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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 mas
devastadores, 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 secrecion exocrina.
Este hecho da lugar a la aparicion de secreciones anormalmente viscosas con estancamiento y
obstruccién de los ductos (canales glandulares) del pulmoén, del pancreas, de los hepato-biliares, de las
glandulas sudoriparas y del aparato reproductor en el varén. Un diagnostico 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 d'aquestes
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.

ﬁ]ify Ajuntament de Barcelona

a Ajuntament de L'Hospitalet
B .-'-__-|||_-||'--|||
da Gava

Generalitat
LV de Catalunya

LOTERIA DE NADAL

Ja disposem a la seu social de I'Associacio, dels talonaris
de loteria per aquest Nadal. Enguany els nameros son:

60.876 i 78.023

Com sempre, necessitem la vostra col-laboracié per
vendre el maxim nombre de talonaris possibles.
Us animem a que us poseu en contacte amb
I’Associacio al telefon 934272228. Estaran disponibles
a partir de I'1 de setembre

Animeu-vos i ajudeu-nos a vendre tota
la loteria!

Nuevas empresas colaboradoras que dan
ayuda a la Asociacién en su lucha contra la
enfermedad: Santiveri, Oxigen Salud,
Air Liquide, Gilead, Vértex.

A todas ellas, muchas gracias de nuevo.

dues




EDITORIAL

Tots units fent pinya!!

Una associaci6é sense anim de lucre, com ho és
I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica, és una
entitat on l'objectiu no és I'obtencié de cap benefi-
ci economic siné que persegueix una finalitat
social, altruista, humanitaria i comunitaria. Es per
aquest motiu, que les persones que formen part de
la Junta Directiva de I'Associacié Catalana de Fibrosi
Quiistica dediquen el seu temps i treballen per a les
persones amb Fibrosi Quistica i els seus familiars de
manera totalment altruista. Tots els recursos
economics procedents de les diferents activitats i
programes que portem a terme van directament a
la millora de les unitats de Fibrosi Quistica a
Catalunya (Hospital Vall d’'Hebron, Hospital
de Sabadell-Parc Tauli i Hospital Infantil Sant
Joan de Déu) i a donar suport a la investi-
gacio, en concret als dos grups de recerca
sobre la Fibrosi Quistica que estan treba-
llant a Catalunya: [I'Institut d’Investigacié
Biomedica de Bellvitge (IDIBELL) i I'Institut
de Bioenginyeria de Catalunya (IBEC).

La principal font de financament de ™

I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica sén les

quotes dels associats i associades. Aquestes quotes
serveixen per mantenir la minima estructura admi-
nistrativa de I'Associacié i no ens permeten con-
tribuir al suport de les Unitats d’atencié a malalts i
familiars ni tampoc a les unitats de recerca. Gracies
a aquesta estructura administrativa i de gestié que
tenim, a la feina desinteressada i constant dels
membres de la Junta Directiva, als voluntaris al-
truistes, i a moltes persones i empreses solidaries
estem aconseguint grans éxits per anar millorant la

qualitat i esperanca de vida dels nens i joves amb
Fibrosi Quistica.

No som una consultora, no som una empresa,
Nno som una gestoria, no som un club social. Som
molt més que tot aixo junt, som gent que vivim i
treballem per i per a millorar les condicions de vida
dels afectats i les seves families i per seguir lluitant
amb I'objectiu d’aconseguir curar la Fibrosi
Quistica. Ho fem perqué volem perd també us
volem enviar un missatge d'anim i d'entusiasme
perqué us animeu com a socis i amics de
I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica a ajudar-

nos i a treballar conjuntament per millorar el dia a
dia. Ens calen fer moltes més coses per curar la
Fibrosi Quistica. Perod ens cal I'esforg de tots plegats
per ser meés forts i per multiplicar els esfor¢cos o no
hi haura avencos tant rapids com els que desitgem.
Es ara que hem d’estar més units que mai i treba-
llar en la mateixa direccid, aixi que us animem a
ajudar-nos, a aportar idees i iniciatives, a col-labo-
rar amb l'entitat en la mesura de les vostres possi-
bilitats, a fer pinya entre tots per continuar millo-
rant la qualitat de vida dels nostres afectats.

Direcci6 i edicio:

Associacio Catalana de Fibrosi Quistica
(Associada a la Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica)

Passeig Reina Elisenda de Montcada, 5
08034 BARCELONA

Tel i Fax: 93 427 22 28

E-mail: fqcatalana@fibrosiquistica.org
http://www.fibrosiquistica.org

Producci6 i Publicitat:

AMBAR COMUNICACIO, SL

Ronda del Moli, 60

08629 TORRELLES DE LLOBREGAT
Tel. i Fax: 93 689 05 14

E-mail: ambar@periodistes.org
Fotografies: Associacié Catalana FQ
Impressié: YOSIL

08901 L'HOSPITALET DE LLOBREGAT
(Barcelona)

pera VENCET Ia fibrosi quistica
es distribueix als associats, adminis-
tracions publiques, entitats sanitaries
de suport, hospitals, etc.

EDICIO QUADRIMESTRAL. Tirada
d'aquest nimero: 1.500 exemplars

per a VENCET la fibrosi quistica
manifesta l'opini6 de I'Associaci6
especificament als Editorials.

Els articles signats expressen
I'opini6 dels seus autors, que
I'Associaci6 no té per qué compartir
necessariament.

Associacié Declarada d’'Utilitat Publica

Junta Directiva de I'Associacio

President: Celestino Raya Rivas
Vicepresident: Pedro Gaona Sorando
Tresorera: Barbara Soler Fuentes
Secretari: Francisco José Godoy Navas
Vocals: Josefina Romero Carrillo
Joana Wilhelm
Josep Maria Pujol i Boira
José Manuel Noguera Correa
Ruth Morején de Giron Pastor
Estelle Delangle
Rosa M? Diaz Pascual
Francisco Garcia Barrios
Médnica Recio Valcarcel

Coordinadora: Nuria Sanz Leén

Administratiu: Jordi San Martin

Voluntaries: Mercedes Bielsa
Montserrat Vila
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Assemblea (al marc) i jornada formativa (al novembre)
Pensions contributives i no contributives pels afectats de FQ

El passat dissabte dia 12 de
marc, a les 10 hores, va tenir
lloc I'Assemblea General de
Socis, a la sala d'actes de la seu
social de l'associacio.

L'assemblea va comencar
puntualment i la va obrir el
president de [I'associacio,
Celestino Raya, i el vicepresi-
dent, Pedro Gaona. Després de
visualitzar un video de les acti-
vitats realitzades durant el
2015, van fer repas en detall de

juridics en Seguretat Social del
despatx d'advocats Col-lectiu
Ronda de Barcelona. Pel que
fa a la intervencié dels treba-
lladors socials en les unitats de
FQ, vam convidar la Sra Maria
Dolors Gonzalez, treballadora
social de I'Hospital de Sabadell
/Parc Tauli.

Els dos advocats van
referir-se als drets que tenen els
afectats per FQ a acollir-se a les
pensions contributives i no

la memoria d'activitats. Després
van enumerar una per una les
linies d'actuaci6 del 2016.
Després de ser aprovades per
unanimitat, la tresorera de I'as-
sociacié, Barbara Soler, va pro-
cedir a explicar el balan¢ de
comptes de 2015 i el pressu-
post previst pel 2016. A conti-
nuacié es va votar els docu-
ments que van ser també

contributives en funcié de les
diverses caracteristiques i
aprofitant els buits legals que
existeixen en la legislacio ac-
tual. Van explicar, amb tot
detall, les possibilitats d'acon-
seguir la gran invalidesa o les
invalideses absolutes i totals o
les diverses bonificacions exis-
tents per les contractacions de
persones amb discapacitats o

aprovats per unanimitat. A con-
tinuacié es va obrir el torn de
precs i preguntes, i es va donar
per acabada l'assemblea.

La jornada va finalitzar amb
un piscolabis que va ser un
moment de trobada i on varem
poder compartir instants fabu-
losos amb altres families.

Uns mesos abans, el 10 de
novembre del 2015 va tenir
lloc la Jornada formativa anual
que convoca [I'Associacio, en

A dalt, una imatge de l'assemblea del marg i de la Jornada

per la creacié de cooperatives.
Les possibilitats sén tan
amplies que van aconsellar als
afectats exposar els seus casos
concrets per tramitar els ajuts
de manera individualitzada i,
en qualsevol cas, assistir al
despatx d'advocats per esbri-
nar les possibilitats legals de
cada cas. També la Sra.
Gonzélez va comentar exten-
sament les tramitacions que
efectuen.

aguesta ocasio per parlar de Formativa del novembre del 2015. A baix, els advocats del Les sessions es van desen-
dos temes de notable CollectiuRondaamb les plaques d'agraiment per la sevatasca volupar a la seu de I'Associacio
importancia pels afectats i les 9ue els hi vam lliurar, després de la seva xerrada. que estaba plena de gom a

families. D'una banda, els ajuts, els avantatges a la con-
tractacio i I'accés a les pensions publiques, contributives i no
contributives, pels afectats per la malaltia i de l'altra, les inter-
vencions del treball social a les Unitats de FQ dels diferents
hospitals referents. En els dos primers casos, van participar
els advocats Miguel Arenas i Ernest Garcia, especialistes

gom com és habitual. Al final de les xerrades i després d’'un
animat debat, es va procedir a entregar dues plaques d'a-
graiment als advocats que tramiten els ajuts i que son
col-laboradors asidus de I'entitat. Amb anterioritat s’havia fet
lassemblea extraordinaria per tal d'aprovar una modificacio
d'estatuts, que era preceptiva.

LA PROPERA JORNADA FORMATIVA DE L’ACFQ (assaigs clinics, nous medicaments, novetats de la confe-
réncia americana, transplantaments, infermeria i fisioterapia) EL 26 DE NOVEMBRE DE 2016. Preneu nota.
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27 d’abril: Dia Nacional de la Fibrosi Quistica
Jornada divulgativa a [’Hospitalet
sobre ’estat de la malaltia i la recerca biomedica

LInstitut de Bioenginyeria
de Catalunya (IBEC), junta-
ment amb Pessics de Ciéncia i
I'Asssociacid (ACFQ) va cele-
brar el Dia Nacional de la
Fibrosi Quistica amb una jorna-
da divulgativa sota el titol de
“El present i el futur de la
Fibrosi Quistica”, a la sala
Barradas de I'Hospitalet.

A la taula rodona estaven
convidats la doctora Montser-
rat Bosque, cap de la Unitat de
FQ de I'hospital del Parc Tauli i
responsable de la Unitat de |
Pneumologia i Alérgia pedia-
triques; el Dr Javier de Gracia,
responsable d'adults de la
Unitat de FQ de la Vall
d’Hebron; el Dr Jordi Costa de
la Unitat de Pneumologia
pediatrica i Fibrosi Quistica de
Sant Joan de Déu; els investi-
gadors Eduard Torrents, de
I'IBEC, i Josep Maria Aran,
de I'IDIBELL, i el president de
I'Associacié Celestino Raya. Tots ells
moderats pel professor Josep Samitier,
director de I''BEC, que presidia la taula
inaugural juntament amb el regidor
de Benestar Social de I'Ajuntament de
I'Hospitalet, Jesus Husillos —en substi-
tuci6 de l'alcaldessa que va excusar la
seva presencia—, el Dr. Jaume
Reventos, director de I'DIBELL i el Dr.
Antoni Andreu, director general de
Recerca i Innovaci6 en Salut de la
Generalitat de Catalunya.

L'objectiu de la trobada, en
paraules del professor Samitier, era sor-
tir a la palestra per explicar qué hi ha
darrere de les multiples linies d'investi-
gacio que es porten a terme en els dos
instituts de recerca més importants en
aquesta materia i contrastar els nous
coneixements dels investigadors amb
el treball practic que desenvolupen les

A la fotografia de dalt, el professor Samitier, els doctors . )
Reventds i Andreu, acompanyats del tinent d'alcalde Jesus favor del Coneb_(ement d'una
Husillos (al mig). A la foto de baix, Celestino Raya, Josep M. manera encomiable. Per la

Arén, Eduard Torrents, Jordi Costa, Javier de Gracia, seya banda el
Montserrat Bosque i Josep Samitier, de dreta a esquerra.

unitats de FQ i també amb els anhels,
les esperances i els ritmes que imposen
els malalts, les families i la mateixa
Associacio Catalana de FQ. Paraules,
que el Dr. Revent6és va ratificar tot
expressant l'oportunitat de compartir
els exits que produeix el coneixement
que acumulen els més de 1200 inves-
tigadors de I''DIBELL i I'evoluci6 de la
recerca cientifica en els darrers 30 anys
que han posicionat Catalunya en un
nivell de qualitat molt significatiu,
posat en perill en aquests darrers anys
per les retallades pressupostaries.
Després d’afirmar que les societats
avancades no es poden permetre el
luxe de retallar en investigacio, va
reclamar una atencié preferent pels
avencos que apunten i per la constan-
cia i laudacia dels nostres investi-
gadors.

Cinc

Per la seva banda, el direc-
tor general, va posar l'accent
en la recerca que s'esta desen-
volupant al voltant de les
malalties genétiques i la
importancia d'avancar en un
terreny tan complex que
apunta a la mateixa essencia
de la naturalesa i en aquest
sentit va assenyalar I'enorme
entusiasme que detecta en
metges i investigadors per
aconseguir resultats practics
per tractar malalties com la
FQ. Després d'afirmar que “la
recerca és futur” i que sempre
calen més recursos dels que
les institucions poden dedicar,
va expressar la seva gratitud a
les associacions de malalts
que, amb la seva forca i la
seva pressio social, treballen a

regidor de
Benestar va destacar també els
notables avencos cientifics dels darrers
anys i es va mostrar molt satisfet que
I'Hospitalet fos aquest any el municipi
escollit per la celebracié del Dia
Nacional de la FQ.

Ja posats en materia la Dra.
Bosque va fer un repas exhaustiu a
l'evolucié de la malaltia en els darrers
anys, recordant els inicis de la Unitat
de FQ del Parc Tauli, 'any 1978, i com
ha passat de ser una malaltia exclusiva
de nens a ser ja ara una malaltia
també d'adults per la cronificacié que
s’ha aconseguit gracies a les noves tec-
niques i a l'aplicacio dels nous conei-
xements. Va comentar que dels 154
malalts que tracten a Sabadell, hi ha
malalts de totes les edats, des de petits
de mesos fins a persones que estan
a prop dels 60 anys. | va recordar aixi

continda a la pag. seguent



LCESFORC DIVULGATIU

for=

Vs

— T refiutes
BEfLE PEILar
Jo només

peEnso a

respirar

o6

=ﬁm

Ya esta en funcionamiento la nueva web

de la entidad

La nueva web de la entidad que estaba en construccion
en los Ultimos meses, ya se encuentra totalmente operativa.
Lo importante es que se convierta en una auténtica he-
rramienta de conocimiento y participacion y para eso es
imprescindible que nos la hagamos nuestra y la utilicemos a
menudo. Como explicaba José Manuel Malén en estas mis-
mas paginas la web esta pensada para interesar especial-
mente a la gente joven por su implicacion en las redes
sociales y se ha de abrir a todos los sectores y a todos los afec-
tados. Para consultarla entrar en: www.fibrosiquistica.org

vé de la pag. anterior
mateix, que aquesta és una malaltia
multisistemica que requereix una me-
dicina multidisciplinar basada amb el
tipus d'assistencia que fan les Unitats de
FQ i que és el que explica, entre d'altres
causes, els aven¢os aconseguits.

El Dr. De Gracia va referir-se també
a l'evolucid de la malaltia i a la seva
experiéncia en la Unitat de referéncia
de Barcelona, a I'Hospital de la Vall
d’'Hebrén, de manera concreta a la
unitat d'adults. Va explicar que hi ha
dos tipus de malalts: els que es diag-
nostiquen de grans, amb afectacions
menys greus i els que provenen de I'as-
sisténcia infantil, que han cronificat
bastant la malaltia perd que sdn casos
generalment més greus. A la Vall
d'Hebrén es tracten infants i adults,
junts perd no barrejats, amb una
intensa relaci6 amb les families, de
manera que el traspas de I'atencié d'in-
fants a adults es fa d'una manera mo-
delica, sense cap trauma pero si amb
una dedicacié especial, perqué cal
explicar a l'adolescent que, a partir
d'ara, la maxima responsabilitat de
mantenir-se en les millors condicions ja
no és cosa dels pares siné d’'un mateix.
Aixd0 ha possibilitat que l'atencié
d'adults, dels joves afectats, s’hagi nor-
malitzat perqué es tracte de joves que
treballen, estudien, van a la
Universitat, es casen, fan una vida el
més normalitzada possible, gracies a la
alta supervivencia i a les millores en els

tractaments i la qualitat de vida. A aixo
va ajudar molt, recordava el Dr De
Gracia la férmula del cribatge neona-
tal, vigent des de fa 16 anys i que ha
permés l'estat actual de la malaltia. Va
referir-se concretament a que “estem
en el millor moment de la historia de la
FQ”, amb uns Ultims “10 anys molt
bons” i amb un horitzé molt proper de
control absolut de la malaltia.

Sobre els éxits del cribatge neona-
tal i la incidéncia de la malaltia, va par-
lar el Dr Jordi Costa de Sant Joan de
Déu on les xifres indiquen que aproxi-
madament es ddna un cas de FQ per
cada practicament 7000 naixements.
Va detallar el procediment que es fa
servir pel cribatge, fins i tot en els casos
que es produeixen falsos positius, la
utilitzacié del test de la suor i la detec-
ci6 de les diferents mutacions de la
malaltia i els diferents casos que s'a-
costumen a donar quan finalment es
diagnostica la malaltia. Va referir-se al
Consell Genétic i va expressar el seu
convenciment que s'avanga a passos
gegantins pel control de la FQ.

Els Drs Torrents i Aran, per la seva
banda, en successives intervencions —
molt il-lustratives i detallades— van
explicar els avencos en les linies d'in-
vestigacié que estan portant a terme
en els seus respectius instituts de recer-
ca, I''BEC i I'IDIBELL. El primer d'ells es
va referir als treball del laboratori de
microbiologia per descobrir per qué el
bacteri que infecta els pulmons del

malalt |li agrada tant viure en el moc
pulmonar i les diferents maneres d'a-
tacar-lo, a través de nous antibiotics —
que eviten la divisi6 dels bacteris— i va
comentar les noves linies que s'estan
posant en marxa al voltant de les
“soques atenuades” i els “anticossos
protectors” i els avencos dels sis equips
de recerca basica de I''BEC per desco-
brir per qué els bacteris produeixen
biofilm i per qué infecten.

Per la seva banda, el Dr. Aran va
referir-se als treballs del laboratori de
genética molecular de [DIBELL on
s'estan realitzant mudaltiples investiga-
cions dirigides a coneixer el funciona-
ment de les defenses internes i com
millorar la resposta a les diferents
afectacions.

Per ultim, Celestino Raya, el presi-
dent de I'Associacié va agrair la presén-
cia dels mdltiples professionals, afec-
tats i familiars presents en la sessio, i
'esforc de metges, investigadors
i Administracions per lluitar contra la
malaltia. Va referirse també als pro-
gressos que ha experimentat la malal-
tia, els beneficis ingents del cribatge i
I'especialitzacié i entusiasme de les
Unitats dels hospitals referents, aixi
com l'enorme treball de les families
dels afectats que contribueixen amb el
seu esforc a fer visible la malaltia i a
sensibilitzar una societat solidaria com
la nostra per aconseguir recursos que
permetin que les linies de recerca es
mantinguin i s'aprofundeixin.
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Dia Mundial de Malalties Rares
Reconocimiento a la Dra Casals
por su contribucién a la lucha contra la FQ

Este afio el Dia Mundial
de las Enfermedades Minori-
tarias tuvo lugar el dia 29 de
febrero. Con motivo de la
efeméride, la Comision gesto-
ra en Catalufia organizé el
acto central en el Paranimf de
la Facultad de Medicina del
Hospital Clinico de Barcelona.
Durante la jornada se
trataron temas tan impor-
tantes como el reto del
conocimiento y la investi-
gacion en las enfermedades
minoritarias o la necesidad de
trabajar multidisciplinarmente
para tratar este tipo de enfer-
medades, en una mesa
donde habia representantes
de los profesionales sanitarios
y de la administracion.

En el acto central del Dia
Mundial, la Comisién gestora
otorgdé un reconocimiento
por el compromiso profesio-
nal a favor de las Enfer-
medades Minoritarias y por
su trayectoria como investi-
gadora a la Dra. Teresa
Casals.

La Dra. Teresa Casals con
el grupo que dirige fue pio-
nera en el diagnostico neona-
tal de la Fibrosis Quistica (FQ),
contribuyé a la caracteri-
zacioén de un gran namero de
mutaciones en pacientes de
Fibrosis Quistica, participé en
la definicion de la interven-
cion del gen CFTR en fenoti-

A dalt, la taula del Dia Mundial. Al mig el nostre president pre-
sentant els merits de la Dra Casals i a baix, la Dra Casasls, agraint
el reconeixement.

estudio del origen de las principales

poblacibn  europea. Fue
miembro de la Comision
de seguimiento y responsable
Molecular del programa de
cribado neonatal de la Fibrosis
Quistica implantado en 1999
en Catalufia y pionero en el
Estado Espafol, hasta el
2012.

Por toda su trayectoria
profesional y el apoyo conti-
nuado de asesoramiento a las
familias y afectados de Fibrosis
Quistica, la  Asociacion
Catalana de Fibrosis Quistica,
presentd la candidatura de
la Dra. Teresa Casals a la
Comision Gestora del Dia
Mundial de Enfermedades
Minoritarias de Catalufia y fue
aceptada.

También se reconoci6
al Dr. Norberto Ventura y al
Modelo de atencién integral y
multidisciplinario, a la Unidad
de Enfermedades Minoritarias
del Hospital Vall de Hebrén
por su contribucion a difundir,
concienciar y favorecer la
investigacion en estas enfer-
medades, y por su compro-
miso continuado con las
enfermedades minoritarias,
aportando un soplo de espe-
ranza para los afectados y sus
familias.

Muchas gracias Teresa,
des de la Asociacion Catalana
de Fibrosis Quistica por todos
estos afios de trabajo y por tu

pos dife-rentes a la FQ, y contribuy6 al - mytaciones que la causan en la 9ran profesionalidad y carifio.

Volem agrair des d’aquestes pagines, a tots els socis, col:laboradors,
empreses i amics de I’Associacié 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 no podriem mantenir la col-laboracié economica per millorar les unitats que atenen els

nostres malalts i no podriem contribuir a la recerca biomédica contra la malaltia.
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El nuevo Plan de Salud de
Catalunya prevé reducir el
tabaquismo en un 24%

El Plan de Salud de Catalunya (2016-2020) que fue pre-
sentado en Barcelona a mediados de julio por el nuevo con-
seller de Sanitat del gobierno de la Generalitat, Toni Comin,
presenta algunas novedades resefiables respecto del ante-
rior, entre ellas una que resulta especialmente sensible para
nuestro colectivo: reducir la prevalencia del tabaquismo
entre los catalanes un 24%. El Plan incluye también cinco
novedades respecto del anterior. Una de ellas, que también
es importante para nosotros, se refiere a la promocién de la
investigacién y la innovacion, mediante el desarrollo del
Plan Estratégico de Investigacién e Innovacién en salud
(PERIS 2016-2020). El Plan da prioridad a nueve areas de
salud, dos de las cuales se refieren a las enfermedades
minoritarias y a las respiratorias. También se contempla un
reforzamiento del papel de los profesionales de la salud que
tendrdn més participaciéon en la toma de decisiones y
podran desarrollar sus tareas con formas nuevas y adap-
tadas al nuevo modelo de atencion.

El Dr Torrent-Farnell nuevo
responsable del area del
medicament del SCS

El conseller de Sanitat, Toni Comin, nombré el pasado
mes de abril al Dr. Josep Torrent-Farnell, nuevo responsable
del Area del Medicamento del Servei Catala de la Salut. El Dr
Torrent-Farnell, que se ha destacado por su labor en pro de
visibilizar las enfermedades minoritarias, fue premio Eurordis
y persona muy proéxima a nuestra Asociacion por la sensibi-
lidad que demuestra hacia nuestro colectivo. El Dr Torrent
fue entrevistado en el niUmero anterior de esta revista, y alli
defendia un esfuerzo mayor de la Administracion para
favorecer la investigacion en torno a las enfermedades
minoritarias y a su vez un impulso desde los profesionales y
la sociedad en su conjunto para empoderar a los afectados
por este tipo de enfermedades.

Su nombramiento como responsable del area del
medicamento del sistema catalan de salud no hace mas que
reconocer su valia profesional y su talante respecto de las
enfermedades minoritarias. Desde aqui le felicitamos y le
deseamos éxitos en su nueva dedicacion.

El Il Concert contra la Fibrosi Quistica
aconsegueix els seus objectius divulgadors i de suport

El 28 d'octubre passat, al sal6 d'actes dels
Jesuites Sarria-Sant Ignasi es va fer el segon concert
benefic per a la Fibrosi Quistica, com a continuacio
del que es va organitzar a I'octubre del 2013. El con-
cert del 2013 es va pensar com una activitat més de
solidaritat per a la recerca de I'Associacio i aquest
segon va entrar a formar part de les tasques que
porta a terme la Xarxa de Familiars i Amics GariCano
que comparetix amb nosaltres els objectius generals
de difondre la FQ i els esfor¢os i les esperances quo-
tidianes dels afectats i les families que lluitem per
vencer la malaltia. A més, 'objectiu del concert és
també difondre les vivencies de tots plegats i recap-
tar fons per a la recerca i la millora dels mitjans i
recursos que els infants i les seves families neces-
siten. En aquest sentit, cal agrair I'esfor¢ de la Berta
i el Joan (estudiants de medicina sensibilitzats per la
FQ) que s'encarreguen de l'organitzacio.

Tant el programa musical com les coreografies dels balls
estaven pensats per a tots els publics i igualment els musics i
els ballarins que intervenien van participar de forma totalment
desinteressada. El preu de venda de I'entrada era de 5 euros i
hi havia una fila zero per a tots aquells que no van poder assis-
tir perd volien participar igualment en la recapta de fons.
Després d'una breu introducci6 a l'acte per part del Xavier Gari
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i la Imma Cano i de la Dra Silvia Gartner, va cantar una peca
acompanyada de piano, la Maria Gari —germana de la Marta,
afectada per la FQ— i a continuacio va intervenir la coral jove
dels Jesuites de Sarria que van interpretar “Don't Stop
Believing”. Després, 'Escola de Dansa de Menchu Duran va
participar amb quatre peces i la companyia de Claqué Coco
Comin va intervenir durant el passi d'un video de la Marta
Gari. Finalment va participar el quartet musical Ad Libitum i va
fer el comiat el nostre president, Celestino Raya.
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Art per a respirar:
El arte al servicio de la difusion y la solidaridad

El sdbado 7 de mayo, a lo largo de toda
la jornada, tuvo lugar en el Centro Cultural
Bellvitge de [I'Hospitalet una Jornada
Artistica solidaria en beneficio de la Fibrosis
Quistica, donde se pudieron ver distintas
actuaciones de teatro, danza, mdusica y
humor divididas en dos partes: una matinal
para nifios y otra para adultos por la tarde,
hasta pasadas las diez de la noche. En el
vestibulo del Centro también estuvo
expuesta durante todo el tiempo una
muestra de fotografia e ilustracion en un
intento de aunar las artes visuales en
un solo espacio y durante una jornada
completa. El precio de la entrada, que era
de 15 euros para todo el dia, de 7 para la
sesion matinal y de 12 para la sesion de
tarde, estaba destinado integramente para
la Asociacion. En la sesion matinal hubo un
espectaculo musical con titeres para los mas
pequefios, a cargo de Inspira teatre, después cuenta cuentos
teatral a cargo de Campi qui pugui, mas tarde un cuento
teatralizado sobre la vida con FQ a cargo de Mela Maluenda,
para terminar con un espectaculo de animacién con zancos
protagonizado por Valentina Calandriello y Nicolds Rivero.
Tras la comida, Toni Climent presentd, como maestro de ce-
remonias, el conjunto de la iniciativa y explico la relacion
entre el arte y, en este caso, la FQ, para recibir de inmediato
a Meugenio, que rememoro al inmortal humorista. Después
Pura Vida Teatro puso en escena El Primer Paso, una pieza
teatral corta sobre los miedos y las etiquetas con un toque de
comedia, para dejar paso a Edu Mutante, un artista del
humor que hizo sonreir al pablico con sus imitaciones y sus
bromas. A continuacion, la Associacid Moviment i Expressio
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puso en escena una pieza de danza y
teatro a cargo de bailarines y bailarinas
= con diversas capacidades artisticas y motri-
ces para componer un espectaculo muy
visual y estético: Me oyes, me ves, me res-
piras... te bailo. Y para cerrar, Comando
Impro, puso en marcha un atrevido espec-
taculo comico de improvisacion a partir de
las intervenciones del publico.

Por la noche, se puso un final musical
alajornada con la actuacion del grupo de
Folk-rock Korczak, el flamenco fusion de
Iz, el pop-rock de Setembre y la actuacion
de Luis Robisco y Yasmina Prats que
| pusieron el colofon a la jornada.

Desde aqui queremos agradecer el
esfuerzo a la organizacion y la calidad y
profesionalidad de los participantes que
dedicaron una parte muy importante de
su trabajo, de su arte y de su tiempo a la
solidaridad en nuestra batalla colectiva contra la enfermedad.

HAZTE DONANTE DE ORGANOS
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LA BATALLA MEDICO-CIENTIFICA

Entrevista amb la Dra Anna Crespo, investigadora de I’'IBEC

“Coneixer el biofilm que forma la pseudomonas és
la clau per combatre la infeccié cronica pulmonar”

Veéncer.- Dra Crespo, en I'exposicié que va
fer el Dr Torrents durant la jornada com-
memorativa del Dia Nacional contra la FQ,
ens va cridar molt l'atencié l'interés del seu
grup de recerca envers el biofilm que provo-
ca la Pseudomonas aeruginosa en els pul-
mons dels afectats. Consideren vostés que
aquest és un cami efectiu per acabar —mit-
jancant els farmacs que es puguin crear al
respecte—, amb la colonitzacié reiterada
per aquest bacteri?

Dra. Anna Crespo.- Crec que estudiar
com es forma el biofim de Pseudomonas
aeruginosa és la clau per combatre la infec-
ci6 cronica d'aquesta en el pulmé. Si som
capacos d’entendre el mecanisme de for-
macié del biofilm podrem evitar el creixe-
ment de Pseudomonas en els pulmons aixi
com dissenyar noves estrategies per la seva
eradicacio. A més, no tan sols estudiem com
es forma el biofilm o com el podem eliminar,
sind que també estudiem noves moléecules
antimicrobianes que actuin en aquestes
situacions d'infeccions croniques.

Véncer.- Actua sempre igual el biofilm del
bacteri, o ho fa en funcié de quin sigui el
tipus de deficiencia genica dels malalts?
Dra. A.C.- El biofilm és el resultat d'un crei-
xement bacteria adherit a qualsevol superfi-
cie. Per tant, Pseudomonas aeruginosa
podra créixer adherida al pulmé indepen-
dentment del tipus de deficiéncia génica
que puguin presentar els malalts.

Véncer.- En quin punt es troba la recerca

sobre aquesta
Com sempre,  questic?

Dra. A.C.-
des‘que una Actualment, ha
molecula surt  avancat la re-

- cerca basica
del laboratori e cis bio.
fins que arriba fims bacterians

- s de manera sig-
al mercat i és
atil, poden
passar gairebé
deu anys

nificativa. Shan
trobat meca-
nismes impor-
tants que evi-
ten a les bac-
téries poder for-

mar el biofilm. Tot i aixi, la recerca centrada
en biofilms es bastant actual, i creiem que
encara queden uns quants anys per enten-
dre aquest tipus d'infeccid i aixi, el coneixe-
ment total sobre com es formen.

Veéencer.- Amb quines dificultats basiques
s’hi han trobat?

R. E- Actualment I''BEC esta apostant cada
cop més per endinsar-se en l'analisi d'infec-
cions croniques donant suport a l'estudi de
biofilms. Tenim infraestructures per a que el
grup pugui realitzar recerca basica (enten-
dre el mecanisme de formacié de biofilm)
com també aplicada (provant molécules per

Dra. A.C.- Una de les dificultats que es
presenten durant I'estudi de biofilms és
l'alta heterogeneitat de bactéeries dins
d'un biofilm i la capacitat que tenen de
modificar el seu genoma, mitjancant
mutacions en el bacteri per evadir els
antibiotics i les propies cel-lules del nostre
sistema immune.

Veéncer.- S6n vostes optimistes respecte
dels resultats practics de les seves investi-
gacions sobre el biofilm en particular?

Dra. A.C.- I tant! tot i aixi, a vegades dins
del laboratori sembla que la recerca fa
passos de formiga, perd quan s'observa
de manera global, es pot dir que la suma

de tots els passos junt amb la recerca
daltres investigadors, signifiquen passos
delefant. Per tant, som optimistes en trobar
algun mecanisme que pugui evitar la infec-
Cio bacteriana en els pulmons.

Veéencer.- De quin temps estariem parlant
per poder disposar d'elements farmacolo-
gics adequats per mitigar la greu afectacio
del bacteri sobre el sistema respiratori dels
afectats de FQ?

Dra. A.C.- Es dificil de calcular exactament
quin sera el moment en que podrem evitar
la formacié de biofilms, ja que des que una
molécula surt del laboratori fins que arriba al
mercat poden passar gairebé 10 anys. Tot i
aixi, estic segura que aviat es trobara el
mecanisme per tal de evitar la formacio de
biofilms aixi com les infeccions croniques. O
bé algun mecanisme que pugui permetre
l'alliberament dels antibiotics directament
dins el biofilm per poder combatre especifi-
cament el bacteri en el lloc on esta creixent.

Véncer.- Quines son les previsions de I'BEC
per encetar noves linies de recerca que
repercuteixin sobre els malalts de FQ?

evitar el biofilm i de mecanismes basats en
nanoparticules per lalliberament de l'an-
tibiotic dins el biofilm). A més, tenim col-la-
boracions amb diferents grups de ['BEC
com amb d'altres centres de recerca externs,
I''lRB o VHIR, per tal de obtenir el maxim de
recursos i avangar més rapidament en la
recerca sobre els biofilms que forma
Pseudomonas aeruginosa.

Véncer.- Si comparem el nivell de recerca
sobre infeccions croniques, en quin punt
estariem respecte dels paisos més avancats?
Dra. A.C.- La recerca en el nostre pais es
prou bona, malgrat trobar-nos en una
epoca economicament desfavorable.
Existeixen grups de recerca de malalties
infeccioses molt importants que fan recerca
de qualitat molt comparable amb la resta de
paisos més avancats economicament. Cal
destacar que la recerca sobre infeccions bac-
terianes no és la més afavorida economica-
ment, almenys en el nostre pais. Tot i aixi, en
els proxims anys [lestudi d'infeccions
croniques sera primordial ja que augmen-
taran les resistencies als actuals antibiotics.




LA BATALLA MEDICO-CIENTIFICA

Entrevista amb la infermera Silvia Rodriguez, de |’Hospital Sant Joan de Déu

“Proper objectiu: afavorir [’autonomia dels
pacients i las families amb noves guies cliniques”

Veéncer.- Des de la perspectiva d'infer-
meria, quines van ser les més impor-
tants aportacions de la Conferencia
sobre FQ a Basilea?

Silvia Rodriguez.- Com cada any ens
trobem totes les infermeres que formem
part del grup internacional d’infermeres
especializades en FQ. Enguany el tema

principal de la nostra trobada eren pro-
jectes de millora en la qualitat del maneig i
les cures en pacients amb FQ. Sobretot
vam abordar el tema de programes d’edu-
cacio per afavorir I'autonomia dels pacients
i les families mitjangant guies cliniques per
a pacients elaborades per les infermeres de
les diferents unitats. També vam treballar
en petits grups, 'elaboracié de projectes
d’investigacié per a presentacions a con-
feréncies amb I'objectiu d’interaccionar
entre nosaltres, ja que venim de diferents
paisos. Com a novetat dins del programa
del congrés, infermeria va presentar casos
reals de pacients amb FQ amb algun tipus
de problema psicosocial o que creen certa
inquietut entre el col-lectiu d”infermeria.
Va ser molt emotiu i interessant.

Vencer.- Sabem que infermeria de I'Hos-
pital infantil Sant Joan de Déu va fer algu-
na aportacié important. En que consistia?
S.R.- Si, ja és la segona vegada que el
grup internacional em demana que hi par-
ticipi. Vaig poder explicar com ha evolu-
cionat la nostra unitat en els darrers anys i

vaig parlar sobretot de les novetats en el
maneig de la malaltia per part d’infermeria
i la incorporacio de nous mitjans telematics
per mantenir el contacte entre els
pacients/families amb tot I'equip de FQ
per tal de solventar dubtes i/o problemes
que els puguin anar surgint. També vaig
poder fer una petita introduccié dels pro-
jectes de millora que tenim pensats
per a un futur.

Veéncer.- Quines son les principals
resistencies amb que us trobeu els
professionals d’infermeria amb els
pacients infantils de la malaltia?

S. R.- Pel que fa als dispositius per
I'administraci6 dels tractaments val a
dir que cada cop en disposem de
més tipus i que s’adapten a les dife-
rents edats dels nens, sobretot en el
cas de les terapies inhalades. Pel que
fa a 'administracié de medicaci6 per
via endovenosa, a la nostra unitat
ens ha funcionat molt bé la cana-
litzacié d’un catéter més llarg que els
gue s’han utilitzat fins ara, que evita les
multipuncions dins d’un mateix tractament
i que permet fer tot el tractament a domicili
ajudant al pacient i a la seva familia a tenir
una millor qualitat de vida i a ser més
autonoms, tot i que segueixen acudint a la
unitat per a controls setmanals mentre
estan en tractament endovends. Pel que fa
a l'actitud del nen, depén tant de I'edat
com de la seva capacitat d’adaptacid i
sobretot de la familia. Cada nen i cada
familia son diferents. En el nen més petit (el
preescolar) sobretot és la por a sentir dolor
i el desconeixement el que pot portar més
problemes i s’ha d’anar molt a poc a poc i
sobretot treballant molt la confianca i sem-
pre premiant la seva valentia amb estimuls
positius. En els més grans i que ja han
tingut algln tipus d’experiencia és més
fécil treballar perqué només cal reforgar i si
és el primer cop se’ls explica de manera
sencilla tot el que comportara, i malgrat
que al principi no ho accepten, acostumen
a entendre-ho molt bé.

Veéncer.- Quins s6n els mecanismes més

utilitzats per familiaritzar els malalts infantils
amb els habits més adequats per tractar les
seves principals afectacions?

S. R.- Sobretot crec que és molt important
no enganyarlos, ser molt clars amb tot i
explicar de la millor manera posible i amb
llenguatge adequat a I'edat tot el que se’ls
fara. Tenim metodes de distraccié que ens
ajuden molt, la confianga és basica. Els
nens més petits no volen entrar a la meva
consulta perqué saben que la que punxa i
la que els treu els moquets sAc jo, i treba-
llo molt la incentivacié i la confianga,
entren plorant i alguns surten fentme un
peto, és el millor moment del dia.

Veéncer.- En quin punt consideres que es
troba actualment la malaltia i quin paper
ha jugat la infermeria en FQ en I'actual
evolucid dels afectats?

S.R.- Crec que, a poc a poc la malaltia esta
adoptant un paper més important en la
societat. Fins fa poc era una malaltia que
molt poca gent coneixia, pero ha estat el
paper de les associacions i la lluita de les
families i professionals el que ha fet que
cada cop més gent en prengui conscien-
cia. L'infermera especialista en FQ té un rol
molt important i no només en la vessant
assistencial, sind en la docent tant al
pacient/familia en I'educacio sanitaria com
amb la resta de personal sanitari que té
contacte amb aquests pacients i també pel
seu rol de gestora, sent un link entre
pacient/familia amb la resta de I'equip de
FQ. L'infermera ha de conéixer les nove-
tats de la malaltia i
dels avencos en les
diferents terapies.

Veéncer.- Com pre-
veus que sera el futur
de la malaltia?

S.R.- Hi ha hagut
grans canvis en poc
temps i donat que hi
ha moltes persones
implicades en I'aveng i
en la investigacié crec
que les coses aniran
millorant molt.

L'infermera de
FQ té un paper
fonamental en
I'assisténcia i en

I'educacio
sanitaria, pero
també pel seu
paper d'enllag

amb les families
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Entrevista amb les Dres. Farré i Latre, de Farmacia de I’Hospital Sant Joan de Déu

“Els pacients de FQ son els més nostres per la
relacié que s’estableix i la confianca”

Véncer.- En qué consisteix el servei de
Farmacia de 'Hospital?

Dra. Rosa Farré.- Doncs és I'espai on se cen-
tralitzen els farmacs que I'hospital necessitara i
des d'on es distribueixen i s'assessora pel seu
Us terapéutic. Abans nomeés era un servei de
caracter intern. Es a dir, només hi havia els
medicaments que els serveis hospitalaris
necessitaven, en cada cas dacord amb el
tipus d’hospital concret. Nosaltres, per exem-
ple, farmacs de tot tipus perd per malalts
infantils. El servei de Farmacia és el respon-
sable del provisionament perd no només. Per
llei som responsables de I'Uis racional dels
medicaments i aixd comporta tenir els medica-
ments que fan falta perd també els de maxi-
ma eficacia i minima toxicitat i assessorar sobre
com administrarlos perqué incideixin correc-
tament amb els minims perjudicis, etc.

Veéncer.- Hi ha sempre coincidéncia de criteri
entre els farmacedutics i els metges o infermers
a 'hora de subministrar un medicament?
R.E- D'aixd se'n cuida la Comissi6 de
Farmacia i Terapéutica on metges, infermers i
nosaltres els farmacéutics, ens posem d'acord
sobre els millors farmacs i la millor manera de
subministrarlos. O quan cal un medicament
que no tenim i que és recomanabale per un
malalt concret el director médic és qui té la
darrera paraula, perd sempre escoltant la
Comissié que és qui aconsella.

Véncer.- Com funciona el circuit d’entrega

de medicaments?

Dra. Cristina Latre.- Esta tot informatitzat.
Tenim un pro-

Es fan grama de pres-

H cripcio electroni-
r\eg_stres capi les deman-
periodics sobre  des armben per
aquesta via i

eIS Nnous servim, a traves
medicaments  de dues entra-

des diferents als
pacients hospi-
talitzats i també
als ambulatoris
com és el cas de
la majoria de
malalts de FQ.

per observar les
millores que
experimenten
els pacients

El servei prepara els medicaments demandats
i dues vegades al dia es reparteixen per
plantes. Els ambulatoris se serveixen a finestre-
ta i estem oberts cada dia de 8 a 16h. de di-
luns a divendres, excepte els dimecres que
tanguem meés tard.

Veéncer.- Quines caracteristiques té el sub-

medicaments per la FQ en els darrers temps.
En tots els casos aixd porta un procediment
llarg, a través d'una Comissié del CatSalut que
avallia i determina i moltes vegades hi ha una
certa impaciéncia dels malalts i les families
perqué sembla que un medicament nou pre-
senta molta expectativa i corre pressa. Doncs

ministrament per malalts ambulatoris de
FQ?

R. E.- Cap a mitjans dels 80 es va obrir un
servei de medicaments hospitalaris de dis-
pensacié ambulatoria que sén un tipus de
medicaments que no es compren a les far-
macies per la seva especificitat i que se
subministren des d'aqui. Els pacients de
FQ van aconseguir ser els Unics que, per
les seves caracteristiques, reben tots els
medicaments que necessiten de les far-
macies dels hospitals. Per tant ja us podeu
imaiginar com és dintensa la relacio
pacient/farmacedtic i fins a quin punt
coneixem els malalts de FQ.
Probablement és el pacient més nostre,
amb el que hi ha més confianca.

Véncer.- Quants pacients hi ha de FQ i cada
quan reben medicacio?

C. L .- Jo crec que estem al voltant de la
trentena i servim medicacié per un mes com-
plet perd aixo no vol dir que, en funcié del
seu estat, no tinguin que venir cada quinze
dies o fins i tot si tenen tractaments
endovenosos, cada setmana...

Veéncer.- | no es donen problematiques com-
plexes en la relacié amb el servei?

C. L .- Potser en altres patologies si que ens
trobem gque ens demanen medicacié per mes
d'un mes, per no haver de venir expressa-
ment, perdo amb els pacients de FQ aixd no
passa perque com que han de prendre tanta
medicacio i tan pautada, quasi bé els va mil-
lor veure’'ns d'una manera regular. A part que
les families acostumen a ser molt disci-
plinades.

Veéncer.- Han sortit nous farmacs en aquests
anys. Com responen, d'acord amb la seva
experiencia?

R. F- Que jo recordi han sortit dos nous

bé, a vegades, sha arribat a permetre el sub-
ministrament avancat amb l'autoritzacié del
CatSalut en algun cas especific d'urgéncia.

Véncer.- Ara ja es poden lliurar sense limita-
cions...

R. E- Si, un cop, aprovats es dispensen d'a-
cord amb els protocols que corresponen, que
es subministrin als malalts amb la mutacié cor-
responent, que tinguin les funcions respi-
ratories adequades, etc. i es van fent avalua-
cions en funcié de la resposta dels malalts. El
Catsalut es demana uns registres trimestrals de
com evolucionen els pacients segons el que
nosaltres observem i aixd serveix per confir-
mar l'eficacia del medicament i les dosis...

Véncer.- | amb aquestes avaluacions de
vostés els medicaments encara milloren?

C. L .- Bé, és possible que a 'hora del sub-
ministrament, s'ajustin més les dosis i que els
laboratoris adaptin la presentaci6 dels farmacs
en funci6é d'aixd que s'observa, perd en gene-
ral quan un medicament s'aprova vol dir que
s'han fet els estudis pertinents i ja es coneix la
seva eficacia...



LA BATALLA MEDICO-CIENTIFICA

Entrevista amb la Dra Inés Loverdos de la Unitat de Gastroenterologia del Parc Tauli

“El gran repte és trobar tractament farmacologic

per a totes les mutacions”

Veéncer.- Que ens pot dir sobre les ses-
sions a les quals voste va assistir de la
Conferéncia europea sobre la FQ a
Basilea, d’aquest any?

Dra. Inés Loverdos.- Vaig trobar un
bon equilibri entre sessions de ciéncia
basica i investigacio clinica. Com a punts

nals per testar nous farmacs i per avaluar
l'efecte de determinades mutacions del
gen de la fibrosi quistica.

Veéncer.- D'acord amb el que voste va
poder constatar a la conferencia, en quin
punt diria que es troba la malaltia en el
moment actual?.

I.L..- Ens trobem en una etapa
apassionant en la qual hem passat
dels tractaments que fan front a les
complicacions de la fibrosi quistica
als nous farmacs que van dirigits a
la correccio del defecte que origina
la malaltia (mutacions del gen
CFTR). Hem de ser optimistes i
esperem que a mig termini serem
capacos de curar la fibrosi quistica
0 be canviar-ne la historia natural
tot enlentint-ne la progressio. Els
resultats obtinguts amb [ivacaftor
en termes de millora de la funcié
pulmonar i digestiva en pacients
amb mutacions d'obertura de

forts la presentacio dels treballs amb nous
farmacs i la recerca amb terapia genica.

Veéncer.- Pel que fa a les sessions sobre
Gastroenterologia, quins avengos es van
proposar en aquest ambit?

I.L.- Des del punt de vista de
Gastroenterologia clinica es va presentar
un treball fet a Estats Units sobre una
nova lipasa liquida d'origen bacte-
rid. Una altra novetat és un sistema d'ad-
ministracié d'enzims pancreatics en
pacients que reben nutricié enteral con-
tinua per sonda o gastrostomia, perme-
tent predigerir les formules enterals
abans de ser administrades. Des del punt
de vista d'hepatopatia de la fibrosi quisti-
ca es van presentar treballs sobre la uti-
litzacio del Fibroscan i elastografia hepati-
ca. Pel que fa a recerca basica es van pre-
sentar treballs sobre la microbiota intes-
tinal en lactants amb fibrosi quistica (que
és qualitativament diferent comparada
amb lactants sans). Finalment, hi va
haver diferents grups que exposaven tre-
balls de recerca amb organoids intesti-

canal son molt esperancadors. El
gran repte és trobar tractaments farma-
cologics per a totes les mutacions de la
fibrosi quistica i poder oferir un tracta-
ment individualitzat per cada pacient. Es
van presentar dades dels estudis pre-
clinics i clinics de nous farmacs potenci-
adors de CFTR (QBW251 de Novartis,
GLPG1837 de Galapagos) i de l'estabi-
litzador (N91115 de Nivalis), a més de
treballs amb terapia basada en mRNA.

Veéncer.- Tenim entes que la farmaceuti-
ca Vertex va presentar les primeres dades
sobre l'avaluaci6 del medicament
Kalydeco (ivacaftor). Es de suposar que
va ser un dels aspectes més comentats de
la Conferéncia... Quins altres aspectes de
la trobada internacional van ser més
comentats entre els professionals assis-
tents?

I.L.- En general, els aspectes més desta-
cats de la conferéncia, els més comen-
tats, van ser els treballs amb els nous trac-
taments de la malaltia.

Veéncer.- Quin va ser el nivell de les

aportacions de [|Estat espanyol en la
Conferéncia?

I.L.- El grup de I'Hospital la Fe de
Valéncia va presentar el projecte
MyCyFAPR, una plataforma per determi-
nar la dosi optima d'enzims pancreatics
que necessitara el pacient en cada apat i
per valorar l'avaluacié nutricional de la
dieta dels pacients. Es tracta d'una apli-
cacié mobil que estara adaptada a l'edat
del pacient amb recursos formatius i que
permetra fer un seguiment dels pacients
i enviar recomanacions des de I'hospital.
El grup de I'Hospital Ramoén y Cajal de
Madrid va presentar un estudi sobre I'im-
pacte en la qualitat de vida de les exacer-
bacions pulmonars. Per la meva part vaig
presentar un treball sobre I'evolucio pla-
quetopenia (disminucid de la xifra de
plaquetes) en I'hepatopatia de la fibrosi
quistica en col.laboracid6 amb I'hospital
Sick Children de Toronto. Concloem que,
en pacients amb hepatopatia per fibrosi
quistica, la plaquetopenia succeeix en
estadius precogos de la malaltia i és una
eina util per diagnosticar i predir I'aparicid
de complicacions derivades de la cirrosi
hepatica.

Véncer.- Com valora voste l'intercanvi de
coneixements a nivell internacional pel
que fa a la seva especialitat en matéria de
FQ?

I.L.- El congrés sempre és estimulant i
més ara en un moment en que s'estan
realitzant tants estudis amb noves

molécules  candida- i i

tes a tractament de la Lobjectiu és
malaltia. Sempre és .
necessari estar en pOder Oferlr un
contactfe amb altres tractament
professionals per . . ,

poder compartir i individualitzat
aprendre altres

maneres de treballar. per a Cada

Des del punt de vista
de Gastroenterologia
vam trobar a faltar

més treballs sobre I'Us mutacions
de DHA en la fibrosi -
quistica. eSpeCIflqueS

V4

pacient, d'acord
amb les seves



LA SOLIDARITAT ECONONMICA

El forn Nem de Sant Boi o com implicar la ciutadania en
una accio solidaria quotidiana

Cada 23 d'abril, Diada de Sant Jordi, des de fa uns quants
anys, la senyora Neus Serrano, propietaria del forn de pa
Nem, del carrer Eusebi Giell de Sant Boi, posa una parada de
llibres que ha recollit amb antelacio a la porta de I'establiment
i els ofereix als clients de I'establiment i als vianants a canvi de
la voluntat. Es una manera, senzilla i Gtil, de complir amb la
tradici6 i d'oferir llibres a un preu maodic, en una jornada espe-
cialment sensible per la lectura. Els diners que recull aquest
dia, que s’ha convertit en tradicional al barri, van integres a
I'Asssociacio Catalana de FQ per incentivar la recerca sobre la
malaltia. La senyora Neus Serrano és la mare de la Montse
Marti, socia de la nostra entitat i avia d'una criatura afectada
per la malaltia. El seu gest es repeteix cada any pero el forn
Nem no només capta recursos aquest dia. Els clients de Nem
s6n ja com una familia i molts pregunten a la mestressa per la
criatura afectada quan compren el pa o es prenen el café de
primera hora, adquiereixen pulseres solidaries a I'establiment
o deixen el canvi que els hi han de retornar per la guardiola
contra la FQ que forma part ja de l'atrezzo de la botiga.

Quan la vam entrevistar pel reportatge, ens va explicar el -
sentiment dels primers dies perd també I'esperanca sobre el
futur. | sobretot I'anim que encomana als més propers pero
també a la clientela que ja ho coneix tot sobre la malaltia i que
se sent motivada al petit acte solidari que representa partici-
par en el combat contra la FQ.

B BOMBEROS AEROPUERTO DE BARCELONA
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LA SOLIDARITAT ECONONMICA

El Sali 2016, la Il jornada contra que té com a objectiu concitar la soli-
la Fibrosi Quistica que s'organitza a daritat d'aquest municipi i de tota la
Cardona per segon any consecutiu i

comarca del Bages per lluitar contra
la malaltia, va reunir en la passa-
da edici6 del 21 de maig a més
de 1.100 caminants i centenars
de familiars, amics, voluntaris,
personal de seguretat, personal
de catering, dinamitzadors d'ac-
tivitats, etc, en una jornada ludi-
ca denorme ressd que es va
viure durant tot el mati i part de
" la tarda als peus del castell.

L'any passat, el que en prin-
cipi estava pensat com una crida
a realitzar una marxa popular
solidaria, va sorprendre tothom
per la quantitat de veins de
Cardona i d'altres municipis pro-
i pers que hi van participar i que
van mostrar la seva generositat
amb la iniciativa. La idea va ser
de la familia Jodar, el matrimoni
format per la Montse i el Sergi,
socis de 'ACFQ, perqué tenen el
Marcel d’'un any i mig afectat per
la malaltia i que, com els pares,
molts socis de I'Associacio i tanta
gent entusiasta, va estar present
durant aquesta jornada que té
com a objectiu donar voltes al
perimetre del castell en una
mena de setge al-legoric: el
mateix setge que la recerca cien-
tifica posa dia rere dia a la fibrosi
quistica amb l'objectiu definitiu
de véncer-la.

El perimetre del castell que
van recorrer els caminants és de
1.600 metres i va haver molts
moments que gairebé es podien
donar les mans tots els partici-
pants encerclant el castell, tenint
' en compte la quantitat ingent de

-\ By caminants i la quantitat de voltes
A dalt, alguns dels participants en plena activitat. que es van donar. De fet, els cal-

Al'mig, una de les paradetes de menjar solidari. cyls comptables dels organit-
La Montse i el Marcel i, a sota, la Marta Sabaté ;
zadors diuen que es van donar

explicant qué és la fisioterapia respiratoria.

El Sali 2016 de Cardona, es converteix
en un referent solidari a favor de la FQ

4.500 voltes individuals que repre-
senten 6.750 Km en aproximada-
ment 5 hores i mitia. Com que la
volta al castell tenia un premi suple-
mentari, aquest recorregut ha signifi-
cat aconseguir 450 euros més dels
patrocinadors de les voltes a qui des
de la nostra revista volem donar les
gracies: Vins i caves Piteus, Llibreria
Mercat, Aluminis Vergel, Farmacia
Manel Sala i la Perruqueria Montse
Salinas. S’hauran d'afegir a aquest
comput, els 93 euros donats per Llum
d’Angel per la relacid euro/nens que
van baixar per la tirolina.

A aquestes sumes cal afegir la
part més significativa que és la venda
de les samarretes d’El Sali, impres-
cindibles per participar en el setge.
Fins el dia de I'esdeveniment s’havien
venut 1.500 samarretes a 7 euros. |
també cal comptar els diners recap-
tats en les taules ubicades al Parc del
Cami Nou on hi havia parades de
tapetes d’Aguacate y Mango, de Bon
Aprofit i del dinar solidari. En total
segur que els beneficis van apropar-
se als 10.000 euros perqué encara
quedaven per comptabilitzar les
vendes de samarretes post-jornada i
altres activitats que s’han fet poste-
riorment a Cardona i que consten a la
pagina de Facebook d’El Sali. Per cert
que, en aquest pagina, estan bol-
cades les fotografies de la immensa
majoria dels participants, entre els
quals, a banda dels cardonins i car-
donines, i havia solidaris provinents
de Sdria, Solsona, Manresa, Sant-
pedor, Barcelona, Sant Cugat,
Montgat, etc.

Com que la prova és oberta a
totes les edats, no és competitiva, no
exigeix un nombre determinat de
voltes i resulta senzilla de cobrir, va
haver participacié de totes les edats

en una jornada on el temps va acom-
continda a la pag. segiient

quinze




LA SOLIDARITAT ECONONMICA

El triatlé dels Mossos d’Esquadra, també a Cardona,
es solidaritza amb la nostra causa

El dia 10 de juliol es va celebrar, també a Cardona, una triatlé olimpi-
ca organitzada pel CEME (Club Esportiu de Mossos d'Esquadra) i I'ajunta-
ment de la localitat. La prova consistia primer a nedar 1500 metres al panta
de Sant Pong, després correr un tram en bicicleta de 38 km pels municipis
de Clariana del Cardener, Riner, Freixenet, Su i amb finalitzaci6 a la plaga de
la Fira de Cardona, on finalment, els triatletes deixaven les bicis per com-
pletar una cursa de 10 km a peu pels voltants historics i paisatgistics més
bonics de la vila ducal.

La triatl6 era una prova més del campionat de Catalunya de Policies i
Bombers i aquests disposaven d'unes classificacions apart i també hi havia
una categoria elit on es disputava el campionat absolut de Catalunya, pero
la prova era oberta a tothom, de manera que el gruix de participants eren
triatletes populars sense cap altre objectiu que fer exercici i disfrutar d'una
competicié agradable.

Un total de 160 participants van gaudir de la prova i amb les seves
inscripcions aportaven alhora 50 céntims a la Associacié Catalana de Fibrosi
Quistica en un exercici de solidaritat molt encomiable.

La jornada va ser molt calurosa, cosa que va fer la prova encara més
dificil, perdo malgrat aix0 els participants van manifestar la seva voluntat de
tornar a repetir en futures edicions que es pugvuin organitzar.

La "cirereta" del pastis la va posar I'escriptor i doctor en Historia, Eusebi
Mas que va aprofitar I'avinentessa de I'esdeveniment per col.locar a l'arri-
bada una replica gegant del seu llibre Catalans en Armes. El veritable ori-
gen dels Mossos d’Esquadra (1704-1723), resultat de la seva tesi doctoral
en la qual investiga l'origen del cos dels Mossos d’Esquadra, que l'autor
ubica a Manresa i Igualada I'any 1714. Aquest cos, segons la tesi de I'histo-
riador callusenc, naixeria amb els arreglaments de minyons que es van crear
en aquestes ciutats per reprimir les revoltes populars produides arran de la
imposicié de limpost de les quinzenades, un nou tribut per tal de fer front
a les despeses de la guerra que va ser molt mal rebut per la ciutadania.

La recerca de I'historiador explica com el duc de Populi i José Patifio
van formar, el 1714, una partida de vint-i-cinc paisans armats a Igualada,
que estaven sota les ordres del sotsveguer Onofre Melcion i del capita Jacint
Elies, per tal que ajudessin a sufocar les revoltes. Vint veins més, capitane-
jats pel veguer Jaume Llissach, van constituir un altre escamot a Manresa,
que entre el 4 i el 7 de setembre de 1714 va resistir a la Seu manresana
I'atac del marqués del Poal a la ciutat.

En l'acte de la triatld, I'historiador també es va sumar a la causa
solidaria i va donar 5 euros per cada llibre venut durant la jornada esporti-
va. Moltes gracies als organitzadors de la cursa, simpatitzants de la causa
FQ, ajuntament de Cardona i a tota la poblacié d'aquest magnific i magic
poble, on tothom hi és convidat a gaudir-lo i a visitar-lo./ Sergi Jodar

vé de la pag. anterior
panyar forca. A part, en el Parc del Cami Nou, on es van
concentrar les diverses activitats i els parlaments de rigor
per explicar que és la Fibrosi Quistica i com la podem com-
batre, va haver jocs didactics i altres activitats ludiques pels
meés petits i, finalment, el dinar solidari de germanor.
Aquest any els participants van poder conéixer una
part terapeutica molt important dels malalts de FQ, com és
la fisioterapia respiratoria. La nostra bona amiga Marta
Sabaté, nascuda a Cardona i fisioterapeuta de FQ de I'hos-
pital Vall d’'Hebron, va explicar en qué consisteix la terapia
respiratoria i com s'ajuda als malats amb la seva especiali-
tat. També va parlar la nostra consocia Montse, la mare del

Marcel, que va aprofitar per agrair I'extraordinaria respos-
ta d’aquestes iniciatives per combatre d'arrel la fibrosi quis-
tica a través de la recerca cientifica, que tantes esperances
de futur donen als malalts i a les seves families i que tan
contribueixen a millorar la qualitat de vida dels afectats.

Va tancar l'acte, el nostre president Celestino Raya,
que es va referir a la importancia de la solidaritat com a via
segura per vencer finalment la malaltia i va posar com
exemple I'entusiasme de les families afectades i la gene-
rositat del municipi de Cardona que ha convertit per
segon any consecutiu aquesta jornada ludica i participati-
va en un referent de la solidaritat de la ciutadania del con-
junt de la comarca i de Catalunya.

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 la Fibrosi
Quistica en el seu testament, ho especifiqui. Us animem a col-laborar a favor de la Fibrosi Quistica i a
difondre aquesta informacio entre els vostres coneguts, amics i familiars. Contribuirem entre tots a una

gran lluita.

setze



LA SO DARITAT ECONONMICA

sant jordi ¥ sant

rdi % sant jordi % sant jordi ¥ sant jordi

Agraim la col-laboraci6 de les empreses que han participat en aquest Sant Jordi 2016 amb la donacié o I'adquisicié 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.

Ja son 12
diades de Sant
Jordi les que, a |
Gava, I'Associacié
organitza  una
parada destinada
a la venda de
roses. Tot i que
I'objectiu principal
és recaptar el
maxim nombre
d'ingressos  per

c gava
intentar millorar a.
catda tdia la Ic|1uali- Ste, ,defe 'S

tat de vida dels malalts, una part molt important
i d'altres que durant I'any es duen a terme, és la divuigacié. Donar a co-
néixer la malaltia, ajuda a la normalitzacié de la situacié de cada afectat,
facilitant la incorporacio a I'ambit escolar i laboral de cadascun d'ells amb
les peculiaritats que els condicionen, perd que fa que cadascu d'ells sigui
especial.

No obstant no ens podem conformar només amb aix0, la nostra llui-
ta continua i continuara fins aconseguir véncer aquesta malaltia. Hem de
lluitar, per a queé tots ells que conformem aquesta gran familia de la Fibrosi
Quistica, agafem consciencia que la lluita es de tots i tots ens hem d'im-
plicar en portar a terme activitats que ens ajudin per aconseguir els nostres
objectius. No ens podem quedar amb la complaenca de pagar religiosa-
ment la nostra quota d'associat, amb aixd no tenim
prou, tots i cadascu de nosaltres som responsables d'a-
conseguir el millor per als nostres fills i familiars. A
Gava, hem aconseguit la complicitat de familiars i
amics/gues, i de molts ciutadans/es, que sén con-
scients que comprant la rosa a la nostra parada, com-
pleixen amb la tradicio, al temps que col-laboren amb
una bona causa. Si tots ens impliquem en aquesta llui-
ta, ningd no ens podra aturar i finalment podrem véncer la Fibrosi
Quistica./ P. Godoy

Fibrosi
Quistica

Hola.
Somos Jessica y
Ricard, los papas
de Carlota.
Queriamos ani- L
mar a todos los | § T

rar con la aso-
ciacion de FQ el
dia de Sant
Jordi.

Este ha sido
el primer afio
que  nosotros
hemos montado la parada de venta
tenemos que decir que ha sido un éxito. Es un buen dia para que nos vean
y para hacernos escuchar. Que la gente sepa todo aquello que hace la
Asociacion para conseguir el bienestar de nuestros hijos. Es un buen dia
para dar a conocer esta dura enfermedad y asi conseguir que la gente cola-
bore. Nuestra experiencia: un dia duro pero muy gratificante y emaotivo.

Aprovechamos para dar las gracias a todos los familiares y amigos que
nos ayudaron a que todo saliera estupendamente, y a toda la gente que
nos visito ese dia./Jessica i Ricard

Abril. Toca
| fer maletes cap a
Barcelona...!
Tenim la venda
de roses de Sant
Jordi, que no
ens  perdriem
per res del mon.

La familia i
els amics ja ens
esperen. Agquest
compromis
anual ens
serveix per retro-
ar tot un munt de gent
especial que cada any ens €s .
fem, aquest any cau en dissabte... mmm, mal assumpte, ens fallaran les
empreses? Bé, aixi doncs, quantes roses encarreguem al Restaurant Thai
Barcelona? Cada any el mateix dilema. On és el tendal? Hauré de trucar la
familia per saber a on és el tendal... com pot ser que cada any em passi el
mateix? | la ronyonera? Segur que és la Nuria Sanz que la t¢? No ho tinc
clar... Bé, com sempre, aquestes coses es van posant a lloc poc a poc. La
Ndria ja m’ha confirmat la preséncia dels de sempre... quina il-lusid, només
per aixo ja val la pena seguir amb aquest compromis. Tothom s’hi apunta
perqué saben que passarem un bon moment. Quines novetats hi ha a-
quest any? Ah, la Ruth s’ha sobrepassat amb el merchandising; samarretes,

polseres, arracades!. | la dona del Rafael ha fet un altre

y_Te cop les seves super galetes de St. Jordi! Es venen super

4 bé...i estan bonissimes! També tenim els imans que

I'Esther ha fet, preciosos. De repent arriba I'Anastassi

que va repartint regalets a totes les donzelles de la para-

da... quin detallas, com cada any! Moltes gracies! En

fi, casi que m'oblido de dir que el que realment fem és

recollir una mica de diners per I'Associacio de FQ, que

bona falta ens fan. No sén quantitats astronomiques, no... pero val la
pena.

Pero ja veieu, aqui el que més es valora és lintercanvii huma, aquell
recordar que no estem sols, que la gent hi pensa i ens acompanya en la
nostra batalla. Hi son cada any. Només em queda dir-vos: Fins 'any que
vé! Ah per cert, el tendal era al Thai Barcelona./ Sophie Roca

Gracias a la
colaboracion de
la  Fundacion
QuironSalud,
este afio se ha
montado una
parada de venta
de libros y rosas
en la Clinica del
Vallés de
Sabadell. Con
ello, ademas de
conseguir
soporte
ondmico, se ha difundi-

o la Fibrosis Quistica
entre los ciudadanos i profesionales de la salud. Damos un fuerte abrazo a
todos los nifios que decoraron los dragones i a los profesionales y familias
que cedieron libros para poder venderlos./ Mari Angeles Fernandez
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LA SOLIDARITAT ECONONMICA

La Il Concentracio del Motor Classic de Terrassa amb la FQ

A l'esquerra els propietaris de Pneumatics Roman, Joan i Mari, i a la dreta la Ruth amb les seves dues filles.
Aquest any, I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica, va tal d'aconseguir la tan anhelada curacié de la malaltia.

estar present a la Il Concentracié del Motor Classic de la ciu- Van ser molts els curiosos que van apropar-se a la nostra

tat de Terrassa, que es va celebrar el passat 15 de maig. parada, per adquirir algun detallet, fer algun donatiu a la
Gracies als propietaris de Pneumatics Roman (un dels guardiola i contribuir aixi a eixamplar la solidaritat.

patrocinadors de la trobada) vam poder tenir l'oportunitat de Volem agrair des d'aqui a tots els amics, veins i families

fer-nos visibles i de donar a conéixer la nostra afeccié i tenir  d'afectats que van apropar-se fins el nostre tenderol per
aixi l'oportunitat de poder conscienciar els participants i visi- brindar-nos el seu suport, la seva generositat./ Ruth
tants de la importancia d'invertir en investigacié cientifica per Morején de Girén Pastor

Berio Romero es suma a [a llwite confra fa Fibrosi Quistica
Fama') ami pl
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Berto Romero se suma a la lucha contra la Fibrosis
Quistica en un video de sensibilizacion

El popular humorista Berto Romero,
ha hecho un video promaocional de sen-
sibilizacion en favor de la lucha contra la
Fibrosis Quistica que puede verse y desca-
garse en la web de la Asociacion. El video
invita a participar econémicamente en la
lucha contra la enfermedad promoviendo
la investigacion cientifica y para ello
adjunta el teléfono de la asociacion.

Afadimos también la cta bancaria de
nuestra Asociacion para hacer efectivos
los donativos:

ES96 2100
3302 19
2200037549
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El FC Can Buxeres de |’Hospitalet renova
el seu suport contra la FQ

Un any més, el Club de Futbol de LUHospitalet de Llobregat, Can Buxeres,
ha col-laborat amb la Fibrosi Quistica. Va ser el diumengel5 de maig amb la
celebracié del Dia del Club i la presentacié dels seus equips. Aquest any, a
més, estaven de celebracié perqué commemoraven el 10é aniversari de I'en-
titat.

Durant la tarda del diumenge van organitzar tota mena d'activitats
adrecades als nens, joves i pares. Des d'una masterclass de zumba, fins a jocs
infantils per donar contingut a tota la tarda de diumenge. La recaptacié acon-
seguida amb les diferents activitats va ser donada integrament a I'Associacié
Catalana de Fibrosi Quistica per lluitar contra la malaltia i donar suport a les
linies de recerca cientifica.

De nou hem d’'agrair el gest del EC. Can Buxeres i de tota la gran familia
que composa l'entitat, especialment a la seva Junta Directiva i al seu presi-
dent, Ricardo Reche, per la sensibilitat que demostra envers la lluita contra la
Fibrosi Quistica. Hem de donar també les gracies a tota la familia Reche, a
Monica Recio, a Maria José Chanca, als voluntaris i a la Fundacio Sifu pel seu
suport en l'organitzacié de l'acte. Alhora agraim la col-laboracié de I'empresa
Idilia que va donar productes i ens va ajudar a que aquesta jornada solidaria
fos tot un éxit.

Ombeligo, acompanyant a la crianca i sentint-se solidaris amb la FQ

’Ombeligo, és un projecte que va arribar a les nostres ’
mans fa poc menys d’'un any. Acompanyar a les families en el
procés de maternitat i crianga és el principal objectiu de la feina

evitar la gran assisténcia. Es emocionant
veure com una petita proposta pot
moure a tantes persones. Tallers, activi-
tats en familia, concert, MAMIfit, dansa,
esmorzar solidari... activitats propies del
nostre espai que aquell dia van omplir
les sales. Tot plegat va suposar la xifra de
950€, per nosaltres molt més del que
ens hagéssim imaginat.

1% !I'.'- \

que fem al nostre espai, i teniem clar des del principi que aixo
inclouria participar en iniciatives relacionades a ajudar a les
families i especialment a la infancia. Sé, que aquesta idea no
hagués sorgit si jo no conegués a una familia afectada per la
fibrosi quistica. Per mi, com per la majoria de persones, la FQ
era fins ara una malaltia estranya i desconeguda. i
Malauradament, no som conscients dels problemes que | -
afecten a la gent fins que no ens sén propers. f

Aixi doncs, amb motiu del dia nacional de la ’F
malaltia, 'Ombeliqo decideix organitzar unes jor- 1 il
nades per recaptar diners per l'associacio catalana ‘ f
de fibrosi quistica. La intencid principal és donari i )
veu als nens/es i adults afectats. Contribuir a que ~
poC a poc sigui una situacid menys desconeguda. )
Un objectiu molt gran que hem intentat fomentar == -
amb el nostre petit granet de sorra. b 53-.."‘"

Des d'un inici, la resposta per part de les per- ===
sones que formem 'Ombeligo (familia, usuaris/es, amics, pro-
fessionals, ets) va ser excel-lent. Moltes mares van implicar-se
des del principi i molts dels professionals als que vam demanar
col-laboracié no sho van pensar dues vegades. La participacio
a les jornades va superar per molt les nostres expectatives.
Dissabte 30 d'abril va ser un dia ple de magia. Ni la pluja va

Amb l'ajuda dels/les professionals, les nostres families i
sobretot la iniciativa d'una de les moltes mares que malau-
radament tenen fills amb fibrosi quistica, I'éxit de les jornades
va ser possible!

L'Ombeligo, acompanyament a la crianca/ Marta
Navarro i Sara Navarro
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Como es habitual, en ésta y las paginas siguientes 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 la fecha de edicion, y un resumen de los contenidos.

Paralizar bacterias
puede bastar para
impedir infecciones

Mediante la simple eliminacion de una pro-
teina presente en bacterias, una accion
mas facil de lograr sin efectos secundarios
que matarlas, se consigue sabotear su
capacidad de desplazarse y esto a su vez
impide que pongan en marcha una infec-
cion. Ademas, esta estrategia acarrea un
menor riesgo de generar farmacorresisten-
cia en las bacterias atacadas.

Este es el hallazgo que han hecho unos
cientificos y que podria proporcionar una
nueva forma de prevenir infecciones bac-
terianas tanto en humanos como en plan-
tas sin desencadenar resistencia a muilti-
ples farmacos en bacterias.

Cuando las bacterias infectan ya sea a un
vegetal o a un animal, tienen primero que
moverse a través de la superficie hasta el
lugar propicio para la infeccion. Sin esta
migracion, a las bacterias les resulta dificil
introducirse o adentrarse lo suficiente en el
anfitrion como para aposentarse con éxito
y Son menos capaces de causar una infec-
cion.

El equipo del Dr. Jacob Malone, del Centro
John Innes en Norwich y la Universidad de
Anglia Oriental, ambas instituciones en el
Reino Unido, queria saber por qué hay
unos niveles elevados de una proteina en
particular en bacterias cuando estas entran
en contacto con plantas. Tras investigar
mas a esta proteina, Malone y sus colabo-
radores descubrieron que es un importante
sistema de control del movimiento bacte-
riano durante las infecciones sufridas por
vegetales y por animales como el Ser
Humano. Esta proteina podria convertirse
en una nueva diana contra la que desa-
rrollar farmacos antiinfecciones, y dado
que un ataque a dicha proteina no acarrea
su muerte inmediata, ello reduce también
la probabilidad de que evolucionen para
desarrollar resistencia a farmacos dirigidos
contra dicha proteina.

El Dr. Malone y sus colegas estudiaron un

tipo de bacterias llamadas Pseudomonas,
de las que existen docenas de especies
diferentes, incluyendo la patogena P.
aeruginosa, que causa alrededor del 7 por
ciento de las infecciones adquiridas en hos-
pitales en el Reino Unido y otros paises, y
que es una causa principal de mortalidad
en los pacientes de fibrosis quistica.
Conocer a fondo a estas bacterias es
médicamente muy importante.

Los autores del estudio han encontrado
que la capacidad de las Pseudomonas de
causar una infeccion se ve comprometida
en una etapa temprana cuando se elimina
la citada proteina de la bacteria.

Esta proteina clave se llama RimK, y esta
presente en cientos de especies de bacte-
rias, incluyendo varias que provocan enfer-
medades severas en humanos, pero su
funcion bioldgica era en buena parte
desconocida, hasta ahora.

La UE autoriza ampliar el
uso de 'Kalydeco' (Vertex)
para tratar a ninos

de 2 a 5 anos con FQ

La Comision Europea ha autorizado la
ampliacion de la indicacion del farmaco
para la fibrosis quistica ivacaftor, comer-
cializado por Vertex como 'Kalydeco', para
incluir a los nifios de 2 a 5 aflos que tienen
una de nueve mutaciones de apertura del
canal en el gen regulador de la conductan-
cia transmembrana de la fibrosis quistica
(CFTR), asi como en adultos que tienen
una mutacion R117H.

Hasta ahora el farmaco ya estaba auto-
rizado para el uso en mayores de 6 afios
que tenian una de estas nueve mutaciones
(G551D, G1244E, G1349D, G178R, G551S,
S1251N, S1255P, S549N y S549R).

La decision se basa en los resultados de un
estudio abierto de fase 3 de 24 semanas
disehado para evaluar la seguridad y far-
macocinética de la dosificacion de ivacaftor
basada en el peso (50 o 75 miligramos dos
veces al dia) en nifios de 2 a 5 afios.

Para estos nifios mas pequerios se ha crea-

do una formulacidn oral granulada de iva-
caftor basada en el peso, que se mezcla
con alimentos blandos o liquidos y esta
disponible en dos concentraciones. La
autorizacion también abarca la ampliacion
de la dosificacion de ivacaftor basada en el
peso a nifos de 6 a 11 afos que pesan
menos de 25 kilos, administrando la nueva
formulacion oral granulada.

"La ampliacion de uso de ivacaftor permi-
tira tratar la causa subyacente de la fibro-
Sis quistica en nifios de menor edad, con
los beneficios que ello conlleva”, ha desta-
cado Jeffrey Chodakewitz, vicepresidente
gjecutivo y director médico de Vertex.

Por otro lado, la decision de usar este far-
maco en pacientes con la mutacion R117H
se basa en los resultados de otro estudio
en fase 3, en el que participaron 69
pacientes. "Si bien el grado de severidad
de la FQ es muy variable en las personas
portadoras de una mutacion R117H, una
vez que comienza la progresion de la
enfermedad, el deterioro de la funcion pul-
monar puede ser severo", ha explicado
Chodakewitz.

Por ello, esta autorizacion supone "un
importante avance para los adultos porta-
dores de una mutacion R117H, que ahora
dispondran por primera vez de un medica-
mento que trata la causa subyacente de su
enfermedad".

19.11.2015 (Europa Press)

Europa autoriza
'Orkambi' (Vertex) como
primer farmaco para la
causa subyacente de
fibrosis quistica

La Comision Europea ha autorizado la
comercializacion de lumacaftor/ivacaftor,
registrado por Vertex Pharmaceuticals
Incorporated con el nombre de ‘Orkambi’,
como el primer medicamento que trata la
causa subyacente de la fibrosis quistica
(FQ) en personas de 12 afos y mayores
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que tienen dos copias de la mutacion
F508del.

En Europa hay aproximadamente 12.000
personas con esta enfermedad de 12 afios
y mayores que tienen dos copias de esta
mutacion. "Para las personas que padecen
fibrosis quistica, la enfermedad es una
batalla que deben librar a lo largo de toda
la vida y que se agrava progresivamente
con frecuentes hospitalizaciones a causa
de infecciones pulmonares. Hasta ahora,
las personas portadoras de dos copias de
la mutacion F508del disponian tnicamente
de tratamientos para los sintomas y las
complicaciones de la dolencia", ha comen-
tado uno de los investigadores principales
del estudio fase III 'Traffic', Stuart Elborn.
La autorizacion se basa en los datos ya
anunciados de dos estudios globales de
fase 3 de 24 semanas, 'Traffic' y
"Transport’, y en otros datos provisionales,
de 24 semanas, procedentes del posterior
estudio de extension, 'Progress’, realizado
con personas de 12 afos y mayores porta-
doras de dos copias de la mutacion
F508del que ya estaban siendo tratadas
con medicamentos estandar de referencia.
En los estudios, que incluyeron a mas de
1.100 pacientes, los tratados con la combi-
nacion de lumacaftor mas ivacaftor expe-
rimentaron mejorias significativas en la
funcion pulmonar. Los pacientes también
experimentaron mejorias en el indice de
masa corporal (IMC) y reducciones en las
exacerbaciones pulmonares (infecciones
pulmonares agudas), incluidas aquellas
que hicieron necesaria la hospitalizacion y
la administracion de antibidticos intra-
Venosos.

En concreto, los datos provisionales de
'Progress' demuestran que estas mejorias
se mantuvieron durante un total de 48
semanas de tratamiento. Ademas, el
patron y la magnitud de respuesta obser-
vados tras el inicio del tratamiento combi-
nado en todos los pacientes que recibieron
placebo en 'Traffic' y 'Transport' y que pos-
teriormente recibieron un régimen combi-
nado en 'Progress' fueron similares a los
registrados en pacientes que recibieron un
régimen combinado en dichos estudios.
"La autorizacion de la UE para lumacaftor
en combinacion con ivacaftor constituye un
importante hito en nuestra larga labor
encaminada a desarrollar nuevos medica-
mentos que traten la causa subyacente de
la enfermedad en personas aquejadas de

fibrosis quistica", ha comentado el presi-
dente y director ejecutivo de Vertex,
Jeffrey Leiden.

23.11.2015 (Europa Press)

Desarrollan prueba
exacta para FQ en
recién nacidos

Se ha desarrollado una prueba rdpida, de
bajo costo y muy exacta, para detectar la
fibrosis quistica en recién nacidos. El nuevo
método detecta practicamente todas las
mutaciones en el gen de la fibrosis quisti-
ca, previniendo que se pasen por alto
diagndsticos que retrasan la capacidad de
los bebés para comenzar a recibir el
tratamiento esencial.

La fibrosis quistica (FQ), que hace que el
moco se acumule en los pulmones, el pan-
creas y otros drganos, es la enfermedad
genética mortal mas comun en los EUA,
afectando a 30.000 personas. Para desa-
rrollar la enfermedad, el niflo debe heredar
dos copias mutadas del gen de la FQ, una
de cada padre. Los recién nacidos en todos
los estados de los EUA han recibido
examenes de deteccion primaria para la
FQ, desde 2010, pero las pruebas actuales
tienen limitaciones.

Cientificos del Centro Médico de la
Universidad de Stanford (CA, EUA) y sus
colegas han desarrollado un analisis muy
sensible, especifico, rapido y rentable, para
el anélisis integral de gen regulador de la
conductancia transmembrana de la fibrosis
quistica (CFTR) a partir de muestras de
sangre seca, la muestra de cribado neona-
tal mas comun. El disefio Unico de CFseq,
nombre con el que se conoce el analisis,
integra el procesamiento optimizado de la
muestra de sangre seca, un método nove-
doso de amplificacion multiplex, con tan
poco como un nanogramo de ADN
genomico, y la secuenciacion multiplex, de
proxima generacion, de 96 muestras en un
solo procesamiento para detectar todos los
tipos de mutacion pertinentes de CFTR.

El andlisis de los datos de secuencia utiliza
un software a disposicion del publico com-
plementado por un compendio curado por
expertos de mas de 2000 variantes del gen
CFTR. Los estudios de validacion usando
190 muestras de sangre seca demostraron
una sensibilidad del 100% y un valor pre-
dictivo positivo del 100% para las variantes

de un solo nuclecdtido y las inserciones y
deleciones y concordancia completa en
todos los poli-TG polimdrficos y los tractos
de poli-T consecutivos. Ademas, detec-
taron con exactitud tanto una delecion
conocida en el exon 2,3 y una delecion que
no habia sido detectada previamente en el
exon 22,23. CFseq fue asi capaz de susti-
tuir todos los ensayos moleculares para
CFTR existentes con un Unico ensayo
robusto y definitivo con un ahorro signi-
ficativo del costo y de tiempo y podria
adaptarse para el cribado de alto
rendimiento de otras condiciones
heredadas.

Curt Scharfe, MD, PhD, profesor y autor
principal del estudio, dijo: “Los ensayos en
uso requieren mucho tiempo y no analizan
todo el gen de la fibrosis quistica. Por lo
tanto, no cuentan toda la historia. En Ulti-
ma instancia, nos gustaria desarrollar un
ensayo mas amplio para incluir las condi-
ciones, en los recién nacidos, mas
comunes y mas problematicas y ser
capaces de hacer el cribado de manera
mucho mas rapida, mas amplia y mucho
mas barata”. El estudio fue publicado el 28
de enero de 2016, en la revista Journal of
Molecular Diagnostics.

23.3.2016 (Lambmédica)

Desarrollan
mini-intestinos que
predicen la respuesta a
la terapia de los
pacientes con FQ

Mini-intestinos cultivados en el laboratorio
empleando células de pacientes con fibrosis
quistica pueden ayudar a identificar a los
que tienen mas probabilidades de benefi-
ciarse de nuevos farmacos, seguin un nuevo
estudio de investigadores del Centro
Médico de la Universidad de Utrecht, en
Paises Bajos.

Los resultados, publicados en ‘Science
Translational Medicine’, abren el camino
para la explotacion de los llamados
organoides como una herramienta para la
deteccion de farmacos y personalizar el
tratamiento para los pacientes con fibrosis
quistica y otras patologias genéticas.

La fibrosis quistica, una enfermedad en la
que la mucosidad pegajosa obstruye los
pulmones y otros drganos, es causada por

viNnt-i-unmna
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mutaciones en el canal CFTR.
Recientemente, se han aprobado terapias
dirigidas a CFTR para el tratamiento de la
fibrosis quistica, pero identificar el subgrupo
de pacientes con mads probabilidades de
responder a estos medicamentos sigue
siendo un reto, lleva mucho tiempo y resul-
ta costoso.

Para predecir mejor la respuesta clinica de
los individuos, Johanna Dekkers y sus cole-
gas cultivaron organoides intestinales, cul-
tivos de células madre adultas tridimen-
sionales que se asemejan a los intestinos, a
partir de biopsias rectales de 71 pacientes
con fibrosis quistica que portaban una
amplia gama de mutaciones CFTR.

Los investigadores encontraron que las
respuestas de los mini-intestinos a los far-
macos que se centran en CFTR in vitro se
correlacionan estrechamente con los datos
publicados de ensayos clinicos de los mis-
mos medicamentos. Sobre la base de estos
resultados, se selecciond a dos individuos
con mutaciones CFTR raras cuyos
organoides rectales respondieron fuerte-
mente al tratamiento.

De hecho, cuando se administro el farma-
co, ambos individuos mostraron menos sin-
tomas de la enfermedad y mejora de la fun-
cion pulmonar. En conjunto, los resultados
apoyan la posibilidad de utilizar organoides
derivados del paciente para adaptar los
tratamientos a las personas.

23.6.2016 (El Digital de Asturias)

Ibuprofeno inhalable
para tratar la fibrosis
quistica

Investigadores de la Universidad de Texas
A&M dirigidos por Carolyn Cannon han halla-
do un método para redirigir €l ibuprofeno
(Ibpr) a los pulmones, a fin de tratar con éxito
la fibrosis quistica (FQ). Se trata de una
nanoformulacion compuesta casi exclusiva-
mente por el farmaco y desarrollada por €l Dr.
Hugh Smyth. En experimentos con animales
€l nano-Ibpf mostrd un perfil farmacocinético
favorable, alcanzando concentraciones maxi-
mas en los pulmones y minimas en el torrente
circulatorio. El concepto deriva de la obser-
vacion de que dosis elevadas de Ibpf ayudan
a reducir la progresion del declive funcional
del pulmon en pacientes con FQ.

El mantenimiento de la funcion de este
drgano es importante, ya que la mayoria de

ppacientes muere como consecuencia de infec-
ciones respiratorias en las que €l patdgeno no
puede ser €eliminado. Sin embargo, las dosis
altas del farmaco en regimenes a largo plazo
provocan hemorragia gastrointestinal y, en
combinacion con antibidticos, un fallo renal
agudo. Aunque los estudios originales su-
gerian que el Ibpf inhibe la migracion de los
neutrdfilos a los pulmones, el nuevo ensayo
sugiere que a dosis elevadas tambien tienen
propiedades antimicrobianas. Esta actividad
potenciaria la accion de los antibidticos que
toman los pacientes, con un efecto terapéuti-
co sinérgico.

15.7.2016 (http://www.immedicohospita-
lario.es)

La investigacion cambia
el rumbo de la medicina

El doctor del Instituto Salk en La Jolla
(Estados Unidos) Juan Carlos Izpistia ha
asegurado este jueves que gracias a la
financiacion privada, y no publica, las
investigaciones que se han llevado a cabo
en los Ultimos diez afios estan permitiendo
cambiar el rumbo de la Medicina.

El investigador se ha pronunciado asi
durante la ceremonia de entrega de la XIII
Convocatoria Anual de Ayudas a la
Investigacion Cientifica en Salud de la
Fundacion Mutua Madrilefa, entidad que
ha donado 1,7 millones de euros para la
realizacion de 18 ensayos clinicos en
Espafia sobre enfermedades raras que se
manifiestan en la infancia, trasplantes,
traumatologia y oncologia pediatrica.

Se trata de un presupuesto que, tal y como
ha apostillado el director de la
Organizacion Nacional de Trasplantes y
presidente del Comité Cientifico de la
Fundacion, Rafael Matesanz, unido al que
ha realizado desde hace varios afios, y que
suman un total de 54 millones de euros,
supone la "mayor aportacion” a la investi-
gacion biomédica de una institucion priva-
da en Espana.

Por ello, ambos expertos han agradecido a
las entidades que, como la Fundacion
Mutua Madrilefa, ayudan desinteresada-
mente a los investigadores espafioles
porque, a su juicio, solo asi se podra avan-
zar en la medicina y, por tanto, cuidar la
salud de la poblacion. En este punto, el
doctor Izpistia ha asegurado que Estados
Unidos es lider mundial en investigacion
biomédica no por el dinero publico que los

cientificos reciben, sino por la "filantropia”.
"En 2015 en mi laboratorio el 35 por cien-
to de la financiacion procedia de institu-
ciones desinteresadas que donaban su
dinero para mejorar la salud de la
poblacion. De hecho, si miramos en los
Ultimos 20 afios, un porcentaje muy alto de
descubrimientos procedian de experimen-
tos inicialmente financiados por Ia
filantropia”, ha recalcado el reconocido
cientifico. Precisamente, con esa finan-
ciacion, el equipo liderado por Izpista ha
creado células funcionales que, en mode-
los de ratones, permiten retrasar el enve-
Jjecimiento, asi drganos humanos en cerdos
que se podria utilizar en trasplantes.
"Actualmente podemos modificar, corregir
mutaciones y seleccionar como queramos
que sea la especie humana, si bien ahora
queda considerar importantes y profundos
componentes éticos. Sin embargo, y pese
a la importancia de estos hallazgos, estos
se han podido realizar en un momento gra-
cias a la financiacion privada, por lo que es
necesario recordar que no solo es dinero es
importante, sino que es mds importante la
manera en la que se distribuye ese dinero",
ha zanjado Izpisua.

16.7.2016 (Europa Press)

Las donaciones de
drganos crecen un 11%
en Espaia en el primer
semestre de 2016

La Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT) ha registrado un incremento del
ntmero de donantes de drganos del 11 por
ciento en el primer semestre de 2016, con
respecto al mismo periodo del afio ante-
rior, y si se mantiene este crecimiento se
superaran por primera vez en la historia los
40 donantes por millon de habitantes.
"Los datos para este afio son muy
buenos", segun ha declarado a Europa
Press el director de la ONT, Rafael
Matesanz, ya que con ese incremento cal-
cula que a final de afio Espafna tendra en
torno a 2.000 donantes y la tasa nacional
estara entre el 41,5 y 42 donantes.

En 2015 Espafia registré un total de 1.851
donantes de drganos, un 10 por ciento
mas que el ano anterior, el mayor incre-
mento anual de la historia.

19.7.2016 (Europa Press)
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SOL:-LICITUD DE SOCI/A

En /Na Amb DNI

Amb domicili al carrer num. pis
del municipi de Codi postal

Teléfon Mobil Fax

Adreca electronica

Sol-licita ser admeés com a

[__1 Soci/a actiu/activa (pares i mares d’afectats o afectats majors d’edat)

[] soci/a col-laborador/a (qualsevol altra persona o entitat major d’edat)

Lloc i data Signatura,

En cas de ser soci actiu,

Nom de |'afectat/ada

Data de naixement Hospital on porten el control

En cas de ser familiar o amic/ga, posar també nom de [‘afectat/ada o familiar

Domiciliacié bancaria:

IBAN Banc Agéncia D.C. Compte

Quota mensual: 7,67 € 15,35 € 23,02 € 30,70 € 38,36 €
Altres quantitats: euros Dades de 2016-Anualment s’incrementa la quota amb I'IPC

Enviar a: ASSOCIACIO CATALANA DE FIBROSI QUISTICA
Passeig Reina Elisenda de Montcada, 5 - 08034 Barcelona

El cobrament dels rebuts es fa
trimestralment

En compliment del que estableix la Llei Organica 15/1999, de 13 de desembre, de Proteccié de Dades de Caracter Personal, I'informem
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 utilitzacid de les mateixes dins del marc propi de les seves activitats. En qualsevol moment, les dades podran ser consultades, rectifi-

cades o cancel-lades per l'interessat/ada.

...................................................................

RESPIRAR
Ens Costa Mot

DN

Fes-te'n Soci

Fes-te Donant d'Organs

Fibrosis
Quistica

! B L~ .
d‘ﬂ. : | ASSOCIACIO CATALANA DE FIBROSI QUISTICA
\“ Associada a la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica
Passeig Reina Elisenda de Montcada,5- 08034 BARCELONA

e-mail:fgcatalana@fibrosiquistica.org
web: www.fibrosiquistica.org




LA CONTRA

Montserrat Vila: “L’Associacio, que som la gent que la
formem, estem units per un vincle molt fort que son els
nostres malalts i la nostra esperanca”

Montserrat Vila fa de voluntaria a I'Associacio de fa temps. Abans ja havia estat a la Junta i pensa que mantindra la seva col-labo-
raci6 mentre pugui perquée qualsevol esforg és important i perque és una manera de respondre al suport rebut en el moment més de-
licat que és quan descobreixes que un familiar proper esta afectat per la malaltia. Ella és I'avia d'un petit afectat i basa totes les seves
esperances en el treball dels investigadors, dels metges i professionals sanitaris, pero també d'aquells que ofereixen el seu temps i la
seva imaginaci6 per fer front a la malaltia en el cami de superar-la algin dia.

Véncer.- Regales una part del
teu temps...

Montserrat Vila.- No m'ho
vaig pensar gens. Quant ens
vam trobar amb la sorpresa
lamentable de la malatia a la
familia, I'Associacié ens va
donar aixopluc, ens va acom-
panyar, i jo vaig pensar que
en el moment que pogueés
havia de tornar una part
d'aquesta comprensié i
d'aquest caliu en forma de
col-laboracio. | és el que estic
fent ara.

Véncer.- | qué fas exactament?

M.V.- El que em demanen. De feina n'hi
ha molta i tot i que la feina a I'Associacio
esta molt ben estructurada, sempre hi ha
coses que demanen una certa atencio.
Ara he estat depurant la base de dades,
repassant e-mails, en fi, treballs que algu
ha de fer i que jo faig amb molt de
gust... D'altra banda, a ['Associacio
tothom té el seu paper. Tothom sap
que és el que li toca fer i com fer-ho i
per aix0 funciona com un rellotge. La
feina voluntaria només és un annex en
el dia a dia de la gestio...

Véncer.- Abans ja havies estat a la
Junta.

M.V.- Si, vaig estar una temporada,
pero ara és diferent. Jo penso que a la
Junta ha destar la gent més activa,
gent jove especialment, que se senti
molt implicada amb les tasques de re-
presentacio, que tingui més continui-
tat. La feina voluntaria és més feina de
suport, dajut, potser més irregular
perd també important.

Véncer.- Com veus aix0 de la malaltia?
M.V.- Amb esperanca. Al principi va ser
una sotregada. Després vas veient que la
malaltia es pot portar amb una certa nor-
malitat i ara els avencos ens fan mirar el
futur amb una certa confianga. Es tracta
d'una malaltia greu perd hi ha molta
gent treballant per aconseguir resultats i
jo tinc la sensacio que en molt pocs anys
sha avancat tant que el futur és ple de
llum...

Véncer.- Aix0 anima i fa que
els esforgos es multipliquin...
M.V.- Doncs si. Agquesta €s
una malaltia que fa pensar. Es
una malaltia que forma part
de nosaltres mateixos. Som
nosaltres els que portem
aquest accident en els nostres
gens que després es desen-
volupa en els nostres descen-
dents. Thi sents implicat,
especialment implicat i penses
que tot el que facis sera poc
perqué td, dalguna manera
remota, també ets responsable del que
ha passat...

Veéncer.- Segurament tots som respon-
sables del que ve darrere nostre, pero la
natura és incontrolable en aquest punt...
M.V.- Si, sens dubte, perd no pots evitar
pensar en aquestes coses. D'altra banda,
davant l'evidencia de la malaltia, el que
no pots fer és enfonsarte i sobretot
ressignar-te, aixi que ara toca lluitar, con-
tribuir, donar suport... La vida ens porta
per molts camins i de tots ells s'apréen,
de manera que qualsevol oportunitat
€és bona per confiar en l'esfor¢ de tots
plegats per seguir avangant.

Véncer.- Quée creus que li falta a
I'Associacio?

M.V.- Tot és millorable, sens dubte,
pero I'Associacio, que som la gent que
la formem, estem units per un vincle
molt especial que s6n els nostres
malalts i la nostra esperanca. Aixo ens
fa molt forts, molt solidaris, molt reivin-

dicatius i també molt agraits.

Véncer.- Grans paraules!



