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¿Cales son os síntomas?

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

2.- Problemas dixestivos:

Dores abdominais

Feces fétidas, abundantes e graxentas

Peso por debaixo do normal

Obstrucións intestinais,…

3.- Problemas respiratorios:

Tose repetitiva e esgotadora

Infeccións respiratorias frecuentes

Dificultade respiratoria

4.- Afección hepática, con pequenas alteracións nos condutos biliares intrahepáticos,

fibrose focal biliar, multifocal por franca cirrose biliar.

5.- Presenza de alteración na tolerancia á glicosa e diabete. Os síntomas adoitan

aparecer nos primeiros anos de vida e poden ser mal interpretados atrasando o

diagnóstico.
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1 Introducción

¿Que é a Fibrose Quística?

É unha enfermidade crónica, hereditaria, non contaxiosa e dexenerativa que

representa un grave problema de saúde que se transmite de pais a fillos xenéticamente.

Afecta principalmente aos pulmóns e ao sistema dixestivo.

¿En que consiste?

Consiste nunha alteración xenética que afecta ás zonas do corpo que producen

secrecións, dando lugar a un espesamento e diminución do contido de auga, sodio e

potasio orixinándose a obstrución das canles que transportan esas secrecións e

permitindo que o devandito estancamento produza infeccións e inflamacións que

destrúen zonas do pulmón, fígado, páncreas e sistema reprodutor principalmente.
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1 Introducción

¿Que probabilidade existe de padecela?

A incidencia en España estímase que é dun caso cada 2500 nacidos vivos. Mentres

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

orixe hereditaria máis frecuente na raza branca.

¿Como se transmite?

É unha enfermidade de orixe xenética polo que non é contaxiosa. É recesiva, é dicir,

se se herda o xene defectuoso de ambos os dous pais padecerase a enfermidade, se se

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

coa posibilidade de transmitila á súa descendencia.

Patrón de herdanza autosómico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

Este neno non é portador e  non 
ten a enfermidade

(25% ou 1 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)(50% ou 2 de cada 4 veces)

Estos nenos son portadores pero non teñen a 
enfermidade

Este neno ten a enfermidade
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O Diagnóstico Prenatal, que intenta detectar ás parellas en que ambos os dous son

portadores dunha mutación de FQ, para poder valorar o risco de ter un nen@ coa

enfermidade e así poder tomar unha decisión respecto ao embarazo.
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1 Introducción

¿Cómo se diagnostica?

Hoxe en día a Fibrose Quística está incluída na proba de diagnóstico precoz que na

maioría das comunidades autónomas, sendo a comunidade galega unha das pioneiras

en incluíla. A proba denomínase Screening neonatal (proba do talón). A técnica é

extremadamente sinxela e con escasos custos económicos. Consiste en recoller unha

mostra de sangue do talón do recén nacido e analizar entre outras, as mutacións

xenéticas máis frecuentes en FQ.

Por outro lado, a proba da suor segue sendo esencial para efectuar o diagnóstico da

FQ en moitos pacientes. Este test, indoloro e rápido, consiste en determinar o cloro e o

sodio que contén a suor. As proporcións elevadas confirman a sospeita, non obstante,

as taxas máis ou menos importantes de cloro ou de sodio non determinan a gravidade

da enfermidade. É necesario dous test de suor positivos efectuados por persoal de

laboratorio cunha ampla experiencia no procedemento, e que os resultados sexan

interpretados por expertos en FQ nun centro de referencia para confirmar a

enfermidade. Unha vez confirmado mediante o test de suor débese realizar unha proba

xenética para identificar a mutación do xene.

O diagnóstico precoz é moi importante para conseguir unha maior esperanza de

vida e unha mellora na calidade desta. Non obstante, o descoñecemento que aínda

existe da enfermidade, fai que en moitos casos estean mal diagnosticados ou sen

diagnosticar.
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1 Introducción

¿Pódese ter descendencia sen a enfermidade?

Cos avances nesta materia ata a data a día de hoxe é posible. Mediante as técnicas

de fecundación in vitro combinadas coa tecnoloxía da reación en cadea da polimerasa,

permite a detección de anomalías xenéticas mediante o Diagnóstico Xenético

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Diagnóstico Prenatal. 

O DXP pode realizarse en dous momentos do desenvolvemento embrionario; en

ovocitos mediante a análise do Primeiro Corpúsculo Polar (1CP), ou en blastómeros de

embrións en estadíos previos á implantación. A presenza ou ausencia das mutacións é

detectadas co fin de transferir os embrións sans resultantes e rexeitar os anómalos.

Este tipo de análise sería recomendada a parellas portadoras dunha mutación e/ou que

tiveron un fillo con Fibrose Quística anteriormente.
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1 Introducción

¿Cal é o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?

As bases do tratamento en pacientes con fibrose quística, para lograr ter unha boa

calidade de vida, son a antibioterapia, a fisioterapia respiratoria e unha boa nutrición:

ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapia foi un dos factores determinantes do mellor prognóstico da fibrose

quística. Utilízase tanto para combater a infección bronquial crónica como as

exacerbacións infecciosas. Nestes pacientes, o volume de distribución dos fármacos

hidrofílicos (aminoglúsidos e cefalosporinas) está incrementado como consecuencia da

malnutrición e perda de tecido adiposo, por iso as doses utilizadas, especialmente as

dos aminoglucósidos que tamén teñen un aclaramiento renal considerablemente

acelerado, deben ser máis altas do habitual para lograr concentracións eficaces nas

secrecións bronquiais.

Considérase colonización/infección bronquial crónica o illamento dun

microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, durante un período de seis

meses. En pacientes con infección bronquial crónica por Pseudomonas aeruginosa a

aerosolterapia antibiótica a longo prazo, consegue a estabilización do enfermo, reduce

os brotes de exacerbación e mellora a función pulmonar. Na infección bronquial

crónica por outros patóxenos non existe evidencia abondo sobre a eficacia desta vía de

administración.

En tratamentos antibióticos de exacerbacións respiratorias leves ou moderadas, debe

utilizarse a vía oral sempre que sexa posible, e antibióticos de amplo espectro,

habitualmente en ciclos de dúas semanas, que cubran os microorganismos illados

máis frecuentemente no esputo. E os casos de exacerbacións respiratorias graves

requiren tratamento endovenoso cun ou máis fármacos segundo a sensibilidade do

patóxeno responsable. A vía intravenosa debe ser tamén utilizada en caso de

resistencias, ou de ineficacia dos antibióticos administrados por vía oral.
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1 Introducción

FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioterapia respiratoria consiste nunha serie de técnicas destinadas á limpeza

bronquial, co fin de evitar a acumulación de mucosidade nos bronquios e previr a

infección.

Existen diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria, a drenaxe autóxena e o ciclo

activo entre as máis importantes. As devanditas manobras de expulsión do moco

consisten en realizar unha serie de respiracións acompañadas de tose colocándose o

paciente en diferentes posturas co fin de eliminar as secrecións. Para drenar as

diferentes zonas dos pulmóns úsanse diferentes posturas.

A utilización das diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria vai depender da

situación do paciente, a súa idade e grao de colaboración. Para que sexan

verdadeiramente efectivas é moi importante que os pais e pacientes comprendan

claramente as explicacións do fisioterapeuta e as revisen periodicamente. É

fundamental a constancia no tratamento e o único que variaremos será o número de

sesións diarias dependendo da situación do paciente, aínda que a fisioterapia

respiratoria debe formar parte da actividade cotiá dun paciente con fibrose quística.

Tamén adoita resultar moi beneficiosa a natación, sobre todo o estilo braza.

Manterse en forma é moi importante para estes pacientes. A realización de exercicio

regulado é fundamental para mellorar a súa condición tanto física coma psíquica.
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1 Introducción

NUTRICIÓN

O estado nutricional xoga un papel moi importante na supervivencia dos pacientes

con FQ. Demostrouse a súa relación co prognóstico da enfermidade pulmonar e,

durante a idade pediátrica, a súa influencia no crecemento. Polo tanto, é un obxectivo

primordial nestes pacientes conseguir un estado nutricional e un crecemento normais.

A causa da malnutrición débese tanto ao aumento das necesidades como das perdas.

O aumento das necesidades está en relación cos problemas pulmonares, a infección,

certos tratamentos administrados, e o defecto básico da enfermidade. O aumento das

perdas pode presentarse no ámbito dixestivo (malabsorción por alteracións pancreáticas,

hepáticas e da propia parede intestinal), pulmonar (esputo), suor (sales e certas

vitaminas) e ouriños (diabete). Ademais, en moitas ocasións hai falta de apetito, ben

por problemas orgánicos, sobre todo infeccións, ou por problemas psicolóxicos.

Debido a que a FQ é unha enfermidade crónica que afecta a múltiples órganos, e a

expresión en cada paciente pode ser variable, non pode darse unha cifra ou porcentaxe

fixa para o aumento dos requirimentos de enerxía, polo que hai que individualizar o

tratamento para cada enfermo e para cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composición da dieta ha de ser similar á dunha persoa normal, cun discreto

aumento de graxa se existe insuficiencia pancreática e unha correcta suplementación

de fermentos pancreáticos. Débense establecer uns hábitos alimentarios sans para toda

a vida, sobre todo promovendo un almorzo axeitado.
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1 Introducción

OUTROS MEDIOS DE NUTRICIÓN (a determinar polos profesionais):

NUTRICIÓN ENTERAL

Recórrese a ela cando non é suficiente a alimentación oral. Colócase unha sonda

nasogástrica, que é un tubo de goma suave e flexible que se introduce polo nariz ata o

estómago. A colocación é incómoda, porque produce naúseas, pero unha vez no seu sitio

tolérase perfectamente. Permite facer unha dixestión normal dos alimentos que se

introducen por ela ou toman pola boca. As súas complicacións son mínimas. As máis

frecuentes son a obstruccción da luz da sonda e a súa expulsión por vómitos. Cando a

nutrición enteral debe aplicarse por períodos longos, realízase unha gastrostomía e

retírase a sonda nasogástrica. Consiste en comunicar o estómago co exterior por un

pequeno orificio, para introducir por el o alimento. Esta intervención cirúrxica apenas

ten complicacións e permite un tratamento cómodo e seguro.

NUTRICIÓN PARENTERAL

É a técnica de soporte nutricional que administra os alimentos por vía intravenosa,

en xeral, tras a colocación dun catéter venoso central. Úsase cando o intestino presenta

problemas graves que impiden a súa utilización, xeralmente só tras alteracións que

precisan tratamento cirúrxico.
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1 Introducción

¿Cando chega o transplante pulmonar?

A pesar dos avances terapéuticos conseguidos e de recibir un tratamento óptimo, hai

un gran número de pacientes con FQ nos que o transplante pulmonar é a opción

terapéutica. A súa indicación resérvase para aqueles casos nos que a patoloxía

pulmonar está en situación terminal, a expectativa de supervivencia do paciente é

limitada e se esgotaron todos os demais recursos terapéuticos.

Ao ser a FQ unha enfermidade séptica, con infección crónica da vía aérea, é

obrigatoria a substitución de ambos os dous pulmóns, sendo o procedemento de

elección o transplante bipulmonar secuencial, que desprazou a outros procedementos

como o transplante bipulmonar en bloque, sempre que o corazón manteña unha

función axeitada. Se o corazón presenta unha afectación severa e irreversible,

realizarase un transplante cardiopulmonar.

Actualmente, a cirurxía do transplante pulmonar está perfectamente

estandarizada. Coa experiencia superáronse moitas das dificultades técnicas iniciais,

pero a pesar diso continúa sendo un procedemento cun risco considerable. Ademais,

non debemos esquecer que o acto cirúrxico é tan só o primeiro paso na longa cadea de

acontecementos que se inicia co transplante pulmonar, e a adaptación do organismo ao

novo órgano durante as primeiras semanas é fundamental, determinando en boa

medida o resultado posterior do transplante.

O organismo tende a rexeitar de forma natural o pulmón transplantado por medio

do seu sistema inmune e por iso debemos establecer unha continua loita contra a

natureza recibindo o paciente de por vida un tratamento inmunosupresor para evitar o

rexeitamento.

Cun control axeitado conseguimos minimizar o risco da infección e dos efectos

secundarios do tratamento, devolvendo o paciente na maioría dos casos a unha

situación de relativa normalidade e mellorando tanto as súas expectativas de

supervivencia coma a súa calidade de vida.
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1 Introducción

Aspectos Psicosociais

Aínda que a FQ é un proceso médico, unha vez que se produce o diagnóstico, entran en

escena outros aspectos psicosociais, laborais, económicos... que van afectar tanto á

persoa con FQ coma ao seu ámbito familiar máis inmediato.

Tras o diagnóstico da FQ prodúcese na familia un importante impacto emocional que

vai unido a unha serie de sentimentos diferentes (preocupación, inseguridade, culpa,

medo, angustia, tristura) que non deben ser ocultados. Deben ser manexados

axeitadamente coa axuda de toda a familia, amigos, médicos, psicólogos e persoas que

xa pasasen por esta situación.

Os pais e a familia son un apoio fundamental para que o enfermo creza nun

ambiente de normalidade e responsabilidade respecto ao seu tratamento. A problemática

socio familiar máis destacable é:

• Absentismo escolar, como consecuencia dos frecuentes ingresos hospitalarios e

revisións médicas.

•Incerteza por parte dos pais respecto á proxección do futuro dos seus fillos, e nos

fillos respecto aos seus plans a medio e longo prazo en aspectos relacionados coa súa

formación, ocupación profesional, creación dunha familia, etc.

• Ausencia laboral: a medida que se fan máis independentes e acceden ao mundo

laboral prodúcense ausencias, por revisións médicas, ingresos hospitalarios, etc. que na

maioría dos caso son motivo de despedimento.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

11



  
  
  
M

em
or

ia
 d

e 
A

ct
iv

id
a
d

es
  
  

2
0

9
Memoria de Actividades 2020

1 Introducción

A investigación a día de hoxe

Dende as primeiras descricións da fibrose quística percorreuse un longo camiño, no que grazas á

achega de brillantes descricións clínico-patolóxicas e posteriormente a aplicación de técnicas de

bioloxía e xenética molecular, chegouse a coñecer o defecto básico da FQ, localizado no cromosoma

número 7, e comézase a enxergar nun futuro quizais non moi afastado, a curación desta

enfermidade mediante a terapia xénica.

Nos anos 30 describiuse a enfermidade e por aquel tempo, menos do 50% dos pacientes superaba o

ano de vida. Co paso do tempo e grazas á posta en marcha de unidades FQ especializadas e á

utilización de novos tratamentos e técnicas, a supervivencia foi aumentando mellorando claramente

de forma constante o número de persoas adultas con fibrose quística.

A día de hoxe estamos a ver un cambio revolucionario no tratamento da Fibrose Quistica. Podemos

dicir que deu un xiro de 180 graos ao aparecer no mercado o primeiro medicamento que trata a causa

subxacente da FQ en persoas con mutacións de apertura da canle específicas, é o Kalydeco

(Ivacaftor). Na actualidade en España este medicamento está aprobado e financiado polo Sistema

Nacional de Saúde dende Xullo de 2014 para a mutación G551D. 

Nos últimos días, diferentes novidades terápeuticas abriron unha perspectiva prometedora para

pacientes con fibrose quística e as súas familias. Esta enfermidade hereditaria que afecta

aproximadamente 90000 persoas en todo o mundo, é causada por mutacións no xene que codifica a

proteína CFTR e afecta principalmente os pulmóns, onde a acumulación de descarga anormal que

interfiren coa ocorre operación normal do mesmo. En primeiro lugar, o FDA, Axencia de alimentos e

medicamentos de EEUU aprobou o fármaco Orkambi®, unha combinación de compostos lumacaftor,

o que aumenta a cantidade de proteína CFTR na superficie da célula, e Ivacaftor, responsable do

aumento da función da proteína, xa que atinxe a superficie. O Orkambi®, desenvolvido pola empresa

farmacéutica Vertex Pharmaceuticals Incorporated, é especialmente indicado para pacientes con máis

de doce anos que a enfermidade é causada pola presenza nos homozigotos (isto é, nas dúas copias do

xene CFTR) mutación F508del, un dos máis frecuentes, e non foi probada en pacientes doutras

características. Na acualidade España "continua sen financiar" o tratamento lumacaftor/ivacaftor

(Orkambi), que está autorizado dende fai mais de 2 anos pola Axencia Europea do Medicamento e

conta cunha valoración positiva da Axencia Española do Medicamento dende xulio do 2016.

Este combinado está indicado para pacientes con dúas copias da mutación F508del maiores de 12

anos, circunstancia na que en España están o 28 por cento das persoas con fibrose quística, "que

poderían mellorar a súa calidade de vida si puidesen acceder a este tratamento".

O 4 de xaneiro do 2018 o Ministerio de Sanidade informou de que na Comisión Interministerial de

Precios dos Medicamentos e os Productos Sanitarios celebrada o 6 de novembro produciu unha falta

de acordo co laboratorio Vertex respecto o precio do medicamento.
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1 Introducción

No mes de outubro de 2019, Vertex Pharmaceuticals e o Ministerio de Sanidade chegaban a un

acordo para poder dispensar á poboación os medicamentos reguladores do xene CTFR Orkambi e

Symkevi, dende o 1 de  Novembre de 2019.   

Na actualidade non se aprobou aínda o novo medicamento para a FQ, Trikafta, para maiores de 12

anos. Este novo medicamento de triple combinación, amplía o rango de pacientes aos que podería

beneficiar dende un 20% a un 90% .
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2 Fundamentación

Ante a inquietude familiar pola evolución da enfermidade e o seu tratamento urxe

na Asociación Galega contra a Fibrose Quística a idea de poñer en marcha o Servizo de

Apoio, Información e Asesoramento a persoas con FQ e as súas familias, co fin de

asegurar os medios necesarios para a prevención, control e tratamento efectivo da FQ.

Ademais de actuar como interlocutores cualificados fronte á Administración,

Sanidade Nacional e Local, os medios de comunicación e o colectivo de discapacitados

físicos.

É necesario mencionar, de xeito especial, o apoio que dende a AGFQ se ofrece aqueles

persoas con FQ que se encontra a punto de recibir un transplante, e o seu lugar de

residencia non está próximo ao complexo hospitalario no que se vai realizar a devandita

operación. Nestes casos, unido a que o transplantado debe enfrontarse a gastos extras

debido ao desprazamento do seu ámbito habitual, co consecuente impacto económico. A

AGFQ xestiona con outras asociacións e xunto coa Federación Española de FQ a

posibilidade de conseguir unha vivenda próxima ao hospital onde a persoa con FQ recibe

información asesoramento e apoio constante do persoal voluntario e laboral da

Asociación na medida do posible.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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3 Historia da asociación

Nace no ano 1985 e coa súa creación preténdese dar apoio e información ás persoas

con Fibrose Quística e as súas familias de FQ en Galicia. Como asociación estamos

federados coa Federación Española de Fibrose Quística, con FEGEREC (Federación

Galega de Enfermidades Raras e Crónicas), con COGAMI (Confederación Galega de

Persoas con Discapacidade), AGDR18 e cunha asociación de ámbito territorial, o

GAEC. A finais de 2011 asínase un Convenio co Colexio de Farmacéuticos da

Provincia da Coruña (COFC) co obxectivo de materializar as liñas de traballo

emprendidas fai xa moitos anos e bríndanos a oportunidade de comunicar a través das

farmacias os nosos eventos e actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegación en Vigo, avenida de Teixugueiras nº 15

Navia, na que contamos cunha oficina, grazas o espazo cedido por parte de COGAMI e

cunha traballadora social para poder atender os socios da zona sur de Galiza(

Pontevedra e Ourense).

No 2018 abrimos a delegación en Ourense en Rúa Recarado Paz nº 1 Ourense, nun

espacio cedido por parte de Discafis.

En xuño do 2019 certificamos a Asociación con 2 Estrelas a Excelencia a xestión e

Compromiso Social emitido por Bureau Veritas – Fundación Grupo Develop

Actualmente, consta de dous centos nove socios repartidos polas 4 provincias da

Comunidade Galega, tales como socios con Fibrose Quística, familiares e persoas

sensibilizadas coa causa.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                          

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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4 Obxetivos

A asociación pretende mellorar a calidade de vida das persoas con Fibrose Quística e

as súas familias, así como concienciar a sociedade da necesidade de loitar con todos os

medios posibles para evitar os efectos individuais, médicos e sociais derivados da

enfermidade. Para iso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

• Axudar ás persoas con Fibrose Quística e á súa familia a aliviar a situación descrita

con anterioridade, proporcionándolle a información e o asesoramento máis axeitado, o

que lle vai permitir afrontar, dun xeito máis san e eficaz, a situación xerada tras o

diagnóstico dunha FQ, así como a súa evolución ao longo de tempo.

• Asesoramento en aspectos relacionados co ámbito laboral, xurídico e persoal, mediante

reunións con afectados e familiares, charlas informativas, soporte escrito e visual, etc.

• Representar os intereses das persoas con FQ e dos seus familiares, informándoos dos

seus dereitos, opcións, propiciando a súa participación en servizos que tenden a

mellorar a situación de saúde, persoal, familiar, social, laboral, etc.

• Favorecer e promover a utilización da rede de apoio local e autonómico.

• Sensibilizar aos diferentes sectores sociais

• Mellorar a calidade de vida das persoas con Fibrose Quística, NORMALIZAR.

• Potenciar as relacións co colectivo de médicos especialistas e outros profesionais da

saúde que interveñen no proceso da enfermidade.

• Apoiar a creación de Unidades Multidisciplinares de FQ.

• Publicitar e difundir material didáctico e formativo relacionado coa enfermidade.

• Promover a formación de todos os profesionais implicados na atención a estes

enfermos.

• Contribuír ao coñecemento, estudo e asistencia da patoloxía.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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5 Colectivo de actuación

Persoas con Fibrose Quística e as súas familias, persoas interesadas na

enfermidade e a sociedade en xeral.

Ademais incluímos no noso colectivo de actuación a todos os profesionais socio

sanitarios que dentro do seu ámbito de actuación profesional tratan coa fibrose

quística: médicos, pneumólogos, gastroenterólogos, psicólogos, enfermeiros,

nutricionistas, fisioterapeutas, xenetistas, traballadores sociais, investigadores,

profesores, etc. Institucións nacionais, autonómicas, provinciais, locais, así como

hospitais e colexios.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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6 Ámbito territorial de actuación

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

A sede social da asociación está na cidade da Coruña, avda Arteijo nº 85 -15007. A

delegación de Vigo abriuse en xaneiro do 2016 asociación na Avenida de Teixugueiras

nº 15, Navia -36212, En xaneiro do 2018 abriuse unha nova delegación sita en

Ourense, Rúa Recaredo Paz nº 1.                                                                                                                                                                        

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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7 Composición

ASEMBLEA XERAL: É o órgano supremo de goberno da AGFQ e está integrada por

todos os asociados (persoas con Fibrose Quística e familiares).

XUNTA DIRECTIVA: 

Órgano de xestión e representación elixidos en Asemblea Xeneral a data 17 de

marzo do 2018. A actual xunta que está composta por:

          • PRESIDENCIA: Juan Antonio Da Silva Irago

          • VICEPRESIDENCIA: Diego Ameneiro Prieto

          • TESOURERIA: Ana Isabel Álvarez Caloto.

          • SECRETARIA: Mª Dolores Álvarez Gómez.

• Vogais:David Varela Míguez, Carmen Mª Vazquez Carpente, Jose Luis

Cividanes Matos, Borja Bermúdez Millán, María Miguélez García.

v

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASAMBLEA

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE
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Silva Irago

PERSONAL 
LABORAL
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ATENCIÓN 
INTEGRAL

TRABAJADORAS 
SOCIALES

SERVICIO DE 
FISIOTERAPIA

FISIOTERAPEUTAS

VOLUNTARIADO
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7 Composición

PERSOAL LABORAL : 

TRABALLADORA SOCIAL: Na Sede A Coruña contamos con Andrea Recouso

Insua dende o febreiro do 2020 ata diciembre de 2020 para rematar o ano dende o 15

de novembro en adiante a traves da subvención de COOPERACIÓN Garantía Xuvenil,

financiada polo Fondo Social Europeo.

Na delegación de Vigo contamos con Andrea Carrera traballadora social que leva

dende o 2016 traballando na asociación ata a actualidade a través de subvenciones

como concello de Vigo, Deputación Pontevedra, Xunta de Galicia partida do Irpf e

Fundación Once..                                                                                                                                                                                        

FISIOTERAPEUTA: Dende o 2017 leva traballando na asociación ata a actualidade,

Pedro Barbolla Benito durante o ano 2018 e 2019 foi financiado a través da partida do

Irp e tamén por parte da subvención da Xunta de Galicia para programas de carácter

sociosanitario.

VOLUNTARIADO: 

É o apoio fundamental en actividades de sensibilización, información e visibilidade da

enfermidade, así como actos de recadación de fondos.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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7 Composición

A) AGFQ MEMBRO NAS ASOCIACIÓNS E FEDERACIÓNS:

Para formar parte delas págase una cuota anual.

• FEGEREC (100€/ano)

Aínda que foi creado en 2009, inicia a actividade no 2010, a asociación forma parte da

Federación Galega de Enfermidades Raras e Crónicas, sendo Guadalupe Vicepresidente

de AGFQ, e á vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos á nosa disposición talleres, asesoramento de

traballadores sociais, psicólogos e sesións de fisioterapia en diferentes cidades da

comunidade galega.

• FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FQ (378€/ano)

Xuntámonos todas as asociacións de persoas con Fibrose Quística nunha federación

con sede en Valencia para así ter representación a nivel estatal e internacional,

defendendo os dereitos das persoas con Fibrose Quística e as súas familias, a través

deles a AGFQ estase a beneficiar de fisioterapia a domicilio, de asesoramento e

información dos últimos avances nos tratamentos.

• CONFEDERACIÓN GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)

Xuntámonos todas as asociacións de persoas con discapacidade nunha confederación

con sede en Santiago de Compostela para así ter representación a nivel autonómicol,

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

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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7 Organización

B) COLABORADORES

      De forma puntual ó longo do exercicio vimos colaborando coas seguintes 

entidades e viceversa:

• Complexo Universitario Hospitalario A Coruña

• Hospital Materno Infantil Teresa Herrera de A Coruña

• Diputación de A Coruña e Pontevedra.

• Concello de A Coruña  e de Vigo.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                 

• Xunta de Galicia.                                                                               

• Asociación  de  Parkinson de Galicia

• Asociación Coruñesa de Esclerose Múltiple

• Asociación de Axuda aos Minusválidos (AVAM)

• Fundación ONCE

• Begano, S.A

• Escola Universitaria de Fisioterapia de  A Coruña

• COGAMI.

• Oficina de Coordinación de trasplantes.

• Colexio de Farmaceuticos da provincia de A Coruña.

• Asociación Galega de Lupus.

• Cecilia Alcazar fisioterapeutas, osteopatía y pilates.                                              

• Europublicidad.

• Segursystem Europa.

• Vitlamp Electric.         

• HOGOMAR (Fontecelta,Bodegas Altos de Torona, Bodegas Regina).        

 • MedicalESP

• Moviendoelmundo.                                                                                                                                                                                                                                                                                                

• Marques de vizhoja.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

• Vigopadel.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                            

• Clinica Movement Studio, servizos de fisioterapia, psicoloxía.                                                                                                                                                                                                                   

• Clinica Mª Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psicoloxía.                                                                                                                                                                                                                      

• Clínica Cecilia Alcázar, en Nigrán.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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8 Recursos

Recursos Materiais

En canto aos recursos materiais que dispón a asociación, moitos son os compartidos

polas asociacións que forman o centro, como é o ximnasio e o salón de actos onde se

realizan reunións e talleres.

En canto ao material propio da asociación conservouse o que se vén usando ata a data.

Dispoñemos de equipo informático, fax, internet e impresora, no despacho cedido no

Centro en Eiris de Arriba c/ Solis, En decembro do 2018 cambiamos de domicilio por

un espacio cedido polo concello en Avenida de Arteijo nº 85; Tamén contamos cunha

oficina en Vigo onde compartimos o espazo con COGAMI, conten sala de reunións,

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

Recursos Financieiros

Respecto aos recursos financeiros dos que foi beneficiaria a AGFQ no ano 2020 son os

seguintes:

• As cotas que pagan os socios e os colaboradores

• Subvención da Deputación da Coruña: 4.275,00€ 

• Subvención da Deputación de Pontevedra: 6.000,00€

• Subvención da Xunta de Galicia, "Plan de Cooperación": 18.531,00€

• subvención da Xunta Galicia Garantia Xuvenil: 13.403,31€

• Subvención da Xunta de Galicia programa do Irpf:  15.259,20€

• subvención concello de A Coruña, fomento do deporte: 2.000,00€

• Subvención concello de A Coruña, servizos sociai: 1.920,00€

•subvención voluntariado:   1.171,28€

• Fundación Jose Otero:  1.500,00€ 

• Outros donativos procedentes de actividades realizadas en 2020

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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9 Novas tecnoloxías

Páxina web. www.fqgalicia.org

Facebook: Fibrosis Quística de Galicia.

Twitter: @FQGalicia  

Instagram: @fqgalicia

Unha forma de dar visibilidade á Fibrose Quística e dar a coñecer os nosos eventos e 

noticias.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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10 Servizos realizados pola AGFQ

SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Sede: Lugar: Avda de Arteijo, nº85 bajo ( A Coruña)

Delegacións : En Pontevedra, Avenida de Teixugueiras nº 15 (Navia), Hospital de

Meixueiro (oficina de asociacións de pacientes), En Ourense, Rúa Recaredo Paz nº 1,

32005. As tarefas a realizar son: xestións administrativas, preparar documentación

relacionada con subvencións e as súas correspondentes xustificacións, información

sobre os servizos dispoñibles, achega de documentación sobre a enfermidade,

derivacións, busca de recursos, reunións, información á prensa escrita, as televisións,

etc.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                         

- FISIOTERAPEUTA a domicilio: grazas a subvención da Xunta de Galicia con cargo

o Irpf, contratamos un fisioterapeuta que atendeu a provincia de Pontevedra con

sesións de fisioterapia respiratoria no propio domicilio da persoa e con coste gratuito.  

                                                                                                                                                                                                                                                                                           

- PSICOLOXÍA: A través da colaboración económica da deputación de Pontevedra

puidose ofertar servizo de psicoloxía na clínica de Movement Studio, ubicada en Vigo e

na clínica de Maria Gabriela, ubicada en Pontevedra. Tamén durante este ano

establecemos convenio de colaboración cunha clínica de psicoloxía ubicada en Ferrol e

en Ourense.

 - CLINICAS DE FISIOTERAPIA:

• Clínica Cecilia Alcázar Alonso domicilio en avenida Val Miñor nº 6 1º G, Nigrán

código postal 36350, servizo de fisioterapia respiratoria.

• Clínica Movement studio domicilio en calle Nicaragua nº 51 bajo, Vigo Pontevedra,

servizo de psicoloxía e fisioterapia respiratoria.

• Clínica Moquiños: a fisioterapeuta realizaba as sesións no domicilio do paciente.

                                                                                                                                                                       

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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10 Servizos realizados pola AGFQ

SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACIÓN DA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE

FIBROSIS QUÍSTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO : Obxectivos/tarefas: formar e explicar

a importancia e os beneficios da fisioterapia ás persoas con FQ, mellorar a capacidade

torácica ás persoas con FQde os enfermos, desobstrución bronquial, facilitar a limpeza

das vías aéreas, previndo así, as infeccións bronco-pulmonares. Diminuír a sensación

de disnea, ensinar a realizar exercicios respiratorios e a utilización de aparatos

destinados á fisioterapia, corrección postural para evitar deformidades e dores músculo-

esqueléticos, aumentar a adherencia ao tratamento, etc.

EN A CORUÑA: Responsable: Erea Bao, fisioterapeuta.

                                                                                                                                                                                                                                                                                                   

 


Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

27



  
  
  
M

em
or

ia
 d

e 
A

ct
iv

id
a
d

es
  
  

2
0

2
0

Memoria de Actividades 2020

10 Servizos realizados pola AGFQ

Responsable/Recursos Humáns: Pedro Barbolla Benito, fisioterapeuta.

RESULTADOS ANO 2020:  Os primeiros meses foron presenciais e a partir de marzo 

foron online, as sesión son o conxunto de sesións de fisioterapia respiratoria individual 

e de sesións colectivas grupais. Hai que ter en conta que en novembro e decembro a 

xornada do fisioterapeuta pasou de ser completa a só 13 horas á semana.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUÍSTICA, 

Servizo de fisioterapia a domicilio. As sesións a partir de Marzo foron online debido a 

pandemia covid-19 por iso o evitar desprazamentos  observase un maior incremento de 

sesións.

Responsable/Recursos Humáns: Erea Bao, fisioterapeuta.

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUÍSTICA, 

Servizo de fisioterapia a domicilio. 

Responsable/Recursos Humáns: Erea Bao, fisioterapeuta.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense

responsable María del Carmen Bernéndez e Ana Iglesias 

Durante os primeiros meses a fisioterapeuta María del Carmen Bernárdez foi a 

encargada de atender os pacientes xunto con Ana Iglesias fisioterapeuta financiada 

pola Xunta de Galicia, Cooperación a partir de marzo seguiu en solitario Dona Ana 

Iglesias facendo un seguimiento e atención online dos pacientes.

Coste usuarios 1270€

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
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Memoria de Actividades 2020

10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense

responsable: María del Carmen Bernárdez

Coste usuarios 1270€

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
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Memoria de Actividades 2020

10 Servizos realizados pola AGFQ

NÚMERO DE SESIÓNS REALIZADAS EN CLINICAS

Avenida de Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

FISIOTERAPIA :

MOVEMENT STUDIO: 16 SESIÓNS

CECILIA ÁLCAZAR: 18 SESIÓNS

TOTAL: 34 SESIÓNS

CONSULTAS DE PSICOLOXÍA

GRUPO MOVEMENT STUDIO, VIGO: 6 

PSICOLOXIA EN PONTEVEDRA: 1

PSICOLOXÍA EN OURENSE: 7

TOTAL: 14 CONSULTAS
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Memoria de Actividades 2020

10 Servizos realizados pola AGFQ
Servizo de traballo social. Servizo de información e orientación: dende este 

servizo proporcionamos información, recollemos as demandas e ofrecemos 

asesoramento a todas aquelas persoas que se poñen en contacto coa nosa 

Asociación.

Responsable/Recursos Humáns:

En Coruña, Andrea Recuso Insua

En Vigo,  Andrea Carrera García.
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Memoria de Actividades 2020

11 Visibilidade

Avda Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

Dende a Asociación promovemos e participamos nunha serie de actividades nas que o

noso obxectivo principal e dar visibilidade a FQ e posicionar a nosa entidade. Moitas de

elas son promovidas altruistamente por axentes externos para captar fondos destinados

o desenrolo dos nosos servizos, lamentablemente todas as actividades que

normalmente levamos a cabo na asociación e que temos programadas non puideron ser

levadas a cabo debido o confinamento e a pandemia, o día nacional da fibrose quística

sempre facemos actividades pero non se puideron facer posto que coincide en 3 de abril e

estábamos en proceso de confinamento, igual que o día mundial da fibrose quística e

outras actividades que tiñamos programadas como concerto solidario, activades

deportivas, actividades lúdicas todas co fin de dar a coñecer e dar visibilidade a

asociación que tiveron que ser canceladas.

No seu lugar recorremos mais as redes sociais e envios de comunicación via mail das

noticias mais relevantes en referencia a fibrose qusiticia.

As actividades que se levaron a cabo foron de representación como participacion en

asambleas, comisions sociosanitarias, charlas, reividicacións de dereitos do colectivo de

fibrose quística todas elas mediante videoconferencias.
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ÁREA DE TRABAJO SOCIAL

Terán carácter de continuidade nas funcións e tarefas que se levan realizando o longo

do tempo na asociación por parte das traballadoras sociais tales como:

- Solicitude, desenrolo e xustificación de proxectos e subvencións.

- Coordinación dos programas de Atención psicolóxica e de Fisioterapia respiratoria

- Organización de actividades e talleres para socios, así como apio nas actividades

divulgativas e de fomento da actividade física e o deporte.

- Deseño e posta en marcha de novos proxectos e iniciativas.

- Canalización das demandas e necesidades mostradas polos socios.

- Avaliación das actividades da asociación.

- Realización de proxectos e xustificacións dos mesmos.

- Mellora continua na atención social prestada.

ÁREA DE ASISTENCIA E COIDADO DA SAÚDE

- Mantemento das antigas colaboracións e apertura de novas colaboracións coas

distintas clínicas de psicoloxía en todo o territorio da comunidade de Galicia.

- Mantemento e consolidación do Programa de Fisioterapia respiratoria Domiciliaria en

tres focos de atención Ourense, Pontevedra e A Coruña.

- Motivación o deporte. Posta en marcha de sesións colectivas de exercicio físico.

ÁREA DE VISIBILIDADE E CONCIENCIACIÓN

- Reinvindicación dos novos medicamentos aprobados pero que aínda non están postos

en circulación.

- charlas de información en colexios ou hospitais.

- Xornadas dirixidas tanto a pacientes como profesionais para informar sobre os novos

avances en FQ.

- realización de diferentes actividades de visibilidade, lúdicas e deportivas, tales como,

andainas, trail, día Nacional, Día mundial, zumba, BTT, costa dos castros, festa das

asociacións etc.
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Memoria de Actividades 2020

11 Visibilidade

LÍNEAS DE ACTUACIÓN PARA O 2021

Avda Arteijo nº 85 - 15007 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
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C/Solis, s/n (Eirís de Arriba) - 15009 A Coruña

Tel. 981 240 867 Móvil: 650 40 45 26 – C.I.F. G-15088396 – E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org


