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carta para

personas

con discapacidad

Una agencia de viajes apoyada por el programa
Social de La Caixa colabora con esta iniciativa

Angela LARA- Barcelona

Las personas que sufren algtiin
tipo de discapacidad intelectual
frecuentemente se ven privadas
de disfrutar del ocio y, por consi-
guiente, de establecer y potenciar
las relaciones sociales, ya sea por
su propia discapacidad o por
otros problemas trasversales aso-
ciados, tales como la movilidad o
la salud mental. En este contexto,
hace cuatro anos la Fundacion
Privada Sique decidié poner en
marcha Vavava, una agencia de
viajes adaptados. Cuentan con el
apoyo del programa Emprendi-
miento Social de La Caixa.
«Existenimportantes carencias
en el dmbito del ocioy el turismo
paralas personas discapacitadas,

ya que frecuentemente el mundo
del turismo no estd preparado
paraadaptarse aloscondicionan-
tes de estas personas», sefiala
Samuel Eturo, director de la enti-
dad, asi como de la agencia.

El miedo a explorar nuevos si-
tios o experiencias sin la garantia
de tener cubiertas sus necesida-
des minimasy el encarecimiento
de cualquier producto relaciona-
do con el ocio por el hecho de te-
ner siempre que ir acompanados
hacen quelas personas condisca-
pacidad intelectual tengan cierta
reticenciaa participar en activida-
des de ocio.

Por ello, a través de estas agen-
cia de viajes, la fundacién Sique
trabaja para «intentar dar una
vuelta al mundo del turismon.
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La agencia Vavava programa unos 150 viajes al afio para mas de 2.000 clientes

«Nosotros hacemos de interme-
diarios entre los proveedores ylos
usuarios, a los que ofrecemos un
producto personalizado y adap-
tado a sus necesidades», explico
Eturo, quien senal6 que, en este
sentido, «<abordamosla experien-
cia turistica de forma multidisci-
plinar, yaque frecuentemente son
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o El grupo de Tumores Sélidos Infantiles del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras ha identificado un nuevo mecanismo
molecular implicado en el desarrollo del cancer pediatrico Sarcoma de Ewing.
o El estudio tiene implicaciones terapéuticas que podrian ser trasladadas a la practica clinica.

Elgrupo de la Unidad de Tumores Sélidos Infantiles del Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) , dirigido por el Dr. Javier Alonso ha llevado
a cabo un estudio en el que se caracteriza en profundidad el papel del gen supresos de tumores Sprouty-1 (SPRY1) en el desarrollo del
sarcoma de Ewing y las implicaciones terapéuticas de este descubrimiento.

El sarcoma de Ewing es un tumor pediatrico, del que se diagnostican en Espafia unos 30 nuevos casos anuales, considerandose por

NOTA DE PRENSA

tanto una enfermedad rara. Estos tumores se desarrollan principalmente en el hueso y son extraordinariamente agresivos. El desenlace
suele ser fatal en los pacientes con metastasis al diagndstico y en los pacientes que recaen. Solo un 50% de los nifios diagnosticados con
sarcoma de Ewing sobreviven a la enfermedad. Ademads, las tasas de supervivencia han permanecido estancadas en las tltimas décadas,
indicando que es necesaria la identificacién de nuevas dianas moleculares y el desarrollo de nuevos tratamientos dirigidos mas eficaces.

La Unidad de Tumores Sélidos Infantiles se dedica desde hace afios a investigar las bases moleculares que subyacen al desarrollo de
estos tumores, con el animo de encontrar nuevas dianas moleculares que permitan a la postre el desarrollo de nuevas aproximaciones
terapéuticas.

En este trabajo, los investigadores han descubierto que el gen sprouty-1 (SPRY1), que actua como un supresor tumoral, desempefia un
papel importante en la patogénesis de estos tumores. Este gen esta implicado en la regulacion negativa de rutas de sefializacién activadas
por factores de crecimiento como el factor de crecimiento de fibroblastos FGF. Esta observacion condujo al grupo de investigacion a
analizar el efecto de varios inhibidores de los receptores de FGF sobre el crecimiento tumoral. Los resultados obtenidos indican que estos
inhibidores son capaces de inhibir el crecimiento tumoral en animales de laboratorio, lo que abre una nueva via para el uso de estos
inhibidores, algunos de ellos ya aprobados para su uso en otros tipos de cancer, en el tratamiento de nifios con este tipo de tumor.

Los resultados de este estudio han sido publicados en la revista Oncogene y forman parte de la Tesis doctoral de Florencia Cidre-Aranaz
titulada “El papel de SPRY1 en la patogénesis del Sarcoma de Ewing: Implicaciones prondsticas y terapéuticas” defendida recientemente
en la Universidad Auténoma de Madrid.

Tanto el proyecto de investigacion como el contrato predoctoral asociado han sido financiados por la Asociacién Pablo Ugarte, una
organizacién sin animo de lucro cuyo principal objetivo es apoyar la investigacion en cancer infantil. En la actualidad, esta asociacion
financia 19 proyectos de investigacién en cancer infantil que son llevados a cabo por grupos de investigacién distribuidos por toda la
geografia nacional.

Cidre-AranazF, Griinewald TG, Surdez D, Garcia-Garcia L, Carlos Lazaro J, Kirchner T, Gonzalez-Gonzalez L, Sastre A, Garcia-Miguel P, Lopez-
Pérez SE, Monz6n S, Delattre O, Alonso J. EWS-FLIT-mediated suppression of the RAS-antagonist Sprouty 1 (SPRY1) confers aggressiveness
to Ewing sarcoma. Oncogene. 2016 Jul 4. doi: 10.1038/0nc.2016.244.

Acerca de la Asociacion Pablo Ugarte: La Asociacion Pablo Ugarte (APU) (http.//www.asociacionpablougarte.es) fue creada para apoyar
la investigacion del cdncer, principalmente cdncer de los nifios. La Asociacién también colabora y ayuda de mdiltiples formas a los nifios (y
sus familias) que padecen esta enfermedad. Actualmente la APU financia 19 equipos de investigacion lo que supone un desembolso anual
de mds de 400.000 euros, lo que le convierte en una de las asociaciones que mds aporta a la investigacion del cdncer infantil en nuestro
pais. Estos fondos provienen de las cuotas de los socios y de los numerosos eventos que los voluntarios organizan de forma desinteresada
para recaudar fondos. Todos los fondos son destinados integramente a la investigacion en cdncer infantil y a apoyar a las familias con nifios
con cdncer.

personas que, al margen de su
discapacidad, sufren otros pro-
blemas asociados».
Asi,desdeVavava, seanalizaala
persona que va a viajar, asi como
sus requerimientos, para valorar
qué necesidades tiene, labor tras
la cual empieza una minuciosa
tarea de prospeccién. «Nos des-

plazamos a los diferentes sitios
que valoramos ofertar y, si no
podemos ir nosotros fisicamente
por estar lejos, enviamos a al-
guien», asegura el director de la
entidad. Tras este primer filtrado,
se ofrece al usuario toda la infor-
macién para que pueda elegir la
opcién que mds le interese.

Catolicos yVida Publica
celebra su XVIII congreso

Victoria JULIANI - Madrid

Los proximos dias 11, 12y 13 de
noviembre tendra lugar en la
Universidad CEU San Pablo —-en
el campus de Monteprincipe el
viernesyelsabadoyenel campus
de Moncloa el domingo- el Con-
greso anual de Catélicos y Vida
Publica, que celebra, después de
diecisiete ediciones, su mayoria
de edad.

El empdtico movimiento «je
suis», que tanto hemosvistorepe-
tirse dltimamente, hainspirado el
titulo bajo el que se retinen los
encuentros y debates de esta edi-
cion: «Yo soy cristiano: hechos y
propuestas». La Asociacion Cat6-
lica de Propagandistas pretende
conelloqueelalcance del congre-
so no quede limitado a los fieles
de la Iglesia de Roma y se tome
conciencia de que existe un cris-
tianismo cultural cuya fuerza «no
reside enlos nimeros, sino enuna
presencia activa en todos los as-
pectosdelavida».Yesque elmero
hecho de que la negociacién de
medidassocialessealaque ocupa
un espacio mayor del discurso
politico es un ejemplo de ello.

Entre los ponentes se encuen-
tran Leopoldo Lépez, padre del
opositorvenezolano encarcelado,
eldiputado popularJavier Puente,
Eric Halverson, representante de
la Iglesia Ortodoxa, el padre Luis
Montes Y Jaume Vives, ambos
testigos dela persecucion en Irak,
o el cantautor Ifiigo Merino. Ade-
mads, los participantes dispondran
de un servicio de autobuses gra-

LA IMPORTANCIA

DE LAS POLITICAS
SOCIALES DEMUESTRA
LA PRESENCIA DEL
CRISTIANISMO

tuito desde Moncloa, Atocha,
Plaza de Castilla y la Plaza del
Marqués de Salamanca.

El congreso busca generar un
debate abierto en torno a cudl es
-y sobre todo cudl deberia ser-1la
maneradel cristiano de enfrentar-
se a la sociedad y sus actuales y
multiples crisis, concretando
como llevar a cabo sumision, que
no esotraquelade «hacer de este
un mundo mads justo».



