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7 Introducciéon

€ unha enfermidade crnien, hereditarin, won contaxiosa e dexemerativa gque

X
S irue € a Flbrose Quistica?

representa un grave probleman de saude que se transmite de pais a fillos xenéticamente.

Afectn principalmente aos pubmons e ao sistema dixestivo.
LEn que consiste?

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

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

daoes

/

permitindo que o devandito estancamento produza infeccions e inflamacions que

VL

/

destricen zonas do pubmén, flgaolo, plncreas e sistema reprodutor principalmente.
iCales sow os sintomns?

1.- Sabor salgado da pel debido ao alto contioo en cloro ¢ sodio.
2.- Problemas dixestivos:
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Doves abdominals ORGANOS AFECTADOS POR FQ
Feces {éti/dﬂg, [Zbl/LVLO(aV\/t(fS € @Yﬂ)(ﬁl/\/tﬂg PULMONES: n\ Sinusitis infeccion
Peso por debaixo do normal s - -

Neumotorax

Obstruclons ntesting LS,. .. HIGADO:

Obstruccidn biliar

2.~ PYObL@WLHS V@S'P/LVatOV(:OS: INTESTINO:

fleo Meconial

\. Pérdida de cloro en sudor

<

PANCREAS:
Diabetes insuling-dependientes
Insuficlencia enzimatica

/
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ORGANOS REPRODUCTORES:
Infertilidad masculina
Ausencia de vias deferentes

Tose repetitiva e esgotadora

J

4.- Afecclon hepdtica, con pequenas alteracions nos condutos biliares tntrahepaticos,

nfecelons respiratorias frecuentes

Difleultaole vesplratoria

fllorose focal biliar, multifocal por franca clrrose biliar.

5.- Presenza oe alteracion wa tolerancia d glicosa e dinbete. Os sintomas adoitan
aparvecer wos primelros anos de vida e poden ser wmal nterpretados atrasando o
ding L
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ieue probabilidade existe de padecela?

A lneldencla en Espaiia estimase gue € dun caso cada 2500 nactdos vivos. Mentres

01K

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

orixe herveditaria wdis frecuente na raza branca.
LComo Se transmite?

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

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

dades

/

con posibit’wiade de traonsmitila g sua descendencla.

LV
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Patron de herdanza autosdmico 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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7 Introducciéon

iComo se diagnostica?

Hoxe en din a Fllorose Quistica esta inclulda wa proba de diagnbstico precoz que na

01K

matoria das comunidades autbnomas, sendo a comunidade galega wnha das ploneiras
en lnclutla. A proba denominase Screeming weonatal (proba do talon). A téewica €
extremaoavmente sinxela e con escasos custos econdmicos. Consiste en veecoller unha
mostra ode sangue do talon do recén wnacldo e analizar entre outras, as mutacions

xewéticns mals frecuentes en FR.

Por outro lado, a proba da suor segue sewdo esencial para efectuar o diagnéstico da

daoes

FR en moltos paciewtes. Este test, Lndolorvo ¢ m’p’wio, consiste en determainar o cloro e o

/

sodio que contén a suor. As proporcions elevadas confliman a sospeita, nown obstante, as

VL
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taxas mals ou menos bmportantes de cloro ow de sodio non determinan a gravidade da
enfermidade. € necesarlo dous test de suor positivos efectuados por persoal de Laboratorio
cunha ampla experiencia no procedemento, ¢ que os resultados sexan bnterpretados por
expertos en FR nun centro de veferencia para conflrmar a enfermidade. Lmha vez

conflrmado mediante o test oe suor débese realizar unha proba xenética pava tdentificar

oe Act

a mutaclom do xene.
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O diagnbstico precoz £ wol mportante para conseguir unha malor esperanza de
vida e wnha weellora na calldade desta. Now obstante, o descoirecemento que alnda existe
da enfermidade, fal que em wioitos casos estean wmal diagnosticados ou sen
dingwnosticar.

O Dlagwbstico Prenatal, que ntenta detectar as parellas en que ambos os dous son
portadores dunha wmutacion de FR para poder valovar o risco de ter un nen@ con

enfermldade e ast poder tovwar unha declsion respecto ao endbarazo.
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iPbolese ter descendencia sen a enfermidade?

Cos avances westa materla ata a data a dia de hoxe épos’ubte. Mediante as técnieas de

01K

fecundacion in vitro combinadas con tecwoloxia da veacion en caden da polimerasa,
permite a detecclon de anomalias xewnfticas wediante o Dlagnbdstico Xewético

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Dlagnbstico Prenatal.

O DXP Pode veallzarse en dous momentos do desenvolvemento emibrionario; en

ovocltos mediante a andlise do Primelro Govpascl/do Polar (1CP), ou en blastomeros de

dades

/

enabrlons en estadios pm/ws a meLamtacio’m. A Presenza ou ausencla das mutactons é

LV

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

/

tipo de analise seria recomendada a parvellas portadoras dunha wutacion e/ou que

tiveron un fillo con Flbrose uistica anteriormente.
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7 Introducciéon

ical € o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?

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

01K

calidade de vida, son a antlbioterapia, a fisioterapia vesplratoria e wunha boa nutricion:
ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapia fol un dos factores determinantes do mellor prognbstico da fllorose
quistica. utilizase tanto para cowmbater a infecclon bronguial crénica como as
exacerbacténs infecclosas. Nestes pacientes, o volume de distribucion dos farmacos
hidvofilicos (aminoglitsidos e cefalosporinas) estd tnerementaolo como consecuencia dn

malnutriclon ¢ pema de tectdo ad’uposo, POV Lso as doses utilizadas, especiatmmte as dos

daoes

aminoglucosidos que tamén teien un aclaramiento venal considerablemente acelerado,

/

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

VL
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bronguinis.

Considérase  colonizacion/infeccion  bronguinl  cronica o  illamento  dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, duramte un pertodo de sels
meses. En paclentes con infeccldn bronquial cronica por Pseudomonns aeruginosa a

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

oe Act

brotes de exacerbacion e mellora a funcion pubmonar. Na itnfecclon bronguial crinica
por outros patbxenos won existe evidencia abowoo sobve a eficacin oesta vin de

adminlstraclom.

/
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En tratamentos antibidticos de exacerbacions resplratorias leves ou wmoderadas, debe
utilizarse a via oral sempre oue sexa posible, e antlbidticos de amplo espectro,
habitualmente en ciclos de dias semanas, gue cubran os microorganismos illados mats
frecuentemente no esputo. € os casos de exacerbacléng vespiratorias graves requiren
tratamento endovenoso cun ou mdis faArmacos segundo a sensibiliclade do patoxeno
responsable. A via tntravenosa debe ser tamén utilizada en caso de vesistencins, ou ole

ineficacia dos anttbisticos administrados por via oral.
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A flsioteropia respiratoria comsiste munha serie de téenicas destinadas d Limpeza

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

A utilizacion das diferentes téenicas de fisioterapia vesplratorin val depender oo
situactén oo paclente, a sua idade e grao de colaboracion. Para que sexan
verdadelramente efectivas € mol lmportante que os pais e paclentes comprendan
clavamente as explicaciéns do  fisloteropewta e as vevisen periodicamente. €
fundamental a constancia wo tratamento e o unico que variaremos seré o nimero de
sesibns dinvins dependendo da situacién do paclente, ainda que a fisioterapia
resplratoria debe formar parte da actividaoe cotit dun paclente con flbrose quistica.

Tamén adoita vesultar wol beneficlosa a watacion, sobre todo o estilo braza. Manterse
en forma € wmol Limportante para estes paclentes. A vealizaclén de exercicio regulado ¢

fundamental pava mellorar a sua condicion tanto flsien coma psiquica.

Avenida de Arteljo W €5 - 15007 A Coruina
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NUTRICION
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O estado nutrictonal xoga un papel mol importante na supervivencia dos pacientes
con FQR. Demostrouse a siua relactow co progwnostico da enfermiolade pubmonar e, durante
a tdade pedidtrica, a sun influencia no crecemento. Polo tanto, € wun obxectivo primordial
nestes pactentes conseguir un estado nutricional ¢ wn crecemento normals. A causa da
malnutricion débese tanto ao aumento das necesidades como das perdas.

O aumento das necesidaoles estd en velaclon cos problemas pubmonares, a tnfeccion,

daoes

/

certos tratamentos administradlos, ¢ o defecto basico da enfermidade. © aumento das

VL
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perdas pode presentarse no anmbito dixestivo (walabsorcion por alteracions pancredticas,
hepdticas e da propla parede intestinal), pulmonar (esputo), suor (sales e certas
vitamings) e ourtivos (diabete). Ademals, en wmottas ocasions hat falta de apetito, ben

por problemas organicos, sobre todo tnfeccions, ou por problemas psicoldxicos.

oe Act

Debidlo o que a FR € unha enfermldade cronica que afecta a wlltiples drganos, ¢ a

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

/
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fixa para o awmento dos requirimentos de enerxia, polo que hat que individualizar o
tratamento para caola enfermo e para cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composiclon da dieta ha de ser similar a dunha persoa normal, cun discreto
awmento de graxa se existe insuficlencia pancreftica e unha corvectn suplementacion de
fermentos pancredticos. DEbense establecer uns habitos allmentarios sans para toda o

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

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

€ a téenlen de soporte nutriclonal que administra os alimentos por vin intravenosa,
en xeral, tras a colocacién dun catéter venoso central. Usase candlo o lntesting presentn
problemas graves que implden a sua utilizaciow, xeralmente sb tras alteracions gue

pr@cisa n tratamento clyirxieo.
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icando chega o transplante pulmonar?

A pesar dos avances terapéuticos conseguidos e de vectbir un tratmmento optimo, hat

01K

un gran namero de pacientes con FR wnos que o transplante pulmonar £ a opelon
terapéutica. A sua indicacton resérvase para agueles casos nos que a patoloxia pulmonar
esth en sttuacion terminal, a expectativa de supervivencia do paclente € limitada e se
esgotaron todos os demals recursos terapéuticos.

A0 ser a FQ unha enfermidade séptica, con infecclon cronica da via aérea, €
obrigatoria a substitucion de ambos os dous pulmbns, sendo o procedemento de
elecclon o transplante bipulmonar secuencial, que desprazouw a outros procedementos

como o transplante biputwwwar en blooue, SEVMAPYE gue 0 COVazZON mantena unha

daoes

funcion axeltada. Se o covazén presentn wunha afectaclén severa e Lrveversible,

/

veallzavase un transplante camiloputmowar.

VL

/

Actuabmente, a clrurxia do transplante pubmonar estd perfectamente estandarizada.
Con experiencia superfironse moitas das dificultades téenicas tnicinls, pero a pesar diso
contlnun sendo un procedemento cun risco considerable. Ademats, non odebemos
esouecer oue o acto clrirxico € tan so o primeelro paso na longa cadea de acontecementos
que s¢ tnicia co transplante pubmonar, ¢ a adaptacion do organismo ao novo bdroano

durante as primelras semanas € fundamental, determinando en boa medida o resultaolo

oe Act

pos‘cerlor do tra nsplante.

O organismo tende a rexeitar de forma natural o pulmdn transplantado por wedio oo

/
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seu sistema bnmune ¢ por Lsp debenos establecer wunha contlnua lolta contra a natureza
rectbindo o paclente de por vida wn tratamento bnmunosupresor para evitar o
rexelkamento.

Cun control axeltado conseguimos minimizar o risco da infeccion e dos efectos
secundarios do tratamento, devolvendo o paclente wa waloria dos casos a wnha
situactén de velativa normalidade ¢ wmellorando tanto as suas expectativas de

quser\/u\/emc’ua coma a sua caltdade de vida.

Fibrose
Quistica @ Avenlda oe ,A\»f'%eij"‘ W 85 - 15007 A Coruing
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508229¢6 - E-mail: fagalicia@faoalicin.org

www.fggalicia.org - ) )

B‘M

10



f&s'&'ﬁza Memoria de Actividades 2018

) O

7 Introducciéon

Aspectos Psicosocials

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

2012 (

escend outros aspectos psicosoclais, Laborals, econbmicos... que van afectar tanto 4
person con FR coma ao sew twmbito familiar mais inmediato.

Tras o diagnéstico da FR prodicese na familia un importante impacto emoclonal oue
val unido a waha serie de sentlmentos diferentes (preocupacion, tnseguridade, culpa,

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

daoes

axettadamente con axudn de toda a familia, amigos, wédicos, psicologos e persoas gue

/

XA pASASEN POY £StA sttuaclon.

VL
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Os pais e a familia son wn apolo fundamental para que o enfermo creza nun anbiente
de normalidade e vesponsabilidade respecto ao sew tratamento. A problematica socio
familinr mais destacable é:

- Absentismo escolar, como consecuencia dos frecuentes tngresos hospitalarios e

oe Act

revislons médicns.

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

/
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fillos respecto aos seus plans a weedio e longo prazo en aspectos velaclonados con sia
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, ete.

* Ausencia Laboral: a wedioa que se fan wmils independentes e accedlen ao mundo
Laboral prodiccense ausencias, por revisions médicas, ngresos hospitalarios, ete. que na

matovia dos caso son motlvo de despedimento.
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A Lnvestigacién a din de hoxe

Dende as primeiras descricions da flbrose quistica percorreuse un longo camliino, no que grazas 4
achegn de brillantes desericions clinico-patoloxicas e posteriormente a aplicacion de técmicas de

01K

bioloxin e xewmética wolecular, chegouse a coirecer o defecto blsico da FR, localizado wo cromosoma
wamero F, e comézase a enxergar wun futuro quizais won wol afastado, a curacion olestn
enfermidade mediante a terapia xénica.

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

A dia de hoxe estamos a ver un cambio revoluctonario no tratamento oda Flbrose Quistica. Podemos

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

daoes

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

/

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

VL

/

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

oe Act

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

/
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xene CFTR) mutacion F50gdel, un dos mdiis frecuentes, e now fol probaca en pacientes doutras
caracteristicas. Na acualidade Espaia "contlnua sew financiar' o tratamento lumacaftor/ivacaftor
(Orkambl), que esti autorizado dende fal wais de 2 anos pola Axencia Buropena do Medicamento ¢
conta cunha valoracton positiva da Axencia Espairola do Medicamento dende xulio do 201¢.

Este combinado estd indicado para pacientes con dias coplas da wmutactén Fsogdel malores de 12
anos, clrewnstancla nwa que en Espaina estdn o 28 por cemto das persons con flbrose quistica, "que
poderian mellovar a sua calidade de vida st puidesen acceder a este tratamento'.

O 4 de xanelro do 2018 o Ministerio de Sanidade tnformou de que na Comision Interministerial de
Preclos dos Medicamentos ¢ os Productos Sanitarios celebrada o & de wovenmbro prodluciu wnha falta de
acordo co Laboratorio Vertex vespecto o precio do wedicamento.
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Ante a nquietude familiar pola evolucion da enfermaldade e o sew tratamento urxe

nwi Asoclacton Galega contra a Flbrose Quistica a toea de poiver en marcha o Servizo de

01K

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

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

de Actividades
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3 Historia da asociacion

Fibrose

Quistica (@)

ASOCIACION GALEG )
www.fggalicia.org Tel. 981 240 L6F MOLLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15088396 -

Nace wo ano 1985 ¢ con sua creactén preténdese dar apolo e nformacion ds persoas
con Flbrose Ruistica e as suas famdilins de FR en Galicia. Como aspclacion estamos
federados con Fedevaclon Espaiiola de Fibrose Quistica, con FEGEREC (Federncion
calegn de Enfermidades Ravas e Cronicas), con COGAML (Confederncion Galegn de
Persoas con Discapaciodade), AGDPRIEL e cunha asociactdn de anbito tervitorial, o GAEC.
A finals de 2011 asinase un Convenlo co Colexio de Farmacéuticos oa Provincia da
Coruira (COFC) co obxectivo de materializar as liias de traballo emprendidas fai xa
moltos anos ¢ brindanos a oportunidade de comunicar a través das farmacias os nosos
eventos e actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegacion en Vigo, avenida de Telxuguelras ne 15
Navia, wa que contamos cunha oficing, grazas o espazo cedido por parte de COGAMI ¢
cunha traballadora social para poder atender os soclos da zona sur de Galiza(
Pontevedrl e Ourense).

Actuabmente, consta de cento oltenta e oito soclos vepartidos polas 4 provincias da
Comunidade Galegn, tales como soclos com Flbrose Quistica, familiares e persons

senslbtlizadas coa causa.

Avenlda de Avteljo ne €

E-matl: fgoalicia@fgoalicia.org
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4 Obxetivos

Fibrose

Quistica (g

ASOCIACION GALEG Tel. 921 240 267 MBAbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. &1
www.fqggalicia.org

A asoctacton pretende wellovar a calidade de vida das PEISOAS Con Flbrose uistiea e
as suas {am’LLlas, ast como conclenclar a socledade da wecestdade de Lottar con todos os
medios postbles para evitar os efectos individuals, médicos e socials derivados da

enfermidade. Para iso debenmos formularnos os seguintes obxectivos:

- Axudar ds persoas con Florose Quistica e d sua fawdlia a aliviar a situactén descrita
con anterioridade, proporciondndolle a tnformacton ¢ o asesoramento mals axeitado, o
que e val permltiv afrontar, dun xelto wils san ¢ eficaz, a situacldén xeraoa tras o
diagnostico dunha FR, ast como a stia evolucion ao Longo de tempo.

- Asesoramento en aspectos relaclonados co ambito Laboral, xuridico e persoal, mediante
reunilons con afectados e familiares, charlas informativas, soporte eserito e visual, ete.

* Representar os lntereses oas persons con FR e dos seus familiares, tnformanoloos dos
seus dereitos, opelbns, propictando a sia participacion en servizos gque tenden a mellorar
a situacion de saude, persoal, fawiliar, soctal, Laboral, ete.

- Favorecer e promover a utilizaclon da rvede de apolo Local e autondmico.

* Sensibilizar nos diferentes sectores socinis

- Mellorar a calidade de vida das persoas con Fllbrose Quistica, NORMALIZAR.

* Potenclar as velaciéns co colectivo de médicos especialistas e outvos profesionnis da
saude que lnterveien wo proceso da enfermidade.

« Apolar a creactén de LUnidades Multidisciplinares de FR.

* Publicitar e difundir material diddcetico e formativo velactonado con enfermidacle.

© Promover a formacion de todos os profesionais lmplicados wa atencion a estes
enfermos.

« Contrlbuly ao conecemento, estudo e asistencia do pataLoxﬁa.

15
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5 Colectivo de actuacion

&0

H Persons con Flbrose Quistica e as suas familins, persoas interesadas wa enfermidaole
Q e a socledade en xeral.

(\( Ademats bnelubmos wo noso colectivo de actuacién a todos os profesionais socio
sanitarios oue dentro do sew Gmbito de actuaclén profesional tratan coa flbrose
quistica:  médicos, pneumblogos, — gastroenterblogos,  psicblogos,  enfermelros,
nutriclonistas, fisioterapeutas, xenetistas, traballadores soclais, Lnvestigadores,
profesores, etc. Institucions waclonais, autondwmicas, provinciais, locais, ast como

Mospitaig e colexlos.

dades
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NUMERO TOTAL DE PERSONAS ASOCIADAS
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EACORUNA = PONTEVEDRA i OURENSE HLUGO W ASTURIAS
W SALAMANCA mBILBAO B BARCELONA mTOTAL

2 M

Fibrose %

Quistica\ g\ Avenioa de Arteljo nf €5 - 15007 A Coruia
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 £6F MBbIL: 650 40 45 26 - C.ILF. G-15088396 - E-mail: fggalicla@fggalicia.org
www.fqggalicia.org ! y 19 9 9
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6 Ambito territorial de actuacién

A Comunidade autbnoma de Galicia, temdo usuarios was catro provincinos.
A sede soctal da asoclactown esta wa cldade da Coruina, avda Arteijo nWe 85 -15007. A

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

01K

we 15, Navia -26212, Bn xanelro do 2018 abriuse unha wova delegacion sita en

Ourense, Rua Recaredo Paz we 1.

dades
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Fibrose

Quistica 'l Avenidn de Arteljo ne 85 - 15007 A Coruin

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 M6ObiL: 650 40 45 26 - C.I.F. 61509296 - E-mail: fogalicia@fagalicia.org
www.fqgalicia.org ' '
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7/ Composicion

ASAMBLEA

01K

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

A

PERSONAL
LABORAL J VOLUNTARIADO

I

dades

N =D
SERVICIO DE
SERVICIO DE
ATENCION FISIOTERAPIA
INTEGRAL
J J
NP
Y Y
N A
TRABAJADORAS
o FISIOTERAPEUTAS

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

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

oe Act

/

ELOVLI

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

Fibrose

Quistica g\

ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 267 MBbil: 650 40 4
www.fqggalicia.org ) '
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/ Composicion

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL: Na Sede A Coruira contamos con Noella Fernbdndez
dende o 26 decemibro de 201F ata o 28 de decenmtbro 201 €. A contrataclon Llevouse a cabo
a través dunha subvencion da xunta de qalicia, PLAN DE COOPERACION, POV Un
perodo de 12 wmeses, flmanciando o custo salarial wais o da Seguridade Social,

corvendo a cargo da Asoclacibn Galega de F& o pagamento da liquidacton.

Na delegactén de Vigo contamos con Andrea Carvera traballadora social oue leva
dende o 2016 traballando wa asoclacion ata a actualidacde a través de subvenclones
como concello de Vigo, Deputacion Powtevedrn, Xuntn de Galicia pavtida do pf e

Fundaclom Once..

FISIOTERAPEUTA: Dende o 2017 leva traballando wa asoclaclén ata a actualidade,
Pedro Barbolla Benlto durante o ano 2018 fol financiado a través da partida oo rp ¢
tamén por parte da subvencion da Xunta de Galicta para programas de caracter

soctosanltario.

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

enfermioade, ast como actos de vecadacion de fonolos,

Fibrose %
Quistica GRS Avenida de Arteljo w2 5 - 15007 A Coruiin
ASOCIACION GALEG Tel. 981 240 267 ML 650 40 45 26 - C.ILF. G-1502%296 - E-mail: fagalicla@faoalicia.org

www.fqggalicia.org
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/ Composicion

Fibrose
Quistica

ASOCIACION GALEGA

A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Para formar parte delas pAgase wnn cuota anual.

- FEGEREC

Alnola que fol creado en 2009, inicla a actividade no 2010, a asoclacion forma parte dan
Federnclon Galega de Enfermidades Ravas e Cronieas, sendo Guadalupe Vicepresiolente
de AGFR, ¢ 0 vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos 4 wosa disposicion talleres, asesoramento de
traballadores soclais, psicologos e sesions ode fisioterapia en difeventes cidades oo

comunidade galega.

* FEDERACION ESPANIOLA DE FR

Xuntdmonos todas as asociacions de persoas con Flbrose Quistica nunha federacton con
sede ew Valencin para ast ter vepresentacion a nivel estatal e internacional, defendendo
os dereitos das persoas con Flbrose Quistica ¢ as suas fawdlias, a través deles o AGFR
estase a beneficlar ode fisioterapin a domicilio, de asesoramento e informacion dos

ultlmos avamnces nos tratamentos.

» CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntdwmonos todas as asoctacions de persons con discapaciodade wunha confederacion
con sede en santlago de Cowmapostela para ast ter vepresentacion a wivel autonbmicol,

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

www.fqggalicia.org

20
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/ Organizacién

X0
H B) COLABORADORES
Q Be forma puntual 6 Longo oo exercicio vimos colaborando coas seguintes entidaoles
N e Viceversa:
* Complexo Universitario Hospitalario A Coruirn
* Hospital Materno Infantil Tevesa Herrera de A Coruiin
* Diputacion de A Coruira e Pontevedia.
* Concello de A Coruina e de Vigo.
* Xuwntka de galicia.
* Asoclacton de Parkinson de Galicia
« Asoclaclon Coruiresn de Esclerose Multiple
- Asoclacton de Axuda aos Minusvalidos (AVAM)
* Fundaclon ONCE
*BLgOnD, S.A
* Escola Lnbversitaria de Fisioterapia de A Coruia
* COGAML.
* Oficina de Coordinacion de trasplantes.
* Colexio de Farmaceuticos da provineia de A Coruira.
« Asoclacion Galega de Lupus.
* Cecilia Alcazar fisloterapeutns, osteopatin y pilates.
* Ewropublicidad.

de Actlvidaoes

* Segursystem Europa.

* Vitlamp Electric.

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

* Moviendoelmunolo.

/

EWLOYV LU

* Margues de vizhoja.

- Vigopadel.

* Clinica Movement Studio, servizos de fistoterapia, psicoloxin.
* Clinlea M2 Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psicoloxia.

* Cliniea Cecilin Alcazar, en Nigran.

Fibrose %
oNE L,

Quistica LR Avenloa de Arteljo ne €5 - 1500 Coruiia
ASOCIACION GALEG Tel. 921 240 Q&7 MObIL: 650 40 45 26 - C.LF. G-15088396 - E-mall: faoalicla@fgoalicia.org
www.fqgalicia.org ‘
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& Recursos

Recursos Materials

En canto aos recursos waateriais gue dispéw a asoclactom, moltos son 0s compartédos

polas asociacidns que forman o centro, como ¢ o xbmnasio e o saldéwn de actos onde se

01K

realizan reunions e talleres.

En canto ao material proplo da asociacion conservouse o gue se vén usando ata a data.
Dispoitemos ode equipo informitico, fax, internet e Lmpresora, no odespacho cedido wo
Centro en Elris de Arriba ¢/ Solis, En decembro do 2012 cambiamos de domicilio por
un espacio cedivlo polo concello en Avenida de Arteljo n €5; Tamén contamos cunha
oficina en Vigo ownde compartimos o espazo con COGAMI, conten sala de reunidns,

varins oficinas, sala de fisioterapia, salas para mpartir cursos.

Recursos Finaneieiros

Respecto aos recursos flnanceiros dos que fol beneficlario a AGFR wo ano 2018 son os
seguintes:

* AS cotas que pagan os soclos ¢ os colaboradores

* Subvenclon da Deputactén da Coruina: 2.379,96€.

* Subvenclon da Deputaclén de Pontevedra: 4 765€

* Subvenclon da Xunta de Galicla, "Plan de Cooperacion Europeo': 17667€

* subvenclon da Xunta de Galicta programa soclosanitario: 7000€

de Actlvidaoes

* Subvencidn da Xunta de Galicia programa do rpf: 27.000€
s Fundaclon onee: 5.4 60€
*AY wdas al paclewte vitalatre: 2000€

/

EWLOYV LU

Subvencion concello de Vigo: 1.092€

* subvencion concello de A Coruira, fommento do deporte: 1632,00€

* Subvencton concello de A Coruina, servizos soclals: 2.251€

* Verex pharmaceuticals: €,344,00€

subvenclon voluntariado: 157#0,20€

* Fundaclon Jose Otero: 1000€

* La caixa: 2000€

* Otros downativos procedentes de actividades vealizadas en 201€: 12.892,15€

Fibrose %
oNE L,

Quistica\ g\
ASOCIACION GALEG rel. 991 240 26F MEbIL: &5
www.fqggalicia.org
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Os dejamos el video del
debate sobre la mocién por la
Fibrosis Quistica hoy en el
Senado. Momento que va a
hacer historia

Feb 22, 2019 | Actualidad

Os dejames el video del debate sobre
la mocion por la Fibrosis Quistica hay
en el Senado. Momento que va a hacer
histeria. Estaba difici la unanimidad
pero se ha conseguido gradiasa la
sensibilidad de los senadores de los
diferentes grupos en la reunion

mantenida en...

Phaxing web. www . fogalicia.org
Facebook: Flbrosls Quistica de qalicia.

Twitter: @FRcGalicin
nstagraw: @fggalicia

notlelas.
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Gracias PRIME MINISTERS por
vuestra ayuda INMENSA

Feb 4, 2019 | Actualidad

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

v @ || Q Buscar

ol

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

Ene 29, 2019 | Actualidad

Et farmacn Symkevi (combinacion de las
moleculas tezacafter / vacaftor), de
Vertex Pharmaceuticals, ha recibido Ia
autorizacion por parte de la Agencia
Espanola de Medicamentas y
Productos Sanitarios (AEMPS) para
personas con Fibresis Quistica ce 12
anos...

2 M
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Fibrose

Quistica

SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Sede: Lugar: en Elris de Arviba, ¢/ Solis s/n, A Coruira.
Delegacion : Avenlda de Telxuguelras ne 15 Navia as tavefas a vealizar sow: xestions
adwministrativas, preparar documentaciéon velaclonada con subvencions e as suas
corvespondentes xustificacions, tnformacion sobre os servizos dispoiilbles, achega de
documentacion sobre a enfermidade, devivacions, busea de vecursos, reunidns,
informacion g prensa escrita, as televisibns, etc.

- FISIOTERAPEUTA a domlcilio: grzas a subvenclon da Xunta de Galical con cargo o
rpf, contratamos un fisioterapeuta que atendew a provincia de Pontevedia con sestdns

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

- PSICOLOX[A: A través da colaboracion econdmica da deputncion de Pontevedin
pulolose ofertar sevvizo de psicoloxia na clinica de Movement Studio, ubicada en Vigo e
wa clinica de Maria Gabriela, wbicada en Pontevedra. Tamén durante este ano
establecemos convenlo de colaboractom cunha clinica de psicoloxia wbicada en Fervol e en

ourense.

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

* Cliniea Movement studio domdicilio en calle Nicaragua ne 51 bajo, Vigo Pontevedra,
servizo de psicoloxin e fisioterapia respivatoria.

s Clintea Moquiinos: o {Lsiotempeuta vealizaba as sestoms no domlellio do paciewte.

Avenida de Arteljo ne 85 - 1.

24
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10 Servizos realizados pola AGFQ

R01&

% Mewmorla ole Actlvioaodes

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACION DA FEDERACION GALEGA DE

ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.(FEGEREC)

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

* SERVIZOS ALLEDS COA COLABRORACION DA FEDERACION ESPANOLA DE

FIBRROSIS RUISTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPLA A DOMICILIO : Obxectivos tarefas: formar ¢ explicar a
tmportancia ¢ os beneficios da fisioterapia 4s persoas con F&. wellorar a capacidade
tordcica 4s persods com FQRAe os enfermos, desobstrucion bronquial, facilitar a limpeza
das vias aéreas, previndo asi, as infeccions bronco-pulmonares. Diminuiy a sensacion
de disneq, ensinar A realizar exerciclos respivatorios ¢ A4 wtilizaciom de aparatos
destinados 4 fisioterapia, corvecciom postural para evitar deformidades ¢ dores muisculo-
esqueléticos, aumentar a adherencia ao tratamento, ete.

EN CORUNA: Responsable: Eren Bao, flsioterapeuta.

EN OURENSE: Resposable: M2 Carmen Bermudez, durante os meses de marzo, mato ¢
xuiro fol contratada a través da FEFR logo segulmos cos seus servizos pero oe forma

autbdmoma.

Fibrose
Quistica

ASOCIACION GALEGA Avenldn de Artetjo w 25 - 15007 A Coruiia
www.fqgalicia.org Tel. 981 240 L7 MBbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15022396 - E-mall: fqgalicla@fqgalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia a dowlcilio. constitie un dos tratamentos fundamentais e
obrigados wos paclentes con FR, supbn o 0% odos diferentes tratamentos destes

201 8&

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

Responsable/Recursos Humbns: Pedro Barbolla Benlito, fisioterapeutn.
RESULTADOS ANO 2018:

N° de usuarios e sesions totais e por
provincias
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201

Asoclacton.

Responsable/Recursos Humbns:

En Coruna, Noella Fernandez Venturelra.
En Vigo, Awndren Carvera Gavela.

Servizo de traballo social. Servizo de Lnformacion e orientaclon: dende este
servizo proporclonamos informacion, recollemos as demandas e ofrecemos
asesoravmeento 4 todas aquelas persons que s¢ poien en comtacto coa nosn

NUMERO DE INTERVENCIONS SOCIAIS 2018

& Menoria oe Actividaoles

A Coruing PONTEVEDRA Lugo Ourense TOTAL
15 12 2 2 =21
Fibrose
Quistica \ g\
ASOCIACION GALEG
15007 A COYUn

www.fqgalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA,

Servizo de fisioterapia a dowmicilio.

Responsable/Recursos Humbns: Erea Bao, fisioterapeuta.

01K

) NUMERO TOTAL DE SESIONES EN A CORUNA
ks .
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NUMERO DE USUARIOS EN A CORUNA

oe Act

16

14

/

EVLOYV LU

12

10

= FERROL H NARON i A CORUNA mVILABOA = ARILLO = ESTOBIA HMIRON H CABRA HVILABOA HTOTAL
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O 10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA FIBROSIS RIAISTICA ( tres meses)

Servizo de fisioterapia Ourense

201

responsable: Maria del Carmen Bernbirdez

NUMERO DE SESIONES ATENDIDAS
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o
60/70 Servizos realizados pola AGFQ
o
% NUMERDO DE SESIONES REALIZADAS EN CLINICAS
FISIOTERAPIA :
Q\g MOVEMENT STUDIO: 20 SESIONES
S CECILIA ALCAZAR: 62 SESIONES
% TOTAL: 82 SESIONES
N -
2
4
&)
{ CONSULTAS DE PSICOLOGIA
fé GRUPO MOVEMENT STUDIO, VIGO: 16
= PSICOLOGIA EN PONTEVEDRA: 12
: ﬁ PSICOLOGIA EN OURENSE: 19
g TOTAL: 47 CONSULTAS
Q)

6‘/\/\

Fibrose
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17 Visibilidade

FEBREIRO
colaboracion con FEGEREC no Bla Mundial das Enfermidades

0
T
Q Raras ¢ Crinicas
Como en anos anteriores, a Asoclacion Galega de Flbrvose Quistica, colaborow was
N actividades organizadas por FEGEREC o din 2 de Febrelro con motivo do Dla Mundial
das Enfermidades Raras e Cronicas. A AGFR participou na wmesa do Centro Comercial

Los Rosales (A Coruira) acanoa a Asoclactén Galega de Lupus o sdbado 25.
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Solo es raro 1o desconocido
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77 Visibilidade

Fibrose
Quistica

N

MARZO
ASAMBLEA ORDINARIA Y EXTRAORDINARLA

O 17 de wmarzo celebramos a Asemblen ordinaria con priveeira convocatoria as 09:30 ¢

segunda convocatoria as 10:00, € unha asandblen extraordinaria parva a elecelon da nova
Xuwnta divectiva, sendo a primelrt convocatoria as 14:00 € o segunda as 14:30.

As asambleas celebraronse no Edificio A Milagrosa, con divecclon en Avda. Cadiz ne 1,
ptaw‘ca 1, local 2.

Durante o xornada, procedeuse a aprobacton de:

01K

-Acta da reunlon anterior

-nforme de xestion do ano 2017 (Informe econdwico e de actividades)
-Plan operativo e orzamento econdmico para o ano 2018,

-Aprobacion codigo boas practicas.

- Renovaclon xunka divectiva.

de Actividades
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17 Visibilidade

MARZ O

T V GALA INTERNACIONAL DE PATINAXE ARTISTICO
% A Federacion calega de Enfermidades Raras e Cronicas ovganizou a VvV Goala

(nternactonal de Patinaxe Arvtlstico no Palaclo dos Deportes de A Coruna o 18 de warzo

co obxectivo de dar vistbilidade as enfermiolades pouco frecuentes e obter flnanciamento
para consolidar o programa de atenciowm soclo sanitaria. Fol un espectdeulo onde se
contou con actuacion de campeons do wmundo ¢ de Europa ¢ no que colaboravon os
principais clubes de patinaxe artistico de Galicla. A traballadora social da Asoclacion
Galega de Filrose Quistica colaborou con eles nesta actividade wostrando o sew apolo
neste inlelativa.
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77 Visibilidade

)

MARZ O

UL Trail Desafioia Marqués de Vizhoja

O sdabado 24 de wmavrzo e o domingo 25 ode wmarzo estivemos en Ola (Pontevedrn)
acomparando ao Club Cornellos-Marqués de vizhoja durante o Desafiolia.

Fol un dia onde se formentou o deporte o cal € wn pilar fundamental da Flbrose Quistica,
e poldemos desfrutar da natureza.

O sabado tiveron lugar diversas actividades, entre elas unha carvelra solidaria infantil
a favor da flbrose quistica, o domingo ademais do Tvail pola tarde hubo actividades
PAYA 0S MALS cativos co grupo de contacontos Metgallos.

Nesta edicion, como nas anteriores, tivemos a oportunidade de instalar wunha wesa para
divulgar a Flbrose Ruistica e disfrutar dunha xornada Lidico deportiva.

01K
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MARZ O
UL Trail Desafioia Marqués de Vizhoja

ola(Pontevedra)
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Quistica || e
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) Quistica ‘
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ABRIL
X SOLIDARIA

O 5 de abril wa praza do Obradolro, tivo lugar wnha concentracion entre diferentes

asoctacton para crear unha X solidaria. Era COGAMI quen o organizaba o evento ¢ tlina
como obxectivo anlmar as persoas contibuintes a warcar a casilla oe fonolos soclais na
declavaclon da venta, wn xesto sbmple que now costa nada ¢ que pode axudar o moltas
persons. No seguinte enlace pooedes ver @ wosa compairelra, Carmen Carpente, falanolo
sobre a Lmportancia de marcar f X Solldaria:
http://cogami.blogspot.com.es/2012/04 /mals-de-1000-persoas-de-cogami-son.ntml  ou

https://www. Youtube.com/ watch?v=GRNZ 4 GTN9 4

ZIIN

www.fqggalicia.org
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77 Visibilidade

ABRIL
CHARLA BUCODENTAL

O vewnres dia & de abril o noso pres”w{ewte aculdive a unha charla de pre\/emiéw e sauole

bucodental en Vigo organizada pola clinica de Movement Sudio a cal ten convenlo de

01K

fisioterapin e psicoloxia coa Asoclacion.

fovementyStudio- 225 ()
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SALUD BUCODENTAL

LACTANCIA Y CAREES, CUIDADOS DE LOS DIENTES DURANTE EL EVBARAZO, LACTANCIAY T'INFANCIA
Dra. IRENE IGLESIAS: Odont6loga

de Act
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6 de abril de 2018 - de 17:00 a 19:00
Precio: 15€. Pareja 25€
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17 Visibilidade

ABRIL

W Andaina-Trail do Condado Marqués de Vizhoja

O dia 7 de abril, o AGFR participou na andaing popular do Condado das Neves. Os
amantes do deporte,da montaina ¢ do senderismo tiveron wunha cita ineludible.

01K

A Andaina contou con 2 distanclas: 50km, 22k Y 1ekm. Todas elas pasando polos
Lugares mats bonlitos ¢ singulares de As Neves e Arlo.

Ademals de darnos a oportunidade ode poirer wunha wesa tnformativa os dous dias
tamén desfrutamos do bhowminton co Clidbe de As Neves.

dades

As Neves- 7-Abyil 2076> '
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77 Visibilidade

ABRIL
BTT A CANIZA

o # de abril ademais de estar na andaina das Neves tamén acudimos a priveira BTT
celebrada wo concello de A cariza e colocamos unha wesa informativa para dar
visibilidade a enfermidade, all estiveron a traballadora soclal Andren, o fisioterapeuta e
Martia, vocal da Asoclaclon.
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ABRIL
CONCIERTO SOLIDARIO

Para vematar o dia, pola nolte thvemos o pracer de acudir o concerto de Primee Minlsters

en A Coruira que apolalba nesta ocasién a Asoclacién de Esclerose

01K

Llewo absoluto POY una muy buena caousa!!
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17 Visibilidade

ABRRIL
DIA NACIONAL FIBROSIS QUISTICA

Pora a celebracion do Dla Naclownal o 25 de abril preparamos diversas actividades o
Longo de toda a xeogratia galega.

Aproveltamos esta data pava veclamar que se aprobe en Espaia a combinacion de
lumacattor/tvacaftor, tratmmento que frenaria a evolucion da enfermidade, e ademais
rebvindicamos a creaclon de unidades Especlalizadas e ode Referencin wa wosa
comunidaole. Este fol o tlnerario que seguimos para a celebracion:

EW COYUWAR 0 XOVES 26 PUXEMOS Unha mesa Lnformativa no CHUAC € os dins 27 ¢ 28
mesas nformativas e oe postulacién en Calle Real, Novos Ministerios, Calle juan
Flévez, CC Cuatro Caminos e no CC Carvefour. En Vigo o dia 25 pusoxe unha mesa
informativa no hospital € o stibado 22 wa praza da Cowstitucion levaronse a cabo
actividades de visibilizacion con axuda da "Legion 501"

Este ano o seguimento nos medios de comunicacion e nas vedes sociais fol espectacular.
Agradecemos de corazon a todas esas persoas que mostraron o Seu apolo con LMAxXeEs ¢
videos soplando powmpas de xabdow ou abrindo unha porta pola FQ acompanandoo dos
hashtags

s ro [ L

TU respiras sin pensar...
yo sé6lo pienso en respirar

/)y
ro Fibrosis
Quistica

ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 6F MObIL: 650 40 45 26 — C.F. € 15022296 - E-mal
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ABRIL

&

MeEsas en A coruing
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ABRRIL
pila Nactonal da Flbrose @uistica

O sabado dia 22 de abril grazas a colaboracion da legién 501 ( star Wars) puldimos
visibilizar a enfermioades ademais de facer un photocall solioario.
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ABRRIL
pila Nactonal da Flbrose @uistica

Mesas de Vigo, hospital Alvaro Cunguelro

01K
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ABRRIL
pila Nactonal da Flbrose @uistica

Redes sociais

01K

25 DE ABRIL:
DIA NACIONAL
DE LA
FIBROSIS
QuisTica

SACATE UNA FOTO
CON UN CARTEL
~CON HORKAMBIYA
#FIBROSISQUISTICA
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ABRIL
SEMINARIO ORGANIZACION E PRODUCION DE

O dia 25 de abril a Tvaballadora Soclal de A Coruna, Noelta Fernandez, aststiu o

01K

'Sembnario de organizacion e poructon de un evento solidario”, organizado por EAPN-

calicia. Eva unha xornada divixida a vevenal themlen nu Vnliwatavin das asnclaciin,
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25 DE ABRIL DE 2018

SEMINARIO DE
ORGANIZACION E
PRODUCION DUN

EVENTO SOLIDARIO

PROGRAMA
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E'L‘ g“ b 4 - XUNTA DE GALICIA
) = BS 24 CONSELLERIA DE POLITICA
N agareso e S
http:/lwww.pobreza.gal www.pobrezagalicia.org
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Mato

CHARLA DE SENSIBILIZACION

O 2 de Mato a traballadora soctal ¢ o fistoterapeutn oda Asoclacton devon unha charla no

01K

colexio dos Sauces, Vigo, para vistbilizar e sensibilizar a enfermidade.

Fol wnha charla entretida wa gue todos se meticamw e a valoraclow da xornada {O’L

poslt’wa e wol satisfactoria.
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MALO

PRESENTACION MAS SOCIAL BARRIE

(\( O 16 de walo estivemos na presentaciton de Mas Soctal da Fundaclon Bardé, xa que a
nosa entidade fol seleccionada para wun programa formativo xumto con outras
asoclaclons.
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MALO
ASAMEBLEA ORDINARIA DE COGAMI

A troballadora soctal oda delegacion de Vigo acudivn a Asomblen de Cogaml en
representacion da Asoctacion Galega de flbrose quistica onde se trataron temas como a

anova bncorporactén de duas entidades novas a cogamdi, aprobacién de memoria de

actividades e menmoria econdmiea. ..

Lolooles

VL

/

oe Act

/

EVLOYV LU

2 M

Fibrose %
oNE L,

Quistica\ g\
ASOCIACION GALEG
www.fqggalicia.org

Avda AV‘T&LJ/? N8 25 - 1500% A Coruina

Tel. 981 240 L6F MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15088296 - E-mall: faoall

CLU




Fibrose
Quistica

O Memoria de Actividades 2018

77 Visibilidade

XUNo
ASAMBLEA ORDINARLIA COGAMIPONTEVEDRA
O 9 DE xuito fol a XXV Asamblen Xeval Ovdinaria de Cogamli Ponteveora, o noso
presidente acudiv a cita onde tivo lugar a incorporacton de novas entidades a COSGAMI

Pontevedra, Asem Gallela, Alcer Pontevedra e AVEMPO. Tamen tratdronse temas como
a memorla de actlvidades e o menioria ecomdmalea ast como os presupostos de cara o ano

01K

que VEW.

dades

VL

/

oe Act

/

EVLOYV LU

2 M

Fibrose %
" ﬁ AG

Quistica \(g\R Avia Arteljo ne 85 - 15007
ASOCIACION GALEG Tel. 981 240 267 MObiL: 650 40 45 26 - C.L.F. G-1502239¢ - E-wmail: fagalicin@fagalicin.org
www.fqggalicia.org ! y 19 9

50



Fibrose
Quistica

O Memoria de Actividades 2018

77 Visibilidade

XuUNO
CONVENIO MOVEMENT

O 19 de xuiro A Asoclaclon Galega de Flbrose Ruistica renovou un ano mals o convenlo
de colaboracion con Movement Studio, ofrecéndonos a posibilidade de acceder a
descontos nos seus Senvizos 0S nosps soclos € cos que tenemos Varlos programas en

01K

funclonamiento de fisioterapia resplratorin e psicoloxia.
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X XUNO
H cChandrexa Trail colabora con la AGFR
Q O domingo 24 de xuiro a Asoclacién tivo a aportunidade de de colocar un stand

tnformativo e plntacaras para os mails pequenos, durtinte a octava ediclon do Chandrexa
Traill wa 42 proba da Copa Galega de Carvelras por Montaiia 2018 en Chandrexa de
Quelxa (Ourense).

A xornada celebrouse con = probas de diferentes pevecorridos que abraguen dende os 7,3
kR ata 24 k. ALL estiveron como representantes da AGFR, o woso prestoente e varios
membros da asoclaclon.

= =5 CHANDREXA
240208  TRALL ==~
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X XUNO
— CONGRESO NACIONAL ZARAGOZ.A
Q O din 15, 16 ¢ 17 de xuiro fol 0 VI Congreso Naclonal de Flbrosis Quistica en Zaragoza,

0s tres dins abordavon aspectos mol interesantes sobre a flbrose quistica, os novos
tratawmentos, avances, o fundamental que € o deporte na fibrose quistica, aspectos
psicoloxicos da enfermidade ete, o transplante ete, wha xormada mol enriquecedora
tanto para profesionnls, paclentes e familiares.

O fisioterapeuta da Asoclacion Galega , Pedvo Barbolla, presentou o noso proxecto de
Flsioterapin Resplratoria no Rural no Congreso, un proxecto oue fol premindo a wivel
internactonal no anop 201 7.
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VI CONGRESO
Fibrosis DE LA
Quistica Z
Zaragoza® FEDERACION
ESPANOLA DE
15, 16y12::1?j32n?6de a1 FIBROSIS

s
emeanes  QUISTICA

50009- Zaragoza
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Declarado de interés sanitario
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DIRIGIDO A:
Personas con Fibrosis
HOLARGRAN Quistica, familiares y
S Fundacidn Espariola de profesionales
2;‘;;';'25‘;;;?& o socio-sanitarios
\ > Fibrosis Quistica
Asocacion Aragonesa de
_\_ Fibrosis Quiistica ORGANIZA:
Conssjeria de Sanidad del s -
Cetiera o Zavadasa Federacion Espariola
Q Vertex Pharmaosuicals de Fibrosis Quistica
Pari GmbH
Rendon Europe Laboratories
Fundacién ONCE
Fundacion . y
ONCE Fibrosis
Q) Quistica
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17 Visibilidade

XUNO
VI campionato de Surf de Espaira (Praia de Donlitos)

De novo este awno, a Federaclon Espainola de Surf volvew a contar coa colaboracion con
AGFR para a celebraclon do VI Camplonato de Swrf de Espaiia, dende o wartes 26 de
Xuro ata o sabado 30 de xuiro, anbos dins tncluidos.

O evento convertiuse en veferente nactonal oe moitos surfistas gque aspiran a participar
nas grandes Lligas e lgual gue en outras ediclons, levouse a cabo wa Praia de Doniiios en
Fervol (A Coruina)

A AGFR tlvo a oportunidade de colocar unha wesa tnformativa para acompanar a todos
0s asistentes durante a sua celebracion.

Paralelamente o coamplonato, houbo diversas actividades velaclonadas co wedio
ambiente, ca arte ¢ o deporte. "Swrflng € vida' enténdese como un programa soctal-
deportivo que tem a intencion de crear un vinculo ¢ un COMPROMISO entre
Federaclons, Clubes ¢ Escolas cos afectados de F&. polo que se realizaron actividades coa
intencion de reforzar esa colaboraciow e facer ver a wellova de calidade de vida que
supbw practicar este deporte. © wartes tivemos wnha charla vealizada polo woso
fisioterapin sobve o deporte en flbrose quistica ¢ o sfbado unha masterclass gratuita oe
surf na que participaron membros da AGFR.

Fibrose %
Quistica GRS Avda Arteljo nt €5 - 15007 A Coruira
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XUNO
VI campionato de Surf de Espaira (Praia de Donlitos)

Praia de Donlinos

de Actividaoes 2012
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XULLO
VI campionato de Surf de Espaira (Praia de Donlitos)

Nuestro fisto, Pedro, estd dando una charla a wonitores Y competidores sobre el proyecto
de surflng es vida y el beneficio del surf en Las personas con flbrosis quistica

01K

“ Al DAD DE VIDA

j"”“""” 1u(z“ic«.-

daoes

/

VL

MARTES 26:

- 12:00 - 14:00 Programa SurfingesVida: Como ayuda el Surfing en la Fibrosis Quistica.
Ponente: Pedro Barbolla, fisioterapeuta de la Asocacion Gallega de Fibrosis Quistica.

-12:00-19:00 Mesa informativa sobre Fibrosis Quistica

/

MIERCOLES 28, JUEVES 29 Y SABADO 30:

- 12:00 - 19:00 Mesa informativa sobre Fibrosis Quistica.

SABADO 30:

- 12:00 - 14:00 Masterclass SurfingesVida (Federacién Espafola de Surf). Imprescindible
inscripcién previa mediante correo electrénico a fqgalicia@fqgalicia.org

- Programa SurfingesVida: Como ayuda el Surfing en |a Fibrosis Quistica. Ponente: Pedro
Barbolla, fisioterapeuta de la Aseciacion Gallega de Fibrosis Quistica,

Los horarios se pueden modificar en funcién al estado del mar.

IMPORTANTE: Las personas con Fbrosis Quistica deberan remitir a la Asociacion Gallega de Fibrosis
Quistica un informe meédico que Indigue que NO hay presencia de Stafilococo Metialin-Resistente
{MRSA), Burkholde ria Cepacia ni Mycobacterium Abcessus. El informe debe ser de aprox, 30-15 dias
antes de la realizacion de la masterclass,

LUGAR: PLAYA FROUXEIRA, VALDOVINO

BYFESLRE = &= ®= #SurfingESvida
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XULLoO

A AGF®R wo Festival Costa dos Castros
Os dins 6,7 e € de xullo celebrouse, no Concello de Santa Maria de Ola, o (I Festival

01K

Cultural de Musiea Folk e Patrimonlo Costa dos Castros. AlL estivo a asoc. representada
polo noso presidente e outros membros da asociacton con unha mesa informativa onde
dar a coiecer a enfermidade en profundidade.

O festival Costa dos Castros € un evento soclocultural centrado wa wisica e nas
representaclons artisticas gque wmestura a distintos colectivos ¢ asoclacions culturais de
Golicia, Espaina, Portugal, Brasil, Europa, entre outros, co fin de difundiv o folclore e a
sun filosofla.Bntre as actividades que se desenrolan atopamos: concertos ao vivo,

especta’auLos artisticos, obvadolros, andainas, charlas, proxecciéws, ete. LU conxumnto oe

dades

actividades que pretenden ofrecer wnaha programacién de calidade, variada e para toolo

/

tipo e pxﬁabLLco.
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fooTA DS CASTRSS

FESTIVAL CULTURAL DE v PATRIMOMO
SR 22015 =
<l A
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Aa Flaba
TRA-LO MOSTEIRO
PANDERETEIRAS VIRWE DO ALIVIO

NS CakRAMUNAS

MAIS SERAMN

VBES 6

WEROCK PERCUSION
FOLK Taryxwa

CANTARES DO SILVEIRO - OIA
COANANHADEIRA
VIRANDEIRA FOLK

uwin s MASIN PLANCO

eESPEeCTACUL® INFANTIL
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XULLoO

T PREMIO "AXUDAS VITALAIRE 0 PACIENTE"
Q A Traballadora Social da sede de Vigo, asistiv xunto con secrvetara da Asoclaciow o dia 9

de xullo a entrega de premios "Axudas o paciente Vitalaive 2018 que tivo lugar wa
Escola de Medicina a Pegadogn en Madrid, para expoirer o proxecto presemtado pola
AGFR "PROGRAMA DE MONITORIZACION ONULINE PARA PERSOAS CON
FIBROSE QUISTICA" que fol ganador de unha axuda de 2.000 euros.

Estas axudas entréganse para o desenrolo de diferentes proxectos que realizan as
asociacions sewoo avaliaoos por expertos ewm tevaplas vespivatorios e profesionnis
sanitarios.

Lolaoles
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VL Festa das Asoclaclbns de Tomling

O 21 AQosto, ADETO (Asoctaclon de Comerclantes de Tomlino) voltow a contar con

01K

presenza de wmembros da AGFR, presidente ¢ o vicepresidente, que dispuxeron dun
stand onde ofrecer informacion, divulgar e conclenciar sobre a FR a todas as persoas
que se achegaron. Desfrutaron tamen das diferentes actividades organizadas como

unha barberia soltdaria, e)qaoslciéws...etc.

VI Festa das Asoci?ciéns
de Tomino

- Ocio, Cultura, Gastronomia, Turismo

21 de Xullo

Lolaoles
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AGOSTO

X
g ANDAINA BDE MACEDA

o sabado 4 de agosto celebrouse por primeira vez o [ trail de Maceda grazas a niclativa e
esforzo dunha das wnosas socias, o apolo do concello oe Maceda e numerosos

colabovadores e voluntarilos, o vecaudado sert destinado a senvizos da asoctaclodn.

I TRAIL-
EN FAVOR DA
B

X

DAINA

OSE QUISTICA

! MACEDA
-
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TuW respiras sin pensar.
...Y0 sblo pienso en respirar.

Orgonizan: Patrocinan:

[ =
LA MOLTAS

NPy SR
Fibr N m s =
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SETEMBRO

DA MUNDIAL DA FIBROSE RUISTICA

o pasado 2 dous de setembro a Aspclacion organizouw wn ano wmats en Batona diferentes

01K

actividades para conmemorar o dia mundial de FQ, puldose disfrutar de diferentes
eventos o longo do dia como unha caminata solidaria e unha carveiva de orientacion,
organizadas polo Club Cornelios- Marqués de Vizhoja, photocall da wman da Legidn 501,
maxia, zwwba e musica. O evento fol posible grazas a os voluntarios, o concello de

BALOWA £ 0 SEU equtpo téenlco, o dipwcaciéw de Powntevedvra, Fundactom caxabank e a

dades

N = colaboracién dos comerciantes oa zona.
> . . . —— pmn ﬁﬂblrose Dia Mundial da Fibmsﬁ OLI;S“VCH !’«’:J"w\s
N bY ﬁ Eibrase Dia Mundial de I3 FIer‘.S {@:‘ Quistica Baiona 2018 5
Baiona 2018 & i T,

Domingo 02 de setembro | PRAZA DD CONCELLO
Domingo 02 de septiembre | PLAZA DEL AYUNTAMIENTO o e ——— L
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Inseripticnes.
www.aomnelios 4s
4. de 10:00 4 L0:30 en
|3 mess 6e (@ asociacion
‘&l mismo g3,
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SETEMBRO

DA MUNDIAL DA FIBROSE RUISTICA
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SETEMBRO

REINVINDICACION NUEVOS MEDICAMENTOS

O olto de setembro partimos wn total de 17 persoas cara Madvid para wunlirnos a o

01K

manifestacion que convocou a Federacton espaiiola de flbrosis quistica co obxectivo de
esixiv a financiacion dos novos medicamentos que paralizan o deterioro que produce
esta afecclon nos paclentes cunha mutactén F50€D.

Fai cose tres anos que o Axencia Buropea do  Medicamento (EMA) autorizou

«Ovkambly, a medicacton que mellora a vida destos pactentes. Pero en ESpaina se sigue

dades

esperando a que o Ministerio de Sanidade e o Laboratorio que comerclaliza este fhrmaco,

/

Vertex Pharmaceuticals, cheguen a un acordo acerca do prezo de venta.
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SETEMBRO

ut Ratd Condado Margués de vizhoja con La Flbrosis Quisticn

N O din 15 ¢ 16 de setenbro volvemos @ estar wn ano mais wa praza do concello de
Salvaterva (Pontevedia) co Club Cornelios durante o Rald. Acompainamos as persoas
participantes e wos devon a postbilidade de colocar unha mesa informativa e de petitorio
durante a wana do sdbado, onde vealizawmos diferentes actividades (pinta-caras,

Jumping, powmpas, ete.). O domingo 1€ asistimos a comida de celebraclon e a entrega de

dades

/

premios na finea “La Morelra” das Bodegas Maraués de Vizhoja.

”I Raid do Condado

3 \%/}, CampeonatodeEspana(
-3/ de raids de aventura . ji=

LV
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SALVATERRA A CANIZA - AS NEVES ARBO 15y 16 de Septlembre 2018

EFUTACION ° g ' ﬁg:..w &f;’ um“d" fEd*

SR A Naves ARBD
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OUTUBRO

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES AREA DFE VIGO

O pasado 4 de outubro asistimos a reunlbn do Consello Asesor de Paclentes da EOXI-
VIGO, wo Hospital Alvaro Cunquelro, onde o Xerente -Félix Rublal- falounos ole
diferentes temas:

01K

- A lmportancia da compaina de vacunacion contra a gripe, que comeza o proximo dia
22 e finaliza o 28 de decentbro.

- Os resultaolos oa ultima encuesta de satisfaceion realizada ew hospitalizacion e a sun
comparativa cos 2 anos anteriores.

- A reclente creaclon do comnité sobre o tabaouismo nos centros sanitarios

- Un resumen da “Memoria de Humanizaclon’, que € a primeeira que se edita en Espaina.

Lolaoles
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N

NOVEMBRO

Evento solidario no centro comercial de Odesn

O sabado 10 de novembro tivo lugar en Odedn Fervol un evento solidario a favor da
Flbrosis Quistica co sigulente programa:
16:00 Baile vexional (Arveas oo Mar)
16:20 Photocall, iven a sacar unha foto con Pulmonito!
1£:30 Visita das tropas mperiales do espazo ¢ antmacton de La Guagua.
20:20 Balle de salon (Tedaga)
Adenals de 1£:30 a 21:15 horas tivo lugar un sovteo de diferentes regalos solidarios.

01K

16:00 SORTEO DE
Baile Regional REGALOS

(Arsss do Mar SOLIDARIOS
16:30 18:30 y 21:15

Photocall ven a sacarte una
foto con Pulmonito
18:30

- Visita de las tropas
imperiales del espacio
. - Animacién La GuaGua
, 20:30
Baile de salén

Tadaga)

de Actividades

o oodedn

comparte ia experiencial

Colaboran: H&C Humber y Cuco
Fundacién Racing Club Ferrol Pekita's Moda Infantil

0 Parrulo FS Pantin Surfcamp

Club Deportive Aldebaran San Sadurnino Soluciones corporativas Conforma
Grupo de Baile: Areas do Mar y Tegada Tamara Peluqueria y Estética
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Mapfre - Oficina Fene Din&Don Jugueterias
Carlin AK Anukas Beleza e sol
EuroPublicidad Vertex Pharmaceuticals
Mosi Patch Fundacién Once
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Fibrose
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NOVEMBRO

venta de cuadros solidaria

Dende 0 14 ata 0 22 de decembro tivo lugar wa sala de arte Apo strophe de Vigo wnha
exposicion e venta solidaria de fotografia. Os beweficios da venta foron donados a
asociactacion.

01K

Queremos dar Llas gracias a todos los artistas que haw participado en este proyecto
artistico solidario, que han cedido su obra de una forma desinteresada y que nos han
ayudado y colaborado en la recaudacton de fondos para La asoctactén, dar las gracias
también a la sala apostro “phe donde se llevd a cabo La exposicion Yy al colectivo Latente
por organizar tal evento. Esta recaudacion serd destinada a las actividades que
desempenamos ewm Lo asoclacton tan necesaria pava Las personas con Flbrosis Quistica

~ saipero’ mswnnﬁduﬁa
DE 16.00H 7t 14 #8H / DE 16.
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PECEMBRO

El sabado 16 de dictembre tivo lugar a (X Xornada de Florosis Quistica wo salén de
actos do Hospital Alvaro Cungquelro en Vigo, con asistencia de personas asociadas, con
flbrosis quistica e especialistas en wmedicina.

Na xornada pavticiparon a Dra Cristing Ramos Fermandez, neumdloga de adultos en
el Hospital Cunqueiro, Dr Alfredo de la wnidad de gentica y patologia molecular, Dr
Susana Portela glnecblogn especlalista em medicina reproductiva, a Dra Elenn Santana
e o fisloterapeuta Pedvo Barbolla expoirendo o tema sobre o exerciclo fisico na filbrose
quistica

dades
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i Tati uistica
Fibrose Quistica
Sibado, 15 de decembro de 2018

10:15-10:30 Inauguracidn

LV

s

10:20-11:15 A Fibrose Quistica: Onte hoxe e mahi
Dra, Cristina Rimas Herndndes

Hosainal Aivaro Cuaqs e

1115-12,00 A reproduccién en
Fi alternativas
oAt ol A t t Ee

12:00-12:50 Hospital Alvare Cunqueire
Estrada de Clara Campoamor, 341
12:20-18:15  Reproduccidn asistida (OGP 36312 Vigo
D Susng Portely salén de Actos

12:30-14:00 O Exercicio Fisico & saude e en Fibrose Quistica MAIS
i

14:00-14:15 Peche xornada I NSC RlCION

GRATUITA

MAIS INFORMACGION EN: vatemmis o

www.fqgalicii.org e

""If'gfé:'?ﬁg;‘éc:lé‘i'gu ht(psx//tlnyurl com/lxlornzda&QZ(HB
AFORO LIMITAPO

Impres, unume r, cer
? ey

Organfzan, Colaboran:

SERVIZO  Xerencia de Xestidn Integrada

S SHES aw v |)
de SAUDE  Vigo
ﬁ Fibrose Eundacion A Ayug

Quistica ONCE VERTEN \
o Obra Social nswncubn
o Fuindackia T Caina® PONTEVEDRA
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