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¢ Que é a Fibrose Quistica?
E unha enfermidade cronica, hereditaria, non contaxiosa e dexenerativaque

representain grave problemade saudeque setransmite de pais a fillos xenéticamente

Afecta principalmente aos pulmons e ao sistema dixestivo.
¢En que consiste?

Consiste nunha alteracién xenéticaque afecta as zonas do corpoque producer
secrecionsdando lugar a un espesamente diminucion do contido de auga, sodioe
potasio orixinandose a obstrucién das canles que transportan esas secrecionse
permitindo que o devandito estancamentoproduza infeccions e inflamacions que

destrien zonas do pulmon, figado, pancreas e sistema reprodutor principalmente.
¢, Cales son os sintomas?

1.- Sabor salgado da pel debido ao alto contido en cloro e sodio.

2.- Problemas dixestivos:
Dores abdominais ORGANOS AFECTADOS POR FQ

n\ Sinusitis infeccién
. . J

Feces fétidas, abundantes e graxentas

PULMONES:
Bronquiectasias

Peso por debaixo do normal st
. . . o o \ Pérdida de cloro en sudor
Obstruci-ns intestina HiGADO: )
Obstruccién biliar PANCREAS:
- . iabetes insulino-dependientes
3.- Problemas respiratorios: InresTino: g s s
., £s - [ ORGANOS REPRODUCTORES:
Tose repetitiva e esgotadora f Infertilidad masculina
Ausencia de vias deferentes
Infeccidns respiratorias frecuentes JI ‘,

Dificultade respiratoria

4.- Afeccién hepatica,con pequenasalteracions nos condutos biliares intrahepaticos
fibrose focal biliar, multifocal por franca cirrose biliar.

5.- Presenzade alteracién na tolerancia a glicosa e diabete.Os sintomas adoitan
aparecernos primeiros anos de vida e poden ser mal interpretados atrasando o
diagngastico
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¢, Que probabilidade existe de padecela?
A incidencia en Espafaestimaseque e dun casocada2500 nacidosvivos. Mentres

queun decada?25 habitantesson portadoresans da enfermidade.E a enfermidadede

orixe hereditaria mais frecuente na raza branca.
¢, Como se transmite?
E unha enfermidadede orixexenéticapoloque non é contaxiosa.E recesivag dicir,

se se herda o xenedefectuosale ambosos dous pais padecerasa enfermidade,se se
herdaun xenenormal eun xenedefectuos@ portadorda enfermidadesen padecelgerc

coa posibilidade de transmitila a sta descendencia.

Patron de herdanza autosémico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

-
©

Este neno non é portador e non Estos nenos son portadores pero non tefiena  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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¢ Como se diagnostica?
Hoxeen dia a FibroseQuistica estaincluida na probade diagndstico precozgue na

maioria das comunidadesautonomas,sendoa comunidadegalegaunha das pioneiras
en incluila. A probadenominaseScreening neonatal (probado talon). A técnica é
extremadamentesinxela e con escasosustos economicosConsisteen recollerunha
mostra de sangue do talon do recénnacido e analizar entre outras, as mutacions

xenéticas mais frecuentes en FQ.

Poroutro lado, a probada suor seguesendoesencialpara efectuaro diagndstico da
FQ en moitos pacientes Estetest, indoloro e rapido, consisteen determinar o cloroe o
sodioque conténa suor. As proporcion®levadasonfirman a sospeitanon obstante as
taxas mais ou menosimportantesde cloroou de sodionon determinan a gravidade da
enfermidade E necesarialoustest desuor positivosefectuadogporpersoabielaboratoric
cunha ampla experienciano procedementae que os resultadossexaninterpretadospor
expertosen FQ nun centro de referenciapara confirmar a enfermidade.Unha vez
confirmado mediante o test desuor débeseealizar unha probaxenéticaparaidentificar

a mutacion do xene.

O diagndstico precozé moi importante para conseguir unha maior esperanzade
vida eunha mellorana calidadedesta.Non obstante 0 descofiecementjue ainda existe
da enfermidade, fai que en moitos casos estean mal diagnosticados ou sen
diagnosticar.

O DiagnosticoPrenatal, que intenta detectaras parellasen que ambososdousson
portadoresdunha mutacion de FQ, para podervalorar o risco de ter un nen@ coa

enfermidade e asi poder tomar unha decisidén respecto ao embarazo.
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¢, Pbdese ter descendencia sen a enfermidade?
Cosavancemestamateria ata a data a dia dehoxeé posible Medianteas técnicasde

fecundacionin vitro combinadascoatecnoloxiada reacionen cadeada polimerasa
permite a deteccion de anomalias xenéticas mediante o Diagnostico Xenéticc

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Diagnostico Prenatal.

O DXP poderealizarse en dous momentos do desenvolvement@mbrionario; en
ovocitosmediante a analise do Primeiro CorpusculdPolar (1CP), ou en blastomerosle
embrionsen estadiospreviosa implantacion. A presenzaou ausenciadas mutacions €
detectadasofin detransferir osembrionssans resultanteserexeitarosanoémalos.Este
tipo de analise seria recomendadaa parellas portadorasdunha mutacion e/ou que

tiveron un fillo con Fibrose Quistica anteriormente.

Fibrose
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¢ Cal é o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?
As basesdo tratamento en pacientescon fibrose quistica, paralograr ter unha boa

calidade de vida, son a antibioterapia, a fisioterapia respiratoria e unha boa nutricié
ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapiafoi un dosfactoresdeterminantesdo mellor prognosticoda fibrose
guistica. Utilizase tanto para combater a infeccion bronquial crénica como as
exacerbacionsnfecciosas. Nestes pacientes,o volume de distribucion dos farmacos
hidrofilicos (aminoglusidos e cefalosporinas)staincrementadocomoconsecuenciaa
malnutricion eperdadetecidoadiposoporiso as doseautilizadas, especialmentas dos
aminoglucésidosque tameén tefienun aclaramientorenal considerablementaceleradc
debenser mais altas do habitual para lograr concentracionseficacesnas secrecion
bronquiais.

Considérase colonizacién/infeccion bronquial cronica o illamento dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo,durante un periodode seis
meses.En pacientescon infeccion bronquial crénica por Pseudomonaseruginosaa
aerosolterapiantibidtica a longo prazo,consegue estabilizaciondo enfermo,reduceos
brotesde exacerbacio® mellora a funcién pulmonar. Na infeccién bronquial crénica
por outros patdoxenosnon existe evidencia abondo sobre a eficacia desta via de
administracion.

En tratamentos antibidticos de exacerbacioneespiratoriaslevesou moderadasdebe
utilizarse a via oral sempreque sexa posible, e antibidticos de amplo espectrc
habitualmente en ciclos de ddas semanas, que cubran 0s microorganismos illados
frecuentementeno esputo.E os casosde exacerbacionsespiratorias graves requiren
tratamento endovenos@un ou mais farmacos segundo a sensibilidade do patoxenc
responsableA via intravenosadebesertamén utilizada en casode resistencias,ou de

ineficacia dos antibioticos administrados por via oral.
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioterapia respiratoria consistenunha seriede técnicas destinadas a limpeza

bronquial, co fin de evitar a acumulacién de mucosidadenos bronquios e previr a
infeccion.
Existen diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria, a drenaxeautdxenae o ciclo
activo entre as mais importantes. As devanditas manobras de expulsion do mocc
consisten en realizar unha serie de respiracionsacompafiadasde tose colocandos®
paciente en diferentes posturas co fin de eliminar as secrecions.Para drenar as
diferentes zonas dos pulmons Usanse diferentes posturas.

A utilizacion das diferentes técnicas de fisioterapia respiratoriavai dependerda
situacion do paciente, a sua idade e grao de colaboracion. Para que sexan
verdadeiramenteefectivas € moi importante que 0s pais e pacientescomprendar
claramente as explicacions do fisioterapeuta e as revisen periodicamente. E
fundamental a constanciano tratamento e o Unico que variaremosserao numero de
sesions diarias dependendoda situacion do paciente, ainda que a fisioterapia
respiratoria debe formar parte da actividade cotia dun paciente con fibrose quistica

Tamén adoita resultar moi beneficiosa a natacion, sobre todo o estilo braza. Ma
en forma é moi importante para estespacientes A realizacion de exercicioregulado é

fundamental para mellorar a sta condicién tanto fisica coma psiquica.

Avenida de Arteijo n°® 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GAL Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org




-

Quistica

&a

® Memoria de Actividades 201

O Memoria de Actividades 2019

®
1 Introduccidén

NUTRICION

O estadonutricional xogaun papelmoi importante na supervivenciados paciente:
conFQ. Demostrousa suarelaciéncoprognoésticoda enfermidadepulmonar e,durante
aidadepediatrica,a suainfluencia no crecementd?olotanto, éun obxectivgrimordial
nestespacientesonseguirun estadonutricional eun crecementmormais. A causada
malnutricion débese tanto ao aumento das necesidades como das perdas.

O aumentodas necesidadegstaen relacion cosproblemaspulmonares,a infeccion,
certostratamentos administrados, e o defectobasicoda enfermidade.O aumento das
perdaspodepresentarseo ambito dixestivo(malabsorciénporalteracionspancreaticas
hepaticase da propia paredeintestinal), pulmonar (esputo), suor (sales e certas
vitaminas) e ourifios (diabete). Ademais, en moitas ocasionshai falta de apetito,ben
por problemas organicos, sobre todo infeccions, ou por problemas psicoléxicos.

Debidoa que a FQ é unha enfermidadecrdnica que afectaa multiples 6rganos,e a
expresioren cada pacientepodeser variable,non podedarseunha cifra ou porcentax
fixa para o aumento dos requirimentos de enerxia,poloque hai que individualizar o
tratamento para cada enfermo e para cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composiciénda dieta ha de ser similar a dunha persoanormal, cun discretc
aumentodegraxa seexisteinsuficiencia pancreéaticaeunha correctasuplementaciorde
fermentos pancreaticosDébensestableceuns habitos alimentarios sans paratoda a

vida, sobre todo promovendo un almorzo axeitado.
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):
NUTRICION ENTERAL

Recorresa ela cando non € suficiente a alimentacion oral. Colécasainha sonda
nasogastrica,que € un tubo de goma suavee flexible que seintroduce polonariz ata o
estdmagoA colocacioréincomoda,porgqueproducenaudseas,perounha vezno seusitio
tolérase perfectamente Permite facer unha dixestion normal dos alimentos que se
introducen por ela ou toman polaboca.As stuas complicacidbnsson minimas. As mais
frecuentesson a obstruccciénda luz da sondae a sua expulsibnporvomitos. Candoa
nutricion enteral debeaplicarse por periodoslongos, realizaseunha gastrostomia e
retirasea sonda nasogastrica. Consisteen comunicar o estbmagoco exteriorpor un
pequenaorificio, paraintroducir porel o alimento. Esta intervencion cirdrxica apenas
ten complicacions e permite un tratamento comodo e seguro.
NUTRICION PARENTERAL

E a técnicade soportenutricional que administra osalimentos porvia intravenosa,
en xeral, tras a colocaciérdun catétervenosccentral. Usasecandoo intestino presentz
problemasgraves que impiden a sua utilizacion, xeralmenteso tras alteracions que

precisan tratamento cirarxico.
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¢ Cando chega o transplante pulmonar?

A pesardosavancesterapéuticosonseguidos derecibir un tratamento 6ptimo,hai
un gran namero de pacientescon FQ nos que o transplante pulmonar é a opcior
terapéuticaA staindicacion resérvas@araaquelescasosnos que a patoloxiapulmonar
estaen situacion terminal, a expectativade supervivenciado pacientee€ limitada e se
esgotaron todos 0os demais recursos terapéuticos.

Ao ser a FQ unha enfermidade séptica, con infeccion crénica da via aérea,é
obrigatoria a substitucion de ambos os dous pulméns, sendo o procedemento de
elecciéno transplante bipulmonar secuencial,que desprazoua outros procedementc

dades 2012

como o transplante bipulmonar en bloque, sempreque o corazén mantefia unha

funcidon axeitada. Se o corazén presenta unha afectacion severae irreversible

VI

realizarase un transplante cardiopulmonar.

Actualmente, a cirurxia dotransplante pulmonar estaperfectamentestandarizada.
Coaexperiencisuperaronsenoitas das dificultades técnicasiniciais, peroa pesardiso
continia sendo un procedementaun risco considerable.Ademais, non debemo
esqueceque o actocirurxico étan soo primeiropasona longa cadeade acontecementc
gue seinicia cotransplante pulmonar, e a adaptaciondo organismo ao hovo drgano
durante as primeiras semanasefundamental, determinandoen boamedidaoresultado
posterior do transplante.

O organismotendea rexeitardeforma natural opulmoén transplantado pormediodo
seusistemainmune eporiso debemogstableceunha continua loita contra a natureza
recibindo o paciente de por vida un tratamento inmunosupresor para evitar o
rexeitamento.

Cun control axeitadoconseguimosminimizar o risco da infeccién e dos efectos
secundarios do tratamento, devolvendoo paciente na maioria dos casosa unha
situacién de relativa normalidade e mellorando tanto as slUas expectativasde

Memoria de Act

supervivencia coma a sua calidade de vida.
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Aspectos Psicosociais
Ainda que a FQ éun procesonédico,unha vez que seproduceo diagnodstico,entran en

escenaoutros aspectospsicosociais,Jaborais, econdmicos..que van afectar tanto a
persoa con FQ coma ao seu ambito familiar mais inmediato.

Tras o diagnésticoda FQ produces@a familia un importante impactoemocionalque
vai unido a unha seriede sentimentosdiferentes (preocupaciéninseguridade, culpa,
medo, angustia, tristura) que non deben ser ocultados. Deben ser manexados
axeitadamentecoaaxuda de toda a familia, amigos, médicos,psicologos persoagjue
Xa pasasen por esta situacion.

Ospaiseafamilia sonun apoiofundamental paraque oenfermocrezanun ambiente
de normalidade e responsabilidaderespectao seu tratamento. A problematicasocic
familiar mais destacable é:

AAbsentismoescolar,comoconsecuencialos frecuentesingresos hospitalariose
revisions médicas.

Al n c eporpaeerias pais respect@ proxecciordo futuro dosseusfillos, enos
fillos respect@osseusplans a medio e longo prazo en aspectoselacionadoscoasua
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, etc.

AAusencialaboral:a medidaque sefan mais independente accederaomundo
laboral producens@usencias,porrevisions médicas,ingresoshospitalarios,etc.que na

maioria dos caso son motivo de despedimento.
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A investigacién a dia de hoxe

Dendeas primeiras descricionsda fibrosequistica percorreusan longo camifio, no que grazas a
achegade brillantes descricidns clinico-patoloxicase posteriormentea aplicacion de técnicas de
bioloxia e xenéticamolecular, chegouse cofiecein defectobasicoda FQ, localizado no cromosom:
namero 7, e comézasea enxergar nun futuro quizais non moi afastado, a curacién desta
enfermidade mediante a terapia xénica.

Nos anos 30 describiusea enfermidadee poraquel tempo,menosdo 50% dos pacientessuperabao
ano de vida. Co pasodo tempoe grazas a postaen marcha de unidades FQ especializadase a
utilizaciéon de novostratamentos e técnicas,a supervivenciafoi aumentando mellorandoclaramente
de forma constante o numero de persoas adultas con fibrose quistica.

A dia dehoxeestamosa verun cambiorevolucionariono tratamento da FibroseQuistica. Podemo
dicir qguedeuun xiro de 180 graosaoapareceno mercadoo primeiro medicamentoque trata a causa
subxacentela FQ en persoagon mutacions deaperturada canle especificasg¢ o Kalydeco (Ilvacaftor).
Na actualidade en Espafia estemedicamentoestad aprobadce financiado poloSistema Nacional de
Saude dende Xullo de 2014 para a mutacion G551D.

Nos ultimos dias, diferentes novidadesterapeuticasabriron unha perspectivgorometedorgpara
pacientes con fibrose quistica e as suas familias. Esta enfermidade hereditaria que afecta
aproximadamente90000 persoasen todo o mundo, é causadapor mutacions no xeneque codifica a
proteinaCFTR e afecta principalmente os pulmons, onde a acumulacion de descargaanormal que
interfiren coaocorreoperacidmormal do mesmo. En primeirolugar, o FDA, Axenciade alimentos e
medicamentosie EEUU aprobouw farmaco Orkambi®unha combinaciénde compostosumacaftor, o
que aumenta a cantidade de proteina CFTR na superficie da célula, e Ivacaftor, responsabledo
aumentoda funcién da proteina,xa que atinxe a superficie.O Orkambi® desenvolvidgolaempres:
farmacéutica VertexPharmaceuticalsincorporatedg especialmenténdicado para pacientescon mais
dedoceanos que a enfermidadeé causadapolapresenzanos homozigotog(isto €,nas duas copiasdo
xene CFTR) mutacion F508del, un dos mais frecuentes,e non foi probadaen pacientesdoutras
caracteristicas. Na acualidadeEspafa"continua senfinanciar" o tratamento lumacaftor/ivacaftor
(Orkambi), que estaautorizado dendefai mais de 2 anos pola Axencia Europeado Medicamentoe
conta cunha valoracion positiva da Axencia Espafiola do Medicamento dende xulio do 2016.
Este combinadoestéindicado para pacientescon duas copiasda mutacion F508del maioresde 12
anos, circunstancia na que en Espafaestan o 28 por centodas persoascon fibrose quistica, "que
poderian mellorar a sta calidade de vida si puidesen acceder a este tratamento”.

O 4 dexaneirodo 2018 o Ministerio de Sanidade informou de que na Comision Interministerial de
PreciogdosMedicamentos osProductosSanitarios celebrada 6 denovembrgroduciuunha falta de
acordo co laboratorio Vertex respecto o precio do medicamento.

@ Fibrose
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No mesde outubrode 2019, Vertex Pharmaceuticalse o Ministerio de Sanidade chegabana un
acordopara poderdispensar & poboaciéros medicamentosreguladoresdo xene CTFR Orkambi e
Symkevi, dende o 1 de Novembre de 20109.

Na actualidadenon seaprobouainda o novomedicamentoparaa FQ, Trikafta, paramaioresde 12
anos. Este novo medicamentode triple combinacidén,amplia o rango de pacientesaos que poderiz
beneficiar dende un 20% a un 90% .
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Ante a inquietude familiar polaevoluciénda enfermidadee o seutratamento urxe
na AsociaciénGalegacontra a FibroseQuistica a ideade pofieren marchao Servizode
Apoio, Informacidén e Asesoramentca persoascon FQ e as suas familias, cofin de
aseguraros mediosnecesariogara a prevencioncontrol e tratamento efectivoda FQ.
Ademaisdeactuar comoainterlocutorescualificados fronte & Administracion, Sanidade

Nacional e Local, os medios de comunicacion e o colectivo de discapacitados fisice
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3 Historia da asociacion

Naceno ano 1985 e coasua creacionpreténdeseéar apoioe informacion as persoa:
con FibroseQuistica e as suas familias de FQ en Galicia. Comoasociacidnestamos
federadoscoa FederacionEspariola de Fibrose Quistica, con FEGEREC (Federacior
Galega de Enfermidades Raras e Crénicas), con COGAMI (ConfederaciénGalegade
Persoagon Discapacidade)AGDR18ecunha asociacionde ambito territorial, o GAEC.
A finais de 2011 asinaseun Convenioco Colexiode Farmaceuticosda Provincia da
Coruiia (COFC) co obxectivade materializar as linas de traballo emprendidasfai xa
moitos anos e brindanos a oportunidadede comunicar a travésdas farmacias 0snosos
eventos e actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegaciénen Vigo, avenida de Teixugueirasn® 15
Navia, na que contamoscunha oficina, grazas o espazacedidopor partede COGAMIe
cunha traballadora social para poder atender os sociosda zona sur de Galiza(
Pontevedra e Ourense).

No 2018 abrimos a delegacionen Ourenseen Rua RecaradoPaz n° 1 Ourense,nun
espacio cedido por parte de Discafis.

En xufio do 2019 certificamos a Asociacion con 2 Estrelas a Excelenciaa xestion e
Compromi so Social emitido por Bureau
Actualmente, consta de novencentoshoventa e noverepartidospolas4 provincias da
Comunidade Galega, tales como socios con Fibrose Quistica, familiares e persoa:
sensibilizadas coa causa.

Fibrose
Quistica gy Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi
ASOCIACION GALEGA )
www.fqggalicia.org Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o C
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O Memoria de Actividades 2019
®
4 Obxetivos

Fibrose M
b Quistica \g\s

A asociacionpretendemellorar a calidadede vida das persoason FibroseQuistica e
as suasfamilias, asi comoconcienciara sociedadela necesidadele loitar contodosos
medios posiblespara evitar os efectosindividuais, meédicos e sociais derivados da

enfermidade. Para iso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

AAxudar &s persoason FibroseQuistica e & stia familia a aliviar a situacién descrita
con anterioridade, proporcionandolle informacion e o asesoramentenais axeitado,o
gue lle vai permitir afrontar, dun xeito mais san e eficaz, a situacion xeradatras o
diagnostico dunha FQ, asi como a sua evolucion ao longo de tempo.

AAsesorament@n aspectoselacionadoscoambito laboral, xuridico e persoalmediante
reunions con afectados e familiares, charlas informativas, soporte escrito e visual, ¢
ARepresentaos interesesdas persoason FQ e dos seusfamiliares, informandoos dos
seusdereitosppcionspropiciandoa sua participacionen servizosque tendena mellorar

a situacion de saude, persoal, familiar, social, laboral, etc.

A Favorecer e promover a utilizaci -n
A Sensibilizar aos diferentes sectore
A Mellorar a calidade de vida das per

APotenciaras relacions co colectivode médicosespecialistase outros profesionaisda
saude que intervefien no proceso da enfermidade.

A Apoiar a creaci-n de Unidades Mul ti

A Publicitar e difundir material did§
A Promovera formacién de todos os profesionais implicados na atencion a estes
enfermos.

A Contribu2r ao cofecement o, estudo e

Avenida de Arteijo n°® 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o C
www.fqggalicia.org
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®
5 Colectivo de actuacion

ﬁ Fibrose
Quistica

PersoagonFibroseQuistica eas stasfamilias, persoasnteresadasna enfermidade
e a sociedade en xeral.

Ademais incluimos no noso colectivode actuacion a todos os profesionaissocic
sanitarios que dentro do seu ambito de actuacion profesional tratan coa fibrose
quistica: meédicos, pneumodlogos, gastroenterdlogos, psicologos, enfermeiros
nutricionistas, fisioterapeutas, xenetistas, traballadores sociais, investigadores
profesoresetc. Institucions nacionais, autonémicas, provinciais, locais, asi comc

hospitais e colexios.

NUMERO DE SOCIOS POR PROVINCIA

B A Corufia B Pontevedra @ Ourense B Lugo @ Asturias & Barcelonam Total

® Memoria de Actividades 2(

Fibrose ) B
Quistica Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ROAE S
ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M- bil: 650 40 45 26 o C
www.fqggalicia.org
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6 Ambito territorial de actuacién

A Comunidade autonoma de Galicia, tendo usuarios nas catro provincias.

A sedesocial da asociacionestana cidade da Corufia, avda Arteijo n° 85 -15007. A
delegaciénde Vigo abriuseen xaneirodo 2016 asociaciénna Avenida de Teixugueiras
n° 15, Navia -36212, En xaneiro do 2018 abriuse unha nova delegaciénsita en
Ourense, Rua Recaredo Paz n° 1.
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Quistica Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
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-@513{3%;
v 7 Composicion

ASAMBLEA

JUNTA DIRECTIV

>

PRESIDENTE
Juan Antonio Da

Silva Irago
PERSONAL
LABORAL

2

SERVICIOIbE SERVICIO DE

ANIENCION FISIOTERAPIA
INTEGRAL

P 4
TRABAJADORAS
SOCIALES FISIOTERAPEUTAS

ASEMBLEA XERAL: E o 6rgano supremode gobernoda AGFQ e estaintegrada por
todos os asociados (persoas con Fibrose Quistica e familiares).
XUNTA DIRECTIVA:

Organo dexestionerepresentacioelixidosen AsembleaXenerala data 17 demarzo
do 2018. A actual xunta que estad composta por:

4

dades 20

VOLUNTARIAD%

VI

A  PRESI DENCI A: Juan Antonio

A VI CEPRESI DENCI A: Diego Am

A L TESOURERI A: Ana | sabel ¢l

A  SECRETARI A: MU Dol ores ¢I

A Vogais:David Varela Miguez, Carmen M2 Vazquez Carpente, JoseLuis
Cividanes Matos, Borja Bermudez Millan, Maria Miguélez Garcia.

Memoria de Act

o)

Fibrose M

Quistica {

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 &8 C
www.fqgalicia.org
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®
7 Composicion

D

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL: Na SedeA Corufia contamoscon Patricia Martinez
Rodriguez dendeofebreirodo 2019 ata Novembrade 2019 pararematar o ano dendeo
15 de novembroen adiante a traves da subvencion de COOPERACIONGarantia

Xuvenil, financiada polo Fondo Social Europeo.

Na delegacionde Vigo contamos con Andrea Carrera traballadora social que leva
dendeo 2016 traballando na asociacionata a actualidade a traves de subvencione
como concellode Vigo, DeputacionPontevedra,Xunta de Galicia partida do Irpf e

Fundacion Once..

FISIOTERAPEUTA:Dendeo 2017 levatraballando na asociacion ata a actualidade,
PedroBarbolla Benito durante o ano 2018 e 2019 foi financiado a travésda partida do
Irp e tamén por parte da subvencionda Xunta de Galicia para programasde caractel

sociosanitario.

VOLUNTARIADO:
E o apoiofundamental en actividadesde sensibilizacion, informacién evisibilidade da

enfermidade, asi como actos de recadacion de fandos

® Memoria de Actividades 201

Fibrose %
SOAC.S

Quistica g\ Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org
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®
7 Composicion

D

A) AGFQ MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Para formar parte delas pagase una cuota anual.

A FEGER#C

Ainda quefoi creadoen 2009, inicia a actividadeno 2010, a asociacionforma parteda
FederaciorGalegade EnfermidadesRaras e Cronicas,sendoGuadalupeVicepresident
de AGFQ, e a vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos & nosa disposicion talleres, asesoramentode
traballadores sociais, psicologose sesions de fisioterapia en diferentes cidades da

comunidade galega.

A  FEDERACI DN ESPAaCLA DE FQ

Xuntdmonostodasas asociaciongde persoagonFibroseQuistica nunha federaciéncon
sedeen Valenciaparaasi ter representaciom nivel estatal einternacional, defendendc
osdereitosdas persoason FibroseQuistica e as suas familias, a travésdelesa AGFQ
estasea beneficiar de fisioterapia a domicilio, de asesoramentce informacion dos

ultimos avances nos tratamentos.

A CONFEDERACI DN GALEGA DE PERSOAS CON
Xuntdmonostodas as asociacionsde persoason discapacidadenunha confederaciol
con sedeen Santiago de Compostelgara asi ter representaciéra nivel autonémicol,

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

é‘ Memoria de Actividades 2(

Fibrose
Quistica\( g

Q20
ASOCIACION GALEGA
www.fqgalicia.org

Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi
Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 &6 C
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— 7 Organizacion

B) COLABORADORES
De forma puntual 6 longo do exercicio vimos colaborando coas seguintes enti

e viceversa:

A Complexo Universitario Hospitalario
A Hospital Materno I nfantil Teresa He
A Diputaci-n de A CorufYa e Pontevedr a
A Concello de A Corufa e de Vigo.

A Xunta de Galicia.

A Asociaci -n de Parkinson de Gal i ci
A Asociaci-n Corufesa de Esclerose MY
A Asociaci-n de Axuda aos Minusvglido
A Fundaci -n ONCE

A Begano, S.A

A Escola Universitaria de Fisioterapi
A COGAMI

A Oficina de Coordinaci-n de trasplan
A Colexio de Farmaceuticos da provinc
A  Asociaci-n Galega de Lupus.

A Cecilia Alcazar fisioterapeutas, 0S
A Europublicidad.

A Segursystem Europa.

A Vitlamp Electric.

AL HOGOMAR (Fontecelta, BBodegas Altos d

A Medical ESP

® Memoria de Actividades 20

A Moviendoel mundo.

A Marques de vizhoj a.

A Vigopadel

A Clinica Movement Studi o, servizos d

A Clinica MU Gabriela, en Pontevedr a,

A Cl2nica Cecilia Alc8g8zar, en Nigr&n.

Fibrose

Quistica \ g\g Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Coruii
ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o C

www.fqggalicia.org
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8 Recursos

(

Recursos Materiais
En canto aosrecursosmateriais que dispon a asociacion,moitos son os compartidos

polasasociacionsque forman o centro,comoé o ximnasio e o salén de actosondese
realizan reunions e talleres.

En canto ao material propioda asociacionconservouse que sevén usando ata a data.
Dispofiemogde equipoinformatico, fax, internet e impresora,no despachaedidono
Centroen Eiris de Arriba c/ Solis, En decembralo 2018 cambiamosde domicilio por
un espaciacedidopoloconcelloen Avenida de Arteijo n® 85; Tamén contamoscunha
oficina en Vigo onde compartimoso espazocon COGAMI, conten sala de reunions,

dades 201

varias oficinas, sala de fisioterapia, salas para impartir cursos.

VI

Recursos Financieiros

D g Respectaosrecursosfinanceiros dosque foi beneficiariaa AGFQ no ano 2019 son os
O seguintes:
< A As cotas qQque pagan o0S soCios e 0S ¢C
A Subvenci-n da Deputaci-n da Coru€fa:
q) A  Subvenci-n da Deputaci-n de Ponteve
U A Subvenci-n da Xunta de Galicia, "PI
A subvenci-n da Xunta Galicia Garant.
CG A  Subvenci-n da Xunta de Galicia prog
': A Hospital Alvaro Cunqueiro: 4,500, 0
A Ayudas al paciente Vitalaire: 3.0
O A subvenci n concello de A Corufa, fo
E A Subvenci n concell o de A Corufa, se
A Verex pharmaceutical s: 21.000, 000
q) Asubvenci - voluntariado: 2.000, 000
2 A Fundaci-n Jose Otero: 1.500, 00040
A La Caixa: 3.000,0000

A  Otros donativos procedentes de act.i

o)

Fibrose

b Quistica \G\s Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi
ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o C
www.fqggalicia.org
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www.fqggalicia.org

Paxina web. www.fqggalicia.org

Facebook: Fibrosis Quistica de Galicia.

@ www.iqgalicia.org

0
fhoee

Twitter: @FQGalicia
Instagram: @fqgalicia
Unha forma de dar visibilidade & Fibrose Quistica e dar a cofiecer 0s nosos even

noticias.

_1 o

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...

Tel

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....

208, ﬁ Q Buscar

) i -
\\3‘ ke
sy ﬁlm“"‘ﬁ:‘:::d
s
il

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...

981 240 867

Avenida de Arteijo n® 85 - 15007 A Corufi
M- bil: 650 40

N @
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10 Servizos realizados pola AGFQ

® Memoria de Actividades 201

Fibrose %
Quistica \ g\

SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Sede Lugar. Avda de Arteijo, n°85 bajo ( A Coruia)
Delegaciéns: En Pontevedra,Avenida de Teixugueirasn® 15 (Navia), Hospital de
Meixueiro(oficina de asociacionsde pacientes),En Ourense,Rla Recaredd?az n° 1,
32005. As tarefas a realizar son: xestions administrativas, preparardocumentacior
relacionada con subvencidonse as suas correspondentegustificacions, informacion
sobre os servizos dispofiibles, achega de documentacion sobre a enfermidade
derivacions,buscade recursos reunions, informacion a prensaescrita, as televisions,
etc.

- FISIOTERAPEUTAa domicilio: grazas a subvencionda Xunta de Galicai concargo
o Irpf, contratamosun fisioterapeutaque atendeua provinciade Pontevedraonsesions
de fisioterapia respiratoria no propio domicilio da persoa e con coste gratuito.

- PSICOLOXIA A través da colaboracioneconémicada deputacionde Pontevedr:
puidoseofertar servizode psicoloxiana clinica de MovementStudio, ubicadaen Vigo e
na clinica de Maria Gabriela, ubicada en Pontevedra.Tamén durante este ano
establecemosonveniode colaboraciércunha clinica depsicoloxiaubicadaen Ferroleen
Ourense.

AcClinica Cecilia Alcazar Alonso domicilio en avenida Val Mifior n° 6 1° G, Nigran
codigo postal 36350, servizo de fisioterapia respiratoria.

AcClinica Movementstudio domicilio en calle Nicaragua n° 51 bajo, Vigo Pontevedra
servizo de psicoloxia e fisioterapia respiratoria.

A Cl2nica Moqui fos: a fisioterapeut a

Avenida de Arteijo n°® 85 - 15007 A Corufi

ASOCIAcg&'NGKL Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C

www.fq

alicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ
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|

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACION DA FEDERACIONGALEGA DE

ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.(FEGEREC)

1. FISIOTERAPIA.
Lugar: Clinica FisioterapiaNigran (Pontevedra)e c/Solis s/n (Eiris de Arriba) A
Coruna.

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACIONDA FEDERACIONESPANOLA DE

FIBROSIS QUISTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPIAA DOMICILIO Obxectivos/tarefasformar e explicara
importancia e os beneficiosda fisioterapia as persoascon FQ, mellorar a capacidade
toracicaas persoason FQdeos enfermos,desobstruciorbronquial, facilitar a limpeza
das vias aéreasprevindoasi, as infeccions bronco-pulmonaresDiminuir a sensacior.
de disnea, ensinar a realizar exerciciosrespiratorios e a utilizacion de aparatos
destinadosa fisioterapia, correccionposturalparaevitar deformidadese doresmusculo-
esqueléticos, aumentar a adherencia ao tratamento, eftc.

EN CORUNA: Responsable: Erea Bao, fisioterapeuta.

Fibrose
Quistica \g\>%s
ASOCIACION GALEGA Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi
www.fqgalicia.org Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o0 C
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10 Servizos realizados pola AGFQ
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Fibrose
Quistica

Servizo de fisioterapia a domicilio. constitie un dos tratamentos fundamentais e
obrigados nos pacientescon FQ, supon o 80% dos diferentes tratamentos destes
enfermosen canto a beneficiosde saldeserefire, xa que denon practicarsecorreperiga
avida dopaciente A sua practicadebdacersedeforma regular, diaria ena maioria dos
casos varias veces o dia.

NUMERO DE SESIONS TOTAIS DE FISIOTERAPIA H USUARIOS

1200

1000

800

600

400

200

1

B SESIONS PONTEVERR/SUARIO® OURENSE USUARIO® CORURN A USUARIO® TOTAL SESIOMSCLINICAS

Fibrose

Quistica Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqgalicia.org
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Responsable/Recursos Huméans: Pedro Barbolla Benito, fisioterapeuta.
RESULTADOS ANO 2019:

NUmero de sesidons mensuais

Sesions por localidade 2019

450 425

400
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200
150

100 51 Ty 4 s 36 73

Fibrose

Quistica

ASOCIACI(’N_‘_;ALGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26
www.fqggalicia.org
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Medias
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ﬁ Fibrose
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10 Servizos realizados pola AGFQ
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FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

Servizo de fisioterapia a domicilio.

Responsable/Recursos HuméanErea Bao, fisioterapeuta.

Mimero de sesions mensuais
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FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

Servizo de fisioterapia a domicilio.

Responsable/Recursos HuméanBrea Bao, fisioterapeuta.
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16,0

140

o
12,0
10,0

;
80 2.1
&0
40
2,0

o0

Sesion s mes Sesions onuwois s i0ns uswaria,) me

EVOLUCION SESIONS A CORUNA

183
162
I 143 I

m 2017 m2018 m 2019

200
180
160
140
120
100
80
60
40
20

Fibrose

Quistica ; ﬁ.};- Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corui

ASOCIACION GALEG Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org

® Memoria de Actividades 201

31



Fibrose
\ Quistica
\

\

O Memoria de Actividades 2019
®

A |

10 Servizos realizados pola AGFQ

0

N Servizo de fisioterapia Ourense

responsable: Maria del Carmen Bernardez

U Sesions mensuais Ourense
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10 Servizos realizados pola AGFQ

0

N Servizo de fisioterapia Ourense

responsable: Maria del Carmen Bernardez

U Medias Ourense
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Quistica g\ Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEG Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
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10 Servizos realizados pola AGFQ

NUMERO DE SESIONS REALIZADAS EN CLINICAS

FISIOTERAPIA

MOVEMENT STUDIBB SESIONS
CECILIA ALCAZARSESIONS

TOTAL: 93 SESIONS

CONSULTAS DE PSICOLOGIA

GRUPO MOVEMENT STUDIO, VIBO
PSICOLOGIA EN PONTEVEDRA:
PSICOLOGIA EN OUREMBSE:

TOTAL: 57 CONSULTAS

Fibrose

Quistica Avenida de Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org
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Servizo de traballo socialServizo de informacion e orientacion: dende este
servizo proporcionamos informacién, recollemos as demandas e ofrecemos
asesoramento a todas aquelas persoas que se pofien en contacto coa nose
Asociacion.

Responsable/Recursos Humans

En Corufia, Patricia Martinez Rodriguez.

En Vigo, Andrea Carrera Garcia.

ACCIONS REALIZADDAS

m informacioén xeral m tramites e prestacions sociais

m Planificacion actividades sensibilizac#brestion de proxectos

m administracion base de datos m contabilidade

NUMERO DE INTERVENCIONS
SOCIAIS 2019

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

#» Memoria de Actividades 20

Fibrose %
ﬁh-i. G

Quistica g\
ASOCIACION GALEGA

www.fggalicia.org Avenida de Arteijo n°® 85 - 15007 A Coruii
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XANEIRO
Participacién na Charla- Debate "Enfermidades Raras. |

desafio para 2019" da ADICAM

O 22 de xaneiro, o presidente da AGFQ, asistiu a charla-debate sobre "Enfermida
raras, un desafio para 2019", na que tivo a oportunidade de participar ofrecendo
informacion sobre a enfermidade. Posteriormente celebrouse a Gala de cinema mé
médico, onde se presentaron as peliculas "Todos cuando sofiamos lo hacemos col
abiertos" e "Laura y los grandes artistas" Estas actividades foron organizadas pola
Asociacion de diagnosticad@s de cancro de mama (ADICAM)

232019 Aslcam pane €1 1aco 2n las entemedass faras - Faro de Vo

FARO DE VIGO

Charla-Debate sobre
< la de Cinema Médico

" e Gal
*ENFERMIDADES RARAS. UN DESAFIO PARA 2019" e

Presentacién das peliculas:

lodos Cua“do soiia"‘os lo hacemos con los 0|os ce".dos

“Laura y los grandes anisf‘

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

741 - Salon de Plenos do Concello de Cangas oco o o conpo
Avenida Castelao n° 2
(Cangas do Morrazo)

ecion do “cine medica”

Elecciones
municipales

C ; C téB

ASOCIACION DE DIAGNOSTICAD@S DE CANCRO DE MAMA

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

Fibrose M
Quistica \ g\ Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org
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Concerto Benéfico de Prime Ministers na Sala Pelican:

O sabado,2 de febreiro,tivo lugar un concertobenéficoa favor da AGFQ na Sala
Pelicano(A Coruia) no cal ogrupolocal Prime Ministers conseguiuxuntar aoredorde
1,800 persoasentre elasdestacara presenzade Marta Ortegae CarlosTorretaentreos
asistentes. A recaudacion final chegou ate os 13.000 G ,que foron destinados
integramente ao programa de fisioterapia respiratoria e exerciciofisico dirixido a
dimicilio co que conta a asociacion.

Esteeventofoi posiblegrazas a colaboracidrda Sala Pelicano, a todosos integrantes
de Prime Ministers, especialmenta David Varela (integrante da banda e membroda
AGFQ) e a Basketcoruia,que o venresquixo participar destainiciativa nun partido

onde deron visibilidade a enfermidade e a o concerto que se iba a celebrar.

sABADO 2 F

LICA

venida Do porto 3
[ comussl
DONATIVO

=

ANTICIPADA B€

TAQUILLA 10€

@00
Quistica \g\>¥§ Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 o6 C

www.fq

galicia.org
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FEBREIRO

Concerto Benéfico de Prime Ministers na Sala Pelican:

eyl ey esicolee 20 s s 020 20 WSPIN m)  Casose e msaigale

(0] 0

ACORUNA (/CORUNA)

Nuevas entradas ala venta parael concierto benéfico de Prime Ministers

de este sibado en la sala Pelicano

La banda corufiesa agoté las 1.600 para su

Labanda corufiesn Prime (http://www.p
ala venta cien entradas més para su concierto henéfico a favor de la Asociacion Galega de
Fibrose Quistica tras agotar el aforo inicial. Desde el grupo consideraban todo un «éxito» lograr vender 1.000 de las

/) -que celebra su quinto afio en activo- saca

1.600 entradas que se pusieron a la venta para el concierto de este sabado en la sala Pelicano, pero cuatro dias antes de In
cita lograron completar el aforo. La sala les permitié vender 100 mis, 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 Ia Asociacion Galega de Fibrose Quistica, y también hay habilitada una fila cero en

1a que se pueden realizar donativos.

N A
BASQUET
CORUNA |
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Fibrose
Quistica \(g\3
ASOCIACION GALEGA
www.fqggalicia.org

981 240

PUBLCIOAD
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d (2]
ACORURA(JCORUNA)
MartaOrtegayCarlos Tor! d i lidario en A Coruiia
La parcja asistio al recital de Prime Ministers en La sala Pelicana e intercambié miradas, gestos de
complicidad y algiin que otro heso ante la mirada de los asistentes
Marta Ortega, enel concier de los Prime Minisess,
e La hija del fandador de Inditex continia llevando en A Corufia la misma vida que tenfa antes d
o (https:  fwwav.Javozdegalicia.es/noticia/sociedad/ a-ortega-seguira-viviendo-coruna-tras-
oz boda-torrettafooo3_201811G14P52994.htm) v sigue con sus funciones habituales al frente del equipo de disefo de Zara
AozRUTAD w80 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
us di de Inditex (/temas finditex), vfrederon un D " st o , st
el oA s banatea Aok % Fibrese Quistica (hitp:7/ At da actuacion y por haber logrado recaudar 13.000 euras para la Asaciacion Galega da Fibrose Quistica. Después continug
reservado del lateral de ln sala estaban ln heredera del N o ( 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.
" , "

Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi:

867 M- bi l 650 40 45 26 o C
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Concerto Benéfico de Prime Ministers na Sala Pelican:
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FEBREIRO

3° Trail Vila de As Neves

O pasadolO defebreiro,a AGFQ acudiu ao 3° Trail Vila de As Nevesno que xunto o

Club Corneliose os participantes do mesmo,puxéronsesn valor os nososmontes e o

deportena natureza, os cales promulgamos dende a asociacion.Tamen tivemos a

oportunidadede reclamar a aprobaciéndos novosmedicamentosque frean a FQ e que

seguen sen estar financiados en Espafia.

Esta xornada contou con tres probasdiferentes;andaina (10km), 14 km e 21km, na

gue se puido disfrutar dun dos novos bens mais preciados, a natureza.

JFP] XUNTA DE GALICIA
Soceara s pwra 0 Dogerte
i BSRYTOCIoN

Q pixeralia
o |

¥

STRAILYVI L;?ﬁi AS INEVES-=

biziebike:

MARQUES DE V1ZHOJA e, > © Bl

: s SR ) jors tecfilter

10 defébrgirp 201825 '10: S S | '
AT VS 8. o/ AN A VR Jtaiipisis

ZNufriSport

e AS NEY
Catalaia — B
Occidente J/_SL Mﬁtyp é:-_-_:..:: miscors @J o Mo %AE‘; As Neves

Fibrose . -
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FEBREIRO

3° Trail Vila de As Neves

{MIENTRAS VOSOTROS NEGOCIAIS
NUESTRA SALUD

Fibrose
Quistica \g\A Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi
ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45

www.fqggalicia.org
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FEBREIRO
Il Gala Solidaria "Muévete por los gue no pueden, en fawc

las enfermedades raras"
O 17 defebreiro JuanA. DaSilva, presidenteda AGFQ, acudiu ao CentroCultural de

Can Massallera- San Boi de Llobregat (Barcelona) a recollero galardén otorgadoao
proxecto«Estudio del ejerciciofisico dirigido en personascon Fibrosis Quistica»,
presentadgolaasociaciondurante a Il Gala Solidaria "Muévetgorlos que no pueden
en favor de las EnfermedadesRaras” Esta xornada contou coaactuacion
dosamigos da Asociacioncon discapacidadintelectual «Totssom Santboians»,Adria
Buscarons a la guitarra del grupo «Two Lumps» y Star Wars Catalunya.

Foiuna gala moi especiatheade esperanzae solidaridadeea cal lle desexamosoitas

mais edicions.

5§ CALA SOLIDARIA

MUEVETE POR LOS QUE NO PUEDEN
par Las Enfermedades Raras

Entrega de: -
Ayudas a la Investiga"r;yd‘e Enfermedades Minoritdga
"Muévete por los que no pueden’
II Avudas a la Rehabilitacién. "Ultraman Non Stop”

17 Febrero del 2019 \

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

< i
\. - / Aforo limitado Q

Para asistir apuntarse en:
2T A https:/icronocheck.com/gala2019  sant Bo or LLosrecar

Fibrose
Quistica g\ Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOCIACION GALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C
www.fqggalicia.org
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FEBREIRO
Il Gala Solidaria "Muévete por los gue no pueden, en fa
das enfermidades raras”

Fibrose
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MARZO

V Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

Comoen ediciénsanteriores,0 sabada24 demarzo a AGFQtivo oprazerdedesplazars
ata Oia(Pontevedra)araacompafarpolamafia ao Club Cornelios-Marquégle Vizhoja
durante o DesafiOia; e a tarde desfrutando na Casa Cultural de Oia da actuacion
"Payaso Total" de Duende Circo, grazas ao Concello de Oia e a Deputacion de Pol
Durante o Trail tivemosa oportunidadedeinstalar unha mesaparadivulgar a Fibrose
Quistica e reivindicar a aprobacion dos medicamentos que frean a FQ.

5,0 Andaina-Trail DesafiOia
Margqueés de Vizhoja

24 Marzo 2019 as 08:00h Mosteiro de Oia. 42Km 2900 D+, 21km 1450 D+ y 12km 800 D
Prezo 25€, 15€ y 10€ respectivamente Andaina 12km. Prezo 8€

e &

>mingo - 24 marzo 2019
Casa cultural_de Oia16

Ven a
pasalo xenial co

PA LLASQ TOTA
¥ Actlvida;c TS

i
i e § [_ASOC
e R »‘xfﬁ

] c;labo.ran_ e
¥o) HHH BERYTAcION | PONHETA|
¢ |

A b W DEaFiGD ﬁ

Avda Arteijo n°® 85 - 15007 A Corufi
Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 & C

Organiza:
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X SOLIDARIA

Coinicio da campafada declaracionda renda, a AGFQ coacolaboracionespeciade
unha das socias,creouun videoque compartimosnas redessociais, convidando a
cidadania a marcar o recadroda X Solidaria na declaracionda renta. A asociacior
uniuse a campana#Rentaterapia,comoen anos anteriores,para colaborama mellora
da calidade de vida de 7 millons de persoasen situacion de vulnerabilidade.Comu
exemplode 0 Ac t i vdednterkseS o c i gad sé mantefien con esta X solidaria
atopamos o Programa de Fisioterapia a domicilio da AGFQ http://www.xsolidaria.ot

M SOLIDARIA

www.xsolidaria.org

Fibrose
Quistica\ g Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi

ASOClACIONGALEGA Tel . 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 0o C
www.fqggalicia.org
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ABRIL
DIA NACIONAL FIBROSE QUISTICA

201

O mércore24 deabril, Galicia iluminouse coascoresda FQ (verdeelaranxa) a traves
de lugares emblematicosda nosa comunidade como:a Torre de Hércules,o Paxode
Raxoi de Santiago de Compostelaas Fontesde Aragon en Vigo, o Concelloe maila
Virgen dela Rocaen Baiona, a PonteRomana de Ourensee a Deputacionde Lugo, coa
finalidade deconmemoraro Dia Nacional da FQ. Esteano,comaen anterioresa AGFQ
uniuse as revindicacionsnacionais en canto ao problemaque seatopanas persoason
FQ que poderianfrear a sua enfermidadecon unha medicacionna que o Ministerio de
Sanidade e a farmacedutica Vertex non chegan a un acordo no prezo.

As actividades levadas a cabo paraa celebracion do Dia Nacional foron:

Miércoles 24 - Mesas informativas:

- Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo

- Rua Juan Florez de A Corufia

Sabado 27 - Mesas informativas:

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

- 4° Andaina del Condado Marques de Vizhoja en As Neves

- Plaza dela Princesa(Vigo)actividadesde visibilizacion coaauxuda da Legion 501
(saga Star Wars) con un photocall e desfile solidario.

dades

VI

ﬁ Fibrosis Federacién Espafiolade
Quistica Fibrosis Quistica

Jeffrey Leiden - Vertex Pharmaceuticals

10 respiras sin pensar- 3 . No jueguen con nuestras vidas
i en respir

p|enso

yo 5010

Memoria de Act

Fibrosis
Quistica

Fibrose %
TN o

Quistica \g\=}
ASOCIACION GALEGA
www.fggalicia.org

1| 063316200 - E-mai- fafaderacion@fibrasia oG

Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi:
Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 &6 C
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A Corufia

Fibrose
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ABRIL
Dia Nacional da Fibrose Quistica

Fibrose
Quistica
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ABRIL
Dia Nacional da Fibrose Quistica

lluminacioéns

Fibrose
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S

MAIO
XXIX Asamblea de Cogami

Juan a. da Silva, presidente da AGFQ asistiu a XXIX Asemblea Xeral Ordinaria de
COGAMI para dar conta das accions feitas pola entidade no ultimo ano. Nesta
asamblea tratouse o camifio para mellorar os resultados e seguir manténdose com
gue completa rede galega de servizos e programas dirixidos a atencion e coidado ¢
persoas con discapacidade.

Fibrose

Quistica Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi:
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Desfile benéfico na Sala de festas La Hacienda

O domingo 2 de xullo celebrouse Desfile Benéficoa favor da AsociacionGalegade
FibroseQuistica na Sala de FestasLa Haciendaen O Rosal, co que serecaudaror
8 8 3, Tddxtinadosintegramente para manter 0s servizoscosque contan @ssoci@s
Nesta xornada participaron unha cheade comerciantes,o propioConcellodo Rosal e
modelos volntari@s, que fixeron posible esta inicitiva solidaria.

v-o ‘ ;-)44“.2 Aat,weaw{

|_~c s
DESFILE BENEFICO"

0 pola Fibrose Quistica !
S 2 de Xuino de 2019

=== SALA DE FESTAS LA HACIENDA

COMPRA A TUA ENTRADA NOS DISTINTOS ANUNCIANTES

Apertura de Portas
19:00 h.
Comenzo do Desfile

DAVID e CANDELA
a3 J os e

@b Ros.{/ﬁ

MAGNIFICOS SORTEOS DURANTE EX. :Dnsrn..z:

ORGANIZAN:

Fibrose
Quistica

Fibrose
Quistica\ g Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi:

\ %
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 867 M-bil: 650 40 45 26 8 C
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Desfile benéfico na Sala de festas La Hacienda

Fibrose
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XUNO

Motoxamén 2019

O fin desemanado 15 e 16 xufio representantesla asociaciénasistiron a Xuntaza
Moteira, MOTOXAMON 2019 en A Cafiiza (Pontevedra).Os ali presenteslesfrutaron
de unha cheade actividades ao aire libre, tanto para nenos comopara maiores,con
carreiras, exhibicidons, sorteos...etc. Ademais contaron coa actuacion especial de
Heredeirosda Crus, que quixeron dar visibilidade a enfermidadelevando consigo a
pulmonito durante o concerto.

dades 20

WUNTANZA MOTEIRA
MOTOAMON LDIE

VI

S M
(CY (=)=
JUNIS

Grupo
de gaitas
Os Do
Cruceiro

de Act

PROGRAMA 20:00 Exhivicion Martin Volador campeon Domingo (algo diferente)
Séabado 15 de junio i), 11:00 Ruta a zona da Ribeira

22:00 Gran exhivicion Paulo Martifio. (sallda: s e ants);

emaoria

15:00 Apertura recinto motero (centro

comarcal Paradanta). egada A Caiiiza

23:00 Actuacion Tojiito de Poi. pes de degustaremos
17:00 Ruta motera pola comarca.
24:00 DJ hasta que o corpo aguante.

18:00 a 19:00 Degustacion xamon da
Caniza con cortador profesional. Nota : para os mais pequenos mentras os
estan de ruta faremos carreira de

os e bicicleta sin pedales, os d
— Lucaterremoto 88 o motero mais interesados tamen podran probar as motos e
dos pequenos pilotos .

18:00 Exhivicion as novas promesas.

pequeno do mundo.

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

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

— Brais. A . Rstly feito a medida para
nimacion especial a cargo escuela o premiado e clarusura do

— Brayan. muevete da A Caihiza SRS

M

000
Quistica g\ Avda Arteijo n° 85 - 15007 A Corufi:
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XX Aniversario Unidad Transplante CHUAC

O venres6 de xuio, a secretariada AGFQ asistiu ao 20 aniversario da Unidade de
transplante do Chuac na Corufia xunto coa asociacion Airinos. Neste dia
conmemorous® que foi o primer inxerto de un érgano a un corufiésque sufria un
efisemapulmonar, conun coloquiode especialistag doentedransplantados. Foi unha
xornadacientifica que contoucoapresenzaleresponsablede equiposdetransplante de
outros hospitais de Espafia e Portugal.

Anﬁcoagulam“ de accién dire
en Insuﬂclencia Cardiaca e
Momentos clave

Oscar Dz Care

.

Dr. Manuel Anguita Sanchez

Hospital Universitario Reina Sofia, Cordoba

Fibrose
Quistica @@\
ASOCIACION GALEGA
www.fqggalicia.org
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Chandrexa Trail colabora con la AGFQ

O 21 de xullo, membrosda AGFQ tiveron a oportunidadede instalar unha mesade
informacion e peditoriana VII CarreiraCarneiro0 espetdMorafa 10K, organizada polc
Club de Ateltismo +9 Morafia. Foi unha xornadade deportee natureza ondecontamos
con unha cheade productosfeitos a man, doadospoloreto solidario en facebookda
tendaMas Scrap. Queremosproveitara ocasionparaagradecei todasaquelaspersoa:
gue participaron del e en especial a Nieves por pensar na asociacion para este retc
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XUNO
Campionato de Espafia de Surfing 2019

O 21 de xullo, membrosda AGFQ tiveron a oportunidadede instalar unha mesade
informacion e peditoriana VIl CarreiraCarneiro6 espetdvorafia 10K, organizada polc
Club de Ateltismo +9 Morafia. Foi unha xornadade deportee natureza ondecontamos
con unha cheade productosfeitos a man, doadospoloreto solidario en facebookda
tendaMas Scrap. Queremosproveitara ocasionparaagradecei todasaquelaspersoa:
gue participaron del e en especial a Nieves por pensar na asociacion para este retc
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XUNO
Campionato de Espafia de Surfing 2019

O 21 de xullo, membrosda AGFQ tiveron a oportunidadede instalar unha mesade
informacion e peditoriana VIl CarreiraCarneiro6 espetdvorafia 10K, organizada polc
Club de Ateltismo +9 Morafia. Foi unha xornadade deportee natureza ondecontamos
con unha cheade productosfeitos a man, doadospoloreto solidario en facebookda
tendaMas Scrap. Queremosproveitara ocasionparaagradecei todasaquelaspersoa:
gue participaron del e en especial a Nieves por pensar na asociacion para este retc
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XUNO

| Foro de innovacidn para asociaciéns de pacientes

O 21 de xullo, membrosda AGFQ tiveron a oportunidadede instalar unha mesade
informacion e peditoriana VII CarreiraCarneiro0 espetdMorafa 10K, organizada polc
Club de Ateltismo +9 Morafia. Foi unha xornadade deportee natureza ondecontamos
con unha cheade productosfeitos a man, doadospoloreto solidario en facebookda
tendaMas Scrap. Queremosproveitara ocasionparaagradecei todasaquelaspersoa:
gue participaron del e en especial a Nieves por pensar na asociacion para este retc
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2019

XULLO
Festa do Comercio de Tomifio

)

Fes,ta do\Comerclo
d —T-'ommbt
6 de Xullo Praza da Mmu.

Apertura as 10h.

De 11:30 @ 13:30 e de 17:00 a 19:00h |
Actividades ludicas para os nenos -
|
As 12:30h. Sesién Verm( e concerto de {1\

“Dani Barreiro & Friends”
p—
As 20:00h. Monélogo “A Voltas ca Feira * de
Benito Guerreiro

De 20:30 a 21:30h. MasterClass de Zumba | i._

—‘P

) .
Remate ds 22h} Tomino
>\, A\
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O 21 de xullo, membrosda AGFQ tiveron a oportunidadede instalar unha mesade
informacion e peditoriana VIl CarreiraCarneiro6 espetdvorafia 10K, organizada polc
Club de Ateltismo +9 Morafia. Foi unha xornadade deportee natureza ondecontamos
con unha cheade productosfeitos a man, doadospoloreto solidario en facebookda
tendaMas Scrap. Queremosproveitara ocasionparaagradecei todasaquelaspersoa:
gue participaron del e en especial a Nieves por pensar na asociacion para este retc
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