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tRue ¢ a Flbrose uistica?

€ unha enfermidade crénlen, hereditarin, won contaxiosa e dexenerativa que
representa wn grave problema de sauoe que se transmite de pats a fillos xenéticamente.

Afecta principabmente aos pubmons e ao sistemn dixestivo.
¢En que consiste?

Consiste nunha alteracion xewética que afecta s zowas do corpo que prodlucen
secrecions, dando lugar a wn espesamento e diminucion do contido de auga, sodio ¢
potasio oviximbndose a obstrucion das canles que transportan esas secreclons e
permitingo que o devandito estancamento produza infeccions e nflamacions que

destricen zonas oo pulmdwn, flgado, phncreas e sistema veprodutor principabmente.
icales sown os sintomas?

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

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

_\!

Feces fétidas, abundantes e graxentas —— pr—

Bronquiectasias

Peso por debaixo do normal Infecciones -
Neumotorax 3

Pérdida de cloro en sudor
Obstruclons intestinals, ... HiGADO: ,

Obstruccién biliar PANCREAS:
’ , Diabetes insulino-dependientes
- . INTESTINO: nsuficiencia enzimética
3.- Problemas vesplratorios: e Insuf .

ORGANOS REPRODUCTORES:
Infertilidad masculina
Ausencia de vias deferentes

Tose vepetitiva ¢ esgotadora
nfecelons vesplratorias frecuentes
Dificultade vesplratorin

4.- Afecclon hepdtica, con pequenns alteracions wnos condutos biliares tntrahepaticos,
fllbrose focal biliar, wmultifocal por franca cirrose biliar.

5.- Presenza de alteracion wa tolerancio a glicosa e diabete. Os sintomns adoitan
aparecer wos primelros anos de vida e poden ser wmal interpretados atrasando o
ding

L: 650 40 4526 - C
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¢eue probabilidade existe de padecela?

A Lneldencla en Espana estimase que ¢ dun caso cada 2500 nacldos Vivos. Mentres

Q
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Q
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que wn de cada 25 habitantes son portadores sans da enfermidade. € a enfermidade de

orixe herveditaria mals frecuente na vaza branca.
iComo se transmite?

€ wnha enfermidade de orixe xenética polo que non é contaxiosa. € recesiva, € diclr,
se se hevdn o xene defectuoso de ambos os dous pais padecerase a enfermidade, se se

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

daoes

/

con posﬁbu’w{ade de tramsmltlla 4 sua descendencla.
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Patron de herdanza autosémico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

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

N Hoxe ew din a Flbrose Quistica estd nclulda wa proba de diagnbstico precoz que na
matoria das comunidades autbnomas, sendo a comunidade galega wnha das plonelras

en bnclutla. A proba denominase Screening wneonatal (proba do talon). A téenica €

extremadamente sinxela ¢ con escasos custos econdmicos. Consiste en recoller unha

mostra de sangue oo talon do recén wacldo e analizar entre outras, as mutacions

xewéticas mals frecuentes en FR.

Por outro Lado, a proba da suor segue sewdo esencial para efectunr o diagnistico da

daodes

FR en moltos paciew’ces. Este test, Lndolovo ¢ mp’wlo, consiste en determinar o clovo ¢ o

/

sodio que contén a suor. As proporcions elevadas conflrman a sospeita, now obstante,

LV
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as taxas mais ou menos tmportantes de cloro ow de sodio nown determinan a gravidade
da enfermidade. € necesario dous test de suor positivos efectundos por personl ole
Laboratorio cunha awpla experiencia wo procedemento, ¢ que os resultados sexan
interpretados por expertos en FR wun centro de veferencia para conflrmar o

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

oe Act

xentbtica para Loentificar o mutactén do xene.

/
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O diagnéstico precoz € wol mportante para conseguir unha wmalor esperanza e
vida e wnha wellora wa calidade desta. Now obstante, o descorecemento gue ainda
existe da enfermidade, fal que en woltos casos estean wal diagnosticados ou sen

diagwnosticar.

O Dlagnostico Prenatal, que lntenta detectar as parvellas en que ambos os dous son
portadores duwnha wmutacion de FR, para poder valorar o visco de ter un nen@ con

enfermidade e ast poder tomar unha decision respecto ao embarazo.

Fibrose
Quistica \g\= 0
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iPbolese ter descendencia sen a enfermidade?

Cos avances nesta materla ata a data a dia de hoxe éposLbLe. Mediante as téenleas

Q
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de fecundacion tn vitro combinadas con tecnoloxin da veaclén en cadea da polimerasa,
permite a odetecclon de anomalins xeméticas wmediante o Dlagnistico Xewftico

Prelmplantacional (DXP) como unha alternativa ao Dlagnbstico Prenatal.

O DXP poole veallzarse en dous womentos do desenvolvemento embrionario; en

ovocltos mediante a andlise do Priveelro Gorpascudo Polar (1CP), ou en blastomeeros de

dades

/

emboridns ew estadios previos 4 limplantacion. A presenza ou ausencin das mutacions ¢

LV

detectadas co fln de transferir os embrions sans resultantes e vexeltar os andmalos.

/

Este tlpo de andlise seria vecomendada a parellas portaoioms dunha mutaclén ¢/ou oue

tiveron un fillo con Flbrose Quistica anteriormente.
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scal € o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?

As bases do tratamento en paclentes con flbrose quistica, pava Lograr ter unha boa
calidade de vida, son a antibioterapia, a fisioterapia vespiratoria e wnha boa nutricton:
ANTIBIOTERAPIA

A antlbioterapia fol wn dos factores determinantes do mellor prognbstico da fibrose
quistica. utilizase tanto para combater a lnfeccion bronquial crénica como as
exacerbacions infecclosas. Nestes paclentes, o volume de distribucién dos fhrmacos
hidvofilicos (aminoglisidos e cefalosporinas) esth tnerementado como consecuencin oo
malnutricton ¢ perda de tecldo adiposo, por Lso as doses utilizadas, especiabmente as
dos aminoglucosidos que tamén teren un aclarawmiento vennl considerablemente
acelerndo, deben ser mdls altas do habitual pava lograr concentracions eficaces nas
secreclons bronquinis.

Cownsidérnse  colonizaclon/infeccion  bronguial cronica o illamento  dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, durante un periodo de sels
meses. En paclentes con tnfecelon bronguial crénica por Pseudomonas aeruginosa o
aevosoltevapla antibistica a longo prazo, consegue a estabilizacléon do enfermo, reduce
os brotes oe exacerbacion e mellora a funcion pubmonar. Na infeccion bronguinl
croniea por outros patdxenos nown existe evidencin abondo sobre a eficacin desta vin de
aolmintstracion.

En tratamentos antibisticos de exacerbacions rvesplratorias Leves ou moderadas, debe
utilizarse a via oral sempre que sexa posible, e antibisticos de awmplo espectro,
habitunlmente en ciclos de dins semanas, que cubran os microorganismos tllados
mbls frecuentemente no esputo. € os casos de exacerbacions vespiratorias graves
requiren tratamento endovenoso cun ou mals farmacos segundo a sensibilidade do
patéxeno respomsable. A vin lntravenosa debe ser tamén utilizada en caso de

resistencias, ou de ineficacia dos antibidticos administiados por via oral.

www.fqgalicia.org
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioterapin vespiratoria comsiste nwnha serie de téewicas destinacas 4 Livpeza

brongquial, co fin de evitar a acumulacion de mucosidade nos bronguios e previr a
Lnfecelon.
Existen diferentes téenicas oe fisloterapia vespivatoria, a orennxe autdxena e o ciclo
activo ewmtre as wdis lmportantes. As devanditas manobras de expulsion do moco
consisten en realizar unha serie de vespiracions acompanadas de tose colocandose o
paclente en diferentes posturns co fin de eliminar as secrecléns. Para drenar as
difeventes zonns dos pubmons tsanse diferentes posturas.

A utilizactéw das diferentes téewicas de fisioterapia resplratoria vai dependler da
situaciom do paciente, a sum ildade e grao de colaboracion. Para que sexan
verdadelramente efectivas € mol lmportante que os pais e paclentes comprendan
claramente as  explicacions oo fisloterapeuta e as vevisew periodicamente. €
fundamental a constancin no tratamento ¢ o tnlco gue variaremos serét o nimero de
sesibns dinvias dependendo oda situncion oo paclente, ainda que a fisloterapin
respiratoria debe formar parte da actividade cotia duun pactente con flbrose quistica.

Tamén adoita resultar wol beneficlosa a wnataciow, sobre todo o estilo braza.
Mawnterse en forma € wmol Lmportante para estes pacientes. A realizacion oe exerciclo

regulado € fundamental para wellovar a sia condicton tanto fisica coma psiquica.

e~




2N
‘; ﬁ Fibrose
Quistica

o Memoria de Actividades 2020

7 Introduccion

NUTRICION

O estado nutriclonal xogn wun papel wmol bmportante na supervivencin dos pacientes
con FR Demostrouse a sua relaclon co progwnbstico da enfermioade pulmonar e,
durante a toade pedidtrica, a sua influencia no crecemento. Polo tanto, € un obxectivo
primordial nestes pactentes conseguir un estado nutricional e un crecemento normats.

A causa da malnutriclon débese tanto ao aunmento das necestdades como das perdas.

daoes

O aumento das necestdades estd en velaclom cos probLemas pubmonares, o bnfecelon,

/

cevtos tratmmentos administrados, e o defecto bisico da enfermidade. © aumento das

LV
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pem{as pode presentarse no ambito dixestivo (malabsorclon POV alteractons pamreétiaas,
M@pa/t’was e da pmpia parede ntestinal), pubmonar (espu’co), suwor (sales e cevtas
vitaminags) e ourlitos (diabete). Ademnls, en moltas ocasiéns hai falta de apetito, ben

por problemas orghinicos, sobre todo tnfeceldns, ou por problemas psicoldxicos.

de Act

Debivlo a que a FR ¢ unha enfermidade cronica que afecta a multiples srganos, e a

expresion en cada pactente pode ser variable, non pode darse wnha clfra ou porcentaxe

/
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fixa para o awmento dos requirimentos de enerxin, polo cque hat que lndividualizar o
tratavweento para cada enfermo e para cada fase evolutiva oo mesimo pactente.

A composicion da dieta ha de ser stmilar a dunha persoa normal, cun discreto
aumento de graxa se existe lnsuficlencin pancredtica e unha corvectn suplementacion
de fermentos pancredticos. Débense establecer wns habitos alimentarios sans para toda

a vida, sobre todo promovevw{o un almorzo axeltado.

Fibrose M
Quistica \\g\¥9 Avenloa de Arteljo ne 5 - 15007
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):
NUTRICION ENTERAL

Recorvese a ela cando non € suficlente a alimentacion oral. Colscase unha sonda
nasogfistrica, que é un tubo de goma suave ¢ flexible que se introduce polo nariz ata o

estomago. A colocacton € incomoda, porgue produce nauseas, pero Unhia Vez no seu sitio

daoes

tolérase perfectamente. Perwite facer unha dixestion wormal dos alimentos que se

/

ntroducen por ela ou toman pola boca. As suas comptiaacééws son mlnlmas. As maLs

LV
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frecuentes son a obstruceeldn da luz da sonda e a sua expulsion por vémitos. Cando a
nutricion enteral debe aplicarse por perlodos longos, rvealizase wunha gastrostomin e

retlrose a sonda wasogastrica. Consiste en comunlcar o estbmago co exterior por un

de Act

PLAUEND ovificlo, paYA ntroducty por el o allmento. Esta Lntervemclom clrirxicn apenas

ten complicaclons ¢ permite wn tratamento comodo e seguro.

/

ELOV LU

NUTRICION PARENTERAL

€ n téenicn de soporte nutriclonal que administra os alimentos por vin intravenosa,
en xernl, tras a colocaclén dun catéter venoso central. Usase cando o intesting presenta
problemas graves que bmplden a sua utilizacton, xeralmente s tras alteracltons que

precisa W tratamento clyturxieo.

Fibrose M
Quistica \\@\»s Avenlida de Arteljo ne €5 - 15007
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ccando chega o transplante pubmonnr?

A pesar dos avances terapéuticos conseguidos ¢ de veclbiv un tratamento dptimeo, hai
W gran namero de paclentes con FR wos que o transplante pubmonar € a opeibn
terapéutica. A sua indicaclén resérvase para aqueles casos wos que a patoloxio
pulmonar estd en sttuacion terminal, a expectativa de supervivencia do paciente €
Limitada e se esgotaron todos os demals recursos terapéuticos.

A0 ser o FR unha enfermidade séptica, con bnfecclom cronica da via aérvea, é
obrigatoria a substitucion de ambos os dous pulimons, sendo o procedemento de
elecelon o tronsplante bipudwwvuar secuencial, que desprazou a outros procedementos
como o transplante biputwwww en bloque, SEVAprE que 0 COVaZON Mmantena wnaha
funcion axeltada. Se o cornzon presenta unha afectacion severn e Lrveversible,
realizarase wn transplante cardiopulmonar.

Actuabmente, a  clrurxin  do  transplante  pulmonnr estd  perfectamente
estandarizada. Coa experiencin superdronse woitns das dificultades téenicas iniclais,
pero a pesar diso continua sendo un procedemento cun risco constderable. Ademals,
now debemos esauecer que o acto clitrxico € tan sb o primelro paso na longa cadea de
acontecementos que se tnicia co transplante pulmonar, e a adaptacion do organismo ao
novo broano durante as primeiras semanas € fundamental, determinando en bon
medida o vesultado posterior do transplante.

O organismo tende a vexeltar de formua natural o pubmén transplantado por medio
do seu sistema bumwune e por Lso debemos establecer unha continua lotta contra o
natureza rvectbindo o paciente de por vida un tratamento lumunosupresor para evitar o
rexeltaymento.

Cun control axettado conseguimos mintmizar o risco da nfecelon e dos efectos
secundarios do tratmmento, devolvendo o paciente wa waloria dos casps a unhao
situactom de velativa wnormalidade e wellorando tanto as suas expectativas de

superv’wemia comn o sua caltdade de vida.

www.fqgalicia.org
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Aspectos Psicosoclals

Abnda que o FQ € un proceso médico, unha vez gque se produce o diagnbstico, entran en
escenn outros aspectos psicosociais, Laborais, econbmicos... que van afectar tanto d
persoa con FR coma ao sew ambito familiar mals inmediato.

Tros o diagnbstico da FR producese na familia un lmportante lmpacto emoctonal que
val unido a unha serie de sentimentos diferentes (preocupacion, nseguridade, culpa,
medo, angustia, tristwra) que won deben ser ocultados. Deben ser manexados
axeltadamente con axuoa de toda a fawdlia, amigos, médicos, psicdlogos e persoas que
xa pasasew por esta sttuacion.

Os pais e a famdilia son wn apolo fundamental para que o enfermo creza nun
ambiente de normalidade e responsabilidade vespecto ao seu tratamento. A problematicn
soclo familiar mais destacable é:

* Absentismo escolar, como consecuencin dos frecuentes lngresos hospitalarios e
revisions médicas.

“ncerteza por parte dos pais respecto G proxeccion do futuro dos seus fillos, ¢ nos
fillos respecto aos seus plans a wmedio e longo prazo en aspectos relaclonndos coa sua
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, etc.

- Ausencia laboral: a wmedida que se fan mais independentes e acceden ao munolo
Laboral producense ausencias, por vevisions médicas, ingresos hospitalarios, ete. que na

malorla dos caso son motivo oe despedimewto.

e~
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A Lnvestigactén a dia de hoxe

Dendle as primelias desericions da flbrose quistica percorreuse un longo camiivo, no que grazas b

achegn de brillantes desericlons clinico-patoléxicas ¢ posteriormente a aplicacion de téenicas de

209

bioloxin e xewmética wolecular, chegouse a coirecer o defecto bhsico da FR, localizado no cromosommn
nwimero 7, e comézase a enxeroar nun futuro quizals won wol afastado, a curacléon desta
enfermioade medinnte a tevapia xénica.

Nos anos 20 describiuse a enfermidade e por agquel tempo, menos do 50% dos pacientes supernba o
ano de vida. Co paso do tempo e grazas 4 posta en warcha de unidades FR espectalizadas ¢ a
utilizacion de wovos tratamentos e téenicas, a supervivencia fol awmentando mellorando claramente
oe forma constante o niumero de persoas adultas con flbrose quistica.

A dia de hoxe estamos a ver un cambio revoluclonario no tratamento da Flbrose Quistica. Podemos

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

daoes

subxacente da FR en persons com wutacléns de apertwrn da canle espeeificas, ¢ o Kalydeco

/

(lvacaftor). Na actualidade en Espaina este wmedicamento esta aprobado ¢ financiaolo polo Sistemn
Nactonal de Savde dende Xullo de 2014 para o mutaclén G551D.

LV
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Nos ultlmos dias, diferentes novidades terdpeuticas abrivon unha perspectiva prometedora para
paclentes con flbrose quistica e as suas fowmilins. Esta enfermidade heveditaria que afectn
aproximadamente 90000 persoas en todo o mundo, € causada por wmutacions wo xene que codifica a
protelna CFTR e afecta principalmente os pulmons, ondle a acumulacion de descarga anormal que
interfiren conm ocorve operacion normal do mesimo.  En primelro lugar, o FDA, Axencia de allmentos e
medicamentos de EEUU aprobou o fhrmaco Orkambi’, unha combinacion de compostos lumacaftor,
0 que awmenta a cantidade de protelnn CFTR wa superficle da célula, ¢ tvacaftor, responsable oo

de Act

awmento da funcion oa protelna, xa que atinxe a superficie. © Orkamlbl’, desenvolvido pola empresn
farmacéutica Vertex Pharmaceuticals ncorporated, € especialmente tndicaclo para pacientes con mils
ole doce anos que a enfermiolade € causada pola presenza nos homozigotos (isto ¢, was duas coplas do

/
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xene CFTR) mutacion F50g0del, un dos wmils frecuentes, e non fol probada en paclentes doutras
cavacteristicas. Na acualidade Espain "continua sew financiar' o tratamento Lumacaftor/ivacaftor
(Orkamlbl), que estd autorizado dende fal wals de 2 anos pola Axencia Europen do Medicamento e
conta cunha valoractén positiva da Axencin Espaiola do Medicamento dende xulio do 201¢6.

Este combinado esta lndicado para paclentes con duas coplas da wutaclbn Fsogdel matores de 12
anos, clreunstancla na que en Espaina estdn o 2€ por cento das persoas con flbrose quistica, "que
poderian mellorar a sia calidade de vida st puldesen acceder a este tratamento’.

O 4 ode xanelro do 201 o Ministerio de Sanidade nformou de que na Comision mterministerinl de
Preclos dos Medicamentos e os Productos Sanitarios celebrada o & de novembro produciv wnha {falta
de acordo co Laboratorio Vertex vespecto o precio do wmedicamento.

2 M
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No wmes de outubro de 2019, Vertex Pharmaceuticals e o Ministerio de Sanidade chegaban a un
acordo para poder dispensar 4 poboacion os wmedicamentos reguladores do xene CTFR OrRambi ¢
Symieevi, dende o 1 de Novembre de 2019.

Na actualidade non se aprobou alnda o novo medicamento para a FR, Trikafta, para maiores oe 12
anos. Este novo wmedicamento de triple combinacion, amplia o rango de pacientes aos que poderia
beneficiar denole vun 20% a un 90% .
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2 Fundamentacion

Ante a bnguietude familiar pola evolucion da enfermidade e o seu tratamento urxe

na Asoclactbn Galega contra a Flbrose Quistica a tdea de poiier en marcha o Servizo de

2020

Apolo, nformeacion e Asesoromento a persoas con FR e as suas fawdlias, co fin de
asegurar os wedlios necesarios para a prevencion, control e tratmmento efectivo da FQ.
Ademais de actuar como interlocutores cualificados fronte d Adwministracion,

Santdade Nactonal e Local, os meedios de comunleactom ¢ o colectivo de discapacﬁtados

daoes

flsicos.
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3 Historia da asociacion

Fibrose %
Quistica g\

ASOCIACION GALEGA o
www.fggalicia.org Tel. 981 240 267 MOLLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508€.

Nace no ano 1985 ¢ con sua creacion preténdese dar apolo e informacion ds persons
con Flbrose Ruistica e as suas familias de FR en Galicia. Como asoclacion estamos
federndos con Federacion Espaiola de Flbrose Quistica, con FEGEREC (Federacion
calegn de Enfermidades Raras e Cronieas), con COGAMI (Confederncion Galegn de
Persons con D'Lscapac’w(ade), AGDRIEL ¢ cunha asoctaclon de ambito tervitorial, o
GAEC. A flnals de 2011 aslnase un Cownvenlo co Colexio oe Farmacéuticos da
Provincla da Coruna (COFC) co obxectivo de waterializar as Liras de traballo
ewprendidas fal xa woltos anos e brindanos a oportunidade de comunicar a través das
farmacias os nosos eventos e actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegacton em Vigo, avenloda de Teixuguelras ne 15
Navia, na oue contamos cunha oficing, grazas o espazo cedido por parte de COGAMI ¢
cunha traballadora soclal pava poder atender os soclos da zowa sur de Galiza(
Pontevedra e Ourense).

No 201 abrimos a delegaclon en Ourense en Rua Recarado Paz ne 1 OUrENsE, Wn
espacio cediolo por parte de Discafis.

En xuito oo 2019 certificamos a Asoclaclém cowm 2 Estrelas a Excelencin a xestion e
Compromiso Soctal emitido por Bureau Veritas - Fundacién Grupo Develop
Actualmente, consta de dous centos wove soclos rvepartidos polas 4 provincias da
Comunidade Galega, tales como soclos cowm Fibrose Quistica, familiares e persons
senstbilizadas coa causa.

Avenloa de Arteljo ne 85 - 15007

296 - E-mall: o

15
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4 Obxetivos

N A asoctacion pretende weellorar a calidade de vida das persoas con Flbrose Quistica ¢
a as suns familias, ast como conclencinr a socledade da wecesidade e Loitar con todos os

medios poslbtes para evitar os 6{ectos windividuals, wiédicos e soctals devivados da

enfermidade. Para iso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

* Axudar ds persoas con Flbrose Quistica e 4 sua familia a aliviar a situacton descrita
con anterloridaole, proporclonandolle a informacion e o asesoramento mals axeltaoo, o

que Lle val permitiv afrontar, dun xelto wils saw e eficaz, a situaclon xerada tras o

daoes

dingwnostico dunha F&, ast como a sun evoluclbn ao Longo de tempo.

/

- Asesoramento en aspectos relactonados co ambito Laboval, xuridico e persoal, mediante

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

LV

/

* Representar os lntereses oas persoas con FR e dos seus familiares, informandoos dos
seus dertitos, opelbns, propiclando a sua participacion en senvizos que tenden a
wellorar a situacton de saude, persoal, familiar, social, Laboral, etc.

- Favorecer ¢ promover a uttlizacton da vede de apoio Local e autondmleo.

oe Act

« Senslbilizar aos di{erewtes sectores soclals

« Mellovar a calldade de vida das PEISOAS Con Flbrose Rulstica, NORMALIZ AR.

/

EVLOVLU

* Potenciar as relaciéns co colectivo de wmédicos especialistas e outros profesionais oo
saude que nterveiren no proceso da enfermiolade.

- Apolar a creacion de Unidades Multidisciplinares de FR.

- Publicitar e difundir material diddctico e forvativo relactonado con enfermioade.

* Promover a formacién de todos os profesionais implicados wa atencién a estes
enfermos.

« Contrlbulr oo conecemento, estudo e asistencela da patotoxia.
Fibrose

Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MOLLL: 650 40 45 2¢ - C.I.F. G-15028296 - E-mall: faoalicla@fgoalicia.org
www.fqgalicia.org 9 “
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5 Colectivo de actuacion

2

Persons con Flbrose Quistica ¢ as suas fawdilins, persons interesadas wa
enfermidade e a socledacle en xeral.

Ademals inclubmos no noso colectivo de actuacion a todos os profesionais soclo
sanitarios oue dentro do sew Ambito ode actuncidn profesional tratan coa flbrose
quistica:  wédicos, puneumblogos, gastroenterdlogoes,  psicdloges, — enfermelros,
nutriclonlstas, {Lsio’cempeu‘cas, xenetistas, traballadoves soclals, Lnvestigadores,

profesores, ete. Instituclons waclonnis, autondmicas, provinciais, locails, ast como

Q
Y
Q
Y
V)
Q)
=
S
=

l/lospitals e colexios.

/

LV

NUMERO DE PERSOAS ASOCIADAS

/

250

200

oe Act

150

N

QO w

§ . N s - -
ND)

B A Corufia B Pontevedra B Qurense M Lugo B Asturias Barcelona B Total

Fibrose ,

Quistica R Avenida de Arteljo ne £

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-150
www.fggalicia.org

2 M

)6 — E-mall: fogalicin@fggalicia.org
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6 Ambito territorial de actuacién

Fibrose
Quistica

A Comuntdade autbnoma de Galicia, tewdo usuartos nas catro provincias.

A sede soctal da asoclacion estd wa cldade da Corwiia, avoa Avteljo ne €5 -15007. A
delegaclon de Vigo abriuse en xanelro do 2016 asocincidn na Avenlda de Telxuguelras
we 15, Navia -26212, En xanelro do 201€ abriuse unha wova delegacion sita en
Ourense, Runa Recaredo Paz ne 1.

Q
(Y
Q
Y

dades
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v i i Rua dalfarixa
/' Ruadas Teixugueiras; 15 ua dafkari
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Fib'ro_se %
Quistica g\ Avenlda de Arteljo ne 85 - 15007 A Coruiia

3
ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 267 MAbIL: &

50 40 45 26 - C.I.F. G-15088396 - E-mail: fooalicia@fggalicia.org
www.fqggalicia.org
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/ Composicion

ASAMBLEA

Q
(Y
Q
Y

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

PERSONAL
LABORAL

l

VOLUNTARIADO

dades

Y
N}
SERVICIOIDE SERVICIO DE
ATENCION
FISIOTERAPIA
INTEGRAL
N -
"1 Y
TRABAJADORAS
SEEIAIES FISIOTERAPEUTAS

ASEMBLEA XERAL: E 0 brgano supremo de goberno da AGFR ¢ estd integrada por
todos os asoclados (persoas con Flbrose Quistica e fawiliares).
XUNTA DIRECTIVA:

Orvoano de xestibn e representacion elixidos en Asemblea Xenernl a data 17 de
marzo oo 2018. A actual xunta que esta composta pov:

* PRESIDENCIA: Juan Antonlo Da Stlva lvago
* VICEPRESIDENCIA: Dlego Amenelro Prieto
s TESOURERIA: Ana (sabel Alvarez Caloto.
- SECRETARIA: M8 Dolores Alvarez Gomez.
Vogais:david varela Miguez, Carmen M2 Vazguez Coarpente, Jose Luls
Cividanes Matos, Borja Bermudez Milldn, Maria Miguélez Garela.

Memoria ole Act

o)

Fibrose @
Quistica g\

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 &7 MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508829¢ - E-mail: fagalicla@fggalicina.org
www.fqgalicia.org
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/ Composicion

Fibrose
Quistica

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL: Na Sede A Coruia contamos con Andrea ReLCOUSD
nsua odende o febrelro oo 2020 ata dictendre de 2020 pava vematar o ano dende 0 15
de novembro en adiante a traves da subvenclbn de COOPERACION Garantia Xuvenil,

financiada polo Fondo Soctal Europeo.

Na delegacion de Vigo contamos con Awndrea Carvera traballadora soclal que leva
dende o0 2016 traballando wa asoclaclon ata a actualidade a través de subvenciones
como concello de Vigo, Deputacién Pontevedia, Xunta de Galicia partida do trpf e

Fundaclon ownce..

FISIOTERAPEUTA: Dende o 2017 leva traballando na asoclacién ata a actualidade,
Pedro Barbolla Benito durante o ano 2012 ¢ 2019 fol flnanciado a través da partida do
lrp ¢ tamén por parte da subvencion da Xunta de Galicia para programas de caracter

soclosanitario.

VOLUNTARIADO:
€ 0 apolo fundamental en actividades de sensibilizacién, informacion e visibilidade da

enfermidade, ast como actos de vecadacion de fondos,

ASOCIACION GALEG Tel. 981 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C.LF. G-150€

www.fqgalicia.org
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/ Composicion

Fib,rose % Avenldn de Arteljo ne €5 - 15
Quistica \ g\ L . o S

A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Pava formar parvte delas pagase una cuota anual.

s FEGEREC

Alnoa que fol creado en 2009, inicla a actividaode wo 2010, a asociacion forma parte ola
Federnclon Galega de Enfermidades Raras ¢ Cronicas, sendo Guadalupe Vicepresidente
de AGFR, e 0 vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos a4 wosa disposicion talleves, asesoramento de
traballadores soclais, psicologos e sesions de fisloterapia en diferentes cidades da

comunioade galega.

* FEDERACION ESPANOLA DE FR

Xuntlmonos todas as asoctaciéns de persons con Flbrose Quistica nwnha federacion
con sede en valenmcla PAVD ast ter Vepresewcacio’w o wnivel estatal e Lnternaclonal,
defendendo os deveitos das persons con Florose Ruistica e as suas fawdilias, a través
deles 0 AGFR estase a beneficlar de fisiotevapia a domdicilio, de asesoramento ¢

informacton dos Ultlmos avances nos tratamentos.

* CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntlmonos todas as asoctacions e persoas con discapacidade nwnha confederacion
con sede en Santiago de Cowmpostela para ast ter vepresentacion a nivel autondmicol,

defendendo os dereitos das persoas con discapacidade e as sias famdilias.

Tel. 981 240 6F MObLL: 650 40 45 26 - C.LF. G-15028296 - E-mail: fagalicia

www.fqgalicia.org
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‘O

/7 Organizacion

Q
N B) COLABRORADORES
Q De forma puntual 6 Longo do exerciclo vimos colaborando coas seguintes
N entidades e viceversa:
* Complexo Universitario Hospitalario A Coruina
- Hospital Materno nfantil Tevesa Hervern oe A Coruiin
* Diputacion de A Coruina e Pontevedra.
* Concello de A Coruira e de Vigo.
* Xuwnta de qalieia.
* Aspclacton de Parkinson de Galicin
* Asoclacton Coruinesa de Esclerose Multiple
* Asoclactown de Axuda aos Minusvalidos (AVAM)
s Fundacton ONCE
*BEoOND, S.A
- Escola Universitaria de Fisioterapia de A Coruina
* COGAMIL.
« Oficina de Coordinacion de trasplantes.

daoes

VL

/

* Colexio de Farmaceuticos da provineia de A Coruina.
- Asoclacton Galega de Lupus.

* Cecilin Aleazar fisioterapeutas, osteopatia Y pilates.
- Ewropublicidad.

oe Act

* Segursystem Europa.

* Vitlamp Electric.

s HOGOMAR. (Fontecelta, Bodegns Altos de Toronn, Bodegnas Regina).
* MedicalEsP

* Moviendoelmundo.

/

EVLOVLU

* Margues de vizhoja.
* Vigopadel.
* Clintea Movement Studio, servizos de fisioterapin, psicoloxin.
 Clintea M2 Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psicoloxia.
- Cliniea Cectlin Aleazar, en Nigran.
Fibrose

Quistica

ASOCIACION GALEG. Tol. 981 240 £EF MBbiL: £50 40 45 26 - C.LF. G-1502859
www.fqgalicia.org
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Fibrose
Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 £E% MObIL: 650 40 45 26 - C.LF. 150

Recursos Materiais

En canto aos recursos wwaterinis oue dlspo’w a asoclaclow, moltos som 0s compartldos

polas asoclacions que forman o centro, como ¢ o ximnasio e o salén de actos onole se

veallzaw reunlons e tallerves.

En canto ao material proplo da asoclaciom conservouse o gque se vén usando ata a data.

Dispoiiemos de eouipo informatico, fax, internet e bmpresora, wo despacho cedido no

Centro en Elris de Avriba ¢/ Solls, En decembro do 2012 camblamos de domlellio POV

U espac’w cedido polo concello en Avenlda de Arteijo ne 25: TOMEN CONEAMLOS cUnha

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

varias oficinas, sala de fistoterapia, salas para bmpartir cursos.

Recursos Financetielros

Respecto aos vecursos financelros dos que fol beneficlarin o AGFQ no ano 2020 son 0s

seguintes:

* As cotas que pagan os soctos ¢ os colaboradores

- Subvenciin da Deputacion da Coruina: 4.275,00€

- Subvencion da Deputacion de Pontevedra: 6.000,00€

- Subvencion da Xunta de Galicta, "Plan de Cooperacion': 1£.521,00€
* subvenclon da Xunka Galicla Garantia Xuvenil: 13.402,31€

- Subvenclin da Xunta de Galicla programa do Irpf: 15.259,20€
* subvencion concello de A Coruira, fomento oo deporte: 2.000,00€
* Subvencion concello de A Coruira, sevvizos soclat: 1.920,00€
subvenclon voluntariado: 1.171,22€

* Fundacion Jose Otero: 1.500,00€

* Outros donativos procedewtes de actividades veallzadas en 2020

www.fqgalicia.org
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Phxina web. www.faaalicia.org
Facebook: Flbrosis uistica de qalicia.
Twitter: @FRcGalicia
nstagram: @fqoalicia

2020

Unha forma de oar vistbilidade a Florose Quistica e dar a coiecer os nosos eventos e

noticias.
Q&{)) ¢ @ ® www.qgalicia.org e @ 17| | Q Buscar I @
ﬁ o -
N -) \\Q\ Kevi 100mg/*
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www.fqggalicia.org

Quistica g\

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 moci6n 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. 981 240 267 MOLLL: 650 40 45 26

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 colaboracion. Gracias por
todo lo que nos habéis dado el pasado
Sabado en la Sala Pelicano, la ayuda va
a ser de gran importancia para nuestra
asociacion, no podemos expresar DE
VERDAD....

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

Ene 29, 2019 | Actualidad

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

Avenldn de Arteljo n? €5 - 15007 .

- C.L.F. §-15088296 - E-mall: fggalicla
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Fibrose M
Quistica NE Aventda de Arteljo ne €5 - 15007

SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Sede: Lugar: Avda de Arteljo, wees bajo (A Coruira)
Delegacions : En Pontevedra, Avenlda de Telxuguelras ne 15 (Navia), Hospital de
Melxuelro (oficina de asociacions de paclentes), En Ourense, Rua Recaredo Paz we 1,
22005. As tarefas a vealizar sown: xestions administrativas, preparar documentacion
velaclonaola con subvencidns e as suas corvespondentes xustificacions, informacion
sobre os servizos dispoiribles, achega de dociomentacion sobre a enfermidade,
derivacions, busea de vecursos, reunions, informacion d prensa escrita, as televisions,
ete.

- FISIOTERAPEUTA a domicilio: grazas a subbvencion da Xunta de Galiela con cargo
o rpf, contratamos wn fisioterapeuta que atendew a provincin de Pontevedra con

sesions de fistoterapia resplratoria wo proplo domicilio da persoa e con coste gratuito.

- PSICOLOXIA: A través da colaboraciém econdmica da deputacion de Pontevedia
pulolose ofertar servizo de psicoloxin na clinica e Movement Studio, ubicada en Vigo e
na clinica de Maria Goabriela, ubleada en Pontevedra. Tamén durante este ano
establecemos convenlo de colaboracion. cunha clinica de psicoloxia ubicada en Fervol e

e OUrense.

* Clinica Cecilin Alcazar Alonso domicilio en avenida val Mikor ne & 12 G, Nigran
codigo postal 36350, sevvizo de fisloterapla vespivatoria,

* Clinica Movement studio dowmdicilio en calle Nicaragua we 51 bajo, Vigo Pontevedra,
servizo de psicoloxin e fisioterapia vesplratoria.

* Clinlea Moquiitos: a fisloterapeuta vealizaba as sesions no domicilio do paciente.

&

E-mall: fgoalic

www.fqgalicia.org
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)\ 70 Servizos realizados pola AGFQ

SERVIZOS ALLEDS COA COLABORACION DA FEDERACION ESPAKNOLA DE
FIBROSIS RUISTICA,

202

SERVIZO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO : Obxectivos/tarefas: formar ¢ explicar
a bmportancia ¢ os beneficios da fisioterapia 4s persoas com F@R wellorar a capacidade
tordcica 4s persoas con FQRAe os enfermos, aesobstrucion bronquial, facilitar a limpeza

\/) Aas vias aédreas, previndp ask, as infeccions bronco-pulimondres. Divwinuir 4 Sensaciom
V) de disnea, ensinar a realizar exercicios respiratorios ¢ a utilizacion de aparatos
ﬁ destinados 4 fisioterapia, corveccion postural para evitar deformidades ¢ dpres musculo-
S esqueléticos, aumentar a adherencia ao tratamento, ete.
K EN A CORUNA: Responsable: Erea Bao, flsioterapeuta,
N -
> 0
N =)
N -
Quistica g\
ASOCIACION GALEGA de At 5
www.fqgalicia.org Tel. 981 240 67 MbbiL: 650 40 45 26 - C.ILF. G-15 E-m alt
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Responsable/Recursos Huwmbns: Pedro Barbolla Benlito, fistoterapeuta,
RESULTADOS ANO 2020: Os primelros meses foron presencials e a partiv de marzo
foron onling, as sesion sow o conxunto de sesions de fistoternpia respivatoria individual

910)9;

e de sestons colectivas grupals. Hal que ter en conta que en novenmbro ¢ decenmbro o
xornada oo fisioterapeuta pasow de ser completa a 6 13 horas 6 semana.

Sesidns mensuais en Pontevedra

dades

800 750
700
N : 600
> 500
400
N =
I ) 300
Q 200
| w0 65 55 60 80 78 79 e ., 55 80 45 44
<( , @ m m B B F 08 mm B m =
.Q QO 29 D O 0 3° <O O QO O O @
¢ @ & N NN ¥ §’ & S <2
: 42 & > s %Q,/@ Nl eo\\e, oe’&

Comparativa de sesidns
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M sesidns ejercicio fisico

H sesions fisioterapia
respiratoria

2 M

. A
Flb‘rose °°
Quistica L Avenlda de Arteljo w2 85 - 15007 A Coruina

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C.LF. §-15022296 - E-mail: fagalicia@fgoalicia.org
www.fqgalicia.org ‘ ‘ -
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Medias

|

Sesiones/mes Sesiones anuales/usuarios Sesiones/usiario/mes

Evolucion niumero de sesions

800 755 750
435 I I I

2017 2018 2019 2020

Avenloa de Arteljo w2 £5 - 15007 A Coruina

Tel. 981 240 &7 MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508829¢ - E-mail: fagalicla@fqgalicia.org

2020
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS RUISTICA,
Servizo de fisioterapia a domicilio. As sesions a partiv de Marzo foron online debido a
pandemia covid-19 por Lso o evitar desprazamentos observase un mator bncremento de

sestons.
Responsable/Recursos HumAns: Evea Bao, flsloterapeuta.

2020

NUMERO DE SESIONS MESUAIS

dades
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS RUISTICA,

Servizo de fisioterapia a dowicilio,

2020

Responsable/Recursos HumAns: Erea Bao, fisloterapeuta.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense

responsable Maria del Carmen Bernéndez e Ana tglesias

Durante os primelros meses a fisioterapeuta Maria del Carmen Bernirdez fol a
encargaola de atender os pacientes xunto con Ana lglesias fisioterapeuta financinda
pola Xunta de Galicia, Cooperactén a partir de marzo seguiu en solitario Dona Ana

2020

lglesins facendo wn seguimiento e atencion online dos pacitentes.

Sesions mensuais Ourense
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia Ourense

Q
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Q
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responsable: Maria del Carmen Bernbrdez

Medias Ourense
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10 Servizos realizados pola AGFQ

NUMERD DE SESIONS REALIZADAS EN CLINICAS

FISIOTERAPIA :

MOVEMENT STUDIO: 16 SESIONS

CECILIA ALCAZAR: 18 SESIONS

dades

TOTAL: 34 SESIONS

/

LV

/

CONSULTAS DE PSICOLOXIA

GRUPO MOVEMENT STUDIO, VIGO: 6
PSICOLOXIA EN PONTEVEDRA: 1

oe Act

§ PSICOLOXIA EN OURENSE: 7
N

é TOTAL: 14 CONSULTAS
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de traballo soctal. Servizo de tnformacion e ortentacion: dende este
servizo proporclonamos bnformacion, recollemos as demandas e ofrecemos

asesoravmento a todas agquelas personas que se poiren en contacto coa nosa
Asoclacton.

Responsable/Recursos Humans:

En Coruna, Andrea Recuso nsua

En Vigo, Andren Carvera Garela.

Accions realizadas 2020

H Informacion xeral

H Planificacion actividades
sensibilizacion

® Administracion base de
datos

B Tramites e prestacions
socias

m Xestion de proxectos

W Contabilidade

Numero de intervencions sociais
2020

A Corufia Pontevdra Ourense Lugo Total

Fibrose %
Quistica g\

=
ASOCIACION GALEGA ) »
. . eLol { A o ne @
www.fqgalicia.org Avenlda de Arteljo nt €5 - 1
Tel. 981 240 6F MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508829¢6 — E-mall: f‘”qgmu

Q
(Y
Q
Y
V)
WV
_6
S
ﬁ
N -
S
N -
0
Q
<
QW)
._6
S
N -
S
R
>
fe

5007 A Coruing

a@fagalicia.org



Fibrose
Quistica

Q
(Y
Q
Y

dades

VL

s

de Act

/

EVLOV LU

2 M

o Memoria de Actividades 2020

77 Visibilidade

Fibrose %
Quistica \(g\s

Dende a Asoclacion promovemos ¢ participamos nuunha serie de actividades was oue o
noso obxectivo principal ¢ dar vistbilidade o FQ ¢ posiclonar a nosa entidade. Moltas de
elas son promovidas altruistamente por axentes externos para captar fondos destinados
o desemrolo dos wosos  servizos, lamentablemente todnas as actividades que
normalmente levamos a calo wa asociacion e que temos programadas non pulderon ser
levadas a cabo debido o confinamento e a pandemia, o dia wactonal da fibrose quistica
sewmpre facemos actividades pero non se pulderon facer posto que colnclde en = de abril ¢
estdbamos en proceso de confinamento, tgual que o dia mundial da flbrose quistica e
outras actividades que tinamos programadas como concerto solidario, activades
deportivas, actividades Llidicas todas co fin ode dar a coirecer e dar visibilidaode o
asociociom que tiveron que ser canceladas.

No sew lugar vecorremos mals as redes soclais e envios de comunicacion via wail das
noticlas mais relevantes en veferencia a flbrose qusiticin.

As actividades que se levaron a cabo foron oe vepresentacion como participacion en
asambleas, comisions soclosanitarias, charlas, vetvidicaclons de develtos oo colectivo de
flbrose quistica todas elas mediante videoconferencins.

ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 267 MObIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508829¢ -
www.fqgalicia.org
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77 Visibilidade

Q LINBAS DE ACTUACION PARA O 2021
N AREA DE TRABAJO SOCIAL
Q Terfn carficter oe contlnuioade nas funcions e tarefas que se levan realizando o Longo
(\( do tempo wa asoctaciow por parte das traballadoras sociais tales como:
- Solicitude, desenrolo e xustificaclon de proxectos e subvencions.
- Coordinactén dos programas de Atenclon psicoldxica e de Fisloterapla respiratorin
- Organizaclon de actividades e talleres para soclos, ast como aplo nas actividades
divulgativas e de fomento da actividade fisica e o deporte.
- Deseito ¢ posta en marcha de novos proxectos e lniclativas.
- Canalizacion das demandas e wecesidades mostradas polos soclos.
- Avaliacion das actividades da asoclacion.
- Realizaclon oe proxectos e xustificacions dos mesmos.
- Mellora contbnua na atencidn soctal prestada.

daoes

/

AREA DE ASISTENCIA E COIDADO DA SAUDE
- Mantemento das antigas colaboraciéns e apertwra de wovas colaboraciéns coas

LV

/

distintas clinicas de psicoloxia en todo o tervitorio da comunidade de Galicia.

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

- Motivactéw o deporte. Posta en wmarcha de sestons colectivas de exercicio fisico.

AREA DE VISIBILIDADE E CONCIENCIACION

- Rebnvindicacton dos novos medicamentos aprobados pero que atnda non estan postos
en clreulacion.

- charlas de informacion en colexios ou hospitais.

- Xornadas dirixidas tanto a paclentes como profesionnis para informar sobre os novos
avances en FR.

- realizacion de difeventes actividades oe vistbilioade, Lidicas e deportivas, tales como,
andainas, trail, dia Naclonal, Dla mundial, zumba, BTT, costa dos castros, festa das
asoclacions ete.
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