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‘e € a Flbvose Ruistica?

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

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

Consiste nunha alteraclon xewética que afecta ds zownas oo corpo que producen
secrectons, dando lugar a wn espesamento e diminucion do contido de auga, sodio e
potasio oviximbndose a obstrucidn das canles oue tramsportan esas secreclons ¢
permitindo que o devandito estancamento produza infeccions e inflamacions que

destriten zonas do pulbmon, flgado, plncrens e sistema reprodutor principalimente.
iCales som os sintomns?

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

dores abdominais ORGANOS AFECTADOS POR FQ
Feces fétidns, abundantes e graxentas A h\ Sinusitisinfeccién
, Bronquiectasias o .

Peso por debaixo oo normal prewps T s

Pérdida de cloro en sudor
Obstrucions bntestinais, ... - o ——

& Diab?t?sin.sulintf-d??endientes

=2.- Problemas V@S"P/LVW\COVI//OS: ..J:'.T/.E:I,':.ZI nsuficiencia enzimética

ORGANOS REPRODUCTORES:

Infertilidad masculina
Ausencia de vias deferentes

Tose vepetitiva e esgotadora

JL

4.- Afecclom hepatica, con pequenas alteracions wos conoutos biliarves tntrahepiticos,

nfecclons respiratorins frecuentes

Dificultade resplratoria

fllorose focal biliar, multifocal por franca clrvose biliar.
5.- Presenza oe alteracion wa tolerancia d glicosa e dinbete. Os sintomas adoitan
apavecer wos primelms anos de vida e poden ser mal Lwterpretados atrasando o

dingwostico.

www.fqgalicia.org
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icue probabilidade existe de padecela?

A lncldencla en Espaina estimase gue € dun caso cada 2500 nacidos vivos. Mentres
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que un de cada 25 habitantes son portadores sans da enfermidade. € a enfermidade e

orixe hereditaria wadis frecuente na vaza branca.
iComo 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

con posibitidade de transmitila a sua descendencia.
Patron de herdanza autosdomico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

— -—
©

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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iCodmo se diagnostica?

Hoxe en din a Fllovose Quistica esta inclulda wa proba de diagnbstico precoz que na
matoria das comunidades autbnomas, sendo a comunidade galega wnha das ploneiras
en Lnelulla. A proba denominase Screening neonatal (proba do talown). A téewlea ¢
extremadamente sinxela e con escasos custos econdmicos. Consiste en recoller wnha
mostra de sangue do taldwn do recén wacldo e analizar entre outras, as wutaclons

xewéticns wmdls frecuentes en FR.

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

a vmautaclon do xene.

O diagnbstico precoz £ wol mportante para conseguir unha mator esperanza de
vida e wnaha weellora wa calldade desta. Now obstante, o descoirecemento que alnda existe
da enfermidade, fai que en wmoltos casos estean wal dingwosticados ou sen

dingwosticar.

O Dlagwbstico Prenatal, que tntenta detectar as parellas en que ambos os dous son
portaolores dumnha mutacton de F, para poder valovar o visco de ter un nen@ con

enfermaldade e ast poder tovwar unha declsion respecto ao embarazo.

www.fqgalicia.org
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iPbolese ter descendencin sen a enfermidaole?

Cos avances westa materla ata a data a dia de hoxe époslbte. Mediante as técnieas de
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fecundacton tn vitro combinadas coa teenoloxia da veaciom en caden da polimerasa,
permite a deteccion de anomalins  xewéticas wmediante o Dlagwbstico Xewético

Pr@impmwtaclowat (DXP) como unha alternativa ao Dlagwnostico Prenatal.

O DBXP pode realizarse en dous momentos do desenvolvemento embrionario; en
ovocitos mediante o andlise do Primeiro Corpisculo Polar (1CP), ou e blastdmeros de
embridns en estadios previos a lmplantacton. A presenza ou ausencia das wmutactons €
detectadas co fin de transferir os embrions sans resultantes e vexeltar os andmalos. Este
tipo de analise seria recomendada a pavellas portadoras dunha wutacion e/ou que

tiveron un fillo con Flbrose Quistica anteriormente.
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H ical é o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?

Q As bases do tratamento en paclentes con flborose quistica, para lograr ter wunha boa
N calidade de vida, son a antibioterapia, o {Ls’wtempla vesplratoria e unha boa nutricton:
ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapia fol un dos factores determinantes do mellor prognéstico da fllorose
quistica. utilizase tanto para cowmbater a infecclon bronquial crénica como as
exacerbaciéns infecclosas. Nestes pacientes, o volume de distribucion dos fhrmacos
hidlrofilicos (aminoglisidos e cefalosporinas) esth tncrementado como consecuencin da
malnutricion e perda de tecldo adiposo, por iso as doses utilizadas, espectalmente as dos
aminoglucosidos que tamén teien un aclaramiento venal considerablemente acelerndo,
deben ser mdis altas do habitual para lograr concentracions eficaces nas secrecions
bronguinis.

Considérase  colonizacion/infeccion  bronquinl  cronica o  illamento  dun
microorganisimo en, polo menos, tres cultivos de esputo, duramte un pertodo de sels
meses. En pacientes con infecclon bronguial cronica por Psewdomonns aeruginosa a
aevosolterapin antibittica a longo prazo, consegue a estabilizacion do enfermo, veduce os
brotes ode exacerbacion e wmellora a funcion pubmonar. Na tnfecclon bronguial crinica
por outros patbxenos won existe evidencia abowolo sobve a eficacin oesta vin de
administracion.

En tratamentos antibidticos de exacerbacions resplratorias leves ou wmoderadas, debe
utilizarse a via ool sempre oue sexa posible, e antlbitticos de amplo espectro,
habitualmente en ciclos de dias semanas, gue cubran os microorganismos illados mals
frecuentemente no esputo. € o0s casos de exacerbacloing vesplratorias graves requiren
tratamento endovenoso cun ou mils farmacos segundo a senstbilidade do patdxeno
responsable. A via intravenosa debe ser tamén utilizada en caso de resistencias, ou de

ineficacia dos antibisticos administrados por via oral.

Fibrose %
AJ‘ g
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fistoteropia resplratoria consiste nunha serie de téenicas destinadas d Limpeza

bronguial, co fin de evitar a acumulacion de mucosidade wos bronguios ¢ pre\/w a
bnfecelon.
Existen difeventes téenicas de fisloterapla vespivatoria, a orenaxe autbxenn e o ciclo
activo entre as mais mportantes. As devanditas manobras de expulsion do woco
consisten en realizar wnha serie de vesplracions acompairadas de tose colocandose o
paclente e diferentes posturnas co fin de eliminar as secrecibns. Para orenar as
diferentes zonas dos pulmons tsanse diferentes posturas.

A utilizacion das diferentes téenicas de fisioterapia vespivatoria val depender da
situactén oo paclente, a sua idade e grao de colaboracién. Para que sexan
verdadelramente efectivas € mol lmportante que os pais e paclentes comprendan
claramente as  explicaciéns do  fisloternpeuta e as vevisen periodicamente. €
fundamental a constancia wo tratmmento e o tnico que variaremos sevé o nwimero de
sesténs diarias odependendo da situacion do paclemte, alnoa que a fisioterapia
resplratoria debe formar parte da actividaole cotit dun paclente con flbrose quistica.

Tawmén adoita resultar wmol beneficlosa a watacion, sobre todo o estilo braza. Manterse
en forma € wmol limportante para estes pacientes. A vealizaclon de exerciclo vegulado €

fundamental para wellorar a sun condiclon tanto fisica coma psiqu’wa.

Fibrose %
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NUTRICION

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

O aumento das necesidaoles estd ew velacion cos problemas pubmonares, a tnfeccion,
certos tratamentos administrados, e o defecto basico da enfermidade. © aumento das
perdas pode presentarse no ambito dixestivo (malabsorcién por alteracions pancreaticas,
hepdticas e da propla parede intestinal), pulmonar (esputo), suor (sales ¢ certas
vitaminags) e ourtivos (diabete). Ademals, en wottas ocasibns hat falta de apetito, ben
por problemas organicos, sobre todo tnfeccions, ou por problemas psicoldxicos.

Debivlo a que a FR € unha enfermldade cronica que afecta a wlltiples drganos, ¢ a
expresion en cada pactente pode ser variable, non pode darse wnha cifia ou porcentaxe
fixa para o awmento dos requirimentos de enerxia, polo que hat que individualizar o
tratamento para cada enfermo e para cada fase evolutiva do wmesmo paciente.

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

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

Recorrese a ela canoo non € suficlente a almentacion oval. Colbcase unha sonda
nasogdstrica, 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
bntroducen por ela ou toman pola boca. As suas complicaclons son minimas. As mals
frecuentes son a obstruccclon da luz da sonda e a sua expulsion por vémitos. Cando a
nutriclon enteral debe aplicarse por perlodos longos, vealizase wnha gastrostomin ¢
retlrase a sowda wasogastrica. Consiste en comunicar o estbmago co exterior por un
pequeno orificlo, para introducir por el o alimento. Esta intervencion clrirxica apenns
ten complicacions e permite un tratmmento comodo e seguro.
NUTRICION PARENTERAL

€ a téenlen de soporte nutriclonal que administra os alimentos por vin intravenosa,
en xeral, tras a colocacibn dun catéter venoso central. Usase cando o tntesting presentn
problemas graves que implden a sua utilizacién, xeralmente sb tras alteracibns gue
precisan tratamento clrirxico.
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H iCando chega o transplante pulmonar?

Q A pesar dos avances terapéuticos conseguidos e de reclbir un tratamento bptimo, hai
N wun gran namero de paclentes con FR wnos que o transplante pulmonar € a opelon
terapéutica. A sua indicacton resérvase para agueles casos nos que a patoloxia pulmonar
esta en sttuacion terminal, a expectativa de supervivencia do pactente € limitada e se
esgotaron todos os demanls recursos terapéuticos.

Ao ser 1 FR unha enfermidade séptica, con lnfeceion cronica da via aérea, €
obrigatoria a substitucton de anmlbos os dous pulmbns, sendo o procedemento de
elecclon o transplante bipulmonar secuencial, que desprazouw a outros procedenmentos
como o tramsplante bipulmonar en bloque, sempre gque o corazbén mantern unha
funcion axeltada. Se o covazén presentn wunha afectaclén severa e irveversible,
realizarase un transplante cardiopulmonar.

Actualbmente, a clrurxia do transplante pulmonar estd perfectamente estandarizada.
Con experiencia superfivonse moitas das dificultades téenicas tnicinls, pero a pesar diso
continua sendo un procedemento cun risco comsiderable. Ademals, nown debemos
esouecer oue o acto clritrxico € tan so o primeelro paso na longa cadea de acontecementos
que s¢ tnicia co transplante pubmonar, ¢ a adaptacion do organismo ao nwovo bdroano
durante as primelras semanas € fundamental, determinando en boa medida o resultaolo
posterior do transplante.

O organismo tende a rexeitar de forma natural o pulmdn transplantado por wedio oo
sew sistema bmune ¢ por Lso debenos establecer unha conthinua lotta contra a watureza
rectbindo o paclente de por vida un tratamento bnmunosupresor para  evitar o
rexeltamento.

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

quser\/wemia coma o sua calldade de vida.

Fibrose %
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Aspectos Psicosociais

Abnda que a FQ € un proceso médico, unha vez que se produce o diagnéstico, entran
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en escenn outros aspectos pgicosoclaig, Laborals, econdmicos... que van afectar tanto a

person con FR coma ao sew ambito famdiliar mais inmediato.

Tras o diagnéstico da FR prodicese nwa familia un bmportante lmpacto emocional
que val unldo a unha serie de semtlmentos diferentes (preocupacion, tnseguridade,
culpa, wedo, angustia, tristurn) que now deben ser ocultados. Deben ser manexados
axettadlamente con axudn de toda a familia, amigos, wédicos, psicologos e persoas gue

X0 pasasen por esto sttuaclon.

Os pais ¢ a familin son un apolo fundamental para que o enfermo creza nun
amblente de normalidade e vesponsabilidade vespecto ao sew tratamento. A problemdatica
soclo famtliar mdis destacable é:

* Absentismo escolar, como consecuencia dos frecuentes tngresos hospitalarios e
revistons médiens.

‘lncerteza por parte dos pats respecto 4 proxeceion oo futuro dos seus fillos, e nos
fillos respecto aos seus plans a wedio e longo prazo en aspectos velaclonndos con sua
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, ete.

* Ausencia Laboral: o wmedida que se fan mals independentes e acceden ao munolo
Laboral prodicense ausencins, por revisidns médicas, ingresos hospitalarios, etc. que na

matoria dos caso son motivo oe despedimewto.

Fibrose
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H A Lnvestigacion a dia de hoxe

Q Dende as primeivas descricions da flbrose quistica percorreuse un longo camdiino, no que grazas 4
N achega de brillantes odesericions clinico-patoldxicas e posteriormente a aplicacion de téemicas de
bioloxin e xewética wolecular, chegouse a coirecer o defecto blsico da FR, localizado wo cromosoma
nwimero F, e comézase a enxergnr wun futwro quizals won mol afastado, a cuwracion desta
enfermidade wediante a terapia xénica.

Nos anos 20 describiuse a enfermidacle e por agquel tevapo, menos oo 50% odlos pactentes superaba o
ano de vida. Co paso do tewmpo € grazas 4 posta en warcha de unidades FQ especializadas e d
utilizaclon oe novos tratamentos ¢ téenicas, a supervivencia fol aumentando wellorando claramente
de forma constante o nivmero de persons adultas con flbrose quistica.

A dia de hoxe estamos a ver un cambio revoluclonario no tratamento oa Flbrose Quistica. Pooemwos
dictr que dew un xiro de 180 graos ao aparecer wo wereado o primeiro medicamento que trata a causa
subxacente da FQ en persoas con mutacions de apertura da canle especificas, € o KaLMdeco (lvacaftor).
Na actualivlade en Espaiia este medicamento estd aprobado ¢ financiado polo Sistema Naclonal de
Saude dende Xullo de 2014 para a mutnaclon G551D. (Link oo informe de posiclonamento que esti
dispoirible na paxina web do Axencila Espairola do Medicamento:
hittp://www.oemps.gob.es/medicamentos UsoHumano/informesPublicos/docs/(PT-lvakaftor-kalydeco-
aprobado-GCPT pdf).

En agosto de 2014, Vertex obtén a autorizaclén da EMA (Axencin Europea de Medicamento) para
mLWleco en € mutaclons adiclonals @ G551D (GL7ER, S549N, S549R, G551S, G1R44E, S1251N,
S1255P ¢ G1349D) ¢ esta nova indicaclon esti oo wmesmo woolo validada pola Axencio Espairola do
Medicamento dende outubro deste ano, segundo flgura wa rvelacion de wmedicamentos de uso humano
wa propla paxina web da wmenclionada axencia. Now obstante, para esta wova indicacién rvelativa a esas
g mutacions adiclonals, o Ministerio de Sanidade atnda non aprobou o financiamento polo Sistema
Nactonal de saude.

Para a mutacion mais frecuente DelF508 estd aprobado pola EMA 0 ORKAMEBI pevo a dia de hoxe
now estl aprobado en Espaia nin o financiamento polo Sistema Nacional de Savde. Alnda ast xa o
estln adwministrando os casos wo que o FEV 1 € lnferlor 6 40% sewmpre oue o médico o solicite oe forma
compasiva. Ademdis, encontrase en Fase (Il a combinacion vx-ee1 + Lvacaftor e que alguns centros
espainols toman parte nel ew persoas con FR malores de 12 anos ¢ howoclgotos para a wutacion
Fsogdel. Tratase dun estudo a desenvolver a nivel mundial e cuxo iniclo, empezando pola tramitacton

nos diferentes centros para posteriormente comezar o recrut@mento, comezou neste ano.
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Awnte a nquietude famdiliar pola evolucion da enfermldade e o sew tratamento urxe

na Asoctacton Galega contrn a Flbrose Quistica a idea de poiver en marcha o Servizo de

OUSE

Apolo, Informactén ¢ Asesoramento a persoas con FR ¢ as suns fawmilias, co fin de
asegurar os weedios necesarlos para a prevencién, 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.
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Nace wo ano 1985 ¢ con sua creactén preténdese dar apolo e nformacion ds persoas

con Flbrose @uistica ¢ as suas familins de FR en Galicia. Como asociacion estamos

OUSE

federados con Fedevaclon Espaitola ode Fibrose Quistica, con FEGEREC (Federncion
calega de Enfermidades Ravas e Cronicas), con COGAMI (Confederacion Galega de
Persofs con D'Lscapac’w{ade), AGDRIE e cunha asoclacton de dwbito tervitorial, o GAEC.
A finals de 2011 asinase un Convenlo co Colexio de Farmacéuticos oa Provincia da
Coruirn (COFC) co obxectivo de materializar as liias de traballo emprendidas fai xa
moltos anos e brindanos a oportunidade de comunicar a través das farmacias os nosos
eventos e actividades.

Actualmente, consta de cento sesenta e catvo soclos repartioos polas 4 provineias da
Comunidade Galegn, tales como soclos com Filbrose Quistica, familiares e persons

senstbilizadas coa causa.
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\““ A asoctaclon pretende wellovar a calidade de vida das persoas con Fibrose Qulistlea e
Q as suas fawilias, ast como conclencinr a sociedade da necesioade oe Lottar con todos os

medios postbles para evitar os efectos individuals, médicos e sociais derivados da

enfermidade. Para Lso debenmos formularnos os sequintes obxectivos:

* Axudar ds persoas con Flbrose Quistica e d sua familia a aliviar a situncién descrita
con anterioridade, proporciondndolle a tnformacion ¢ o asesoramento mais axeitado, o
que e val permltiv afrontar, dun xelto wils san e eficaz, a situacidén xeraoa tras o
diagnostico dunha FR, ast como a sia evolucion ao Longo de tempo.

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

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

- Favorecer e promover a utilizacton da rede de apolo local ¢ autondmico.

- Senstbilizar nos diferentes sectores soctais

- Mellorar a calidade de vida das persons con Flbrose Quistica, NORMALIZAR.

- Potenciar as velacions co colectivo de wédicos especlalistas e outros profesionais da
saude que lnterveiien no proceso da enfermioade.

« Apolar a creactén de LUnidades Multidisciplinares de FQ.

* Publicitar e difundir materinl diddactico e formativo velactonado coa enfermidade.

* Prowmover a formacién de todos os profestonnis bmplicados wa atemcién a estes
enfermos.

« Contrlbulr ao conecemento, estudo e asitstencia da patmm.

Fibrose ”
AJ‘ G

Quistica g\
ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 S6F MBbIL: 650 40 45 26 - C
www.fqggalicia.org
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5 Colectivo de actuacion

Persons con Flbrose Quistica e as suas familins, persoas nteresadas wa enfermidaole
e a sociedade e xeral.

Ademats bnelubmos wo noso colectivo de actuacién a todos os profesionais socio
sanitarios oue demtro do sew ambito de actuacion profesional tratan coa flbrose
quistica:  wmédicos, pneumblogos, — gastroenterblogos,  psicblogos,  enfermelros,
nutriclonistas, {Lgiotempeutas, xenetistas, traballadoves soclals, investigadores,
profesores, ete. Institucions waclonais, autondwicas, provinciais, locais, ast como

l/lospitms e colexios.

Fibrose ”
Quistica NONES c/Solis, s/n (Elris de Arriba) - 15009 A Coruina

296 - E-mail: fagalicla@fqoalicin.oro
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6 Ambito territorial de actuaciéon

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

A sede soclal da asoctaclén estid wa cldade da Coruina, C/Solls, s/n (Elris de Avriba) -

L0
.
Q
Q!

15009.

2 Menmoria de Actlvidades

Fibrose m
Quistica NS c/Solls, s/n (Blris de Arrtba) - 15009 A Coruina

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MObil: 650 40 45 26 - C.I.F. 615088296 - E-mail: fagalicla@fgaalicia.org
www.fqggalicia.org ' )

17



Fibrose
Quistica

7/ Organizacion

O  emoria de Actividades

2015

OUSE

[ ASEMBLEA XERAL ]

iy

[ XUNTA DIRECTIVA ]

iy

[ PERSOAL LABORAL ]

Iy

[ VOLUNTARIADO }

toolos os asoclados (persons con Flbrose Quistica e familiares).

Nuuero de soclos: 164

2 Menmoria de Actlvidades

Fibrose ”
Quistica \(g\¥s

ASOCIACION GALEGA
www.fqggalicia.org

- ASEMBLEA XERAL: E 0 brgano supremo de goberno da AGFR e estd Lntegrada por

N2 de socios por provincia

o]

3

A CORUNA PONTEVEDRA OURENSE LUGO ASTURIAS

N2 de socios por xénero

Tel. 981 240 267 MObLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15088296 -

B Homes

m Mulleres

olis, s/wn (Elris de Arriba) - 15009 A Coruinn

E-mail: fagalicin@fqoalicia.org
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/ Organizacion

XUNTA DIRECTIVA:
Organo de xestion e representaciom elixidos en Asemblen Xemeral a data 25 de
xanelro de 2014, A actual xunta que esth composta por:

* PRESIDENCIA: Juan Antonlo da Silva trago

* VICEPRESIPENCIA: quadalupe Muliro Méndez

- TESOURERIA: Ana (sabel Alvarez Caloto

- SECRETARIA: M2 Dolores Alvarez Gémez

* VOGAIS: Manuel Deus Lareo, Dlego Awmenelrp Prieto, Sara Lagoa Luaces,
Yolanda Gisela Moretti Ruiz, pavid varela Miguez, Carmen M Vazquez Carpente,
Jose Luis Cividanes Matos, Juan Lago Villar,

PERSOAL LABORAL :

ADMINISTRACION - MARCOS RODPRIGUEZ CASTRO (dende 1.5 decembro de
2014 - septembro 2015 )/JESSICA GUERREIRO LOPEZ ( outubro 2015 - decembro
de 2015)/ ANGELA MOAR VARELA (traballadora social) (dende o 29 decembro de
2015 -)

A sua contratacibn Lévase a cabo a través dunha subvencidén da Xunta de Galicia,
PLAN DE COOPERACION, por un perfodo de 9 meses e financianlo o custo salarial e
da Ss, correndo A Cargo da AGFR o pagawmento da liquidacidn, Ao finalizar o
devandito contrato o Centro Asoctativo queda pechado por vacacibns durante o mes de
Agosto, continuando a sia actividade no wes de Setembro, nese wowmento realizouse
novo contrato & Administrativa por un periodo de tres meses e cunha xornada de vinte
horas semanais, para que, wa Asoctacion, won se acumulasen os traballos
adwministrativos ata a tncorporactén da traballadora soctal Angela en data 15 de
decembro, contratadlo cun novo Plan de Cooperacion.
VOLUNTARIADO:

€ o apolo fundamental en actividades ode sensibilizacién, informacién e
visibilidade da enfermioade, ast como actos de recadacién de fondos,

v;;ﬂ..&é !

15009 A Coruing

www.fqggalicia.org




/

Fibrost

Memoria de Actividades 2075

y

L0
]
Q
Y

Lolaoles

LV

/

oe Act

/

ELOY LU

2

Organizacion

A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:
Para formar parte delas plgase una cuota anual,
« GAEC
A AGF®R € menmbro doutras agrupacions como € o caso do GAEC, Grupo Asoclativo
de enfermos crbnicos, creado wo 2000 e co que se realizan actividades conxuntas,

como cursos de informatica.

- FEGEREC

Alnda gque fol creado en 2009, inicia a actividade wo 2010, a asoclacibn forma
parte da Federaclon Galega de Enferwmidades Raras e Crinicas, sewdo Guadalupe
Vicepresidente de AGFR, ¢ 4 vez a Secretaria de FEGEREC,

Como membros de FEGEREC temos G wosa disposicion talleres, asesoramento de
traballadores soctats, psicélogos e sesibns de fisloterapia en diferentes cloades oa

comunidade galega,

* FEPERACION ESPANOLA DE FQ
Xuntlmonos todas as asoclacibns de persoas cown Florose Quistica wunha
federacldn con sede en valencia para ast ter vepresentacién a wivel estatal e
internactonal, defendendo os deveitos das persoas con Flbrose @uistica e as suas
fawilias, a través deles a AGF®R estase a beneficlar de fisioterapia a dowmicilio, de
asesoramento e informactén dos Ultimos avances nos tratamentos,
* CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntdmonos todas as asoclacibns de persoas cowm discapacidade wunha
confederacion con sede en Santiago de Compostela para ast ter representacion a nivel

autondmicol, defendendo os dereltos das persoas con discapacidade ¢ as sias familias,

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbIL: 650 40 45 26 - C.ILF. G-15022296 - E-mall: faoalicia@fggalicia.org
www.fqgalicia.org [ ¢
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B) COLABORADORES
e forma puntual 6 Longo do exercicio vimos colaborando cons seguintes entidaoes

e viceversa:

2015

* Complexo Lniversitario Hospitalario A Coruiia

* Hospital Materno Infantil Teresa Hervera de A Coruina
* Diputacion de A Coruira

* Ayuntamiento de A Coruia

- Asoctacién de Parkinson de qalicia

* Asoclaclén Coruiresa de Esclerose Midltiple

- Asoclacton de Axuola aos Minusvalioos (AVAM)

* Fundacién ONCE

*Begano, S.A

* Escola Universitaria de Fisioterapia de A Coruirn

* COGAM,

» Oficina de Coordinacién de trasplantes,

* Colexio de Farmaceuticos da provincia de A Coruira,

* Asociacibn Galega de Lupus.

* Cectlin Alcazar fisioterapeutas, osteopatia y pilates.

* Buropublicidad.

* Segursystem Buropa,

- Vitlamp Electric,

* HOGOMAR (Fontecelta, Bodegas Altos de Torona, Bodegas Regina),
* MedicalEsSP

« Moviendoelrmundo

Fibrose

> Quistica g\ ¢/Solis, s/w (Eiris ¢ tba) - 15

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 67 MODLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15088396 - E-mall: faonlicln@
www.fqggalicia.org -
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& Recursos

Recursos Materials

En canto aos recursos materials gue O{Lspém a asoclaclopn, Moltos son 0s compart’udos

OUSE

polas asoctacléns que forman o centro, como ¢ o xbmnasio e o saléwn de actos onde se

veallzawn reuntons ¢ talleres.
En canto ao waterial propio da asoclaclon comsenvouse o gue se Vén usando ata o

data. Dispoiremos e equipo informatico, fax, tnternet e bmpresora, wo despacho cediolo

no Centro en Elris de Arviba ¢/ Solls, que compartimos con Lupus Galicia.

Recursos Flnawncieilros

Respecto aos recursos financelros oos que fol beneficiarin a AGFR no ano 2015 ¢ cos

que se sufragan os gastos correntes, proceden das seguintes fontes:

* AS cotas que pagan os soclos ¢ 0s colaboradores

* Subvenclon da Deputactén da Coruina: 2.799,21€

© Subvencion da Xunta de Galicia para a contratacién de persoal laboral. "Plan de
Cooperacibm Europeo": 11.049,75€

* Subvencién do Concello da Coruinn: 219g,00€

- Donativos procedentes da postulacion realizada en 2015 con motivo da celebracién do
Dia Naclonal da FR e das diferentes actividades que se levaron a cabo este ano ¢ a

Lotavia de Nadal.

Fibrose
Quistica AR
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C

www.fqggalicia.org
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9 Novas tecnoloxias

Phaxing web. www . fagalicia.org
Facebook: Flbrosis Quistica de qalicia.
Twitter: @FRGalicia.

2015

unha forma de dar visibilidade 4 Florose Quistica e dar a coiecer 0s nosos eventos e

notlelas.

'aAsociacwénGal\aga:ontr«' x WY 2 x
€« - C [ www.fqgalicia.org & a =

Registro

EsEEE

Inicio  Fibrosis Quistica Servicios Comunidad Fq ;Quieres Ayudarnos? Contactar

Inicio

#algorarosemueve
Eserito por Juan

Viernes 13 de Febrero de 2015 16:05

Fibrose w

Quistica NOAE c/Solls, s/n (Blris de Arrtba) - 15009 A Coruina

ASOCIACIéP{ GALEGA Tel. 981 240 267 M6bIL: 650 40 45 2¢ - C.L.F. G-15022329¢6 - E-mail: fqgalicia@fggalicin.org
www.fqggalicia.org ' )
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®
10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS PROPIOS: ADMINISTRATIVOS
Horario: Luns a Venres de 9,30 a 14,00 hs (Luns e wéreores de 15:15 0 19:00hs),

2015

Lugar: Centro Asoclativo Domingo Garcla Sabell e dende wmaio en Eiris de Arriba, ¢/

Solls s/wn.,

Tarefas: xestibns adwinistrativas, preparar documentacidn relaclonada con
subvenclbns e as suas correspondentes xustificacibns, tnformacidn sobre os servizos
dispoiribles, achega de documentacién sobre a enfermidade, derivacidns, busca oe

recursos, reunibns, informacidn a prensa escrita, as televisidns, ete,
Responsable: Marcos Rodriguez Castro ¢ Jessica Guerreiro Lopez,

- SERVIZOS ALLEDS:
FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS, (FEGEREC)

1. PSICOLOXTA:
Responsables: Dolores Vinagre e Marla Jesis Gomez.

Lugar: ¢/Solts s/n (Elrls de Arribn) A Coruiria.

2, TRABALLADORA SOCIAL.,
R@spowgabte: (sabel Botana.

Lugar: ¢/Solts s/wn (Elris de Arviba) A Coruina.

3, FISIOTERAPIA,
Lugar: Cliniea Fisloterapia Nigrawn (Powtevedra) ¢ c/Solis s/n (Eirls de Arviba) A

Corung.

Fibrose %
GNP

Quistica g\ c/Solis, s/n (€
ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 267 MBbL: 650 40 45 26 - C.ILF. C-15028296 -
www.fqggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOULA DE FIBRROSIS RUISTICA.

2015

Servizo de fisioterapia a domicilio.

Responsable/Recursos Humans: Even Bao, fisloterapeuta.

Anmbito de actuactén: persoas con Fibrose Ruistica oa Coruivn e Pontevedra en
Localidades como: A Coruira, Oleiros, Cerceda, Culleredo, Vilagarcia, Cangas, Moaiia,

Vigo...

Obxectivos/tarefas: formar e explicar a importancia e os beneficlos da fisioterapia ds
persoas con FR, wellorar a capacidade torfcica As persoas con FRde os enfermos,
desobstrucibn bronguial, facilitar a llmpeza das vias aéreas, previndo asl, as
infeccibns bronco-pulmonares. Blminuir a sensacibn de disnen, ensinar a realizar
exerciclos resplratorios e a utilizaclén de aparatos destinados & fistoterapia, correcelbn
postural para evitar deformidades e dores wsculo-esquelbticos, auwmentar a

adherencla ao tratamento, ete,

Recursos waterials: vehlewlo particular, xtmmasio do centro, Centro wédico de
Pontevedrn, fonewdloscoplo, fita wétrica, aparatos ode fisioterapia: Acapella,
tncentivador do volume, do fluxo, flutter,

Fibrose
> Quistica g\ ¢/Solis, s/w (Eiris ¢ ¢ ; Coruing
ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 Q67 MAbLL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082296 — E-mall: faoalicla@facalicia.oro
www.fqggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS RUISTICA,
Servizo de fisioterapia a dowmicilio.
Responsable/Recursos Humbns: Even Bao, fisioterapeuta.

2015

RESULTADPOS ANO 2015:

N2 sesions Fisio FEFQ, (Localidade) - 2015

Usuarios/N2 sesidns Fisioterapia
FEFQ (Provincia) - 2015

163

2 Memoria de Actlvidades

ASOCIACION GALEGA
www.fqggalicia.org

Tel. 981 240 67 MBLIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508%

114
47
17
8 8 1 2 0 0
A CORUNA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL
A CORUNA PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
12 14 O 14
seslons/usuario SeSLONS/USUAYLO Seslons/usuarlo seslbns/usuario

Fibrose %
Quistica @\ n (Elrls de Arriba) - 15009 A Coruina

6 - BE-mail: fagalicin@fq

oalicia.oro
oalicia.org
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FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS B CRONICAS,
Servizo de fisioterapia Nigriw.

201

Servicio de fisioterapia FEGEREC A Coruira,

RESULTADPOS ANO 2015:

Usuarios/N2 sesions Fisioterapia
FEGEREC (Provincia) - 2015

167 167

U U
A CORUNA NIGRAN TOTAL
A CORURNA NIGRAN TOTAL
0] 28 2L
sestons/usunrio SESLONS/ USUAYLD Seslons/usuario

2 Memoria de Actlvidades
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ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbiL: 650 40 45
www.fqggalicia.org
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FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS,

201

Servicio de Psicoloxio FEGEREC A Coruinra.

RESULTADPOS ANO 2015:

Usuarios/N2 sesions Psicoloxia
FEGEREC (Provincia) - 2015

10

A CORUNA

A CORUNA

10

SESLONS/USUAYLD

2 Memoria de Actividades

Fibrose %
Quistica \g\Ag c/Solis, s/n (Elris de Aribn) - 15009 A Coruira

ASOCIACION GALEGA

NG Tel. 921 240 267 MAbIL: 650 40 45 2¢ - C.LF. G-15088329¢ - E-mall: faoalicla@fooalicia.org
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FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS,

201

Servizo de Adwministracién FEGEREC A Coruirag.

RESULTADOS ANO 2015:

V) Usuarios/N2 gestions Administracion
W FEGEREC (Provincia) - 2015
N =D
N -
4 0 0
Q A CORUNA
K A CORUNA
Q) 0
_G gestibns/usuarlo
N -i
Q)
& Fibrose %
Quistica g\ c/Solis, o/n (Eiris de Arviba) - 15009 A Coruiin
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 &7 MObil: 650 40 45 26 - C.IL.F. §-15088396 - E-mail: fagalicia@fggalicin.org

www.fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS,

Servizo de ntervencibn Soctal FEGEREC A Coruing.

RESULTADPOS ANO 2015:

Usuarios/N2 gestidons Intervencion Social
FEGEREC (Provincia) - 2015
4

A CORUNA

A CORUNA

2

pestions/usuario

Fibrose %
Quistica g\ c/Solis, s/n (Eiris de Arviba) - 15009 A Coruira

&

il: 650 40 45 26 - C.I.F. §-1508839¢6 - E-mail: fagalicia@fagalicia.org
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77 Visibilidade

XANEIRO
A Asoclacibn Galega de FQ wo preestrep da pelicula

“La teoria del todo”
A Coruing, Yelmo Os Rosales - 15 de xanelro ode 2015 (s 20:00 p.m.

L0
.
Q
Q!

Desde a Plataforma de Afectados de Ela bnvitdron os soclos soclos da Asoclacton
Galega de Florosis Quistica a asistir ao preestreo da pelicula “A teoria do todo”, que
narva a vida de Stephen Hawking, fisico tedrico afectado cunha enfermidade rara. A
asistencio, no Clne Yelmo oos Rosales fol enorme, e os asistentes gozaron dunha
pelleula que, ao sew término, provocou o que buscaba, unha conversacibn sobre os

aspectos e dificultades que tmplica convivir cumha enfermidade vara.

2 Menmoria de Actlvidades
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Quistica \(g\R
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77 Visibilidade

FEBREIRO

\ { Rewnidwn co alealde da Coruira, Exewo, Carlos Negrelva Souto,

O din 13 de febreivo, varins asociacions sen dnlmo de Lucro, entre as que se atopa a
Asoclacton Galega de Flbrosis Quistica asistivon a unha comida informal no tHotel
Attlea da Coruira na cal o lnvitado de honor fol 0 Excmo. Alealde Carlos Negrelra
Souto. Durante mais de duas hovas, os distintos asistentes expuxeron 0s seus casos ao
alealde, que xunto con dous representantes do Departamento de Servizos Soctais do
Cowncello, comprometérowse a implementar melloras na COMUNLEACLON entre o conslstorio

e s distintas entidades.

En representaciin da AGFR, asistiv a wosa secretaria, Doia Maria Doves Alvarez
Gowmez. Outro tnvitados foron representantes de asoclacions galegas como Lupus,
Esclerosis Multiple, Sindrome de West, Glucogenosts, ast como a divectora da
Federaclon Galegn de Enfermidades Rarvas e Cronicas, entre outros.

NosSa representante expuxo as sensactons e viveneias do gque bmplica vivir con FR, € en
espectal os problemas Laborals derivados para os discapacitados. O transito do términoe
dos estuolos ao mundlo Laboral € wol dificil e non existe unha conclencia soctal
estendida entre os empresarios respecto diso. Ademals, tampouco hat contemplacions
nin unha conciliacion detallada para aqueles afectados que pasan por altibajos
segundo como Lles afecte a sia enfermldadle e o claro lmpacto que isto conlleva nas sias

vidas profesionats.

Abnda ast, as expectativas para xente con FR son positivas debido aos novos avances
clentificos levados a cabo actualmente. Existen tratamentos gue melloran a calidade oe
vida da xente con FR, alndn que estes adoitan ser cavos e dificiles de acceder. © alealde
mostrouse proximo e atewto, tnteresandose polos casos particulares dos afectados que
asistivon a comida e felicitou 6 nosa secretarin ao corecer que este ano a AGFR celebra o

SUA 20% ANLVErSarLD.

2 Menmoria de Actlvidades
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77 Visibilidade

LO FEBREIRO
\S Dla Mundial das Enfermidades Raras

Coma en anos anteriores a Asoctacion Galega de Flbrose Quistica participou
activamente nas actividades organizadas por FEGEREC pola Celebracion do Dia
Mundial das Enfermuidades varas o 2€ de febreiro. Este ano comn novidade ademdls das
numerosas mesas informativas e de postulacion repartiolas por toda a comunioade
autonoma organizouse en Vigo, e gracias a axuda ode Medicalesp e o movemento
#algorarosemueve, veparto de folletos de informacion nos puntos mbis emblenmditicos da
cidade, talleres infantis, unha flashmob e wnha colaboracion co Gimmasio Metropolitan.
O presidente de AGFR, Juan A. DA Silva e o vocal Dlego Amenelro estiveron presentes
nos actos como representantes da asociacton ademdais da presencia de moltos soclos. A
prensa fixose eco das actividades, entre elas os xornais Favo de Vigo e Atldntico e as
televisions CRTVG e Voz de Galicta.

video Flashwob: https://www.goutubc.com/watch?tziélé

Fibrose
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FEBREIRO
Dia Mundial das Enfermidades Raras
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Asemblea Anual da Asoctactén calega de Fibrose Quistica

O 14 de marzo de 2015 celebrouse no Salown de Actos oo HosPLtaL Mavitinio de Oza, a

L0
.
Q
Q!

asemblea anual da AGFR, cunha graw asistencia por parte dos soclos.

Ademdis oa presentacion de contas, a presentacion do tnforme econdmico e o de
actividades ast como o orzamento para 2015, este ano contouse tameén con varias
charlas de meovtawcm PAYA 0 futturo oa Asoclacion. Entre elas, estivo a lectura e

apmbacléw dos novos estatutos.

LU dos puntos do dia a considerar fol a entrada da Asoclacion en COGAMI
(Confederacion qalegn de Persons con Discapacidad), a cal fol aprobada por
unanimidade logo da intervencion de Rambon Sestayo Leston, presidente de COGAMI

CORUNA.

Povo pechar a asemdblen, o presidente da Federaclon Espainola de Flbrose Quistica, Tomdas
castillo, acudiv o wmesma pava dar wnha charla sobre os novos medicamentos e o pulso
que se mantén con administraclén para consegulr a sua aprobacion e expedicion.
Tamén se presentaron as tdeas da Federacldn con respecto a creacidn da wova Fundacion

da Fibrose Ruistica e a Plataforma de Organizaclon oe Paclentes.

2 Menmoria de Actlvidades
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O pasado 25 de Marzo celebrouse en Santlago wn Almorzo/Mesa debate co Tltulo 'O
gran Reto de todos: mellorar a saude oas persoas cunha enfermidade vara" na Sé
Afundacion de Santiago oe Compostela e organizado pola Asoclacion Espairola de
Laboratorios de Medicamentos Huébrfanos e Ultrahuérfanos e que nesta ocasion fol

oroanizado en Galicla en colaboraclon con FEGEREC.

A lnauguractén conto por parte de AELMHU, con Thingo Barros e por parte de
FEGQEREC, con Francisca Luengo, Presidenta de FEGEREC ¢ Rosa Lendolro,

Presidenta de Honwor FEGEREC e membro da Comision Soclo-sanitaria de FEGEREC.

Na sala numerosos asistentes, moitos deles clinieos, xefes de servizo, lnvestigadores,
inspectores de farmacia, traballadores soctals... pero tamén representantes da
Administracion, Xefes Tervitorials de Sanlidade, xerentes,.... € como non representantes
de asoclacions de paclentes (emtre os cales estaba o presidente da Aspclacién Galega de
Florose Quistica, Juan A. Da Silva), participaron de forma activa no debate wostranolo
as suas inguietudes e as suns ansias de consegulr o veto de todos "wellorar a savde das

persons cunha enfermidade vara”.
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MARZ O

Asemblea Anual da Federacibn Espaiiola de Flbrosis Quisticn

Os dins 27, 2€ e 29 de marzo celebrouse no centro CREER (Centro de Referencin
Estatal de Atenclon a Persoas con Enfermidades Ravas e as suas Familing) situado na
cidade de Burgos, a Asemblen Anual 2015 da Federaciow Espainola de Fllrosis Quistica,
a col asistlron o presidente da AGFR, Juan A. Da Silva; o administrativo da Asociacton
e un oos soclos con fllorose quistica, David varela Miguez.

Realizouse un curso informativo sobre presentacion de proxectos e novas fontes de
financiamento.

Na asamblea tratdronse temas iportantes como a nova Fundacion de FR, a
Plataforma de Organizacténs de Paclentes ou o Codigo Etico e realizouse unha
entrevista via streaming con Dra. Amparo Solé, que falou sobre os novos medicamentos
pava a enfermiolade e o proceso de 1+ no que se atopan os Laboratorios. A wmemorin de
actividades, orzamentos e contas anunis da FEFQ tamén foron tevwas trataoos, ast
como unha posta en comun de actividades para a celebractén oo Dla Naclownal de Florose
Qulistica que se celebravia o 22 de abril de 2015, A AGFQ participou activamente en
toda a xornada durante os tres dias do evento, no que se tomaron decisions para o
futuro da flbrose quistica en xeral, e na nosa Asoclacibn en particular.

NCION A PERSON
EDADES RARAS Y §
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Reto solidario "Pedaladas contra a Fibrose @uistica”
Zaragoza-Santiago (4€h) (10/04). A asoctactow deportiva RUNNERS

2015

SOULIPARIOS VALDEJALON percorren a distancia de 200k para vecaudar fonolos
para a Asoctaciton Aragonesa de FR. A wosa asoctacton rvectbiunos na Proza do

Obradolro cunha pancarta de benvida.
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ABRIL

| Encontro de F'Lsiotempeutas pAYA A Fibrosis @uistica

Os dias 11 ¢ 12 de abril de 2015 en Madlrid celebrouse o [ encontro de fisloterapeutns
resplratorios da Flbrose Quistica. En representacion da Asoclaclon Galega de Flbrose

2015

Quistica asistiv o noso fisloterapeutn Ricaroo Roorigues.

Os obxectivos de devandito encontro foron:

- Posta en comun ¢ homoxeneizaclbn das recomendacions sobre practica clinica no
tratamento das persoas con FR, sobre {Ls’wtem]:m vesplratoria, exercicio fisico e
aerosolterapia.

- Cohestonar o GEF-FEFR ¢ fomentar o ntercambio e relaclons entre os profesionals,
facilitando vias de comunicacion e de contacto.

- Aportar recursos bisicos e coirecemento para a posta o dia en FR dos fisioterapeutas.
- Coirecer as diversas wecestoades, suxestions ou demandas dos profesionais.

- Aportar coirecementos blsicos sobre Lectura critica oa bibliografin e conceptos bsicos
sobre Lnvestigactén en fisloteropla en FR.

2 Memoria de Actlvidades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

AGFR celebrouno organizando distintas actividades: un concerto benéfico realizado

por Primee Ministers wa Coruira, mesas informativas e actividades infantis: Maxia con

2015

Leo Lelivo, contacontos, manualidades e pommpas xigantes de xabbn nos Centros
Granvin e A Laxe de Vigo. Manu Escudero pechou a semana cun concerto onde dedicou

A asoclaclow a sl canclom “Tu tamblén sumns”.

O 22 de abril de 2015 tivo lugar o Dla Naclowal de Flbrose Quistica e por iso a AGFR
organizow e celebrow distintas actividades nas duas tltlmas semanas de abril por toda

a xeoorafla galega:

2 Menmoria de Actlvidades
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DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

2015

dades
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club de A Coruina,

vewres, 17 de abril - Concerto benéfico da banda de rock Prime Ministers, no Garufa

C/ COMANDANTE BARJA 5
15004 A CORUNA

VIERNES, 17 DE ABRIL DE 2015
22:. 30 H

BE £5 £ € hg

"ONCIERTO BENEFICO PARA. _&
PONAIIVOIS © ASOCIACION GALESN
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LD ABRIL
54 DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA,

) RESPIRES SN PRNSER.. |
SOLO Riensa en REsPIRER
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA,
Sdbado, 12 de abril

2015

Na Coruirat - mesas oe postulacion:

Alcampo

ACCESO
A PARKING

2 Menmoria de Actlvidades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 de abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros
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comerelals,

- Centro Comercial Alcampo - Cola

- Centro Comercial Gran via

POMPAS XIGANTES POLA

2 Menmoria de Actlvidades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 de abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros

2015

comerelals,

MAX1A CON

LEO LEINO

2 Memoria de Actividades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 de abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros

2015 (

comerelals,

CONTACONTOS

2 Memoria de Actividades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 de abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros

comerelals,

Cewntro Comercial A Laxe

MESAS INFORMATIVAS E DE CUESTACION

-------

A FlbI'OSIS
5 (SQmstlca &
Asociacién Gallegq

WWW. fqgalu:la org
piras sin pensar.

s/n (EL‘/[C de Arvl L“\ ’5//69 A Coruing
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 e abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros
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comerelals,

Cewntro Comercial A Laxe

POMPAS XIGANTES POLA FR
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5“ DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

En Vigo - 12 de abril - celebrironse distintas actividades en distintos centros

comerelals,

Cewntro Comercial A Laxe

CONCERTO MANU ESCUPERD

2 Menmoria de Actlvidades
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

Méreores, 22 de abril
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Na Coruirat - mesas oe postulacion:
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ABRIL

DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA,
Shbado, 25 de abril

OUSE

En Tomlino

2 Menmoria de Actlvidades
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5“ DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

Shbado, 25 de abril

En Tomlino

Pompas xigantes pola FR

Taller de jumping clay e manualidades

|I,|‘|\\!
e /"E.
,,g“,"' 1 - -
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ABRIL

DIA NACIONAL DE FIBRROSE RUISTICA,
Sabado, 25 de abril
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En Tomilino

Solta de Globos e of Q‘ °
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ABRIL
DIA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

Colextios, Equipos de futbol, ... apolando a Flbrose Quistica

OUSE

Ve g

4

‘%

A = ' : 7
Fibrose ”
Quistica NOAE S, c/Solis, s/ (Elris de Arvtba) - 15009 A Coruna
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8 DLA NACIONAL DE FIBROSE RUISTICA.

Colextos,... apolando a Flbrose Quistica

2
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A Asoclactén galega de Fibrose Ruistica en COGAML:

Logo da sua aprobaciém por unanimidade durante a Asemblen Anual de FR no mes e

2015

marzo, a Confederncion Galega de Persons con Plscapacidade aprobou durante a sua
asemblea anuwal a tnclusién da Asoctacton en COGAMI & COGAMI-A Coruna, cuxa
miston € consegulr a plena tnclusion das persoas con discapacidade en todos os dmbitos
da sociedade, a través da defensa e promocion dos seus dereitos, da relvindicacton do

canibio soctal, da potewc’uactéw e coovdinaclon do asoclactonlsnio ¢ do prestaciéw de

dades

/

servizos que satisfagan as suas necestdades e expectativas.
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MAIO
Dla Mundial do LuUpus

A Coruina

Os dins 9,10 ¢ 11 de matlo, con motivo da celebracion do dia mundial do Lupus, a
AGF®R colaborou con devandita entidade mediante a postulacion de varios dos seus

soclos mas mesas informativas colocadas wa provincia de A Coruina.
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MALIO
Reunldn EURORDIS

O 20 de maato em Madvrid celebrouse a Reunlon do EURORDIS. © noso pr@s’w{emte

2015

asistiu en calidade de vocal da FEFR. Durante a reunlon propuxose traballar ma
creacton dun comite dentro da Comision Europea para a wegoctacibn con industrin
farmacéutica sobre os prezos oos medicamentos en Europa. Ademdls de compartir temas

comuns coas organizacions de enfermioades varas e de flbrose quistica doutros patses.

Fibrose
> Quistica g\ c/solis, s/n (Elris de Avribo
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Colaboracién coa Cruz Vermella

A Coruina

O dia 4 de xuno, 0 AGFR vealizou colaborou coa Cruz Vermella mediante a venda de
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cupones de loterin do Sorteo de Ouro 2015 e axudandlo 4 vecauodacion de fondos cunha

mesa oe nformaciom no Corte Inglés de A Coruina.

Cruz Roja Espaiiola
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Xunlo
carvetra e mercadillo solidario oo Colexio Jorge Juan Perlio

Fervol

O din & de xunlo vealizouse no Colexio Jorge Juan Perlio (Fervol), un merveadillo benéfico

L0
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e wnha carvelra solidaria que contaron con participacion da Asociacton Galega de
Florose Quistica mediante a colocacion dunha mesa de informactén e postulacion, ast
como o participacion na carvelra dalguns dos nosos soclos. Centenares de persoas de
distintas Localidades veciivas achegaronse ao lugar para gozar dun dia entre amigos no
que os protagonistas absolutos foron os mdis pequenos, alumnos, personl oo colexio e os
seus familinres. Os asistentes tamén gozaron de exhibicions de baile ¢ kavate, ast como

dunha poxa de cadros e sorteo de agasallos.
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Xulio
Surfing € vida en praia de Dontitos

Fervol

Durante o Camplonato Nactonal de Surf 2015, celebrado este ano entre 0 20 € 22 de
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xuiro na praia de dontinos (Fervol), o AGFR estivo presente durante os oltos dias gracias
o traballo tnecansable da wosa socta 1sabel e a nosa vocal Carmen, ademals de outros
soclos que se asistivon os flns de semana. A Federaclon Espairola de Surf promoveu a
campaina en apolo ds persons afectadas por Flbrose Quistica, e contouse co apolo e
compromiso dos competidores oa Seleccldon Espainola de Surf, que participaron na
filmacion oun video de caompaina onde quixeron transmlitir que “Marv, olas, aive puro e

deporte suman caliolade de vida fs persons que sofrew Flbrose Quisticn”.

A realizaclon destas actividades provocou tamén unha oleada nas vedes soclals, onde
centenares de persoas compartiron a experiencia cos hashtags #CEsur{2015,

#surfingEsvida e #mifuturoy Aesposible.
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Fibrose
Quistica

Xullo
Plataforma E-SAUDE do SERGAS

Santiago de Compostela

O din 9 de xullo, celebrouse no centro da Fundaclon rwans Tenrelro unha reunibn
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con distintas asoclacions na que Pilar Farjas, responsable oe proxecto da Conselleria ole
Santdade e Paula Garela Tenorlo, Téenlcn Deportiva oda Xefatura Tevvitorial de
Sanldade presentaron unha proba piloto do novo programa E-SAUDE, unha plataforma
dixital creada polo SERGAS para axudar a afectados de enferwidades raras o
consegulr unha maior interaceion persoal cos seus médicos e outros profesionais
santtarios. A esta veunlon, e mediante Lnvitaciown da divectora de FEGEREC, Carmen
Lopez, acudiu David varela, voeal da Xunta Dlrectiva da AGFR. Na rewnion acorodouse
segulr traballando wa plataforma e entre todos os asistentes entablar un didlogo parn

EXPORLY Ldeas e op’m’w’ms sobve a mesma.
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Xullo

H 1 carreira Populayr FKwm (11/6)
N

TOMINO

A tavde do dia 11 de xullo tivo lugar wa localidade de Towmlivo a (il Carrelra Popular
de 7 ke de distancia con gran afuencia de participacion. A Carvelra tivo lugar wo
mareo oa (Il festa das asociacténs organizada por ADETO wi que a Asoctaciin Galega
de Flbrose Quistica participou cun stand onde tnformouse da enfermidade co fin de
sewmstbilizar a poboactén ¢ apolar a practica do deporte. Estivo presente o presidente Juan

Da Stlva, 0 nwoso vogal Dlego Amenelro e as suas familins. Permitiunos dar a coiecer a

Florose uistica e fomentar a pr&’ic’ciaa do Oieporte COMLD pim ’meorta nte o FQ.

Fi broS\s
Qmst\
ASOC‘ fqg\;}ma ore

solo
ras sin pensar R
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Xullo
Reunibn co Hospital A Coruira

A Coruina

O dia 1= de xullo o pr@sid@w‘ce da asocloactom mantén unha reuwnton co Dr. Strvent de
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newmoloxtia pedidtrica e con Dra. Alonso de gastroenteroloxia pedidtrica para tnformar e
intercambiar os puntos de vista para wellorar wo tratamento oda F& ¢ por de manifiesto

a wosa bntenclon de volver a solicitar o Lunidade de Referencin para a wosa comunidade.
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Agosto
Tengri (Kyrgyzstaw), de #.010mts pola FR.

Baolna - Tengrl (Kyrgyzstan)

O 4 de agosto Roberto Lopez colaborador da aspctacién comenzow a aventura de

OUSE

ascender o KHAN TENGRI de 7010 metros en KYygyzstan. No seu equipaxe Levou unha
bandelra da AGFR co noso Lema e o seu pensamento por todalas persoas con FR. O 21 de
agosto ascendeu 6s 6500 metros pevo non puldo alcanzar a civma por tnclemencias do

tempo. Esta vez non puldo Ser pero o que conta ¢ o camling, a aventura e todo o seu apoio.

@ [L
<& Q Buscar

f Roberto Lopez
: 10 de ago. de 2015 alas 16:20 - &

Para tod@s aquellos que padecen Fibrosis
Quiistica, y en particular para Leire, aqui os mando
esta foto dedicada con el Khan Tengri detras a la
derecha.

Un abrazo
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Fibrose
» Quistica \g\Ns c/solis, s/n (Elris de Arriba) = 15009 A Coruia

AQgosto
gala “calicia en Danza coa FR”

Batona

O 29 de agosto na Praza do Concello de Batona de que contou con bailarinas do
arupo “Galicla en Danza” e centenares de asistentes, vealizando ao finalizar o xesto de
pasar o sal como shmbolo da FR, acto mol emotivo no que participaron a totalidade das

ballarinas ast como todo o pv’tbLLco all presente.
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Agosto
gala “calicia en Danza coa FR”

Balona
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Septembro
Dia Mundial da Flbrose Ruistica

Balona

2015

Jia Mundial de |la Fibrosis |

Quistica .
Baiona 2015 &

PROGRAMA de ACTIVIDADES

Sabado 29 de agosto | PLAZA DEL AYUNTAMIENTO
23:00 GALICIA EN DANZA CON LA FIBROSIS QUISTICA

Sabado 5 de septiembre | PLAZA DEL AYUNTAMIENTO
17:00 Especticulo de MAGIA: VALERIA VARITAS
1830 Masterclass de Zumba SOLIDARIO
20:30 Sorteo de regalos
(Se podrén adquirir las rifas en la mesa informativa de la asociacién)

L

4
HmifuturoYAesposiolie

Domingo 6 de septiembre | PLAZA DEL AYUNTAMIENTO
17:00 Actividades INFANTILES

19:00 Concierto BENEFICO MANU ESCUDERO
2100 Sorteo de regalos
(Se podran adquirir las rifas en la mesa informativa de La asociacién)
o
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Septembro

8 pia Muwndial da Flbrose @uistica

Balona

Fibrosis
Quistica
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Septembro

H Dia Muwndial da Fibrose Ruistica
N

Balona
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T respiras sin pensar, 5
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Fibrose ”
Quistica g\ c/Solis

Septembro
Dia Mundial da Flbrose Ruistica

O 2g de septembro, o Presidente da Asoclactén Galega de Flborosis Quistica, juan
Awntonlo DA Silva lrago, fixo entrega nas dependencias municipais do Concello de
Balona dun cheque para comprar alimentos a Prestdenta da ONG Axuda ao Muundlo
Necesitado de Balona, Juani Alonso. Este cheque € mol espectal xa gque non se trata
dunha axuda calguera.

Con motivo do dia mundial da Florosis Quistica a praza do Concello de Batona acollew
o primelro fin de semana de setemboro wnha serie de actividades para facer mais visible
esta enfermioade. Procedeuse a wn sorteo de vifas no que o premio erit wnha mariscada

PAYA catro persons nun dos restaurantes do municiplo.

O agractado fol un veclio de Batona gque cando subiu ao paleo para recoller o seu
galardon dixo que doaba o vaporte da cea 6 ONG batonesa. O batonés declarou que "en
lugar de gozar el e a sia familia a cea preferia que o direlro se destinase ds familias
que nestes tempos estan a pasalo tan mal'.

Alonso mostrouse mol agradecida polo xesto de solidariedade e adiantou que o bmporte
se utilizara pava a obtencion de Leite, logures, pasta ¢ en xeral a alimentos de primeira
necestdade oue son mol lmportantes para o sustento destas familias.

O Alcalde de Balona, que estaba presente no acto de entrega oo chegue, declarou gque: "€
mol emotivo que dun acto solidario celebrado na wosa vila se pmduza outra acclom
solldavia.

/w (Elris de Arvtba) - 15009 A Coruira

296 - E-wmail: fagalicla@fqgalicia.org

o

www.fqggalicia.org

76



Fibrose
Quistica

O  emoria de Actividades 2075

77 Visibilidade

Septembro
Il CARREIRA POLA INTEGRACION “PROXECTO ENKI"

A Coruina

O 12 de setembro thvo lugar na Coruina a [l CARREIRA POLA INTEGRACION
promovida polo Concello da Coruira, as Fundaciones Abrente e Maria José Jove dentro do
Proxecto EnlL, con motivo da celebractom do DIA INTERNACIONAL DA

L0
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DISCAPACIDAD cunha participacion de 1600 persons.

Unha carrcelra de obstaculos de carticter mon competitivo na que participaron membros
da Asoclacidn Galega de Flbrose Ruistica no equipo “SOMOS UNICOS” da Federacion
calegn de Enfermidades Raras e Cronicas (FEGEREC) caracterizados de plratas ¢ co
Llema “Abordaxe ds Enfermidades Raras”

Fib’rose
Quistica g\
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Novembro
Reunibn co Hospital Alvaro Cungueiro

O 11 de wovenmbro o pres”w{ewte da asoclaclome mantén unha reunldwn coa Dra.
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Rodriguez Sthez oe newmoloxia pediditrica para informar e intercambiar puntos de vistn
co fin de wellorar o tratamento da FQ ¢ por de manifiesto a nosa intencion de volver a

solicitar a Unidade de Referencin para a nosa comunidade.

2 Menmoria de Actlvidades
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Novembro
Reunldn co Consellelro e xornaoas do SERGAS.

Santiago de Compostela

O xoves 12 de novenoro o presidente da asoctacion asistiv as xornadas do SERGAS

OUSE

onde Towds Catillo asistiv como ponente en representacion da Plataforma de Paclentes.
Durante a xornaoa tiveron a ocaston de manter unha reunion co Conselleiro de

Santdade no que se Lle presentou a Plataforma de Paclentes.

2 Menmoria de Actlvidades
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Novembro
VI XORNADAS DE F&R

Sawntiago de Compostela

O 14 de novembro de 2015 tivo lugar a vealizaclown de VI Xornadas de Flbrose

2015

Quistica wo Hospital Clinico de santingo, cunha gran asistencia de persoas con FR,
soclos, familinres e médicos especialistas.

Na xornada participaron o Br. Cristbbal colon Me\jems, que falow sobre o “Cribado
neonatal en FQ e posteriormente, a Dra. Ana palacios Bartolomé, oue falow sobre os
“Novos avances no tratamento da FR'. Ademals, os asistentes tiveron a oportunidade de
participar durante a quenda de preguntas e aproveitouse para velvindicar o acceso aos

ultimos tratamentos da enfermioacde, sobre todo ao farmaco Orkantbt.

? Menoria de Actividaoes
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Novembro
VI XORNADAS DE F&R

Santiago de Compostela

2015

Hospital Clinico - Santia
salén de Actos - Sala 1 - Pra

Dr. Crist Ca
de .
Hospital
151145 Café \
Fib

11:45-15:00 Novos avances \ nto
Dra. o rtolo

INSCRIPCIO
s

AFORO LIMITADPO

Fibrose
Quistica C/Solis, s/n (Elrls de Arviba) - 15009 A Coruiin

o8 - N
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MObil: 650 40 45 26 - C.I.F. 615088296 - E-mail: fagalicla@fgaalicia.org
www.fqggalicia.org ) .

2 Menoria de Actividaoes

g1



Flbrose o Memoria de Actividades 20715

77 Visibilidade

Novembro
302 ANIVERSARIO AGFR

Sawntiago de Compostela

O finalizar as xornadas, celebramos o 200 Aniversario da Asociacién Galega de

2015

Flbrosis Quistica, onde se remoew unha werecida homenaxe aos fundadores e
presidentes que formaron parte da mesma nestes anos, ast como a as entidades das que
forman parte a asoclacion ; FEFR (representada pola sun vicepresidenta, Esther
Sabando), COGAMI (representada polo sew secretario, (gnacto Rodriguez saez) e
FEGEREC . Tamén, contamos con presenza do Consellelro de Santdade, Jesis

Viazouez Almuling, gque valorow o traballo da Asociacion durante estes anos e ofreceuse
a troballar con esta nos aspectos oue nos preocuUpin.

Momento da homenaxe. Na foto de izg a deha: Secrvetario de COGAMI, Ignacio
Rodriguez Shez; Xefe de servizo pediatrio CHUS, Dr. José M2 Martinow; Directora
asistencial de gevencin do CHUS, Dra. Sonla Fernandez Arvutl; Consellelro de
Sawnlidade, Jesus Vazauez Almuliva; Presioente dao AGFR, Juan Antonio DA Silva lrago;
Manuel Deus, en representacion da antiga Presidenta Anxos Campos; antigo
Presidente, Lols Catolra; Vicepresidenta da FEFR, Esther Sabando)

Fibrose
Quistica C/Solis, s/n (Elrls de Arriba) - 15009 A Coruiin
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Decenbro
Reunldn co Conselleiro de Sanidade

Santiago de Compostela

O martes 1.5 de decentbro o pres’wiewte da asoclacldne maantivo unha reunlon co

L0
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Conselleivo de Sanioade wo que se Lle puxo de manifesto a nosa vealidaole ademais oe
tratar o tema da unidade de Referencia en Galicia. Comprometéndose a estudar o tema
da unidade de Referencia ademdis de por en funclonamento o vexistro de persoas con

Fe.

XUNTA DE GALICIA

CONSELLERIA DE SANIDADE

SERVIZO
GALEGO
de SAUDE

Fibrose
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Decembro
Torneo de Phdel - “Moviendo el mundo por la FR,

Do 22 de decembro ao 1 de xanelro de 2016, nas lnstalaclons de VIGOPADEL, en
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Vigo realizouse o | Torneo de Padel “Moviendo el mundo por La Flbrosis Quistica”.

Dez dins de solidariedade e deporte onde, grazas ao incansable traballo vealizado polos
ntegrantes de PROGEDE ¢ 0 organizacién Movendo o Mundo , a Flbrose Quistica é
mais coirecida no mundo do padel de Vigo ¢ alrededores. A wmascota da Federacion
Espaiiola de Flbrose Quistica non se perdeu ningun partido e acompaiiou a todos os
participantes antes de cada partido ¢ durante a entregn de prevmaios.

Para finalizar o torneo, profesorado de Progede realizou wunha exhibicion oa escola de
Padel Adaptado, de COGAMI ¢ de persons da Asociacion Galega de FQ.

Cotnetdindo as datas do torneo cos dias de Nadal, vectbimos a visita das suas
maxestades 0s Rels Magos, visita que gozaron tanto 0s matores como 0s Mals pegquens.
Pava vematar, vealizouse a entrega de premios onde participaron todos os colaboradores ¢
un sorteo medinnte a adquisicion de vifas solidarias.

Como as bmaxes din mals que mil palabras e os agradecimientos son moltos, este € un
resumo oo ultlmo dia do torneo en Leste enlace
www.youtube.com/wateh?v=0ZELYPSEFRY grazas ao magnifico traballo da

pmo(w;tom Plruleta vermella .

GO - Nigy
W

RAN - CanGas
W.rodosa.com
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Decenmbro
Torneo de Padel - “Moviendo el mundo por La FR,
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- PROGEDE. copy
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