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La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética-hereditaria que afecta principalmente a los
pulmones y al sistema digestivo. En los pulmones, en los que los efectos de la enfermedad son mas
devastadores, la FQ causa graves problemas respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de
la FQ dificultan la 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
obstruccion de los ductos (canales glandulares) del pulmon, 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 I
ALTRES HAN ESTAT,
| CONTINUARAN SENT,
EL MOTIU DE LA
NOSTRA LLUITA

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.
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@ Ajuntament de L'Hospitalet

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!

LOTERIA DE NADAL

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

37.866 i 78.023

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

Animeu-vos i ajudeu-nos a vendre tota
la loterial

Algunas de las empresas colaboradoras que dan
ayuda a la Asociacion en su lucha contra la
enfermedad: TAAF, Fundaci6 La Caixa, Of. nim.
03302 Can Vidalet La Caixa, Cool Cycling, Carglass,
Oxigen Salud, Air Liquide, Gilead, Vértex.




EDITORILAL

Reclamar com usuaris i
defensar els nostres drets

Us fem una crida a la participacio. Necessitem
la vostra sensibilitat. Participacio, solidaritat, sensi-
bilitat,... sén alguns dels valors de ['‘Associaciod
Catalana de Fibrosi Quistica pero és important que
els compartim tots. Es per aquest motiu que sabem,
amb absoluta certesa, que fareu costat a I'esforc
que diariament fa I'Associacié en la recerca de
recursos economics per tirar endavant el nostre
projecte comu: curar la Fibrosi Quistica. Es primor-
dial que tots ens involucrem en la captacid de meés
socis i donants economics.

Cada vegada s'impliquen meés socis i mes
families, com podreu veure en les pagines d'aquest
numero de Ia revista, pero tots ens hem de com-
prometre encara més. LAssociacio és el que és gra-
cies als socis. Per aixo, us volem demanar, de nou,
un impuls més per aconseguir augmentar la xarxa
de relacions de l'entitat.

Si disposem de recursos economics podrem
resoldre debilitats i necessitats que actualment
tenim i a les quals malauradament, en aquests
moments, els hospitals de referéncia i la Conselleria
de Salut no poden fer front per manca de pressu-
post. Alhora que I'Associacio s'involucra per millorar
aquests aspectes, també hem de demanar a les
Administracions Publiques una Sanitat Publica de
qualitat.

Hem de tenir confianca en nosaltres mateixos,
en la nostra capacitat de donar resposta als reptes
que se'ns plantegen. Hem de ser un col-lectiu actiu

i responsable.Les perspectives de futur hi son. El
futur és esperancador per a les persones amb
Fibrosi Quistica. D’aqui la importancia de l'adhe-
réncia al tractament i de no deixar de demanar
millores en tots els aspectes per donar suport a les
unitats de referéncia (tractament, recursos a nivell
de personal, material,...).

Com a pacients també hem de participar. Hem
de dir la nostra a
tots els nivells per
millorar el Sistema.
No ens hem de
quedar callats, hem
de defensar els nos-
tres interessos. LAs-
sociacié com a enti-
tat participa activa-
ment en diferents
forums (Consell de
Pacients,Comissions...)
i representa al col-lec-
tiu de Fibrosi Quis-
tica davant les Administracions, pero a nivell indi-
vidual hem de ser tots pacients actius. Es a dir, hem
de comencar a participar per millorar aquelles
coses que no funcionen i no tenir por a fer recla-
macions individuals com a usuaris per posar en
coneixement de I'Administracié les coses que no
funcionen o que funcionen malament i fer valer els
nostres drets com a pacients.
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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 Vencer i fibrosi quistica
manifesta I'opinié de I'Associacié
especificament als Editorials.

Els articles signats expressen
l'opini6 dels seus autors, que
I'Associacié no té per qué compartir
necessariament.
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Assemblea anual i xerrada sobre nutricio
Repas sobre les diverses iniciatives dels associats
per recollir fons per a la recerca biomeédica

El dissabte 18 de marc¢ pas-
sat, ales 10 hores, es va fer ala
sala d'actes de la seu social de
I'entitat, I'assemblea anual ge-
neral de socis amb el quorum
necessari.

Va obrir la sessio el presi-
dent Celestino Raya que va fer
una salutacié als associats, va
presentar I'ordre del dia i es va
referir als dos proposits fona-
mentals de I'ACFQ, el suport a
les families afectades i la cerca
d‘ajut econdmic per avancar en
la recera meédico-terapéutica.
Després d'aprovar-se 'acta de la
sessio anterior es va fer un
resum de les activitats desen-
volupades al llarg del 2016,
mitjancant un power-point, i
un avenc dels projectes previs-
tos per al 2017. A continuacio
es va demanar als socis que
s’havién compromeés en expe-
riéncies concretes per acon-
seguir fons econdmics per a la
recerca, que expliquessin les
seves idees, la manera com les
havien dut a terme, les dificul-
tats amb que s’havien trobat i
les satisfaccions aconseguides
per tal que altres socis
poguessin plantejar-se diverses
propostes per anys successius.
Posteriorment es van aprovar
els comptes de I'Associacio de
I'exercici precedent i el pressu-
post previst pel 2017 i després
del torn de preguntes es va
passar a fer efectiva la reno-
vacidé de carrecs, quedant Ia

Junta directiva tal i com figura a la pagina editorial d’aques-

ta revista.

Entre els aspectes que es van tractar entre els associats
cal fer esment de les diferéncies detectades sobre els graus
de discapacitat dels afectats i es va posar de manifest la
necessitat de disposar d'una guia de barems objectiva i

A dalt, la imatge de la sala a l'inici de I'assemblea general de
socis. Al mig, les dres. nicaragiienques Magaly Arguelles i
Minar Castrillo que van assistir a I'acte i, a sota, la xerrada de
Ia nutricionista Dolors Garcia de Sant Joan de Déu.

reconeguda per a tothom que
posi punt i final a les diferén-
cies que es detecten en aquest
punt. Altres intervencions es
van referir també a l'escassa
utilitzacié del pis d'acollida de
I'entitat, ja que per fortuna, els
afectats que shan de
desplacar a Barcelona ja ve-
nen en bones condicions d‘al-
lotjament. En concret, el pis
dacollida només es va fer
servir per una familia d'un
afectat de Gran Canaria que
va poder fer-lo servir com esta-

va previst.
L'assemblea es va cloure
amb la xerrada informativa

que va donar Dolors Garcia
dietista-nutricionaista del Ser-
vei de Gastroenterologia,
Hepatologia i Nutricid Pediatri-
ca de I'Hospital de Sant Joan
de Déu sota el titol ;Me ali-
mento o me nutro?. La Impor-
tancia de la alimentacion en
FQ.

La Dolors, forca coneguda
entre les families amb nens
afectats com “la chica de las
recetas”, va exposar, mit-
Jjancant diapositives, la diferén-
cia entre l'alimentacié i la nutri-
Ci6 i la importancia que pels
afectats per la FQ té la dieta
equilibrada pero caldricament
apropiada. Com era d'esperar,
va aprofitar la xerrada per
oferir un ampli ventall de
receptes Utils pels afectats de
la FQ i les families. Per ultim, la

doctora Silvia Gartner va parlar sobre les ultimes novetats

respecte de I'Ataluren, farmac molt recomenable per la sin-

petit refrigeri.

drome de Duchenne, perd que s'esta demostrant de gran
utilitat per la reparacié de la proteina CFTR en les afectacions
de fibrosi quistica. A la finalitzacié de I'assemblea es va fer un
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Nou format de la Jornada Formativa
Debat informatiu sobre infermeria, fisioterapia, assaigs clinics i
transplantament i reconeixement public a diferents personalitats

El 26 de novembre passat,
a lauditori de I'Hospital de
Sant Joan de Déu a Esplugues,
es va fer la Jornada Formativa
d’enguany, en aquesta ocasio
inaugurant un nou format
amb l'objectiu de ferla més
dinamica i ajustada als temps
de cadascu dels intervinents.
D’aquesta manera, amb la
moderacié del periodista Jesus
Vila, la jornada va consistir en
un conjunt de dialegs amb els
ponents, gairebé sense guio
previ i amb participacid, com
sempre dels assitents que, en
aquesta ocasid van gairebé
omplir 'ampli auditori.

Després de la presentacio i
benvinguda del president de
I'ACFQ Celestino Raya, i del Dr.
Miquel Pons, director meédic de
I'Hospital de Sant Joan de Déu
que actuava d'amfitrid, es va
iniciar la sessi6 amb una
primera taula rodona dedicada
a tractar els serveis d’infermeria
en FQ, on van participar les
infermeres, Silvia Rodriguez,
del servei de pediatria de Sant
Joan de Déu i Amanda Ferrer i
Adriana Farré de la Vall
d'Hebron.

En acabar les seves inter-
vencions i després de les pre-
guntes dels assistents van inter-
venir Nuria Lopez i Marta
Sabaté, ambdues fisioterapeu-
tes pertanyents respectivament
a les unitat de FQ dels hospi-
tals de Sabadell i Vall
d'Hebron, per parlar cadascu-
na delles, de la fisioterapia en
el nen amb FQ i de les tec-
niques d’higiene nasal.

Posteriorment, el Dr An-
tonio Alvarez i la Dra Silvia

Quatre instants de la Jornada Formativa.

Gartner, ambdoés de la Vall
d’Hebron de les arees d'adults
i de linfantil respectivament,
van intervenir en la taula
rodona sobre els assaigs clinics
i els nous medicaments, desta-
cant la importancia de la par-
ticipacid dels afectats en a-
quest ambit.

La Jornada Formativa es
va cloure en aquesta ocasio
amb un dialeg obert sobre la
questio dels transplantaments
en la Fibrosi Quistica amb els
doctors Antonio Moreno,
responsable médic del progra-
ma de transplantament infan-
til de la Unitat de Fibrosi
Quistica de la vall d'Hebron i
Antonio Roman, responsable
del programa d'adults de la
unitat de FQ del mateix hospi-
tal i president, alhora, de la
Societat Catalana de Trans-
plantament, que van ser
també interpelats des del
public sobre diferents aspectes
d’aquesta técnica clinica i les
seves repercusions sobre els
afectats més greus de FQ.

Com també és habitual, la
Jornada Formativa acostuma a
tancarse amb una série de
reconeixements publics que fa
I'entitat a diferents personali-
tats que s’han destacat pel seu
suport a ['Associacié i als
malalts i familiars de FQ, en
alguns casos després de la
seva recent jubilacié. En  a-
questa ocasio, conduits pel
presentador i bon amic de Ia
ACFQ, Jordi Hurtado, es va fer
un reconeixement public a les
doctores Teresa Casals, investi-
gadora de I'ldibell, i Montserrat

passa a la pagina seguient
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Imatges del reconexiement public al final de I'acte, que va ser pre-
sentat per Jordi Hurtado.

ve de la pagina anterior

Bosque, coordinadora de la unitat de FQ de I'Hospital de
Sabadell-Parc Tauli; al doctor Vicente Barea, de 'Hospital de
Sant Joan de Déu; a les infermeres i farmaceutiques Dolors
Silvestre, Dolors Millas, Pilar Ruiz, Virtudes Romera i Maria
Angels Arnal totes elles de 'Hospital de la Vall d'Hebron i a
I'ex-alcalde de I'Hospitalet, ex-president de la Diputacio i ex-
ministre de Treball, Celestino Corbacho. Tots els que van
poder estar presents van recordar la tasca professional rea-
litzada en favor dels afectats i en la lluita contra la malaltia
durant la seva vida activa i van agrair a 'ACFQ Ia seva defe-
rencia.

El Centre de Regulacid Gendmica de Barcelona (CRG) ens
ha fet una crida a participar en un estudi cientific sobre el
microbioma bucal (el conjunt de microorganismes pre-
sents en la cavitat bucal de les persones) i la seva relacio
amb algunes malalties, la dieta i els habits de vida. En con-
cret, estan interessats a que participin afectats de FQ
majors de 12 anys i familiars directes perqué el microbio-
ma esta molt relacionat amb l'estat de salut i s’ha
comencat a conéixer que hi ha moilts factors externs
(ambientals i socials] que el poden modificar. Els investi-

Projecte Saca la lengua
Crida dels investigadors a participar
en un estudi sobre el microbioma

gadors pensen que la seva composicio es pot veure modi-
ficada quan hi ha afeccions. Es per aixd que volen
comencar a estudiar el microbioma de persones afectades
per fibrosi quistica i altres malalties. En el cas de la FQ ja
han participat pacients de Cantabria, Madrid i el Pais Basc.
Durant els darrers mesos investigadors del CRG han viat-
jat per deu ciutats espanyoles per explicar el projecte i
estan recollint mostres de saliva de ciutadans a nivell
nacional per poder veure si hi ha diferéncies entre per-
sones, edats i ciutats.
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Participacion de la ACFQ en el Consell Consultiu de Pacients y en
la Asamblea de la delegacion Catalunya FEDER

De acuerdo con las propuestas del
CatSalut, encaminadas a activar las
politicas de formacion y los programas
de participacion de los pacientes, de
sus organizaciones y de la ciudadania
en general, como se puso de mani-
fiesto en el acto de presentacion del
Nuevo Programa de harmonizacion
farmacoterapéutica que tuvo lugar el
pasado 19 de junio, la Junta de la enti-
dad decidi6 asistir al curso de verano
programado por Eurordis entre los
dias 5y 9 de junio.

El contenido de este programa de
la sanidad catalana se desarrolla en la
instruccion 05/2017 que el Consell
Consultiu de Pacients recogera en su
Plan Estratégico 2017-2020, y que se
presentd el 22 de juny, acto al que
asistid nuestro secretario, Paco Garcia.
En este plan se intenta poner de mani-
fiesto la demanda social de partici-
pacion en practicamente todos los
niveles de la sanidad publica para
aumentar la calidad sanitaria. La par-
ticipacién ciudadana, de pacientes y
sus organizaciones tienen la fenome-
nal tarea de cambiar un sistema pater-
nalista y convertirlo en participativo.

También el 25 de mayo, la entidad
asistio a la asamblea de FEDER
(Federacibn Espanola de Enfer-
medades Raras) a nivel de Catalunya
preparatoria de la Asamblea Nacional
que tuvo lugar el 17 de junio y en la
que se aprobaron las directrices del
nuevo curso, asi como la necesidad de
que se incluya la investigacion cientifi-
ca de las enfermedades raras como
una actividad prioritaria de mecenaz-
go, dentro de la préxima ley de
Presupuestos del Estado.

En lo referente a la 47 Jornada del
Consell Consultiu de Pacients en el
que también estuvimos presentes,
cabe resefar la conferencia inuagural
del director del Servei Catala de Salut,
David Elvira que sefald que la partici-
pacion es una necesidad y un deber.
Se trata de potenciar, empoderar a los
pacientes que cada vez son mas exi-
gentes en su demanda de calidad y
progreso. Lo contrario es la desa-
fectacion al sistema. Afirmo, asimismo
que la vocacidon de servicio no pasa
por un modelo paternalista sino por
un modelo participativo. Tras sefalar
que la hoja de ruta debe ser el Plan
Estratégico, dio paso a la participacion
del demografo de la UAB, Albert
Esteve, que presentd una grafica en la
que se recogia el porcentaje de gente
que es cuidada por sus familiares en
Europa, para a continuacion, refle-
xionar sobre la necesidad de atender
con equidad a la poblacion para elimi-
nar las diferencias y desigualdades
existentes.

Hubo también tres mesas de
debate, de gran interés divulgativo.
/Paco Garcia y redaccion.

Dia Mundial de la FQ
La Fundacié la Caixa també hi participa

Com cada any, I'Associacio Catalana
de Fibrosi Quistica i la Federacié
Espanyola de Fibrosi Quistica, junt amb la
resta de paisos membres de I'Associacio
Internacional de Fibrosi Quistica (CFW)
celebrem el Dia Mundial de la Fibrosi
Quistica el 8 de setembre, amb l'objectiu
principal de donar a coneixer la situacié
de les persones amb Fibrosi Quistica a tot
el moén i millorar la qualitat de vida dels
afectats i familiars.

Amb la celebracio del Dia Mundial de
la Fibrosi Quistica es pretén posar el focus
en la situacid general de la malaltia, les
possibilitats de curacié en un futur més o

menys immediat i mentre tant, ajudar en
el desenvolupament d'uns estandards
minims de tractament que garanteixin la
igualtat de tots els afectats. Aixo inclou la
disponibilitat de la medicacio, els equipa-
ments i els professionals necessaris espe-
cialitzats en FQ aixi com el reconeixement
i la creacid d'Unitats Especialitzades en la
malaltia.

Aquest any, a més de les entitats asso-
ciades i els col-laboradors habituals, la
Fundacié La Caixa va divulgar el Dia
Mundial a través de les seves xarxes socials
(Instagram, twitter, facebook) en catala i
castella.
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Curso de verano Eurordis Summer School 2017
Capacitar a los pacientes y a los investigadores para avanzar
en el tratamiento de las enfermedades raras

El curso de verano de Eurordis (Eurordis Summer School
2017) al que asistimos miembros de la Junta (el presidente
Celestino Raya y el secretario Paco Garcia), tiene como obje-
tivo general, capacitar a representantes de pacientes e inves-
tigadores de distintos ambitos, para la evaluacién de la tec-
nologia sanitaria y el acceso a medicamentos huérfanos,
pediatricos y te-rapias avanzadas.

El programa de este curso se centraba en diversos aspec-
tos: metodologia y ética en la investigacion basica y clinica;
genética aplicada al diagnostico de las enfermedades raras;
el entorno legal que regula los medicamentos huérfanos y su
aprobacion por las agencias reguladoras (la Agencia Europea
del Medicamento EMA y la Agencia Espafola del
Medicamento y Productos Sanitarios AMPS); la evaluacion de
la tecnologia sanitaria y las politicas de acceso a los medica-
mentos de este ambito en las Comunidades Autbnomas.

Respecto del primer punto, se hablé del método que se
sigue para la investigacion, sobre todo en la investigacion
clinica: cobmo elegir la poblacidon objeto de la investigacion,
dado que su tamafo obviamente importa mucho en el di-
sefio del trabajo final.

Se afirmd que el analisis estadistico de los resultados y sus
variables es un elemento complejo, pero fundamentalmente
ha de responder a si hay o no mejoria en el tratamiento
respecto de la variable principal, como por ejemplo el indice
CVF (capacidad vital reforzada) respecto al basal del paciente.
En este sentido, se analizaron en un caso practico las vari-
ables secundarias y se repasaron los conceptos clave en el
método de investigacion: la eleccion del disefio mas apropi-
ado para evitar sesgos.

Un buen disefio, segun los profesionales, lo dice casi
todo (por ejemplo hacer dos grupos de estudio); el objetivo
es que se consigan, no solo resultados, no solo estadistica-
mente significativos, sino que tengan relevancia clinica, o sea
que se conozca cOmo repercuten en la salud.

Informaron, asimismo de que hay una pagina de datos
consultables sobre los estudios o investigaciones que se real-
izan: Clinica Trials.gov. Aqui aparecen todos los ensayos del
mundo.

En el segundo apartado, se trataron las vias de investi-
gacion de las terapias génicas en las enfermedades raras.
Este punto también se tratd en el marco de las considera-
ciones éticas de los procesos de manipulacién bioldgica.

En el tercer apartado, se trataron los procedimientos reg-
ulatorios de las agencias del medicamento, tanto la europea
como la espanola, asi como referencias diversas a la ameri-
cana y sus caracateristicas comunes y diferenciadas. Hicimos
un ejercicio practico muy interesante de la evalua-cion del
balance beneficio/riesgo (no se puede dar a un caso sin
quitar a otro).

Y en el cuarto apartado, se tratd la realidad de las comu-
nidades autbnomas en este campo, tanto en su estructura de
funcionamiento y decisién, como en su capacidad de diag-
nostico. Se hablod del papel de las redes sociales en la difusion
y conocimientos de las actividades asociativas o cientificas,
entendiendo que las redes sociales son un potencial que hay
que saber manejar para conseguir todas sus ventajas y huir
de sus posibles riesgos.

Como ultimo aspecto, el curso nos dio la oportunidad de
intercambiar informacién y experiencias con representantes
de Latinoamérica y con otras asociaciones de la plataforma
de enfermedades raras.

El curso se desarrolld a lo largo de los cinco dias habiles
de la semana, durante 35 horas lectivas, con el correspondi-
ente certificado de asistencia y aprovechamiento.

Queremos agradecer desde aqui a la Plataforma de les
Malalties Minoritaries por invitarnos a asistir y especialmente
a la directora lolanda Arbiol y a Xavier Murillas por la organi-
zacion y al Dr Torrent del CatSalut y colaboradores./ Paco
Garcia y redaccion
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Juan Meira y Paz Bononato, protagonistas de la hazafa
De Jerez a Roma en bicicleta para dar a conocer la FQ

A la izquierda, la fotografia que hicimos a Juan en la sede de la ACFQ y, a la derecha, Juan y Paz por las calles de Jerez en la bicicleta

que servira para llegar a Roma.

“Porque acabe pronto esta pesadilla”, como explica Paz
Bononato, enferma de Fibrosis Quistica de Jerez, es por lo
que Juan Meira emprendié el pasado 22 de agosto un
recorrido de casi 2.500 Km entre esa ciudad gaditana y
Roma donde tiene pensado llegar a primeros de octubre.
Juan estuvo a primeros de septiembre en Barcelona camino
de la ciudad eterna y pudimos alojarlo una noche en nues-
tra vivienda de soporte, aprovechando para que nos con-
tara su experiencia y nos explicara las razones de su azana.
Al dia siguiente, domingo, se encontraba en Badalona con
un comparfero de viajes con el que pensaba hacer los
1.400 Km que le quedaban.

Juan y su amigo cubano Pedro —"como un her-
mano”—, al que conocid en Mérida mientras recorria a los
21 anos el Camino de Santiago por la Ruta de la Plata,
hacen el viaje en una bicicleta de tres marchas, plegable y
que arrastra un remolque de unos cuantos kilos donde lo
mas sobresaliente que llevan es un hornillo para hacerse la
comida y una tienda de camparfa donde dormir.

Juan, amante de la bicleta, del aire libre y de la aven-
tura, lleva seis anos cumpliendo retos. Empezd con el
Camino de Santiago desde su tierra y para entonces se pro-
puso cambiar de habitos y necesariamente de vida. Perdioé
varias decenas de kilos hasta ponerse en forma y desde
entonces nos confesaba que es feliz recorriendo los
caminos de Espafna y explicando sus proezas en las redes
sociales donde, a cada paso, descubria que sus viajes
interesaban y que su esfuerzo adquiria un sentido.

El siguiente paso vino de la mano de su amiga Paz,
enferma de Fibrosis Quistica, verdadera inspiradora de este
nuevo reto y auténtica coordinadora del viaje de los
emprendedores, quien desde la web 2plega2.com y desde
su blog Bonolala, explica el proyecto, divulga la enfer-
medad y estimula a lectores y amigos a colaborar con el

proposito de los corredores y recaudar fondos para la inves-
tigacion.

Cuando Juan se propuso un paso mas en su periplo,
pensé en Roma y en hacer el viaje un poco mas —o un
mucho mas— complicado. Todas las salidas hasta ahora las
habian hecho con una bicicleta de montafa. El viaje a
Roma tenia que tener otro sentido. Para Juan, Roma es una
meta muy vinculada a sus sentimientos cristianos pero para
Paz lo es porque fue en esa ciudad italiana donde recibid
por primera vez el Kalydeco, una pastilla que toman
algunos afectados de FQ y que a ella, cocretamente, le ha
ido maravillosamente bien. “Volvi a nacer”, dice Paz en su
blog, “ahora tengo mayor capacidad pulmonar y mi vida ya
no es tan complicada como antes”. La pastilla se la dieron
a primeros de octubrfe del afio pasado, de manera que si
Juan y Pedro llegaran a Roma en esos dias, los objetivos
estarian cumplidos. Los corredores habrian llegado a su
meta y Paz celebraria el primer aniversario con una enorme
satisfaccion.

Para ello, la recaudacion que se consiga y que se entre-
gara integramente a la Federacion Espafiola de FQ, es muy
importante, tanto como dar a conocer la enfermedad por
todos los rincones de la travesia. Juan tuvo el acierto de
confeccionar unas pulseras que actian como reclamo y
que sirven para que, quienes quieran, puedan hacer dona-
ciones en el siguiente enlace https://www.migran-
odearena.org/es/reto/16166/2plega2-por-la-fibro-
sis-quistica/ y a través de la web www.2plega2.com.

Una vez en Roma, el deseo de los corredores seria con-
seguir una audiencia con el Papa Francisco, cuestion esta
que le daria una enorme dimension a la lucha contra la FQ
y para ello ya se estan haciendo gestiones desde diversas
plataformas civiles y eclesiasticas, con la confianza de que
el Pontifice vea con buenos 0jos la iniciativa.
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Dia Mundial de les Malalties Minoritaries
Reconeixement a la Dra. Montserrat Bosque
per la seva tasca d’anys en la lluita contra la FQ

El passat 28 de fe-
brer es va celebrar el Dia
Mundial de les Malalties
Minoritaries. Amb motiu
d'aquesta celebracio, la
Plataforma de Malalties
Minoritaries, la Federacio
Espanyola de Malalties
Rares (FEDER) i la
Federacié Catalana de
Malalties  Minoritaries
(FECAMM) van organit-
zar l'acte Fem Pinya,
Fem Recerca el mateix

dia 28 de febrer a I'audi- A l'esquerra, una visio general d'una de les taules de la jornada i, a la dreta, la Dra Montserrat Bosque,

tori de l'edifici docent de
I'Hospital Sant Joan de Déu.

La jornada va ser un punt de
trobada entre professionals de la Salut,
dels Serveis Socials, de I'Educaci6 i de
les families i representants d'associa-
cions d'afectats, amb la finalitat,
també, de compartir els avencos en
recerca i innovacio sobre les malalties
minoritaries i nous reptes de futur.

La Doctora Silvia Leal, experta en e-
lideratge, transformacio digital i inno-
vacio, va exposar les noves eines d’in-
tel-ligéncia artificial orientades a opti-
mitzar els tractaments medics de les
persones amb malalties rares. En una
segona taula, es va presentar el
desplegament del model d‘atencié a
les malalties minoritaries per part de la
Dra. Susan Webb, presidenta de la
Comissi6  Assessora de Malalties
Minoritaries a Catalunya; el Dr. Josep
Torrent, responsable de I'Area del
Medicament del CatSalut; el Dr.
Eduardo Tizzano, director de I'Area de
Genetica Clinica i Molecular i Unitat de
Malalties Minoritaries de I'Hospital Vall
d'Hebron; el Dr. Miquel Pons, director
meédic de I'Hospital Sant Joan de Déu;
la Dra. Pepi Rivera, directora del Centre
d’Atencid a la Dona i a llnfant Parc
Tauli de Sabadell i la Dra. Victoria

durant el seu parlament agraint el reconeixement.

Martorell, subdirectora de Gestid
Clinica de I'Hospital de Sant Pau.

La tercera taula de la Jornada va
estar enfocada a parlar sobre el repte
del coneixement i la recerca en les
malalties minoritaries. Es van tractar
temes tant interessants com, per exem-
ple, l'oncologia interdisciplinaria en
tumors de baixa prevalenca en I'adult,
per part del Dr. Xavier Garcia del Muro,
del Servei d’Oncologia Medica de
I'nstitut Catala d’Oncologia; el repte
de la recerca basica a la recerca clinica
per part del Dr. Ramon Marti respon-
sable del grup de patologia
Neuromuscular i Mitocondrial de la
Vall d'Hebron; la Bioenginyeria i
Nanomedicina per a les malalties
minoritaries per part del Dr. Josep
Samitier, director de [Institut de
Bioenginyeria de Catalunya; la recerca
translacional per part de la
Dra. Mercedes Serrano de [Institut
Pediatric de Malalties Minoritaries i
Serveis de Neuropediatria i Genética
de I'Hospital Sant Joan de Déu, i l'es-
tratégia de recerca de malalties
minoritaries de Catalunya per par del
Dr. Toni Andreu, director de Recerca
del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya.

La cloenda de I'acte va anar a car-
rec del Conseller de Salut, Antoni
Comin, que va destacar que Catalunya
aposta per una visid europea i una
estratégia nacional de les malalties
minoritaries. El conseller va explicar
que aquesta estrateégia hauria de per-
metre fer un pas més encara en relacioé
a les politiques publiques en suport a
aquestes malalties. | en aquest sentit
va assenyalar que dependra molt dels
recursos del Departament perd sobre-
tot dependra de I'impuls que es doni
des de les associacions, des de la socie-
tat civil i també des dels investigadors i
clinics que diariament treballen amb
aquesta questio.

Per finalitzar aquesta 10? edicio de
la celebraci6 del Dia Mundial de
Malalties Minoritaries, la Comissio
Gestora va acordar atorgar un
reconeixement a la trajectoria i com-
promis professional a favor de les
Malalties Minoritaries al Dr. Miquel
Vilardell, a la Dra. Montserrat Bosque i
al Dr. Guillen Pintos.

iEnhorabona a la Dra. Montserrat
Bosque pel seu compromis durant tota
la seva vida laboral a benefici de les
malalties minoritaries, i en concret de
la Fibrosi Quistica!
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Dia Nacional de la Fibrosis Quistica
Mesa redonda para hacer balance del estado de la FQ
y los nuevos horizontes en el tratamiento

Con motivo del Dia
Nacional de la Fibrosis
Quistica, el Ayuntamiento de
L'Hospitalet de Llobregat y el
Instituto de Investigacion
Biomédica de Bellvitge (IDI-
BELL) organizaron, con el
apoyo de la Associacio
Catalana de Fibrosi Quistica,
la mesa redonda “Avances en
investigacion y tratamiento
de la Fibrosis Quistica en
Cataluna. Un camino de
esperanza”.

La mesa redonda tuvo Unaimagen de la mesa con los ponentes, la moderadora y el pre-
sidente de la entidad, en 'Harmonia de I'Hospitalet.

lugar el 26 de abril, en la sala
Harmonia del Museo de LHospitalet
de Llobregat y estuvo formada por el
Dr. Josep Maria Aran, investigador del
IDIBELL, el Dr. Eduard Torrents, investi-
gador del Instituto de Bioingenieria de
Cataluna (IBEC), el Dr. Jordi Costa,
neumologo pediatrico de la Unidad
de Fibrosis Quistica del Hospital Sant
Joan de Déu y la Dra. Silvia Gartner,
neumologa pediatrica de la Unidad de
Fibrosis Quistica del Hospital Vall
de Hebron.

La bienvenida fue a cargo de
Jesuis Husillos, concejal de Gobierno
de Bienestar Social del Ayuntamiento
de L'Hospitalet de Llobregat y del Dr.
Gabriel Capella, director del IDIBELL.
Ambos destacaron la importancia
de la investigacion y la necesidad de
potenciar la inversion en este ambito.
Jesus Husillos explicd que L'Hospitalet
esta potenciando el espacio fisico en la
ciudad para captar mas inversion y ta-
lento en el ambito de la biomedicina
en lo que supone una apuesta de
futuro para el municipio. El Dr. Capella
por su parte, explico el trabajo que se
realiza en el IDIBELL y afirmé que la
investigacion garantiza el tratamiento
del futuro y supone un avance en el
terreno de la innovacion y una

aportacion a la economia del
conocimiento. Por tanto, afadio, a la
sociedad se la tiene que hacer
participe y, en este sentido, es muy
importante la aportacién y visibn de
las asociaciones para dar respuesta a
los problemas médicos y sociales.

Cristina Santon, concejala adjunta
de Sanidad y Salubridad Publica
municipal fue la encargada de mode-
rar la mesa redonda. En la mesa de
debate, el Dr. Josep Maria Aran fue el
primero en intervenir y en hacer una
pequena historia de cobmo se ha avan-
zado en FQ gracias a la investigacion
de tantos afos para explicar a continua-
cion las lineas que esta llevando a
cabo en su laboratorio: la identifi-
caciéon de los nuevos genes implicados
en el estrés oxidativo como dianas
terapéuticas en FQ y el analisis de su
funcion como genes modificadores.

A continuacion, el Dr. Eduard
Torrents del IBEC, nos comunico la
necesidad de investigar en nuevas te-
rapias antimicrobianas para poder
combatir las infecciones recurrentes de
la FQ. Los antibidticos actuales no
pueden actuar con la eficacia requeri-
da, debido a la resistencia de las bac-
terias y a que no pueden acceder efi-

cazmente para combatirlas.
Por ese motivo, desde su labo-
ratorio, se esta investigando
para desarrollar nuevos sis-
temas de liberalizacién de far-
macos, descubrir y desarrollar
nuevos antibidticos, poner en
marcha una nueva familia de
vacunas y profundizar en la
investigacion basica para
entender los mecanismos
moleculares de las infecciones
bacterianas.

El Dr. Jordi Costa, neumo-
logo pediatrico de la Unidad
de FQ del Hospital Sant Joan
de Deéu, trazé una historia del diag-
noéstico y el tratamiento de la FQ.
Remarcé los grandes avances que se
han producido durante estos anos
pero expuso la dificultad del proceso
ya que existen, que se sepa, mas de
2.000 mutaciones de la FQ y todas
ellas funcionan de manera diferente.
Por eso, a su juicio, es tan importante
continuar investigando. La Dra. Silvia
Gartner, neumologa pediatrica de Ia
Unidad de FQ del Hospital Vall de
Hebron nos explicd los nuevos
medicamentos que estan en ensayos
clinicos y que pueden beneficiar
mucho a los pacientes. Trasmitio
asimismo el mensaje de la necesidad
de seguir apostando por la investi-
gacibn para conseguir nuevos
avances terapéuticos, pero también Ia
importancia de que los pacientes cum-
plan con el tratamiento para que
puedan beneficiarse de estos grandes
avances.

Cerré la mesa redonda el presi-
dente de la ACFQ, Celestino Raya,
quien agradecié a los ponentes su par-
ticipacibn y a los organizadores el
poder hacer realidad esta jornada para
celebrar como se merece el Dia
Nacional de la Fibrosis Quistica.
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A la izquierda, la Asociacion en el momento de recibir los premios de manos de los concejales promotores, y a la derecha la dele-

gacion de la ACFQ que acudio al evento.

Cooperacion internacional con Nicaragua

La Asociacion Catalana de FQ fue la ganadora de dos
de los cinco premios del proyecto LHAvanca que pro-
mueven dos concejales del ayuntamiento de I'Hospitalet
de Llobregat. Estos dos concejales no adscritos, Cristina
Santon y Rafael Jiménez, incluidos en el equipo de gobier-
no, se comprometieron en la candidatura con la que con-
currieron a las elecciones, a dar parte de su sueldo anual
para pequenos proyectos solidarios. Esta es la segunda edi-

infantil de Nicaragua”, encaminado a dotar de fondos para
la especializacion de la Dra. Minar Castrillo que se encuen-
tra en periodo de formacién en el Hospital de la Vall
d’'Hebron y a quien entrevistamos en estas mismas pagi-
nas. El segundo de estos proyectos “Ayudamos a respirar”,
iba dirigido también a favorecer a la poblacién infantil afec-
tada por FQ del pais hermano, mejorando a su vez las
condiciones sanitarias nicaraguenses. Estos proyectos
fueron los mas vota-

cion del premio que
se otorga a traves de
tres mecanismos:
mediante voto en la
web de LHAvanca, a
través de la decision
de un jurado nom-
brado al efecto y

Una de las concejalas respon-
sables de Ila iniciativa, Cristina

con la votacion | Santén, comentd a nuestra revista el
directa de los asis- | interés de LHAvanca no solo como
tentes al acto de | proyecto encaminado a ayudar

Cristina Santén valora muy
positivamente el éxito alcanzado por la
ACFQ en esta segunda edicién

dos en la red, obte-
niendo el primero de
ellos 617 votos y el
segundo 420, de un
total de 3.203 votos
emitidos. Muy por
encima del resto.

El importe total
de lo conseguido
para ambos proyec-

puedan tener oportunidades seme-
jantes y que sean los propios ciu-
dadanos los que determinen donde
van a ir las ayudas.

Respecto a los proyectos presenta-

entrega que, en esta
ocasion, tuvo lugar
el pasado 15 de julio
por la tarde, en la -
Sala Barradas de
esta ciudad.

La ACFQ incluy®
dos proyectos, entre
los 23 que se pre-
sentaron a esta edi-
cion. El primero era
“L"'Hospitalet
coopera con la salud

econémicamente a pequenas propues-
tas de mejora ciudadana sino también
a revalorizar el papel de las entidades
que toman en este sentido un prota-
gonismo propio entre la ciudadania. La
idea es que las entidades y los ciu-
dadanos se interrelacionen aprove-
chando el compromiso de los conce-
Jales para revertir parte de su sueldo a
la propia ciudad. Por ello se dan cinco
premios a través de tres mecanismos
distintos para que todos los proyectos

dos por nuestra Asociacion, la conce-
jala hizo una valoracién altamente po-
sitiva y puso de manifiesto la capacidad
de movilizacién e influencia que tiene
nuestra entidad que consiguio mas de
mil votos on line de los algo mas de tres
mil remitidos. Que una tercera parte de
quienes participaron a traves de la web
de LHAvanca lo hiciera a favor de
uno de nuestros proyectos pone de
relieve el peso de nuestra entidad y el
interés de los propuestas presentadas.

tos, un total de 2.400
euros, servira para
ayudar a la especia-
lizacion de la doctora
nicaraguense que
lleva unos cuantos
meses entre
nosotros, y para
mejorar la calidad de
vida y la atencién
sanitaria de los nifnos
con FQ del pais cen-
troamericano.
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Entrevista con la Dra Minar Castrillo, pediatra nicaragiiense
“Mi idea es convertirme en una especialista en FQ
y volver a mi pais para ayudar a los afectados”

Veéncer.- Es un placer tenerte entre
nosotros. (Nos puedes explicar la razon
de tu llegada?

Dra. Minar Castrillo.- Bueno, soy una
doctora nicaragliense que ha venido a
Barcelona a formarse en neumologia
porque este es uno de los lugares de re-
ferencia internacional. Me atrajo esta

porque el trabajo es muy practico y a su
lado las cosas se hacen muy faciles. Y
quiero aprovechar para dar también las
gracias al Dr. Moreno, a la Pepi, la Sandra
Rovira y todos los comparieros del master
y de la Unidad.

Veéncer.- Estar aqui dos afios, mas el
coste de la formacion es un dineral si lo
comparamos con la realidad nica-

raguense...

M.C.- Pues asi es, sin duda. Cuando
vine, ahora va a hacer medio afio,
vendi todo lo que tenia alla porque ya
me suponia que la vida iba a estar
muy cara pero la realidad ha supera-
do con creces lo que me imaginaba. Y
ademas me ha costado un poco
amoldarme al ritmo de vida europeo:
los horarios, la manera de vivir...

Veéncer.- Nuestra Asociacion te ha
ayudado.
M.C.- Si, la ACFQ tiene una gran sen-

especialidad después de rotar tres meses
en un hospital de Managua y gracias a
mis contactos en Barcelona pude con-
seguir matricularme en un master en la
unidad de FQ del Valle Hebron. Es decir,
SOy nueva en esto, pero me atrae porque
hay muy pocos neumodlogos en
Nicaragua y todavia menos especialistas
en FQ, de manera que especializarse aqui
es una oportunidad de oro que voy a
aprovechar.

Veéncer.- ;Y vas a estar mucho tiempo
entre nosotros?

M.C.- La especializacion son dos afos, asi
que me vais a tener aqui por bastante tiem-
PO, aunque luego pienso volver a mi pais.

Veéncer.- Trabajas en la Unidad de
Pediatria de FQ del Valle Hebron. ;Qué
tal la experiencia?

M.C.- Magnifica desde un punto de vista
profesional porque estoy con la Dra
Gartner que es un pozo de sabiduria y
que tiene conmigo una paciencia excep-
cional. Creo que aprenderé mucho

sibilidad solidaria de cooperacion con
los paises en desarrollo como el nuestro.
Nos ha ayudado como sociedad y a mi,
en concreto a nivel personal, ya que me
pueden dar soporte gracias a la ayuda
que reciben de Ana Gonzalez del Grupo
Municipal Canviem LHospitalet (ver pag
24 de Veéncer), y eso es muy de agrade-
cer. Ademas ahora hemos conseguido
financiacion de 'HAvanca de I'Hospitalet
a través de esos programas que la
Asociacion presentd y esto va a facilitarme
las cosas en estos afios que me faltan. Yo
voy tirando de los ahorros pero todo se
acaba...

Veéncer.- ;Cual es la realidad de la
sanidad nicaraguiense?

M.C.- Bueno, en mi pais, la revolucion
triunfé en el afio 1979 y desde entonces
las cosas han mejorado mucho. La verdad
€s que partiamos de menos cero y un pais
no se arregla en unos pocos anos. Se han
ido haciendo cosas, pero por desgracia
aun nos falta mucho recorrido. Seguimos
siendo un pais con muchas necesidades y
la sanidad no es ajena a ello. De todos

modos la sanidad nicaragUense es publi-
cay gratuita y la sociedad en su conjunto
esta haciendo muchos esfuerzos para for-
mar profesionales competentes que ayu-
den a elevar el nivel de vida general.

Véncer.- Y en concreto los enfermos de
FQ en tu pais, ien que situacion se
encuentran?

M.C.- Con decirte que hay muy pcoos
neumologos, ningun especialista concre-
to en FQy con un aparataje muy precario
a nivel técnico, te lo digo todo. Hasta el
punto de que yo habia visto nifios con
problemas digestivos y respiratorios que
no estaban diagnosticados como enfer-
mos de FQ y que ahora, viendo los
cuadros que veo en el Valle Hebrén, no
tengo dudas acerca del origen de su
enfermedad. Por lo que se refiere al
instrumental técnico, carecemos de Io
mas necesario. Hasta ahora, Ila
Federacion Espafnola de FQ envié en su
dia los aparatos para hacer el test de
sudor que es una de las pruebas diag-
nosticas mas relevante, pero se acabaron
les reactivos y no se pudieron comprar
por su alto precio. Ahora también esto se
va a resolver, pero lo que te explico da
una idea de la situacion.

Veéncer.- Vas a acabar siendo una espe-
cialista en FQ, viviras en Barcelona
durante dos afos. ;Seguro que vas a
volver a Nicaragua?

M.C.- Seguro que voy a volver. Sé que si
me quedo ganaré
mas dinero en mi pro-
fesion pero si vuelvo
como especialista en
FQ podré ayudar
mucho a los afecta-
dos de mi pais y eso
ya compensa enor-
memente. Ademas,
esta el esfuerzo de for-
macién. Si todos los
nicas formados nos

marchamos  ;para
qué tanto esfuerzo
social?.

La sanidad
nicaraguense es
publica y
gratuita pero
todavia nos
falta mucho
para llegar a un
buen nivel de
desarrollo



LESFORC DIVULGATIU

Con la ayuda del Ayuntamiento de I’Hospitalet
Compromiso de la ACFQ para reponer los reactivos
de la prueba del sudor en Nicaragua

Uno de los propositos de la ACFQ
es, mas allda de nuestros objetivos
inmediatos, mejorar la situacién de los
afectados y asociaciones de paises en
condiciones mas precarias vehiculando
iniciativas solidarias que resuelvan las
necesidades inmediatas.

Con este fin se han mantenido
estrechas relaciones de solidaridad y
cooperacion con asociaciones de paises
hermanos del centro y de sudameérica,
asesorandoles sobre la enfermedad y
facilitandoles ayuda material.

Durante muchos anos la Asociacion
ha estado colaborando con la Comision
Cubana de Lucha contra la Fibrosis
Quistica. Gracias a diversos laboratorios,
Farmacéuticos Mundi, a colaboradores
solidarios particulares y al ayuntamiento
de [Hospitalet de Llobregat, durante

anos hemos podido enviar medicamen-
tos y comprar material sanitario para
algunos de esos paises.

Ahora mas recientemente, hara un
par de anos, recibimos una peticion de
la Asociacion Nicaraglense de Neumo-
logia (ANN), a traveés del Dr. Moreno de
la Unidad de FQ de Valle Hebron, para
ver si podiamos ayudarles con el objeti-
vo de llevar a cabo el diagnostico de la
enfermedad en Nicaragua. En 2012, la
Federacion Espafola de FQ habia don-
ado el equipo para poder realizar el test
del sudor pero se les acabaron los reac-
tivos y ya no pudieron hacer mas prue-
bas. Es por este motivo que, de inmedi-
ato, la Asociacion se puso a trabajar
para ver cdmo podiamos ayudarles. De
nuevo y gracias a la colaboracion del
ayuntamiento de L'Hospitalet de

Llobregat, pudimos donar un nuevo
equipo de test de sudor y reactivos sufi-
cientes para que pudiesen hacer las
pruebas con los dos equipos durante un
ano. Para que no se encontraran con el
mismo problema, que tuvieron en el
ano 2012, la Asociacion se ha compro-
metido a seguir suministrando los reac-
tivos de los equipos una vez se
acabaran, teniendo en cuenta de que
resulta basico hacer un buen diagnosti-
co de la enfermedad para empezar el
tratamiento.

Como se observa en los documen-
tos que se adjuntan, las autoridades
sanitarias nicaraguienses nos han
agradecido el esfuerzo realizado por la
ACFQ y el ayuntamiento de I'Hospitalet,
y también se ha dirigido a nosotros la
ANN con igual objetivo.
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Reunién con el concejal de
Salut del Ayuntamiento de
Sabadell para presentar la
delegacioén y preparar futuras
colaboraciones

Una delegacion de la Junta de la ACFQ se entrevistd
este pasado mes de julio con el concejal de Salut de
Sabadell, Ramon Vidal Lopez, con el objetivo de presentarle
la apertura en la ciudad de la nueva delegacion de la ACFQ
y establecer lazos de colaboracion con el Consistorio en
materia de salud. Hay que tener en cuenta que el Parc Tauli
de Sabadell es uno de los hospitales referentes con una muy
activa Unidad de Fibrosis Quistica, estrechamente vinculada a
nuestra Asociacion, y que muy recientemente se ha incorpo-
rado a la Junta nuestro comparfero Manel Giménez con el
objetivo de abrir una delegacion en el territorio que con-
tribuya a sensibilizar a la poblacion del Vallés sobre lo que rep-

resenta la lucha contra la Fibrosis Quistica y la importancia del
esfuerzo solidario. Para ello, la buena sintonia con el consis-
torio vallesano que se puso de manifiesto durante la reunion,
nos hace prever un buen nivel de colaboracién que redun-
dara, sin duda, en los enfermos y las familias de Sabadell y
alrededores.

Amb motiu de la cinquena edicid del projecte
“Territoris solidaris” que impulsa BBVA CX i que va
dotar amb 10.000 euros I'ACFQ, el diari Ara va entre-
vistar la nostra companya per conéixer mes dades
sobre la malaltia i sobre la lluita que porta a terme I'en-
titat. En I'entrevista, la Ruth parla sobre els objectius de
I’Associacio, els avencos en el tractament dels darrers
anys, la importancia de la donacié d'organs i el desti
que donarem als 10.000 euros compromesos:
“L'objectiu del projecte és lluitar contra les infeccions,
afavorir l'adheréncia dels tractaments amb la
fisioterapia respiratoria i donar suport a les families. La
traduccio literal seria poder contractar un fisioterapeu-
ta i un psicoleg clinic per donar suport a la unitat del
Parc Tauli de Sabadell, per poder millorar el diagnos-
tic, ajudar a fer front a la malaltia i reduir el risc de con-
sequencies psicopatologiques.” Si voleu llegir I'entre-
vista completa la podeu descarregar a traves del
seguent enllag:

paign=ara

La nostra membre de Junta, Ruth Morejon, entrevistada al
diari Ara amb motiu del programa “Territoris solidaris”

http://www.ara.cat/especials/bbva/Vivim-societat-que-conscient-minoritaria_0_1811219048.html?utm_medium=social&utm_source=whatsapp&utm_cam-

Volem agrair des d’aquestes pagines, a tots els socis, col:laboradors,
empreses i amics de |’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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LA BATALLA MEDICO-CIENTIFICA

Entrevista amb el Dr. Oscar Asensio, de la unitat de FQ Parc-Tauli
“Estem en un moment en que ja podem parlar

de la cronicitat de la malaltia”

Véncer.- Dr. Asensio, un bon moment per fer
balanc i fer projeccions de futur, després de la
recent jubilacio de la Dra. Bosque...

Dr. Oscar Asensio.- Si, el balanc no pot ser
meés bo i esperancador. Estem en una situacié
immillorable per afrontar els reptes que l'avenc
en el coneixement de la malaltia ens presenta.
Els nous tractaments que estan arribant, jun-
tament amb les millores que van representar
les unitats de referéncia amb equips mulltidis-
ciplinars i l'aplicaci6 del cribatge neonatal
estan transformant la malaltia genetica fatal
meés freqUent de la raca caucasica en una
malaltia cronica i fins i tot comencar a parlar
de curacio en les formes més lleus.

Véncer.- Les nostres unitats estan preparades
per afrontar la nova fase?

O.A.-- B¢, la nostra experiencia en el tracta-
ment multidisciplinar de la malaltia i la coor-
dinacid protocolitzada de les tres unitats de
referencia a Catalunya ens permeten estar en
condicions molt homologables a les de la
resta d’Europa i América i fins i tot el model
catala sha posat com exemple d'eficiencia en
aquest ambit. Ara estem en un punt on cal
consolidar les unitats i, en el nostre cas con-
cret, de recanvi, després de la jubilacio de la
Dra Bosque que deixa un llegat inquiestio-
nable. Incorporem un nou neumoleg, format
per nosaltres i amb la notable experiencia
d'una estada de quatre anys a Australia —un
dels paisos més avancats en la materia— amb
el bagatde practic que aixd comporta.

Véncer.-- | la disponibilitat dels nous farmacs
com afectara
en un futur
immediat les
unitat de FQ
dels hospitals?

O.A.- Sha de
dir que les uni-
tats de FQ cata-
lanes estem ple-
nament involu-
crades amb la
nova situacio.
Disposem d'a-
cords amb labo-
ratoris, par-

Es moment de
convencer als
afectats joves

un esforc ara,
a quan arribin

els propers
medicaments

ticipem en els assaigs clinics amb els nostres
pacients i tenim contactes estrets amb els
equips de recerca i amb el treball de les soci-
etats cientifiques internacionals i de [I'Estat
que treballen en benefici dels malalts de la
FQ. També I'Hospital de Sabadell sha com-
promés amb la Unitat i no hi ha dubte que I'a-
jut de la ACFQ ha contribuit a facilitar nous i
millors serveis.

Ara, abans que acabi I'any s’ha de fer un

Véncer.- |, per exemple en la vostra unitat,
de quants pacients beneficiats estem parlant?
O.A.- No disposo de les dades exactes
perqué ara justament estem revisant la base
de dades, perd dels entre 80-90 pacients
pediatrics i els 20-30 pacients adults,
'Orkambi podria millorar substancialment la
vida d'aproximadament el 40% del conjunt i
els altres nous medicaments que estan en

pas important en la definicio de les Unitats
d’Expertesa Clinica en I'ambit catala, que
comportara un reconeixement de l'exper-
iencia terapéutica i que previsiblement
tambeé incloura ajuts econdmics per millo-
rar I'atenci6. Hem entrat, doncs, en una
fase on ja s'albira la incorporacio paulatina
en el tractament de la malaltia de nous far-
macs que seran previsiblement cada ve-
gada més efectius i que milloraran de
manera notable la vida dels malalts. Per
dirho d'una manera molt grafica, arribara
un moment, No excessivament llunya,
que el malalt de FQ ja no morira de la
malaltia...

Véncer.- De tota manera no tots els farmacs
estan disponibles d'una manera immediata...
O.A.- Des de la societat cientifica apostem
clarament per la utilitzacio sistematica dels
nous farmacs. Ara, per exemple, amb
I'Orkambi, que s’ha demostrat molt eficac per
pacients homocigots o heterocigots amb les
mutacions més frequients i greus com la Delta
F508, s‘esta negociant amb el ministeri que
sigui assequible i a un preu raonable i aixo ha
d'estar resolt en cosa de pocs mesos. Ara
mateix estem participant en tres assaigs clinics
amb pacients nostres, que ens ocupen temps
i esforcos, perd que considerem molt bons
perqué en la majoria de casos, especialment
un de nou que millora els efectes de
'Orkambi, alleugerara substancialment Ia
vida dels pacients. | aix0 representa un canvi
enorme en la visi6 actual de la malaltia
perqué evitara noves infeccions, per tant
menys visites No programades, menys temps
en els tractaments diaris del pacient i conse-
quentment un estalvi d’hores i economic, a
banda de I'enorme benefici en la qualitat de
vida.

marxa podrien arribar encara més lluny.
Compostos que no nomes milloren la funcidé
pulmonar sind que afecten positivament la
funcid pancreatica i digestiva i per tant per-
meten una estabilitat clinica important. Si, a
meés, aixd es posa en marxa quan |'afectat és
una criatura, les condicions resulten final-
ment molt millors que les que hem viscut
historicament fins ara.

Veéncer.- Ja comenca a detectar-se una certa
esperanca entre afectats i familiars...

O.A.-- Jo crec que si, respon a una realitat i és
important que sexpliqui que estem en cami
d'una soluci6 de la malaltia. Encara que a curt
termini no es pugui parlar de curacio de totes
les formes de Fibrosi Quistica, és evident que
la cronicitat, encara que la medicacié hagi de
ser de per vida, és un pas extraordinari. |
d'aqui que sigui tan important explicar als més
Joves, que son sovint els malalts amb menys
paciencia, la importancia de fer bé les coses,
fer els tractaments com correspon i mantenir-
se en les millors condiciones pel que ha de
venrr..
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Entrevista amb la infermera Silvia Rodriguez, de |’Hospital Sant Joan de Déu
“Em sento molt motivada per representar a Europa
a les potents infermeres especialitzades en FQ”

Véncer.- Silvia, pel que hem conegut
de la 40 Conferéncia Europea de FQ,
la representacié de professionals va ser
molt important. ;jquina valoracié glo-
bal faries de la seva realitzacio?

Silvia Rodriguez.- Com a moltes altres
malalties el maneig de la FQ ha de venir
per part d’un equip multisiciplinar. Es molt
gratificant poder comptar en un congres

embarassos de dones amb fibrosi quistica
/algunes recomanacions especials al
respecte?

S. R.- Si, va haver una taula rodona on es
va parlar sobre el tema de la fertilitat i la se-
xualitat des d’experiéncies de diferents
pacients. Durant el congrés es va parlar
dels casos en els que els joves obliden o no
donen prou importancia a prendre

mesures per evitar malalties de trans-
missio sexual no utilitzant cap tipus de
proteccid posant com argument I’'es-
terilitat i la impossibilitat d” un
embaras. Es un tema realment impor-
tant i a vegades des de les unitats
pediatriques no es toca degut a I'e-
dat dels pacients i normalment els
nens mes petits no tenen de manera
habitual, o almenys no et fan arribar,
neguit pel tema de la sexualitat i la
reproduccio. Personalment penso
que és un tema prou important i que
no s’hauria d’evitar i ser tractat d’una
manera natural i amb anticipacio
sobretot tenint en compte que I'edat

europeu amb aportacions per part de les
diferents especialitats i professionals d’arreu
d’Europa incltis d’altres paisos que tre-
ballen dia a dia amb aquesta malaltia. Ja
abans del congrés es realitzen jornades i
pre-conferéncies especifiques per a cada
especialitat i després al llarg dels diferents
meetings i poneéncies es poden escoltar les
experiéncies i avencos en els diferents
ambits.

Per part d’infermeria, comptem amb un
grup d’infermeres europees amb represen-
tants dels diferents paisos. Ens reunim en
una pre-conferéncia i, cada cop de manera
meés habitual, les infermeres ens fem un
foradet a la resta del programa del con-
grés. Aquest any vaig poder explicar el
meu dia a dia a la consulta, explicar el rol
de l'infermera especialista en FQ i referent
de la UFQ i permetre aixi un feedback d’in-
formacié amb la resta d” infermeres.

Véncer.- Tenim entés que també es va
parlar de questions com la fertilitat i els

de les primeres relacions sexuals cada
cop €és meés prematura.

Veéncer.- Sembla que, a banda d'especia-
listes terapeutics de la majoria dafecta-
cions dels malalts de FQ, va haver una
important representacio d’infermeria.
¢Quines questions novedoses es van trac-
tar sobre el vostre ambit?

S. R.- Enguany ens vam centrar a parlar
sobretot del transfer a les unitats d’adults
segons I'experiéncia de cada centre i de
cada pais. També es va tocar el tema de
existéncia d’'un equip especialitzat en
cures pal-liatives a les unitats de FQ per tal
de garantir una qualitat en I'acompanya-
ment als pacients i a les families si es pre-
senta l'etapa final.

Véncer.- \/as ser moderadora, juntament
amb una altra col-lega francesa, del procés
denveliment en els pacients amb FQ.
/quins aspectes vareu destacar al respecte?
S.R.- En aquest aspecte es va parlar bas-
tant sobre el paper del cuidador i els pro-

blemes amb els que es troba i que acaben
afectant a la qualitat de les cures, ques-
tions que ens trobem en el nostre dia a dia
i que podem veure i ens expliquen, les
mares i pares quan acudeixen a la consul-
ta. La pregunta era: qui cuida al cuidador?
En aquest aspecte crec que la clau esta en
ajudar al malalt a ser el més autdbnom pos-
sible ja des de la infancia, ferlos particeps
en els tractaments, que prenguin cons-
cieéncia de la malaltia i les repercussions de
la no adheréncia al tractament i que poc a
poc siguin ells mateixos els que tinguin
cura de preparar la medicacio, saber
administrarseda de la manera correcta
sempre amb el suport i la supervisié de les
UFQ. Potser el fet de fomentar I'au-
tomaneig pot ajudar a que els cuidadors
tinguin més temps per ells mateixos.

Véncer.- En aquesta edicio tenim el goig
i l'alegria de poder notificar la teva eleccio
pel Comité Executiu del NSIG. Ja tenim a
un altre dels nostres en posicions desta-
cades a nivell europeu

S. R.- Si, enguany, durant la pre-confe-
réncia d’infermeria del congrés de I'ECFS,
es va fer I'eleccio de les candidates a mem-
bres del comite executiu del ECFS NSIiG
(Nursing Special Interest Group). Després
de defensar la meva candidatura vaig ser
escollida com a nou membre d’aquest
comité. Desde I'any 2013 he participat
activament en aquest grup realitzant
ponéncies en els congressos europeus
anuals i enguany ajudant a I'organitzacio
de la pre-conferen-
cia. Em sento real
ment afortunada i
sobretot motivada ja
que penso que €és
una manera de valo-
rar el meu esforc.
Espero que aquest
nomenament m’aju-
di a acabar de donar

empenta cap a Euro- el més

pa a les potents infer- -

meres especialitza- autonoms
des en FQ del pais. pOSSible

Cal ajudar el
malalt perqueé
sigui actiu en el
propi tractament
de la malaltia.
Animar-los a ser
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Primer congreso de SeparPacientes en Barcelona: 28 de octubre

Respirando juntos

La Sociedad Espariola de Neumolo-gia
y Cirugia Toracica (SEPAR), a través del Area
SeparPacientes, organiza el Primer
Congreso SEPAR de Pacientes Respiratorios
con el lema "Respirar juntos”. EI Congreso
tendra lugar el proximo dia 28 de octubre
en el Hotel Barcelo-Sants de Barcelona. La
inscripcion al Congreso es gratuita para los
pacientes y sus familiares —la ACFQ os
anima a participar de este evento—, de
manera que las solicitudes se registraran
por orden de recepcion.
El' Congreso se inaugurara oficial-
mente a las 9,30h con la participacion de
la presidenta de SEPAR, la Dra. Inmaculada
Alfageme; el presidente de FENAER,
Dr. Javier Palicio y los directores de
SeparPacientes y del Congreso, Dra. Carme
Hernandez y Dr. Eusebi Chiner. Tras la
actuacion de un quinteto de viento “Al teu aire”, daran
comienzo las sesiones del congreso con una conferencia
sobre los derechos socio-sanitarios de los pacientes, a cargo
del Dr. Alvaro Lavandeira actuando como moderadoras Esther
Sabando, de la asociacibn madrilefia de FQ y M. Victoria
Palomares, de EFA. A continuacion tendran lugar diversos
talleres (concurso de inhaladores; actitud positiva ante la
enfermedad: salud emocional; oxigenoterapia: lque nada nos

detengaj y ejercicios para respirar mejor. El
ahogo bajo control) y tras la comida se ini-
ciara el Simposium CIBERES-
SeparPacientes con la participacion de los
doctores Alberto Capelastegui de Separ y
Maria Molina de CIBER de Enfermedades
Respirato-rias y Separ y Carlos Lines de la
Asociacion de Familiares y Enfermos de
Fibrosis Pulmonar Idiopatica (AFEFPI).
Actuaran como moderadores los doctores
Joan Albert Barbera, Coordinador de
Linea de Hipertensiobn Pulmonar CIBERES
y SEPAR y Eusebi Chiner, Director de
SeparPacientes.

Tras el Simposium se presentaran los
proyectos premiados y para cerrar el con-
greso se realizara una mesa redonda mod-
erada por la periodista Maria Xinx6, con la
participacion de Maria José Serrano de la

Asociacion Espafiola del Suerio (ASENARCO); Alba Pérez, de la
Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar (ANHP);
M? Emilia Carretero, de la Asociacion de Pacientes de EPOC y
Apnea del Suefo (APEAS); Belén Crespo, directora de Ia
Agencia Espafnola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(por confirmar) y el doctor Emilio Servera de Separ. A ultima
hora de la tarde se procedera a la clausura del Congreso y la
entrega de premios.

L’ACFQ subscriu el pacte en defensa de la salut publica de ’Hospitalet

Vintivuit organismes, en-
tre entitats i partits politics de
I'Hospitalet, a banda de l'equip
de govern de I'Ajuntament i la
nostra Associacio, van signar el
passat 13 de setembre el Pacte
en defensa d'una salut publica
de qualitat. Es tracte d'un man-
ifest que recull una vintena de
propostes d'actuacio per tal de
fer front als reptes del municipi
en materia de salut.
El pacte defensa el dret a la
salut de la ciutadania prioritzant
un model digualtat d’oportuni-
tats. El document fa una diag-
nosi de la sanitat a la ciutat en matéria
datencié primaria i clinica i també del
nivell de qualitat de vida i I'atencio a les

malalties croniques, la salut laboral, Ia
promocio de la salut i el suport financer
public. Igualment, presenta 20 pro-

postes per garantir la qualitat
sanitaria al municipi.

Les propostes van des de
la posada en marxa de recur-
sos i solucions per apaivagar
les desigualtats que afecten les
persones socialment vulnera-
bles fins a les mesures per
reduir les llistes d'espera en I'a-
tencié primaria i garantir un
model d'atencio sanitaria inte-
gral, passant per la millora de
la coordinacié entre els difer-
ents ambits sanitaris i Iimpuls
de la investigacid biomeédica.
El document inclou també

'objectiu dincorporar mes personal
sanitari i potenciar la figura del profes-
sional farmaceutic.
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Novament enguany, la ter-
cera edicio de EIl Sali va ser tot
un exit. Les dades ens avalen i
ja som una jornada no nomeés
referent a Catalunya, sin6 a tot
I'Estat.

El Sali va mobilitzar en Ia
seva caminada a un miler de
participants i durant el conjunt
de la jornada a unes 1200 per-
sones.

Les voltes d'un quilometre i
mig al perimetre del Castell de
Cardona, han estat al final un
total de 4000. Aquestes voltes
equivalen a la distancia en linia
recta que separa Cardona
(Barcelona) de Nova York i, tot
plegat es va fer només en 5
hores i 30 minuts..

A hores dara, la quantitat
economica total recaptada
encara creix i, previsiblement,
assolira una xifra que rondara
els 10.000 euros nets.

El Sali ha comptat de nou
amb els comercos locals de
Cardona com a maxims i fer-
vents patrocinadors i col.labo-
radors, pero també ha rebut el
suport i patrocini d'empreses
tant importants com ESTEVE-
TEUIN, MSC CRUCEROS i
FONTVELLA.

Els millors esportistes d'elit
del futbol, basquet, el rally
Dakar i la Moto GP han apostat
també pel nostre projecte, pero
altres personalitats del mon de
la cuina, cantants i personatges
famosos ens han honorat una
vegada més, amb el seu afecte i
solidaritat.

Cardona és una poblacié
petita en habitants, perd molt
important histdricament, rica en
cultura i molt solida en solidari-
tat, activisme, esport i salut. Un

referent de vila
on els seus
actius no paren
de créixer any
rere any i on
tothom hi és
ben rebut i ben
acollit.

Ara ens
trobem en Ia
fase de tancar
petites gestions
encara pendents
de El Sali'17,
pero ja treballem
amb un ull posat
en EI Sali '18.

Seguirem millorant i crei-
xent gracies a la confianca de
tots i al gran teixit voluntari que
tenim i que s'enorgulleixen del
que son, de qui som, del que
fan i del qué representa EI Sali
dins la lluita contra la FQ.

Des de I'organitzacio de EI
Sali us animem i us enco-
ratgem a qué ens visiteu
durant la jornada del
2018 i a que sigueu parti-
ceps i complices de les
€mocions que es viuen en
aquesta jornada  anual
emblematica i magica.

Marqueu al calendari
aquesta activitat de jorna-
da 2017 i seguiu-nos al
Facebook ElI Sali per no
perdre’n informa-
ci6. De veritat que
en gaudireu i no
quedareu  indife-
rents davant la nos-
tra jornada, els seus
voluntaris, el nostre
poble i els seus
habitants./
Organitzacio EI
Sali

Més d’un miler de participants i 4.000 voltes al castell
de Cardona, resumeixen la jornada de El Sali’17

La caminada i les multiples activitats
que 'acompanyen.

La ACFQ vol agrarir al Sergi i la Montse,
pares del Marcel, la seva dedicacio i esforc
per l'organitzacio d'aquest extraordinari
esdeveniment.
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Cursa noctura a I’Hospitalet
en benefici de la FQ

El 22 de abril pasado se celebré en L'Hospitalet de
Llobregat la 87 edicion de la Cursa Nocturna Ciutat de
L'Hospitalet dentro del programa de las Fiestas de
Primavera. Este afo la causa solidaria de la Cursa fue la
Fibrosis Quistica. Todos los corredores tuvieron la ocasion
de hacer un donativo para hacer realidad los objetivos de
la ACFQ.

La organizacién nos cedié un estand informativo tanto
en la feria del corredor como el mismo dia de la carrera
para hacer difusion de la FQ y explicar a los participantes
y al publico en general que se acercaba a disfrutar de este
acontecimiento ciudadano, cudles son nuestros proyectos
en marcha.

Finalmente en la 87 edicién de la Cursa Noctuna par-
ticiparon mas de 4.500 corredores y la aportacion solidaria
que se obtuvo fue de 1.567,44 euros. Desde aqui damos
de nuevo las gracias al ayuntamiento de L'Hospitalet por la
sensibilidad demostrada hacia nuestra causa.

La Nit Solidaria amb la Recerca
recapta fons per a la FQ

El passat dia 1 de desembre, a I'Hotel Porta Fira de
L'Hospitalet, va tenir lloc la 1a Nit Solidaria amb la Recerca
que va reunir a una vuitantena d'empresaris de
L'Hospitalet i el Baix Llobregat amb l'objectiu de recaptar
fons per impulsar un projecte dinvestigacié biomédica
que busca identificar nous gens implicats en la Fibrosi
Quistica, liderat per linvestigador de [IInstitut
d'Investigacid Biomedica de Bellvitge (IDIBELL), Josep
Maria Aran.

Lacte va ser conduit per la presentadora de TVE Anna
Grimau i amenitzat musicalment per Marién Group. Van
intervenir el president de 'AEBALL, Manuel Rosillo, el direc-
tor de I'IDIBELL, Gabriel Capella, Josep Maria Aran, investi-
gador de [IDIBELL, Celestino Raya, president de
I’Associacio Catalana de FQ i el tinent d'alcalde de I'area
de Benestar Social de I'Ajuntament de L'Hospitalet, Jesus
Husillos,que va tancar un acte molt entranyable per a tota
la familia de la FQ.

“Bombolles solidaries” en
Sant Carles de la Rapita

Gracias a la colaboracién de la Asociacidn de Artesanos
de La Rapita, el primer fin de semana de junio, dentro de la
Setmana dArtesania de Catalunya que se celebrd en el
municipio de Sant Carles de La Rapita, pudimos dar a cono-
cer un poco mas a esa gran desconocida para mucha gente
que es la Fibrosis Quistica, informando a los visitantes de Ia
Feria sobre qué es la enfermedad asi como cuales son los
pilares basicos necesarios para que sus efectos no avancen de
manera irreversible.

A la vez que informabamos a los interesados, incidiamos
en la necesidad de hacer donaciones solidarias destinadas a
la investigacion para lograr la curacion definitiva de la enfer-
medad. Para ello pudimos vender articulos confeccionados

por los socios y socias de la Asociacién y jabones solidarios
donados por una artesana. Todos los fondos recaudados se
destinaran integramente a la investigacion y se realizd bajo el
lema de “bombolles solidaries”. /Robert Dalmau



Agraim la col-laboracio de les empreses que han participat en aquest Sant Jordi 2017 amb la donacio o I'adqu
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.

Per tretzé
any consecutiu
durantla diada
de Sant Jordi,
I'Associacio
Catalana  de
Fibrosi Quistica,
disposa d'una
parada destina-
da a la venda
de roses a
Gava. - -

Aquesta, ha estat una diada de les mes
especias. Hem aconseguit vendre totes les roses i, a més a mes, hem
comptat amb molt merchandising, fet per les mamis que també ha
tingut una molt bona sortida. | el que encara és més important: hem
pogut compartir la diada, amb un nombre molt importat de families
amb membres que pateixen la malaltia o amics de I'Associacio i tots,
sense excepcio, han treballat de valent per a aconseguir els objectius
de recaptar el maxim i un altre proposit no menys important encara:
fer el maxim de divulgacié per donar a coneixer la malaltia.

Com a pares i mares, ens sentim orgullosos de poder contribuir
amb aquesta activitat a aportar recursos economics i a divulgar la
malaltia entre els nostres conciutadans que faciliti Ia incorporacié dels
nostres fills a I'ambit escolar i laboral amb les pequliaritats que els
condicionen pero que, alhora, fa que cadascu d'ells sigui especial.

No obstant aixd, no ens podem conformar amb aquestes acti-
vitats exclusivament. La nostra lluita continua i continuara fins acon-
seguir véncer aquesta malaltia.Fem una crida, per a qué tots ells que
conformem aquesta gran familia de la FQ, ens impliquem en acti-
vitats que reportin recursos per millorar I'atencio dels malalts i poten-
ciar la investigacio, perque aviat es pugui vencer la Fibrosi Quistica,
com proclama el titol d'aquesta revista que teniu a les mans.

A Gava, hem aconseguit la complicitat de familiars i amics/gues,
i de molts ciutadans/es, que sbn conscients que comprant la rosa a
la nostra parada, compleixen amb la tradicio, a la vegada que
col-laboren amb una bona causa. /P. Godoy

Un any
mes, i ja hi van
uns  quants,
hem posat la
parada de
venda de roses
al Passeig de
Gracia.

Com sem-
pre, la familia
Roca amb Ia
col-laboracio
del Restaurant

Thai Barcelona, que donen les roses, vam

posar la parada. 1, com ve passant en els Ultims anys, la jornada va
ser tot un éxit. A les 14 hores ja no quedava cap rosa per vendre.
Encara que aquest any la Diada de Sant Jordi va caure en diumenge,
aixd No va ser cap inconvenient per l'assistencia de gent i fins i tot
algunes empreses, que estaven de festa, també van col-laborar com-
prant la rosa solidaria a la nostra parada.

Si l'any passat el merchandising de I'Associacié que teniem a la
parada ja era extraordinari, enguany totes les persones que ho fan
possible s’han superat. Per haver-hi, hi havia fins estoretes per ordi-
nadors. Des d'aqui, moltes gracies a les families de I'Associacié que
treballen per ferho possible.

| gracies de nou a la familia Roca i al Restaurant Thai Barcelona
pel seu compromis incondicional amb la Diada i amb I'Associacio
Catalana de Fibrosi Quistica. Sense vosaltres aixd no seria possible.
Gracies als familiars, amics i coneguts que any rere any compren la
seva rosa a la parada de I'Associacio. | gracies a les empreses que de
nou han volgut participar amb I'Associacio. Esperem que ens els
propers anys augmentem i siguin mes les empreses que fan la com-
pra de la rosa solidaria Aprofitem aquestes linies per animarvos a
transmetre a les empreses on treballeu la possibilitat de comprar la
rosa solidaria a la parada de I'’Associacié en la Diada de Sant Jordi.

PaSSEEQ del
born

Hola.

Somos Jessica y Ricard, los papas de Carlota. Este ha sido el
segundo afo en que hemos montado la parada de venta de rosas
en el dia de Sant Jordi.

Ya que el afo pasado fue un éxito, este aflo Nos hemos vuelto
a animar. Y tal y como esperabamos, jjjun nuevo éxitoll!

Es un bonito dia para darnos a conocer y difundir nuestra
lucha diaria, asi que os animamos a que participéis en iniciatrvas
semejantes porque el resultado final provoca una gran satisfaccion.

Aprovechamos para dar las gracias a todos los familiares y ami-
gos que nos ayudaron a que todo saliera genial.

jiHasta el ano que vienell. ZJessica i Ricard
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Tres idees per recaptar fons

Marta Roig, mare d'un nen afectat ‘
per FQ ha impulsat aquests darrers
mesos tres iniciatives encomiables de les
quals volem deixar testimoni en aques-
tes pagines i que poden servir perque
altres persones o altres families pensin
en projectes realitzables i que aportin
recursos per la recerca medico-cientifica.
Aquests projectes van ser “Dibuixos
per respirar, la Jornada Nadalenca de ___ l

I'Escola Arrels i la Formacié Solidaria de
I'empresa TAAF /
El primer projecte “Dibuixos per respi- ‘
rar”, neix d'aqui a poc fara un any amb I'ob-
jectiu de fer casar una de les passions de la
Marta amb [l'objectiu indispensable de
recaptar fons per a la recerca en FQ. La
proposta és dibuixar qualsevol cosa que
interessi al es algu interessat en aquesta /
feina professional.potencial client i entre- /
gar la recaptacio integra a 'ACFQ. — I
Adjuntem una mostra del treball
creatiu de la Marta per si hi alguna
persona interessada en aquest tre-
ball professional.
El segon tenia a veure amb
I'Escola Arrels de Barcelona,
aquest centre realitza cada any
una Jornada Nadalenca amb I'ob-
jectiu de recaptar fons per a la
investigacié d'alguna malaltia
important. La darrera edicio, gra-
cies a I'impuls de la Marta, es va
dedicar integrament a la Fibrosi —_—_—
Quiistica.
La recapta no es limita només a demanar diners.
Durant tota una setmana s'explica i es treballa amb la
causa escollida per donar a coneixer la malaltia entre
els alumnes i familiaritzar-los amb el motiu solidari.
Finalment, com una aportaci6 més de la Marta
Roig, I'empresa TAAF de Barcelona, dedicada a la
gestié immobiliaria, va fer entrega d'un xec per valor
de 6.381 € a I'Associacid Catalana de Fibrosi Quistica
com a col-laboracié per a la lluita contra la malaltia.
Aquesta aportacio és el resultat de I'ajuda solidaria de
molts dels clients de I'empresa TAAF tots ells
Administradors de Finques i Apis, que a través de l'as-
sisténcia als cursos solidaris van fer possible aquesta
recaptacio. Des d'aqui donem les gracies als amics de
TAAF | a tots els seus clients i col-laboradors.
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Los trabajadores y la empresa Carglass nos
otorga el “Proyecto Teaming 2017”

Gracias a nuestros consocios Aleix Lopez y Montse
Santin, se ha conseguido que nuestra Asociacion resultara
ganadora del “Proyecto Teaming 2017” que impulsan los
directivos y trabajadores de la empresa Carglass, en la que
Aleix trabaja.

El proyecto anual Teaming consiste en someter a
votacion popular, entre todos los empleados de la compania,
una serie de proyectos solidarios propuestos por los propios
trabajadores. Los empleados de Carglass no solo proponen y
votan, sino que aportan y recaudan microdonaciones para el
proyecto elegido: todo trabajador que quiere aportar su
granito de arena dona un euro de su nbmina y Carglass®
dobla la cifra recaudada cada mes. De este modo, desde el
mes de abril de este afo y hasta marzo del afio que viene los
trabajadores y la empresa Carglass vienen aportando alrede-
dor de 1.700 euros mensuales para la investigacion en FQ y
para la mejora de las infraestructuras de los servicios medicos
especializados de los tres hospitales de referencia. Las aporta-
ciones a la investiugacion van dirigidas en este caso al
Instituto de Bioingenieria de Catalunya (IBEC) y al Instituto de
Investigacion Biomédica de Bellvitge (IDIBELL), de acuerdo

con el proyecto que se presento y fue votado por la plantilla
de Carglass y sus directivos.

También se consiguieron un total de 4.496,18 €. por el
dinero de la venta de tapones de plastico.

Damos desde aqui las gracias al acierto de nuestros
consocios y a la generosidad de los trabajadores y de los
directivos de Carglass por su extraordinaria labor solidaria en
beneficio de los afectados de FQ.

L’empresari jubilat Josep Lluis Rovira i els seus
“mil pensaments”

Lempresari jubilat Josep Lluis Rovira, que
havia estat ex-president de PIMEC i que en algu-
na ocasio s'ha definit com un personatge analo-
gic en l'era digital —confessa no portal teléfon
mobil—, ha portat a terme una iniciativa que
topa directament amb aquesta imatge aliena a
internet, amb un Unic objectiu: aconseguir recur-
sos per 'ACFQ que puguin ser lliurats per a la
recerca cientifica. La causa, una neta de cinc anys
afectada per la malaltia. Rovira, polifacétic i actiu,
€s va preguntar quina iniciativa podia prendre al
respecte i amb lassessoria dlmagina Digital va
posar en marxa un projecte solidari a twitter i a
Instagram anomenat “Mil Pensaments/Mil pen-
samientos”,@ 1 KPensamientos. basat amb idees,

frases i pensaments que Rovira ha anat recollint
al llarg dels anys i que ara poden piularse gene-
rant una donacié per 'ACFQ. Rovira va ser entre-
vistat al programa l'lnternauta que dirigeix Vicent
Partal que es pot escoltar a través del seglient
enllac: https://www.vilaweb.cat/noticies/1000-
piulets-contra-la-fibrosi-quistica/.
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Cuatro anos de ayuda mensual de Canviem [’Hospitalet

El grupo municipal Canviem I'Hospitalet, de 'Hospitalet
de Llobregat, formado desde las ultimas elecciones del 2015
por ICV- EUIA y Pirates, de acuerdo con su cédigo ético inter-
no, decidio a principios de la legislatura donar una parte del
salario que recibe el grupo por la dedicacion de su cabeza de
lista, a diversos proyectos sociales. La concejala Ana
Gonzalez, portavoz de este grupo, explicd a nuestra revista
que, en un principio, propusieron al pleno municipal ajustar
los salarios que reciben todos los concejales al minimo ético
que su grupo defiende, pero como no consiguieron los votos
necesarios acordaron que el excedente que le correspon-
deria a su grupo seria repartido mensualmente entre los
proyectos presentados por diversas entidades entre los cuales
figura la ACFQ.

El grupo reparte un total de 1.200 euros al mes entre
diversas entidades sociales, de los cuales 200 euros al mes se
envian a la ACFQ. Esta propuesta se mantendra mientras
dure la presente legislatura.

Ana Gonzalez, que conoce de cerca la Asociacion y a su
presidente Ceelestino Raya, comentd a esta revista que para
ellos representa un honor entregar esta modesta ayuda a la
entidad porque David Raya era una persona muy querida en
su organizaciébn y el grupo en su conjunto conocia de
antiguo los trabajos que desarrolla la entidad en beneficio

Los tres miembros del grupo municipal de I'Hospitalet, Canviem
I'Hospitalet: Ana Gonzalez, a la izquierda, Juliana Carballeira, en
el centro, e Ilvan Nieto.

de los enfermos de FQ. La portavoz explicd que este gesto
altruista ha querido ser, desde el primer dia, una accion lle-
vada a cabo sin ningun género de publicidad porque de lo
que se trata es de “mejorar el mundo” seglin sus propias pa-
labras, sin necesidad de hacer propaganda de sus propues-
tas. Desde estas paginas agradecemos al grupo municipal
Canviem I'Hospitalet su gesto solidario a lo largo de estos cua-
tro anos.

Gracias a Raul Cuartilla, miembro de la Asociacion, el
centro de Spinning Cool Cycling en Barcelona ha realizado
una actividad solidaria de captacion de fondos durante seis
meses para nuestra Asociacion.

El tipo de bicicleta que tienen en el centro hace que sea
obligatorio utilizar calzado de ciclista, ya que no se puede
realizar la sesién de ciclismo indoor con un calzado deporti-
vo normal. El usuario ha de traer su calzado de ciclismo o
bien alquilarlo en el centro.

La actividad solidaria ha consistido en que el dinero
conseguido con el alquiler de este calzado se ha donado a
la Asociacion Catalana de Fibrosis Quistica.

La cantidad donada fue de 540 euros. Muchisimas gra-
cias al centro Cool Clycling por elegirnos como primera
Asociacion solidaria de esta actividad.

Spinning Cool Cycling colabora con la ACFQ

FES-TE DONANT D’ORGANS

Hi ha moltes persones que necessiten d’un transplantament per

Ajuda’ NS’

continuar vivint o millorar la seva qualitat de vida.
La donacié és un dels actes més altruistes que es poden fer. Regala una vida.
Fes-te donant d’organs i anima les persones del teu entorn que també ho facin.
Com més donants hi hagi, més vides es podran salvar.
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Recaudados mas de 600 euros
en una carrera en Tarragona

El sabado 3 de septiembre se celebré en Tarragona la
novena edicion de la Cursa Solidaria Vall de I'Arrabassada i
Musics que este afo se realizaba en beneficio de la ACFQ.
El evento incluia una prueba atlética de cinco kildmetros
para adultos y varias carreras infantiles para nifias y nifios
de entre 4 y 11 anos de edad. En total participaron mas de
350 corredores que permitieron recaudar 620 euros para
avanzar en el tratamiento y la investigacion de la Fibrosis
Quistica.

La carrera contd con la colaboracion de la Diputacion
de Tarragona y ha sido organizada por la Associacié de
Veins de la Vall de I'Arrabassada i Musics y el Club de
atletismo local Athletic Track Tarragona, club al cual
pertenece Alfonso Moriana padre de Ivan, un joven de 22
anos afectado de fibrosis quistica y socio de la Asociacion
desde hace mas de 20 arfos. /Alfonso

Pulseras solidarias en
beneficio de la FQ en Polinya

Un grupo de alumnos del colegio de Polinya del Vallés
dedicaron la jornada del 24 de mayo pasado a la venta de
pulseras solidarias que ellos mismos habian confeccionado
anteriormente. La realizacion de las pulseras y la organi-
zacion de la venta a las personas de su entorno formaba
parte de la recaudacion de fondos para la ACFQ y para la
pequena Jana afectada por la enfermedad que ellos cono-
cen bien gracias a la charla y video que la Dra Montserrat
Bosque pediatra neumologa del Hospital Parc Tauli hizo
previamente en la escuela.

Los alumnos se concienciaron de este modo de la
importancia de la solidaridad con las enfermedades que
requieren de un largo proceso de tratamiento y de la
ayuda econdémica para seguir avanzando en nuevas te-
rapias que se consiguen gracias a la investigacion medico-
cientifica. /Josefina Romero

Botiga solidaria al Sagrat Cor de Terrassa

En arribar juny, quan ja som a punt de lI'acabament del curs, lAmpa amb el
suport de la direccio del Col.legi Sagrat Cor de Jesus de Terrassa, reuneix a totes les

families de I'escola que vulguin participar en el
sopar de germanor, que s'organitza al pati,
amb ['tnic objectiu d'acomiadar el curs i pasar
una bona estona tots plegats, tant petits com
grans.

Cada any, amb l'objectiu d'ajudar a les
families més necessitades del centre i per
recaptar fons per a diverses causes, es posen
parades on es venen joguines i ninos de peluix
de segona ma. Aquest any a la parada s’han
pogut veure també samarretes, bracalets i pins

de I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica, que la direccid del centre ens va
autoritzar a vendre. VVan ser molts els curiosos que es van acostar a preguntar i a

participar solidariament amb la nostra causa. /Ruth Morejon
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Zumba para ayudar a la Fibrosis Quistica

El pasado 12 de Marzo, Maria Gracia (vecina de Terrassa,
afectada de FQ) y su familia, junto con el gimnasio Terrassa
Sport, organizaron en el pabellon deportivo de la Cogullada
una master de Zumba, para poder recaudar fondos para
nuestra causa.

Como miembro de la Junta, asisti a dicho evento en nom-
bre y representacion de la ACFQ para hacer una breve expli-
cacion de lo que es la Fibrosis Quistica, y como vivimos las
personas que tenemos esta patologia y/o alglin afectado en
nuestro entorno que la padece. Después de mi turno de pa-
labra, hablé el hijo de Maria que prepard un escrito precioso
y emotivo dedicado a su madre, afectada de fibrosis y que no

estaba presente por estar ingresada en ese momento. Fueron
muchos amigos, vecinos y socios del gimnasio los que se
acercaron para colaborar con la causa. Un total de ocho
instructores, subidos en el escenario, que nos hicieron, por
un momento, olvidarnos de nuestros problemas y hacer que
disfrutaramos con la musica y el baile. /

Preséncia de ’ACFQ a la

Un any més I'Associacid Catalana de Fibrosis Quistica,
va muntar un estand a la fira d'entitats de Gava, que es va
fer a la Torre Lluch i a la Rambla a finals de setembre, per
aprofitar aquest dia per fer-nos visibles a la ciutadania, a la
resta d'entitats i al propi Ajuntament.

La Mostra va incloure la presencia de 46 estands —el
nostre entre ells— i es van fer, a més tallers, exposicions,
actuacions musicals, contes i una Fira de la Cervesa. La ciu-
tat compta amb més de 200 entitats que treballen en dife-
rents ambits com la cultura, I'esport, l'accid social,
I'educacio, les relacions veinals, el comerg, la coo-
peracio internacional i el medi ambient.

Amb aquestes activitats, volem donar a conéix-
er els problemes als que han de fer front els nostres
fills cada dia per conscienciar als ciutadans de la
importancia d’entendre’ls i facilitar aixi la seva incor-
poracié a I'ambit escolar i al mén laboral.

Com ja és habitual, volem agrair el cop de ma
que ens vam donar les families que es van apropar
a l'estand i van compartir amb nosaltres aquesta
jornada.

Mostra d’Entitats de Gava

La ACFQ quiere agradecer a Paco, Nuria,
Cristina, amigos y colaboradores, su dedi-
cacion y esfuerzzo de tantos arnos por el
éxito de esta iniciativa.




ENCARA NO TENS LA SAMARRETA SOLIDARIA?

Ja disposem de la samarreta
solidaria a la nostra seu de I’Associacio,
i la tenim en tres talles diferents:

M,LiXL

Es pot adquirir en horari d'aten-

cio al public per un preu de
10 euros

Si voleu ajudar a fer visible la
Fibrosi Quistica us animem a com-
prar la samarreta. El benefici de les
samarretes solidaries es destinara a
millorar les unitats de Fibrosi Quistica
dels tres hospitals de referénca a
Catalunya (Hospital Vall d’'Hebron,
Hospital Sant Joan de Déu i Hospital de
Sabadell. Parc Tauli) i a donar el
maxim suport a la recerca médico-
cientifica.

Us animem a que feu difusio entre
els vostres familiars, amics i coneguts.

Heréncies i llegats solidaris: una altra forma d'ajuda

Deixar un llegat a una ONG és una practica habitual a diversos paisos europeus i suposa una gran
part dels ingressos de les organitzacions.

L'Associacio Catalana de Fibrosi Quistica també pot ser beneficiaria com a entitat sense anim de lucre
de llegats solidaris. Només cal que aquella persona que vulgui fer aquest acte solidari a favor de Ia Fibrosi
Quistica en el seu testament, ho especifiqui. Us animem a col-laborar a favor de la Fibrosi Quistica i a

difondre aquesta informacio entre els vostres coneguts, amics i familiars. Contribuirem entre tots a una
gran Illuita.

HAZTE DONANTE DE ORGANOS

www20.gencat.cat/portal/site/canalsalut/




NOTICIES

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 traveés de la Asociacion www.fibrosiquistica.org. Aqui se cita, como viene siendo la
norma, solo el medio donde se publico y Ia fecha de edicion, y un resumen de los contenidos.

Compromiso mundial
para luchar contra las
resistencias a
antibiéticos

Los lideres mundiales asistentes a la
Asamblea General de Naciones Unidas han
abordado este miércoles la necesidad de
abordar y frenar de forma coordinada la
propagacion de infecciones resistentes a
los antibidticos convencionales, tras cons-
tatar que supone un desafio para la salud,
la seguridad alimentaria y el desarrollo.
Asi lo han acordado con motivo de la 71
edicion de la Asamblea General que se ce-
lebra estos dias en Nueva York (Estados
Unidos), donde por cuarta vez en la histo-
ria se ha analizado una cuestion relaciona-
da con la salud despuésdel VIH, las enfer-
medades no transmisibles y el ébola.

Este problema se produce cuando bacte-
rias, virus u hongos desarrollan resistencia
frente a los medicamentos que anterior-
mente eran capaces decurarlos. Y los jefes
de Estado se han comprometido a adoptar
una estrategia coordinada para analizar las
causas fundamentales de estas resistencia.
"La resistencia a los antibidticos es una
amenaza para la consecucion de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible 'y
requiere una respuesta global”, ha defen-
dido Peter Thomson, presidente de Ia
Asamblea General, que ha insistido en que
“ningun pais, sector u organizacion puede
abordar este problema porsi solo”,

Esta resistencia hace que infecciones
comunes y potencialmente mortales como
la neumonia, la gonorrea, el VIH, la tuber-
culosis o la malaria, sean cada vez mas
dificiles de tratar. Ademas, el aumento de
este problema se ha producido como con-
secuencia del abuso o mal uso de los
antibioticos u otros agentes antimicro-
bianos.

EUROPA PORESS 21.09.2016

Disenan anticuerpos
hibridos contra las
“superbacterias”

Un grupo de investigadores de la
Universidad Rockefeller ha disefado
moléculas que se dirigen a carbohidratos
especificos de la superficie celular de las
bacterias. En experimentos con ratones,
emplearon esta estrategia para tratar con
éxito las infecciones por Staphylococcus
aureus resistente a meticilina (MRSA),
segin se publica en un estudio en
Proceedings of the National Academy of
Sciences (PNAS).

Los virus bacteridfagos tienen enzimas
capaces de producir citdlisis, al reconocer y
unirse a carbohidratos especificos en la
célula bacteriana. De esta forma, acaban
con los microorganismos, a diferencia de lo
que ocurre con el sistema inmune
humano, cuyos anticuerpos son particular-
mente eficientes al unirse a proteinas bate-
rianas, pero que se quedan cortos si el
objetivo es un carbohidrato, en lugar de
una proteina. No obstante, las enzimas lisi-
nas y los anticuerpos comparten algunas
similitudes en sus estructuras. Y eso dio a
los investigadores una idea. Asi, segtn
explica el director del estudio, Vincent A.
Fischetti, jefe del Laboratorio de
Patogénesis e Inmunologia Bacteriana, se
han basado en dichas citolisinas para ayu-
dar al sistema inmunoldgico a luchar con-
tra los patégenos microbianos.

"Tanto los anticuerpos y como las enzimas
lisinas tienen dos componentes: uno de
ellos se une a su objetivo respectivo, pero
mientras que en las lisinas, el segundo
componente corta la pared celular bacteri-
ana, en los anticuerpos se encarga de
coordinar una respuesta inmune”, dice
Assaf Raz, investigador en el laboratorio de
Fischetti que dirigié los experimentos.
"Esto nos permitio mezclar, combinando la
pieza viral responsable de la fijacion a un
carbohidrato con la parte del anticuerpo
que le dice a las células inmunes cdmo
responder”.

El equipo también estudio las bacterias: al
igual que los virus, producen una molécu-
la similar de union a carbohidratos y otra
de corte, que usan para alterar sus propias
paredes celulares durante el crecimiento.
Como hicieron con las lisinas, combinaron
parte de esas enzimas con parte de antic-
uerpo humano.

Los investigadores llamaron a la molécula
disenada lysibodies (unos anticuerpos
hibridos). Desarrollaron tres tipos: dos
derivados de virus y uno de bacterias.
Todos fueron disefiados para acabar con
Staphylococcus aureus.

DIARIO MEDICO 19.04.2017

Biologos moleculares
descubren como
doblegar a las
superbacterias
hiperresistentes

Un grupo de bidlogos moleculares canadi-
enses ha creado un medicamento que
aniquila las cepas superresistentes de las
bacterias Pseudomonas aeruginosa y el
gonococo, invulnerables a otros antibioti-
cos.

El remedio ahoga a las bacterias y las priva
de alimentacion, segun un informe publi-
cado por la revista Canadian Journal of
Physiology and Pharmacology.

"En los ultimos ocho afios han sido cread-
0s y aprobados solo dos nuevos antibioti-
cos, ya que la mayoria de ellos funciona
contra las mismas partes de los microbios
que van cambiando con el desarrollo de la
inmunidad de las bacterias. Nosotros no
solo hemos hallado un nuevo 'blanco’ para
los antibidticos, sino que también hemos
creado un remedio que ataca las bacterias
vy, al mismo tiempo, no afecta a las células
humanas"”, relata Grant Pierce, de la
Universidad de Manitoba, en Winnipeg
(Canada).

En los ultimos afos, los médicos se
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enfrentan cada vez mas al problema de la
aparicion de las asi llamadas 'superbacte-
rias', que no son sino microbios resistentes
a uno o varios antibidticos.

Descubren virus ‘Frankenstein' capaces de
robar el ADN de otros organismos

Entre ellos se encuentran tanto los bacilos
raros e inofensivos como los patégenos
muy comunes y peligrosos, tales como la
Pseudomonas aeruginosa o el gonococo
(Neisseria gonorrhoeae).

El problema se agrava a causa de que los
microbios desarrollan muy a menudo la
inmunidad hacia los antibicticos no uno a
uno, sino 'de forma colectiva', intercam-
biandose por los cddigos encontrados.

En julio de 2015, los médicos descubrieron
que las bacterias halladas en las aguas
negras de la capital de la India, Nueva
Delhi, elaboraron una defensa contra los
llamados carbapenemas —'antibidticos de
la Ultima esperanza'-. Y, paralelamente, los
microbios empezaron a intercambiarse los
genes para producir el 'antidoto’,

Segun Pierce, esto obliga a los investi-
gadores a buscar métodos no tradicionales
para combatir a las bacterias y, en vez de
usar antibidticos naturales o semisintéti-
cos, crearlos desde cero.

CANADIAN JOURNAL OF PHYSIOLOGY
AND PHARMACOLOGY 20.04.2017

Potencial de la timosina
alfa 1 como tratamiento
para la fibrosis quistica

Un estudio dirigido por investigadores de la
Universidad George Washington acaba de
identificar un nuevo potencial tratamiento
para la fibrosis quistica: la terapia basada
en timosina alfa-1, un péptido sintético que
replica un péptido producido en la natu-
raleza, reduce la inflamacion observada en
los pacientes de fibrosis quistica y mejora
la actividad y estabilidad de la proteina
CFTR responsable de la enfermedad.

La fibrosis quistica es una enfermedad
autosomica recesiva causada por muta-
ciones en el gen que codifica para la pro-
teina CFTR (proteina reguladora de la con-
ductancia transmembrana de la fibrosis
quistica). Las alteraciones en CFTR com-
prometen la produccion o la actividad de
un transportador de iones en la membrana

de las células. La mutacion mds frecuente,
p.Phe508del, da lugar a una proteina CFTR
con actividad limitada, que no se pliega
correctamente y lleva a problemas en la
permeabilidad celular e inflamacion en los
drganos afectados, principalmente los pul-
mones.

A pesar de que existen tratamientos para
hacer frente a la fibrosis quistica, que han
aumentado la esperanza de vida de los
pacientes, de momento no hay un
tratamiento que actue de forma conjunta
frente a los diferentes efectos de la
alteracion de CFTR. “Ningun tratamiento
puede ser utilizado en solitario,” sefala
Allan Goldstein, director del trabajo.
"Nosotros hemos desarrollado un unico
tratamiento que potencialmente puede
corregir el defecto genético que causa la
fibrosis quistica y disminuir la inflamacion
que se produce como resultado.”

Los investigadores utilizaron un modelo en
raton para la fibrosis quistica, al que
administraron timosina alfa, un polipéptido
presente en la naturaleza que actua como
modulador inmune y es considerado como
seguro a nivel clinico cuando se utiliza
como agente inmunoterapéutico o adyu-
vante. Los resultados del trabajo
mostraron que la timosina alfa mejora la
inflamacion y la tolerancia inmune de los
ratones portadores de la mutacion
p.Phe508del en CFTR. Ademas, el polipép-
tido mejord la localizacion, estabilidad y
funcion de la proteina CFTR mutante a
través de diferentes mecanismos, tanto en
las células de los ratones mutantes, como
en células de pacientes humanos con la
mutacion.

Los resultados del trabajo apuntan a la tim-
osina alfa como un potencial agente ter-
apéutico para el tratamiento de la fibrosis
quistica. Por primera vez, un unico com-
puesto es capaz de tratar dos caracteristi-
cas de la enfermedad como son la infla-
macion y la alteracion de la funcion de
CFTR.

Los investigadores reconocen que la activi-
dad correctiva de la timosina alfa tiene que
ser todavia confirmada y evaluada frente a
otros compuestos en desarrollo. No
obstante, la seguridad mostrada por la tim-
osina alfa (ya aprobada bajo el nombre
comercial de Zadaxin) tanto en adultos
como en nifios, unida a su coste-efectivi-
dad apunta a que el péptido podria ser uti-
lizado en ensayos clinicos para evaluar sus

posibles beneficios en pacientes con fibro-
Sis quistica.

GW Researcher Uncovers Potential
New Treatment for Cystic Fibrosis.
1.05.2017

El diésel mata a 107.000
personas cada aio

Un estudio realizado por la ONG que con-
tribuyé a destapar el escandalo de los
coches trucados de Volkswagen alerta hoy
sobre el impacto en la salud que estan
teniendo los vehiculos diésel.

Los motores diésel emiten mas gases con-
taminantes en condiciones normales que
durante las pruebas técnicas para certificar
cuanto contaminan. El trabajo ha contabi-
lizado la diferencia entre lo que se supone
que emiten estos vehiculos y lo que real-
mente liberan al medio ambiente en la
Unién Europea, EE UU, China, India,
Australia, Brasil, Canada, Japon, México,
Rusia y Corea del Sur, que concentran el
80% del mercado.

Los resultados indican que un tercio de las
emisiones de Oxidos de nitrégeno (NOx) de
vehiculos pesados (camiones y autobuses)
y la mitad de las de coches y otros vehicu-
los ligeros superan los limites legales. En
2015 este tipo de motores emitieron un
total de 13,2 millones de toneladas de oxi-
dos de nitrégeno, de las cuales 4,6 mil-
lones de toneladas no estaban contabi-
lizadas debido al problema sefalado.

Los NOx generan particulas y ozono que
provocan enfermedades cardiovasculares y
respiratorias, sobre todo ictus e infartos. El
estudio calcula que el exceso de emisiones
causo 38.000 muertes prematuras mas de
lo esperado. La muerte prematura es la
que sucede antes de alcanzar la esperanza
de vida debido a alguna enfermedad u otra
causa. En total, los gases NOx del diésel
habrian provocado 107.600 muertes pre-
maturas en los paises analizados.

Ocho de cada diez defunciones se concen-
tran en China, India y la UE. “Europa sufre
la mayor carga de enfermedad debido al
exceso de emisiones de NOx en todo el
mundo”, reconoce Ray Minjares, coautor
del estudio y miembro del Consejo
Internacional de Transporte Limpio (ICCT),
que ha liderado el estudio, publicado hoy
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en Nature. “"En Europa hubo 11.400
muertes prematuras mas en 2015 debido
al exceso de emisiones”, resalta. A esas
defunciones habria que sumar las 17.100
causadas por las emisiones dentro de los
limites legales. Solo China registra niveles
maés altos, 31.397 muertes prematuras por
estas causas.

En los 28 paises de la UE, el 60% de las
muertes se deben a emisiones de coches y
furgonetas. “Europa concentra el 68% de
la carga de mortalidad global por el exceso
de emisiones de NOx de coches, ninguna
otra region registra una mortalidad tan
alta”, detalla Minjares.

El aire contaminado causa 467.000 defun-
ciones al aflo, segun los datos publicados
por la Agencia Europea del Medio
Ambiente en 2016.

EUROPA PRESS 15.05.2017

Sevilla acoge la 40
Conferencia Europea de
Fibrosis Quistica

A la cita en Fibes vendran 2.500 especialis-
tas de todo el mundo. Entre los contenidos
habra ponencias sobre la enfermedad
dirigidas a personas con FQ y sus familiares
La doctora Ester Quintana, neumdloga de
la Unidad de Fibrosis Quistica (FQ) del
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla, pre-
sidird la 40 Conferencia Europea de Fibrosis
Quistica, que reune a profesionales de la
salud relacionados con la FQ, que normal-
mente no pueden acudir a los congresos
que se celebran fuera de Espana.

Ademas de la doctora Esther Quintana for-
man parte del comité organizador del con-
greso la doctora Kris De Boeck, presidenta
de la ECFS; y la doctora Concha Prados,
presidenta de la Sociedad Espafola de FQ.
El objetivo de este congreso es propor-
cionar un foro para la discusion de la cien-
cia basica y aplicada en FQ y facilitar la tra-
duccion de los ultimos conocimientos en la
practica clinica diaria.

El programa, que ha sido elaborado por
especialistas internacionales, refleja estas
prioridades y contiene temas cientificos y
clinicos.

Hace siete afios se celebré en Valencia la
33 Conferencia Europea de Fibrosis
Quistica. Muchos avances han sucedido
para la Fibrosis Quistica en este tiempo gra-

cias a la dedicacion y el trabajo duro de
todos los profesionales implicados en el
tratamiento y la investigacion de la FQ.

El trasplante pulmonar, la nueva gene-
racion microbioldgica, nutricion, fertilidad o
gjercicio fisico y huesos son algunos de los
temas programados en este encuentro.
Como broche a la celebracion el 10 de junio
se celebrara un “Family Day” en el que
habra ponencias sobre distintos aspectos
relacionados con la enfermedad y que
estaran dirigidas a personas con FQ y sus
familiares.

Nuevos enfoques de las terapias de FQ,
resiliencia y el bienestar psicoldgico, enve-
Jjecer con Fibrosis Quistica, opciones repro-
ductivas en pacientes portadores de
Fibrosis Quistica, o control de la infeccion
en Fibrosis Quistica.

Esta jornada estda organizada por Cystic
Fibrosis Europe, la Federacion Espariola de
Fibrosis Quistca y la Asociacion Andaluza de
Fibrosis Quistica, y se celebrara en el Ayre
Hotel Sevilla de 9.00 a 14.30 horas.

SEVILLA DIRECTO 5.06.2017

La terapia de células
madre reduce el daiio
pulmonar

Con la creciente cantidad de contaminacion
industrial, exponemos nuestro cuerpo a estos
productos quimicos nocivos y el polvo, todos
los dias. En lugar de aire fresco, que se respi-
ra en el aire contaminado que a su vez dafa
los pulmones.

Los pulmones comienzan a perder su funcion
debido a la inflamacion cronica. Varias enfer-
medades causan esta inflamacion cronica.
EPOC (enfermedad pulmonar obstructiva
cronica) y la fibrosis quistica son la causa prin-
cipal. Estos causan finalmente la insuficiencia
respiratoria en pacientes.

Un nuevo estudio revela que la terapia de
Células madre puede reducir el dafio pul-
monar. Este estudio, realizado en ratones,
demuestra que la terapia de células madre
ayuda a reducir la enfermedad pulmonar
inflamatoria.

Los expertos de la Universidad de Queens en
Belfast, Reino Unido investigaron la eficacia
de la terapia de células madre mesen-
quimales en un modelo de raton de la enfer-
medad pulmonar inflamatoria cronica.

Las células madre se administraron por via

intravenosa a ratones a los cuatro y seis se-
manas de edad. A las ocho semanas, los
investigadores recogieron muestras del tejido
y las células de los pulmones. Encontraron
reduccion significativa de la infiamacion en el
grupo que recibio terapia de MSC. Las células
y nuetrophils monociticas, que son signos de
inflamacion, redujeron significativamente
después de esta terapia.

No solo ayudan a reducir la infiamacion en los
pulmones, pero también dio lugar a mejoras
notables en la estructura pulmonar. Esto su-
giere que esta forma de tratamiento tiene el
potencial de reparar el dafo pulmonar.
Declan Doherty, un investigador en la
Universidad de Queens Belfast, dijo: “Estos
resultados preliminares demuestran la eficacia
potencial del tratamiento MSC como un
medio de reparacion de los dafios causados
por enfermedades pulmonares cronicas como
la EPOC”.

PURPLEBINDER 25.06.2017

Primera reproduccion de
imagenes grabadas en
ADN de células vivas

Por primera vez, una pelicula primitiva ha
sido codificada en ADN en células vivas, y
posteriormente reproducida, validando
este sistema de almacenamiento de datos.
Cientificos, financiados por los National
Institutes of Health de Estados Unidos,
dicen que es un paso importante hacia un
"registrador molecular" que puede algun
dia hacer posible obtener lecturas, por
ejemplo, de los estados internos cam-
biantes de las neuronas a medida que se
desarrollan.

"Queremos convertir las c élulas en histori-
adores” explico el neurocientifico Seth
Shipman, Ph.D., becario post-doctoral en
la Harvard Medical School, Boston.
"Prevemos un sistema de memoria biolo-
gica que es mucho mas pequefo y mas
versatil que las tecnologias de hoy, que
rastreara muchos eventos de forma no
intrusiva con el tiempo".  Shipman y su
equipo informan sobre su prueba de con-
cepto de este futurista "soporte de
grabacion molecular" en la revista Nature.

EUROPA PRESS 14.07.2017
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Manel Gimeénez:

El Manel, acompanyat de la seva filla Cristina, en

una foto recent.

Veéncer.- Manel, quins han estat els
motius per incorporarte activament a la
Junta directiva de IACFQ?

Manel Giménez.- La veritat és que a
casa sempre hem col-laborat activament
amb [lassociacio, participant a les dife-
rents activitats que s’han anat orga-
nitzant. La meva dona, Marta Barrera,
tambeé va ser membre de la Junta fa uns
anys. En aquests moments, jo tinc una
mica més de temps lliure i he cregut que
podia donar un cop de ma per ajudar de
manera mes activa en tot allo que fos
necessari.

Veéncer.- Tens la sensacio que la descen-
tralitzacid de I'ACFQ, en aquest cas al
Valles, enfortira I'entitat?

M.G.- Evidentment ['objectiu de crear
una delegacié al Valles amb seu a
Sabadell és enfortir I'Associacio, fer-nos
mes visibles a la zona per treballar coor-
dinadament entre nosaltres, I'Associacio i
futures delegacions que es puguin anar
creant. Fer xarxa per arribar a totes les
persones que tinguin alguna relacié amb
la FQ.

Es tracta, sempre, de sumar i intentar,
des de Sabadell, tenir un contacte meés
proper amb les persones afectades i els
seus familiars, partint de I'Hospital Tauli

Segurament no es podia pensar amb cap persona mes adient per obrir una
delegacio de I'Associacio Catalana de Fibrosi Quistica al Valles, amb seu a la ciu-
tat de Sabadell —referent per a tots els malalts de Fibrosi Quistica i les seves
families de la zona. Alla esta I'Hospital de Sabadell-Parc Tauli, i alla esta també el
nostre consoci Manel Giménez, amb la ferma voluntat d'activar I'Associacio i
crear noves sinérgies entre l'entitat i les administracions publiques de la comar-
ca, per tal de fer realitat la lluita contra la malaltia, el suport a afectats i familiars
i I'exercici de la solidaritat a la zona. Lactivisme del Manel, fora de dubte, s’ha
posat ja de manifest a través del primer contacte amb el regidor de Salut de
I'Ajuntament de Sabadell, com s’explica en aquestes mateixes pagines de la
revista. Ja sabem que, amb ell, I'éxit esta assegurat.

com a refereéncia i enfortir les rela-
cions amb I'Administracid i amb
el propi Hospital Tauli.

Veéncer.- Quines accions penses
portar a terme per tal dapropar les
families afectades a I'entitat?

M.G.- Encara hi ha moltes persones
afectades que no so6n socies de
I'Associacio, ni els seus familiars. Per tant,
una tasca important a fer és donar a
coneéixer I'Associacio amb més intensitat i
comencar a crear espais de trobada per
atendre necessitats i demandes.

| a partir daqui, comencar a realitzar
activitats tot participant en actes i accions
que es realitzin a nivell de ciutat per infor-
mar sobre la malaltia i recollir fons per
continuar investigant. A més a mes,
també hi ha la proposta de fer xerrades
per a familiars de nous diagnosticats,
conferéncies d'experts per explicar nous
tractaments, etc.

Veéncer.- Quins aspectes consideres que
hauria dimpulsar I'Associacié en el futur
immediat i a mitja termini?

M.G.- L‘Associacio esta fent una gran
tasca, de fet, fa molts anys que la fa. El
que cal és fer pinya, potenciar aquesta
tasca: fer difusio, explicar que és la FQ,
recollir fons per la investigacio, demanar
a les administracions la cobertura total i
eficac de qualsevol medicament que
ajudi a millorar el tractament, col-laborar

perque tota persona afectada i els seus
familiars tinguin el recolzament neces-
sari, continuar oferint fisioterapia, aten-
ci6 psicologica, assessorament laboral,
fiscal, etc.

La llista és molt amplia i segurament la
podriem anar ampliant sense fi, per tant,
€és important donarse a coneixer, que les
persones afectades participin i entre tots,
prioritzar i treballar per aconseguir els
objectius proposants.

Véncer.- Ja sha vist que una de les
maneres mes efectives de lluitar contra la
malaltia és aconseguir recursos per
incentivar i ampliar la recerca cientifica i
terapéutica. Tens previstes algunes inicia-
tives en el teu territori al respecte?
M.G.- El primer pas, com ja he dit ante-
riorment, és sol-licitar la col-laboracié de
les persones afectades i familiars que
encara no siguin socies, una col-labo-
racio economica, pero sobretot humana.
La difusio és una eina clau per donar a
coneéixer la malaltia i de retruc la solidari-
tat dels sabadellencs/ques i de tot el
Vallés. Partim de qué I'Hospital Tauli esta
tractant a més de 120 persones afec-
tades de totes les ciutats i pobles del
Valles en aquests moments.

També, treballar perque les administra-
cions locals ajudin i participin en la lluita
contra la malaltia i comencar a participar
de fires i altres activitats que es realitzin a
nivell de ciutat per recollir fons.
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