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@ LA GAMA MAS COMPLETA Y EFICAZ PARA
AEROSOLTERAPIA

ALERBIO

ATOMISOR AUTOSONICO

GENERADOR DE AEROSOLES CON IMPULSOS
AUTOMATICOS DE ONDAS SONORAS A 100 Hz.

La garantia para una administracién eficaz del medicamento en
tratamientos ORL (Sinusitis). Eficaz en todas las patologias ORL o
Bronco-pulmonares, asi como en patologias asociadas ORL
(rinofaringitis, laringitis, sinusitis, bronquitis, tos).

Las ondas sonoras a 100 Hz son emitidas
automaticamente en secuencias alternas

de unos 15 seg, garantizando los correctos
tiempos de reposo entre las ondas sonoras
para facilitar el sedimento de las particulas
de aerosol en las mucosas objetivo.

@B ~ ESTAMOS A SU SERVICIO ;DEJENOS AYUDARLE!
ALERBIO, S.A. Rufino Gonzilez, 40 28037-MADRID

ALERBIO Tel.: 91 375.00.40 Fax: 91 304.04.06 e-mail: alerbio@wanadoo.es
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1 1 Relevo en la Unidad FQ
Granada

El Dr. Valenzuela ha sustituido al Dr. Martinez

al frente de la Unidad de FQ de Granada. Des-

de la Asociacion queremos darle la bienveni-

da.

1 2 Entrevista a la Dra. Esther
Quintana

La Dra. Esther Quintana se ha incorporado a
la Unidad de FQ del Hospital Virgen del Rocio
como Neumologa de adultos.

16 Camino del Rocio

La Federacion Espafiola de FQ organiz6 con la
colaboracion de la Asociacién Andaluza contra la |
FQ un encuentro rociero en la aldea onubense.

4 ;Qué es la Fibrosis Quistica?
5 Editorial
6 Eventos
La FQ de Carnaval
Fan Rivera con la FQ
Ehcuentro FQ en Granada
10 Testimonios
12 El especialista
14. Jornadas
| Congreso FQ de la Federacion
15 Noticias Andalucia
Asamblea General de la FQ
18 Prensa

Proximamente.

 Dia Nacional de la Fibrosis Quistica. 22 de abril de 2009
* VII CarreréPopular de Utrera 23 de mayo de 2009.

 Taler de Adherencia al Tratamiento. 06 de junio 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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[queedq]

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.
La afectacion pulmonar es la mas 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 absorcién de los nutrientes
durante la digestion.
El defecto genético de la ! brosis quistica se traduce en un mal funcionamiento de las glandulas de secrecion ex-
terna del organismo, dando lugar a la aparicién de secreciones normalmente viscosas con estancamiento y obs-
truccion de los conductos (canales glandulares) del pulmén, del pancreas, de los hepatobiliares, de las glandulas
sudoriparas y del aparato genito-urinario.
Un diagndstico precoz y un tratamiento adecuado pueden aminorar los efectos de la patologia y prolongar la es-
peranza de vida de los pacientes.

La Asociacion Andaluza de FQ

trabajamos para que:

m La ! brosis quistica deje de ser des-
conocida

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

m 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
Hazte Socio a través de nuestra web www.fgandalucia.org o rellenando
el siguiente cupon.

Nombre y apellidos

Tu

Direccion H H

Poblacién Provincia Flb,ro-SIs

Teléfono NIF QUlStlca

Fecha de nacimiento e-mail Asociacion Andaluza en Sevilla -

Deseo ser socio de la  Asociacién Andaluza contra la Fibrosis Quistica C/Bami 7, 2°D. res p I raS
41013 Sevilla

______euros trimestrales/anuales
(Cuota minima: 20 euros trimestrales/80 euros anuales)
Domicilio mi colaboracién en:

Colaborando con
Tfno: 954 705 705

FAX: 954 705 706
E-mail: info@fqandalucia.org

sin pensar

Titular de la cuenta
Nombre del Banco o Caja
N° de Cuenta
Tam bién puede colaborar con nosotros

haciendo su donativo en la cuenta:
2098 /0150 /17 / 0132000533
CAJASOL

Of. Urb. de C/ Juan Diaz de Solis, 41010- Sevilla

En cumplimiento de lo dispuesto por la
informamos que los datos que nos facilita junto a los datos que nos pudiera facilitar dur
Fichero de Datos del que es responsable la Asociacién Andaluza contr

el socio puede en todo momento ejercer los derechos de acceso, recti!
mejor cumplimiento de los servicios nos encontr

Ley Orgénica 15/99 de 13 de Diciembre, sobre Proteccion de Datos de Caracter Person

ante la relacién con esta Asociacion, se integr

a la Fibrosis Quistica CIF G-41434986. De acuerdo con la
cacion, cancelacién y oposicion, comunicandolo a esta Asociacién. P

amos obligados a facilitar determinados datos de los clientes -nombre, direccién, teléfono

otras empresas que colabor an con la prestacion. En todos los casos que se facilitan son los estrictamente necesarios par

Web : www.fgandalucia.org

Delegacion en Granada

Pintor Zuloaga, 1 Bajo

18005 Granada

Tlfno: 958 52 27 58

E-mail: gr anada@fgandalucia.org

que se v aya ar ealizar. En cualquier momento, puede manifestar su deseo de NO recibir ningtn tipo de publicidad comunicandolo via telefénica.

al, le

aran en el
legislacion vigente,

ara el

,etc. -a
a la actividad concreta

yO... YO NO
pienso mas




Todos los que estamos en la Asociacion tenemos la obligacion de
colaborar, tenemos que poner de nuestra parte por la lucha contra la
Fibrosis Quistica. Y tenemos que hacerlo por los nuestros, por nuestros
hijos, familiares o amigos que tienen Fibrosis Quistica, tenemos que ha-
cerlo por ellos y con ellos, por la mejora de su calidad de vida y para que
tengan la mejor asistencia.

Para ello nos hemos asociado con la certeza de que juntos es mejor,
de que juntos podremos avanzar. Estar juntos es necesario, es obligado,
sobre todo en nuestro caso ya que se trata de una enfermedad de baja
prevalencia, de una enfermedad que alin no es conocida por todos y que
exige que los profesionales sanitarios sean auténticos especialistas para
tratar adecuadamente la FQ.

¢ Y que podemos hacer?: asociarnos, asistir y participar en los actos
y eventos que se organicen y apoyar las iniciativas que se impulsen. Y
también podemos participar y apoyar el trabajo que hacen otros com-
pafieros. Buena muestra es el trabajo que cada afio hace Juan Garrido,
organizando practicamente él solo la “Carrera Popular de Utrera a favor
de la FQ" y también quiero destacar a David Alvarado por organizar el
Festival de Carnaval en el mismisimo Teatro Falla de Cadiz, que de-
seamos y esperamos se consolide con los afios como otra valiosisima
iniciativa por la Asociacién Andaluza y por nuestros FQ. Cada afo, los
delegados de Granada organizan el “Encuentro de Amigos de la Fibrosis
Quistica” gracias a la que recaudan unos buenos bene! cios que sirven
de apoyo a los servicios que la Asociacion presta a las personas afecta-
das y a sus familiares.

La divulgacion y la participacion de los amigos, familiares, y por qué
no, de toda la sociedad, es otro gran reto que muchos de vosotros apo-

[editorial]

Maria Fuensanta Pérez Quirds
Presidenta de la Asociacién
Andaluza contra la Fibrosis

Quistica

TU respiras
sin pensar.
YO0... yo no
pienso mas
gque en

respirar

yais con vuestras iniciativas. Entre ellas las competiciones de coches en Jerez, las “chiquimotos”
y por supuesto el incondicional apoyo en el Dia Nacional de nuestro gran amigo de Melilla, José
Antonio Garcia. Gracias a todos los que hacéis posible que las mesas informativas y las sueltas de
globos en el resto de Andalucia sigan permitiendo que se oigan nuestras reivindicaciones.

Quiero agradecer y también felicitar a todos los que en su dia a dia (muchos de ellos de forma
silenciosa) nos demuestran que si, que podemos hacer mas por nuestra lucha, porque ya son mu-
chos dias y muchos afios trabajando por la FQ, por los suyos y por los nuestros. Gracias amigos,
en nombre de todos los demds, gracias. Recibid nuestro carifio y huestro agradecimiento.

Pero no es su! ciente, ain tenemos que ser mas y ser mas activos, tenemos mucho trabajo por
delante, porque ain no hemos logrado ni toda, ni la mejor asistencia sanitaria y social que necesitan
los “nuestros” y eso nos debe motivar dia a dia para lograrlo, porque en ello se nos va la vida.

Necesitamos también “tu aliento”, “tu aire”, no nos puede faltar ninguno.
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LA FODE
CARNAVAL

Andaluza de
Fibrosis Quistica, ha organizado el Il Festival de Carna-
val “Tu respiras sin pensar, yo...yo No pienso mas que en
respirar” que tuvo lugar el pasado 23 de septiembre en el
Gran Teatro Falla de Céadiz.

Como siempre, el publico se volco con este evento so-
lidario que pretende recaudar fondos para los servicios
gue se prestan desde la Asociacion a todas las personas
afectadas por ! brosis quistica de Andalucia. David logré
sacar la sonrisa a todos los asistentes que durante el Fes-
tival no dudaron en participar.

El cartel de este afio ha contado con algunas de las agru-
paciones que ya prestaron su apoyo en la primera edicion,
asi como con algunas otras que han querido sumarse a
este festival bené! co. Entre las chirigotas se encuentran
Vueltecita gaditana, Clinica Dental “Nuestra Sefiora de las

Angustias y los Dolores de la Boca”; en comparsas “El
Mercado de las Maravillas”, “Los perfumistas”, “La com-
parsa de Momo”, “La Banda del Capitdn Veneno”; y los
cuartetos “Taller de reparaciones Esto Arranca por Cojo-
nes ESE.ELE". y la “Orquesta Caballati”.

El Gran Teatro Falla fue cedido por el Ayuntamiento de
Cadiz y, una vez mas, Rosa Martinez, del Teatro Falla,
quiso apostar por este divertido evento. Ademas agrade-
cer su labor a Miguel Angel Fuente, regidor de escena y
a su sobrino Fede; a Isabel Mora, En Car Conde, Radio
Betis. A Carlos Morilla y Manolo Chaves, locutores del
Festival y a nuestro amigo y socio Francisco Fernandez.
Atodos ellos, gracias por hacer posible un afio mas este
divertido acto solidario.



Fran River
con la FQ

EL DIESTRO FRANCISCO RIVERA ORDONEZ CELEBRC
VERANO SU CORRIDA NUMERO MIL y quiso hacerlo de

de la ! brosis quistica. La solidaridad del torero quiso que tc
bene! cios recaudados fueran destinados a la Asociacion A
de Fibrosis Quistica “por la estrecha relacién que mantien
siempre con esta Asociacion” segln asegurd Francisco.




[eventos]

ENCUENTRO
FQ EN GRANADA

El VI Encuentro de Amigos de la Asociacion
Andaluza de Fibrosis Quistica se celebré
el pasado 14 de marzo en el “Palacio del
Capricho” en Granada. La jornada estuvo
presidida por Dfia. Ana Lopez Andujar, De-
legada del Area de Familia, Bienestar So-
cial, Juventud e Igualdad de Oportunidades
del Ayuntamiento de Granada; la presidenta
de la Asociacion Andaluza de FQ, M2 Fuen-
santa Pérez; los delegados provinciales
en Granada, Dfia. Inés Robles Jiménez y
D. Diego Ogayar Sanchez, y los doctores
Maximo Martinez Gomez y Alfredo Valen-
zuela.

El encuentro pretende fomentar el intercam-
bio de experiencias entre los asistentes asi
como la recaudacion de fondos. Asimismo,
la cita permitié abrir una via de divulgacion,
tanto entre los asistentes como entre los
medios de comunicacién social, para fo-
mentar el conocimiento sobre la FQ.

8 | marzo 09

El acto cont6 con la desinteresada actuacién de un grupo de
danza del vientre. Ademas un amigo de la Asociaciéon de FQ
nos deleitd con un concierto de guitarra.

Durante la cena, se realiz6 la ya tradicional rifa de regalos. Los
objetos fueron cedidos de manera desinteresa por diferentes
colaboradores de la Asociacion entre los que destacan el Cen-
tro de Wellness Neptuno ‘02, Centro Optico Empreratriz, Grupo
Edisur, Malpesa, la Cooperativa Farmacéutica de Jaén, Real
Madrid C.F, Club Baloncesto Granada, etc.

Gracias a su colaboracion y la de los profesionales del “Palacio
del Capricho”, la jornada !nalizé con un éxito rotundo.

Patxi Irigoyen asciende 6.350
metros en los Andes chilenos




[eventos]

Comienzan los preparativos

para la VII Carrera Popular FQ

POR SEPTIMO ANO CONSECUTIVO el
sevillano pueblo de Utrera sera la sede de
la carrera popular contra la FQ,

El Club Utrerano de Atletismo y la Aso-
ciacion Andaluza de Fibrosis Quistica
organizan esta jornada de atletismo que
ha cosechado un gran éxito en ediciones
anteriores. El evento, qgue como en afos
anteriores se celebrara en el Estadio Vis-
talegre, lleva mas de un lustro congregan-
do a los mejores atletas de Sevilla. El afio
pasado la carrera conté con mas de 350
participantes.

Juegos municipales

Juan Garrido, ha sido el tercer clasi! cado del Circuito
de Carreras Populares del Instituto Municipal de De-
portes en la categoria alevin que se enmarca en los
XXVI Juegos Deportivos Municipales 07/08. La com-
peticion tuvo lugar en Punta Umbria, Huelva, mientras
gue la entrega de premios se llevé a cabo en Isla Ma-
gica, donde se dieron cita todos los jovenes deportis-
tas premiados en las distintas categorias. Juan como
siempre, sigue despuntando en el deporte.

marzo 09 |9
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MARATON DE AEROBIC

¢ Quieres expresar algo a los demas? Escribe a comunicacion@fgandalucia.org




[testimonios]

Relevo en la Unidad
de FOQ de Granada

DON MAXIMO MARTINEZ, actual coordinador de la
Unidad de FQ de Granada, se ha jubilado y desde
nuestra Asociacién queremos brindarle un pequefio
homenaje. El Dr. Martinez fue nuestro referente en
Granada y el pafio de lagrimas de afectados y fa-
miliares de ! brosis quistica. Aunque su especialidad
era la Neumologia Pediéatrica, él siempre trat6 a sus
enfermos de una forma global, abarcando todas las
facetas de la enfermedad con una enorme e! cacia
profesional y, mucho mas importante, con una hu-
manidad que hizo que muchos de sus pacientes, ya
adultos, continuaran asistiendo a su consulta. Cuan-
do estos tenian por fuerza que ser ingresados en el
hospital de adultos, él se desplazaba a verlos y a
seguir de cerca su tratamiento.

En el aspecto profesional, ha sido referente nacional
en la enfermedad. No en vano fue miembro funda-
dor de la “Sociedad Cienti! ca de Fibrosis Quistica”
creada en aquella primera reunién en el Hotel Inter-
continental de Madrid. A esa asamblea asistieron,
convocados por el Dr. Escobar, todos los especialis-
tas implicados en el tratamiento de la enfermedad.
En esa reunién y en los sucesivos congresos que le
siguieron, participd como ponente disertando sobre
temas de Neumologia Pediatrica. Pertenecié duran-
te muchos afios al comité directivo de la Sociedad
Cienti! ca, organizando en Granada el “VI Congreso
Nacional de la FQ” que fue todo un éxito cientilco.

Dr. Martinez

Dr Valenzuela

En la actualidad, Don Maximo esta disfrutando de
un merecido descanso pero no se olvida de la FQ.
El afio pasado en la V Reunién de amigos de la FQ
en Granada, sus pacientes le tributaron un merecido
homenaje y este afio nos ha seguido acompafando
asistiendo a la VI Reunion y “llevando de la mano” a
quien ha tomado el relevo en la Unidad de FQ, el Dr.
Alfredo Valenzuela.

El Dr. Valenzuela, ya desde su época de residente, se
intereso por la FQ rotando por las distintas unidades
gue existen en el Servicio Andaluz de Salud. Desde
el momento que se incorpord a su nueva plaza qui-
so conocernos. El sabe que nuestros pacientes son
un “poquito especiales”, porque la enfermedad exige
mucho, tanto personal como profesionalmente. Gra-
cias a profesionales como estos, la Unidad Infantil de
FQ es una realidad. La incorporacion, relativamente
reciente del digestologo Dr. Lopez Casado, junto a la
experiencia del Dr. Martinez Gomez la hicieron posi-
ble. Debemos aprovechar la llegada del Dr. Valen-
zuela para darle un nuevo impulso, y aprovecharnos
de sujuventud e ilusiones para seguir creciendo.
Queda mucho por conseguir, apoyemos a nuestros
especialistas para que continten investigando sobre
esta enfermedad.
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Dra. Esther
Quintana

Neumologa de adultos de
la Unidad de FQ del

Hospital Virgen del Rocio

ESTHER QUINTANA GALLEGO.
Nacida en Ciudad Real, pero
malaguefia de adopcion, estu-
di6 medicina en Malaga y rea-
liz6 su residencia en Neumo-
logia en el Hospital Virgen del
Rocio. Trabaj6 tres afos en el
Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe y en julio de 2007 se
incorpordé a la Unidad de Fi-
brosis Quistica en el Hospital
Virgen del Rocio.

FQA: Hace ahora casi dos afios que se inau-
guraron las nuevas instalaciones de la Uni-
dad de Fibrosis Quistica en el Hospital V  irgen
del Rocio. ¢Como cree que ha evolucionado

la unidad en estos afios?

Al principio, tanto yo como el Dr. Dapena (pedia-
tra de la Unidad), y los pacientes, nos tuvimos
que acostumbrar al cambio. Durante los prime-
ros dias, los pacientes se perdian por el camino
hasta que daban con el lugar de las nuevas ins-
talaciones. También los pacientes adultos se tu-
vieron que acostumbrar a que un médico distinto
les viera. Sin embargo, el cambio ha sido muy
positivo en todos los sentidos. Las nuevas insta-
laciones son mucho mas amplias y nos permiten
poder atender a los pacientes en unas mejores
condiciones.. Ademas, los pacientes saben que
cuentan con dos médicos, uno para los nifios y
otro para los adultos, y eso les da seguridad. Sa-
ben que en un momento dado si se ponen mal
pueden llamar a la Unidad y ésta les da una res-
puesta.

La relacion entre el Dr. Dapena (como pediatra)
y yo (como neumodlogo de adultos) se planted

12 |marzo 09




FQA: ¢Qué otras especialidades o servicios po-
drian incorporarse o coordinarse con la Unidad
para favorecer la atencion de los pacientes?

Nuestra Unidad ha ! rmado un protocolo con el Servi-
cio de Endocrinologia para la derivacion de todos los
pacientes que desarrollan una diabetes. Se valoran
tanto en consulta reglada como en la Unidad de Dia
de Endocrinologia, en el caso de que tengan una des-
compensacion de su diabetes. Ademas, los pacientes
estan asistiendo a aulas de formacion..

La Unidad de FQ tiene una estrecha relacién con el
Servicio de Otorrinolaringologia y estan valorando y
operando de una forma preferente a los pacientes..
También hay que resaltar la colaboracion que se ha es-
tablecido con el Servicio de Ginecologia y Obstetricia,
asi como con el de Genética porque hay ya pacientes
de la unidad que han sido padres y madres.

Por otro lado, desde hace tiempo se tiene una estrecha
colaboracion con los servicios de Nutricion y de Fisiote-
rapia Respiratoria y esto permite que el mismo dia que
acuden a nuestra consulta los pacientes puedan ser
atendidos en ambos servicios.

FQA:¢;Puede decirse que aln pueden incorporarse
nuevos factores para potenciar ain mas el funcio-
namiento idéneo de la Unidad de FQ? ¢ Cuales?

Seria muy importante poder disponer dentro de la Uni-
dad de una enfermera, un ! sioterapeuta y un psicolo-
go. Aunque en la actualidad disponemos de una enfer-
mera asignada a la Unidad, no esta a tiempo completo
y esto hace que alguna de las evaluaciones se tengan
que hacer fuera de las nuevas instalaciones. El hecho
de que se incorpore a la Unidad, tanto un ! sioterapeuta
como un psicélogo, mejoraria enormemente la atencion

lel ]

integral de nuestros pacientes.y sus familiares.

FQA: ¢Considera que la Unidad de FQ favorece el
tratamiento y el estado de los pacientes?

La experiencia demuestra que el paciente de FQ debe
recibir una atencion integral, idealmente en Unidades
de Fibrosis Quistica. Se trata, por tanto, de crear una
Unidad de Fibrosis Quistica Pediatrica-Adultos con una
dotacion de médicos y personal sanitario su! ciente, asi
como una estructura fisica adecuada para poder de-
sarrollar la funcién para lo que este tipo de unidades
esta destinada: conseguir que la esperanza y calidad
de vida de los enfermos con FQ pueda llegar a ser simi-
lar al resto de los individuos EIl planteamiento de este
modelo de area pediatrica-adulta, permite asegurar la
continuidad asistencial y mejorar la atencién médica de
los pacientes con FQ.

FQA: ¢Cbémo considera su experiencia en la aten-
cién a pacientes con !brosis quistica?

La experiencia es muy positiva y el trato con ellos muy
cercano. Al principio, era l6gico que después de tantos
afos teniendo un mismo médico estuvieran recelosos
por el cambio, pero la acogida ha sido muy buena.
Como la frecuencia con la que deben acudir a la con-
sulta es alta se les llega a conocer de forma estrecha.
La FQ no es una enfermedad facil y siento por ellos
una profunda admiracion.

FQA: ¢Cree que la Asociacion podria aportar nue-
vas lineas de mejora o complementar a la Unidad
en algun aspecto?

Por supuesto. El apoyo de la Asociacion es funda-
mental para nosotros, sobre todo en el aspecto de los
psicologos y de los trabajadores sociales. También es
fundamental como apoyo a la investigacion.
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[jornadas]

| CONGRESO FQ
DE LA FEDERACION




[noticiasandalucid

DIADIE [LA

DIA DEL DONANTE

UN HOMENAJE PARA LOS DONANTES DE ORGANOS
ANONIMOS.

CELEBRACION
10.000 trasplantes

Asam blea G e n e ral del pasado afio y los presupues y el plan de
d e FQ An d al u CI’ a actividades de 2009. Entre las actividades
propuestas para este afio destacan el préximo
El pasado 7 de marzo tuvo lugar laAsamblea Ge-  Talle de Adherencia al Tratamiento, que tendra
neral de socios de la Asociacion Andaluza de FQ lugar en Sevilla el préximo 6 de junio, la VII
en el Hospital de la Mujer del Area Hospitalaria ~ Carrera Popular de Utrera, prevista para el 23
Virgen del Rocio de Sevilla. La reunién, presidida  de mayo; o las | Jornadas de Transplantes que
por Diia. Maria Fuensanta Pérez Quirds, contdé  se celebraran a ! nales de afio en Sevilla.
con la presencia del vicepresidente de la Federa- Ademas, la Asociacion volvera a colaborar en
cion Nacional, Patxi Irigoyen. el Belén de la Solidaridad de la Asociacion de
La Junta Directiva aprobd los nuevos estatutos de  Transplantados de Sevilla y en el Foro Asocia-
la Asaciacion, el balance econémico y la gestion ~ tivo de CANF-COCEMFE Andalucia.
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tuvo lugar en la aldea
onubense del Rocio don-
de pasearon por el Parque
Natural de Dofiana y cono-
cieron de cerca esta bella
tierra de paisajes unicos y
divertidas tradiciones.

Mas de 50 afectados y familiares se dieron cita en la aldea del
Rocio para repetir, un afio mas, la gran experiencia que ya supu-
so el afio pasado el Camino de Santiago. Para ello, la Federacion
Espafiola de FQ con la colaboracion de la Asociacion Andaluza
de FQ organizaron este encuentro en el que a lo largo de cuatro
dias se llevaron a cabo distintas actividades ben! ciosas para las
personas con FQ.

Los asistentes recorrieron parte del espacio natural de Dofiana,
visitaron las marismas y fueron bautizados en el rio Quema, tal y
como manda la tradicién. Asimismo, asistieron a un espectaculo
de caballos sobre los que también pudieron subir para realizar
ejercicios que resultan bene! ciosos para la limpieza de la mu-
cosidad. El Centro Andaluz de Formacion Medioambiental para
el Desarrollo Sostenible (FORMADES), fue el gran culpable de
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este exitoso espectaculo. Para termi-
nar la jornada, no podia faltar la ! es-
ta "amenca en la que se pudo contar
con la gran voz y musica de Pepe el
Marismefio, Chiquetete y su cuadro
"amenco.

El encuentro ! nalizé con un paseo en
coche de caballos por la aldea y la
asistencia a una misa rociera. Todos
conocieron de primera mano cémo se
vive el Rocio en el envidiable paraje en
el que se encuentra la aldea.

Los asistentes se mostraron muy agra-
decidos por el trato y el excelente recibi-
miento que les prestaron la Hermandad
de Triana, que colabor6 en la prepara-
cién de la comida, la ! esta... asi como
en el acondicionamiento de la casa que
generosamente cedieron a los miem-
bros de las asociaciones FQ, para que
se alojaran durante el desarrollo de las
jornadas de convivencia.

El Ayuntamiento de Hinojos y la Con-
sejeria de Medio Ambiente de la Junta
de Andalucia también han aportado su
granito de arena permitiendo el paso
de los coches para prestar apoyo a los
afectados durante el camino.
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Trasplante multior-
ganico en FQ

DIARIO DE CADIZ

8/11/08 H del gaditano
Emilio Correro fue el quinto,
caso de trasplante hepato-h
pulmonar realizado en Espa
fla. Una compleja interven
cién quirdrgica en la que haj
gue sustituir los tres ganos
(que deben proceder de U
mismo donante) en el mend
tiempo posible y que se llev

Un medicamento experimental bloquea un de-
fecto genético responsable de una forma de FQ

25/08/08 primer ciclo de tratamiento tics, empresa que patri-
“Los resultados son prome-y en nueve de 21 casos en eh6 el estudio. EPTC124
tedores aunque aun estamosegundo ciclo. Kerem dijo se desarrolld6 mediante un
i-en fase de prueba”, dijo el Dr que los resultados eran “es-programa de explorai

\- Eitan Kerem, jefe de pediatria timulantes”, aunque agregéen el que cientos deilas

I del Hospital de la Universidad que “este estudio fue de cortade compuestos se dirigaer

¥ hebrea de Hadassah en Jeruduracion sin placebo, asi quea la sefial de “parada” alte-
salén, y autor principal de un demuestra que se debe llevarada genéticamente awés

ninforme que aparece en lineaa cabo un ensayo a largo pla-de una molécula emisd
ren la edicion del jueves de lazo”. Este medicamento ainde luz llamada luciferas

b revista TheLancet. Etipo de  debe superar muchos contro-explicé Miller. Varios com-

a cabo gracias a un equipo Idb rosis quistica del ensayo les, aun se considera en fasguestos dieron en la diana y

50 especialistas del Hospit
Reina Sofia de Cérdoba.

El primero de los cinco multi
trasplantes se hizo en el Ho
pital La Fe de/alencia, en el
afio 2002. El segundo y el-te
cero en el Reina Sofia, en 20(
y 2006. El cuarto, de nuevo ¢
La Fe en 2007 y, el quinto, €
de Emilio, el 29 de abril df
2008 en la capital cordobesa
Los médicos decidieron in
cluir a Emilio José Correro e
lista de espera cuando emp
z0 a tener serios problemas
causa de una enfermedad d
nética, !brosis quistica. Una
patologia que no permite |
entrada y salida normal de
sal (cloruro de sodio) de cief
tas células. En consecuenc
estas células producen una g
crecién mucosa que obstruy

lisraeli es responsable de castle pruebas.& posible que se iluminaron. “Elegimos
la mitad de todos los casos dese comience un ensay@ los mejores, lo moditanos
Ib rosis quistica en ese pais ylargo plazo “a principios quimicamente y luego obtu-

5-cerca del 10% de los casos erdel proximo afio”, dijoKe-  vimos el PTC124”, apuntd.
los EEUU, donde predomi- rem. “Estamos planeando Varios estudios iniciatg
nan otros defectos genéticosun estudio interndonal incluido el que se réiad
3en la produccion del canal. de mayor tamafio a lgo en Israel, mostraron ug

NEn el estudio, 23 israelies conplazo, con la colaboracién el PCT124 puede ayudar

I 'b rosis quistica recibieron el de Estados Unidos, Can producir canales conduc-
medicamento, y el Yjo de day Europa”, sefial6 el Dr tores de la sal de “longitud
sal alcanz6 un rango normalLangdon Miller director y funcionamiento comple-
en 13 de 23 casos durante emédico de PTClherapeu- tos”, destaco Miller.

n

L-ldentilcan un gen que modi!ca la gravedad de la FQ

a

eEUROPA PRESS - 25/01/09 en grandes cantidades en un tipo dedei-
Investigadores del Centro Médico del Hospitatos llamados neutrdbs y que regula sfun-

b Infantil de Cincinnati en Estados Unidos han cionamiento. Aunquee sabe que labrosis

adescubierto un gen que modd la gravedad quistica esta causada por mutacioersel

de la enfermedad pulmonar en personas cagen CFTR, se desconocen los mecanismos

a!b rosis quistica y que apunta a posibles dianoleculares que vinculan estas mutaciones
enas para el tratamiento de la enfermedad. La®n la enfermedad pulmonar. En los Gtsn
einvestigadores, que publican su estudio en afios se ha hecho evidente que las variasio

los pulmones y causa problg¢-re muestran que la eliminacién de este gen @m otros genes también participan &mgla-

mas de respiraciomidemas,
la ! brosis quistica suele afeq
tar a otros 6rganos vitales.

En el caso de Correro la enfg
medad derivé en una cirros
hepética y una inswiencia
respiratoria que complicaro
su situacion e hicieron qu
los especialistas optaran p
trasplantarle. Lo lograron e

ratones contma su papel en la regulacion devedad de la enfermedad pulmonar entde!
-la in"amacion y la enfermedad. sis quistica. Los autores del trabajo estudi
Los cientilcos analizaron la constitucién gené-ron ratones en los que el gen IFR&staba
b-tica de cerca de 3.000 personas de dos grupdssactivado. Infectaron sus vias respiratori
Isde pacientes conblrosis quistica y descubrie- con la bacteria ‘Pseudomonas aeruginosa’,
ron pequefias diferencias genéticas en un gena causa comin de infeccion en kaosis
h llamado IFRD1 asociadas con la gravedad dguistica. La ausencia del gen dio lugar a un
b la enfermedad pulmonar. Los investigadoresetraso en la eliminacion de la bacteria de
brestudiaban cémo la alteracion del gen alterablas vias respiratorias de los animalesope
h el curso de la enfermedad y descubrieron quambién produjo menos iahacion y enfer

el segundo intento.
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la proteina coditada por IFRD1 se encuentramedad.
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Un virus, potencial cura de la Horosis Quistica

EL CONFIDENCIAL La terapia consiste en que elque ésta se uniera méas a lohiumanas de pulmén con !
16012/2009 virus adeno-asociado infectareceptores de la membranabrosis quistica, esta cepal
Un virus, modilcado genéti- a las células de la personacelular.Ademas, indujo otra virus fue capaz de restablecer
camente para ser mas infec-enferma y deposita en ellasmutacion que potencioé la ca- las propiedades normaldsi
cioso, ha conseguido liberar el gen sano que reemplazargacidad virica para traspasarcanal idnico cloruro, ya gu
de la !brosis quistica a un a aquél mutado causante dda membrana celular y alcan- consiguié reemplazar el ge
grupo de células enfermasla enfermedad. Para ello, loszar el interior de la célula.  humano mutado por shno.
cultivadas en laboratorio. investigadores tuvieron que Asimismo, el virus debia por Después del éxito cosechado
Los resultados del procedi- salvar varios impedimentos. tar el gen sano para sustituiren el laboratorio, los iresti-
miento, que se erige como Para empezael virus adeno- al mutado causante de la en-gadores ya preparan un ensa
una potencial terapia gené-asociado es relativamente befermedad. El resultado es unyo con animales. “Si $00s
tica, se publican hoy en la nigno -tan sélo tiene efectos virus varios cientos de vecescapaces de demostrar giae
revista “Proceedings of the adversos en el 10 por cientomas efectivo para entrar entransferencia del gen ede
National Academyof Scien- de las personas a las que infas células pulmonares, queresultar en una terapiarge
ces”. fecta-, por lo que hubo que tiene la capacidad de evitar latica, si podemos curar &n-
Un equipo de cientitos de aumentar en varios cientosaccion del sistema inmuno- fermedad pulmonar en eer
la Universidad de California de veces, gracias a mutaciolégico y que, por tanto pue- dos que han sido disef@s
(EEUU) ha probado con éxi- nes genéticas, su capacidadle permanecer en el cuerpogenéticamente para padece
to una terapia genética conpara infectar al individuo. humano el tiempo suliente !brosis quistica, entonse
virus en un cultivo de células El equipo tuvo que provocar como para depositar los ge-tendriamos una oportutad
humanas de pulmén afecta-una mutacion en la super! nes en el lugar deseadwas real de cura”, explico etx-
das por la brosis quistica. cie del virus para conseguir infectar a cultivos de células perto de la Universidadie

. . lowa (EEUU) Joseph Zabne
Nuevo test para mejorar la evaluacion de la FQ
Crean un pulmoén

CORREO FARMACEUTICO 27/10/08 dispara de forma descomunal los costes|d@ortatil que podria
Una simple muestra de sangre podria metbs ensayos en fase 2y 3. sustituir a los
de forma rapida y efectiva la respuesta a las transplantes

terapias en brosis quistica. Investigadores Los autores partierode la premisa dgue | TERRAACTUALIDAD 11/03/09
del National Jewish Health, de Denver (Esté concentracion esengre de glébulos blancos El aparato funciona exactamen-
dos Unidos), han desarrollado un test que gedria ser una buena fuentebitemarcadores.| te igual a un pulmdn, oxigenan-
basa en la expresion de tres genes y que aceEn el ensayo se tomaron muestras s¢rdo la sangre fuera del cper
leraria los ensayos clinicos, ahora en marcltas de los participantes, que sufrian exag¢eantes de que ésta circulerp
con un buen namero de farmacos prometedmaciones severas de la enfermedad, ant¢dog pulmones. No obstantios
res. Los resultados de su trabajo, en dieciocthespués de la administracion intravenosal devestigadores subrayan qgeie
pacientes, ya se pueden consultar en la waaftibidticos. En estos casos este tratamigntprato esta en fase de estudio.
de ‘American Journal of Respiratory and Crisuele ser efectivo y los sintomas clinicos ) I&! impulsor de la idea &€l
tical Care Medicine’. FEV1 mejoran rapidamente. profesor Bill Johns, delUni-
versidad de Swansea, pocs-de
Actualmente la respuesta a los farmacos seEl equipo de Milene Saavedra identi| pués de que su hijo murieae
mide a través del volumen espiratorio forz&d actividad en tres genes, CD36, CD64 yausa de !brosis quistica.
do en un segundo (FEV1). Pero esta medicidiDAM94, que se correlacionaria con unpdEs importante que hagas
no se puede desarrollar de manera efectivarespuesta terapéutica positiva. Ahora, estéalgo que ayude a la genpaya
todos los pacientes, como en los gralele- conduciendo un un ensayo con sesenta |pgde en lugar de dejarla don
mas, aungue la FEV1 mejora cuando laain" cientes para corroborar que existe @®- | nada a una silla de ruedam
macion se reduce, no siempre varia de forrogcion estadistica signitiva entre la| un tanque de oxigenougda
signi! cativa y los cambios pueden tardar eexpresion de estas proteinas ydapuesta| caminar y llevar una vidade-
mostrarse semanas e incluso meses, lo @leratamiento. pendiente”, alrma el cientdo.
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