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revista de |’associacio catalana de fibrosi quistica

La Marato de 3Cat sobre les malalties respiratories
Participacio d’afectats i festivals solidaris per
recaptar fons per a la recerca

La tradicional Maraté de TV3-3Cat, que aquest darrer de-
sembre va comptabilitzar la seva 33ena edicid, es va dedicar en-
guany a les malalties respiratories i, per tant, va tractar també els
casos dels afectats de fibrosi quistica. En concret, en el programa
van intervenir alguns afectats molt propers a nosaltres, com ara
el Xavi Godoy i el Marc Santalé (molt ben acompanyat pel seu
germa Bernat) i alguns col-lectius, com ara el Club Pati Alcanar,
van organitzar recollides solidaries per tal de fer aportacions eco-
nomiques encaminades a reforcar el financament de la recerca
biomédica que ens ha de garantir el futur.

Cal donar, ara que comenga un nou any, les gracies tant a
la cadena publica autondmica, que un cop

més ha fet servir el seu pes social i la seva El Club Pati Alcanar i
capacitat d’arribar a les llars catalanes per o 1
explicar algunes malalties que ens afecten el Club de Terhng van
i demanar Il’esforg sqlidari per ab.ordar—les, organitzar el Festival de Nadal
com també a les entitats col-lectius, clubs,
etc. que van pensar en nosaltres i van reco- d’enguany per mostrar
lir recursos per a larecerca. . .

Es el cas del Club Pati Alcanar que, sohdantat amb la FQ

en el seu Festival de Nadal, celebrat el pas-

sat 22 de desembre, va aconseguir un éxit total de participacid i

recaptar 1.032 euros provinents de la venda d’entrades i dels sor-

teigs solidaris que es van fer durant la jornada, que van entregar

a ’ACFQ com a mostra de suport als afectats, alguns dels quals

molt propers a aquest estimat club del Montsia. La iniciativa té

una clara signficacié perqué Anouk Vizcarro, membre de I’equip

tecnic i ’entrenadora del Club, Rosana Tomas, mantenen una es-

treta relacié amb la nostra associacid. El festival solidari, d’'una  amb el suport de:
gran qualitat artistica, va presentar un programa molt emotiu

amb la participacié de multiples patinadors i patinadores del club @ Ajuntament de L'Hospitalet

i de membres del Club Twirling Alcanar. Un dels moments més vi-



Emocionant participacio de

brants va ser quan ’Anouk Vizcarro, patinadora internacional, se-
gona d’Europa en la seva categoria i cinquena del mén va inter-
pretar la can¢é «L’aire que necessito» del disc de la Maratd, en
homenatge i record als malalts de fibrosi quistica.

La jornada va culminar amb una espléndida coreografia de
grup sota el titol «Respirem!», durant la qual els participants van
poder estrenar el nou maillot del club. Al final de I’espectacle, la
Rosana va voler agrair I’acollida del Festival, la solidaritat demos-
trada i el compromis dels participants, afirmant sentir I’orgull de
poder contribuir a una causa d’aquesta magnitud, unint esport i
empatia en benefici de qui més ho necessita.

Pel que fa a la Maratd, el programa va tenir I’encert d’en-
trevistar al Xavi Godoy i a la Dra Maria Cols, pneumologa ben co-
neguda de I'associacié pel seu intens treball a la Unitat de FQ de
Sant Joan de Déu, per una banda, i a la familia Santal6 Ortega, es-
pecialment al Marc Santald i al seu germa gran Bernat, en sengles
intervencions que podreu recuperar a través d’aquests enllacos
que us adjuntem:

https://[www.3cat.cat/3cat/xavi-godoy-afectat-de-fibrosi-
quistica-tota-la-meva-adolescencia-la-recordo-al-llit-de-
Ihospital/video/6315356/

https://www.3cat.cat/3cat/ara-ja-corro-mes-jo-que-la-ma-
laltia-la-historia-dels-germans-marc-i-en-ber-
nat-santalo/video/6315316/

Xavi Godoy 1 la familia Santal® Lanostra més sincera recomanacié és que

no us perdeu les dues intervencions del pro-

a la Marato per explicar quc €s grama per moltes diferents i importants raons:
la FQ sensibilitzar els perque expliquen qué era la malaltia abans del
b

Kaftrio i després. Perqué posen de manifest el

Catalans 1 aconseguir recursos sistema de salut puablica que tenim, que ens

Els components del Club Pati Alcanar

hem guanyat i que hem de defensar aferrissa-
dament. Perqué posen de manifest
el dia a dia i les afectacions dels ma-
lalts, des d’una perspectiva realista
perd alhora esperancadora i vita-
lista. Perque es posa de manifest
I’amor paternofilial, ’amor de pare-
[lail’amor entre germans i perqué es
posa de manifest la complicitat
metge-afectat. A banda, perque el
que s’explica i la manera com s’ex-
plica, resulten aclaridors i ens fan
sentir orgull de la gent que compo-
- sen la nostra entitat: persones
intel-ligents, compromeses i sensi-
bles, a la recerca d’una millor quali-
tat de vida dels afectats i de les
seves families.



El Xavi Godoy i la Dra Cols en un
moment de la conversa amb Al-
bert Om

Com podreu observar en els enllagos adjunts, tant Xavi
Godoy com els germans Marc i Bernat Santald, aixi com els seus
pares, fan un repas de les dificultats dels afectats en el dia a dia,
els sacrificis que han hagut d’aplicar quotidianament, tant ells com
les families i el que els ha suposat haver de

conviure permanentment amb les afecta- Les realitats que ens mostren els
cions, aixi com la millora experimentada entreVistats a 3Cat, pOSCIl de

arran de I’aparicié dels nous moduladors.

Sén els exponents del que suposa la fibrosi manifest l’esperit de Superacié

quistica, pero també del que esta suposant . ..
la sensibilitzacié social a I’entorn de la ma- dels malalts en el seu dia a dia 1

laltia i els notables canvis que produeixen el de ICS seves famﬂies

els nous farmacs.
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La Maraté de 3Cat sobre las enfermedades respiratorias
Participacion de afectados y festivales solidatios

para recaudar fondos para la investigacion

La tradicional Maratén de TV3-3Cat, que este ultimo diciembre
contabilizé su 33 edicidn, se dedicé este ano a las enfermedades
respiratorias y, por tanto, traté también los casos de los afectados
de fibrosis quistica. En concreto, en el programa intervinieron al-
gunos afectados muy cercanos a nosotros, como Xavi Godoy y
Marc Santalé (muy bien acompafiado por su hermano Bernat) y
algunos colectivos, como el Club Pati Alcanar, organizaron reco-
gidas solidarias para tal hacer aportaciones econdmicas encami-
nadas a reforzar la financiacién de la investigacion biomédica que
debe garantizarnos el futuro.

Hay que dar, ahora que comienza un nuevo afio, gracias
tanto a la cadena publica autondmica, que

una vez mas ha utilizado su peso social y su El Club Pati Alcanar Yy el Club
capacidad de llegar a los hogares catalanes de TW1r11ng organizaron el

para explicar algunas enfermedades que

nos afecten y pedir esfuerzo solidario por Festival de Nadal de este ano
abordarlos, asi como las entidades colecti-
vos, clubes, etc. que pensardn en nosotros para mostrar
y recogeran recursos para la investigacion. . .

Es el caso del Club Pati Alcanar que, su sohdarldad con 1a FQ

en su Festival de Navidad, celebrado el pa-

sado 22 de diciembre, logré un éxito total de participacion y re-

caudar 1.032 euros provenientes de la venta de entradas y de los

sorteos solidarios que se realizaron durante la jornada, que entre-

garon a la ACFQ como muestra de apoyo a los afectados, algunos

muy cercanos a este querido club del Montsia. signficacién por-

que Anouk Vizcarro, miembro del equipo técnico y la entrenadora

del Club, Rosana Tomas, mantienen una estrecha relacién con

nuestra asociacidn. El festival solidario, de gran calidad artistica, ~ con el apoyo de:
presentd un programa muy emotivo con la participacion de mul-

tiples patinadores y patinadores del club y de miembros del Club Ajuntament de L'Hospitalet

Twirling Alcanar. Uno de los momentos mas vibrantes fue cuando



Anouk Vizcarro, patinadora. internacional, segunda de Europa en
su categoria y quinta del mundo interpretd la cancidn "El aire que
necesito" del disco de la Maratdn, en homenaje y recuerdo a los
enfermos de fibrosis quistica.

La jornada culminé con una espléndida coreografia de
grupo bajo el titulo «jRespirem!», durante la cual los participantes
pudieron estrenar el nuevo maillot del club. Al final del especta-
culo, Rosana quiso agradecer la acogida del Festival, la solidaridad
demostraday el compromiso de los participantes, afirmando sen-
tir el orgullo de poder contribuir a una causa de esta magnitud,
uniendo deporte y empatia en beneficio de quien mas lo necesita.

En cuanto ala Maratdn, el programa tuvo el acierto de en-
trevistar a Xavi Godoy ya la Dra Maria Cols, neumdloga bien cono-
cida de la asociacidn por su intenso trabajo en la Unidad de FQ de
San Juan de Dios, por una banda, ya la familia Santalé Ortega, es-
pecialmente a Marc Santald ya su hermano mayor Bernat, en sen-
das intervenciones que podra recuperar a través de estos enlaces
que le adjuntamos:

https://[www.3cat.cat/3cat/xavi-godoy-afectat-de-fibrosi-
quistica-tota-la-meva-adolescencia-la-recordo-al-llit-de-
Ihospital/video/6315356/

https://www.3cat.cat/3cat/ara-ja-corro-mes-jo-que-la-ma-

: H sz laltia-la-historia-dels-germans-marc-i-en-ber-
Emocionante participacion de /"7 00 <o B2

Xavi G()doy y la familia Santal(') Nuestra mas sincera recomendacion es que

, No se pierdan las dos intervenciones del pro-

en la Maratoé para explicar QUE€ grama por muchas diferentes e importantes ra-

*1~115 zones: porque explican qué era la enfermedad
CS la FQ’ SCl’lSlblllZﬂl’ a IOS antes del Kaftrio y después. Porque ponen de

catalanes y Conseguir recursos manifiesto el sistema de salud publica que tene-

mos, que nos hemos ganado y que debemos de-
fender enconadamente. Porque
ponen de manifiesto el dia a diay las
afectaciones de los enfermos, desde
una perspectiva realista pero a la vez
esperanzadora y vitalista. Porque se
pone de manifiesto el amor paterno-
filial, el amor de pareja y el amor
entre hermanos y porque se pone de
manifiesto la complicidad médico-
afectado. Aparte, porque lo que se
explica y la forma en que se explica,
resultan esclarecedores y nos hacen
- sentir orgullo de la gente que compo-
nen nuestra entidad: personas inteli-
gentes, comprometidas y sensibles,

en busca de una mejor calidad vida
de los afectados y de sus familias.

Los componentes del Club Pati Alcanar



Xavi Godoy y la Dra Cols en un
momento de la conversacién con

Albert Om

Como podra observar en los enlaces adjuntos, tanto Xavi
Godoy como los hermanos Marc y Bernat Santald, asi como sus
padres, hacen un repaso de las dificultades de los afectados en el
dia a dia, los sacrificios que han tenido que aplicar cotidianamente,

tanto ellos como las familias y lo que les ha .
supuesto tener que convivir permanente- Las realidades que nos muestran

mente con las afectaciones, asi como la lOS entreViStadOS en SCat ponen
’

mejora experimentada a raiz de la apari-

cién de los nuevos moduladores. Son los de manifiesto el espiritu de

exponentes de lo que supone la fibrosis .,
quistica, pero también de lo que estd supo- Superacmn de los afectados en

niendo la sensibilizacidn social en torno a r r *12
la enfermedad y los notables cambios que Su dla a dla’ y el de Sus famlhas

producen los nuevos farmacos.






