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Utrera

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

I Taller de Adherencia al Tra-
tamiento 

La Asociación Andaluza de Fibrosis Quística 
organizó este taller para ayudar a padres y afec-
tados con la adaptación al tratamiento de la FQ. 
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ANDALUCÍA

REVISTA DE LA ASOCIACIÓN ANDALUZA
DE FIBROSIS QUÍSTICA La Asociación Andaluza de Fibrosis Quística 

celebró, como cada año, el Día Nacional de la 
enfermedad. En esta jornada festiva contamos 
con la presencia de numerosos rostros cono-
cidos



Nombre y apellidos

Dirección

Población   Provi ncia

Teléfono  NIF

Fecha de nacimiento e-mail

Deseo ser socio de la Asociación Andaluza de Fibrosis Quística 

Colaborando con              euros trimestrales/anuales

(Cuota mínima: 20 euros trimestrales/80 euros anuales)

Domicilio mi colaboración en:  

Titular de la cuenta

Nombre del Banco o Caja                                             

Nº de Cuenta  

Tam bién puede colaborar con nosotros  haciendo su donativo en la cuenta:

2098 / 0150 / 17 / 0132000533

CAJASOL

Of. Urb. de C/ Juan Díaz de Solís, 41010- Sevilla

En cumplimiento de lo dispuesto por la  Le y Orgánica 15/99 de 13 de Diciembre, sobre Protección de Datos de Carácter Person al, le 

informamos que los datos que nos facilita junto a los datos que nos pudiera facilitar dur ante la relación con esta Asociación, se integr arán en el 

Fichero de Datos del que es responsable la Asociación Andaluza contr a la Fibrosis Quística CIF G-41434986. De acuerdo con la legislación vigente, 

el socio puede en todo momento ejercer los derechos de acceso, recti!  ca ción, cancelación y oposición, comunicándolo a esta Asociación. P ara el 

mejor cumplimiento de los servicios nos encontr amos obligados a facilitar determinados datos de los clientes -nombre, dirección, teléfono , etc. - a 

otras empresas que colabor an con la prestación. En todos los casos que se facilitan son los estrictamente necesarios par a la actividad concreta 

que se v aya  a r ealizar. En cualquier momento, puede manifestar su deseo de NO recibir ningún tipo de publicidad comunicándolo vía telefónica.

La ! brosis quística (FQ) es una enfermedad crónica y hereditaria que afecta a diferentes órganos del cuerpo y 

principalmente a los pulmones y al sistema digestivo.

La afectación pulmonar es la más grave, las continuas infecciones deterioran el tejido pulmonar y en ocasiones es 

necesario el trasplante. En el tracto digestivo, las consecuencias de la FQ di! cultan la absorción de los nutrientes 

durante la digestión.

El defecto genético de la ! brosis quística se traduce en un mal funcionamiento de las glándulas de secreción ex-

terna del organismo, dando lugar a la aparición de secreciones normalmente viscosas con estancamiento y obs-

trucción de los conductos (canales glandulares) del pulmón, del páncreas, de los hepatobiliares, de las glándulas 

sudoríparas y del aparato genito-urinario.

Un diagnóstico precoz y un tratamiento adecuado pueden aminorar los efectos de la patología y prolongar la es-

peranza de vida de los pacientes.

La Asociación Andaluza de FQ 
trabajamos para que:

La ! brosis quística deje de ser des-
conocida

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

Mejore la calidad de vida de los en-
fermos de ! brosis quística

Tú
respiras 
sin pensar 
yo... yo no 
pienso más 
que en res-
pirar

Colabora con nosotros
Hazte Socio a través de nuestra web www.fqandalucia.org o rellenando 

el siguiente cupón.

Asociación Andaluza en Sevilla
C/ Bami 7, 2º D.
41013 Sevilla
Tfno: 954 705 705
FAX: 954 705 706
E-mail: info@fqandalucia.org
Web: www.fqandalucia.org

Delegación en Granada
Pintor Zuloaga, 1 Bajo
18005 Granada
Tlfno: 958 52 27 58
E-mail: gr anada@fqandalucia.org

La Asociación Andaluza de FQ fue creada en 1986 por un grupo de padres conscientes de que la complejidad de 
la FQ exigía la actuación asociativa. En la actualidad está formada por el conjunto de padres, enfermos y amigos 
de más de 500 familias andaluzas a las que intenta asegurar medios para la prevención, control y tratamiento 
efectivo de la enfermedad. Tiene como objetivo fundamental contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de 
la ! brosis quística, potenciando la mejora de los servicios idóneos y precisos dirigidos a enfermos, así como la 
acogida, información y orientación de sus padres o tutores y de los propios afectados adultos. La Asociación está 
integrada y representada en la Federación Española contra la Fibrosis Quística, la Confederación Andaluza de 
Personas con Discapacidad Física y Orgánica (CANF-COCEMFE Andalucía), la Federación Española de Enfer-
medades Raras (FEDER) y la Federación Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS).

[quéesfq]
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Recordar, mirar atrás, siempre nos ayuda para analizar, para valorar el 
presente, la situación en la que nos encontramos y también para to-
mar nuevos impulsos y encarar el futuro. Mirar atrás en ! brosis quística 

en Andalucía para las personas que convivimos con ella cada día, 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 quística ha 
mejorado signi! cativamente, pero sabemos que no es su! ciente, que aún no 
hemos llegado a la meta.
Sabemos que es una enfermedad muy grave, pero antes el futuro era incierto 
y ahora, en cambio, el futuro de nuestras personas con ! brosis quística es una 
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 están desem-
peñando muy diversos trabajos o estudios, no es un sueño; es un futuro real.
Todo esto se ha conseguido gracias a la ejemplar profesionalidad del colectivo 
sanitario: médicos/as, enfermeros/as, ! sioterapeutas, psicólogos/as, trabajado-
res/as sociales, y como no, al duro y constante esfuerzo de las personas con 
! b rosis quística y sus familias. A todos damos, desde la Asociación Andaluza 
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-
seguir que la ! brosis quística sea algo natural y habitual en nuestras vidas.
Tampoco olvidamos que esto no sucede en todos sitios por igual. Sabemos 
que no en todos los lugares de Andalucía tenemos las mismas oportunidades 
y la misma calidad asistencial y no es justo que esto ocurra, ni en Andalucía ni 
en ningún lugar de nuestro país. El derecho nos iguala y sabemos que no se 
cumple. 

- ¿ Hay derecho que unas personas con ! brosis quística tengan un tratamiento 
o una  calidad asistencial y otras no? 
- ¿Es justo que dependiendo del hospital donde se tratan las personas con ! brosis quística tengan un tra-
tamiento u otro? 
- ¿Depende de la Comunidad Autónoma donde se viva para tener un tratamiento o una asistencia determi-
nada? 

No sería 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 quística

La Asociación Andaluza de Fibrosis Quística, que está compuesta por todas las personas con ! brosis 
quística, 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 
que tengamos a nuestro alcance, para que ningún andaluz ni andaluza con ! brosis quística  deje de recibir 
el tratamiento y la asistencia adecuada para alcanzar la calidad de vida que todos merecemos tener.

Tú respiras 

sin pensar. 

Yo... yo no 

pienso más 

que en 

respi rar

María Fuensanta Pérez Quirós

Presidenta de la Asociación 

Andaluza de Fibrosis Quística

sin pensar 
yo... yo no 
pienso más 
que en res-

[editorial]



66 junio  09

[eventos]

Día Nacional de la 
Fibrosis Quística

El pasado 22 de abril, la Asociación Andaluza de 
Fibrosis Quística celebró el Día Nacional de la 
enfermedad. Los actos conmemorativos tuvieron 

lugar en diferentes enclaves de Andalucía. En Sevilla, el 
acto principal se celebró en la Plaza del Triunfo situada 
en el centro de la ciudad. Durante el mismo, se procedió 
a una suelta de globos que representaban el aire que los 
afectados de ! brosis quísitica necesitan para respirar. A 
esta conmemoración asistieron numerosos socios y afec-
tados con su presidenta, María Fuensanta Pérez, a la 
cabeza; además de rostros conocidos como el cantante 
Chiquetete o Juani de los Cantores de Híspalis. También 
contamos con la presencia del coordinador de Transplan-
tes Provincial, José Pérez Bernal; el jefe de la Unidad de 
Fibrosis Quísitica del Hospital Virgen del Rocío de Sevilla, 
Dr. Javier Dapena, y la neumóloga 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, Nervión, Los Arcos etc. 

“Las sueltas de globos 

representan el aire que los 

afectados de fibrosis quísitica 

necesitan para respirar”

Beatriz Conejero y Mª Fuensanta Pérez 

                                                                                                                                                                         

 Un árbol  por los afectados de FQ

 Amigos y colabordores de la  Asociación Andaluza de FQ
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[eventos]

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

Granada, Jaén, Melilla y Cádiz.
Los asociados de Granada, Melilla y Cádiz también 
celebraron el Día Nacional de la Fibrosis Quísitica. 
Los amigos de Granada procedieron a una suelta 
de globos en la Plaza de la Fuente de las Batallas 
además de instalar una mesa formativa que acercó 
un poco más la realidad de la ! brosis quísitica a los 
granadinos. En Jerez de la Frontera, San Fernando, 
el Puerto de Santa María, Chiclana de la Frontera, 
Cádiz y Linares, también se recurrió al sistema de 
mesas divulgativas para informar a los ciudadanos 
sobre la enfermedad y animarlos a formar parte de 
nuestra Asociación. Mención especial merece nues-
tro amigo de Melilla, José Antonio García, que ha 
conseguido que la ! brosis quísitica sea cada vez 
más conocida en la Ciudad Autónoma. 
Desde la Asociación Andaluza de Fibrosis Quísitica 
queremos dar las gracias a todos los afectados, fa-
miliares y colaboradores que participaron en la or-
ganización del Día Nacional. Gracias por ayudarnos 
a respirar.

                                          

Chiquete, Juani de “Cantores  de Híspalis ” y Mª Fuensanta Pérez 



8  junio  09

[eventos]

El pasado sábado 23 de mayo tuvo lugar la “VII Re-
unión de Atletismo y Carrera Popular de Utrera a 
bene! cio de la Asociación Andaluza de Fibrosis 

Quística” en el Estadio de Vistalegre. Esta reunión de at-
letismo contó con la presencia de más de 400 atletas y 
registró 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 categorías de alevi-
nes, benjamines, infantil, cadetes, veteranos y categoría 
absoluta. Entre los atletas participantes (llegados de An-
dalucía, resto de España e incluso Portugal) destacó la 
presencia de Antonio Reina y Luís Alberto Marco, récord 
de España de 800 metros y campeón de Europa, respec-
tivamente. Además, se llevó a cabo una prueba de relevo 
sueco, muy popular en los países nórdicos, que llamó la 
atención de los asistentes por su curiosa organización: el 
primer atleta corría 800 metros; el segundo, 600; el terce-
ro, 400; y el cuarto, 200.    

VII Carrera Popular
de Utrera por la FQ 

 Durante la carerratambién se rindió homenaje a numerosos colaboradores
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[eventos]

POR SÉPTIMO AÑO CONSECUTIVO el 
sevillano pueblo de Utrera será la sede de 
la carrera popular contra la FQ,
El Club Utrerano de Atletismo y la Aso-
ciación Andaluza de Fibrosis Quística 
organizan esta jornada de atletismo que 
ha cosechado un gran éxito en ediciones 
anteriores. El evento, que como en años 
anteriores se celebrará en el Estadio Vis-
talegre, lleva más de un lustro congregan-
do a los mejores atletas de Sevilla. El año 
pasado la carrera contó con más de 350 
participantes.

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 quística. Entre los partici-
pantes, se encontraba Josefa, corredora de 60 años 
que completó en su totalidad el recorrido de 8 km de 
los que constaba la prueba. Y, como los últimos serán 
los primeros, también recibió su premio: un delicioso 
jamón que según comentó “comeré en compañía de 
mis bisnietos”.
La recaudación se destinará a la Asociación Andaluza 
de Fibrosis Quística. 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 reunión. También a todos aquellos 
que a través de la compra del “dorsal 0” colaboraron 
con su aportación económica. Gracias por ayudarnos 
a respirar.

Josefa, posa con su merecido premio

Colaboradoras del Club Utrerano de Atletismo con Mª Fuensanta Pérez Lanzamiento de jabalina

Mª Fuensanta Pérez entrega el premio a unas “pequeñas campeonas”
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[jornadas]

¿Quieres expresar algo a los demás?  Escribe a comunicacion@fqandalucia.org

piratoria, muy importante para los afectados.
En el ámbito de la nutrición, la ponencia corrió a 
cargo de Paqui Rosales, enfermera de la Unidad 
de FQ del Hospital Virgen del Rocío de Sevilla, 
que a través de un almuerzo completo explicó a 
los asistentes las pautas de alimentación saluda-
bles que deben seguir los afectados. 

En otra de las sesiones, contamos con al presen-
cia de Carmen Longa y Concha López, también 
enfermeras de la Unidad de FQ del Virgen del 
Rocío, que abordaron, repectivamente, los te-
mas referidos a los hábitos higiénicos en pacien-
tes con ! brosis y la preparación de la consulta 
para tratar a los afectados. 
Con respecto a la práctica de deporte como for-

E l pasado 6 de Junio de 2009 se celebró 
en el Cortijo de El Parque de El Alamillo 
de Sevilla, el I Taller de Adherencia al Tra-

tamiento en Fibrosis Quística, organizado por la 
Asociación Andaluza de Fibrosis Quística en co-
laboración con la Fundación Inocente Inocente y 
la Federación Española de Enfermedades Raras 
(FEDER). 
El taller, que tuvo una gran aceptación, se basó 
principalmente en orientar y aplicar las pautas 
para un adecuado tratamiento en ! brosis quísti-
ca, así como en crear hábitos de constancia por 
parte del afectado en la realización de la ! sio-
terapia respiratoria, toma de medicación, revi-
siones, etc… Para ello, la jornada contó con la 
colaboración de numerosos profesionales y ex-
pertos vinculados al conocimiento y tratamiento 
de la ! brosis quística. Entre ellos, contamos con 
la presencia de Fernando Díaz, ! sioterapeuta 
que explicó a través de una sesión práctica como 
llevar a cabo de forma correcta la ! sioterapia res-

I Taller de Adherencia 
al Tratamiento

“El taller tuvo como ! nalidad informar 
acerca de la importancia de un autocuidado

 y autoconocimiento responsable en el 
tratamiento de la ! brosis quística”
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ma de mejorar la vida de las personas que padecen 
FQ, el taller ofreció una clase práctica de aerobig, que 
corrió a cargo de María Magüesín, afectada de ! brosis 
quistica y monitora deportiva. Además, contamos con la 
presencia de Sergio Tejero, doctor y padre de una niña 
afectada que expuso las primeras conclusiones de una 
investigación que está llevando a cabo sobre deporte y 
! b rosis quística. 
El taller concluyó con una dinámica de grupo sobre el 
libro “El pequeño rey que siempre tosía”  que corrió a 
cargo de las psicólogas Ana Poggio, Silvia Salazar y Nu-
ria Aguilera.  

              [jornadas]

Desayuno equilibrado 

                 
 Ana Poggio imparte su ponencia

Fernando Díaz imparte una sesión de  ! sioterapia
 

María Magüesin

 Ponentes del taller
En el almuerzo también se sirvió una comida equilibrada
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[testimonios]

¿Cuándo decidiste que querías ser madre?
Siempre he tenido claro que quería ser mamá, 
pero hasta julio del año pasado no decidimos que 
era el momento.

¿Pensaste alguna vez que este día llegaría?
La verdad es que he tenido mucho miedo de que 
no fuera posible y lo veía como un gran reto en 
mi vida, pero a la vez que lo veía un poco lejos, 
siempre he tenido esperanza de que llegaría el 
momento de ser madre de este muñequito.

¿Qué sentiste el día que te con!  rmaron que 
ibas a ser madre?  
Fue un día muy especial, no se me olvidará. Fue 

un 15 de septiembre cuando me hice la prueba y me 
dio positivo, tal fue la alegría que no me lo creía y fui a 
la farmacia a  por otra prueba, porque pensé que esta-
ba soñando, y lo volvió a con! rmar: ¡positivo" Me sentí 
y me siento la mujer más afortunada del mundo.

¿Qué pasos has tenido que seguir para conseguir 
ser madre?
Lo primero fue ir a hablar con los doctores, para saber 
los riesgos y cómo habría que comenzar el proceso.
Una vez decidido (que lo pensamos mucho, Jose más 
que yo, puesto que yo estaba decidida), se me hizo una 
revisión ginecológica para ver que todo estuviese bien, 
empecé el tratamiento de ácido fólico y daya mineral… 
y manos a la obra. Nos cogió de improviso a todos, ya 
que pensábamos que iba a tardar mucho más en que-
darme. Como se suele decir, fue a la primera, puesto 
que empezamos a buscar a ! nal de julio y me quedé 
en agosto. En cuanto lo supimos, nos pusimos en con-
tacto con la unidad y ellos alucinaron como nosotros y 
a raíz de ahí, analíticas y a consulta de obstetricia de 
alto riesgo para seguir el embarazo.

¿Cómo ha sido el trato de los profesionales médi-
cos?

Mª José  si empre soñó con ser  
mamá pero la sombra de su  
enfermedad pesaba más que  
su gran deseo. Hoy , gracias a  
los avances de la medicina, Mª  
José es madre un un precio-
so niño llamado Jesús que ha  
colmado de felicidad su vida y  
la del resto de su familia. 

Mª José García
Madre y afectada de Fibrosis Quística



Mejor, imposible, tanto en la unidad de FQ como en 
la consulta de ginecología. Quiero agradecer a la Dra. 
Quintana y 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 más severo que el de una 
mujer sana, tanto en la enfermedad como en el em-
barazo. En mi caso me seguían el embarazo aquí en 
Aracena y allí 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 
más continuas, al igual que en la Unidad de FQ.

¿Cómo reaccionó tu familia ante la noticia?
Mi familia reaccionó con mucha alegría, pero a la vez 
con un poco de miedo porque no sabíamos como iba 
a ir todo, pero dándole 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 próxima revisión en la Unidad, 
lo va a ver el Doctor Dapena. Creo que  sólo eso, ya 

que es un niño muy sanito.

¿Cómo te sientes físicamente 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. 

¿Cómo ves el futuro?
Muy bien y con muchas ganas de vivir para criar a mi 
niño, ya que con una  ilusión así “tan grande”, creo que 
no  se puede ver la vida de otra manera que no sea de 
“color de rosa”.

¿Tendrás más hijos?
Si yo supiese que me iría tan bien como me ha ido éste 
embarazo, no me lo pensaba. Pero bueno, vamos a 
criar a Jesús y ya pensaremos si le traemos un her-
manito o una hermanita, que si por mí fuera sí que lo 
haría.
 
¿Que consejo le darías a una persona afectada de 
FQ que desee ser padre o madre?
Lo único 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 mí, le diría que no se lo pensaran, pero cómo no se 
sabe, que hagan las cosas bien desde el principio y se 
cuiden, ya que si nosotros no estamos bien, nuestros 
hijos tampoco.

[testimonios]
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¡Felicidades
  Alejandro"

E
l pasado mes de mayo, la Asociación An-

daluza de Fibrosis Quística vivió uno de 

sus días mas alegres y emotivos. Alejan-

dro Parejo, afectado de FQ y gran colaborador de 

nuestra asociación dio el “si quiero” en el Ayun-

tamiento del municipio sevillano de Los Palacios. 

Fueron muchos los miembros de la Asociación que 

quisieron felicitar en persona a Alejandro y Sora-

ya, pero también queremos darle la enhorabuena 

a través de esta publicación. Desde la Asociación 

Andaluza de FQ os deseamos una vida llena de 

felicidad.
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Andalucía celebra
el Día del Donante

El pasado 3 de junio tuvo lugar la celebración 
del Día del Donante de Órganos. Además de 
las numerosas mesas informativas que se ins-

talaron en diferentes enclaves de Andalucía, se cele-
bró un emotivo acto en el Hospital Virgen del Rocío de 
Sevilla, en homenaje a todos los que colaboran para 
concienciar a la ciudadanía de la importancia de la 
donacion de órganos. Durante el mismo, las diferen-
tes asociaciones de transplantados de Sevilla, entre-
garon premios a las personas o colectivos que han 
apoyado de alguna manera la donción de órganos. 
Las Asociación Andaluza de Fibrosis Quística entregó 
el premio “Aire y Vida”, cedido por Gonzalo Soler, al 
torero Francisco Rivera que donó su valentía en su 
corrida número 1000 y supuso un gran apoyo econó-
mico y divulgativo. La Asociación de Transplantados 
de Corazón reconoció la labor de la Hermandad de 
La Estrella de Sevilla por el apoyo recibido durante la 
pasada Semana Santa. Esta hermandad, colocó en 
su paso de palio un cirio por la donación de órganos, 
nombrándose a la Virgen de la Estrella patrona de los 
transplantados de corazón. La Diputación de Sevilla 
obtuvo el premio de la Asociación Andaluza de Trans-

plantados Hepáticos 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 entregó premios 
a UGT, la Hermandad Matriz del Rocío de Almonte y a 
la lebrijana Mariquita Torres, por su labor en la concien-
ciación por la donación de órganos

Premio “Aire y Vida”, donado por Gonzalo Soler

Los homenajeados en el Dia del Donante 
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Cofrades por la 
donación 

recibieron atención directa a través de los proyec-
tos de empleo y más de 900 se insertaron en el 
mercado laboral. Disfrutaron de las actividades de 
ocio y tiempo libre alrededor de 200 y asistieron 
al Foro Asociativo más de 700. En el programa 
de Atención Integral a Mujeres con Discapacidad, 
participaron más de 3.000, en el de jóvenes más 
de 100 y en el de personas gravemente afectadas 
más de 800. Otro de los pilares fundamentales en 
los que se sustentó el trabajo de la Confederación 
fueron las personas en situación de dependencia, 
a través de cuyo programa se atendieron a más de 
800 personas. 

E l pasado 30 de mayo, tuvo lugar la XXI 
Asamblea General Ordinaria de CANF- 
COCEMFE Andalucía. En ella se dieron 

cita más de cien representantes del movimiento 
asociativo andaluz, con el objetivo de exponer los 
balances de gestión del ejercicio del pasado año 
y debatir sobre los temas que más preocupan al 
colectivo: la accesibilidad, la salud, el empleo, la 
educación, la Ley de Promoción de la Autonomía 
Personal y Atención a Personas en Situación de 
Dependencia... Así mismo, se valoraron las accio-
nes desarrolladas a lo largo del año pasado y se 
acordaron las actuaciones que se emprenderán 
en este ejercicio.
En cifras, durante 2008, CANF-COEMFE Andalu-
cía fomentó las actuaciones dirigidas a la mujer, a 
los jóvenes y a las personas afectadas por alguna 
discapacidad, formando a más de 700. Casi 3.000 

V
arias hermandades de Sevilla y Cádiz han apoyado du-

rante esta Semana Santa la donación de órganos. 

En la capital gaditada han sido los cargadores de la Co-

fradía del Perdón los que lucieron camisetas con el lema ‘Hazte 

donante de órganos’, acompañando al escudo de la herman-

dad. 

En Sevilla, el cardenal Carlos Amigo Vallejo, fundió un cirio por 

los donantes de órganos en la candelería del paso de palio de 

la Virgen de la Estrella. En un emotivo acto, en el que estuvie-

ron presentes numerosas personas trasplantadas y familiares de 

donantes de órganos, el Hermano Mayor, Manuel Domínguez, 

manifestó que la Hermandad de la Estrella  quiere colaborar en la 

concienciación de Sevilla  respecto a las donaciones de órganos.

El cirio, con la leyenda “Una Estrella para la vida” mostró a Sevilla  

que los donantes de órganos están muy cerca de su Virgen. 

También en Sevilla, y por segundo año consecutivo,  la Herman-

dad del Sol lució en sus pasos de Cristo y Virgen una vela  con 

el lema “Dar para recibir”. La vela del paso de Cristo la fundió el 

costalero de San Gonzalo, José Antonio, que ha donado un riñón 

a una amiga y que, por ello, este año en vez de salir bajo las tra-

bajaderas fue de contraguía en el palio de la Virgen de la Salud.

La cera del paso de palio fue fundida por María José, madre que 

perdió a su hijo hace 9 meses y que, rápidamente, ofreció los 

órganos para las personas que lo necesitaran. 

XXI Asamblea de 
CANF- COCEMFE

Nuestra Señora de la Estrella
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I Jornadas de Intervención  
Multidisplinar en FQ

Los días 18 y 19 de junio la Federación Española de FQ 
organizó las I Jornadas de Intervención Multidisplinar en 
Fibrosis Quistica. Éstas constituyeron un foro de debate en 

el que diferentes profesionales sociosanitarios aportaron ideas 
para superar los retos que supone la entrada en la edad adulta 
de los afectados de ! brosis quistica. 
El objetivo de las jornadas no era otro que poner en común las 
buenas prácticas adquiridas a lo largo de la trayectoria profesio-
nal y vital de los ponentes y asistentes. De esta forma, a través de 
coloquios en mesas redondas, se aportaron nuevas ideas para 

coordinar de manera más efectiva el tra-
bajo profesional y para crear dinámicas 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.

Entre los ponentes, cabe destacar la pre-
sencia de médicos de los principales 
hospitales de nuestro país, como el Vall 
d’Hebron de Barcelona o el Ramón y Cajal 
de Madrid, y representaciones de la Unida-
des de Fibrosis Quística de Valencia, Ma-
drid y Barcelona. 
La Asociación Andaluza de Fibrosis Quís-
tica estuvo reporesentada por las traba-
jadoras sociales Eva Mª Criado y Beatriz 
Conejero. 

Merche y José están en su último año de ca-
rrera. Preocupados por el ya inminente MIR 
aún les quedan unos pocos pasos que cami-

nar. Entre ellos, se encuentra una disertación en las XII 
“Jornadas Interdisciplinarias de Actualización en Clíni-
ca Pediátrica” y el tema elegido no es otro que la ! bro-
sis quística en los niños. Merche y José acudieron a 
nuestra Asociación para informarse sobre la enferme-
dad y las actividades que cada día llevamos a cabo. El 
pasado 5 de mayo, ofrecieron una ponencia sobre los 
diferentes síntomas de la enfermedad, los tratamien-
tos, la importancia de la ! sioterapia respiratoria y del 
apoyo de familiares y otros afectados. La intervención, 

 

de unos 20 minutos de duración, fue una estupenda 
recopilación de todos los factores que rodean a la en-
fermedad que hizo que todos los oyentes se acercaran 
un poco más a la realidad de esta patología. Desde 
la Asociación Andaluza de Fibrosis Quística 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.    

Futuros médicos
disertan sobre FQ

“Las ponencias buscaron
fomentar la importancia de la  

colaboración  entre los 
difrerentes profesionales 

sociosanitarios ”

 Merche y Jose, estudiantes de medicina
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 Una lección de superación
 en el deporte 

  Asamblea General en Madrid  
  de Asociaciones de FQ

        101 km solidarios  
      por la Fibrosis Quística

   IV Congreso Internacional 
  de Medicamentos Huérfanos

E
l 30 de mayo tuvo lugar en Madrid 

la Asamblea General de la Federa-

ción Española de Fibrosis Quística. 

Durante la sesión se redactó el Plan Estra-

tégico 2009-2011.  A la asamblea asistieron 

representantes de todas las asociaciones 

de FQ de España, entusiasmados con la 

idea de contribuir a mejorar la calidad de 

vida de los afectadosde de ! brosis quística.

En el Plan Estratégico quedó re# ejado el 

trabajo y las aportaciones de los represen-

tantes de la asociaciones, con 

el objetivo de realizar un análi-

sis del entorno, la situación de 

las personas afectadas y sus 

familiares. Para ello, se llevó 

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 próximos 

tres años, se manifestó la ne-

cesidad de optimizar los recur-

sos existentes y se identi! ca-

ron, profundizaron y de! niron 

la misión, visión y valores de 

la Federación. Así, se obtuvo 

un profundo diagnóstico que 

permitió de! nir las lineas es-

tratégicas y los objetivos prio-

ritarios de las asociaciones. 

La presidenta de la Asociación An-
daluza de Fibrosis Quística, Mª 

Fuensanta Pérez, participó como po-
nente en el IV Congreso Internacio-
nal del Medicamentos Huérfanos y 
Enfermedades Raras. Dentro de una 
mesa redonda, explicó el proceso  de 
creación de  la Unidad de FQ del Hos-
pital Virgen del Rocío de Sevilla y la 
importancia que tuvo la Asociación a la 
hora de conseguir tener una unidad de 
referencia de la enfermedad.

Nuestro amigo Juanito 
Garrido sigue cose-
chando éxitos. Este jo-

ven utrerano afectado de FQ, 
ha conseguido grandes logros 
deportivos en lo que va de año. 
En atletismo, junto a sus com-
pañeros del Club Utrerano, ha 
conseguido el primer puesto 
en el Campeonato Provincial 
de Campo a Través. También 
junto a su club, obtuvo la quinta 
posición en el Campeonato de 
Andalucía de Campo a Través 
que se celebró en Guarromán 
(Jaén), siendo Juan el primero 
de su equipo. A título personal, 
obtuvo el primer puesto en la 
Carrera Popular de Las Cabe-
zas en la categoría infantil y 
llegó a la ! nal del Campeonato 
de Andalucía de Atletismo en  la 

modalidad de triple salto. A día 
de hoy, se está preparando para 
competir en las modalidades 
de marcha y 80 metros vallas. 
Con el Club Utrerano de Volle-
yball consiguió la tercera posi-
ción en el Campeonato de An-
dalucía, logrando clasi! carse 
para el Campeonato de España 
donde compitió con los mejores 
equipos del volleyball español.    

La Asociación Madrileña contra la Fibrosis 

Quística organizó, en el municipio mala-

gueño de Ronda, una carrera bené! ca que 

contó con la participación del corredor Carlos 

Quereda. El evento consistía en correr 101 km  

a través de los municipios de Ronda, Arriate, 

Setenil, Cuartel, Montejaque y Benaojan. El pe-

riplo duró más de 14 horas comenzando a las 

11 horas del día 16 de mayo  y ! nalizando a las 

1:30 horas del día 17 en la Alameda de Ronda

Juanito Garrido y su padre, Juan Garrido
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Un nuevo aerosol podría bene! ciar a los 
pacientes de ! brosis quística
HEALTH DAY
21/05/09
“Un nuevo aerosol podría 
ayudar a mantener las vías 
respiratorias de los pacientes 
de ! brosis quística libres y 
despejadas”, señalan los in-
vestigadores.
Mediante el uso de un agen-
te especial llamado GS-9411, 
el aerosol evita que el sodio 
sea absorbido demasiado rá-
pido, un problema común de 
las personas que tienen esta 
enfermedad. La absorción rá-
pida del sodio de la super! cie 
de las vías respiratorias pro-
voca resequedad y facilita la 
acumulación de mucosidad y 
bacterias. 
En las pruebas con células 
de las super! cies de las vías 
respiratorias cultivadas en la-
boratorio, el GS-9411 ayudó a 
las células a retener humedad 
durante más de ocho horas, 
mientras que las pruebas en 
animales encontraron que el 

aerosol ayudaba a eliminar el 
exceso de mucosidad durante 
al menos cuatro horas. 
Los hallazgos se presentaron 
el domingo en la conferen-
cia internacional anual de la 
American Thoracic Society 
en San Diego. 

El GS-9411 administrado en 
forma de aerosol puede au-
mentar de manera efectiva el 
líquido en la super! cie de las 
vías respiratorias y facilitar la 
eliminación de mucosidad en 
un modelo de animal”, asegu-
ró en un comunicado de pren-
sa el autor del estudio Andrew 
Hirsh, director principal del 
descubrimiento y desarrollo 
preclínico de medicamen-
tos de Parion Sciences, una 
compañía farmacéutica. “Los 
resultados demuestran que el 

GS-9411 amerita más inves-
tigación como nueva terapia 
farmacológica para reducir la 
infección respiratoria y mejo-
rar la función pulmonar”. 
“En la ! brosis quística, un 
defecto genético hace que las 
vías respiratorias absorban 
sodio, y por tanto humedad, 
demasiado rápido. Cuando 
las vías respiratorias están 
muy secas, el cuerpo no pue-
de eliminar la mucosidad, un 
mecanismo de defensa clave 
del sistema respiratorio”, dijo 
Hirsh. “Esta de! ciencia pue-
de hacer que los pacientes de 
! b rosis quística tengan infec-
ciones respiratorias crónicas y 
sufran un deterioro de la fun-
ción pulmonar”, explicó. 
“La potencia y duración de la 
efectividad del medicamento 
en las células y estudios de 
animales fue excepcional, una 
característica que distingue 
este compuesto de otros agen-
tes”, apuntó. 

  Azúcar inhalable ayuda a limpiar los pulmones FQ 

REUTERS HEALTH.
22/05/09 La inhalación de un edulcorante 
llamado manitol mejora la función pulmo-
nar en los pacientes con ! brosis quística, un 
desorden genético grave caracterizado por 
secreciones mucosas anormales en los pul-
mones y otros órganos, según un informe de 
expertos australianos. La investigación fue 
publicada en la revista Chest.
El equipo de Anna Jaques, de Pharmaxis 
Ltd., explicó que el manitol inhalable fun-
ciona diluyendo las secreciones en las vías 
aéreas. Esas secreciones diluidas son más 
fáciles de expectorar para los pacientes. Los 
investigadores analizaron los bene! cios y la 
seguridad de la terapia con manitol inhalable 

en 39 pacientes con ! brosis quística leve 
a moderada, quienes fueron asignados aun 
tratamiento con el azúcar o con placebo 
dos veces por semana, durante dos sema-
nas. Luego de una pausa de dos semanas, 
los pacientes cambiaron la terapia que 
realizaban por la otra. El tratamiento con 
manitol mejoró signi! cativamente la capa-
cidad de los pacientes de mover el aire en 
sus pulmones.
Además, la terapia con manitol mejoró mu-
chos aspectos de la calidad de vida de las 
personas afectadas de FQ, particularmente 
la salud respiratoria. Los autores agregaron 
que no se observaron efectos colaterales 
graves con el manitol.

[prensa]

Problemas de  
conducta en 
niños con FQ

REUTERS HEALTH  
08/06/09
Los niños con ! brosis quís-
tica (FQ) suelen tener pro-
blemas de sueño, con la ali-
mentación y de adherencia a 
la ! sioterapia. 
Esos problemas de conducta 
“afectarían negativamente 
los resultados terapéuticos”, 
escribió en Archives of Di-
sease in Childhood el equi-
po del doctor Christopher 
Richard Ward, del Hospital 
de Niños Royal en Parkville, 
Australia.
Según los cuidadores de los 
niños, el 53% tenía proble-
mas de sueño (leves a graves) 
y el 40% presentaba incon-
venientes con la alimenta-
ción, dos porcentajes mucho 
más altos que los hallados en 
la población normal. 
La adherencia a la ! siote-
rapia era un problema en el 
50 %. Los autores evaluaron 
también la salud mental de 
los cuidadores. El 33% de 
ellos tenía síntomas de de-
presión, el 16 % tenía ansie-
dad y el 34%, estrés.
Más de un tercio de los cui-
dadores (el 37 %) dijo que 
dormía “bastante mal” o 
“muy mal”. El manejo de los 
niños con FQ debe incluir un 
enfoque multidisciplinario 
que “incluya el bienestar del 
paciente y su familia, como 
así también las derivaciones 
adecuadas para proteger la 
salud mental del cuidador y 
la crianza de los niños con 
esta patología, concluyó el 
equipo.

“El fármaco evita que 
el sodio sea absorbido 
demasiado pronto”
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Los monos sirven 
para investigar
enfermedades

BBC. 8/11/09. Cientí! cos en 
Japón crearon los primeros 
monos genéticamente modi-
! c ados -que son " uorescen-
tes- para ayudar en la inves-
tigación de enfermedades 
humanas hasta ahora incura-
bles. Los investigadores del 
Instituto Central para Anima-
les Experimentales desarro-
llaron una técnica con la cual 
demostraron que los prima-
tes transgénicos, que en este 
caso eran monos titís, pueden 
pasar a sus descendientes un 
gen adaptado totalmente a su 
genoma.La idea es crear en el 
futuro familias de monos con 
genes de enfermedades como 
esclerosis múltiple, ! brosis 
quística y Parkinson, para 
ayudar en el entendimiento y 
tratamiento de estos males. 

Piden el cribado nacional de la ! brosis quística
GACETA MÉDICA. 
10/05/09 
El cribado de la ! brosis quís-
tica en recién nacidos sólo 
está implantado en algunas 
comunidades autónomas es-
pañolas, pero la evidencia 
cientí! ca del bene! cio que 
supone a la hora de diagnos-
ticar la enfermedad y modi! -
car su desarrollo provoca que 
los expertos soliciten que se 
realice en todo el territorio 
nacional. Cada vez hay más 
evidencias cientí! cas que jus-
ti! can el cribado de la ! bro-
sis quística en el recién naci-
do, pues permite diagnosticar 
precozmente la enfermedad 
y modi! car o ralentizar su 
desarrollo natural. Por tanto, 

los expertos insisten en que 
se instaure en nuestro país 
el cribado a nivel nacional, 
como ya ocurre en Francia, 
Reino Unido Rusia o Austria, 
según señaló Silvia Gartner, 
de la Unidad de Neumología 
Pediátrica y Fibrosis Quística 
del Hospital Universitario 
Vall d’Hebron de Barcelona, 
durante la celebración de la 
31ª Reunión de la Sociedad 
Española de Neumología 
Pediátrica (SENP). En Espa-
ña, de momento se realiza el 
cribado en Castilla y León, 
Extremadura, Galicia, Mur-
cia, Aragón, Islas Baleares 
y Cataluña, que fue pionera. 
Como indicó Gartner, la ! -
brosis quística comienza de 

forma muy precoz, tanto la 
in" amación como la infec-
ción bronquial, y el trata-
miento precoz resulta fun-
damental, sobre todo cuando 
aparecen bacterias importan-
tes como las pseudomonas o 
los esta! los, que poseen una 
clara in" uencia en la progre-
sión de la enfermedad. “Ade-
más, estos pacientes también 
mejoran a nivel nutricional, 
porque se les pone la dieta 
y los suplementos adecua-
dos, y se trata con enzimas 
la afectación pancreática, por 
lo que el niño crecer mejor”, 
matizó. 
La experta apuntó que para 
realizar el cribado basta con 
un método muy sencillo y 

El primer centro integral de fibrosis quística de España 
atiende en El Palmar (Murcia) a 125 familias 

EUROPA PRESS. 05/06/09
El primer centro integral de ! brosis quísti-
ca de España, inaugurado el pasado mes de 
octubre en la pedanía de El Palmar, atien-
de integralmente a un total de 125 familias 
de la Región de Murcia, según informaron 
fuentes municipales en un comunicado.
De este modo, el alcalde de Murcia, Mi-
guel Ángel Cámara, acompañado de varios 
concejales y la presidenta de la Asociación 
Murciana contra la Fibrosis Quística, Maria 
José Plana, se sumó hoy a la ‘Foto solida-
ria’ promovida por esta asociación para im-
pulsar la donación de órganos y concienciar 
a la sociedad murciana de su importancia.
El acto, organizado coincidiendo con la 
celebración del Día Nacional del Donante 
de Órganos y Tejidos, ‘signi! ca nuestro 
apoyo y nuestro compromiso con todos los 
enfermos y con sus familias porque todos 
podemos colaborar para corregir y mejorar 
la calidad de vida de todas las personas’, 
a! rmó Cámara.
Y es que, la ! brosis quística es una enfer-

medad crónica que hoy no tiene cura y 
afecta especialmente a los pulmones, riño-
nes, hígado y corazón.
Por eso, la Asociación Murciana contra la 
Fibrosis Quística lleva más de 10 años rea-
lizando campañas para sensibilizar y men-
talizar a la sociedad acerca de la importan-
cia de donar órganos.
Este año, por segunda vez, este colectivo 
organizó la ‘Foto solidaria’ con distintos 
organismos e instituciones públicas para 
promover la donación de órganos. Así, 
Plana destacó el primer centro nacional de 
! b rosis quística de España, ubicado en El 
Palmar, en donde se ofrece una atención 
integral a 125 familias de la Región de 
Murcia.
Junto al alcalde y a la presidenta de la aso-
ciación participaron también en la ‘Foto 
solidaria’, los concejales del equipo de Go-
bierno, Fulgencio Cervantes, Adela Martí-
nez-Cachá, Remigio López, Lola Sánchez, 
María Isabel Valcárcel y Pilar Megía y Ma-
ría del Carmen Pelegrín.

[prensa]

barato: la prueba de la trip-
sina inmunorreactiva (TIR), 
que se realiza entre el tercer 
y quinto día de vida. Las po-
sibilidades de obtener falso 
positivo son muy bajas, y el 
método conduce directamen-
te a las pruebas diagnósticas 
—prueba del sudor o estudio 
genético— a los bebés que 
presentan un TIR elevado. 
Por otro lado, la neumóloga 
destacó que están detectando 
precozmente si la infección 
de los pacientes está causada 
por la bacteria Pseudomonas 
aeruginosa, de mal pronós-
tico, para conseguir que no 
haya ni un solo paciente co-
lonizado crónicamente con 
esta bacteria.
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