién de los nutrientes durante la digestion. El defecto genético de la FQ se
traduce en una alteracién en el intercambio hidroelectrolitico de las glandulas de secrecion exocrina.
Este hecho da lugar a la aparicion de secreciones anormalmente viscosas con estancamiento y
obstruccion de los ductos (canales glandulares) del pulmén, del pancreas, de los hepato-biliares, de las
glandulas sudoriparas y del aparato reproductor en el varon. Un diagndstico precoz puede mejorar la
calidad de vida y prolongar la esperanza de los pacientes.

DEDIQUEM AQUESTA
PUBLICACIO A TOTS
ELS NENS, JOVES |
ADULTS QUE LLUITEN
CONTRA LA MALALTIA |
A TOTS ELS QUE VAN
LLUITAR
CONTRA ELLA, | JA
HEM PERDUT. UNS |
ALTRES HAN ESTAT,
| CONTINUARAN SENT,
EL MOTIU DE LA
NOSTRA LLUITA

El tabac és perjudicial per a la salut. Fumar és
contrari a una vida sana i saludable, tant pel
fumador, com per a les persones del seu
entorn. La cigarreta electronica, perjudica

igualment i ja s’ha prohibit el seu us als
hospitals i ambulatoris.

Trenca amb el tabac!

Volem donar les gracies, des daquestes
pagines, al suport que rebem d'Institucions
del pais per lluitar contra la Fibrosi Quistica i
per fer sentir la nostra veu a través de les
pagines de la revista que teniu a les mans.

Ajuntament
B de Gava
M Generalitat
Y, de Catalunya

LOTERIA DE NADAL

Moltes gracies a tots els que hi veu col-laborar en la venda
de la loteria I'any passat. Varem tenir sort i un ndmero va
ser premiat. Gracies a la implicacio i a I'esfor¢ de vendre 367
talonaris, com a les persones que van fer un acte de soli-
daritat no retirant el premi del numero premiat, hem aconse-
guit recaptar 59.273,81 € que han estat destinats a conti-
nuar donant suport a les unitats mediques de FQ de
Catalunya i a avancar en la recerca per aconseguir curar
la Fibrosi Quistica.

Enguany hem tornat a posar en marxa la campanya de la
Loteria de Nadal. Esperem tenir sort i que ens caigui un
bon péssic. De tota manera, I'esfor¢ en la venda de les but-
lletes ja suposa un gran suport economic que destinarem,
com sempre, a la recerca contra la malaltia.

Enguany els numeros son: 64.753 1 88.476.

Moltes gracies a tots per la vostra col-laboracié!

Agradecemos la aportacién extraordinaria de la Oficina
3302 Mercat Vell-Pubilla Casas de I’Hospitalet, de la Caixa




EDITORIAL

El millor moment per implicar-se

Ens trobem en un moment important i nou per
millorar la realitat de la Fibrosi Quistica. Es un
temps ple d’esperanca. Cada vegada a nivell cien-
tific és coneixen millor les causes que provoquen la
malaltia i com a resultat d’'aquests coneixements
s‘'obren nous camins per poder avancar en el seu
millor tractament i avancar en la seva curacio.

Aquests grans avencos que
s‘estan produint no sdén per casua-
litat, sén el resultat d’invertir molts
recursos economics i humans per
aconseguir aquesta fita. Es el
moviment associatiu i médico-
cientific que existeix a tot el mén
qui esta promovent aquests
avencos amb ['Unic objectiu de
curar la Fibrosi Quistica. Es a dir;
de no existir aquest moviment
associatiu i aquesta complicitat
amb els metges i els cientifics,
aquests avencos no s'estarien pro-
duint. Aixo confirma la necessitat que les families
amb fills amb Fibrosi Quistica haguem de ser els
impulsors d'aquests canvis que ens portaran a la
curacio. No ens hem d‘aturar i quedar-nos passius,
sind tot el contrari: hem de continuar Ia lluita.

Ara més que mai, I'Associacid Catalana de
Fibrosi Quistica ha de ser l'instrument que ajudi a
que tots aquests nous tractaments que van aparei-
xen estiguin a disposicio de tots els pacients que ho
necessitin. La situacié economica del pais és molt
dificil i per aixo la importancia d'estar tots units al

voltant de I'Associacio. LAssociacié no és només la
Junta Directiva sind que ho som tots, i tots hem de
col-laborar perque les coses millorin i no empitjorin.
Tots hem de ser conscients que quant més ens
impliquem, més rapid es produiran aquests
avencos. Tenim un sistema sanitari public i uns pro-
fessionals excel-lents, i aixd en els moments actuals,
hem de defensar-ho amb la maxima energia. No
ens podem permetre retrocessos.

Els nostres metges i investigadors, actual-
ment, per manca de recursos, tenen dificultats per
continuar amb la seva tasca d'atencio6 als pacients
i amb la recerca. En els Ultims temps, i gracies a la
tasca que I'Associacié fa per recaptar fons, hem
pogut reforcar econdmicament a les tres unitats
de FQ de Catalunya i als centres de recerca
(160.000 €).

Una vegada més, fem una crida a totes les
families: ens hem d’involucrar més. Valorem molt
positivament a les families que prenen iniciatives i
organitzen actes en benefici de I’Associacio, pero
som més de cinc cents socis i hauriem d‘aspirar a
molt més. Dificilment podrem aconseguir que la
societat ens ajudi, si nosaltres mateixos mirem a un
altre costat i pensem que han de ser uns altres, que
no pateixen la malaltia en primera persona, qui ens
ajudin. Hem de ser rebels, comencant pels que
patim aquesta greu malaltia. La nostra Associacio
és un referent exemplar dins del moviment associa-
tiu en el camp de la salut perd no ens conformem.
Podriem ser-ho encara molt més si tinguéssim
encara, més suport de tots.
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EDICIO QUADRIMESTRAL. Tirada
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pera VENCET la fibrosi quistica
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LESFORC DIVULGATIU

La fisioterapia respiratoria es convertira en un joc

L'ultim dissabte d'aquest novembre es va fer a
I'Aula 12 de l'edifici docent de I'hospital de Sant
Joan de Déu, la Jornada Formativa que I'ACFQ
organitza anualment, per mantenir els seus socis
al corrent de les darreres novetats sobre la malal-
tia en tots els ambits. En aquesta ocasio es va con-
vidar a explicar les darreres linies d’investigacio i
els avencos en la seva materia respectiva als inves-
tigadors de I'DIBELL i de I''BEC. El doctor Josep
Maria Aran de IDIBELL va fer una exhaustiva
exposi-

cio dels
treballs
sobre
terapia
celular
que s'es-
tan por-
tant a
terme al
seu insti-
tut en
succes-

La presentacio de
la Jornada Forma-
tiva. A Ila taula
Paco Godoy, Josep
M. Aran i Celestino
Raya.

sius pro-
jectes, en concret sobre les cel-lules epiteliars pul-
monars, amb notables avencos practics, fins 'ex-
trem d'haver possibilitat una patent, ara en
procés de negociacid amb una empresa farma-
céutica, i, en un altre sentit, per identificar els
gens que estan implicats en I'estrés oxidatiu. Per
la seva part, el doctor Torrents, de IBEC, va
explicar també amb molta precisio les linies d'in-
vestigacié del seu departament per obtenir noves
mol-lécules antimicrobianes i per eliminar els bac-
teris que conformen biofilms i va explicar aixi-
mateix el disseny d'una llibreria quimica que han
patentat per fer scrinning de bacteris i possibilitar

una lectura adient daquells compostos que
inhibeixen la produccié de biofilms i combatre
daquesta manera les colonies infeccioses. Va
explicar també algunes experimentacions que
estan endegant per aplicar els antimicrobians jus-
tament on han dactuar d'una manera precisa i
no de manera global com fins ara, amb resultats
clarament esperancadors i, finalment va agrair el
suport economic de I’Associacié que, com va dir
el nostre president, permetra la contractacio de
diversos investigadors per continuar els treballs.

Després del petit descans de mig mati es va
continuar la jornada amb I'exposicié de la dra.
Gartner i del dr. Alvarez, de la Unitat de FQ de la
Vall d'Hebrén, que van referir-se a la munid d'as-
saigs clinics que s’han realitzat en aquests darrers
mesos on han participat els afectats de la unitat.
Assaigs tots ells que han de servir per impulsar
definitivament noves terapies que millorin la qua-
litat de vida dels que pateixen la malaltia i de les
seves families. Després d'assenyalar la importan-
cia de formar part de la xarxa europea d‘assaigs
clinics, que permet a metges i malalts esta perfec-
tament al dia dels avencos, van fer un repas dels
assaigs realitzats i de les conclusions que ja es
coneixen i també d'aquells assaigs que estan en
marxa i dels que es preveuen de cara a un futur
immediat.

Per la seva banda, les doctores Pilar Guallarte
i Conxita Monton, del Parc Tauli, van referir les
millores assistencials i tecniques que s’han produit
darrerament a I'Hospital de Sabadell, amb els
reforcos de nous professionals per les unitats de
FQ, com ara a una psicologa clinica, una treba-
lladora social i una dietista, que juntament amb la
racionalitzacid d'espais i la reestructuracid dal-
guns serveis, permetran una dedicacié més acu-

Heréncies i llegats solidaris: una altre forma d'ajuda

Deixar un llegat a una ONG és una practica habitual a diversos paisos europeus i suposa una gran
part dels ingressos de les organitzacions.
L'Associacio Catalana de Fibrosi Quistica també pot ser beneficiaria com a entitat sense anim de lucre
de llegats solidaris. Només cal que aquella persona que vulgui fer aquest acte solidari a favor de Ia Fibrosi
Quistica en el seu testament, ho especifiqui. Us animem a col-laborar a favor de la Fibrosi Quistica i a
difondre aquesta informacié entre els vostres coneguts, amics i familiars. Contribuirem entre tots a una

gran lluita.



A la dreta, una imatge de I'aula durant I'explicacio de Josep Maria Aran i, a I'esquerra, les doctores Cols i Febrer
durant la presentacio del nou projecte Funny friends, entre d’altres.

rada a les reaguditzacions i una complementaritzacio de Ia
tasca assistencial dels malalts de FQ. Van agrair també el
suport economic rebut de I'’Associacié que permetra
I'adquisicid de nous aparells de fisioterapia respiratoria, entre
altres millores. A continuacio, les doctores Anna Febrer i
Maria Cols de la unitat pediatrica de Sant Joan de Déu van
explicar els treballs que s’estan desenvolupant a I'Hospital
per millorar la qualitat de I'assisténcia i, en concret a la uni-
tat de FQ, I'aplicacié de mesures innovadores per fer que
una questio tan important com és la fisioterapia respiratoria
pels nens afectats, passi de ser un exercici rutinari i pesat que
sovint acaba conflictivitzant I'ambient familiar, per convertir-
se en un joc. En aquest sentit van explicar la recent creacio
de Funny friends, un joc d’ordinador que, unit als aparells
tipics de la fisioterapia respiratoria, fa que els nens puguin
jugar des de casa, amb els avantatges de no desplacament
i la comoditat que aixd suposa, puguin competir entre ells
guanyant punts i aconseguir fites, mentre realitzen els
mateixos exercicis rehabilitadors que abans eren una pesada
carrega que poden ser avaluats des del mateix hospital en
temps real.

Tot i que el joc encara s’esta desenvolupant i que, de fet,

s’haura de complementar de manera permanent per ferlo
veritablement atractiu i no una rutina més, la valoracio, mit-
jancant les proves efectuades amb els nens, no pot ser més
positiva.

Al final de la jornada, el president Celestino Raya, es va
mostrar convencut que tot I'esfor¢ de recerca que avui, mal-
grat les grans limitacions economiques que patim, es realitza,
tindra efectes practics sobre el benestar dels afectats en un
periode no excessivament llarg i va agrair també, a metges i
professionals, la seva participacio i als associats que omplien
l'aula de gom a gom, la seva presencia. Va reclamar al Cat
Salut la immediata comercialitzacié de Kalideko pels dos
pacients de FQ de Catalunya que I'nan de rebre i va respon-
dre a bona part de les intervencions que es van produir entre
els assistents —durant els col-loquis que van seguir a les
intervencions dels professionals—, en el sentit que qualsevol
esfor¢ que es pugui fer des de la societat civil i, en aquest
sentit des de 'ACFQ, per aconseguir recursos que es puguin
destinar a la recerca, és un esfor¢c que ha de ser eficacment
recompensat pel treball biomeédic que s'esta fent a tot el
mon, perd també a casa nostra. | que, en aquest sentit,
I'’Associacié ha de mantenir ben ferma la seva vitalitat.

HAZTE DONANTE DE ORGANOS
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LESFORC DIVULGATIU

Jornada Formativa del 2013 per explicar les noves terapies
Els nous farmacs es dissenyen per tractar les causes

El passat 14 de desem-
bre del 2013 es va fer la
Jornada Formativa anual de
I’Associacio a l'aula 4 de la
Facultat de Medicina de la

Una imatge de la sala
durant la disertacio del Dr.
Asensio i, a sota, la Dra
Gartner i el Dr Coluccio al

final de la Jornada.

UAB a I'Hospital de la Vall
d'Hebron. La Jornada, que
va comencar avancades les
10 del mati i va acabar a
quarts de tres, va comptar
amb la participacio de doc-
tors ben coneguts de tots
nosaltres de les tres unitats
hospitalaries de la FQ.

El primer dells, el Dr
Oscar Asensio, del Parc
Tauli, va parlar de les dar-
reres novetats i avencos en
el tractament de la FQ,
especialment del sérum
hipertonic i de I'aerosol-

terapia, comentant que
s’han de fer tractaments en
funcid de les fases del sis-
tema de la malaltia i desta-
cant que hores dara —
estem parlant del 2013— ja
s‘estan posant en marxa
medicaments per cada fase,
cosa que resulta especial-
ment esperancador en el
cami de cronificar la malaltia
o fins i tot curar-la.

Abans del coffe-break, el
Dr. Jordi Costa de I'Hospital
Sant Joan de Déu, va parlar
dels nous antibiotics dispo-
nibles per la antibioticote-
rapia inhalada dirigits a
combatre la pseudomona i
altres estafilococs i, en con-
cret, va comentar la imme-
diata disponibilitat de la
tobramicina en pols que ha
de suposar un menor temps
d'utilitzacio, la facilitat de no
guardar-a en el frigorific, etc.
amb la mateixa efectivitat.

Després del descans, la
Dra. Pilar Guallarte, també
del Parc Tauli, va comentar
les novetats en el tracta-
ment nutricional i gastroen-
terologic que es van presen-
tar en la Conferéncia
Americana sobre FQ, de

caracter  multidisciplinar
com va explicar, i en el
Congrés Nacional que

shavia fet a Palma de
Mallorca feia justament un
mes. Va assenyalar algunes
de les questions més desta-
cades d'aquestes reunions
cientifiques, com ara Ia
recerca dirigida a restaurar
la proteina CFTR que ha de
permetre en un futur més o
menys llarg la curacio de la

malaltia, aixi com les linies
dinvestigacio clinica desti-
nades a proporcionar una
cura personalitzada i que
arribi a tots els pacients.
Respecte del tema nutri-
cional, Guallarte va insistir
en l'enriquiment de lali-
mentacié habitual perqué
I'estat nutricional és clau per
la lluita contra la malaltia.

A continuacio, la Dra.
Susana Redecillas, també de
la Unitat de la Vall d'Hebron
i que havia estat ponent del
Congrés nacional  per
explicar l'estudi TIDES, va
insistir en I'estabilitat nutri-
cional dels pacients i va
aprofitar per parlar de I'exis-
téncia del blog sobre ali-
mentacioé dirigit especial-
ment als pacients de FQ.

Finalment, la Dra. Silvia
Gartner i el Dr. Eduardo
Coluccio, de la Unitat de la
Vall d’Hebron, van fer una
amplia exposicid dels dar-
rers assaigs clinics centrats
en les terapies de les muta-
cions i la utilitzacié de nous
farmacs, com ara I'amikaci-
na, posant de manifest el fet
que molts daquests nous
farmacs estant dissenyats
per anar a les causes de la
malaltia i no nomeés als
efectes, com fins ara. Van
comentar aiximateix els
assaigs amb Kalydeco i amb
Ivacaftor i la combinacié de
tots dos.

El president, Celestino
Raya, que havia obert la
Jornada Formativa, la va
acomiadar donant les gra-
cies a tots els ponents i a
tots els associats assistents.



LESFORC DIVULGATIU

Assemblea general de socis a la seu de I’entitat
Un animat debat sobre les mancances per les retallades

Enguany, I’/Assemblea
General de Socis de ['Asso-
ciaci6 Catalana de Fibrosi
Quistica va tenir lloc el dis-
sabte 5 d‘abril, de manera
destacada en la nova sala
d'actes de la seu social de
I'Associacié del carrer Reina
Elisenda, disposada a l'e-
fecte. Lassemblea propia-
ment dita va comencar
sobre les 9,30 hores després
dels habituals contactes
entre associats i professio-
nals. Presidia la taula forma-
da pel president, Celestino
Raya, el vicepresident,
Pedro Gaona i el secretari,
Paco Godoy, que van fer
repas de les activitats desen-
volupades al llarg de l'any i
van llegir la memoria d'ac-
tivitats del 2013. Després de
la seva aprovacio i de l'ex-
plicacié del conjunt d‘activi-
tats previstes per aquest
any, la tresorera, Barbara
Soler, va llegir el balanc de
comptes del 2013 i va pre-
sentar el pressupost previst
per lany 2014. Tant la
memoria d‘activitat com el
balanc de comptes i el pres-
supost van ser aprovats per
unanimitat.

Després d'un coffe-
break que posava punt i
final a I'assemblea de socis,
€s va posar en marxa la jor-
nada formativa amb Ia par-
ticipacié de la doctora Silvia
Gartner de la unitat de FQ
de I'Hospital Vall d’Hebron i
del doctor Jordi Costa de la
unitat de FQ de I'Hospital
Sant Joan de Déu que van
explicar a tots als assistents
en quin punt es trobaven

els nous medicaments
Cayston, Tobi Podhaler,
Colobreathe i Kalydeco, i
com han d'actuar sobre les
diferents afectacions de la
malaltia.

Per altra banda, i a con-
sequéncia de les retallades
pressupostaries que s'estan
produint en el sistema de
Salut, ens van expressar les
dificultats que estaven
patint alhora de passar con-
sulta, les demandes precises
que han vingut fent i ens
van enumerar totes les man-
cances que s’haurien de
cobrir, sobretot en recursos
humans, per tal de poder
continuar la tasca assisten-
cial sense pérdua de qualitat
i amb la mateixa professio-
nalitat que fins ara.

Des de I'Associacio se'ls
va animar a continuar amb
la mateixa forca i el mateix
rigor professional i se'ls va
anunciar la gran disposicié
de [l'entitat per continuar
recaptant la maxima solida-
ritat econdmica per tal que
la tasca assistencial i els
serveis no es vegin afectats
per les retallades governa-
mentals en les tres unitats
hospitalaries de la FQ. De
fet, la Junta directiva ja esta-
va tractant la nova proposta
de distribuci6 de fons
economics de I'entitat, resul-
tat de les diverses accions
solidaries, de la que donem
amplia informacio en aques-
tes mateixes pagines.

Tant en els aspectes
puraments associatius com,
sobretot, en la informacio
sobre els nous farmacs i en

la problematica que van
expressar els doctors sobre
les limitacions que les re-
tallades de recursos impo-
sen en la tasca assistencial,

va haver una intensa parti-
cipacié dels associats que
omplien la nova sala
d'actes. Molt probablement,
I'animada participacié va
tenir molt a veure amb la
intensitat del debat i la
importancia de les ques-
tions que s'exposaven, pero
va ajudar forca tambeé, I'a-
collidor marc de la sala de
I'entitat: un espai que els
associats ja han fet seu i que
resulta idoni pel debat obert
i plural que caracteritza
I'Associacio.

Imatges de la sala d'actes
de I'entitat, plena d'asso-
ciats, i de la doctora Silvia
Gartner i del doctor Jordi
Costa, durant Ila seva
intervencio respectiva
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Fotografias del momento del parlamento de Celestino Raya durante el Primer Torneo de futbol 7 en el campo
municipal de Arenys de Mar, y con miembros de la Junta y colaboradores.

La IX edicion de “Relatos Solidarios”, una inyeccién de solidaridad

Como informamos en el dltimo ndimero de la revista, la IX
edicion de Relatos Solidarios que hacen cada afio un grupo de
periodistas deportivos de Barcelona y Madrid para impulsar
una causa solidaria, ha sido dedicado a la lucha contra la
Fibrosis Quistica.

Durante todo el afo pasado, el libro apadrinado por el
exjugador del FC Barcelona, Eric Abidal, se ha vendido en Ia
red de tiendas de El Corte Inglés a un precio de 10 euros.
Aunque todavia no se ha cerrado el proyecto y no se ha rea-
lizado el acto de entrega de la recaudacion total, si que es posi-
ble informar en este nimero de la revista que solamente con la
venta del libro en las tiendas El Corte Inglés se han recaudado
21.090 euros. Toda esta recaudacion se dedicara a la investi-
gacion biomédica y a mejorar la asistencia que reciben los

“Mou-te contra les malalties
minoritaries”, al metro de Barcelona

Divendres 14 de novembre es va instal-lar al vestibul del
metro de Placa Universitat de Barcelona, una Mostra d’Entitats
i Photo-Call sota el lema “Moute contra les malalties
minoritaries” on la nostra Associacid va poder informar als
vianants de l'existencia i caracteristiques de la Fibrosi Quistica
al costat d‘altres entitats amigues de defensa de les malalties
minoritaries. La Mostra va estar en marxa entre les 11 del mati
i les 8 de la tarda i per ella van passar nombroses persones que
€s van interessar per la nostra lluita.

Lorganitzaci6 d'aquesta mostra s'emmarca en la
Campanya del TMB en col-laboraci6 amb la FECAMM
(Federaci6 Catalana de Malalties Minoritaries) i FEDER
Catalunya, de la qual formem part. Aquesta iniciativa es va ini-
ciar a comencaments d’‘octubre amb diverses activitats sota el
lema “La recerca és vital”, enfocades basicament a conscien-
ciar de la necessitat dinvestigar per aconseguir tractaments

pacientes de Fibrosis Quistica en los tres hospitales de referen-
cia de Catalufa.

En esta IX edicion de Relatos Solidarios se realizd asimismo
el Primer Torneo de Relatos Solidarios de Futbol 7. Este primer
torneo tuvo lugar el 1 de marzo en el campo municipal de
deportes Bernat Coll de Arenys de Mar. Contd con la partici-
pacion de un total de 10 equipos y una buena asistencia de
publico. El equipo ganador del torneo fue Cal Xavi, sequido del
conjunto de los policias locales y de Admira, en tercer lugar.
Muchos miembros de la Associacio Catalana de Fibrosi Quistica
asistieron al torneo. El presidente de la Associacio, Celestino
Raya, aprovecho el encuentro para explicar la labor de la aso-
ciacion y todos ellos fueron los encargados de entregar los tro-
feos a los ganadores del torneo.
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Una imatge de I'estand que I’Associacio va instal-lar
al vestibul de lI'estacio de metro de Placa Universitat

satisfactoris per alleujar-ne els simptomes i potser, en un futur,
prevenirles. Durant el mes de novembre es va voler donar la
maxima visibilitat a aquestes malalties minoritaries que sén
greus, poc frequients i que en alguns casos produeixen un alt
grau de discapacitat. A Catalunya es calcula que aquestes
malalties afecten prop de 400.000 persones.



LA BATALLA MEDICO-CIENTIFICA

Terapias disefiadas para corregir la funcion de la
proteina CFTR defectuosa

La Fibrosis Quistica esta producida
por mutaciones en el gen que codifica
una proteina reguladora de membrana
(CFTR) que funciona entre otras como
canal del cloro. Todas las mutaciones
del CFTR que originan FQ producen pér-
dida o alteracion de la funcion de esta
proteina y en consecuencia las mani-
festaciones clinicas de la enfermedad.
Las mutaciones en la CFTR se clasifican
en 6 categorias funcionales dependien-
do de como se altere la produccion de la
proteina.

Clase I: en este tipo de mutaciones
la alteracion no da lugar a la produc-
cion de proteina; Clase II: Ia proteina
se produce pero no llega a la zona de la
membrana donde tiene que actuar;
Clase IlI: la proteina no funciona y hay
un problema de apertura del canal del
cloro CFTR; Clase IV: hay una mala re-
gulacion del canal de apertura del
cloro; Clase V: hay una produccion de
proteina disminuida aunque funciona
correctamente y Clase VI: la proteina
que se produce es mas inestable y rapi-
damente se degrada.

Hasta hace poco, la terapia de la FQ
contaba principalmente con tratamien-
tos sintomaticos que en la mayoria de
los casos graves no lograba evitar la
necesidad de un trasplante pulmonar.
En la actualidad hay diversas estrategias
terapéuticas que tienen un enfoque
dirigido a tratar de manera especifica a
las mutaciones con el fin de corregir el

La llegada de farmacos
disenados para las
mutaciones de clase Il
de “apertura del canal”
de CFTR, representa un
avance novedoso y
revolucionario en el
abordaje de Ia FQ

Dra Silvia Gartner
Unidad de Fibrosis Quistica
Hospital Vall d’Hebron

defecto basico en la FQ. Esta puede ser
considerada como la era de la “modu-
lacion CFTR” con terapias disefiadas
para corregir la funcion de la proteina
CFTR defectuosa.

Las moléculas dirigidas a corregir
las mutaciones clase I y Il se denomi-
nan “correctoras” del CFTR y las dirigidas
a lograr que la proteina funcione (clase
Ill, IV y V) se denominan “potencia-
doras”.

La terapia con potenciadores esta
ahora disponible y esta demostrando efi-
cacia el tratamiento con Ivacaftor
(Kalydeco®) —una molécula potencia-
dora de la proteina CFTR— aplicado a
pacientes con mutaciones especificas de
clase Il como por ejemplo la mutacion
G551D.

Este farmaco trata el defecto basico
de la enfermedad revirtiendo el efecto
de la mutacion y logrando producir una
proteina que funciona. Esto se com-
prueba porque la molécula logra nor-
malizar los valores de la prueba de
sudor, algo que no se habia logrado con
anterioridad con los medicamentos que
hasta ahora disponiamos. Es decir, la

nante hace que la sal del sudor dis-
minuya a valores que son practicamente
normales. Y en los pulmones, la modu-
laciobn de la proteina se traduce en la
mejoria de la funcion respiratoria, la
reduccion del numero de exacerba-
ciones respiratorias, incremento del peso
corporal y, como consecuencia, la cali-
dad de vida se ve beneficiada. Ivacaftor
ha sido aprobada por la FDA (Food and
Drug Administration de EEUU) en 2012
y por la agencia Europea del medica-
mento (EMA) en 2013 para personas
con FQ de 6 o mas arfios de edad con la
mutacion G551D. En la actualidad hay
750 pacientes con la mutacion G551D
ya tratados en Europa con resultados
que reproducen los obtenidos en los
ensayos clinicos. La tasa de respuesta de
los pacientes es de mas del 90 por cien-
to, lo que implicaria a medio-largo plazo
la prolongacién de la supervivencia de
estos pacientes al detener la progresion
de la enfermedad pulmonar. Es intere-
sante comentar que la administracion
de Ivacaftor a pacientes con otras 9
mutaciones de clase Il diferentes a la
G551D ha sido aprobada por la FDA'y

por la EMA recientemente en 2014.
Dentro del otro grupo, el de los co-
rrectores del CFTR se han disefiado dos
moléculas: la VX-809 (Lumacaftor) y la
VX661 que ayudan a transportar la pro-
teina CFTR defectuosa al lugar de la
membrana celular. Estudios preliminares
(pasa a la pagina siguiente)

Las investigaciones
deben ir encaminadas
a disponer de mas
farmacos correctores
y potenciadores, para
poder tratar a la
mayoria de los
pacientes

iroducci()n de una Eroteina funcio-
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Suport a les unitats de FQ de Sant Joan de Déu, Parc Tauli i Vall d’Hebron, ’'IDIBELL | I’IBEC

L’Associacio lliura 160.000 euros per contribuir a la recerca
i millorar ’atencio dels afectats

Fruit de l'esforc solidari i
de [lactivitat de tants i tants
amics i col-laboradors de
I'Associacio, a mitjans d’aquest
any, la Junta Directiva va
prendre l'acord de destinar
un total de 160.000 euros en
suport de les tres Unitats hos-
pitalaries de la FQ, les de
I'Hospital Infantil Sant Joan
de Déu, el Parc Tauli i la Vall
d'Hebron, i per contribuir a la
recerca biomédica de

I'IDIBELL (Institut d’Investiga-
ci6 Biomedica de Bellvitge) i
de l'lnstitut de Bioenginyeria
de Catalunya (IBEC), centres que man-
tenen de fa anys linies d'investigacié
relacionades amb la FQ.

Aquest volum de financament s'ha
repartit igualitariament entre les tres
unitats hospitalaries, amb 40.000
euros cadascuna, i els centres d’investi-

gacio, amb 20.000 euros cada unitat.
El suport economic s'atorga amb
caracter mensual —a les unitats de FQ
dels hospitals se li adjudiquen 3.334
euros mensuals i als centres de recerca
1.667 euros— i tindra una durada de
12 mesos, entre el passat mes de juliol
i el proper mes de juny, tot i que, en

Sala de consultes externes de I'Hospital infantil Sant
Joan de Déu

algun cas, encara no s’han
lliurat les quantitats a l'es-
pera de determinarne exac-
tament la destinacid dels
recursos.

Es va acordar que en el
cas de les unitats hospi-
talaries, I'ajut de I'Associacio
es destina integrament a Ia
millora del servei d'atencié a
malalts i familiars —a I'hospi-
tal infantil de Sant Joan de
Déu, per exemple, el suport
economic s’ha destinat a mi-
llorar els recursos de
fisioterapia—, mentre que a
les unitats de recerca, I'ajut econdmic
serveix basicament per mantenir els
contractes del personal investigador
auxiliar.

Aquest important esfor¢ economic
s’ha fet possible per una multitud d‘ac-
cions solidaries, moltes de les quals es

(viene de la pagina anterior)

han demostrado que estas moléculas
no son eficaces por si solas pero al ser
combinadas con Ivacaftor hay efectos
significativos de mejoria en los pa-
cientes. En la actualidad se estan rea-
lizando ensayos clinicos con estas dos
combinaciones, en pacientes homoci-
gotos para la mutacion mas frecuente,
la F508 que pertenece a la clase Il. La
Unidad del Hospital Universitari Vall
d Hebron junto a otro centro de
Valencia intervienen en este ensayo
clinico (lvacaftor- lumacaftor: 809) ini-
ciado hace mas de un afno y cuya fina-
lizacion se preve a finales del 2015. Si
se comprueba la eficacia del tratamien-
to combinado podrian beneficiarse la
mayoria de los pacientes de FQ.

Otra molécula correctora es el
Ataluren (tratamos este mismo tema
con el Dr. Costa en las siguientes pagi-

nas) disefada para pacientes con algu-
nas mutaciones de clase I. Los ensa-
yos hasta ahora muestran que los
pacientes que reciben este compuesto
tienen menos pérdida de funcion pul-
monar y menos porcentaje de exacer-
bacion respiratoria en comparacién
con el grupo placebo pero es necesario
una extension de este ensayo clinico
para confirmar su posible eficacia y se
llevara a cabo en diferentes paises
europeos incluidos Espana.

Los farmacos son
capaces de normalizar
Ia prueba del sudor y

corregir el defecto
basico de la patologia,

en un subgrupo de
pacientes de FQ

En cuanto al debate de coste-efi-
cacia, se preveé que el efecto benefi-
cioso en las manifestaciones clinicas
con estos farmacos repercutiria, a
largo plazo, en una disminucion de
los costes de la patologia.

En la actualidad es impres-
cindible el trabajo y consenso de
forma conjunta: médicos especialis-
tas en FQ, asociaciones cientificas,
asociaciones de pacientes, padres y
familiares junto con el Sistema
Nacional Sanitario. El sistema de re-
gistro de FQ junto a la agil comuni-
cacion de la eficacia de los medica-
mentos, es la base de futuras actua-
ciones. La clave es negociar desde
ahora con la industria, posibles
acuerdos de gestion y precios, de los
numerosos medicamentos que posi-
blemente estaran disponibles, a
corto y medio plazo, para la mayoria
de nuestros pacientes.
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A I'esquerra, servei de fisioterapia del Parc Tauli de Sabadell i a Ia dreta una sala de tractament de la unitat de

FQ de I'hospital de la Vall d’Hebron.

reflecteixen habitualment a les pagines
de la nostra revista. En aquesta ocasio,
pero, alguns ajuts corresponen a ini-
ciatives concretes que posen de mani-
fest tant la generositat dels impulsors
com del conjunt de persones que par-
ticipen amb les seves donacions. Es el
cas, per exemple, de la familia Giner-
Soler que va fer entrega a I’Associacio
del regal monetari de noces o de la
familia Rovira-Recio que va demanar
en la festa del seu aniversari que en-
lloc de regals, els interessats fessin una
aportacid a I'Associacié. Com elles,
moltes altres families han posat en
marxa iniciatives solidaries per recaptar
fons —la familia Marinkovic-Delangle
que organitza I'excursid solidaria i el

LA NOSTRA GENT

La Laura Castells, I’orgull del nostre col-lectiu
La Laura Castells, patinadora del Club

torneig de padel; la familia Godoy de
Gava, que ja és classica en el Sant Jordi
del Baix Llobregat o, la gent agrupada
al voltant de la Fundacié Grup Sifu,
amb [l'organitzacid d'un altre torneig
de padel, o la Fundacié DIR, amb I'or-
ganitzacié de la cursa de la Diagonal
de Barcelona.

També cal afegir en aquest
compte, els gairebé 60.000 euros que
vam recaptar de la Loteria de Nadal
premiada i no recollida, i de la resta
d‘activitats habituals que proporcionen
recursos que I’Associacio dedica tradi-
cionalment a un doble objectiu: millo-
rar la qualitat de vida dels afectats i els
familiars i donar suport a la recerca bio-
meédica que lluita per aconseguir

La Laura va competir amb pseudo-

mecanismes que resolguin les causes
de la malaltia.

No és la primera vegada que
I'Associacio lliura recursos econdmics
en aquest sentit. Més aviat és un exer-
cici habitual, tot i que sempre més limi-
tat en funci6 dels recursos disponibles.
El precedent més immediat pel que fa
al volum d'aportacio, correspon a l'en-
trega del llegat econdmic de la familia
Grau Salat de 'any 2012 —que també
va fer donacio de l'actual seu social de
I'entitat— on es van repartir 184.000
euros entre les tres unitats de FQ i els
dos instituts de recerca, amb els
mateixos objectius de millora dels
serveis i de contractacié de personal
investigador que ara.

Pati Lioret i membre del nostre col-lectiu de
FQ, va participar en el campionat
dEspanya alevi de patinatge artistic, cele-
brat fa uns dies a Ripollet, quedant en
divuitena posicio. | aixd que la Laura és una

mona i ens agradaria des d'aqui donar les
gracies a la Federacié Catalana de Patinatge
per donar-nos totes les facilitats per poder
administrari els medicaments necessaris...
També volem donar les gracies al seu entre-
nador, Albert Trilla, per haverda fet arribar
fins aqui i viure aquesta experiéncia... i, sens
dubte, a la Laura que amb el seu gran esfor¢
ens ha fet gaudir d'un extraordinari cap de
setmana... / Els pares de la Laura

Per poder participar en el campionat
dEspanya, primer va haver de passar el
campionat territorial de Girona quedant en
tercer lloc i després el campionat de
Catalunya quedant en nove lloc.... Ha sigut
una experiéncia extraordinaria per la nena,
Jja que varen estar concentrades en un hotel
durant el temps que va durar el campio-
nat... tres dies...

NdR. La revista i ’Associacié sencera ens
sumem a les felicitacions per I'esforc i els
exits i ens sentim molt orgullosos que
sigui una de les nostres...
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Entrevista amb M. Josep Planas, directora de Planificacié de Sant Joan de Déu

La primera
visita a
I'hospital, no

“L’experiencia de pacient ens ha de servir per
millorar encara més [’acollida hospitalaria”

Veéncer.- ;Com s’ha abordat des del
Departament de Qualitat i Participa-
ci6 que voste dirigeix, la millora de les
consultes externes de I'hospital?

M. Josep Planas.- Des de tres pers-
pectives concretes. La primera, l'es-
tructural, que era la millora fisica i
constructiva de les consultes, ja
acabada, i que presenta un aspecte
certament innovador, d'acolliment i
de millora de les instal-lacions. La se-
gona, la de la circuiteria interna; és a
dir, la creaci6 de mecanismes que
facilitin I'accés dels pacients als dife-
rents serveis. Aqui cal comptar la
senyaléctica, és a dir, la informacio
grafica que havia de ser clara, atracti-
va i simple; els aparells de recepcioé de
visites —aparells que automatitzen el
control de visites i faciliten I'atencié—
l'organitzacié interna, la simplificacio
de l'atencié pels pacients multivisita,
etc. | una tercera, que és l'aplicacio
del que nosaltres diem | experiencia
de pacient”. La conjugacio d’'aquestes
tres potes ha de resoldre satisfactoria-
ment el servei de consultes externes
d’'un hospital com el nostre que té un
tipus d’usuari molt especific.

Veéncer.- La primera d'aquestes tres
potes son les obres... Aqui han tingut
cura especialment de I'ambient, pel
que s'observa al trepitjar les consultes
externes. De fet no sembla un hospi-
tal, sembla una escola.

M. J. Planas.- Doncs
amb aixd que vosté
comenta queda clar
que hem encertat en
primer objectiu
perqué, justament del

POt ser que es tractava, era
convencional: de trencar amb la
imatge aseptica d'un

ha de ser hospital i donar-li a un

especial pels

pacients i les

families

espai que han de fer
servir els nostres prin-
cipals usuaris que son
nens i nenes, una
imatge  agradable,

brillant, plena de color. Perd també la
segona pota del projecte és impor-
tant perqué de poc serviria tenir uns
espais transparents, coloristes i com-
fortables si després els circuits d'aten-
ci6 fossin farragosos, lents i compli-
cats. Per aixd era imprescindible trac-
tar en detall aquesta segona perspec-
tiva organitzativa...

Veéncer.- | ara anem a
aquesta tercera ver-
tent del projecte, aixo
que vosté anomena
d”experiéncia de pa-
cient”. Qué vol dir?

M. J. Planas.- Ni més
ni menys que el que
expressa el concepte:
conéixer a fons el que
opinen els pacients
joves i les seves fami-

les families en aquestes primeres
reunions?

M. J. Planas.- Una de ben concreta
que serveix com exemple del suport
qualitatiu que esperem d’aquest grup
estable.. En la darrera reunid, per
exemple, sens va demanar que hi
hagués una sensibilitat especial en la

e |

lies del que s’ha anat
posant en marxa per tal d'aprofundir
les millores i solventar aquells as-
pectes que no sén prou satisfactoris.

Veéncer.- | aixo és el que han fet en
una primera reunio recent...

M. J. Planas.- Exactament. Vostes
saben que I'hospital té un espai desti-
nat a associacions com la seva que ja
fa temps que treballen conjuntament
amb nosaltres. Doncs bé, del que es
tracta és d'implicar de manera per-
manent a un grup estable de families
de diverses associacions presents a
I'hospital, per recollir les seves expe-
riencies i acabar d'ajustar les millores
en funcié del seu palpit particular.
Pensi que es tracta d’associacions, de
families que estan formades, que
coneixen I'hospital, que ens estimen,
que estan en el mateix vaixell que
nosaltres i que busquen el millor.
Treballar amb aquestes families és un
luxe i els resultats han de ser molt
bons necessariament.

Véncer.- Té ja algun exemple
d'aquestes millores projectades per

primera visita, en el primer contacte.
Ens explicaven que per les families,
arribar a I'nospital representa el final
d'un llarg pelegrinatge ple d’angoi-
xes, ple d'esperes. Pels professionals
és una visita més, pero per les families
és un punt d‘arribada molt esperat.
En aquest sentit, el primer contacte
no pot ser convencional, ha de repre-
sentar un acolliment i un tracte espe-
cial. Doncs bé, al voltant d'aquesta
reclamacié concreta ja estem treba-
llant i qui diu en aquesta, diu en les
altres que han anat sorgint, la millora
—encara més— de la senyalética, la
disposicié de maquines expenedores
daigua a les consultes, aparells per
escalfar biberons per exemple, etc. |
aixd ho volem fer de manera perma-
nent, amb dues o tres reunions l'any
d'aquest grup estable que, a banda
del seu caracter propositiu, és un
instrument avaluador de primera
magnitud, perfectament informat i
format, amb molta capacitat critica en
el sentit més positiu del terme. En
definitiva, un gran ajut per a no-
saltres...
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Entrevista amb el Dr. Jordi Costa de la Unitat de FQ de Sant Joan de Déu
“L’Ataluren pot obrir noves expectatives per

aquells afectats de la mutacié de Classe I”

Véncer.- Hem tingut coneixement que en
breu siniciaran els assaigs clinics amb
malalts infantils de FQ de I'Hospital, del
nou farmac Ataluren. Ens agradaria que
ens parlés del compost, dels potencials
resultats i de la previsio dinici.

Dr. Jordi Costa.- En efecte, probable-

que els resultats en els pacients sense trac-
tament amb aminoglicosids son favorables

Veéncer.- | en quin punt es troba linici

d'aquest nou assaig?

Dr. Costa.- Justament fa uns quants dies

vam realitzar la reunié definitiva amb els

promotors de l'estudi per poder posar en
marxa les visites de las-

ment abans que acabi I'any posarem en
marxa la fase Il de lassaig clinic de la

molécula PTC-124, coneguda com
Ataluren, que pot millorar l'evolucid de la
FQ en alguns pacients. Concretament va
dirigit als pacients amb les mutacions en el
gen de la fibrosi quistica que provoca que
no sarribi a crear el canal de clor per un
error en la informacié genética. Préviament
s'havia realitzat ja un estudi amb aquest far-
mac. Els resultats obtinguts no mostraven
una milloria significativa de l'estat dels
pacients si s'analitzava de forma global. Si
semblava, pero, que els resultats podien ser
favorables en pacients que no rebessin
tractament amb aminoglicosids i aquest és
un dels criteris que ara sera necessari per
incloures dins I'estudi.

Veéncer.- | la rad de repetir els assaigs
clinics en fase IlI?

Dr. Costa.- Tal i com acabo de comentar,
en el passat estudi es va veure una respos-
ta diferent als pacients que rebien tracta-
ment amb aminoglicosids respecte als que
no els rebien. A l'estudi actual s'exclouran
els pacients que estan rebent aquest trac-
tament amb la finalitat de poder confirmar

saig. La durada sera de 48
setmanes durant les quals
el pacient pot rebre el far-
mac o un placebo, sense
saber ni el pacient ni el
metge en quin grup es
troba. Una vegada fina-
litzada aquesta fase, s'ana-
litzaran els resultats d'un
grup i l'altre per poder va-
lorar si hi ha diferéncia
entre l'evoluci6 duns
pacients i altres.

Véncer.- Si és aixi podem parlar de
curacio de les mutacions de Classe I?

Dr. Costa.- Una bona resposta suposaria
que, l'administracid d'aquest tractament
podria frenar el desenvolupament de la
malaltia, necessitant rebre aquest tracta-
ment de per vida. Cal ser molt prudents a
I'hora d'avancar resultats, pero és evident
que representaria un avenc molt impor-
tant...

Veéncer.- Es tracta d'un assaig clinic com-
plicat pels pacients? Es a dir. en que con-
sisteix concretament?

Dr. Costa.- Pel que fa a I'administracio del
farmac, no és dificil. LAtaluren es pren tres
vegades al dia en forma de sobres que es
barregen amb el menjar o la beguda. La
inclusié a l'estudi si representa durant les
48 setmanes de duracié un cert augment
de les visites hospitalaries, realitzant explo-
racions complementaries, algunes que ja
son les habituals i altres que es realitzaran
amb més freqliéncia. Aquest major control
té com a finalitat avaluar l'eficacia i la
seguretat del farmac. A mes, el fet d'estar
inclosos a I'estudi no implica deixar els trac-
taments i practiques del dia a dia da

quests pacients. A linrevés, sempre
comentem que ara que podem estar a
prop d'un tractament que freni el desen-
volupament de la malaltia hem d'esforcar-
Nnos més que mai per, quan aquest farmac
sigui una realitat, arribar-hi amb el millor
estat possible.

Veéncer.- Sembla que les companyies far-
maceutiques per fi prenen la iniciativa pel
que fa a la investigacio sobre les malalties
minoritaries...

Dr. Costa.- Per poder avancar en el
desenvolupament de farmacs que millorin
les perspectives en aquesta malaltia ens és
imprescindible 'aposta d'aquestes compa-
nyies per la investigacio. Hem de reconei-
Xer que, malgrat que sempre voldriem que
aquesta investigacio fos meés important, Ia
fibrosi quistica és una malaltia en la que hi
ha molt de treball en marxa tenint en
compte que es tracta duna malaltia
minoritaria. De fet, I'estudi de 'Ataluren no
&s I'inic que hi ha en marxa per trobar far-
macs que actuin directament sobre la pro-
ducci6 de la proteina alterada en aquesta
malaltia.

Veéncer.- Una pregunta final. Les previ-
sions son optimistes respecte de l'assaig
clinic?

Dr. Costa.- Tots nosaltres, professionals i
pacients, estem molt il-lusionats i espe-
rancats amb aquest nou farmac. Tal i com
Jja he repetit, pero, cal ser prudents a l'es-
pera dels resultats de I'estudi. Malgrat aixo,
el punt en qué ens
trobem en la investi-
gacié daquest i altres
farmacs dirigits directa-

ment a millorar el fun- tindrem
cionament del canal .

del clor fa que pacients del
estiguem en una nova nostre

era dins la fibrosi quis-
tica, un moment en el
tractament d‘aquesta
malaltia que fa uns
anys era impensable i
que posa un punt
d’esperanca..

Abans que
acabi I'any

hospital dins Ia
mostra dels
nous assaigs
clinics
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Agraim Ia col-laboracio de les empreses que han participat en aquest Sant Jordi 2014 amb la donacio o I'adquisicio de roses. Cada
vegada son més les empreses que es posen en contacte amb les nostres parades per comprar les roses de Sant Jordi pels seus tre-
balladors/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 comencar nous projectes per lluitar contra la FQ.

Aquest any, 1 ja van un munt, hem posat
novament la tradicional paradeta de venda de roses solidaries
al Passeig de Gracia de Barcelona per la diada de Sant Jordi.
Enguany hem tornat a tenir la sort de poder comptar amb el
suport del Restaurant Thai Gardens que ens ha fet donacio de
totes les roses de la nostre parada.

Aquesta iniciativa segueix sent un éxit gracies a la incondi-
cional col-laboracio de tota la familia Roca i de tot un bon gra-
pat d'amics fidels que any rere any ens acompanyen i ens aju-
den. Ja s’ha demostrat que aquest és un projecte que fun-
ciona econdmicament i que ens permet recordar al nostre
entorn que tot gest, per senzill que sigui, ens és del tot vital.
La feina divulgativa que es realitza en dies com aquests és difi-
cil de valorar a curt termini perd sens dubte és necessaria i
molt fructifera. Fa ja tants anys que portem fentho que es
podria estar tentat de pensar que no necessitem cap tipus d'a-
Jjuda ni suport, que tot funciona per si sol... Pero res més lluny
de la realitat! Si no hi sou vosaltres darrere, aixd no pot fun-
cionar. Aquest any sha notat una important baixada de
preséncia de cares conegudes, de gent que venia altres
anys... Fent autocritica, penso que no hem sabut comunicar
prou bé fins a quin punt és necessaria la complicitat de cada
un de nosaltres. Haurem de fer-ho millor de cara a l'any que
ve. Reptes, reptes que estem encantats de poder seguir tirar
endavant. / Familia Roca Carrasco

Castelldefels

De nou un any més, els socis i les socies de Gav
i Castelldefels, ens hem aplegat al voltant de I'’Associacié per
recaptar diners duarnt la diadad de Sant Jordi amb la tradi-
cional venda de roses. Un any meés, els veins i veines de la
poblacié s’han bolcat solidariament en aquesta tasca que
parla de la generositat de la gent enfront una malaltia que
fa patir moltes families i contra la qual és imprescindible
lluitar. A poc a poc, la FQ deixa de ser la gran desconeguda
i aquest fenomen va de la ma de la normalitzacié d'aquells
que la pateixen que cada dia tenen una major qualitat de
vida i estan perfectament integrats a la societat.

Com ja és tradicional, podem dir que hem aconseguit
molta complicitat personal de familiars i amics que s’han
implicat en el nostre esforc de divulgacié i recaptacié de
fons. Hem aconseguit a la nostra zona que, una manera de
complir amb la tradicio vagi, cada any, de la ma de l'accid
solidaria per I'obtencid de nous recursos que serveixin per
que, malgrat la situacid de crisi econdmica que patim, els
esforcos de la recerca biomeédica no es vegin afectats.
Gracies, per tant, una vegada més a tots els que s’han
apropat a nosaltres i, novament, cal agrair la bona disposi-
ci6 de 'Ajuntament de Gava que ens ajuda a portar a terme
aquesta activitat, any rere any, sense cap problema. A
tothom, doncs, moltes gracies, / Amics de Gava i
Castelldefels

Otro ano en la Fira d’Entitats de Gava

Un aino mas la Asociacion
| estuvo presente en la Fira
dEntitats de Gava que se
celebro el pasado 27 de sep-

tiembre en Ia Torre Lluch de
esta localidad del Baix
Llobregat. Como ya es habi-
tual, la presencia de un

stand de la Fibrosis Quistica
sirvio para dar a conocer Ia
enfermedad y para con-
seqguir recursos para la inves-
tigacion biomédica. Damos
las gracias a todos cuantos
se interesaron por nuestra
lucha contra la enfermedad.
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{OTRO EXITO DE PARTICIPACION Y DE RECAUDACION!

Una imagen del momento de
la entrega del cheque simboli-
co con la recaudacion total de
la Jornada, en presencia del
presidente y vicepresidentes
de Grupo SIFU

El pasado domingo 27 de abril tuvo lugar en el Real
Club de Polo de Barcelona, un Torneo Benéfico de Padel
por la FQ organizado por la Fundacion Grupo Sifu.

Mas de un centenar de personas participaron en el tor-
neo y se comprometieron con la Fibrosis Quistica durante
todo el dia. Gracias al importe de las inscripciones y al
dinero captado de los boletos que se vendieron para el sor-
teo se pudieron recaudar 3.775 euros.Al finalizar la jornada,
el sefior Albert Campabadal Mas, y los sefiores Cristian
Rovira y Albert Campabadal Blanco, presidente y vicepresi-
dentes de Grupo Sifu, hicieron entrega del cheque de la

Torneo de padel dél C;r|.:)o ifu
Muy buena participacion y apoyo solidario

T i b ER S e

donacion al Presidente de la Asociacion, Celestino Raya.
Desde estas paginas queremos agradecer a Ia
Fundacién Grupo Sifu la organizacién del Torneo, asi como
a todas las empresas que colaboraron durante la jornada
bien aportando los premios para el sorteo o donando pro-
ductos para la zona village. Gracias a los participantes y a
las empresas patrocinadoras de este evento deportivo
podremos continuar la lucha contra la Fibrosis Quistica.
Todo el dinero recaudado del torneo sera destinado a mejo-
rar la asistencia de las unidades de Fibrosis Quistica de
Catalufia y a avanzar en la investigacién biomédica.
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Caminata solidaria por
Collserola

En esta ocasion el club excursionista Ascensiones
Guiadas organizaba para el domingo 6 de abril una sali-
da doble de manera solidaria en ayuda para la cura de la
Fibrosis Quistica en la zona del Parc Natural de Collserola
(Cerdanyola del Vallés).

Se organizé el evento en dos grupos, el primero con
salida desde la entrada de Collserola, a las 9h, con un
recorrido aproximado de 6km y llegando hasta el mirador
del Forat del Vent (carretera de Horta) para pasar por el
pequeiio anfiteatro de Can Catd como parte de interés
turistico del recorrido.

El segundo grupo mucho mas amplio que el anterior,
contaba con un recorrido mucho mas reducido para que
pudieran participar en él, tanto padres, nifos y personas
con poca practica en caminatas. La salida se efectu¢ a las
11h. Su recorrido fue de apenas de 1,5 kmy se realizé de
una manera totalmente simbdlica.

Ambas caminatas se amenizaron tanto por el buen
ambiente creado por los participantes, como por la
amplia informacion que ofrecieron sus guias sobre ambos
recorridos.

Después del esfuerzo, los dos grupos coincidieron en
el parque de la Riera (Cerdanyola del Vallés) para tomarse
alguna bebida refrescante.

Mas de 150 personas acudieron a esta jornada soli-
daria y pudimos recaudar mas de 1200€ para la aso-
ciacion. Gracias a todos! /7 Estelle Delangle

El diumenge dia 11 de maig es va celebrar la 2a Cursa
DIR Guardia Urbana que va creuar la ciutat per I'em-
blematica avinguda Diagonal.

Aquesta cursa esta organitzada per DIR amb la col-la-
boracié de la Guardia Urbana i I'Ajuntament de Barcelona i
té com a objectiu fomentar la practica de I'exercici fisic. A
més a més, aquesta cursa té una vessant solidaria i cada
any que s’ha organitzat han destinat una part de la inscrip-
cidé a una entitat social. Enguany I'Associacié Catalana de
Fibrosi Quistica ha estat 'entitat beneficiaria.

En la 2a Cursa DIR s’ha destinat 0,50 euros del preu de
cada inscripci6, que era de 18 € per als no socis de DIR i de
15 € per als socis. Gracies a les 6.335 persones que es van
inscriure a la carrera, I'Associacié ha pogut recaptar 3.167,5€
per avancar en la recerca de la malaltia i per millorar la qua-
litat de vida dels afectats per la Fibrosi Quistica.

Al finalitzar la cursa al Passeig Garcia Faria/Selva de Mar,
l'organitzacio va fer entregar d'un xec amb la recaptacioé de

la cursa al president de I'Associacié Catalana de Fibrosi
Quistica. Moltissimes gracies des daquestes pagines als
organitzadors de la cursa per la seva solidaritat amb el
col-lectiu de Fibrosi Quistica.
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Lentrega del xec. D'esquerra a dreta, Marc Casanovas, cap de premsa
de DIR, Celestino Raya, Joaquim Forn, tinent dalcalde de Barcelona,
Pedro Gaona i el cap de la Guardia Urbana, Evelio Vazquez.
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Una brillante exposiciéon de dos artistas de relieve

Entre el 9 y el 29 de
octubre estuvo expuesta en el
Centre Civic Parc Sandaru de
Barcelona una exposicion de
pintura y fotografia de
Agustin  Zarraluqui y Tomas
Tripiana bajo el titulo “Deu
foto... deu quadres”, en ben-
eficio integramente de Ila
Associacio Catalana de FQ. De
hecho, la decision se debié a
nuestro compafiero Paco
Garcia que acordd con ambos
artistas este acto de generosi-
dad, que ellos llevaron a cabo
con absoluta entrega.

Un par de dias antes del
cierre de la exposicion, nues-
tra revista estuvo en la sala de
exposiciones con el fotografo
Agustin Zarraluqui y con Paco
Garcia que hizo de anfitrion,
para hablar del proceso de
creacion seguido con esta
exposicion y de la iniciativa de
donar los beneficios de la
venta para la investigacion de
la fibrosis quistica.

Como nos explicd Agustin
—Tomas estaba en Menorca,
donde pasa una buena parte
de su tiempo pintando— la
exposicion surgié del trabajo
creativo de ambos artistas y
muy concretamente de una
de las fotografias expuestas en
la sala que reproduce unos
nifos banandose en las claras
aguas cristalinas de una playa.
Tanto Agustin como Tomas,
por su cuenta, y sin compartir
la idea, hicieron un enfoque
de la escena practicamente

idéntico, cada uno con su par-
ticular técnica vy, asi, deci-
dieron seleccionar diez ima-
genes fotograficas, previa-
mente tratadas, que serian
reinterpretadas por Tomas con
su particular creatividad.

Tomas trabaja sus pinturas
basicamente al éleo, con tra-
zos gruesos de grandes tona-
lidades de color, mientras que
Agustin retoca sus fotografias
y las imprime sobre tela para
que en su puesta a punto final
tengan una apariencia pictori-
ca de gran relieve cromatico.
En este sentido, cuesta des-
cubrir a simple vista qué es
fotografia y qué es pintura. O
mejor, fotografia y pintura
parecen un mismo trabajo pic-
térico realizado con técnicas
propias y muy peculiares. Para
redondear el proceso creativo,
los diez cuadros y las diez
fotos, que reproducen exacta-
mente los mismos escenarios
y los mismos encuadres, estan
descolocados entre si, de
forma que solo haciendo una
busqueda minuciosa de lo
expuesto, se descubre que, en
efecto, son diez fotografias
que el pintor ha recreado y
que a su vez, también el foto-
grafo, ha modificado de ma-
nera artistica.

En  definitiva, una
exposicién que supieron
valorar muy bien quienes
compraron alguna pieza y
que la Asociacion agradece
de manera entusiasta.

En la foto vertical y en la primera horizontal el
momento de la inauguracion de la muestra con
Paco Garcia leyendo y Agustin y Tomas, y en Ia
foto inferior Paco y Agustin, el dia que los entre-
vistamos con el fondo de las diez exquisitas pin-
turas y las diez magnificas fotografias.

h Quistica
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Notable éxito de publico en la cena benéfica de
Thai Barcelona con Rafael Amargo

Dos momentos de la actuacion del bailaor Rafael Amargo y su cuadro flamenco en el incomparfable marco del restaurant Thai
Barcelona Royal Cuisine.

CALEMNDARIO BOMBE

g 3

Como estaba previsto, el martes 18 de noviembre
se celebro la cena benéfica y gala Rafael Amargo en
el Thai Barcelona Royal Cuisine de la calle Diputacion,
cerca del Passeig de Gracia que se llen6d de un publi-
co expectante y solidario para gozar del arte de este
artista y de la excelente cocina de este restaurante.
Buena parte de este éxito se debio a la familia Roca
Carrasco que publicitd esta gala entre sus amigos y
conocidos que respondieron de una manera magni-
fica a la llamada. La verdad es que la noche fue muy
especial puesto que a la calidad del espectaculo, se
unid el magnifico ambiente, la sensibilidad de las
bailarinas tahilandesas que amenizaron la cena y un
menu muy brillante compuesto por una seleccion de
entrantes, segundos platos y postres de elaboracion
propia, que pusieron de manifiesto por qué este
restaurante es uno de los mejores de la ciudad con-
dal.

La cena se inicid con un parlamento de Celestino

Raya, nuestro presidente, para agradecer la iniciativa
y explicar el destino de los fondos recaudados, que
han de servir para mantener las lineas de investi-
gacién que permitan avanzar en la curacion de este
enfermedad, y de la Dra. Gartner y el Dr. de Gracia,
como médicos especialistas, que mostraron la impor-
tancia de este tipo de actos solidarios en beneficio de
enfermedades que requieren mucha atencion de la
sociedad en su conjunto. Antes de los postres, para
hacer mas agradable la espera, se realizd un sorteo
de regalos mediante papeletas que completaron la
aportacion solidaria de la jornada. Por ultimo tuvo
lugar la brillante actuacién del bailaor Rafael Amargo
y su cuadro flamenco, en una noche que fue clara-
mente inolvidable.

Al final de la jornada, Rafael Amargo tuvo la gen-
tileza de posar con algunos de los miembros de la
Asociacion presentes en el acto, como se pone de
manifiesto en la fotografia de portada.

;.‘

ey - e s beneficio de las ONGSs.

Se mantiene la tradicion con los
bomberos del aeropuerto

- Otro afio mas, los bomberos del aeropuerto de Barcelona han vuelto a poner su
3 imagen, su solidaridad y su buena voluntad al servicio de la lucha contra la
Fibrosis Quistica y han incorporado a la Associacié Catalana de Fibrosi Quistica
| como entidad beneficiaria del calendario solidario que realizan todos los arios a

De nuevo hemos de agradecerles desde aqui a todos ellos esta iniciativa altruista
que ya se ha convertido en toda una tradicion y que muchos socios —y socias!!—
esperan con verdadero interés. jMuchas gracias una vez mas!
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Gracies a la influencia d’'un associat, el dissenyador de
moda Ernest Costa —www.costalamel.com—, ha creat,
dins de la seva col-leccié de samarretes de tardor que es van
posar a la venda el passat 1 doctubre, una magnifica
samarreta dedicada a la lluita contra la fibrosi quistica. El
titol de la creaciod és Respirar contra la CF —fibrosi quistica
en angles— i presenta la imatge que es pot veure a la
fotografia amb una referéncia escrita que, traduida diu:
“Potser respiro menys que tu, perd cada respiracioé que faig,
em prometo a mi mateix que valdra la pena”. El 5% de la
venda d'aquestes samarretes s'entregaran a TEAM VEGAS,

una associacié sense anim de lucre, vinculada a 'ACFQ pel
seu principal impulsor, que té com a objectiu recaptar fons
i divulgar la malaltia.

La creacié d’Ernest Costa es confecciona en 100% cotd
i diverses mides i es fa integrament a Barcelona tot i que es
comercialitza per tot el moén. El dibuix és una serigrafia de
tinta daigua molt interessant. Un passeig per la web
d’aquest dissenyador us fara reconéixer I'espléndid treball
que realitza i us convidara directament a comprar una de les
seves creacions. Aposteu per Respirar contra la CF i estareu
cobrint dues espectatives: anar a la moda i ser solidaris.

Nova donacié de Zambén Espaina per lluitar contra la FQ

La companyia Zambon Espana fara entrega el proper dia 12 de desembre, en un acte que s’ha de celebrar a la
seu de la companyia a Santa Perpétua de Mogoda, d’'un xec per import de 1.500 euros a '/Associacid com aportacié
econdmica a la recapta de fons per la investigacié de la FQ. Zambon és una companyia farmacéutica internacional,
fundada I'any 1906 a Italia i amb preséncia a Europa, América i Asia, amb una plantilla que supera els 2.650 trebal-
ladors. Al llarg dels anys ha consolidat la seva reputacié per la qualitat dels productes que elabora i per la seva vincu-
lacid amb els clients. La matriu espanyola, Zambon Espafa, és una de las empreses liders del sector, amb productes
tan coneguts entre la poblacié com Fluimucil, Flumil, Flutox, Espidifen, Monurol, o Lipograsil entre altres. No és la
primera vegada que la companyia col-labora amb I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica i, un cop meés, en aquesta
ocasio, ens cal agrair-los la seva aportacié econdmica que servira per avancar en la lluita contra la malaltia.

Volem agrair des d’aquestes pagines, a tots els socis, col-laboradors, empreses i amics de
I’Associacid, que fan donacions i organitzen activitats per continuar la lluita contra la
fibrosi quistica, la seva generositat i entrega i el seu extraordinari esperit solidari. Sense
el seu esforg i la seva empenta, sobretot en moments com els actuals de forta crisi
econdmica i retallades en els recursos, no podriem mantenir la col-laboracié econémica
per millorar les unitats que atenen els nostres malalts i no podriem contribuir, modesta
pero significativament, a la recerca biomédica contra la malaltia. Volem, per aix6 mateix,
animar a tothom a seguir ampliant la xarxa solidaria i de lluita, associant-se, aportant
donatius o organitzant activitats solidaries.




NOTICIES

Como es habitual, en ésta y las paginas siquientes incluimos una sintesis de un grupo de noti-

cias médicas relacionadas con la problematica de la FQ, que pueden ser consultadas amplia-
mente a través de la Asociacion www.fibrosiquistica.org. Aqui se cita, como viene siendo la
norma, solo el medio donde se publico y Ia fecha de edicion, y un resumen de los contenidos.
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Desarrollan una nueva
tecnologia para mejorar
el diagnostico de la
fibrosis quistica

Investigadores del Centre de Regulacio
Genomica (CRG), el Institut de Investigacio
Biomédica de Bellvitge (Idibell) y el
Quantitative Genomic Medicine Laboratories
han desarrollado un ensayo de secuenciacion
de dcidos nucleicos --conocida como secuen-
ciacion de nueva generacion-- para mejorar el
diagndstico molecular de la fibrosis quistica
(CFTR).

Seguin ha informado el CRG en un comunica-
do, el estudio, publicado en la revista Journal
of Mediical Genetics', supone un "paso impor-
tante" hacia la traslacion de las tecnologias de
secuenciacion y la bioinformatica en el diag-
néstico médico.

La secuenciacion, combinada con algoritmos
bioinformaticos potentes, consigue una "ca-
racterizacion completa de todos los tipos de
mutaciones”, lo que modifica los paradigmas
de los estudios moleculares clasicos.

"Esto significa una caracterizacion precisa,
répida y econémica de los genes respon-
sables de las enfermedades genéticas especi-
ficas", han destacado los investigadores, que
han resaltado el impacto que suponen las tec-
nologias de secuenciacion para las aplica-
ciones clinicas.

Los investigadores han combinado el
enriquecimiento del gen CFTR, la secuen-
ciacion y el andlisis bioinformatico para
desarrollar este ensayo, capaz de diseccionar
€l gen en cuestion de forma simultanea en 92
pacientes con fibrosis, y en pacientes con
trastornos relacionados con esta enfermedad.
Ello ha permitido identificar todas las muta-
ciones y variantes --un total de 122--, con una
tasa de diagndstico del 99%, y este método
puede ser facilimente adoptado por laborato-
rios de diagndstico molecular.

La fibrosis quistica es uno de los trastornos
genéticos autosomicos recesivos mas

comunes y graves, con una frecuencia de
portadores en la poblacion caucasica de una
de cada 25 personas.

La enfermedad afecta a los pulmones, el trac-
to digestivo, las glandulas sudoriparas y €l
tracto reproductivo en los hombres; desde
que hace 20 afios se caracterizé el gen —es
de los mas ampliamente estudiados— se han
descrito casi 2.000 mutaciones patogéncias.
22.5.2013

El ejercicio reduce las
hospitalizaciones en
ninos con fq

La préctica de ejercicio fisico mejora la
capacidad aerdbica de los menores con
fibrosis quistica (FQ), beneficio que conlle-
va periodos libres de hospitalizacion por la
enfermedad mas prolongados. Asi lo
muestra un estudio llevado a cabo por
investigadores del Centro de Excelencia de
Investigacion en Actividad Fisica y Deporte
de la Universidad Europea.
Concretamente, la reduccion de las hospi-
talizaciones en nifios con FQ se establece
en el 9%, "una diferencia que resulta clini-
camente significativa y que, ademds de
contribuir al ahorro del gasto sanitario aso-
ciado a la enfermedad, podria prevenir un
peor prondstico de la FQ a una edad mas
avanzada”, explica la doctora Margarita
Pérez, directora de la investigacion.

Para llevar a cabo el estudio, los investi-
gadores evaluaron durante tres afos el
efecto del ejercicio fisico en 77 nifios con
FQ de cardcter leve-moderado. La me-
diana de edad de los participantes fue de
10 afios, presentando el 26% una capaci-
dad aerdbica baja, el 61% una capacidad
aerobica intermedia, y el 13% una capaci-
dad elevada.

Los resultados muestran que la préctica de
gjercicio reduce la duracion de los
tratamientos con antibidticos y, a su vez,
aumenta la capacidad aercbica de los
nifos —definida por el consumo maximo de
oxigeno (VO2 pico), parametro que
demuestra una correlacion mayor con el

grado de dafio pulmonar.

Por ello, concluyen los autores, “atendien-
do a que los resultados demuestran que la
practica de ejercicio fisico podria reducir el
deterioro de la capacidad aerdbica obser-
vada en el curso de la enfermedad, y con
ello mejorar el prondstico de la misma, se
recomienda la implementacion de progra-
mas de ejercicios bien elaborados como
procedimiento estandar en el tratamiento
de la fibrosis quistica”.

8.12.2013

La UE acuerda nuevas
normas para favorecer
los ensayos clinicos
multinacionales sobre
enfermedades graves

La Union Europea ha confirmado el acuer-
do para introducir nuevas normas en
materia de ensayos clinicos, con el objeti-
vo de simplificar y armonizar los procesos
de autorizacion de estos trabajos y de
favorecer la colaboracion internacional en
la investigacion.

Los embajadores de los Veintiocho han
dado su visto bueno al acuerdo cerrado
con el Parlamento Europeo y la Comision
Europea que, entre las novedades, prevé
"mejorar las condiciones para llevar a cabo
ensayos clinicos", por considerar que se
trata de trabajos "clave" para combatir
enfermedades raras y graves.

El comisario de Salud, Tonio Borg, ha
aplaudido el acuerdo y confiado en que el
proceso de ratificacion permita que esté a
punto antes de que la Eurocamara con-
cluya la actual legislatura, a mediados del
proximo afo.

También incluira la creacion de un portal
‘on line" y de una base de datos para el
conjunto de la Union Europea, con el que
se podran registrar las solicitudes. Este
registro sera un prerrequisito para evaluar
cualquier solicitud.

Ademas, se contempla un procedimiento
de autorizacion Unico para todos los
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ensayos clinicos, lo que permitira un exa-
men mas rapido de las peticiones por todos
los Estados miembros y asegurara una
evaluacion unica y un permiso unico.

Otro de los elementos del acuerdo es la
extension del principio de acuerdo tacito al
conjunto de los procesos de autorizacion,
lo que Bruselas destaca como una oportu-
nidad para dar mayor seguridad juridica a
los investigadores y a sus patrocinadores,
en especial en el caso de las pymes.
Finalmente, la Union Europea ha previsto
cambios para asegurar una mayor trans-
parencia sobre la conducta y los resultados
de los ensayos, al tiempo que se refuerzan
las reglas sobre la proteccion de los
pacientes y los consentimientos.

El comisario Borg ha destacado que los
ensayos clinicos son "indispensables" para
el desarrollo de nuevos medicamentos y
para garantizar que los pacientes tienen
acceso a los tratamientos "mas inno-
vadores y efectivos, bajo los mas altos
estandares de seguridad y éticos".
También espera que con las nuevas reglas
la Union Europea se afiance como "destino
atractivo" para la realizacion de ensayos
clinicos, porque sera "vital" para la com-
petitividad e innovacion de Europa.
20.12.2013.

Entra en vigor la
prohibicion del cigarro
electronico en hospitales
y ambulatorios catalanes

El Servei Catala de la Salut (CatSalut) ha
prohibido el uso, la promocion y la venta
de cigarrillos electronicos en la red de los
centros, servicios y establecimientos sani-
tarios del sistema sanitario integral de uti-
lizacion publica de Catalunya (Siscat),
después de que entrara en vigor la instruc-
cion 08/2013.

La medida llega porque el CatSalut consi-
dera que la proliferacion de estos aparatos
puede comprometer el avance logrado en
los dltimos anos en la "desnormalizacion
del tabaco en la sociedad"”, y por la falta de
seguridad en su consumo, ha informado la
Conselleria de Salud en un comunicado.
"Ningun estudio ha demostrado la seguri-
dad de su uso ni para las personas que los
consumen ni para otras personas de su
entorno”, ha alegado el CatSalut, que ha
agregado que no existe ninguna evidencia

probada cientificamente que certifique que
el cigarrillo electronico es util para dejar de
fumar.

El consumo de tabaco constituye uno de
los principales problemas de salud publica
y es un factor responsable de cerca de
9.000 muertes cada afio en Catalunya,
ademas de que estudios cientificos han
demostrado que los cigarrillos electronicos
contienen sustancias idénticas al tabaco
como la nicotina y otros elementos toxicos.
Diferentes entes de referencia del ambito
de la Salud, han aconsejado que se pro-
hiban en centros sanitarios y han recomen-
dado a los usuarios que no se utilicen hasta
que no haya datos que demuestren que se
trata de un producto seguro y un organis-
mo competente lo certifique.

El CatSalut ha dictado esta instruccion en
base a la Agencia de Salud Publica de
Catalunya que en noviembre propuso
medidas para que los cigarrillos electroni-
cos tengan las mismas restricciones que el
tabaco en el acceso a los menores, en la
publicidad y los patrocinios, y en los espa-
cios publicos cerrados.

La instruccion también sigue el principio de
precaucion de la Ley de salud publica y los
principios de promocion de la salud y pre-
vencion de la enfermedad que recoge la
Ley de ordenacion sanitaria de Catalunya.
2.1.2014

La combinacion
Lumacaftor e Ivacaftor,
de Vertex, mejora la
funcion pulmonar en fq

"Vertex ha presentado los resultados de
dos ensayos en fase III que miden la efi-
cacia y seguridad de la combinacion de
lumafactor con ivacaftor para aquellos
pacientes de fibrosis quistica con mutacion
F508del en homocigosis, que son un tercio
0 mas del total de enfermos.

El objetivo de los estudios ‘Traffic’ y
‘Transport’ era conseguir mejorias estadis-
ticamente significativas en la funcidn pul-
monar, ya que este subtipo de pacientes
pierde alrededor del 2 por cierto de dicha
funcion de forma anual.

La terapia consiguid una reduccion de
entre el 30 y el 39 por ciento de las exa-
cerbaciones pulmonares, comparada con
placebo. Se trata, ademas, de regimenes
bien tolerados por los pacientes: solo un

4,2 por ciento tuvo que abandonar la me-
dicacion, frente al 1,6 por ciento del grupo
de control.

"La combinacion de lumacaftor mas iva-
caftor es el primer régimen disefiado para
abordar la causa subyacente de la FQ en
las personas aquejadas de la forma mds
comun de la enfermedad”, ha sefalado
Jeffrey Chodakewitz, vicepresidente senior
y director médico de Vertex. El laboratorio
tiene intencion de solicitar la comercia-
lizacion de esta terapia combinada durante
el dltimo trimestre del afio, tanto en
Europa como en Estados Unidos”
3.7.2014

Cientificos daneses
descubren como la
alternancia entre
farmacos adecuados,
erradica las bacterias
mas pertinaces

Lejla Imamovic y Morten Sommer, del
departamento de biologia de sistemas de
la Universidad Técnica de Dinamarca, en
Lyngby, han presentado en Science
Translational Medicine, —la subsidiaria de
la revista Science dedicada a investiga-
ciones de evidente o inmediata utilidad
médica— una lista de los pares de
antibidticos cuya alternancia evita la apari-
cion de resistencias en las bacterias.

Los autores reconocen que sus resultados
no pueden llegar a la practica clinica sin
superar antes los ensayos clinicos que
demuestren su seguridad y eficacia. Sus
experimentos se han llevado a cabo in
vitro, con una bacteria modelo de labora-
torio —Escherichia coli, un habitante tradi-
cional del intestino humano— y técnicas de
evolucion artificial para hacerla resistente a
cada uno de los 23 antibidticos mas utiliza-
dos en la prdctica médica.

También han confirmado sus resultados
con dos cepas bacterianas aisladas de
pacientes, ambas recogidas en los hospi-
tales daneses por constituir casos notables
de multirresistencia, o resistencia simul-
tanea, a media docena de los antibicticos
mas valiosos. Y sus conclusiones se
mantienen con ese material mas realista:
utilizar los pares de antibidticos correctos
suprime la resistencia.

25.9.2014
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Gérmenes y bacterias
infectan los objetos
comunes: descubrimos
estos objetos

Sagacidad, limpieza, atencion, higiene son
términos tan queridos por nosotros, pero
que pueden tener una valencia relativa, si
no todavia inutil. De hecho, si se evaldan
los muchos estudios sobre los gérmenes y
las bacterias, nos damos cuenta inmedi-
atamente de como estan espantosamente
presentes en los objetos de uso frecuente
en la vida cotidiana.

Siendo invisibles no nos damos cuenta de
cudntos objetos comunes estan increible-
mente llenos e infestados de gérmenes y
bacterias, al punto de que el asiento del
inodoro se considera un objeto con menos
bacterias fecales (como E. coli y
Staphylococcus aureus) en comparacion
con los objetos que utilizamos para cuidar
la propia higiene doméstica y personal,
como la esponja para lavar los platos o el
cepillo de dientes.

Un estudio realizado por la Universidad de
Arizona ha comprobado que, por ejemplo,
el pafio de cocina tiene un alto nivel de
contaminacion por bacterias. Una clasifi-
cacion comparativa redactada muestra la
diferencia entre las bacterias en los objetos
comunes y las del asiento del inodoro. Al
primer puesto encontramos la esponja de
cocina con una cantidad de 200.000 bacte-
rias fecales mas que el asiento del inodoro;
el estropajo de cocina 20.000 veces y la
tabla de cortar de la cocina 200 veces mas.
El comun movil, que siempre llevamos con
nosotros, lo manejamos después de haber
tocado de todo, lo dejamos por todas
partes, no lo limpiamos y lo acercamos con
frecuencia a la boca. No nos damos cuen-
ta que en él se ocultan todavia una canti-
dad de bacterias y virus mayor que los
encontrados en los billetes.

Nos espantariamos solo con saber cuantos
gérmenes tienen los juguetes, en particu-
lar peluches y mufecas. Precisamente,
estos tienen una cantidad de bacterias del
doble que el asiento del inodoro. Tenemos
también una cantidad significativa de bac-
terias en los comunes joi pad, en el tecla-
do del ordenador o en los interruptores de
luz.

Segun pruebas realizadas por la American

Academy of Family Physicians, en el 95%
de los dispositivos electronicos hay varias
bacterias, entre las que se encuentra el
muy conocido y temido Staphylococcus
aureus (MRSA), llamado "superbacteria”,
que causa la mayoria de las infecciones
hospitalarias en los EE.UU. Otros objetos
comunes en los que las bacterias estan
muy presentes son el escritorio de la ofici-
na, la manija de la nevera, los brazos del
sofa y la almohada, que tiene muchas bac-
terias, acaros del polvo y la piel muerta. La
almohada es también una incubadora de
gérmenes, conservados a la justa temper-
atura, gracias al calor de nuestra cabeza.
Pensad también en el menu del restau-
rante, cuantas personas lo tocan y cuantas
veces lo limpian... Casi nunca. Como Ultimo
ejemplo, tenemos el objeto que mas os
espantaréis por la presencia de gérmenes
y bacterias. Hablamos del cepillo de
dientes. Os recomendamos de mantener-
los alejados del inodoro y de cubrirlo con la
tapa protectora, porque, cuando tiramos la
cadena las bacterias fecales pueden
quedar suspendidas en el aire hasta dos
horas después del chorro.

25.11.2014

Espaiia se propone
aumentar un 10% los
donantes de organos y
un 20% los trasplantes
para 2020

La Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT) se ha propuesto como objetivo para
2020 aumentar un 10 por ciento la tasa de
donantes de drganos en Espafna y hasta un
20 por ciento el nimero de trasplantes de
Organos sdlidos, lo que supondria llegar a
los 40 donantes por millon de habitantes y
5.000 intervenciones anuales.

Asi lo ha anunciado el director de esta insti-
tucion, Rafael Matesanz, con motivo de la
XXIX Reunion Nacional de Coordinadores
de Trasplantes organizada en la sede de la
Fundacion Mutua Madrilefia, en la que ha
presentado los principales objetivos de su
Estrategia 2015.

En dicho encuentro Matesanz ha reconoci-
do que los datos de donacion y trasplante
de 2014 vuelven a mejorar con respecto al
afo anterior ya que se va a sobrepasar la
tasa de 36 donantes por millon de habi-

tantes y se van a realizar mas de 4.300
trasplantes, entre 100 y 200 trasplantes
mas que en 2013.

Por eso, y de cara a replantear objetivos a
medio-largo plazo, Matesanz ha defendido
la necesidad de fijar nuevas metas y tratar
de "seguir siendo un referente a nivel
mundial",

En lo que respecta a la tasa de donantes, el
director de la ONT ha reconocido que en
2008 se fijaron llegar a los 40 donantes por
millon de habitantes para este afio pero la
reduccion "drastica” de los accidentes de
tréfico ha retrasado este objetivo. Si
entonces representaban el 12-15 por cien-
to de las donaciones, ahora apenas repre-
sentan el 4 por ciento.

"Habriamos llegado de sobra, pero las cir-
cunstancias epidemioldgicas van variando y
hay que tomar un enfoque distinto", ha
explicado Matesanz detallando que para
cumplir su objetivo es fundamental impul-
sar la donacion en parada cardiaca o en
asistolia.

Este tipo de donacion representa actual-
mente el 10 por ciento de todos los
trasplantes pero en los Ultimos afios ha
aumentado considerablemente, y a su
Jjuicio va a seguir creciendo porque ya hay
34 hospitales en 13 comunidades con
unidades de donacion en parada cardiaca.
"Es una via en expansion”, ha defendido.
De hecho, Matesanz ha reconocido que la
tasa actual podrian duplicarse o triplicarse
"tranquilamente” en estos cinco anos,
hasta representar un 25-30 por ciento del
total de trasplantes.

La otra via para aumentar la tasa de dona-
ciones pasa por mejorar la deteccion de
posibles donantes fuera de las UCI, para lo
que Espanfa participo en un proyecto piloto
con 6 centros que ha demostrado que
puede aumentar el numero de nuevos
donantes hasta un 14 por ciento.

"Somos muy buenos en lo que pasa dentro,
pero hay potenciales donantes que pueden
quedarse en urgencias o no llegar a la UVI,
y tenemos la posibilidad de detectarlos,
hablar con la familia y ver como pasan de
potenciales a reales. Es una via que esta
funcionando muy bien", ha explicado.

En cuanto al incremento del numero de
trasplantes, ha destacado el papel que jue-
gan las intervenciones a partir de donante
vivo o los trasplantes cruzados para el
rifion, dos vias "que estan funcionando y se
han consolidado”.

2.12.2014
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LA CONTIRA

“Si queremos curar la enfermedad hay que movilizar
esfuerzos para conseguir huevos recursos, porque la
investigacion es la clave”

Paco Godoy se incorporé como nuevo secretario de la Junta en substitucion de Anastasi Gonzalez hace ya varios meses, con el
firme proposito de aportar su grano de arena a la consolidacion de la entidad. Su experiencia en el terreno del voluntariado no se ini-
cia con su llegada a la Junta. Su familia, sus amigos, son ya viejos conocidos de la Asociacion por su activismo, por su inquietud y por
su esfuerzo solidario. Ahora, en estas paginas, conocemos al Paco Godoy mas reflexivo...




