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revista de I’associacio catalana de fibrosi quistica

Conversa amb la Dra S. Rovira sobre el Congres Europeu
Els grans temes van girar al voltant de les noves
terapies i els nous tractaments post-moduladors

Entre el 5i el 8 de juny d’aquest any es va celebrar a Glas-
gow la trobada anual dels especialistes en FQ de tota Europa. Era
la 47 Conferéncia Europea de la Fibrosi Quistica (ECFC, en les sigles
en anglés) i de I’Estat espanyol van assistir un nombre important
de sanitaris de tots els ambits, relacionats amb la malaltia. De Ca-
talunya van assistir metges, infermers i infermeres i fisioterapeu-
tes de la Vall d’Hebrdn i del Parc Tauli, i nosaltres hem pogut
conversar amb la neumologa pediatrica de la Vall d’Hebrén, la Dra.
Sandra Rovira que va ser una de les assistents, per tal que ens po-
gués explicar el que es va tractar en el congreés al llarg d’aquests
quatre dies.

El primer que cal comentar és que

el programa de la conferéncia incluia 28 Quatre dies i desenes de sessions

sympossiums, 19 workshops, 6 conferéen- . . d, . ]_i
cies d’experts, multitud d‘exposicions de 1 reunions eSPeCIa stes van

posters i comunicacions, a banda d’una centrar la trobada de 1a 47ena.

considerable munio d’actes protocolaris i . .

les conferéncies inaugurals i de cloenda. Es Conferéncia curopea anual de la
evident que a tots els actes era impossible F.b . ;e
assitir i, com és habitual en aquestes troba- 1Dros1 QlllSthﬂ
des d’especialistes, cada participant ele-

geix aquells aspectes del Congrés que li semblen particularment

interessants o novedosos. Pel que fa ala Dra Rovira, es va inclinar

directament pels aspectes de la malaltia relacionats amb la seva

especialitat i d’aquesta manera ens va poder detallar les linies

mestres tractades pel que fa a la neumologia. No obstant aixo, la

Conferéncia europea tractava igualment temes relacionats amb

les altres especialitats que estan vinculades també a la FQ, infer-

meria, gastro, fisoterapia, ciencia basica, endocrinologia, etc. Iles  amb el suport de:

sessions de tarda estaven més dirigides a la lectura de comunica-

cions i de pdsters. Basicament, les aportacions dels especialistes @ Ajuntament de L'Hospitalet

van girar al voltant de dos grans gruixos: un, la terapia génica, la



La Dra Sandra Rovira durant la con-
versa sobre la seva participacié a la
Conferéncia.

Moltes intervencions

terapia ARN, la dels oligonucleotics antisentit, que van encamina-
des a millorar els tractaments després de la utilitzacié massiva dels
nous moduladors i I’altra, les respostes d’efectes secundaris que
es puguin anar detectant. Com que els nous tractaments amplien
directament anys dels pacients, doncs és habitual que s’ampliin
experiéncies diverses i s’ampliin resultats. D’aixo també se’n va
parlar molt, perqué hi ha una mica de prevencié a I’hora d’aturar
del tot els tractaments per no perjudicar els afectats. | aixo tant
pel que fa als tractaments respiratoris com a les qliestions rela-
cionades amb I’aparell digestiu, amb els problemes endocrinolo-
gics, fins i tot amb els tractaments fisioterapéutics...

Una altra de les preocupacions que es van posar de mani-
fest es referien a algunes comorbilitats que ara poden apareixeri
que estan relacionades justament amb I’éxit dels nous tracta-
ments. Qulestions que abans eren subsidiaries, que no tenien
tanta rellevancia, passen ara a tenir un cert pes en I’atencid. Algu-
nes questions relacionades amb la salut mental, per exemple, que
abans costava tenir en compte perque hi havia problemes més ur-
gents en el tractament de la malaltia, o problemes vasculars, o de
cardio, o de tumoracions. Com que ara els pacients estan millor,
es veuen més patologies propies de I'edat com dislipemies, ma-
lalties cardiovasculars, diabetis, malalties Ossies... En el Congrés

es comentava aix0 com a aspectes a tenir en
compte i que cal fer guies preventives per evi-

destacaven la import;‘lncia de tar-les, alhora que cal registrar-les i tractar-les

de manera adequada si es pateixen.

les co-morbilitats ara quc els Un altra apartat sobre el qual se segueix in-

nous moduladors normalitzen

la vida dels afectats

sistint és sobre els screenings neonatals on es
posen de manifest els diferents resultats que
s’observen per paisos i que expressen clara-
ment un descens de 'afectacié de FQ perqué
hi ha més prevencié en els portadors i es realitzen més estudis de
caracter genetic familiar, que ajuden a preveure els casos que des-
prés es podrien detectar en el cribatge. Pero obviament, el cri-
batge continua sent un mecanisme de clara millora del tractament
perque, avancant-se el diagnostic, és molt més facil tractar la ma-
laltia i amb molts millors resultats, especialment ara amb els nous
tractaments amb moduladors.

Les sessions referides al screening se centraven majorita-
riament amb I’analisi dels casos no concluients (en anglés cfspid:
cystic fibrosis screen positive inconclusive diagnosis) que ara es
detecten molt més perqué apareixen en I’screening, pero que pels
escassos simptomes que produeixen, abans passaven gairebé de-
sapercebuts.

Altres sessions de la Conferéncia van tenir a veure amb
glestions molt més precises: algin tractament nou per alguna
afectacid bacteriana, per micobacteries, per fongs, etc., amb nous
farmacs recents i també sobre els Ultims estudis on es mira si al-



guns dels moduladors existents podrien ser utils per alguns dels
pacients que no tenen les mutacions generals perd que potser po-
drien sortir igualment beneficiats, al menys parcialment.

| també sobre alguns estudis recents on es mira de perfilar
els moduladors per fer-los més eficients encara en algunes varia-
bles detectades. De fet, les noves terapies geniques, les propostes
terapéutiques d’ARN, o els oligonucleotics antisentit, sén els que
centren ara mateix les atencions dels investigadors, sense que,
d’altra banda, s’hagin acabat les propostes per aconseguir nous
moduladors que beneficiin a la totalitat dels afectats.

En aquest sentit, la manera d’enfocar els nous tractaments
en les sessions del Congrés sén a través de

les experiéncies dels assajos clinics que Les terépies géniques, les

continuen a bon ritme a tot el Continent, ’ .

inclos el nostre pais. basades en PARN i els
| per dltim, tambe es van poder oligonucleotics antisentit

veure algunes aportacions sobre la millora

de la funcié pulmonar, sobre indexd’acla- ~ centren els ultims debats sobre
riment pulmonar, sobre treballs en ciéncia 1 11 1

basica, sobre les aportacions de la Inteli- €s millores en €ls tractaments
gencia Artificial especialment pel que fa al
control de la malaltia i la robotitzacid del
seguiment, la importancia dels registres,
etc.
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Un aspecte de les instal-lacions del
Congrés europeu a Glasgow



