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La Federacion Espaifiola de Fibrosis Quistica es el organismo
que en la actualidad agrupa 14 asociaciones de las diferentes

comunidades auténomas, a las cuales representa y apoya.

Se constituy6 el 24 de octubre de 1987 y fue declarada “Entidad
de Utilidad Publica” por el Ministerio del Interior en noviembre
de 2005, por su labor sanitaria en beneficio de las personas con
Fibrosis Quistica y sus familias, por su funcién de integracion
social de las personas con riesgo de exclusion y por fomentar la
investigacion. Ademds tiene el sello EFQM +200 que certifica la
calidad total en la gestion de la entidad.

La Federacion, las asociaciones que forman parte de ella y un
gran nimero de asociaciones internacionales, estin luchando
para que la Fibrosis Quistica deje de ser esa gran desconocida
y se planteen las bases para que los médicos, pioneros en esta
lucha, puedan llegar a descubrir en un futuro una cura para
esta enfermedad genética, y conseguir entre todos los fines que
se persiguen: “Mejorar la calidad de vida de las personas con

Fibrosis Quistica”.

“TU RESPIRAS SIN PENSAR.YO SOLO PTENSO EN RESPIRAR"



~ ¢émo has dicho que se llama? ~djje Charlie-
- He dicho fibrosis quistica.

- Pues vaya dos palabrejas mds raras.
Explicame otra vez lo que es, por faver.

- Mirq, Charlie, si e resuda mds sencillo
poedemos llamarla FQ.

La fibrosis quistica es wuna enfermedad
cronica, hereditaria y degenerativa, que afecta
principalmente a los pulmones y al sistema

digestivo.
- 3Y cémo te diagnosticaren que fenias FQ?

- Mis padres me dijeron que cuande era un
bebé, mi sudor sabia muy salade.

Entonces me hicieron test del sudor. Resuha
que los enfermos de FQ fenemos una alta
concentracién de cloro y sedio en el suder.

- iCarambal



- &Y qué es lo que te provoca la fos?- - Oh, vaya.. y enfonces, éa 1i te afecta a los pulmenes?

Pues las dichosas bacterias. Son pequefios organismos que entran en - S, Charlie, concretamente a las glandulas secretoras de moco, por
mis pulmones y me provocan la tos. Sen los microorganismos mds eso e| mjo es mds pegajoso y espeso que el de la mayoria de los
abundantes del Planeta. Las enfermedades bacterianas mds graves nifies.. a mis bacterias les encanta vivir en el moco de mis pulmenes

son las infecciones respiratorias. y crear mds.
- Y no puedes echarles de tus pulmones?
= Si, claro, por eso me dan medicinas y hage fisicterapia, para expulsar

las bacterias y eliminar el moco.




~ Oye, Dani.. &Tu FQ es contagiosa? - No, la FQ no es contagiosa.
Quién la padece es porque ya nace con ella.

- & por qué naciste con ella?

~ Pues a través de los genes.

~ dY qué son los genes?

- Son unidades de almacenamiento de informacién del organisme, que
se fransmiten de padres a hijes.

Los genes determinan céme va a ser una persona. Mi papd y mi mamd
son portadores sanos del gen de la FQ y como yo tengo sus genes,
tenge la FQ.

- Ya entiendo.. Entonces, dsiempre fendrés la FQ?

= Si; claro, iqual que td siempre tendrds esas orejotas.

- Jajaja, iMe gustan mis orejotas!
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-iMira Charlie, +e voy a ensefiar el nebulizador!

~- Nebulizador?

= Si, un nebulizador es un aparate que divide los medicamentos
liquidos en pequefias gotas de vapor. Esta nube pasa por un
tubo de pldstico que estd unide en uno de sus extremos a

la salida del aparate y en el otro a una pieza pléstica que se
mete en la boca.

- iMenudeo inventol

- Esta medicina me ayuda a mantener mds fuertes mis
pulmones.



~ Dani, me puedes explicar qué es la
fisioterapia respiratoria, dporfa..?
- Pues, verds, consiste en una combinacién de

masajes, que mi mamd y mi papd aprenclieron a
darme. También me dan unes golpes en la espalda que
se llaman “clapping’, que me ayudan a expulsar el moco.




~ Por qué alqunas veces tienes que ir al hospital?
~ Suelo ir una vez al afie para una revisién general.

Pero yo me imagino que soy un
superhéroe, que mi habitacién es un
laboratorio secreto y que la medicacién
es una pécima de sdaper poderes que
me ponen para destruir a las bacterias
que me atacan.. al final, siempre gane.

A veces, cuando ne me encuentro bien, mis padres me llevan
al hospital y me quedo alli unos cuantes dias.

Allf al principio me aburria pero me di cuenta de que fambién
puedo aprovechar el tiempo leyendo cuentos, .
jugande con el ordenader; viende la fele y )
charlande con ofros nifies..

- Vaya, pues todo eso no parece
+an aburride..

- Lo que menos me qusta es
cuando me tienen que poner
medicacién infravenesa. (



- &Te vas a comer eso ahora?

~ i Charlie, tengo que comer entre un 30% y un S0% mds que otros
nifios.

- Y eso, dpor quér
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~ Mi erganismo ne asimila bien la comida y sus nutrientes.
- JY puedes comer de fodo?

~Si,Charlie. Afertunadamente con laFQ no hay ningan alimento prohibide,
como les ocurre a otros nifios que tienen otras enfermedades.
- iVaya! Pues eso estd muy bien. éCudl es tu comida faverita?
~ Hay muchas cosas que me qustan, pero |o importante es tener una
alimentacién sana y variada, aunque me recomiendan que de prioridad
a los alimentos mds caléricos. Ademds, tenge ofro truco que me
ayuda a peder comer lo que necesito. Hacer mds comidas al dia y asi
no tenge que comer fanta cantidad de una sola vez..

~ Me qusta que puedas comer de fodo. A mi me resultaria muy dificil
no poder tomar un enorme plato de nueces..

- Jajaja, Charlie.. ique gracioso eres! iAnda, vamos a jugar un ratol




~ A qué quieres que juquemos, Dani? ~ Sabes, Charlie, me alegro mucho de fenerte como amige, y aunque

~ No sé, Charlie, este balén de futbol es mds grande que ta.. dcrees me parezcas un poco pesado a veces, me ayudas mucho con mi
que pedrias chutar? enfermedad.

- Clare que puedo, dqué te has creido?

- Jajaja, iAsi me qusta, Charlie! Te atreves con todo..

- Es que me encanta hacer deporie, dy a 4i?

~ iClarol, también me qusta mucho.

Ademds me viene muy bien. me ayuda a mantener los pulmones
limpios..

_ _ iOjala hubiera muches
L amigos come 4.




iMuchas gracias!

Desde la Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica queremos
agradecer a fodas las personas y empresas que han hecho
posible la edicién de este cuento solidarie.

También queremos dar las gracias a cada persena, empresa
e institucién que ha adquiride algan ejemplar de esta
edicién. Un gesto solidario que se suma a nuestra labor de
contribuir al conocimiento y estudio de la Fibrosis Quistica,
asi como al cuidado, asistencia y proteccién de las personas
con Fibrosis Quistica y de sus familias.

Sin quitarle impertancia a las consecuencias de tener Fibrosis
Quistica, hoy pedemos mirar al future con ilusién de sequir
aprendiendo a convivir con sus sinfomas, a prevenir su
alcance, logrande disfrutar de una calidad de vida aceptable.
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