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VIl CARRERA POPULAR DE
UTRERA A BENEFICIO DE LA
FIBROSIS QUISTICA
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Dia Nacional de la Fibrosis
Quistica
La Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica
celebré, como cada afio, el Dia Nacional de la
enfermedad. En esta jornada festiva contamos
con la presencia de humerosos rostros cono-
cidos

VIl Carrera Popular de
Utrera

Mas de 400 atletas participaron en las prue-
bas. Hubo lleno absoluto en las gradas que no
dejaban de animar a los corredores.

10

La Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica
organizo este taller para ayudar a padres y afec-
tados con la adaptacion al tratamiento de la FQ.

| Taller de Adherencia al Tra-

tamiento

4 ¢ Qué es la Fibrosis Quistica?

5 Editorial

12 Testimonios
M?2 José Garcia, madre y afectada
de FQ

14 Noticias Andalucia
Dia del Donante
Asamblea CANF
Jornadas en Barcelona
Ponencia sobre FQ

18 Prensa

Proximamente.

« Dia Europeo de la FQ. Noviembre de 2009
* | Jornadas de Transplantes. Noviembre de 2009.
* Foro Asociativo CANF. Diciembre de 2009.

¢ Quieres participar con tus comentarios, testimonios o cartas al director? Es cribe a|
C/ Bami, 7, 2°D 41013 Sevilla, 0 a comunicacion@fgandalucia.org indicando “Carta
del lector”.

www.fgandalucia.org
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[quéesiq]

La ! brosis quistica (FQ) es una enfermedad crénica y hereditaria que afecta a diferentes érganos del cuerpo y
principalmente a los pulmones y al sistema digestivo.

INas grave, las continuas infecciones deterioran el tejido pulmonar y en ocasiones es
necesario el tracto digestivo, las consecuencias de la FQ di! cultan la absorcion de los nutrientes

b de la ! brosis quistica se traduce en un mal funcionamiento de las glandulas de secrecién ex-
2 aparicion de secreciones normalmente viscosas con estancamiento y obs-
es) del pulmon, del pancreas, de los hepatobiliares, de las glandulas

FQ ®La!brosis quistica deje de ser des-
conocida

B Los medicos puedan llegar a erra-
dicar en un futuro esta enfermedad
genética

® Mejore la calidad de vida de los en-
fermos de !brosis quistica
La Asociacion Andaluza de FQ fue creada en 1986 por un grupo de padres conscientes de que la complejidad de

la FQ exigia la actuacion asociativa. En la actualidad esta formada por el conjunto de padres, enfermos y amigos
de mas de 500 familias andaluzas a las que intenta asegurar medios para la prevencion, control y tratamiento
efectivo de la enfermedad. Tiene como objetivo fundamental contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de
la ! brosis quistica, potenciando la mejora de los servicios idoneos y precisos dirigidos a enfermos, asi como la
acogida, informacion y orientacion de sus padres o tutores y de los propios afectados adultos. La Asociacion esta
integrada y representada en la Federacion Espafiola contra la Fibrosis Quistica, la Confederacion Andaluza de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (CANF-COCEMFE Andalucia), la Federacion Espafiola de Enfer-
medades Raras (FEDER) y la Federacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS).

Colabora con nosotros

TU
respiras
sin pensar

yO... YO nO
pienso mas
gue en res-
pirar




[editorial]

ecordar, mirar atrés, siempre nos ayuda para analizar, para valorar el
presente, la situacidon en la que nos encontramos y también para to-
mar nuevos impulsos y encarar el futuro. Mirar atras en ! brosis quistica
en Andalucia para las personas que convivimos con ella cada dia, nos sirve
para valorar todo lo logrado, para saber que estamos mucho mejor que cuando
arrancamos Y que la calidad de vida de las personas con ! brosis quistica ha
mejorado signi! cativamente, pero sabemos que no es sul! ciente, que adn no

hemos llegado a la meta. Maria Fuensanta Pérez Quirds
Sabemos que es una enfermedad muy grave, pero antes el futuro era incierto Presidenta de la Asociacion
y ahora, en cambio, el futuro de nuestras personas con ! brosis quistica es una Andaluza de Fibrosis Quistica
realidad.

Ver que hay personas con FQ que son madres y padres de familia, que han ter-
minado sus carreras universitarias, que son deportistas y/o que estan desem-
pefiando muy diversos trabajos o estudios, no es un suefio; es un futuro real.

Todo esto se ha conseguido gracias a la ejemplar profesionalidad del colectivo
sanitario: médicos/as, enfermeros/as, ! sioterapeutas, psicologos/as, trabajado-
res/as sociales, y como no, al duro y constante esfuerzo de las personas con

TU respiras

Ib rosis quistica y sus familias. A todos damos, desde la Asociacion Andaluza sin pensar'
de FQ nuestras felicitaciones por llegar tan lejos como hemos llegado, por la

calidad de vida que tienen estas personas y porque, entre todos, podemos con- YO- . yO no
seguir que la 'brosis quistica sea algo natural y habitual en nuestras vidas. . .
Tampoco olvidamos que esto no sucede en todos sitios por igual. Sabemos pienso mas
gue no en todos los lugares de Andalucia tenemos las mismas oportunidades

y la misma calidad asistencial y no es justo que esto ocurra, ni en Andalucia ni q ue en

en ningun lugar de nuestro pais. El derecho nos iguala y sabemos que no se

cumple. respirar

- ¢, Hay derecho que unas personas con ! brosis quistica tengan un tratamiento

o una calidad asistencial y otras no?

- ¢ Es justo que dependiendo del hospital donde se tratan las personas con ! brosis quistica tengan un tra-
tamiento u otro?

- ¢, Depende de la Comunidad Autdbnoma donde se viva para tener un tratamiento o una asistencia determi-
nada?

No seria justo que hubiera diferencia en los tratamientos ni en la calidad asistencial, pero sabemos que
ocurre y nuestra tarea no puede ser otra que denunciar estas situaciones y diferencias y trabajar unidos
para que no se produzcan, en bene! cio y, pensando exclusivamente, en la calidad de vida de los andaluces
y andaluzas con !brosis quistica

La Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica, que esta compuesta por todas las personas con ! brosis
quistica, familiares y amigos, vamos a luchar y a velar para que haya IGUALDAD Y CALIDAD EN LOS
TRATAMIENTOS Y EN LA ASISTENCIA. Lucharemos, con todas nuestras fuerzas y con todos los medios
gue tengamos a nuestro alcance, para que ningun andaluz ni andaluza con ! brosis quistica deje de recibir
el tratamiento y la asistencia adecuada para alcanzar la calidad de vida que todos merecemos tener.
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Dia Nacional de la
Fibrosis Quistica

Beatriz Conejero y M2 Fuensanta Pérez

| pasado 22 de abiril, la Asociacion Andaluza de|

Fibrosis Quistica celebré el Dia Nacional de la

enfermedad. Los actos conmemorativos tuvieron
lugar en diferentes enclaves de Andalucia. En Seuvilla, el
acto principal se celebré en la Plaza del Triunfo situada
en el centro de la ciudad. Durante el mismo, se procedid
a una suelta de globos que representaban el aire que los
afectados de ! brosis quisitica necesitan para respirar. A
esta conmemoracion asistieron numerosos socios y afec-
tados con su presidenta, Maria Fuensanta Pérez, a la
cabeza; ademas de rostros conocidos como el cantante|
Chiquetete o Juani de los Cantores de Hispalis. También
contamos con la presencia del coordinador de Transplan-
tes Provincial, José Pérez Bernal; el jefe de la Unidad de
Fibrosis Quisitica del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla,
Dr. Javier Dapena, y la neumologa de esta Unidad, Dra.
Esther Quintana.

Por otro lado, y durante toda la jornada, se colocaron me-
sas divulgativas por diferentes enclaves de la ciudad: San
Jacinto, El Duque, Nervion, Los Arcos etc.

6 Ijunio 09

Un arbol por los afectados de FQ



Ya por la tarde, socios y afectados se reunieron en
el Parque de los Bermejales para plantar un arbol
por todas las personas que padecen ! brosis quisti-
ca. Una placa recuerda este acto conmemorativo.

Granada, Jaén, Melilla y Céadiz.

Los asociados de Granada, Melilla y Cadiz también
celebraron el Dia Nacional de la Fibrosis Quisitica.
Los amigos de Granada procedieron a una suelta
de globos en la Plaza de la Fuente de las Batallas
ademas de instalar una mesa formativa que acerco
un poco mas la realidad de la ! brosis quisitica a los
granadinos. En Jerez de la Frontera, San Fernando,
el Puerto de Santa Maria, Chiclana de la Frontera,
Cadiz y Linares, también se recurrié al sistema de
mesas divulgativas para informar a los ciudadanos
sobre la enfermedad y animarlos a formar parte de
nuestra Asociacién. Mencion especial merece nues-
tro amigo de Melilla, José Antonio Garcia, que ha
conseguido que la !brosis quisitica sea cada vez
mas conocida en la Ciudad Auténoma.

Desde la Asociacion Andaluza de Fibrosis Quisitica
queremos dar las gracias a todos los afectados, fa-
miliares y colaboradores que participaron en la or-
ganizacién del Dia Nacional. Gracias por ayudarnos
a respirar.

7 | junio o9
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VII Carrera Popular

de Utrera por la FQ

unién de Atletismo y Carrera Popular de Utrera a

bene! cio de la Asociacion Andaluza de Fibrosis
Quistica” en el Estadio de Vistalegre. Esta reunion de at-
letismo contd con la presencia de mas de 400 atletas y
registré un lleno absoluto en las gradas. Durante la jorna-
da, se celebraron multitud de pruebas que hicieron dis-
frutar a los asistentes de las diferentes disciplinas del at-
letismo: 150 metros lisos, 300 metros, 150 metros, 1.500
metros, 600 metros, lanzamiento de peso, lanzamiento
de jabalina, salto de longitud... en las categorias de alevi-
nes, benjamines, infantil, cadetes, veteranos y categoria
absoluta. Entre los atletas participantes (llegados de An-
dalucia, resto de Espafia e incluso Portugal) destacé la
presencia de Antonio Reina y Luis Alberto Marco, récord
de Espafia de 800 metros y campedn de Europa, respec-
tivamente. Ademas, se llevé a cabo una prueba de relevo
sueco, muy popular en los paises nérdicos, que llamé la
atencion de los asistentes por su curiosa organizacion: el
primer atleta corria 800 metros; el segundo, 600; el terce-
ro, 400; y el cuarto, 200.

EI pasado sabado 23 de mayo tuvo lugar la “VIl Re-

8 | junio 09

Durante la carerratambién se rindié homenaje a numerosos colaboradores




Josefa, posa con su merecido premio

(Colaboradoras del Club Utrerano de Atletismo con M2 Fuensanta Pérez

M2 Fuensanta Pérez entrega el

premio a unas ‘|

equefias campeonas”

[eventos]

Pero si emocionantes fueron las pruebas de pista,
no fue menos la carrera popular, donde profesiona-
les y a! cionados al atletismo se unieron para ayudar
a los afectados de ! brosis quistica. Entre los partici-
pantes, se encontraba Josefa, corredora de 60 afios
gue completd en su totalidad el recorrido de 8 km de
los que constaba la prueba. Y, como los Ultimos seran
los primeros, también recibié su premio: un delicioso
jamoén que segln comentd “comeré en compaiiia de
mis bisnietos”.

La recaudacion se destinara a la Asociacion Andaluza
de Fibrosis Quistica. Desde la misma, queremos agra-
decer a Juan Garrido, alma mater de este evento, y a
todos los miembros del Club de Atletismo de Utrera
por organizar esta reunién. También a todos aquellos
que a través de la compra del “dorsal 0" colaboraron
con su aportacion econdémica. Gracias por ayudarnos
a respirar.

junio 09 | 9



[jornadas]

| pasado 6 de Junio de 2009 se celebré

en el Cortijo de El Parque de EIl Alamillo

de Sevilla, el | Taller de Adherencia al Tra-
tamiento en Fibrosis Quistica, organizado por la
Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica en co-
laboracion con la Fundacion Inocente Inocente y
la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER).
El taller, que tuvo una gran aceptacion, se basé
principalmente en orientar y aplicar las pautas
para un adecuado tratamiento en ! brosis quisti-
ca, asi como en crear habitos de constancia por
parte del afectado en la realizacién de la ! sio-
terapia respiratoria, toma de medicacion, revi-
siones, etc... Para ello, la jornada cont6é con la
colaboraciéon de numerosos profesionales y ex-
pertos vinculados al conocimiento y tratamiento
de la ! brosis quistica. Entre ellos, contamos con
la presencia de Fernando Diaz, !sioterapeuta
que explicé a través de una sesion practica como
llevar a cabo de forma correcta la ! sioterapia res-

¢ Quieres expresar algo a los demas?

lO | junio 09

piratoria, muy importante para los afectados.

En el ambito de la nutricion, la ponencia corri6 a
cargo de Paqui Rosales, enfermera de la Unidad
de FQ del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla,
gue a través de un almuerzo completo explicé a
los asistentes las pautas de alimentacion saluda-
bles que deben seguir los afectados.

“El taller tuvo como !nalidad informar
acerca de la importancia de un autocuidado
y autoconocimiento responsable en el
tratamiento de la !brosis quistica”

En otra de las sesiones, contamos con al presen-
cia de Carmen Longa y Concha Lo6pez, también
enfermeras de la Unidad de FQ del Virgen del
Rocio, que abordaron, repectivamente, los te-
mas referidos a los habitos higiénicos en pacien-
tes con ! brosis y la preparacion de la consulta
para tratar a los afectados.

Con respecto a la préactica de deporte como for-

Escribe a comunicacion@fgandalucia.org



ma de mejorar la vida de las personas que padecen
FQ, el taller ofreci6 una clase practica de aerobig, que
corrié a cargo de Maria Maguesin, afectada de ! brosis
quistica y monitora deportiva. Ademas, contamos con la
presencia de Sergio Tejero, doctor y padre de una nifia
afectada que expuso las primeras conclusiones de una
investigacion que esta llevando a cabo sobre deporte y
Ib rosis quistica.

El taller concluyd con una dinamica de grupo sobre el
libro “El pequefio rey que siempre tosia” que corrié a
cargo de las psicélogas Ana Poggio, Silvia Salazar y Nu-
ria Aguilera.

jornadas]

En el almuerzo también se sirvié una comida equilibrada

junio 09
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M2 José Garcia

M2 José siempre sofid con ser
mama pero la sombra de su
enfermedad pesaba mas que
su gran deseo. Hoy , gracias a
los avances de la medicina, M2

José es madre un un precio-

so nifio llamado Jesus que ha

colmado de felicidad su vida y

la del resto de su familia.

¢ Cuando decidiste que querias ser madre?
Siempre he tenido claro que queria ser mama,
pero hasta julio del afio pasado no decidimos que
era el momento.

¢ Pensaste alguna vez que este dia llegaria?

La verdad es que he tenido mucho miedo de que
no fuera posible y lo veia como un gran reto en
mi vida, pero a la vez que lo veia un poco lejos,
siempre he tenido esperanza de que llegaria el
momento de ser madre de este mufiequito.

¢ Qué sentiste el dia que te con! rmaron que
ibas a ser madre?
Fue un dia muy especial, no se me olvidara. Fue

12 | junio 09



Mejor, imposible, tanto en la unidad de FQ como en
la consulta de ginecologia. Quiero agradecer a la Dra.
Quintanay al Dr. Dapena el trato que he recibido por su
parte. Para resaltar, el buen trato recibido en el parto.
Me ha dejado sorprendida ya que nos hicieron que ese
momento fuera muy especial, me emociono al recor-
darlo. No me puedo olvidar del trato en planta tras el
parto, que ha sido inmejorable.

¢ Qué tipo de seguimiento médico debe tener una
embarazada afectada de FQ?

Debe llevar un seguimiento mas severo que el de una
mujer sana, tanto en la enfermedad como en el em-
barazo. En mi caso me seguian el embarazo aqui en
Aracenay alli en Sevilla, en la unidad de alto riesgo. En
Sevilla me empezaron viendo cada mes y medio y tal
como iba avanzando el embarazo, las consultas eran
mas continuas, al igual que en la Unidad de FQ.

¢ Coémo reacciond tu familia ante la noticia?

Mi familia reaccioné con mucha alegria, pero a la vez
con un poco de miedo porgue no sabiamos como iba
a ir todo, pero dandole gracias a los médicos, a Dios y
a todo el que se pueda agradecer, mejor no ha podido
ir todo.

Con respecto a tu hijo, ¢ debe llevar un seguimiento
médico especial?

Hasta el momento, lo que se es que se le va ha hacer
un test del sudor. En mi proxima revision en la Unidad,
lo va a ver el Doctor Dapena. Creo que solo eso, ya

iFelicidades
Alejandro”

[testimonios]

gue es un nifio muy sanito.

¢ Coémo te sientes fisicamente en este momento?

En estos momentos me siento muy bien, al igual que
todo el embarazo. Al contrario, creo que ha sido el tiem-
po que mejor he estado y sigo estando.

¢ Cémo ves el futuro?

Muy bien y con muchas ganas de vivir para criar a mi
nifio, ya que con una ilusion asi “tan grande”, creo que
no se puede ver la vida de otra manera que no sea de
“color de rosa”.

¢ Tendras mas hijos?

Si yo supiese que me iria tan bien como me ha ido éste
embarazo, no me lo pensaba. Pero bueno, vamos a
criar a JesUs y ya pensaremos si le traemos un her-
manito o una hermanita, que si por mi fuera si que lo
haria.

¢ Que consejo le darias a una persona afectada de
FQ que desee ser padre o madre?

Lo Unico que puedo aconsejar es que si de verdad
quieren ser padres, que no lo hagan a lo loco, que lo
hablen con los doctores y pidan sus consejos y que
les expliquen como debe ir todo y que luego decidan.
Si yo supera que a todo el mundo le iba a ir igual que
a mi, le diria que no se lo pensaran, pero cO6mo no se
sabe, que hagan las cosas bien desde el principio y se
cuiden, ya que si nosotros no estamos bien, nuestros
hijos tampoco.

| pasado mes de mayo, la Asociacién An-

daluza de Fibrosis Quistica vivio uno de

sus dias mas alegres y emotivos. Alejan-
dro Parejo, afectado de FQ y gran colaborador de
nuestra asociacion dio el “si quiero” en el Ayun-
tamiento del municipio sevillano de Los Palacios.
Fueron muchos los miembros de la Asociacién que
qguisieron felicitar en persona a Alejandro y Sora-
ya, pero también queremos darle la enhorabuena
a través de esta publicacion. Desde la Asociacién
Andaluza de FQ os deseamos una vida llena de
felicidad.

| 13



[noticiasAndalucia]

Andalucia celebra

Premio “Aire y Vida”, donado por Gonzalo Soler
plantados Hepaticos y Cristina Luque y Pilar Posada,
alumnas de ESO, fueron reconocidas por crear el eslo-
gan “Con un transplante, una vida por delante” ganador
del concurso organizado por la Coordinadora Regional
de Transplantes. Esta misma entidad entregd premios
a UGT, la Hermandad Matriz del Rocio de Almonte y a
la lebrijana Mariquita Torres, por su labor en la concien-
ciacion por la donacién de 6rganos

14 | junio o9



[noticiasAndalucia]

Cofrades por la

Nuestra Sefiora de la Estrella

XXI Asamblea de




[noticiasAndalucia]

| Jornadas de Intervencion
Multidisplinar en FQ

coordinar de manera mas efectiva el tra-
bajo profesional y para crear dindmicas de
equipo enriquecidas con el intercambio de
conocimientos de distintas disciplinas, de
manera que se consiga una mayor e! cacia
en la perspectiva de futuro de una persona
adulta afectada de FQ.

“Las ponencias buscaron
fomentar la importancia de la
colaboracion entre los
difrerentes profesionales

sociosanitarios ”

Entre los ponentes, cabe destacar la pre-

organizo las | Jornadas de Intervencion Multidisplinar en hospitales de nuestro pais, como el Vall

I os dias 18 y 19 de junio la Federacion Espafiola de FQ sencia de médicos de los principales

Fibrosis Quistica. Estas constituyeron un foro de debate en d’Hebron de Barcelona o el Ramén y Cajal
el que diferentes profesionales sociosanitarios aportaron ideas de Madrid, y representaciones de la Unida-
para superar los retos que supone la entrada en la edad adulta des de Fibrosis Quistica de Valencia, Ma-

de los afectados de !brosis quistica.

drid y Barcelona.

El objetivo de las jornadas no era otro que poner en comun las La Asociacién Andaluza de Fibrosis Quis-
buenas practicas adquiridas a lo largo de la trayectoria profesio- tica estuvo reporesentada por las traba-
nal y vital de los ponentes y asistentes. De esta forma, a través de jadoras sociales Eva M2 Criado y Beatriz
coloquios en mesas redondas, se aportaron nuevas ideas para Conejero.

erche y José estan en su Ultimo afio de ca-
M rrera. Preocupados por el ya inminente MIR

aun les quedan unos pocos pasos que cami-
nar. Entre ellos, se encuentra una disertacion en las Xl
“Jornadas Interdisciplinarias de Actualizacién en Clini-
ca Pediatrica” y el tema elegido no es otro que la ! bro-
sis quistica en los niflos. Merche y José acudieron a
nuestra Asociacion para informarse sobre la enferme-
dad y las actividades que cada dia llevamos a cabo. El
pasado 5 de mayo, ofrecieron una ponencia sobre los
diferentes sintomas de la enfermedad, los tratamien-
tos, la importancia de la ! sioterapia respiratoria y del
apoyo de familiares y otros afectados. La intervencion,

16 | junio 09

de unos 20 minutos de duracion, fue una estupenda
recopilacion de todos los factores que rodean a la en-
fermedad que hizo que todos los oyentes se acercaran
un poco mas a la realidad de esta patologia. Desde
la Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica queremos
darles las gracias por ayudar a difundir los principios de
nuestra entidad y ayudar a que los futuros médicos se
interesen por la enfermedad.



Una leccion de superacion

en el deporte

uestro amigo Juanito

Garrido sigue cose-

chando éxitos. Este jo-
ven utrerano afectado de FQ,
ha conseguido grandes logros
deportivos en lo que va de afio.
En atletismo, junto a sus com-
paferos del Club Utrerano, ha
conseguido el primer puesto
en el Campeonato Provincial
de Campo a Través. También

modalidad de triple salto. A dia
de hoy, se esta preparando para
competir en las modalidades
de marcha y 80 metros vallas.
Con el Club Utrerano de Volle-
yball consigui6 la tercera posi-
cién en el Campeonato de An-
dalucia, logrando clasi! carse
para el Campeonato de Espafia
donde compitié con los mejores
equipos del volleyball espafiol.

junto a su club, obtuvo la quinta
posiciéon en el Campeonato de
Andalucia de Campo a Través
que se celebré en Guarroman
(Jaén), siendo Juan el primero
de su equipo. A titulo personal,
obtuvo el primer puesto en la
Carrera Popular de Las Cabe-
zas en la categoria infantil y
llego a la ! nal del Campeonato
de Andalucia de Atletismo en la

Juanito Garrido y su padre, Juan Garrido

|1 30 de mayo tuvo lugar en Madrid

la Asamblea General de la Federa-

cién Espafiola de Fibrosis Quistica.
Durante la sesion se redact6 el Plan Estra-
tégico 2009-2011. Ala asamblea asistieron
representantes de todas las asociaciones
de FQ de Esparfia, entusiasmados con la
idea de contribuir a mejorar la calidad de
vida de los afectadosde de ! brosis quistica.
En el Plan Estratégico quedo re#ejado el
trabajo y las aportaciones de los represen-

tantes de la asociaciones, con
el objetivo de realizar un anali-
sis del entorno, la situacion de
las personas afectadas y sus
familiares. Para ello, se llevo
a cabo un pormenorizado es-
tudio en el que se plasmaron
las debilidades, amenazas,
fortalezas y oportunidades de
nuestro colectivo. De esta for-
ma, se de! nieron los criterios
de trabajo para los préximos
tres afios, se manifesté la ne-
cesidad de optimizar los recur-
sSos existentes y se identi! ca-
ron, profundizaron y de! niron
la mision, vision y valores de
la Federacion. Asi, se obtuvo
un profundo diagnéstico que
permiti6 de! nir las lineas es-
tratégicas y los objetivos prio-
ritarios de las asociaciones.

[noticias

a Asociacion Madrilefia contra la Fibrosis
LQuistica organiz6, en el municipio mala-
guefio de Ronda, una carrera bené!ca que
contd con la participacion del corredor Carlos
Quereda. El evento consistia en correr 101 km
a través de los municipios de Ronda, Arriate,
Setenil, Cuartel, Montejaque y Benaojan. El pe-
riplo dur6 méas de 14 horas comenzando a las
11 horas del dia 16 de mayo y ! nalizando a las
1:30 horas del dia 17 en la Alameda de Ronda

IV Congreso Internacional

de Medicamentos Huérfanos

a presidenta de la Asociacion An-

daluza de Fibrosis Quistica, M2
Fuensanta Pérez, particip6 como po-
nente en el IV Congreso Internacio-
nal del Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras. Dentro de una
mesa redonda, explicé el proceso de
creacion de la Unidad de FQ del Hos-
pital Virgen del Rocio de Sevilla y la
importancia que tuvo la Asociacion a la
hora de conseguir tener una unidad de
referencia de la enfermedad.
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Problemas de
conducta en
ninos con FQ

REUTERS HEALTH
08/06/09

Los nifios con brosis quis-
tica (FQ) suelen tener pro
blemas de suefio, con la al
mentacion y de adherencia
la !sioterapia.

Esos problemas de conduc]
“afectarian  negativament
los resultados terapéuticos
escribio en Archives of Di-
sease in Childhood el equ
po del doctor Christophe
Richard Ward, del Hospita|
de Nifios Royal en Parkville
Australia.

Segun los cuidadores de Iq
nifios, el 53% tenia proble
mas de suefio (leves a grave
y el 40% presentaba incon
venientes con la alimentg
cién, dos porcentajes much
mas altos que los hallados ¢
la poblacién normal.

La adherencia a lasiote-
rapia era un problema en §
50 %. Los autores evaluarg
también la salud mental d

los cuidadores. El 33% dg¢
ellos tenia sintomas de de¢

presion, el 16 % tenia ansig
dad y el 34%, estrés.

Més de un tercio de los cu
dadores (el 37 %) dijo qug
dormia “bastante mal” d
“muy mal”. El manejo de log
nifios con FQ debe incluiru
enfoque multidisciplinario
gue “incluya el bienestar dg
paciente y su familia, comd
asi también las derivacions
adecuadas para proteger

salud mental del cuidador

la crianza de los nifios co

Un nuevo aerosol podria benelciar a los
pacientes de !brosis quistica

HEALTH DAY aerosol ayudaba a eliminar elGS-9411anerita mas inves-
21/05/09 exceso de mucosidad durantetigacion como nueva terapia
“Un nuevo aerosol podria al menos cuatro horas. farmacoldgica para reducir la

ayudar a mantener las viasLos hallazgos se pregaron infeccidn respiratoria y mejo-
respiratorias de los pacientesel domingo en la conferen- rar la funcién pulmonar”.

- de !brosis quistica libres y cia internacionabrual de la “En la !brosis quistica, un

i-despejadas”, sefialan los in-American ThoracicSociety —defecto genético hace que las

avestigadores. en San Diego. vias respiratorias abdmm
Mediante el uso de un agen- sodio, y por tanto humedad,

late especial llamado GS-941 “El farmaco evita que demasiado rapido. Cuando

b el aerosol evita que el sodio el sodio sea absorbido las vias respiratorias tés

[, sea absorbido demasiado rademasiado pronto” muy secas, el cuerpo no pue-
pido, un problema comin de de eliminar la mucsidad, un

- las personas que tienen est&l GS-941 administradeen mecanismo de defensa clave

r enfermedad. La absorcion ra-forma de aerosol puede au-del sistema respiraiof, dijo
pida del sodio de la sup@ie  mentar de manera efectiva elHirsh. “Esta detiencia pue-
de las vias respiratorias pro-liquido en la superie de las de hacer que los paates de
voca resequedad Yy facilita la vias respiratoriag facilitar la  !b rosis quistica tengan infec-
sacumulacion de mucosidad y eliminacion de mucosidad en ciones respiratoriagonicasy

- bacterias. un modelo de animal”, asegu- sufran un deterioro de la fun-

sEn las pruebas con célulasro en un comunicado de pren-cidn pulmonar”, explico.

- de las supetties de las vias sa el autor del estudkndrew  “La potencia y duracion de la

- respiratorias cultivadas en la- Hirsh, director principal del efectividad del medicamento

oboratorio, el GS-94llayud6 a descubrimientoy desarrollo en las células y estudios de

nlas células a retener humedadpreclinico de medicamen- animales fue excepcional, una
durante mas de ocho horastos de Parion Sciences, unacaracteristicaque distingue
mientras que las pruebas encompafiia farmacéutica. “Los este compuesto de otros agen-

tlanimales encontraron que elresultados demuestran que etes”, apunt6.

n

? Azucar inhalable ayuda a limpiar los pulmones FQ

b_

:-REUTERS HEALTH. en 39 pacientes conblosis quistica lee
22/05/09 La inhalacion de un edulcorantea moderada, quienes fueron asignaalos
- llamado manitol mejora la funcién pulmo-tratamiento con el azicar o con ¢e@o
b nar en los pacientes comriosis quistica, un dos veces por semana, durante depa
desorden genético grave caracterizado poras. Luego de una pausa de dos semana
secreciones mucosas anormales en los pubs pacientes cambiaron la terapiaeq
N mones y otros @anos, segun un informe derealizaban por la otra. El tratamienton
expertos australianos. La investigacién fuenanitol mejoré signicaivamente la capa-
| publicada en la revista Chest. cidad de los pacientes de mover ekan
El equipo deAnna Jaques, de Pharmaxissus pulmones.
sLtd., explicdé que el manitol inhalable fun- Ademas, la terapia con manitol mejoré-mu
laciona diluyendo las secreciones en las viashos aspectos de la calidad de vidalas
aéreas. Esas secreciones diluidas son mpasrsonas afectadas de FQ, particularmente
hfaciles de expectorar para los pacientes. Lda salud respiratoria. Los autores agregaro

esta patologia, concluy6 €

equipo.
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linvestigadores analizaron los bep@s y la que no se observaron efectos calates
seguridad de la terapia con manitol inhalablgraves con el manitol.
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Piden el cribado nacional de la !brosis quistica

GACETA MEDICA.
10/05/09
El cribado de la brosis quis- el cribado a nivel nacional, cion bronquial, y el trata-

los expertos insisten en queforma muy precoz, tanto la barato: la prueba de laigr
se instaure en nuestro paisn”amacion como la infec- sina inmunorreactiva (R),

que se realiza entre el ¢er

tica en recién nacidos s6locomo ya ocurre en Francia, miento precoz resulta fun- y quinto dia de vida. Laso-

esta implantado en algunasReino Unido Rusia Austria,

damental, sobre todo cuandosibilidades de obtener fals

comunidades autbnomas essegun sefialé Silvia Gartper aparecen bacterias importan-positivo son muy bajag, el

pafiolas, pero la evidenciade la Unidad de Neumologia tes como las pseudomonas

anétodo conduce directamen

cienti'ca del benetio que Pediatricay Fibrosis Quistica los estalos, que poseen unate a las pruebas diagndstca

supone a la hora de diagnos-del Hospital Universitario clara in"uencia en la progre-
ticar la enfermedad y modi! Vall d'Hebron de Barcelona, sion de la enfermedad. “Ade

—prueba del sudor o esfio
- genético— a los bebés eu

car su desarrollo provoca quedurante la celebracion de lamas, estos pacientes tambiémpresentan unTIR elevado

los expertos soliciten que se312 Reunién de la Sociedadmejoran a nivel nutricional,

Por otro lado, la neumdga

realice en todo el territorio Espafiola de Neumologia porque se les pone la dietadestacd que estan detectand
nacional. Cada vez hay masPediatrica (SENP). En Espa-y los suplementos adecua-precozmente si la infecgio
evidencias cientites que jus- fia, de momento se realiza eldos, y se trata con enzimasde los pacientes esta cada

ti! can el cribado de laldro-

cribado en Castilla y Ledn, la afectacion pancreatica, porpor la bacteria Pseudomana

sis quistica en el recién naci- Extremadura, Galicia, Mur lo que el nifio crecer mejor”, aeruginosa, de mal pros

do, pues permite diagnosticarcia, Aragon,Islas Baleares matizo.

tico, para conseguir queo

precozmente la enfermedady Catalufia, que fue pionera.La experta apunté que parahaya ni un solo pacients-

y modilca o ralentizar su Como indicé Gartnerla !- realizar el cribado basta co

nlonizado crénicamente no

desarrollo natural. Por tanto, brosis quistica comienza deun método muy sencillo y esta bacteria.

El primer cantro integral de fibrosis quistica de Espaii:
atiende en El Palmar (Murcia) a 125 familia

EUROPA PRESS. 0506/09 medad crénica que hoy no tercura y
El primer centro integral debrosis quisti- afecta especialmentelos pulmones, rifio-
ca de Espafa, inaugurado el pasado mesnés, higado y gazon.

octubre en la pedania de El Palmar, atieRer eso, laAsociacion Murciana contra 14
de integralmente a un total de 125 familigSibrosis Quistica lleva mas de &fios rea-
de la Region de Murcia, segun informarolizando campafas para sdiiBzar y men-

Aos monos sirven
para investigar
enfermedades

BBC. 8/11/09 Cienti! cos en
Japon crearon los primero
L monos genéticamente medi
Icados -que sonuaescen-
tes- para ayudar en la inves

fuentes municipales en un comunicado. talizar a la sociedad acerca de la importartigacion de enfermedasle

De este modo, el alcalde de Murcia, Mieia de donar @anos.

guel Angel Camara, acompafiado de vari@ste afio, por segundazyeeste colectivo
concejales y la presidenta deAlsociacion organizéla ‘Foto solidaria’con distintos
Murciana contra la Fibrosis Quistica, Mariarganismose instituciones gblicas para
José Plana, se sumé hoy a la ‘Foto solidgromover la donacién de ganos. Asi,
ria’ promovida por esta asociacién para iniRlana destaco el primer centro rawl de
pulsar la donacién de g@anos y concienciar!b rosis quistica de Espafia, ubicado en
a la sociedad murciana de su importanciaPalmar,en donde se ofrece una @t&n
El acto, organizado coincidiendo con lategral a 125 familias de la Regiéon (
celebracion del Dia Nacional del Donantklurcia.

de Opganos yTejidos, ‘signilca nuestro Junto al alcalde y a la presidenta de la a
apoyo y nuestro compromiso con todos lasacién participaron tambiéen la ‘Foto
enfermos y con sus familias porque toda®lidaria’, los concejales del equipo de G
podemos colaborar para corregir y mejoréierno, Fulgencio CervardeAdelaMarti-
la calidad de vida de todas las personasez-Cacha, Remigio Lopez, Lola Sanchg
alrmo6 Camara. Maria IsabeValcéarcel y Pilar Megia y Ma-

humanas hasta ahora inau
bles. Los investigadoredel
Instituto Central parAnima-
les Experimentales desas
llaron una técnica con laal
demostraron que los pra-
Hes transgénicos, que este
caso eran monos titis, gaen
epasar a sus descendientes u
gen adaptado totalmentewa s
sgenoma.La idea es crearein
futuro familias de monoon
logenes de enfermedades como
esclerosis multiple, brosis
bjuistica y Parkinson, para
ayudar en el entendimienyo

Y es que, la brosis quistica es una erferria del Carmen Pedgrin.

tratamiento de estos males.
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