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revista de |’associacio catalana de fibrosi quistica

S’ha celebrat PAssemblea General de socis de Pentitat
Per Pany 2025 es preveu incrementar el suport a les
unitats hospitalaries 1 intensificar Pactivitat

Amb la sala de I'entitat gairebé plena, que va acabar d'om-
plir-se a mesura que va avancar el mati, es va celebrar I'Assemblea
General de I'any 2025 ila Jornada Formativa tradicional d'aquesta
jornada.

Després de la salutacid del president Paco Garcia, agraint
la preséncia dels socis més actius, va prendre la paraula la secre-
taria Marta Gonzdlez per allegir I'acta de I'assemblea anterior que
es va aprovar, com la resta de punts de I'assemblea, per unanimi-
tat dels presents. El president, Paco Garcia, va fer un exhaustiu
repas a les activitats que I'entitat ha portat a efecte al llarg de I'any
2024 i va reiterar els principis de I'Associacié Catalana de Fibrosi
Quistica que son el proposit de vencer de-

finitivament la malaltia, aconseguint la La Junta va expresar la
seva curacio, per la qual cosa va destacar . .
la confianca i la cooperacié com les dues necessitat de mantenir-se

eines fonamentals per a I'objectiu ltim de
['entitat. Va fer un repas del context de
I'Associacid fixant-se en el capital que re-

' L
presenten les families associades, el 1 aconsegult ﬁIlS ara no €s
col-lectiu medic-cientific, que treballaa una perdi en el futur immediat

amb I'entitat per a millorar la qualitat de
vida dels afectats i les seves families, i també les administracions
publiques, les escoles, les empreses, la resta de col-lectius i asso-
ciacions, els mitjans de comunicacid i la inestimable col-laboracié
I'entitat i I'han convertit en un instrument de primera magnitud
en el moén de I'associacionisme sanitari.
Es vareferir també al Programa Acollida dirigit als afectats
i les seves families i al seu paperintegradoride suport, i va assen-
yalar el creixement del ACFQ amb 16 nous socis/socies durant 'any ~ amb el suport de:
2024.Va comentar la intensissima vida associativa que s'ha fet fins
ara amb la participacié a Congressos, Jornades i activitats diver- Ajuntament de L'Hospitalet

ses, aixi com la relacid amb els associats i associades per a man-

alerta, perque tot



tenir-los informats i per a acompanyar-los en totes les demandes
familiars i personals que van arribant a I'Associacid. Va assenyalar
també el programa de Comunicacid i Xarxa que representa un fil
directe amb tots els membres de I'entitat, gracies a I'enviament
de cites bibliografiques per a saber més de la malaltia i noticies re-
lacionades per a conéixer I'impacte de la FQ en la vida quotidiana,
aixi com el manteniment de la pagina web i de I'activitat en les
xarxes, la divulgacio per correu electronici el nou format d'aquest
ultim any de qué abans era la revista impresa, que ara s'ha con-
vertit en capsules o pindoles informatives que estalvien les des-
peses de paper i que permeten una relacid més immediata i
generalitzada dels materials informatius amb el col-lectiu de I'en-
titat. A més de la revista digital es va informar de la quantitat in-
gent de comunicacions enviades per diferents conductes i de les
activitats desenvolupades per a estendre el coneixement de la
malaltia i per a recaptar fons que després s'utilitzen per la incen-
tivacio de la recerca.

Paco Garcia va comentar també les activitats ja tradicio-
nals, com per exemple el Dia Mundial de la FQ, el Dia Nacional, la
Setmana Europea, la campanya de sensibilitzacié i divulgacid en
el metre de Barcelonai en la via publica, el Dia Mundial de les Ma-
lalties Minoritaries i el Dia del Donant i del Trasplantament. Vares-

LCS linies d’actuaci() Pel 2025 saltar també el Programa Suport que

consisteix a facilitar la tasca dels investigadors

representen la Continuitat del i de les unitats de FQ dels hospitals i el suport

internacional que continua sent un dels signes

treball de PASSOCiaCi(’) cn CIS d'identitat de la nostra Associacid.
programes de SllpOft a les Aprovada la Memoria d'activitats de I'any

2024 es van presentar les linies d'actuacié del
families 1 al col lectiu médic 2025 basades en la continuitat de les activitats
i en la incentivacié de les noves propostes. En
aquest sentit, es va parlar de la necessitat de donar un suport
actiu a I'obtencid del certificat de discapacitat tenint en compte
que s'ha observat que baixen les qualificacions i aixo obligara a
fer un seguiment molt més acurat al respecte, i es va comentar
també I'impuls que s'ha de donar a la captacié de fons tenint en
compte que hi ha noves i molt importants propostes de cara al
2025 que després serien ampliament destacades pel Dr Antonio
Moreno en la Jornada Formativa i de la qual donarem ampli
compte en una proxima capsula informativa. Es van comentar, en
aquest sentit, els primers contactes amb la Fundacié La Caixa per
a aconseguir uns recursos importants per a fer front als nous rep-
tes que es planteja I'entitat en aquest terreny.

Es va insistir també en ['atencié que per a enguany es vol
donar alainsercid laboral dels joves afectats i al suport escolar en
tot alldo que faci falta per a garantir la normalitat, aixi com tot allo
relacionat amb I'increment de la sensibilitzacié sobre la malaltia
en la poblacid general, la preséncia en jornades i la circulacid del

La presidéncia durant I'assemblea



Assemblea General
de Socis i volacid

coneixement disponible dins del col-lectiu. En aquest sentit, es va
informar de I'espectacular novetat del cribratge neonatal que ha
passat de la deteccié d'un cas cada 5.000 naixements, no fa molt,
a les xifres actuals que parlen d'un cas d'afectacié de FQ per cada
9.000 naixements. A aquest fet, que ajuda a la deteccié precog i
a la rapida intervencid, que milloren per si soles la resposta de
I'afectat, cal afegir el resultat extraordinari
dels nous moduladors per a posar un bon

Els principals carrecs de la
Junta directiva de I'entitat
durant la lectura de l'acta
de l'assemblea anterior per la
secretaria, Marta Gonzalez.

Un objectiu per aquest any €s

grau d'esperanca en el tractament de Ia aconseguir meés recursos,

malaltia.

En aquest punt va haver-hi diverses sobretot d’alguna Fundaci(), per

intervencions dels carrecs de la Junta de
I'entitat sobre la importancia de mantenir-

tal de fer front a nous reptes de

se actius i atents. Actius, perque tot el que les unitats hospitalélries de FQ

s'ha aconseguit fins ara que és molt, molt
important i que suposa un extraordinari suport a les families i als
afectats, es podria perdre perqué I'encariment dels nous farmacs
implica una enorme rémora pressupostaria en la sanitat publica i
cal estar vigilants i no baixar la guardia. | atents, perque la tendén-
cia social és considerar que tot esta consolidat, i aixo és un error.
La prova, van posar de manifest des de la taula, és que I'entitat té
més de 500 associats i el nombre de socis/sOcies actius continua
sent molt minoritari.

Aprovades les linies d'actuacié per al 2025, es va passar a
['estat de comptes i al pressupost previst per I'any proxim, a ca-
rrec de la tresorera Montse Marti. Els ingressos de 2024 van ser
de 246.921,97 € i les despeses globals van ser de 239.434,25 €. El
capitol més gran de les despeses és el del Programa Suport, que
incorpora les ajudes de recursos per a larecercaien les diferents
unitats hospitalaries d'atencid, que s'ha destinat més de 127.000
€, seguit del Programa Acollida i del Programa de Comunicacid.
Els ingressos van provenir del financament propi, per sobre dels



| 205.000 € (entre quotes d'associats, donatius
i ingressos de campanyes) i una mica més de
30.000 euros corresponents als ingressos per
subvencions de les administracions publiques
i altres.

Amb algunes preguntes de socis presents
en I'assemblea sobre altres possibilitats d'in-
crement dels donatius d'empreses, que es
van assumir per la Junta per a sondejar les
possibilitats, es van aprovar per unanimitat
els comptes del 2024 i el pressupost anual,
amb l'acord suplementari d'incrementar un

. euro al mes les quotes dels associats
Una imatge de la sala, durant I'assemblea Finalment, es va aprovar la renovacid de la Junta que co-
rresponia a aquest exercici, afegint-se un nou membre que es va
presentar al conjunt de I'assemblea i que va ser rebut amb un fort
aplaudiment dels presents.

Amb el missatge del president, Paco Garcia, i d'altres com-
ponents, com per exemple Paco Godoy, la secretaria de I'entitat
Marta Gonzalez, o I'expresident Celestino Raya, es va tancar I'as-
semblea d'associats (amb la invitacid a tots els presents a tenir en
compte que cal continuar lluitant per a no perdre res del que s'ha

aconseguit i en la mesura del possible incre-

Es va aprovar també un mentar-ho), dues hores després d'iniciada, per
d’ 1 a donar lloc a la Jornada Formativa, de la qual

augment un €uro mensual a parlarem en la capsula informativa nim. 18.

la quota dels associats, ila

renovacio de la Junta amb una

nova incorporacio
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Se ha celebrado la Asamblea General de la entidad
Para el 2025 se prevé incrementar el apoyo a las
unidades hospitalarias e intensificar la actividad

Con la sala de la entidad casi llena, que acabd de llenarse a
medida que avanzd la mafiana, se celebrd la Asamblea General
del afo 2025 y la Jornada Formativa tradicional de esta jornada.

Tras el saludo del presidente Paco Garcia, agradeciendo la
presencia de los socios mas activos, tomd la palabra la secretaria
Marta Gonzdlez para leer el acta de la asamblea anterior que se
aprobd, como el resto de puntos de la asamblea, por unanimidad
de los presentes. El presidente, Paco Garcia, hizo un exhaustivo
repaso a las actividades que la entidad ha llevado a efecto a lo
largo del afio 2004 y reiterd los principios de la Asociacion Cata-
lana de Fibrosis Quistica que son el propdsito de vencer definiti-
vamente la enfermedad, consiguiendo su

curacién, por lo que destacé la confianza'y La ]unta expresé la necesidad

la cooperacion como las dos herramientas
fundamentales para el objetivo ultimo de de mantenerse alerta, Para

la entidad. Hizo un repaso del contexto de que todo lo COI’lSCgUidO hasta
la Asociacion fijandose en el capital que re-

presentan las familias asociadas, el colec- ahora no se vaya a perder en el
tivo médico-cientifico, que trabaja a una f . d

con la entidad para mejorar la calidad de uturo inmediato
vida de los afectados y sus familias, y tam-

bién las administraciones publicas, las escuelas, las empresas, el
resto de colectivos y asociaciones, los medios de comunicaciény
la inestimable colaboracidén la entidad y la han convertido en un
instrumento de primera magnitud en el mundo del asociacio-
nismo sanitario.

Se refirié también al Programa Acogida dirigido a los afec-
tados y sus familias y a su papel integrador y de apoyo, y sefialé
el crecimiento del ACFQ con 16 nuevos socios/socias durante el ~ con el apoyo de:
afo 2024. Comentd la intensisima vida asociativa que se ha hecho
hasta ahora con la participacion a Congresos, Jornadas y activida- Ajuntament de L'Hospitalet

des diversas, asi como la relacién con los asociados y asociadas



La presidencia durante la asamblea

Las lineas de actuacién para el

para mantenerlos informados y para acompafarlos en todas las
demandas familiares y personales que van llegando a la Asocia-
cion. Sefialé también el programa de Comunicaciéon y Red que re-
presenta un hilo directo con todos los miembros de la entidad,
gracias al envio de citas bibliograficas para saber mas de la enfer-
medad y noticias relacionadas para conocer el impacto de la FQ
en la vida cotidiana, asi como el mantenimiento de la pagina web
y de la actividad en las redes, |a divulgacion por correo electrénico
y el nuevo formato de este ultimo afio del que antes era la revista
impresa, que ahora se ha convertido en capsulas o pildoras infor-
mativas que ahorran los gastos de papel y que permiten una rela-
cién mas inmediata y generalizada de los materiales informativos
con el colectivo de la entidad. Ademas de la revista digital se in-
formé de la cantidad ingente de comunicaciones enviadas por di-
ferentes conductos y de las actividades desarrolladas para
extender el conocimiento de la enfermedad y para recaudar fon-
dos que después se utilizan por la incentivacion de la investiga-
cion.

Paco Garcia comentd también las actividades ya tradicio-
nales, como por ejemplo el Dia Mundial de la FQ, el Dia Nacional,
la Semana Europea, la campafa de sensibilizacion y divulgacion
en el metro de Barcelona y en la via publica, el Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias y el Dia del Do-
nante y del Transplante. Resalté también el

2025 Suponen la Continuidad Programa Apoyo que consiste en facilitar la

tarea de los investigadores y de las unidades

del tfabai() de la Asociacion en g FQ de los hospitales y el apoyo internacional

los programas de apoyo a las

que contintda siendo uno de los signos de iden-
tidad de nuestra Asociacion.

familias y el colectivo médico Aprobada la Memoria de actividades del

afo 2024 se presentaron las lineas de actua-
cion del 2025 basadas en la continuidad de las actividades y en |a
incentivacion de las nuevas propuestas. En este sentido, se hablé
de la necesidad de dar un apoyo activo a la obtencidn del certifi-
cado de discapacidad teniendo en cuenta que se ha observado
que bajan las calificaciones y esto obligara a hacer un seguimiento
mucho mas cuidadoso al respeto, y se comentd también el im-
pulso que se tiene que dar a la captacion de fondos teniendo en
cuenta que hay nuevas y muy importantes propuestas de cara al
2025 que después serian ampliamente destacadas por el Dr Anto-
nio Moreno en la Jornada Formativa y de la cual daremos amplia
cuenta en una proxima capsula informativa. Se comentaron, en
este sentido, los primeros contactos con la Fundacidn La Caixa
para conseguir unos recursos importantes para hacer frente a los
nuevos retos que se plantea la entidad en este terreno.
Se insistié también en la atencion que para este afo se
quiere dar a la insercidn laboral de los jovenes afectados y al
apoyo escolar en todo aquello que haga falta para garantizar la
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normalidad, asi como todo aquello relacionado con el incremento
de la sensibilizacién sobre la enfermedad en la poblacién general,
la presencia en jornadas y la circulacidn del conocimiento dispo-
nible dentro del colectivo. En este sentido, se informé de la es-
pectacular novedad del cribaje neonatal que ha pasado de la
deteccidn de un caso cada 5.000 nacimientos, no hace mucho, a
las cifras actuales que hablan de un caso de
afectacién de FQ por cada 9.000 nacimien-

Los principles cargos de la Junta
directiva de la entidad durante la
lectura del acta de la asamblea
anterior por la secretaria, Marta
Gonzdélez.

Un objetivo para este afo es

tos. A este hecho, que ayuda a la deteccidn COI’lSCgllil' més recursos,

temprana y a la rapida intervencién, que

mejoran por si solas la respuesta del afec- sobre todo de alguna Fundaci()n,

tado, hay que afiadir el resultado extraor-
dinario de los nuevos moduladores para

para afrontar los nuevos retos de

poner un buen grado de esperanzaenel |ag unidades hospitalarias de FQ

tratamiento de la enfermedad.

En este punto hubo varias intervenciones de los cargos de
la Junta de la entidad sobre |la importancia de mantenerse activos
y atentos. Activos, porque todo lo que se ha conseguido hasta
ahora que es mucho, muy importante y que supone un extraordi-
nario apoyo a las familias y a los afectados, se podria perder por-
que el encarecimiento de los nuevos farmacos implica una
enorme rémora presupuestaria en la sanidad publica y hay que
estar vigilantes y no bajar la guardia. Y atentos, porque la tenden-
cia social es considerar que todo estd consolidado, y esto es un
error. La prueba, pusieron de manifiesto desde la mesa, es que la
entidad tiene mds de 500 asociados y el nimero de socios/socias
activos sigue siendo muy minoritario.

Aprobadas las lineas de actuacion para el 2025, se pasd al
estado de cuentas y al presupuesto previsto por el afio préximo,
a cargo de la tesorera Montse Marti. Los ingresos de 2024 fueron
de 246.921,97 € y los gastos globales fueron de 239.434,25 €. El ca-
pitulo mas grande de los gastos es el del Programa Soporte, que



# incorpora las ayudas de recursos para la in-
vestigacion y en las diferentes unidades hos-
pitalarias de atencidn, que se ha destinado
mas de 127.000 €, seguido del Programa Aco-
giday del Programa de Comunicacién. Los in-
gresos provinieron de la financiacion propia,
8 por encima de los 205.000 € (entre cuotas de
asociados, donativos e ingresos de campa-
fias) y algo mas de 30.000 euros correspon-
dientes a los ingresos por subvenciones de
las administraciones publicas y otros.
Con algunas preguntas de socios presentes
en la asamblea sobre otras posibilidades de
Una imagen de la sala, durante la asambledjncremento de los donativos de empresas, que se asumieron por
la Junta para sondear las posibilidades, se aprobaron por unani-
midad las cuentas del 2024 y el presupuesto anual, con el acuerdo
suplementario de incrementar un euro al mes las cuotas de los
asociados
Finalmente, se aprobd la renovacién de la Junta que correspondia
a este ejercicio, afiadiéndose un nuevo miembro que se presenté
al conjunto de la asamblea y que fue recibido con un fuerte
aplauso de los presentes.
, ., Con el mensaje del presidente, Paco Garcia,
Se aprobo también un y de otros componentes, como por ejemplo

d 1 Paco Godoy, la secretaria de la entidad Marta
aumento de un euro mensua Gonzadlez, o el expresidente Celestino Raya, se

en la cuota de lOS asociados, y cerrd la asamblea de asociados (con la invita-

cion a todos los presentes a tener en cuenta

la renovacion de la Junta COIN  que hay que seguir luchando para no perder
nada de lo que se ha conseguido y en lo posible

una nueva 1ncorporac1on incrementarlo), dos horas después de iniciada,
para dar lugar a la Jornada Formativa, de la
" 1 cual hablaremos en la capsula informativa n.’
¥ 3 18.






