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‘e € a Flbrose Ruistica?

€ wnha enfermidade crdnica, hereditarin, won contaxiosa e dexenerativa que
representa un grave problema de saude que se transmite de pais a fillos xenéticamente.

Afectn principalmente aos pulmons e ao sistema dixestivo.
LB gque consiste?

Consiste nunha alteracldon xewética que afecta ds zownas oo corpo que producen
secrectons, dando lugar a wn espesamento e diminucion do contido de auga, sodio e

po’casio orixinandose a obstrucion das canles ogue transportan esas secreclons e

dades

/

permitindo que o devandito estancamento produza infeccions e inflamacins que

VL

/

destriten zonas do pubméon, flgado, plncrens e sistema reprodutor principalimente.
icales sow s sintomns?

1.- Sabor salgado da pel debido ao alto contido en clovo e sodio.
2.- Problemas dixestivos:
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Difleultade resplrotorin

4.- Afecclon Mepﬁt’wa, CON PEGUENAS altevaclons nos condutos billarves Lwtmmpéticos,

ELOY LU

filborose focal biliar, multifocal por franca clivose biliar.

5.- Presenza oe alteracion wa tolerancia a oglicosa e dinbete. Os sintomas adoitan
aparecer wos primelros anos de vida e poden ser wmal nterpretados atrasando o
diag
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ique probabilidade existe de padecela?

A lnceldencla en Espainna estimase gue € dun caso caoa 2500 nacidos vivos. Mentres

2019

que un de cada 25 habitantes son portadores sans da enfermidade. € a enfermidade ole

orixe hereditaria wbis frecuente na vaza branca.
LComo se transmite?

€ unha enfermidade de orixe xenética polo que non € contaxiosa. € vecesiva, € dicir,
se se hevola o xene defectuoso de ambos os dous pais padecerase a enfermidade, se se

herda un xene normal e wn xene defectuoso € portador da enfermidade sen padecela pero

dades
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con Posib’LL’w{ade de traonemitila g sua descendencia.
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Patron de herdanza autosomico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

-
©
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Este neno non é portador e non Estos nenos son portadores pero non tefien a Este neno ten a enfermidade
ten a enfermidade enfermidade
(25% ou 1 de cada 4 veces) (50% ou 2 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)
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iCbwmo se diagwnostica?

Hoxe en din a Florose Quistica esta inclulda wa proba de diagwbstico precoz que na
matoria das comunidades autbnomas, sendo a comunidade galega wnha das plonelras
e Lnclulla. A proba denominase Screening neonatal (proba do talown). A téewlea ¢
extremadamente stnxela e con esensos custos econdmicos. Consiste en vecoller unha
mostra ode sangue do talown do recén wnacldo e analizar entre outras, as mutacions

xewéticns wmdls frecuentes en FR.

Por outro lado, a proba da suor segue sewdo esencial para efectuar o diagnistico da
FQ en moltos paclentes. Este test, ndoloro e vapido, consiste en determinar o cloro ¢ o
sodio que contén a suor. As proporcions elevadas confliman a sospeita, nown obstante, as
taxas mais ou menos bmportantes de cloro ow de sodio non determinan a gravidade da
enfermidace. € necesario dous test de suor positivos efectundos por persoal de laboratorio
cunha ampla experiencia no procedemento, ¢ que os resultados sexan lnterpretados por
expertos en FR wun centro de veferencin para confirmar a enfermidade. unha vez
conflrmado mediante o test oe suor débese realizar unha proba xenética pava tdentificar

a vmautacldém do xene.

O diagnbstico precoz £ wol mportante para conseguir unha mator esperanza de
vida e wunha weellora wa calidade desta. Now obstante, o descoiecemento gue alnda existe
da enfermidade, fal que em wuoitos casos estean wal diagnosticados ouw sen

dingwnosticar.

O Dlagwbstico Prenatal, que tntenta detectar as parellas en que ambos os dous son
portadores dunha mutaclon de FR pava poder valorar o visco de ter un nen@ con

enfermioade e ast poder tomar wnha decision respecto ao embarazo.

el. 981 240 267 MObIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082296 - E-mail: fqoalic




O  Jiemoria de Actividades 2079

ﬁ Fibrose
Quistica

7 Introduccién

iPbolese ter descendencin sen a enfermioaote?

Cos avances westa materla ata a data a dia de hoxe époslbte. Mediante as técnieas de

2019

fecundacion in vitro combinadas con teenoloxia da veaclon en cadea da polimerasa,
permite a deteccion de anomalias xewfticas wediante o Dlagwbdstico Xewético

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Dlagnbstico Prenatal.

O DXP poo(e veallzarse en dous momentos do desenvolvemento emibrionario; en

ovocltos mediante a analise do Primelro Gomascmo Polar (1CP), ou en blastomeeros de

dades
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evabrions en estadios pre\/ios a memwtaciéw. A Presenza ou ausencela das mutactons é

VL

detectadas co fin de transterir os embrions sans resultantes e vexeltar os andmalos. Este

/

tipo de analise serin recomendada a pavellas portadoras dunha wutacion e/ow que

tlveron un ﬁLLo con FLbrose ulstlea amterlormente.
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ical é o tratavento esencial para unha boa calidade de vida?

As bases do tratamento en paclentes con flborose quistica, para lograr ter wunha boa

2019

calidade de vida, son a antibioterapia, o {Ls'wtempm respiratoria e wnha boa nutricton:
ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapia fol un dos factores determinantes do mellor prognbstico da ftlorose
quistica. utilizase tanto para cowmbater a infecclon bronquial crénica como as
exacerbacions nfecclosas. Nestes pacientes, o volume de distribucion dos fhrmacos
hidvofilicos (aminoglisidos e cefalosporinas) esth tncrementado como consecuencin da

malnutrielom ¢ pema de tectdo ad’uposo, pOY Lso as doses utilizadas, especiatmewte as dos

dades

aminoglucosidos que tamén teien un aclaramiento venal considerablemente acelerndo,

/

deben ser mdis altas do habitual para lograr concentracions eficaces nas secrecions

LV

/

bronguinis.

Consloérase  colonizacion/infeccion  bronquial créniea o illamento  dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, duramte un pertodo de sels
meses. En pacientes con infecclon bronguial cronica por Psewdomonns aeruginosa a

aevosolterapin antibittica a longo prazo, consegue a estabilizacion do enfermo, veduce os

oe Act

brotes ode exacerbacion e wmellora a funcion pubmonar. Na itnfecclon bronguial cronica
por outros patbxenos won existe evidencia abowolo sobve a eficacin oesta vin de

adminlstraclon.

/
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En tratamentos antibitticos de exacerbacibns resplratorias leves ou woderadas, debe
utilizarse a via oral sempre oue sexa posible, e antlbidticos de amplo espectro,
habitualmente en ciclos de dias semanas, que cubran os microorganismos illados wdls
frecuentemente no esputo. € o0s casos de exacerbaclons vesplratorias graves requiren
tratamento endovenoso cun ou mils farmacos segundo a senstbilidade do patdxeno
responsable. A via intravenosa debe ser tamén utilizada en caso de resistencias, ou de

ineficacia dos antlbisticos administrados por via oral.
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A flsioteropia respiratoria comsiste munha serie de téenicas destinadas d Limpeza

bronguial, co fin de evitar a acumulacion de mucosidade wos bronguios e pre\/w a
infecelon.
Existen difeventes téenicas de fisloterapla vespivatoria, a ovenaxe autboxenn e o ciclo
activo entre as mais bmportantes. As devanditas wmanobras de expulsion do woco
consisten en realizar wnha serie de vesplracions acompairadas de tose colocandose o
paclente en diferentes posturas co fin de eliminar as secrecions. Para orenar as
diferentes zonas dos pubmons usanse diferentes posturas.

A utilizacion das diferentes téenicas de fisioterapia vesplratoria val depender oo
situactén oo paclente, a sua idade e grao de colaboraclon. Para que sexan
verdadelramente efectivas € mol bmportante que os pais e paclentes comprendan
claramente as  explicaciéns do  fisloterapeuta e as vevisen periodicamente. €
fundamental a constancia wo tratamento e o unico que variaremos sevé o nimero de
sesions diarias dependendo da situacion do paclente, alnda que a fisioterapin
resplratorin debe formar parte da actividaole cotit dun paclente con flbrose quistica.

Tawmén adoita resultar wmol beneficiosa a watacion, sobre todo o estilo braza. Manterse
en forma € mol Limportante parva estes paclentes. A vealizaclon de exercicio vegulado €

fundamental para weellorar a sia condicldn tanto fisica coma psiquica.

Avenlon de Artello ne 25 - 15007 A Coruing
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NUTRICION

O estado nutrictonal xoga un papel mol mportante na supervivencia dos pacientes
con FR. Demostrouse a siua relactén co prognbstico da enfermioade pubmonar e, durante
a Loade pediatrica, a sta influencia no crecemento. Polo tanto, € un obxectivo primordial
nestes pactentes conseguir un estado nutricional e un crecemento normals. A causa da
malnutricion débese tanto ao aumento das necestdades como das perdas.

O aumento das necestdaoles estd ew velacion cos problemas pubmonares, a tnfeccion,
certos tratamentos administradlos, ¢ o defecto basico da enfermidade. © awmento das
perdas pode presentarse no ambito dixestivo (walabsorcion por alteracions pancreaticas,
hepaticas ¢ da propla parede intestinal), pubmonnr (esputo), suor (sales e certas
vitaminags) e ouriivos (diabete). Ademais, en wmottas ocasibns hat falta de apetito, ben
por problemas orghnicos, sobre todo infecelons, ou por problemas psicoléxicos.

Debidlo a que a FR € unha enfermldade cronica que afecta a wlltiples drganos, ¢ a
expresion en cada paclente pode ser variable, won pode darse unha cifra ou porcentaxe
fixa para o awmento dos requirimentos de enerxia, polo que hat que individualizar o
tratawmento para cada enfermo e para cadn fase evolutiva do wesimo paciente.

A composicion da dieta ha de ser similar a dunha persoa normal, cun discreto
aumento de graxa se existe insuficlencia pancredtica e unha corvecta suplementacion de
fermentos pancredticos. DEbense establecer uns habitos albmentarios sans para toda a

vida, sobre todo promovendo un almorzo axeitado.

Avenlon de Artello ne 25 - 15007 A Coruing
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):
NUTRICION ENTERAL

Recorrese a ela cando non € suficlente a almentacion oval. Colbcase unha sonda
naspgdstrica, que ¢ un tubo de goma suave e flextble que se lntroduce polo wariz ata o
estbmago. A colocacton € lncomoda, porgque produce nauseas, pero unha vez no seu sitio
tolérase perfectamente. Permite facer unha dixestion normal odos alimentos que se
introducen por ela ou toman pola boca. As suns complicacions son minimas. As mals
frecuentes son a obstruccclon da luz da sonda e a sua expulsion por vémitos. Cando a
nutricton enteral debe aplicarse por perlodos longos, vealizase wnha gastrostomin ¢
retlrase a sowda wasoglstrica. Consiste en comunicar o estbmago co exterior por un
pequeno orificlo, para introoucir por el o alimento. Esta intervencion clrirxica apenns
ten complicacions e permite un tratamento comodo e seguro.
NUTRICION PARENTERAL

€ a téenlen de soporte nutriclonal que administra os alimentos por vin intravenosa,
en xerol, tras a colocacidn dun catéter venoso central. Usnse cando o tntesting presentn
problemas graves que implden a sua utilizaciéw, xeralmente sb tras alteracibns gque

pr@c’usa n tratamento clrirxLeo.

Avenlon de Artello ne 25 - 15007 A Coruing
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iCando chega o transplante pulmonar?

A pesar dos avances terapéuticos conseguldos e de vectbir un tratmmento dptimo, hat
un gran namero de pacientes con FR wnos que o transplante pulmonar € a opelon
terapéutica. A sua indicacton resérvase para agueles casos nos que a patoloxia pulmonar
esta en situacton terminal, a expectativa de supervivemcia do paciente ¢ Limitada e se
esgotaron todos os demals recursos terapéuticos.

A0 ser a FR unha enfermidade séptica, con infecclom croniea da via aérea, €
pbrigatoria a substitucton de amlbos os dous pulmbns, sendo o procedemento de
elecclon o transplante bipulmonar secuencial, que desprazouw a outros procedementos
como o transplante biputwwwm en bloque, SEMAPYE gue 0 corazon. maanteina unha
funcion axeltada. Se o covazéwn presentn wunha afectaclén severa e irveversible,
realizavase un transplante cardiopulmonar.

Actualbmente, a clrurxia do transplante pulmonar estd perfectamente estandarizada.
Con experiencia superfivonse moitas das dificultades téenicas tnicinls, pero a pesar diso
contlnun sendo un procedemento cun visco considerable. Ademais, non odebemos
esquecer que o acto clrirxico € tam s o primelro paso na longa cadea de acontecementos
que s¢ tnicia co transplante pubmonar, ¢ a adaptacion do organismo ao novo bdroano
durante as primelras semanas € fundamental, determinando en boa wmedida o resultaclo
posterior do transplante.

O organismo tende a rexeitar de forma natural o pulmdn transplantado por wedio oo
sew sistema tnmung e por Lso debemos establecer unha continua lotta contra a nwatureza
rectbindo o paclente de por vida wn tratamento bumunosupresor para evitar o
rexeltamento.

Cun control axettado conseguimos minimizar o risco da infecelon e dos efectos
secundarios do tratamento, devolvendo o pacltente na waloria dos casos a wnha
situactén de velativa normalidade ¢ wmellorando tanto as suas expectativas de

quaér\/u\/ewcia coma a sua caltdade de vida.

www.fqggalicia.org

10



O  Jiemoria de Actividades 2079

7 Introduccién

ﬁ Fibrose
Quistica

Aspectos Psieosocials

Ablnda que a FQ € un proceso médico, unha vez que se produce o diagnbstico, entran en

2019

escenn outros aspectos psicosociais, laborals, econdmicos... que vaw afectar tawto 4
person con FR coma ao sew ambito familinr wedis inmedinto.

Tras o diagnéstico da FR prodicese na familia un importante impacto emoclonal oue
val unldo a unha serie de senthmentos diferentes (preocupacion, tnseguridade, culpa,

meodo, angustin, tristurn) que won deben ser ocultados. Deben ser manexados

dades

axettadlawmente con axudn de toda a familia, amigos, wmédicos, psicblogos ¢ persons que

/

XQ pasasen por esta sltuaclon.

VL

/

Os pais e a familin son wn apolo fundamental para que o enfermo creza nun ambiente
de normalidade e vesponsabilidade respecto ao sew tratamento. A problemdtica socio
famtilinr mais destacable é:

- Absentismo escolar, como consecuencia dos frecuentes tngresos hospitalarios e

oe Act

revisioms médicas.

‘lncerteza por parte dos pais respecto 4 proxeccion oo futuro dos seus fillos, € nos

/
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fillos vespecto aos seus plans a weedio e longo prazo en aspectos velaclonndos con sun
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, ete.

* Ausencia Laboral: o wmedida que se fan mals independentes e acceden ao muunolo
Laboral proditcense ausencias, por revisions médicas, ingresos hospitalarios, ete. que na

matovia dos caso son motlvo de despedimento.
Fibrose

Quistica
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A tnvestigactén a din de hoxe

Dende as primeiras descricions da flbrose quistica percorreuse un longo camliino, no que grazas 4

achegn de brillantes desericions clinico-patoldxicas e posteriormente a aplicacién de téenicas de

01K

bioloxin e xewética wolecular, chegouse a coirecer o defecto blsico da FR, localizado wo cromosoma
nwimero F, e comézase a enxergfr wun futwro quizals won mol afastado, a cwraclon desta
enfermidaole wediante a terapia xénica.

Nos anos 20 describiuse a enfermidade e por agquel tewmpo, menos do 50% dos paclentes superaba o
ano de vida. Co paso do tempo e grazas 4 posta en warcha de unidades FR especializadas e 4
utilizaclon oe novos tratamentos e téenicas, a supervivencia fol aumentando wellorando claramente
de forma constante o nivmero de persons adultas con flbrose quistica.

A dia de hoxe estamos a ver un cambio revoluctonario no tratamento oa Flbrose Quistica. Pooemos

diclr que dew un xiro de 180 graos ao aparecer wo wereado o primeiro medicamento que trata a causa

dades

subxacente da FQ en persoas con mutacions de apertura da canle especificas, € o Kalydeco (lvacaftor).

/

Na actualidade en Espain este wedicamento estd aprobaco e flnanciado polo Sistema Nacional de
Saude dende Xullo de 2014 para a mutacion G551D.

LV

/

Nos ultimos dias, diferentes novidades tevdpeuticas abrivon unha perspectiva prowetedora para
pacientes con flbrose quistica e as suas fawdlins. Esta enfermidaoe heveditaria que afecta
aproximadamente 90000 persoas en todo o mundlo, € causaoa por mutacions wo xeme que codifica a
proteing CFTR ¢ afecta principalmente os pulmobns, onde a acumulacion de descarga anormal gue
interfiren coa ocorve operticiom normal do mesmo.  En primeivo lugar, o FDA, Axencia de alimentos ¢
medicamentos de EEUA aprobou o fhrmaco Orkambl’, wniha combinacion de compostos Lumacaftor, o
que auwmenta a cantidade oe protelna CFTR wa superficle da célula, e Ivacaftor, responsable do

oe Act

awmento da funcion da protelna, xa gque atinxe a superficle. © Orkambl’, desenvolvido pola empresa
farmacéutica Vertex Pharmaceuticals incorporated, ¢ especialmente tndicado para pacientes con mdis
de doce anos que a enfermidade ¢ causada pola presenza wos homozigotos (isto €, nas duas coplas do

/

ELOY LU

xene CFTR) wmutacién F50gdel, un dos mdis frecuentes, e non fol probada en pacientes doutras
caracteristicas. Na acualidade Espaia "continua sew financiar' o tratamento lumacaftor/tvacaftor
(Orkambi), que esti autorizado dende fal wais de 2 anos pola Axencia Buropena do Medicamento ¢
conta cunha valoracton positiva da Axencia Espaiiola do Medicamento dende xulio do 2016.

Este combinado esta indicado para pacientes con dias copias da mutacion Fs0gdel wmalores de 12
anos, clrewnstancla nwa que en Espaina estdn o 28 por cento das persons con fibrose quistica, "que
poderian mellovar a sua calidade de vida st puidesen acceder a este tratamento’.

O 4 de xanelro do 2018 o Ministerio de Santdade tnformou de que na Comision Interministerial de
Preclos dos Medicamentos e os Productos Sanitarios celebrada o & de novenmbro produciu wnha falta de
acordo co Laboratorio Vertex vespecto o precio do wedicamento.
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No mees de outubro de 2019, Vertex Pharmaceuticals e o Ministerio de Sanidade chegaban a un
acordo para poder dispensar 4 poboaciom os medicamentos reguladores do xeme CTFR  Orkamdbl e
Symkevi, dende o1 de Novembre de 2019.

Na actualidade now se aprobou ainola o novo medicamento para o FR, Trikafta, para malores de 12
anos. Este novo medicamento de triple combinacion, amplia o rango de paclentes aos que poderia
beneficlar dende un 20% a un 90% .
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Awnte a nquietude familiar pola evolucion da enfermaldade e o sew tratmmento urxe

nwa Asoctacton Galega contra a Flbrose Quistica a idea de poiver en marcha o Senvizo de

2019

Apolo, Informactén e Asesoramento a persoas con FR ¢ as suns fawmdilias, co fin de
asegurar os weedios necesarlos para a prevencién, control e tratamento efectivo da FQ.
Ademals de actuar como bnterlocutores cualificados fronte a4 Adwministracion, Sanidade

Nactonal e Local, os medios de comunicacion e o colectivo de discapacitados fisicos.

de Actividades

/

EVLOY LU

Fibrose
Quistica g\ Avenlda de Artel
ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 267 MBbiL: 650 40 45 26 - C.ILF. G-1502229¢ - E-wmail: fagalicla@fagalicia.org

www.fqggalicia.org 9 Q 9
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3 Historia da asociacion

Nace nwo ano 1985 € con sun creactbn pretéwdese dar apoio e bnformacion ds persoas
con Florose Ruistica ¢ as suas familias de FR en Galicia. Como asociacion estamos

federados con Fedevaclon Espaitola ode Fibrose Quistica, con FEGEREC (Federncion

2019

Galega de Enfermidades Ravas e Cronicas), con COGAMI (Confederacion Galega de
Persons con D'Lscapac’w{ade), AGDRIEL e cunha asoclacton de dwbito tervitorial, o GAEC.
A finais de 2011 asinase un Convenlo co Colexio de Farmacéuticos oa Provincia da
Coruirn (COFC) co obxectivo de materializar as Lliias de traballo emprendidas fai xa
moltos anos e brindanos a oportunidade de comunicar a través das farmacias os nosos
eventos ¢ actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegaclton en Vigo, avenlda de Telxuguelras we 15

dades

Navia, wa que contamos cunha oficing, grazas o espazo cedido por parte de COGAMI ¢

/

cunha traballadora soctal para poder atender os soclos da zowa sur de Galiza(

VL

/

Ponteveora e Ourense).

No 2018 abrimos a delegacidn en Ourense en Rua Recarfdo Paz ne 1 OUIENSE, WU
espacio cedido por parte oe Discafis.

En xuito do 2019 certificamos a Asoclacion con 2 Estrelas a Excelencia a xestion ¢
Compromiso Soctal emitido por Bureau Veritas — Fundacibn Grupo Develop

Actualmente, consta ode novenmcentos noventa e nove repmtldos polas 4 pm\/’mcias da

oe Act

Comunlidade Galegn, tales como soclos com Filbrose Quistica, familiares e persons

senstbilizadas coa causa.

/

ELOY LU

Fibrose %

Quistica \_g\9

ASOCIACION GALEGA -
www.fqgalicia.org Tel. 981 240 S6F MOLLL: 650 40 45 26
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4 Obxetivos

A gsoclaclon pretende wellovar a calidade de vida das PErSOAs con Flbrose uistiea e

as suas {amLLLas, asl como conclenclar a soctedade da wecestdade de Lottar con todos os

2019

medios postbles parva evitar os efectos individuals, wmédicos e socials derivados da

enfermidade. Para Lso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

* Axudar s persoas con Florose Quistica e d sua familia a aliviar a situnctén descrita
con antertovidade, proporciowa’wdoue a Lw{ormacléw e 0 asesoramento maals axettado, o

que e val permltiv afrontar, dun xelto wils san ¢ eficaz, a situacidén xeraoa tras o

dades

diagnostico dunha FR, ast como a stia evolucion ao Longo de tempo.

/

- Asesoramento en aspectos velaclonados co ambito Laboral, xuridico ¢ persoal, medlante

LV

reunildns con afectadlos e familiares, charlas informativas, soporte eserito e visual, ete.

s

* Representar os intereses oas persons con FR ¢ dos seus familiares, tnformbnooos dos
seus dereitos, opelbns, propiciando a sia participacion en servizos gque tenden a mellorar
a situacion de saude, persoal, familiar, soctal, laboral, etc.

* Favorecer e promover a uttlizactown da rede de apoio Local e autondmico.

oe Act

- Senstbilizar nos diferentes sectoves sociais

- Mellovar a calidade de vida das PEISOAS CON Flbrose @ulistica, NORMALIZ AR.

/

EVLOY LU

* Potenclar as velacidns co colectivo de médicos especialistas e outvos profesionnis da
saude que lnterveiien no proceso da enfermiolade.

- Apolar a creactén de LUnidades Multidisciplinares de FQ.

* Publicitar e difundir materinl diddctico e forwativo velactonado coa enfermidade.

* Promover a forwmaciom de todos os profesionais implicados wa atencidn a estes
enfermos.

« Contrlbuly ao conecemento, estudo e aststencia da patoLoxﬁa.
Fibrose

Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 S6F MEbLL: G50 40 45 26
www.fqggalicia.org
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5 Colectivo de actuacion

Fibrose
Quistica

SN
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MObLL: 650 40 45 26 - C.ILF. G

Persons con Flborose Quistica ¢ as suas familias, persons interesadas wa enfermidade
¢ a sociedade en xeral.

Ademats bnclubmos no woso colectivo de actuacion a todos os profesionais soclo
sanitarios que dentro do sew ambito de actuaclén profesional tratan coa flbrose
quistica:  wibdicos, pwnewmblogos,  gastroenterblogos,  psicblogos,  enfermelros,
nutriclonistas, fisloterapeutas, xenetistas, traballadores sociais, lnvestigadores,
profesores, ete. Institucldns waclonnts, autondwicas, provinciais, locatls, ast como

Mospitms e colexios.

NUMERO DE SOCIOS POR PROVINCIA

B A Corufia MPontevedra [ Ourense BMLugo [@Asturias [0 Barcelona B Total

=

www.fqggalicia.org
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6 Ambito territorial de actuaciéon

A Comunidade autbnoma de Galicia, tendo usuarios was catro provinclas.
A sede soctal da asoclactown estd wa cldade da Coruina, avda Arteg'o nWe 85 -15007. A

delegacion de Vigo abriuse en xanelro oo 2016 asociaclon na Avenloa oe Teixuguelras

20

we 15, Navia -26212, Bn xanelro do 2018 abriuse wnha wova delegaclon sita en

Ourense, Rua Recaredo Paz wme 1.

=

RecantojRosa
. Adecco
- ,

de Actividaoes

n
Veterinaria Vetial m ¢ \
”. g C

k S (m LACAVERNA
DE DARWIN,
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Fibrose ”

Quistica \ g\

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 €67 MObilL: 650 40 45 26 - C.LF. G-1502239¢ - E-mail: fagalicia@fqgalicin.or
www.fqggalicia.org ' ' ‘
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/ Composicion

| h Fibrose
\ Quistica

ASAMBLEA

o
Q
&

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

2

PERSONAL
LABORAL J VOLUNTARIADO

l

dades

\ A
SERVICIO DE
2 SERVICIO DE
ATENCION FISIOTERAPIA
INTEGRAL
J J
NP
Y Y
A N
TRABAJADORAS
SOCIALES FISIOTERAPEUTAS

ASEMBLEA XERAL: E 0 droano supremo de goberno da AGFR e estd integrada por
todos os asociados (persoas con Fibrose Quistica e familiares).
XUNTA DIRECTIVA:

Organo de xestidn e representacion elixidos en Asemblen Xeneral a data 17 de marzo
do 2012. A actual xumnta oue esth composta por:

* PRESIDENCIA: Juan Antonlo Da Stlva lrago
* VICEPRESIDENCIA: Dlego Amenelro Prieto
s TESOURERIA: Ana lsabel Alvarez Caloto.
« SECRETARIA: M8 Dolores Alvarez Gbmez.
© Vogals:Ddavid varela Miguez, Carmen M8 Voazquez Coarpente, Jose Luls
Cividanes Matos, Borja Bermudez Milldn, Maria Miguélez Garela.

Meworia oe Act

Fibrose w

Qu:s’tlca @\

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867+ MBbLL: 650 40 45 26 - C.L.F. §-150€8396 - E-mall: fagalicla@fggalicia.org
www.fqgalicia.org
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/ Composicion

Fibrose
Quistica

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL: Na Sede A Coruiiit contamos con Patricia Martinez
Rodriguez dende o febreivo do 2019 ata Novembro de 2019 parva rematar o ano dendle o
15 de novembro en adiante a traves da subvencldn de COOPERACION Garantin

Xuventl, financiaoa polo Fondo Soctal Buropeo.

Na delegactdn de vigo contamos con Andrea Carvera traballacora social gue leva
dende o 2016 traballando na asociaciéon ata a actualidade a través de subvenclones
como concello de Vigo, Deputacién Powtevedra, Xunta de Galicia partida do (rpf e

Fundaclom Once..

FISIOTERAPEUTA: Dende o 2017 leva traballando wa asoclaclén ata a actualidade,
Peddro Barbolla Benito durante o ane 2018 ¢ 2019 fol fnanciado a través da partioa do
rp e tamén por parte da subvenclén da Xunta de Galicla para prograwmas de cardcter

soctosanttarlo.

VOLUNTARIADO:
€ o apolo fundamental en actividacles de sensibilizacion, informacion e visibilidade da

enfermidade, ast como actos de recadacion oe fondos,

ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 867 MBbiL: 650 40 45 26 - C.IF. G-15088296 - E-mal
www.fqggalicia.org
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/ Composicion

Fibrose
Quistica

a2 bl L
ASOCIACION GALEGA

A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Para formar parte delas pAgase waa cuota anual.

s FEGEREC

Alnola que fol creado en 2009, inicla a actividade wo 2010, a asoctacién forma parte da
Federnclon Galega de Enfermidades Ravas e Croniceas, sendo Guadalupe Vicepresioente
de AGFR, ¢ 0 vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos a wosa disposiciown talleres, asesoramento de
traballadores soclais, psicologos e sesions oe fisioterapia en diferentes cidades oa

comunidade galega.

* FEDERACION ESPANOLA DE FR

Xuntdmonos todas as asociacions de persoas con Flbrose Quistica nunha federacion con
sede ew Valencin para ast ter vepresentacion a nivel estatal e internacional, defendendo
os oleveltos das persons con Fibrose Ruistica ¢ as suas fawilias, a través deles 1 AGFR
estase a beneficlar de fisioterapin a odomdicilio, de asesoramento e informacion dos

ULELMDS avamnces nos tratamentos.

- CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntdwmonos todas as asoctacions de persons con discapacioade wunha confederacion
con sede en Santlago de Cowpostela pava asl ter vepresentacion a wivel autondmicol,

defendendo os dereitos das persoas con discapacidade e as siunas familias.

www.fqggalicia.org
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/ Organizacién

B) COLABRORADORES
Q De forma puntual 6 Longo do exercicio vimos colaborandlo coas seguintes entidades

(\( e viceversa:
* Complexo Universitario Hospitalario A Coruina
- Hospital Materno nfantil Teresa Hervera de A Coruina
* Diputacion de A Coruina e Pontevedra.
* Concello de A Coruina e de Vigo.
* Xuwnta de galicla.
* Aspelacton de Parkinson de Galicia
* Asoclaclon Coruiresa de Esclerose Multiple
« Asoclacton de Axuda aos Minusvalidos (AVAM)
* Fundaclom ONCE
*BLgOno, S.A
* Escola Universitaria de Fisioterapia de A Coruinn
* COGAMIL.
* Oficina de Coordinacion de trasplantes.
* Colexio de Farmaceuticos da provineia de A Coruira.
* Asoclacion Galega de Lupus.
- Cecilia Alcazar fisloterapeutns, osteopatin y pilates.
* Ewropublicidad.

de Actividades

* Stgursystem Europa.

- Vitlamp Electric.

s HOGOMAR. (Fontecelta, Bodegas Altos de Torona, Bodegas Reging).
- MedicalEsSP

* Moviendoelmunolo.

/

EVLOY LU

* Margues ode vizhoja.
- Vigopadel.
* Clinlea Movement Studio, servizos de fisioterapla, psicoloxin.
* Clinlea M2 Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psieoloxia.
* Cliniea Cecilia Aleaizar, en Nigran.
Fibrose

Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MOGiL: 650 40 45 26 - C.LF. C1508829¢
www.fqggalicia.org
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& Recursos

Recursos Materials

En canto aos recursos waaterials gue D{Lspéw a asociaciom, wmoltos sowm os compartioos

polas asociacions que forman o cemtro, como € o ximnasio e o saldn de actos onde se

2019

veallzan reunlons e talleres.

En canto ao material proplo da asoclacion conservouse o gue se véwn usando ata a data.
Dispoemos de equipo informdtico, fax, lnternet e lmpresora, no despacho cedicdo wo
Centro enm Elris de Arviba ¢/ Solis, En decembro do 2012 cambiamos de domicilio por
un espacto cedido polo concello en Avenida de Arteijo W 85; Tamén contamos cunha
oficlna en Vigo ownde compartimos o espazo con COGAMI, conten sala de reunidns,

varias oficinas, sala de fisioterapia, salas pava lwmpartir cursos.

Recursos Finawnclelros

Respecto aos recursos flnanceiros dos que fol beneficlaria a AGFR wo ano 2019 son os
seguintes:

* AS cotas que pagan os soclos ¢ os colaboradores

- Subvencion da Deputacion da Coruini: 2.207,26€.

- Subvencion da Deputaciin de Pontevedra: 5.539,39€

- Subvencion da Xunta de Galicla, "Plan de Cooperaclén': 1€.521,00€

de Actividades

c subvenclon da Xunta Galicta Gavantia Xuvenil: 12.403,21€
* Subvencién da Xunta de Galicla programa do rpf: 27.000,00€
- Hospital Alvaro Cungueiro: 4,500,00€

/

EVLOY LU

*AY wdas al paciente Vitalaire: 3.000,00€

* subvencion concello de A Coruirm, fommento do deporte: 1.071,00€
* Subvencion concello de A Coruina, servizos soclals: £441,00€

* Verex pharmaceuticals: 21.000,00€

subvencion voluntariado: 2.000,00€

* Fundaclon Jose Otero:  1.500,00€

* La calxa: 2.000,00€

* Otros donativos procedentes de actividades vealizadas en 2019: 12.292,15€
Fibrose

Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 967 MOOLL: 650 40 45 26 ~ CLF. C150
www.fqggalicia.org
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Phaxing web. www . fagalicia.org
Facebook: Flbrosis Quistica de qalicla.
Twitter: @FRGalicia
nstagram: @fggalicla

o
Q
&

unha forma de dar vistbilidade & Fibrose uistica e dav a coiecer os nosos eventos e

notlelas.

c @ @ www.iqgalicia.org
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Os dejamos el video del
debate sobre la mocién por la
Fibrosis Quistica hoy en el
Senado. Momento que va a
hacer historia

Feb 22,2019 | Actualidad

Os dejamos el video del debate sobre
la mocion por la Fibrosis Quistica hoy
en el Senado. Momento que va a hacer
historia. Estaba dificil la unanimidad
pero se ha conseguido gracias a la
sensibilidad de los senadores de los
diferentes grupos en la reunion
mantenida en...

Gracias PRIME MINISTERS por
vuestra ayuda INMENSA

Feb 4, 2019 | Actualidad

Gracias PRIME MINISTERS por
ayudarnos, no sabéis el bien que se
hace con esta colaboracién. Gracias por
todo lo que nos habéis dado el pasado
Sabado en la Sala Pelicano, la ayuda va
a ser de gran importancia para nuestra
asociacion, no podemos expresar DE
VERDAD....

La Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos
Sanitarios da su autorizacion
al farmaco Symkevi

Ene 29, 2019 | Actualidad

El farmaco Symkevi (combinacion de las
moléculas tezacaftor / ivacaftor), de
Vertex Pharmaceuticals, ha recibido la
autorizacion por parte de la Agencia
Espafiola de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS) para
personas con Fibrosis Quistica de 12

anos...

Avenlda de Avteljo w2 25 - 15007 A Coruina

Tel. 981 240 67 MODLL: 650 40 45 26 - & - E-mall: fgoalicin@fgoalicia.org
) 9 2199 9

www.fqggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Fibrose

Quistica \( g\

ASOCIACLON GALEGA Tel. 981 240 &7 Mobil: 650 40 45 26
www.fqggalicia.org

SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Sede: Lugar: Avda de Arteljo, w5 bajo (A Coruirn)
Delegacidns : En Pontevedra, Avenlda de Telxuguelras we 15 (Navia), Hospital de
Melxuelro (oficina de asoclaciéns de paclentes), En Ourense, Run Recaredo Paz we 1,
32005. As tarvefas a realizar sow: xestidns administrativas, preparar documentacion
relaclonada con subvemcions e as suas corvespondentes xustificacions, tnformacion
sobre os servizos dispoiribles, achega de documentacién sobre a  enfermidade,
derivacions, busea de recursos, reuntdbns, informactén a prensa escrita, as televisions,
ete.

- FISIOTERAPEUTA a domicilio: grazas a subvencion da Xunta de Galical con cargo
o lrpf, contratamos un fisioterapeuta que atendew a provincia de Pontevedra con sesions

de fisloterapia vespivatoria no proplo domicilio da person e con coste gratulto.

- PSIcoOLOX[A: A través da colaboracién econbmica da deputacion de Pontevedrn
puldose ofertar servizo de psicoloxin na clinica de Movement Studio, ubicada en Vigo e
wa clinica de Maria Gabriela, wbicada en Pontevedra. Tamén durante este ano
establecenmos convenlo de colaboracion cumnha clinica de psicoloxia wbicada en Fervol ¢ en

ourense.

* Clinica Cecilin Alcazar Alonso domicilio en avenida val Mikor ne & 12 G, Nigran
codigo postal 26350, servizo de fisioterapin vesplratoria.

* Cliniea Movement studio domdicilio en calle Nicaragua we 51 bajo, Vigo Pontevedra,
servizo de psicoloxin e fisloterapia vesplratoria.

* Clinica Moquliros: a fistoterapeutn vealizaba as sesténs no domdicilio oo paciente.

25
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10 Servizos realizados pola AGFQ

www.fggalicia.org Tel. 981 240 267 MBbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15028296 - E-mall: fqga

* SERVIZOS ALLEDS COA COLABORACION DA FEDERACION GALEGA DE

ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS. (FEGEREC)

1. FISIOTERAPIA.
Lugar: Cliniea Fisloterapia Nigran (Powntevedra) e ¢/Solls s/n (Elris de Avriba) A
Coruna.

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACION DA FEDERACION ESPANOLA DE

FIBRROSIS RUISTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPLA A DOMICILIO : Obxectivos tarefas: formar ¢ explicar a
importancia ¢ os beneficlos da fisioterapia 4s persodas com F@. wmeéllorar a capacidade
tordcica 4s persods com FQRAe os enfermos, desobstrucion bronquial, facilitar a limpeza
das vias aéreas, previndo asi, as infeccions bronco-pulmonares. Diminuir a sensacion
de disnea, ensinar a realizar exerciclos respivatorios ¢ a4 wutilizaciom de aparatos
destinados 4 fisioterapia, corveccion postural para evitar deformidades ¢ dores muisculo-
esqueléticos, aumentar a adnerencia ao tratamento, ete.

EN CORUNA: Responsable: Erea Bao, fisioterapeuta,

[

Fibrose
Quistica g\
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Servizo de fisioterapia a dowlicilio, constitie un dos tratamentos fundamentais e
obrigados wos pacientes con FR, supbn o £0% odos diferentes tratamentos destes

o
Q
X

enfermos en canto a beneficlos de saude se refive, xa que de nown practicarse corve perigo
a vida do paclente. A sua practica debe facerse de forma regular, diaria e nwa matoria dos
casos varias veees o dia.

daoes

NUMERO DE SESIONS TOTAIS DE FISIOTERAPIA E USUARIOS
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1

B SESIONS PONTEVEDRA B USUARIOS B OURENSE M USUARIOS m CORUNA m USUARIOS B TOTAL SESIONS m CLINICAS

Fibrose %
Quistica \ g\

ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 267 MBLLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15088396 - E-mall: faaalicin@fgoalicia.org
www.fqgalicia.org Y [ (
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Responsable/Recursos Humbns: Pedro Barbolla Bentto, fisioterapeuta,
RESULTADOS ANO 2019:

o
Q
X

Numero de sesidns mensuais
800 755
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Fibrose
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOULA DE FIRROSIS RIUISTICA,

Senvizo de fisioterapia a dowmicilio.

2019

Responsable/Recursos Humbns: Evea Bao, fisloterapeuta.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

Servizo de fisioterapia a dowmdicilio.

2019

Responsable/Recursos Humbns: Even Bao, flsioterapeuta.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense

o
Q
X

responsable: Marta del Carmen Berndroez
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10 Servizos realizados pola AGFQ

% NUMERD DE SESIONS REALIZADAS EN CLINICAS
\/) FISIOTERAPIA :

N\D)
ﬁ MOVEMENT STUDIO: 35 SESIONS
S CECILIA ALCAZAR: 58 SESIONS
S
\§ TOTAL: 93 SESIONS
N

)

O

<j: CONSULTAS DE PSICOLOGIA
%') GRUPO MOVEMENT STUDIO, VIGO: 16
N PSICOLOGIA EN PONTEVEDRA: 1
= .
h o PSICOLOGIA EN OURENSE: 40

QO

§ TOTAL: 57 CONSULTAS

N\

2 M

Fibrose
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ASOCIACION GALEGA
www.fqggalicia.org
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G\ 10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de traballo soctal. Sevvizo de tnformacion e orientacton: dendle este
servizo proporclonamos informacion, vecollemos as demandas e ofrecenos

O  emoria de Actividades 2079
@

i

asesoranento a todas aquetas persoas que se poﬁuew ew conkacto coa nosn

20

Asoclacton.

Responsable/Recursos Humbns:

En Coruira, Patricia Martinez Rooriguez.
En Vigo, Awndrena Carvern Gorela.

ACCIONS REALIZADAS

W informacion xeral M trdmites e prestacions sociais
M Planificacidn actividades sensibilizacion B xestion de proxectos

M administracion base de datos M contabilidade

NUMERO DE INTERVENCIONS
SOCIAIS 2019

M Pontevedra ™ A Corufia ™ Qurense M Lugo B Madrid mTOTAL

27

Fibrose
Quistica g\
ASOCIACION GALEGA
www.fqgalicia.org
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77 Visibilidade

XANEIRO
Participacién na Charla- Debate "Enferwmidades Raras. Un

desafio para 2019" da ADICAM

2019

O 22 de xanglro, o presidente da AGFR, asistiu a charla-debate sobre "Enfermidaces
raras, un desaflo para 2019", na que tivo a oportunidade de participar ofrecendo
bnformacion sobre a enfermidade. Posteriormente celebrouse a Gala de cinema wmédico
médico, onde se presentaron as peliculas "Todos cuando soiramos Lo hacemos con Los ojos
abiertos' e "Lawrn Y los grandes artistas" Estas actividades foron organizadas pola
Asoclacion de diagnosticad@s de cancro de mmama (ADICAM)

daodes

Charla-Debate sobre
e Gala de Cinema Médico

PARA 2019"
" ADES RARAS. UN DESAFIO
ENFERMID. liculas:

Presentacion das pelicutas:

lﬂdos Cua“do Soﬁll“os lo hacemos con los 0|os Cﬁﬂ'ﬂdos

“Laura y los grandes artissf

/

LV

/

: 4 Adicam pone el foco en las
127" de Xaneiro 2019 as 18 horas enfermedades raras

1 Saldn de lenos do Concellode Cangas e
Avenida Castelao n° 2
(Cangas do Morrazo)

do cine médica”

oe Act

/

EVVLOYVLU

ASOCIACION DE DIAGNOSTICAD@S DE CANCRO DE MAMA

https://www.adicam.net adicamadicam@gmail.com

Fibrose
Quistica\ g Avda Arteljo nt €5 - 15007 A Coruiin
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" 17 Visibilidade

FEBREIRO

Concerto Benéfico de Prime Ministers nwa Sala Pelicano

O sabado, 2 de febrelro, tivo lugar un concerto benéfico a favor da AGFR na Sala

2019

Pelicano (A Coruira) o cal o grupo Local Prime Ministers conseguin xuntar ao vedor de
1,200 persoas, entre elas destacar a presenza de Marta Ortega ¢ Carlos Torveta enktyre os
asistentes. A vecaudacion final chegou ate os 13.000 €, que foron odestinados
ntegramente ao programa de fisioterapia rvespiratoria e exercicio fisico divixido a
dimdicilio co que conta a asoctacton.

Este evento fol posible grazas a colaboracion da Sala Pelicano, a todos os integrantes

de Prime Ministers, especlalmente a David varela (integrante da banda e mendbro da

daoles

/

VL

AGFR) ¢ 0 Basketcoruing, que o venres quixo participar desta inictativa nun partido

ondle devon visibilidade a enfermioacle e a o concerto que se tha a celebrar.

s

oe Act

/

EVLOYLU

Avenida Do porto 3

DONATIVO

ANTICIPADA B€

TAQUILLA 10€

M

rOFibros %
Quistica GNSS

ASOCIACION GALEGA Fel. 921 240 267 MObLL: 650 40 45 26 — C.I.F. C-1508¢
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77 Visibilidade

FEBREIRO

Concerto Benéfico de Prime Ministers nwa Sala Pelicano

eyl ey ceicoAtee 20 s s /1013 20 WSRIPIH Sl Casose s omisagede 241370522 b e w26

(0] 0

2019

ACORUNA (/CORUNA)

Nuevas entradas ala venta parael concierto benéfico de Prime Ministers

La banda corufiesa agot6 las 1.600 localidades para su especticulo de este sibado en la sala Pelicano

BASQUET
COR’g

N "
DASQUET
CORUNA |

daoes

f v o m

/

Lavoz
ol

30310H

Labanda corufiesa Prime (http://www.ps /) -que celebra su quinto afio en activo- saca
ala venta cien entradas més para su concierto benéfico a favor de la Asociacién Galega de
Fibrose Quistica tras agotar el aforo ini

1. Desde el grupo consideraban todo un «éxito» lograr vender 1.000 de las

VL

/

1600 entradas que se pusieron a la venta para el concierto de este sibado en I sala Pelicano, pero cuatro dias antes de I
cita lograron completar el aforo. La sala les permiti6 vender 100 mds, que este mismo jueves se pusieron a la venta a

través de Ticketea, y todo apunta a que podrin agotarse en breve.

Todo lo recaudado iri destinado para la Asociacion Galega de Fibrose Quistica, y también hay habilitada una fila cero en
1a que se pueden realizar donativos.

PUNLCIAL

» onsmie

oe Act

ACORURA (JOORUNA)

MartaOrtegayCarlos Tor! d i lidario en A Coruiia

La pareja asisti6 al recital de Prime Ministers en 1a sala Pelicana ¢ intercambi6 miradas, gestos de
complicidad y algiin que oteo beso ante la mirada de los asistentes

/

EVLOY LU

Mara e, enel oncierto de los Prime Minisers,

e - La hija del fandador de Inditex continiia llevando en A Corufia précti la misma vida que tenfa antes d

o (https: v Javordegalicia.es/ ssociedad;

3 iviend
rta-ortega-segy oruna-tras-

boda-torrettafooo3_201811G14P52994.htm) v sigue con sus funciones habituales al frente del equipo de disefo de Zara

Lavoz
pesp i Woman. Este fin de semana aprovecharon la cita solidaria y musicel para disfrutar de un tiempo de ocio con amigos.
v sulidridad se divron cita este sdbado en la sula Pelicano de A Coruiia, ¥] grupo Prime Ministers, e ¢l que Una vez finalizado el concierto, Marta Ortega felicito avarios del grupo por la
N 3 de Inditex (temas finditex), vfncieron un

actuacion y por haber logrado recaudar 13.000 euras para la Asaciacion Galega da Fibrose Quistica. Después continug

recital rockero a heneficio de la i G Fibrcse Quistica (hiip:/ Y alli, en un i
reservado del lateral de la sala estaban la heredera del 3 10 ( disfrutando de la noche, como una més, entre los asistentes al concierto que decidieron seguir Ja noche de fiesta en la
ortega) y wu marido Carlos Torretta,
sala.
. , "

Fibrose
Quistica \(g\

ASOCIACION GALEGA el
www.fqggalicia.org
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FEBREIRO

Qv-{\ Concerto Benéfico de Prime Ministers na Sala Pelicano
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h Fibrose
\ Quistica

FEBREIRO

=22 Tyail vila de As Neves

2019

O pasado 10 de febrelro, 1 AGFR acudin ao 32 Tvaill Vila de As Neves no gque xunto o
Club Cornelios e os participantes do mesmo, puxéronse en valor 0s nosos montes e o
deporte wa watureza, os cales promulgamos dende a asoclacién. Tamen tivemos a
oportunidade de veclamar a aprobacion dos novos medicamentos que frean a FR e que
seguen sen estar financiados en Espainag.

Esta xornada contou con tres probas diferentes; andaina (1okm), 14 R e 21kin, na

que se puldo disfrutar dun dos novos bens wals preciados, a natureza.

XUNTA DE GALICIA

IHIHII“ pomafm
Dp'xeroﬁo
e e B

de Actividaoes

Voo : g . bizicbike s
RA IL{VIL% AS INEVES-=
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e S .Y, ) = tecfilter
10 de Febreirp 20]9'as'[0:3' SN e . N ,

AVila de AS,NEVES & % . B - LM&_‘;
Trall 14Kmt850m ~21Km1f N R Nutriaport
2 Prezo lZe e l5e

/

ELOVLI

3 jebida para de portistas
) i HE Rogine

> - o
N Mrbiforc @i Aseragro Sidecs SRRZRT Pt
Citaliia uruwancos e N coeno
A T Occidente J/.SCL @IP -——E_m_ scurs s R As Neves
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FEBREIRO

=22 Tyail vila de As Neves

2019
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FEBREIRO
U Gala Solidaria "Muévete por Los que no pueden, en favor de

Las enfermedades varas’
O 17 de febrelro Juan A. Da Silva, presidente do AGFR, acudiu ao Centro Cultural de

2019

can Massallera - San Bol de Llobregat (Barvcelonn) a vecoller o galardon otorgado ao
proxecto «Estudlio del ejerciclo fisico dirigido en personas con Filbrosis Quisticas,
presentado pola asoctacion durante a (1 Gala Solidaria "Muévete por los que no pueden,
en favor de las Enfermedades Raras' Esta xornada contou coa actuacion
dos amigos da Aspclacibn con discapacidad intelectunl «Tots som Santbolanss, Advi

Buscarons a la guitarra del grupo «Two Lumps» Yy Star wars Catalunya.

dades

Fol una gala mol especial chea de esperanza e solidaridade e a cal Lle desexamos mottas

/

mals edielbons.

VL

/

5§ CALA SOLIDARIA

MUEVETE POR LOS QUE NO PUEDEN
par Las Enfermedades Raras

Entrega de:
Ayudas a la Investiga"r;d‘e Enfermedades Minorita
"“Muévete por los que no pueden’

II Avudas a la Rehabilitaciéon. "Ultraman Non Stop”

17 Febrero del 2019 \

10:45 h.
Centro Civico Can Massallera
c. Mallorca, 30
Sant Boi de Llobregat
(Barcelona)

oe Act

/

EVLOY LU

oEVvE,
POR LOS QUANO PUESEN 6 6 6 0o
: d 5
*
\ o 1 Aforo limitado
o Para asistir apuntarse en: ARG
Grrnes https://cronocheck.com/gala2019 SANT BOI DE LLOBREGAT

Fibrose %

Quistica \g\s

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 67 MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082839¢6 -
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77 Visibilidade

FEBREIRO
U gala Solidaria "Muévete por Los que no pueden, en favor
das enfermidades raras"

2019

dades
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MARZ O
Vv Trail Desafiola Marqués de Vizhoja

Como ew ediclons anteriores, o sabado 24 de marzo o AGFR tivo o proazer de desplozarse
ata Ola (Pontevedra) para acompainar pola maind ao Club Cornelios-Marqués de Vizhoja
durante o Desafloin; e a tavde desfrutando wa Casa Cultural de Ola da actuacion
"Payaso Total" de Duende Cireo, grazas ao Concello de Ola e a Deputacion de Pontevedra.
Durante o Trall tivemos a oportunidade de tnstalar wnha wmesa para divulgar a Flbrose
Ruistica e velvindicar a aprobacion dos medicamentos que frean o FQ.

01K

50 Andaina-Trail DesafiOia
Margqueés de Vizhoja

dades

VL

/

24 Marzo 2019 as 08:00h Mosteiro de Oia. 42Km 2900 D+, 21km 1450 D+ y 12km 800 D+
Prezo 25€, 15€ y 10€ respectiva d

oe Act

Ven 3
pasalo xenial co

PALLASO TOTA

/

EVLOY LU

Actlv(dacfc ‘7,
L — _— a f: Faklor da:
13.2 |

Organiza:

vrecen | PONKegal

i i fj TE
A‘ b WD {O Iy ﬁ
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ko)

ABRIL
X SOLIDARIA

Co inicio da campaina da declaracién da venda, a AGFR con colaboracién especial de
unha das socias, creow un video que compartimos was redes soclais, convidando o
ctdadania a warcar o vecadvo da X Solidaria na declaraciom da rewta. A asoctaclon
unluse o compana #Rentaterapla, como en anos anteriores, para colaboror na wellorn
da calidade de vida de 7 willons de persoas ewm situacion de vulnerabilidade.Como
exemplo de “Actividades de nterese Soclal” que se manteiren con esta X solidaria
atopamos o Programa de Fisioterapla a dowmdicilio da AGFR hitp://www . xsolidaria.org/

01K

daodes

/

VL

s

ﬁ SOLIDARIA

www.xsolidaria.org
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ABRIL
BlA NACIONAL FIBROSE QUISTICA

O méreoves 24 de abril, Gqalicla tluminouse coas coves da FR (verde e laranxa) a través
de lugares emblematicos da wnosa comunioade como: a Torvve de Hércules, o Paxo de

2019

Raxol de santingo de Compostela, as Fowtes de Aragow en Vigo, o Concello ¢ maila
Virgew de la Roca en Balona, a Ponte Romana de Ourense ¢ a Deputacion de Lugo, con
finalidade de commenmorar o Dia Naclonal da FR. Este ano, coma en anterlores, 1 AGFR
uniuse as revindicacions naclonais em canto ao problema gque se atopan as persoas con
FR que poderian frear a sun enfermidade con unha medicacton na que o Ministerio de
Sawntdade e a farmaceutica Vertex nown chegan a un acordo no prezo.

As actividades levadas a cabo pavaa celebracion oo Dla Nactonal foron:

Miéreoles 24 - Mesas informativas:

- Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo

- Rua juan Flovez de A Corunn

Stbado 27 - Mesas informativas:

- CC. Carrefour e CC. 4 Caminos en A Coruira

- 42 Andaing del Condado Marques de Vizhoja en As Neves

- Plaza de la Princesa(Vigo) actividades de vistbilizacion coa awxuda da Legion 501
(saga Star wars) con un photocall e desfile solidario.

daoes

VL

/

@ Fibrosis Federaciéon Espafiolade
Quistica Fibrosis Quistica
Jeffrey Leiden - Vertex Pharmaceuticals

10 respiras sin pensar- : No jueguen con nuestras vidas
yo sélo pienso

en respirar

Estimado Jeffrey Leiden,

Este Dia Nacional de la Fibrosis Quistica denunciamos tres afios de desesperacion, frustracion,
inequidad e poder ser tratados e fia c ! niento di:

pafia con el mejor tratamiento dispor

1a oportunidad de cambiar la realidad de nifios y adultos con FQ que
en su salud y de evitarles un trasplante bipulmonar o incluso la

Mewnoria oe Act

iten y lleguen a un
sistica puedan ser

Fibrosis
Quistica
Fibrose

Quistica

E= i
ASOCIACION GALEGA
www.fggalicia.org
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ABRIL

A Coruna

Lolooles
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ABRIL
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ABRIL
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MALO
XXIX Asamblea de Cogami

Juaw a. da Silva, presidente da AGFR asistiv a XXIX Asenblen Xeral Ordinaria de
COGAMI para dar contn das acclons feitas pola entidade no tltlmo ano. Nestna
asandblen tratouse o camlino para mellorar os vesultados ¢ segulr manténdose como peza

2019

que completa rede galega de senvizos ¢ programas divixidos a atencion ¢ coldado das
persoas con discapacidade.
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CT\ XUNO
\S Desfile benéfico na Sala de festas La Hacienda

O domingo 2 de xullo celebrouse o Desfile Benéfico a favor da Asoclacion Galega de
Flbrose Ruistica wa Sala de Festas La Haclendna en © Rosal, co que se recaudaron
£23,70€, destinndos tntegramente para manter 0s senvizos cos gque contan @s socl@s.
Nesta xornada participaron unha chea de comerciantes, o propio Concello do Rosal ¢
modelos volntari@s, que fixeron posible esta tnicitiva solidaria.

1 < k&

pola Fibrose Quistica

S 2 de Xuno de 2019
=== SALA DE FESTAS LA HACIENDA

COMPRA A TUA ENTRADA NOS DISTINTOS ANUNCIANTES
Apertura de Portas .
19:00 h.
Comenzo do Desfile
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\S Desfile benéfico na Sala de festas La Haclewda
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XUNO
Motoxambwn 2019

O fin de semann do 15 € 16 xwito representantes oa asoclacion asistlron a Xwntaza
Motelra, MOTOXAMON 2019 en A Cairiza (Pontevedin). Os all presentes desfrutaron
de unha chea de actividades ao aive libre, tanto para wewos como para weaiores, con

2019 (

cavrelras, exhiblcloms, sorteos...etc. Ademals contvon cold  actuaclopn especlat e
Hevedelros da Crus, que quixeron dar visibilidade a enfermidade levando consigo a
puLmow’Lto durante o concerto.

WWUNTANZA M@T’EIRA
M@T@XAM@N

dades
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S M
(CY (=)=
JUNIS

LV

/

A Caniza

& B—
MOTOXAMON

Grupo
de gaitas
Os Do
Cruceiro

oe Act

PROGRAMA 20:00 Exhivicion Martin Volador campeon
Séabado 15 de junio i), 11:00 Ruta motera pola zona da Ribeira
o salida Plaza Maior, Plaza Festa).
15:00 Apertura recinto motero (centro 22:00 Gran exhivicion Paulo Martifio. ¢ )
comarcal Paradanta). ) . i 12:30 Hora prevista chegada A Caiiiza
23:00 Actuacion Toiiito de Poi. a Casa do Xamon donde degustaremos
17:00 Ruta motera pola comarca.
24:00 DJ hasta que o corpo aguante. RS SRS
18:00 a 19:00 Degustacion xamon da Acompafiado de vifio

Cafiiza con cortador profesional. Nota : para os mais pequenos mentras os Eido da Fonte (precio 8 €).
maiores estan de ruta faremos carreira de
correpasillos e bicicleta sin pedales, os

— Lucaterremoto 88 o motero mais interesados tamen podran probar as motos
pequeno do mundo. dos pequenos pilotos .

/

ELOY LU

Acompafiaranos o grupo

de gaitas Os Do Cruceiro - 2 I

e exivicion Martin Volador - N
e as novas promesas do TONHITO DE

— lker 27 (campeon gallego 4,2). Precio 3€ que seran destinados para a motor

— Yoel (campeon gallego 6,2). asociacion (fo fibrosis quistica). 15:00 Sorteo mono marca

18:00 Exhivicion as novas promesas.

Rstly feito a medida para
Animacion especial a cargo escuela o premiado e clarusura do

muevete da A Cahniza

— Brais.

evento.
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XUNO
Motoxambn 2019

2019
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C?\ XUNO
H XX Anbversario unidaod Tyva wsp!,a nte CHUAC

O venres & de xuno, a secretaria dao AGFR asistiu ao 20 aniversario da Unidade de
transplante oo Chuac wna  Coruira xunto coa asoclacion  Alriios. Neste dia
conmemorouse o que fol o primer lnxerto de wn brgano a un corwiés que sufria wn
eflsema pubmonar, con un cologquio de espectalistas e doentes transplantados. Fol unha
xornaoa clentifica que contou con presenza de responsables de equipos de transplante de
outros hospitais de Espaina ¢ Portugal.

Anticoagulantes e accion directa
en Insuficiencia Cardiaca

daoes

Momentos clave

VL

/

Dr. Manuel Anguita Sanchez

Hospital Universitario Reina Sofia, Cordoba
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XUNO
Chandrexa Trail colabora con la AGFR
O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion e peditoria na VI Carvelva Carnelro 6 espeto Moraila 10K, organizada polo

Club de Ateltismo +9 Moraira. Fol unha xorwada de depovte e natureza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wawn, doados polo veto solidario en facebook da

2019

tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas
que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar wa asoclacton para este reto.
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XUNO
camplonato de Espairia de Surfing 2019

O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion e peditoria na VI Carvelva Carnelro 6 espeto Moraila 10K, organizada polo
Club de Ateltismo +9 Moraiva. Fol wnha xornada de deporte ¢ natwreza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wan, doados polo veto solidario en facebook da
tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas

2019

que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar na asoctacion para este reto.

CAMPEONATO DE ESPANA
DE SURFING 2019

de Actividades
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ODEL 22 AL 28 DE JUNIO - PLAYA DE A FROUXEIRA vaLDOVINO

B=== P o M eerceou [Pl LS. O touipair rve A «T0
. B — w= . SURIWCD SO -
T G D form S O W e = B e
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\

XUNO
camplonato de Espairia de Surfing 2019
O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion e peditoria na VI Carvelva Carnelro 6 espeto Moraila 10K, organizada polo

Club de Ateltismo +9 Moraiva. Fol wnha xornada de deporte ¢ natwreza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wan, doados polo veto solidario en facebook da

2019

tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas
que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar na asoctacion para este reto.

de Actividades
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XuNo

T [ Foro de innovacidn para asociacions de pacientes

O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion e peditoria na VI Carvelva Carnelro 6 espeto Moraila 10K, organizada polo
Club de Ateltismo +9 Moraiva. Fol wnha xornada de deporte ¢ natwreza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wan, doados polo veto solidario en facebook da
tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas
que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar wa asoclacton para este reto.
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XULLO

Festa oo Comercio de Tovnliro

O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion ¢ peditoria na VI Cavrelra Carnelro 6 espeto Moraiia 10K, organizada polo
Club de Ateltismo +9 Moraiva. Fol wnha xornada de deporte ¢ natwreza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wan, doados polo veto solidario en facebook da

2019

tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas
que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar na asoctacion para este reto.

Fes,ta do\Comercio
d ~“Tominot
6 de Xullo Praza da Minu'

Apertura as 10h.
De 11:30 @ 13:30 e de 17:00 a 19:00h |

Actividades ludicas para os nenos
|
As 12:30h. Sesién Vermy e concerfo de £

oe Aatlvldadeg

“Dani Barreiro & Friends"

As 20:00h. Monélogo “A Voltas ca Feira * de
Benito Guerreiro

s

EVYLOYVLU

De 20:30 a 21:30h. MasterClass de Zumba | 'a._
Com Nuw ‘
~

22h. Tomino

a~M

Fibrose M
Quistica g\ Avm,Aytﬁijcwﬁg’Swlfo # A COrua
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XULLO

VU Carrelra Carneirp b espeto Moraii 10k,

O 21 de xullo, membros da AGFR tiveron a oportunidade de tnstalar unha wmesa de
informacion e peditoria na VI Carvelva Carnelro 6 espeto Moraila 10K, organizada polo
Club de Ateltismo +9 Moraiva. Fol wnha xornada de deporte ¢ natwreza onde contamos
con unha chea de productos feltos a wan, doados polo veto solidario en facebook da
tenda Mas Scrap. Queremos aproveltar a ocasibw para agradecer a todas aquelas persoas

2019

que participaron del ¢ en especial a Nieves por pensar na asoctacion para este reto.

de Actividades
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AGOSTO
[V RAID DO CONDADO MARRUES DE VIZHO)A

L ano mais, o AGFR asistiu ao v Ratd do Condadlo Marqués de vizhoja da wan oo
Club Cornelios, os dins 21 de agosto e 1 de setembro.Este vaid € wunn competicion

multidisciplinar baseada wa copacidade de vesitencia e autonomia, onde os
participantes deben completar un rvecorvido de orlentacton no menor tempo posible. A
Carvvelva transcurriu polos muwéclplos pontevedreses de Salvaterva de Miiko, A Cariza,
As Neves e Arbo. Tivo unha distancia total de 191,5 km para os equipos de élite, o
realizar nun maximo de 20,50 horas; 17,5 ki € 20,5 horas para os equipos masculio ¢
miLxto; Y de 112. 5 e Y17 horas para Los 60Luipos {6miw£wo,Jquor Y pmmociéw. Con
este tipo de xormadas a AGFR quere consolidar o seu compromiso co deporte, tan
necesario nesta enfermiolade.

I Raid do Condado

Marqués de Vlzh01a
X \%/}“8« cLi|egraa|edssp :goalcentura

Buom, N DEPUTACION ‘ g ' ﬁ_ é?& u]egado fedﬁ
ACANIZA  As Neves ARBO
www.cornelios.es www.marquesdevizhoja.com

Avoa A V“'j’ W 85 - 15007 A Coruing
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SETEMBRO
DLA MUNDIAL DA FIBROSE RUISTICA

Para a conmenmoracion do Do Mundial, o AGFR preparou wnha serie de actividades no

2019

Concello de Balonna (Pontevedrn) Por un Lado o domingo dia 1 de setembro na Proza do
concello de Balona tivemos dende un photocall solidario ata actuaciéns wusicals,
ademin de unah chea de sorteos de agasallos grazas a todas as entidades colaboradoras.
Por outro Lado, o proplo € de setemboro, sabmos dende o mesmo Lugar para unha Andaing
soltdaria da man do Club Cornelios.

'@F.brose Dia Mundial da Fibrose Quistica s
e 1 SETEMBRO ?(’&ﬁ':
Baiona 2019 v

Domingo 01 de setembro | PRAZA DO CONCELLO

PROGRAMA de ACTIVIDADES

10:30 a 14:00 B4

gEFICO
X0GOS DE MESA - INCHABLE

"“"gLEGION 501 PASARUAS
) PHOTOCALL SOLIDARIO

TEATRO "ZONA EN OBRAS"

BRAIS DAS HORTAS - TROPA DE TRAPO

HU%N‘ MASTERCLASS DE ZUMBA

M) DUO ACORDEONS

MANUEL OLEGARIO E JAIME VILAS

de Actividades

DANI COSTAS ] ™
PEQUERNO INFINITO '/

i | DANZIA

Sorteo de agasallos as 13:30 - 18:30 -19:45 - 20:30 - 22:00

(Poderénse adquirir as rifas na mesa informativa da asociacion ubicada na praza do concello)
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SETEMBRO

DLA MUNDIAL DA FIBROSE RUISTICA
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SETEMBRO

DIA MUNDIAL DA FIRROSE QUISTICA
DPOMINGO € DE SETEMBRO, Andaina solidaria

o
Q
&

ﬁ ¥ 0ia Mundial de la Fibrosis Quistica i
Quistica : SEPTEVBRERE &ﬂ
Baiona 2019 EEUSSEMERIEAS T

Doningo 0B de septiembre | L424 DEL AYUNTANIENTO

¥
dunados por comerciantes de Baions
EN FAVOR DE

v ¥ & | 3 .
Bt hea | Salida desde la Plaza del Ayuntamiento
TACION GALECA ‘ Yk Inscripciones en:
‘R https://bit.ly/2Nos0m2
0

dades
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/

Lee el Cadigo QR e inscribete
0 de 10:00 a 10:20 en o E'I:
la mesa de la asociacion

. el mismo dia. &
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SETEMBRO
CADEA HUMANA PASANDO A SAL

Townl € Saul (Centro Tonl Pilates en Vigo) cos seu salumnos ¢ membros de AGFR,
fixeron postble a cadea humana "Pasando a sal pola FR' polas riuas de Vigo. Grazas o
dedicacion e esforzo de todos os asistentes, a asoclacion pode chegar a wals persoas e ast

2019

conclenciar sobre a wnecesiodade de que se apmbew, de wunha vez pov todas, os
medicamentos que melloran tanto a vida de quen padece FR. .

de Actividades
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Q\ SETEMBRO
T 28 MOVILIZACION EN MADRID: REIVINDICACION DE ORKAME! Y

O sdbado 21 de setemtbro, persoas de todas as asociaciéns de afectados por FR foron
convocadas dende a Federaclon Espainola de FQ para acuwdir a 22 wovilizaclén en
Madrid. O oboxectivo ¢ o de esixiv a financiacion dos novos medicamentos que paralizan
o deterloro oue produce esta afecclon nos doentes cunha mutacion F50€D. Fal case catro
anos que a Axencla Buropea do  Medicamento (EMA) autorizou <«Ovkamlbls, o
medicacion que mellora a vida destos pactentes. Bn Espaina, sanidade ¢ o Laboratorio

que comercializa este farmaco, Vertex Pharmaceuticals, seguimos esperando a oue

daodes

cheguen a un acordo acerca do prezo de venta.

VL
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21 SEPTIEMBRE
MADRID

/

EVLOY LU

y . e
IMIENTRAS VOSOTROS NEG
NUE! U‘Bﬁwu
SE DETERIORA!
INANCIACION DE
ORKAMBI yatt
ke

 MOVILIZACION:'
" #QRKAMBL YA
. # SYMKEVILYA
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Q

X ANIVERSARIO ESCOLA GALEGA DE SAUDE

(\( 'O pasado 2 de outubro, o presidente da AGF®@ asistiv ao X Aniversario da Escola Galega
de Saude. Esta Escola, divixida e xestionada dende o Subdiveccion Xeval oe Atencion ao
Cldaddawn e calidade, estd orientada d formacion de pactentes, familias e cidaddins en
materia de saude, para wellorar a toma de decisions nos seus procesps de saude-
enfermldade. Fol wnha xormada wa oque as asoclaciins tivemos a oportunidacde de
agardecer a Escola en canto a informacion, coiecementos e habilidades en procesos de
saude e de enfermidade gque Lleva transmitindo o longo dos anos.

daodes
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DE SAUDE
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Q

L PREMIOS AYUDAS PACIENTES VITALAIRE

N A AGFQ fol por tercer ano consecutivo oanadora wos (Il AYUDAS PACIENTES
VITALAIRE, celebrados o pasado = de outubro en Madvid. O premio debeuse ao
Progroma de Terapia Resplratoria (nteractivo, elexido won so como wn dos quince
Proxectos ganadores, senon gque contou con unha axuda extra, por ser considerado uns
dos mats nteresantes polos asistentes que votarom wo stand de Vvitalaire no Congreso
SEPAR celebrado en Santiago de Compostela do 13 ao 16 de xuiro. Ata all asistivon a
Traballadora Soclal da sede de Vigo, Andrea Carvera e unha das vogais da Xunta
Directiva, Carmen VAZguUEZ.

VitalAire
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OUTUBRO

calendario Solidario para a AGFR

Neste mes oe outubro saew a venda un calendario solidario a favor da AGFR creado
polos traballadores e traballadoras do Quirbnsalud Miguel Dominguez. Para elo, 0s € as
profesionnis dos difeventes servizos que conforman o equipo fotografiaronse ew diversas
localizaclons da cidade de Pontevedia e arvedores mostrando o sew lado wals creativo.
Todo o vecaudado con sia vewda irit destinado ao Programa de acollida, informacion e
apolo as persons con FR e a suas fawdlias oa aspciacion.

Esta iniclativa chega a todos aqueles que formanos parte desta asoclacién, polo que

o
Q
&

nown podemos mais que agradecer a inmensa solidaridade gue se nos mostral e que nos
da folgos para segulr na lotta.

Lolooles

VL

s

oe Act

s

EVYLOYVLU

) <

PONTEVEDRA (/PONTEVEDRA/)

La plantilla de Quirénsalud posa para un calendario solidario

Los tral a, del 5 de = para
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OUTUBRO

BODA SOLIDARIA

Hoy es un din muny especial para Cynthia y Alberto que nunca olvidaraw.

De parte de todos los oue formamos Lo Asoclacién Gallega de Filbrosis Quistica,
muchisimas gracias por querer que formasemos parte de vuestro dia donando el detalle
de boda a nuestra asoctacion!!!

o
Q
&

Os deseamos todo Lo mejor Y que sedis muy, muy felices!
Gracias por ayudarnos a vesplrar.

Laaoles
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8 sSanidad Y vertex legan a un acuerolo

Desde a Asoclacion Galega de Flbrose @uistica queremos agradecer a todos os que,
dunha manelra ou outra, axuddstesnos a conseguir o gue constoeramos un dereito, o
SAUDE das persons, custe o que custe. Informarvos gque hoxe mesmo 21 de Outubro,
inlelamos a traballar coa Conselleria de Sanidade de Galicla para consegulr que
aquelas persons gue optem a estas medicacions poldan dispoiier delas canto antes.
Continuaremos traballando tamén para aqueles que alnda won poden optar a estes
tratamentos. € segulremos mol de preto a aprobaciéwn do Triplo-combo que se aprobou
hoxe en USA € nuns meses chegard a Buropa. Esperamos ¢ esixiremos que now se tarden
4 anos en financialo.

Dlas como os de hoxe cargannos as pilas para segulr traballando din a dia pola FR.
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100 Kwms BTT oo Condado-Marqués de Vizhoja

Volvemos celebrar un evento deportivo para a Flbrose Quistica, con satda o sabado 26
de outubro s €30 da wmaind, desde a proza do concello das Neves. Dispuxéronse
percorvidlos ode = distancias diferenes, (50, 75 e 100km). O tempo tamén wos
acompaion durante a xornada ¢ gozamos molto xunto ao wnoso amigos do Club

o
Q
&

Cornelios Margues oe vlzhoja.

100km BTT do Condado
Marqués de Vizhoja

daodes
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1 I " W5 A\ : o ?
100 km, 75km y 55km (Categorias MTB + eMTB) Inscripcion 30€ info: www.cornelios.es

i DEPUTACION  f53] XUNTA
PONTEVEDRA B¢ DE GALICIA

oe Act
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NOVEMBRO

2 Estrelas 4 Excelencina G Xestidn e Compromiso Soctal

O dia 26 de Novembro, Juan Antonlo DA Silva, presidente da Asoctacion, recollew o
certiﬁcaofo o Excelencla o Xestlowm e compromiso Soctal emitido Por Bureau verttas-

2019

Fundacton Grupo Develop. Neste momento temos duas estrelas en calidade.
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X Xornada de Florpse uistica

O sabado 14 de decentboro, tivo lugar a X Xornada de Flbrose Quistica wo salow de actos
do Hospital Alvaro Cunguelro en Vigo, con asistencia de persons asociadas, con flbroses

2019

quistica e especlalistas en medicing.

Na xornwada participaron Cristina Ramos Hernwhdndez, facultativa especlalista ole
foarmacia, Anxo Caracedo Alvarez, divector da Fundacién Phblica Galegn de weedicing
xemomica, Francisco Barros Anguelra, xefe de laboratorio da Fundacion Publica Galegn
da medicing xenbmica, Manuel Armayones Rulz, divector de desenvolvemento do e-
healt Center da VOC. Por ultbmo, despols dunha rolda de preguntas ¢ unha pausa para
0 café, tivemos a Marta Garvrigna Garcla, wutriclonista e dietista e a Elisa Gonzdlez
Garela, pactente, artista plastica e Draen belas artes.

daodes
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X Xornads Fibrose Qi

4 bado, 1 bro de 2019 =l e
-
Sabado, 14 de decembro de 2019 (= g=
abaqo, Ece.
09:00 Inauguracién salén de Actos
Yalio Gavela Comesaha Hospital Alvaro Cunqueiro
Xerente da Area Sanitaria de Vigo Estrada de Clara Campoamor, 341
Juan A. Da Silva Irago 36312 Vigo
Presidente da Asoclacién Galega de Fibrose Quistica
09:30 Moduladores da CFTR (Cystic Fibrosis Ti brane Conductance Regulator)
Cristina Ramos Hernindez
Facultativa especialista en pneumoloxfa da Area Sanitaria de Vigo
10:00 Implicacién da farmacia hospitalaria na Fibrose Quistica
Mar Lépez-Gil Otero
Q) Facultativa especialista de farmacia da Area Sanitaria de Vigo
10:30 Avances Xenéticos na Fibrose Quistica: na busca da cura .
Angel Caracedo Alvarez g3
Director da Fundacién Pablica Galega de Medicina Xendmica y
Francisco Barros Angueira |
Xefe de laboratorio da Fundacién Pablica Galega de Medicina Xendmica | '
- ) ' D 5
11:00 Desefiando hibitos saudables para coidar IMAIS/INFORMACION EN:
Manuel Armayones Ruiz 34 .19 AR V¥
Director o dedeniovementa dé e-Healk Center 4flbioC i ]V’VW"{ qua'lcﬁ-‘?fg
11:30  Rolda de preguntas bl gga,iclaﬁfqgaljcu:mg K
49811240 867 - 650 4041528/}
11:45 Pausa café [ )l ' VKT
X . \% (1A (44
\ 12:15  Optimizar o tratamento dietético na Fibrose Quistica < A (KR
Maria Garriga Garcia Benito ) 2
Nutricionista ¢ dletista do Hospital Ramén y Cafal de Madrid '

12:45 Crepitantes: un proxecto artistico INSCRICION:
Elisa Gonzilez Garcia

GRATUITA @ﬂ?‘q@

1345 Rolda de preguntas Inclue acceso a xornada e café It ,F# ok
Imprescindible facer inscricidn
13:45 CIQPSUPI o previa mediante o siguiente enlace: EI .
o st 4 ans e https://tinyurl.com/X)ornadaFQ2019

N R ATORO LIMITADO
{INDICACIONSIMPORTANTES PARA EVITAR TNFECCTONS CRUZADAS: s
: As persoas con infeccion por Staphylococcus Meticilin-Resistente (MRSA/SRAM), Burkholderia
: Cepacia ou Mycobacterium Abcessus debeérin sequir a xornada mediante streaming. As persoas con
: Fibrose Quistica deberan remitir § asociacion ( qqalicia@fqgalicia.org) informe médico recente

EVLOY LU

(de 30-151d1as antes da xornada)que [ndique ausencia déstas e acceder § xornada con mascarilla, |
Organizan: Colaboran:
E ‘i. SAdon .& : @ XUNTA DE GALICIA
!/‘ v - CONSELLERIA DE SANIDADE
i SERVIZO | Xerencia de Xestidn Integrada
AT Dl\} GALEGO | de Vigo
. CIDADANS de SAUDE | Vigo
ﬁ Fibrose

Quistica \\g\>g Avda de 15007 A Coruira
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 M6bil: 650 40 45 26 - C.I.F. 615088296 - E-mail: fogalicla@fgaalicia.org
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LINEAS DE ACTUACION PARA O 2020

AREA DE TRABA|O SOCIAL
Terfwn cavdcter de continuidade nas funcions e tarvefas que se levan realizando o Longo

oo tempo na asoclaclon por parte das traballadoras soctals tales conto:

2019

- Solicttude, desenrolo e xustificacion de proxectos e subvencions.

- Coovdinacion dos programas de Atencion psicolbxica e de Fisioterapia resplratoria

- Organizaciéwn de actividades e talleves para soclos, ast como aplo was actividades
divulgativas e de fomento da actividade fisica ¢ o deporte.

- Deseiro e posta en marcha de novos proxectos ¢ iniclativas.

- Canalizacion das demandas ¢ necesidades mostradas polos soctos.

- Avaliacion das actividades da asociacion.

- Realizaclén de proxectos ¢ xustificactons dos mesmos.

- Mellora continua na atenclén soctal prestada.

dades

/

AREA DE ASISTENCIA E COIDADO DA SAUDE
- Mantemento das antigas colaboracléns e apertura de wovas colaboracions coas

LV

s

distintas clinieas de psicoloxia en todo o territorio da comunidade de Galicia.

- Mantemento e consolidacion do Programa de Fisioterapia resplratoria Domdiciliaria en
tres focos de atencion Ourense, Pontevedra e A Coruina.

- Motivacton o deporte. Posta en marcha do programa de monitorizaclon onling para
persoas con FQ.

AREA DE VISIBILIDADE E CONCIENCIACION

- Relnvindicacion dos novos medicamentos aprobados pero que atnda now estan postos
en clreulaclon.

- charlas de informacion en colexios ou hospitais.

- Xornadas divixidas tanto a paclentes como profesionais para nformar sobre os novos
avances en FR.

- vealizaclén de diferentes actividades de vistbilidade, Ludicas e deportivas, tales como,
andainas, trail, dia Naclonal, Dla mundial, zwmba, BTT, costa dos castros, festa das
asoclaclons ete.
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