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

representain graveproblemade saudeque setransmite depais a fillos xenéticamente

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

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

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

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

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

Feces féetidas, abundantes e graxentas

PULMONES: Sinusitss infeccicn

By onqulc{za las

Peso por debaixo do normal nfecconss

h\
. . - : ‘ \ Perdldad: cloro en sudor
Obstruci -ns Iintestina BIRALIG:
Obstruccian blllar PANCREAS:
. . Dinbwtes irpuling-depundisntus
3.- Problemas respiratorios: _ mTesTNO: X inauclendla enzimatica

#eo Meconial

Tose repetitiva e esgotadora ittt mscutins
Ausencia de vias deferentes

Infeccions respiratorias frecuentes JI ‘
Dificultade respiratoria
4.- Afeccion hepatica,con pequenasalteracions nos condutos biliares intrahepaticos
fibrose focal biliar, multifocal por franca cirrose biliar.
5.- Presenzade alteracion na tolerancia a glicosa e diabete.Os sintomas adoitan
aparecernos primeiros anos de vida e poden ser mal interpretados atrasando o

ORGAMNOS REPRODUCTORES:!
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¢ Que probabilidade existe de padecela?
A incidencia en Espafiaestimaseque édun casocada2500 nacidosvivos. Mentres

que un decada?25 habitantesson portadoresans da enfermidade.E a enfermidadede

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

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

coa posibilidade de transmitila a4 sia descendencia.

Patron de herdanza autosémico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

. -
(-] <

Este neno non é portador e non Estos nenos son portadores pero non tefiena  Este neno ten a enfermidade
ten a enfermidade enfermidade

(25% ou 1 de cada 4 veces) (50% ou 2 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)
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¢ Como se diagnostica?

Hoxeen dia a FibroseQuistica estaincluida na probade diagndstico precozgue na
maioria das comunidadesautonomas,sendoa comunidadegalegaunha das pioneiras
en incluila. A probadenominaseScreening neonatal (probado talén). A técnica e
extremadamentesinxela e con escasosustos econdmicosConsiste en recollerunha
mostra de sangue do talén do recénnacido e analizar entre outras, as mutacions

xenéticas mais frecuentes en FQ.

dades

Poroutro lado, a probada suor seguesendoesencialpara efectuaro diagnostico da

FQ en moitos pacientes Estetest, indoloro e rapido, consisteen determinar o cloroe o

VI

sodioque conténa suor. As proporcidn®levadasonfirman a sospeitanon obstante as
taxas mais ou menosimportantesde cloroou de sodionon determinan a gravidade da
enfermidade E necesarialoustest desuor positivosefectuadogporpersoatdelaboratoric
cunha ampla experienciano procedementa que os resultadossexaninterpretadospor
expertosen FQ nun centro de referenciapara confirmar a enfermidade. Unha vez
confirmado medianteo test de suor débeseealizar unha probaxenéticaparaidentificar

a mutacion do xene.

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

O DiagndsticoPrenatal, que intenta detectaras parellasen que ambososdousson

Memoria de Act

portadoresdunha mutacion de FQ, para podervalorar o risco de ter un nen@ coa

enfermidade e asi poder tomar unha decisién respecto ao embarazo.
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¢ Podese ter descendencia sen a enfermidade?

20 ]L

Cosavancesestamateria ata a data a dia dehoxee posible Medianteas técnicasde
fecundacionin vitro combinadascoatecnoloxiada reacionen cadeada polimerasa
permite a deteccion de anomalias xenéticas mediante o Diagndstico Xenéticc

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Diagnostico Prenatal.

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

tiveron un fillo con Fibrose Quistica anteriormente.
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¢ Cal é o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?
As basesdo tratamento en pacientescon fibrose quistica, paralograr ter unha boa

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

A antibioterapiafoi un dosfactoresdeterminantesdo mellor prognosticoda fibrose
quistica. Utilizase tanto para combater a infeccion bronquial crénica como as
exacerbacionsgnfecciosas. Nestes pacientes,o volume de distribucion dos farmacos

hidrofilicos (aminoglusidos e cefalosporinas)estaincrementadocomoconsecuenciaa

dades

malnutricion eperdadetecidoadiposoporiso as doseautilizadas, especialmentas dos

aminoglucoésidosque tameén tefienun aclaramientorenal considerablementaceleradc

VI

debenser mais altas do habitual paralograr concentracionseficacesnas secrecion
bronquiais.

Considérase colonizacion/infeccion bronquial cronica o illamento dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo,durante un periodode seis
meses.En pacientescon infeccion bronquial crénica por Pseudomonasaeruginosaa

aerosolterapiantibidtica a longo prazo,consegue estabilizaciondo enfermo,reduceos

de Act

brotesde exacerbacio® mellora a funcién pulmonar. Na infeccién bronquial crénica

por outros patdéxenosnon existe evidencia abondo sobre a eficacia desta via de

emaoria

administracion.

En tratamentos antibiéticos de exacerbacioneespiratoriaslevesou moderadasdebe
utilizarse a via oral sempre que sexa posible, e antibidticos de amplo espectrc
habitualmente en ciclos de duas semanas, que cubran 0os microorganismos illados
frecuentementeno esputo.E os casosde exacerbacionsespiratorias graves requiren

tratamento endovenos@un ou mais farmacos segundo a sensibilidade do patoxenc

M

responsableA via intravenosadebesertamén utilizada en casode resistencias,ou de
ineficacia dos antibioticos administrados por via oral.
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioterapia respiratoria consistenunha seriede técnicas destinadas a limpeza

bronquial, co fin de evitar a acumulacion de mucosidadenos bronquios e previr a
infeccion.
Existen diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria, a drenaxeautdoxenae o ciclo
activo entre as mais importantes. As devanditas manobras de expulsiéon do mocc
consisten en realizar unha serie de respiracionsacompafadasde tose colocandos®
paciente en diferentes posturas co fin de eliminar as secreciéns.Para drenar as
diferentes zonas dos pulméns Usanse diferentes posturas.

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

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

en forma é moi importante para estespacientes A realizacion de exercicioregulado é
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NUTRICION

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

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

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

A composicionda dieta ha de ser similar a dunha persoanormal, cun discretc
aumentodegraxa seexisteinsuficiencia pancreaticae unha correctasuplementaciorde

fermentos pancreaticosDébensestableceuns habitos alimentarios sans paratoda a
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):
NUTRICION ENTERAL

Recorresa ela cando non € suficiente a alimentacion oral. Colécasainha sonda
nasogastrica,que € un tubo de goma suavee flexible que seintroduce polonariz ata o
estbmagoA colocacioréincomoda,porqueproducenaulseas,perounha vez no seusitio
toléraseperfectamente Permite facer unha dixestion normal dos alimentos que se
introducen por elaou toman polaboca.As stuas complicacidbnsson minimas. As mais
frecuentesson a obstrucccionda luz da sondae a sta expulsionporvomitos. Candoa
nutricion enteral debeaplicarse por periodoslongos, realizaseunha gastrostomia e
retirasea sonda nasogastrica. Consisteen comunicar o estdmagoco exteriorpor un
pequenaorificio, paraintroducir porel o alimento. Esta intervencion cirdrxica apenas
ten complicaciéns e permite un tratamento comodo e seguro.
NUTRICION PARENTERAL

E a técnicade soportenutricional que administra osalimentos porvia intravenosa,
en xeral, tras a colocaciérdun catétervenosccentral. Usasecandoo intestino presentz

problemasgraves que impiden a sla utilizacion, xeralmentesé tras alteraciéns que
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precisan tratamento cirdrxico.
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¢ Cando chega o transplante pulmonar?
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A pesardosavancesterapéuticoxonseguidos derecibir un tratamento 6ptimo, hai
un gran nuamero de pacientescon FQ nos que o transplante pulmonar € a opcior
terapéuticaA suaindicacion resérvas@araaquelescasosnos que a patoloxigpulmonar
estaen situacion terminal, a expectativade supervivenciado pacientee limitada e se
esgotaron todos os demais recursos terapéuticos.

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

dades

VI

como o transplante bipulmonar en bloque, sempreque o corazén mantefia unha
funcion axeitada. Se o corazon presenta unha afectacion severae irreversible

realizarase un transplante cardiopulmonar.

Actualmente,a cirurxia dotransplante pulmonar estaperfectamentestandarizada.
Coaexperiencisuperaronsenoitas das dificultades técnicasiniciais, peroa pesardiso
continda sendo un procedementaun risco considerable.Ademais, non debemo
esqueceque o actocirdrxico étan sdo primeiro pasona longa cadeade acontecementc
que seinicia cotransplante pulmonar, e a adaptaciondo organismo ao novo 6rgano

de Act

durante as primeiras semanasefundamental, determinandoen boamedidaoresultado
posterior do transplante.
O organismotendea rexeitardeforma natural opulmén transplantado pormediodo

emaoria

seusistemainmune eporiso debemogstableceunha continua loita contraa natureza
recibindo o paciente de por vida un tratamento inmunosupresor para evitar o
rexeitamento.

Cun control axeitado conseguimosminimizar o risco da infeccidon e dos efecto
secundarios do tratamento, devolvendoo paciente na maioria dos casosa unha
situacién de relativa normalidade e mellorando tanto as slUas expectativasde

M

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

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

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

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

AAbsentismoescolar,comoconsecuencialos frecuentesingresos hospitalariose
revisibns médicas.

A1 n c eporpagetias pais respect@ proxeccioro futuro dosseusfillos, enos
fillos respect@osseusplans a medio e longo prazo en aspectoselacionadoscoasua
formacién, ocupacion profesional, creacion dunha familia, etc.

AAusencialaboral: a medidaque sefan mais independentes accederaomundo

laboral proddcens@usencias,porrevisionsmédicas,ingresoshospitalarios,etc.que na
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maioria dos caso son motivo de despedimento.
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A investigacion a dia de hoxe
Dendeas primeiras descriciénsda fibrosequistica percorreusan longo camifio, no que grazas a

201

achegade brillantes descricions clinico-patoloxicase posteriormentea aplicacion de técnicas de
bioloxia e xenéticamolecular, chegousea cofieceio defectobasicoda FQ, localizado no cromosomi
namero 7, e comézasea enxergar nun futuro quizais non moi afastado, a curacion desta
enfermidade mediante a terapia xénica.

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

A dia dehoxeestamosa verun cambiorevolucionariono tratamento da FibroseQuistica. Podemo

dades

dicir que deuun xiro de 180 graosaoapareceno mercadoo primeiro medicamentoque trata a causa
subxacentala FQ en persoagson mutacions deaperturada canle especificas¢ o Kalydeco (Ivacaftor).

VI

Na actualidade en Espafiaestemedicamentoesta aprobadce financiado poloSistema Nacional de
Saude dende Xullo de 2014 para a mutacion G551D.

Nos ultimos dias, diferentes novidadesterapéuticasabriron unha perspectivgorometedorgpara
pacientes con fibrose quistica e as suas familias. Esta enfermidade hereditaria que afecta
aproximadamente90000 persoasn todo o mundo, € causadapor mutacions no xeneque codifica a
proteinaCFTR e afecta principalmente os pulmons, onde a acumulacién de descargaanormal que
interfiren coaocorreoperaciomormal domesmo. En primeirolugar, o FDA, Axenciade alimentos e

de Act

medicamentosde EEUU aprobouw farmaco Orkambi®unha combinaciénde compostosumacaftor, o
gue aumenta a cantidade de proteina CFTR na superficie da célula, e Ivacaftor, responsablelo
aumentoda funcion da proteina,xa que atinxe a superficie.O Orkambi® desenvolvidgolaempres:

emaoria

farmacéutica VertexPharmaceuticalsincorporatedg especialmentendicado para pacientescon mais
dedoceanos que a enfermidadeé causadapolapresenzanos homocigotogisto €, nas duas copiasdo
xene CFTR) mutacion F508del, un dos mais frecuentes,e non foi probadaen pacientesdoutras
caracteristicas VertexpresentouOrkambi®para a sta aprobaciéma Union Europeae espérasgue a
decision da Axencia Europea de Medicamentos se leve a finais do ano.

En paralelo,en Espafa, o Ministerio de Sanidade aprobouo uso do farmaco Kalydeco®ivacaftor)
durante oito novasmutacions no xeneCFTRresponsabléa fibrosequistica. Asi, son novemutacions
(G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R e G551D, esteultimo xa
aceptadopara o uso do farmaco) para o uso do farmaco, o cal deberiaestar dispofiible para ser

M

subministrado aos pacientes que o0 necesiten nos hospitais.
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Ante a inquietude familiar polaevoluciénda enfermidadee o seutratamento urxe
na AsociacionGalegacontra a FibroseQuistica a ideade pofieren marchao Servizo de
Apoio, Informacion e Asesoramentoa persoascon FQ e as suas familias, cofin de
aseguraros mediosnecesariogara a prevencioncontrol e tratamento efectivoda FQ.
Ademaisdeactuar comointerlocutorescualificados fronte & Administracion, Sanidade

Nacional e Local, os medios de comunicacion e o colectivo de discapacitados fisice

® Memoria de Actividades 201
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3 Historia da asociacion

Naceno ano 1985 e coasUa creacionpreténdeseéar apoioe informacion as persoa
con FibroseQuistica e as suas familias de FQ en Galicia. Comoasociacionestamos
federadoscoa FederaciénEspanola de Fibrose Quistica, con FEGEREC (Federacior
Galegade Enfermidades Raras e Cronicas), con COGAMI (ConfederacionGalegade
Persoason Discapacidade)AGDR18ecunha asociacionde ambito territorial, o GAEC.
A finais de 2011 asinaseun Convenioco Colexiode Farmaceuticosda Provincia da
Corufia (COFC) co obxectivade materializar as linas de traballo emprendidasfai xa

moitos anos e brindanos a oportunidadede comunicar a travésdas farmacias 0snosos

dades 20

eventos e actividades.

VI

Actualmente, consta de centosesentae setesociosrepartidospolas4 provinciasda

Comunidade Galega, tales como socios con Fibrose Quistica, familiares e persoa
sensibilizadas coa causa.
No ano 2016 abrimosunha delegacionen Vigo, avenidade Teixugueirasn® 15 Navia,

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

Memoria de Act

'@Fihruge sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica '

_ L H Tel. 981 240 867 MOobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
ASOCIACION CGALEGA B : ) ) ) - o
www. fggalicia.org Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqggalicia.
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3/ .
4 Obxetivos

2 Memoria de Actividades

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

enfermidade. Para iso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

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

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

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

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

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

A Apoiar a creaci-n de Unidades Mul ti
A Publicitar e difundir material didS§

A Promovera formacién de todos os profesionais implicados na atencion a estes

enfermos.

A Contribu2r ao cofecemento, estudo e
Fibraose Q sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quisticaly 'H' Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n° 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www. fggalicia.org
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5 Colectivo de actuacioén

L

Persoason FibroseQuistica eas suasfamilias, persoasnteresadasna enfermidade
e a sociedade en xeral.

Ademais incluimos no noso colectivode actuacion a todos os profesionaissocic
sanitarios que dentro do seu a&mbito de actuacion profesional tratan coa fibrose
quistica: meédicos, pneumologos, gastroenterologos, psicologos, enfermeiros
nutricionistas, fisioterapeutas, xenetistas, traballadores sociais, investigadores
profesores.etc. Institucidons nacionais, autonémicas, provinciais, locais, asi comc

hospitais e colexios.

® Memoria de Actividades 201

Fibraose sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d
Quisticaly Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www. fggalicia.org
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6 Ambito territorial de actuacion

A Comunidade autonoma de Galicia, tendo usuarios nas catro provincias.
A sedesocial da asociacionestana cidadeda Coruia, C/Solis, s/n (Eiris deArriba) -

15009. A delegaciorda asociaciérencontrasena Avenida de Teixugueirasn® 15, Navia

-36212. Denorvo EVTAN A o 8 1ol e, PlzaPil
| “\Manuel Colmeira

PrazaOeon  FADUNA
fAAY' i

P

Esteban 4 &
Lareo Castro

N, M
Asociacion Galega/Contra
A Fibrosis Quistica ™

\ ' : LA CAVERNA
0s lvok_mﬁos DE DARWIN,

Fibraose j;‘/? sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d

Quistica ‘g * Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
www. fggalicia.org

® Memoria de Actividades 201

17



O Memoria de Actividades 2016

L ]
7 Organizacion

o)

Fibrose
Quistica

~

[ ASEMBLEA XERAL]

1§

[ XUNTA DIRECTIVA]

1l

[ PERSOAL LABORA&

g

[ VOLUNTARIADO ]

AASEMBLEA XERAL: E o 6rganosupremode gobernoda AGFQ e estaintegrada por
todos os asociados (persoas con Fibrose Quistica e familiares).

Ndmero de socios: 175 NUMERO DE SOCIOS POR PROVINC

® Memoria de Actividades 201/

* 3
|
ACORUNA PONTEVEDRA OURENSE LUGO ASTURIAS
N° de socios por xénero
m Homes
m Mulleres
Fibrose sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica 'y Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www. fggalicia.org

18



)

O Memoria de Actividades 2016
]

uns lca |

\

7 Organizacion

XUNTA DIRECTIVA:
Organo de xestién e representaciorelixidos en AsembleaXenerala data 25 de
xaneiro de 2014A actual xunta que esta composta por:

201

AuarPARIEN® ID® FEI\N Cdgd
A  \GlLaGdLpeRVEISOIMBrEN C 1 A :
Ana B8 OARERIDIA :
W2 DSIE S RIEaTe AGOMdy :
AVOGAIS: Manuel Deus Lareo, Diego Ameneiro Prieto, Sara Lagoa Luaces
Yolanda GiselaMoretti Ruiz, David VarelaMiguez, CarmenM2Vazquez Carpente,Jos
Luis Cividanes Matos, Juan Lago Villar.

dades

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL, sededeA Corufia: Angela Moardendeo 15 decembrale
2015 ata o 27 de decembra2016 , e Patricia Rodriguez Martinez dendeo 28 de
decembrale2016 ata 028 dedecembrale2017. As suas contratacionlevaronsea cabc
a través dunha subvencionda Xunta de Galicia, PLAN DE COOPERACIONpor un
periodode 12 meses,financiando o custo salarial mais o da Seguridade Social,
correndo a cargo da Asociacion Galega de FQ o pagamento da liquidacion.
TRABALLADORA SOCIAL, delegaciénde Vigo: grazas a aportaciéne colaboracioi
da Federaciérespafolade fibrose quistica puidosecontratar unha traballadora social
durante 12 meses,oito horas a semana correndoa cargo delesas néminas e a
seguridade social.

FISIOTERAPEUTA: a traves dunha subvencidbnda Xunta de Galicia de caractel
sociosanitario contratouse unha fisoterapeutaa domicilio dende agosto 2016 ata
novembro puidimos prolongar o seu contrato un mes mais grazas a colaboracionda
deputacién de Pontevedra.

VOLUNTARIADO:

E o apoiofundamental en actividadesde sensibilizacion, informacion evisibilidade da
enfermidade, asi como actos de recadacion de fondos

VI

de Act

emaoria

=

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d
Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n° 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
www. fggalicia.org
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7 Organizacion

20

A) AGFQ MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Para formar parte delas pagase una cuota anual.

A GAEC

A AGFQ é membrodoutras agrupacionscomoé o casodo GAEC, Grupo Asociativode
enfermoscronicos,creadono 2000 e co que serealizan actividades conxuntas, comc
cursos de informatica.

A FEGER#EC
Ainda quefoi creadcen 2009, inicia a actividadeno 2010, a asociaciénforma parteda

dades

FederaciorGalegade EnfermidadesRaras e Crénicas,sendoGuadalupeVicepresident
de AGFQ, e a vez a Secretaria de FEGEREC.
Como membros de FEGEREC temos & nosa disposicion talleres, asesoramentode

VI

traballadores sociais, psicologose sesions de fisioterapia en diferentes cidades da
comunidade galega.

A . FEDERACI DN ESPAaCLA DE FQ
Xuntdmonostodasas asociaciongde persoagon FibroseQuistica nunha federaciéncon
sedeen Valenciaparaasi ter representacioma nivel estatal e internacional, defendendc
osdereitosdas persoason FibroseQuistica e as stas familias, a travésdelesa AGFQ
estasea beneficiar de fisioterapia a domicilio, de asesoramentae informacion dos
Gltimos avances nos tratamentos.

A  CONFEDERACI DN GALEGA DE PERSOAS CON
Xuntdmonos todas as asociacionsde persoason discapacidadenunha confederaciol
con sedeen Santiago de Compostelgara asi ter representaciora nivel autonomicol,
defendendo os dereitos das persoas con discapacidade e as suas familias.

Memoria de Act

Fhrcs sede social: C/Solis, s/ n (Eirzs d

b Quistica Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASDCIACION GALE(L-.':A Delegacion: Avenida de Teixugueiras n® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
www. fggalicia.org
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7 Organizacion
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20 l.ﬁ

B) COLABORADORES

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

e viceversa.
A Complexo Universitario Hospitalario
m A Hospital Materno Infantil Teresa He
A Diputaci-n de A Corufa e Pontevedr a
q) A Concello de A Corufa e de Vigo.
U A Xunta de Galicia.
m A Asociaci-n de Parkinson de Galici
A Asociaci-n Corufesa de Esclerose MY
U A Asociaci-n de Axuda aos Minusvsglido
'S A Fundaci-n ONCE
= A Begano, S.A
4= A Escola Universitaria de Fisioterapi
() A cogGAwmI
< A Oficina de Coordinaci-n de trasplan
A Colexio de Farmaceuticos da provinec
A Asociaci-n Galega de Lupus.
q) A Cecilia Alcazar fisioterapeutas, 0S
" A Europublicidad.
A Segursystem Europa.
CG A Vitlamp Electric.
swme= A HOGOMAR (Fontecelta, Bodegas Altos d
o A Medical ESP
O A Moviendoel mundo.
A Marques de vizhoj a.
E A Vigopadel
q) A Clinica Movement Studio, servizos d
A Clinica MU Gabriela, en Pontevedr a,
2 A cl2nica, fisiocinco, cl2nica fisiot
'@Fihrcse Q sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fygalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
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8 Recursos

Recursos Materiais

En canto aos recursos materiais que dispén a asociacion, moitos son os compartid
polas asociacions que forman o centro, como € o ximnasio e o0 saldén de actos onde

realizan reunioéns e talleres.

En canto ao material propio da asociacion conservouse o que se vén usando ata ¢
Dispofiemos de equipo informatico, fax, internet e impresora, no despacho cedido |
Centro en Eiris de Arriba c/ Solis, que compartimos con Lupus Galicia. tamén
contamos cunha oficina en Vigo onde compartimos o espazo con COGAMI, conten

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

Recursos Financieiros

Respecto aos recursos financeiros dos que foi beneficiaria a AGFQ no ano 2016 sc

seguintes:

A As cotas que pagan 0S SsSO0Cios e 0s ¢
A Subvenci-n da Deputaci-n da Corufa:
A Subvenci n da Deputaci-n de Ponteve
A Subvenci n da Xunta de Galicia para
Cooperaci-n Europeo": 1766770

A subvenci-n da Xunta de Galicia prog
fisioterapeuta a domicilio: 53000

A Subvenci n do Concell o da Coru€fa: 2
A  Subvenci-n concello de Vigo: 1.148,

A Donativos procedentes da postul aci
Dia Nacional da FQ e das diferentes actividades que se levaron a cabo este ano e

loteria de Nadal.

Fibrose Q
Quistica \ g\
ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eir2zs d
Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
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»
9 Novas tecnoloxias

Paxina web. www.fggalicia.org
Facebook: Fibrosis Quistica de Galicia.
Twitter: @FQGalicia.

Unha forma de dar visibilidade a Fibrose Quistica e dar a cofiecer 0S n0osos even

noticias.
I @ czasom oo certs: « ) a - -l
+ 2 | 0 wweeingelizizomg L —
— - cm—
Assrlar
Sallegs b= -
combrn I8

FIENIMSIS BANSTICA

Inicks  FErosks Quistics  Sendcics Comunided Fg o Quienes Ayudermos?  Conlactar

T
HaerEarrEemueve

Crorfe ez o

Wiarym 11 g8 Fezore de -5 1008

wil

® Memoria de Actividades 201

Fibrose Sede social: C/Solis, s/n (Eiris de Arriba) - 15009 A Corufia Tel. 981 240 8
Quistica M-bil: 650 40 45 26 & C.I1.F. G-1¢
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Navia, Avenida de Teixugueiras n° 15 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www. fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS PROPIOS:

- TRABALLO SOCIAL: Horario:Luns a Venresde9.30 a 14.00 hs (Luns emércoresle
15:15a 19:00hs).Lugar: enEiris deArriba, ¢/ Solis s/n, A Corufia. Tarefas:xestions
administrativas, preparar documentacion relacionada con subvencionse as suas
correspondentegustificacions, informacion sobreos servizosdispoiiibles,achegade
documentacion sobre a enfermidade, derivacions, busca de recursos, reunions,
informacion a prensa escrita, as televisions, etc.

- FISIOTERAPEUTA a domicilio: grazas a duas subvenciénsa da deputacionde
Pontevedrae da Xunta, Conselleriade Sanidade, puidemosatender os sociosdendel
agostoata 0 31 denovembrodo 2016, contratando unha fisioterapeutaque atendeua
provincia de Pontevedrae Ourensecon sesionsde fisioterapia respiratoria no propic
domicilio da persoa e con coste gratuito.

- PSICOLOXIA A través da colaboraciénecondémicada deputacionde Pontevedr:
puidoseofertar servizode psicoloxiana clinica de MovementStudio, ubicadaen Vigo e
na clinica de Maria Gabriela, ubicada en Pontevedra.

- CLINICAS DE FISIOTERAPIA:

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

AClinica Movementstudio domicilio en calle Nicaragua n° 51 baixo,Vigo Pontevedrs
servizo de psicoloxia e fisioterapia respiratoria.

AcClinica fisioterapia A Caifiiza , domicilio en A cafiiza Rua do Progreso49 baixo.
Servizo de fisioterapia.

AHospital nosasefiorade Fatima: condiferentesclinicas na provinciade Pontevedraas
cales atenderon os socios da zona de Pontevedra mais alexados do centro de Vigc
E Cl2nicas Vithas Fisium Pontevedr a.

q) E Cl2nicas Vithas Fisium Mar2n.

M

fe

Fibrose
Quistica

E Cl2nicas Vithas Fisium Vilagarc?a

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d
Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n° 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
www. fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACION DA FEDERACIONGALEGA DE
ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.(FEGEREC)

1. PSICOLOXIA: ResponsableoloresVinagre e Maria JesisGomez.Lugar: c/Solis
s/n (Eiris de Arriba) A Coruia.

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

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACIONDA FEDERACIONESPANOLA DE
FIBROSIS QUISTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIOResponsable: Erea Bao, fisioterapeut
Ambito de actuacion: persoascon Fibrose Quistica da Corufia e Pontevedraen
localidadescomo:A Coruiia, Oleiros, CercedaCulleredo,Vilagarcia, Cangas, Moafia,
Vigo...

Obxectivos/tarefasformar e explicara importancia e os beneficiosda fisioterapia as
persoascon FQ, mellorar a capacidadetoracica as persoascon FQde os enfermos
desobstruciérbronquial, facilitar alimpezadas vias aéreasprevindoasi, as infeccions
bronco-pulmonaresDiminuir a sensaciénde disnea, ensinar a realizar exercicio.
respiratoriose a utilizacion de aparatosdestinadosa fisioterapia, correccionpostural
para evitar deformidadese dores musculo-esqueléticosaumentar a adherenciaao
tratamento, etc.

Recursos materiais: vehiculo particular, ximnasio do centro, Centro médico de
Pontevedrafonendoscopidijta métrica, aparatosde fisioterapia: Acapella,incentivador
do volume, do fluxo, flutter.

TRABALLO SOCIAL: Contratada durante oito horas a semana para dar servizo a
zona de Pontevedrae de Ourense,as suas tarefas consistiron en asesoramentc
informacién as persoason fibrose,xestidbnde recursos solicitudes e xustificaciéns de
subvencions, colaboracions en actos de concienciacion e sensibilizacion...

Fibros
bk Quistica

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d

Aguclﬁﬂ.é“ GAI.-E.:.GA Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
www.fggalicia.org Delegacion: Avenida de Teixugueiras n° 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

ASOCIACION GALLEGA DE FIBROSE QUISTICA

Servizo de fisioterapia a domicilio.

Responsable/Recursos Humans: Teresa Algrigioterapeuta.
RESULTADOS ANO 2016:

N° DE SESIONS POR LOCALIQADES

Numero de sesions/usuarios 2016 (durantg 4
meses)

PONTEVEDRA OURENSE TOTAL

@ Usuarios B Sesions

OURENSE PONTEVEDRA Gastos de contratacion: Néminas+ seg social+
4 7 desprazamentos = 1
sesions/usuario sesions/usuario custo medio sesi-n/

2 Memoria de Actividades 201(2

Fibrose sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eir2zs d
Quistica Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fggalicia.org
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www, fggalicia.org
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«1 10 Servizos realizados pola AGFQ

® Memoria de Actividades 20

ASOCIACION GALLEGA DE FIBROSE QUISTICA
Servizo de intervencién social
Responsable/ Recursos humans: Angela Moar Varela, trabajadora social

Numero de intervencions sociais ppr
comunidade autonoma

0 0 0

A CORUNA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL

m Intervencion social directa m Intervencion social telefonica

A CORUNA PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL

18 6 2 26

Fibrose
Quistica

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d
Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
www. fggalicia.org
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| 10 Servizos realizados pola AGFQ
o FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.
N Servizo de fisioterapia a domicilio.
Responsable/Recursos HumanErea Bao, fisioterapeuta.
RESULTADOS ANO 2016:
m Ntmero de sesiéns por localidadps
D
U 200
m 150
100
O 50 I
" — 1 2 9 9 1
S , B * W H 4 2 2 2 : B
@ O o P 3 & & > 2 &
" — & F ¥ F & F &S
H ?‘go s S Qo({& o N ©
U I | _ |
( Nimero de sesiéns por usuafio _
| - —
O o o
A CORUNA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL
E = Intervencién social directa @ Intervencion social telefonica
q) A CORUNA PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
E 16 6 1 11
sesidns/usuario sesidns/usuario sesidns/usuario sesidns/usuario
ﬁFihrnsc sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA

www. fggalicia.org

Delegacioén: Avenida de Teixugueiras n° 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS QUISTICA.

Servizo de intervencién social

Responsable/Recursos Humans: Andrea Carrera Garcia, trabajadora social
RESULTADOS ANO 2016:

NUmero de intervencions sociais
telefénicas por localidade

@ Memoria de Actividades 201,

e o S & N4 g & © oA \al
N < 2 S «
¥ 4@"‘? R KPS R &
Numero de intervencions sociais
directas coa persoa
Vigo Pontevedra Oia Mos Ourense TOTAL
PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
83 8 91
sesidns/usuario sesidns/usuario
Fikrose sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica Tel. 981 240 867 Mobil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.

www. fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ
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Fibrose
Quistica
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FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.
Servizo de fisioterapia Nigran.

Servicio de fisioterapia FEGEREC A Coruiia.

RESULTADOS ANO 2016:

Numero de sesions/usuarios de fisioterapia
en FEGERERD16

® Memoria de Actividades 20

0 0
A CORUNA NIGRAN TOTAL
m Usuarios m Sesiones
A CORUNA NIGRAN TOTAL
0 20 20
sesidns/usuario sesions/usuario sesions/usuario
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FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.

Servicio de Psicoloxia FEGEREC A Corufia.

RESULTADOS ANO 2016:

Numero de sesidns/usuarios de Psicoloxia
en FEGEREPD16

USUARIOS SESIONES

= A CORUNA= TOTAL

A CORUNA

10

sesidns/usuario
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Colaboracion con FEDEREG no Dia Mundial das Enfermidads

Raras e Crénicas
Como en anos anteriores, a Asociacion Galega de Fibrose Quistica, colaborot

activamente nas actividades organizadas por FEDEREG o0 dia 29 de Febreirocon
motivo do Dia Mundial das Enfermidades Raras e Crénicas. Participou en mesasde
postulacion e informacion e distintos actos en diferentes puntos da Comunidade
Autonoma de Galicia. A AGFQ participou nas mesasdo Centro ComercialMarineda
City, Monte Alto e obeliscaosdias 27 e 29 de febreiro.Ademais, o dia 29 de febreirc
realizouseun flashmobna explanadada TorredeHérculesde A Corufia,conunha gran
asistenciade publico,ademaisdosrepresentanteslas diferentesasociacionsmembros
de FEDEREGe afectados.O presidentede AGFQ, Juan A. Da Silva, tamén estiva
presente nos actos como representante da asociacion.

®|fP gerec

Solo s raro 1o desconocido

® Memoria de Actividades 201
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Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

O domingo 3 de abril tivo lugar o Il Trail DesafioOia Marqués de Vizhoja, na
localidadepontevedresade Oia, coaorganizacion por parte do Club CorneliosRaiders.
Nestaocasion,a AGFQ participouinicando asi as suas actividadescon motivo do Dia
Nacional.

Organizamos diferentesxogose manualidades paraosmais pequenosgomezandaon
carreirasde sacos pinta-caras, jumping clay erematamosa xornadaconun showde
maxia, da man de Leo Laifio, a cal deixou abraiadosa todos os asistentes. Tamén
puxemosun punto deinformacion paratodosaquelesque quixeron acercarse cofiece
algo mais sobrea FibroseQuistica. Tivo unha gran acollida tanto dos participantes
como dos medios de comunicacion.

No mesmomes, o dia 30, estivemosna Andaina -Trial Vila de As NevesMarquésde
Vizhoja, tamén organizada polo Club Cornelios Raiders, os que lle agradecemo

profundamente a sua colaboracion para dar visibilidade a Fibrose Quistica.

Fibrose & o sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistical, Tel. 981 240 867 Mébil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
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Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja
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ABRIL

Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

Fibrose
Quistica',
ASOCIACION CGALEGA
wiww. foggalicia.org
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Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja
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Exito en el Il Trail Desafio Oia Marqués de Vizhoja
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Fexiter w11 Iannfio Oin Maraqueés de Vizhoin - Telemarines
de Vizhoja, en el que se han 233 p aue 2a de
del

Salida y meta de esta nueva edicién del Trail Desafio Oia Marqués de Vizhoja se ubicaron
junto al Mmonasterio de Ola. Antonio Lidbanas fue el primero en cruzar la linea de meta con un
tlempo de O2h 37min 38s. El primer Olense en acabar la prueba fue Ivan Pimentel en O2h
Samin 34s. Cabe destacar también que el 25 % de los participantes fueron mujeres. La primera
en llegar, Aroa Sio, con un tiempo de O3h 31min 19,

Ademas de este desafio, al mismeo tlempo, tuveo lugar una andaina en la que participaron 40
personas.

La cita en general tuve un caracter solidario, ya que =e lograron recaudar 200 kilos de alimentos
Que se destinarén para ayudar a las familias sin recursos del municipio, a través del
departamento de Servicios Sociales dael Concello de Oia. Asimismo, la organizacién colaborara con
Ia Asociaciéon Galega de Fibrose Quistica. Su presidente, Juan Dasilva, agr: ala org

y al Concello de Oia su colaboracién y afadid que " Fibrosis Quistica es wuna enfermedad

gendtica que necesita del deporte”.

Por su parte, Cristina Correa, agradecié a la organizacién la eleccién de Ola para el desarrollo de
esta prueba ya que “es una manera de promocionar nuestra localidad que cada dia se va
consolidando como destine turfstico gracias & nuestros paisajes y a pruebas deportivas como
esta .

htps = 20/02/2017 17:05:4%]
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Asamblea Anual da AGFQ

O séabado 16 celebrouse no Hospital Maritimo de oza a Asamblea Anual de AGFQ.

Contamos coa presenzade Lidia Sanchez Edreira e Maria Gabriela Dominguez
Martinez, psicélogasclinicas, as cales impartiron unha charla sobre os aspecto
psicoloxicoselacionadoscoaFibroseQuistica, resaltandoas ocasionsnas que podeser
mais necesario acudir a este tipo de profesionais, como poden ser:
-0 momento do diagnostico
-a etapa da adolescencia

-antes ou despois do transplante...etc

A conferenciativo o obxectivode presentara estas profesionaise o traballo tan
importante que desenvolvenpostoque comezarom colaborarcoaAGFQ atravesde un
convenio que se puxo en funcionamento durante este ano.

Durante a asembleasasistentestiveron a oportunidadede plantexartodasas cuestions

e dubidas en canto o exposto polas pofientes.

® Memoria de Actividades 20
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Asamblea Anual da FEFQ

Os dias 22, 23 e 24 de abril celebrouse no Centro CREER (Centro de Referencia E
de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus familias) situado na localic
de Burgos, a Asamblea Anual da Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica. Asistir

ela 0 noso presidente, Juan A. Da Silva e o vocal Diego Ameneiro.

® Memoria de Actividades 201¢
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Dia Nacional da Fibrose Quistica

O meércore7 tivo lugar un dosdia mais esperadoparaa nosaasociaciongueéoDia

Nacional da Fibrose Quistica. Para celebrar esta data organizaronse distintas
actividadesolongo detoda a xeografiagalega durante osmesesde abril e maio. Dende
as redessociais,escolasglubs deportivos..o0 seguimentofoi espectacularaproveitamo
para agradecera todas aquelas persoasque participaron de unha forma ou outra.
Ademais tivemos a honra de contar con deportistas como Michel Salgado, Juan
Rodriguez,Manel Fernandez JulenG u e r r @aragepm@mocionarstadata. Estefoi
0 noso itinerario a favor da visibilizacion da FQ:

Comezamo® domingo dia 3, coll Trial DesafioOia MarquésdeVizhoja, na localidade
pontevedresa de Oia, que comentamos anteriormente.

O mércore7, estivemosoastradicionais mesasdepostulacionen: A Corufia(Ruas
Juan Florez, Obelisco e Novos Ministerios) Vigo( Alcampo de Avenida Madrid).

O sébado 30 continuamos a celebracién coas mesas de postulacion en: A
Coruia(CentroComercialCatro camifios, Carrefour e Alcampo) Vigo(Alcampo Coia),
Naron (Centro Comercial Odedn).

O sabado7 de maio, a banda de rock Prime Ministers derona favor da AGFQ un
concerto benéfico no Garufa Club de A Corufia.

E o sabado21 de maio, Manu Escuderofixo tamén un concertobenéficoa favor da

AGFQ e a Fundacion AJELA-AgaELA coa colaboracion do Concello de Vigo.

Fibrose P sede social: C/Solis, s/n (Eirzs d
Quistica gy
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Dia Nacional da Fibrose Quistica
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Dia Nacional da Fibrose Quistica
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Dia Nacional da Fibrose Quistica
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ABRIL
Dia Nacional da Fibrose Quistica

Todas as actividades programadascoaintencion de celebraro dia nacional da FQ

tiveron unha acollida impresionante,foron un éxito en divulgacion e recaudacion

incluidas mencidonsna prensae entrevistasrealizadas a alguns membrosda AGFQ..

Un éxito que dendeaqui queremos agradecera todas aquelas persoasque fixeron

posible ese recofiecemento a FQ.

MESAS POSTULACION A CORUNA

Ve
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MESAS POSTULACION VIGO
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MESAS POSTULACION FERROL
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Dia Nacional da Fibrose Quistica
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CONCERTO BENEFICO MANU ESCUDERO

VIGO., 21 DE MAYO 2016
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TR OTE AL A TS dades ruras | Vo Wl et

Heticlan | Comsmarien | Comedl -

Camrme - .

minuto

tu peridédico digital

vigo

lRu-] seda an ol Wta

Musica contra las enfermed ades raras

= T~ L AL ST ' . S . P

e bax snlurnsdedex wras sm cmcmala lwnhen g e miecs ere

I b oar s

 Manu Evcuduie el vowwe of prosxeny 21
canclono salldaria on ol que prescets s
A ARGURAN CIRen CanrAn dn  an sl Glm s N ee sl TR RGe CArT o e e
cwncion viniul de b cvirper wcv 2016 i Mor dod de Ly B lerraves v Marve

T2 vHnre =arts A AR AZIn CARKIAMS S50 8 pranancia da atras viguseas, Tan
Courdtedn v Kl in . wl grupo t QUE NI IEn Cor pederiux de
COnuieiu p que e arimede o rtorprctar vigunus e e jordo ol cuntorte Les
Banaficion sl sreceas s desrnadne a favar do Ia Sxnciacdfn Gallags dn

¥ ibroxin Ouiticsy de Agati A,

C oo s de musiza con 156 qus "d Al<rtd alo s paciomes y o8 toncizocian 5 4o
GAYA A QLA FAY ATAR CARIK ATAR S0 A RAY F R CVATT MAR AN W ASIGAT AT S s gie
LIt puce vcuuder fondus® waplow

A%, o Lo Igles 6

e S M T YW DN YN et

SR LT P
Wor U iy Culederuley du lew W TIT MU ¥ e

Ce Sacinok, 3ase

TEIA UNA RESPLESTA

= PORTADA SUCESOS VIGOALDIA COMARCAS GALICIA NACIONAL DEPORTES AGENDA PLIS PLAS

VIgO Soonda do ViIgo o cab al
Coa 2ol CoXanovs S35
FRTIRRY ITTRE VITTEQER T TS Rl 41 o lvil , Pt Dt
callld ALRIR a1 2 Lh ST0
asdestacds Colic as e v il

| N ™ A A s AL shis 22

wigc noticlas vigo

novgessgyalioe fords Je Voo
Bl sl oo Bodicis Mosrt s

SAcm SMLANS S0 Ul
s eabnena s alas L QG OO0 00
Aicits it Aoaroans et ids 2l
Vigo al dia vigo al minuto

vigoaiminuio.com vigo citima hara
3

e visaaimiat J inka
fmahara do Yo

e Lamgploate de Chacels astabs
it lvtirer iv wivpwred v guv

FETIOCETI RS P reos- Iy

* Loe pcicoms b uedascacag

OIS LSO Lo OIS £ I

- 0 e Ueoa S Audtais an
e S e T el

Y e | ekt

. A Fww Tt ™ Tt
PR LR TRTTTET TOT TO TR e

s . " . i

J/

Fibrose sede

Quistica

® Memoria de Actividades 20

B s,

ASOCIACION GALEG
wiww. foggalicia.org

soci al

C/ Sol i s, s/ n

(Eirzs
Tel. 981 240 867 M0obil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org
Delegacion: Avenida de Teixugueiras n°® 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqggalicia.




")

f@gggg; O Memoria de Actividades 2016
/) ®

v 11 Visibilidade

@) MAIO

QN Dia Mundial do Lupus
A Corufa

Osdias 7 €10 demaio, con motivo da celebraciérdo dia mundial do Lupus, a AGFQ
colaboroucon devandita entidade coapostulacionnas mesasinformativas colocada:

na provincia de A Coruia.
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Fashion hair night

O xoves 12, de 19:30h a 21:30h, a AGFQ tivo a sorte de colabrar coa perruqueria (
carrefour de Ferrolfesoirasnunha Fashion Hair Night .Unha iniciativa especial, que
por un prezo incr2ble de 5 0, reali zo
todo o recaudado foi donado a nosa asociacion.
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Carreira Solidaria Colexio Jorge Juan Perlio

A AGFQ participou o sdbado 21 de maio en Fene, co colexio Jorge Juan Perlio. C
anos anteriores, o recaudado no mercado destinarono a distintos proxectos sociais

estivemos coa nosa mesa informativa, tendo a oportunidade de dar visibilidade a F

CnLéxiey Jaroré Juas 1Pevl ..-'.'
g g7 g CARREIRA SOLIDAE
\ @ l 5 SABADT, Zi Do maio o
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(10:30-11;:300.)
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MAGQUILLAXE
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Volta solidaria a Espafia polas Enfermidades Raras

A AGFQ quixo mostrar o seu apoioa Volta Solidaria a Espafapolas Enfermidades
Raras. Este proxectoestivo impulsado por Marcos Bajo e Minerva Gonzéalez, dous
deportistascon discapacidadevisual, os que quixemosacompariare apoiaro venres27

en Santa Cruz(Oleiros, A Coruia)

sarnbiva
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Colaboracién coa Cruz Vermella

A Coruia

O dia 4 dexuiio,a AGFQ colaborowcoaCruz Vermellamediantea vendade cupénsde
loteria do Sorteode Ouro 2016 e axudou a recaudaciénde fondos cunha mesade
informacién no Corte Inglés de A Corufa.

Cruz Vermella Espaiiola
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Asistencia a Mesa de debate da Conselleria

O dia 14, CarmenCarpente(vogabla AGFQ) acudiu a mesade debateda Conselleriz
en representacidma nosaasociacion.O debateversousobreas politicas sanitarias da
nosa comunidade, tratando temas tan relevantescomo podenser a igualdade de
oportunidadespara accedero sistema con independeciade onderesida a persoaou a
tarxeta sanitaria Unica. A AGFQ aproveitoua xornada para solicitar unha unidade
especificapara a FibroseQuistica e dar entrada a medicacion aprobadapola Union
Europeajue tanto axudaria a pacientescon estaenfermidade.acudiua mesade debate
da Conselleria en representacion da nosa asociacion.
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Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis"

201

Santiago de Compostela

O sabado11 de xufio, estivemosen Santiago de Compostelaxunto coa Federaciol
Espafiola de Fibrosis Quistica, participando na iniciativa "TENIS A LA CALLE,
NADIE SIN TENIS" promovidapolasFundacionsJuanCralosFerrerce Deportdoverdel
Consejo Superior de Deportes.

A iniciativa, que nesta ocasioncontou tamén coa colaboracionda Fundacion USC
Deportiveedo Concelladde Santiago de Compostelagesenrolouse aire libre na Prazada
Quintana xusto por detras da Praza do Obradoiro.

O nenosdeentre4 e 16 anos,tiveron a oportunidadede desfrutar do tenis de maneira
totalmente gratuita, cofieceas técnicasno desenrolalo xogoexercitarestedeportenas
distintas pistas de mini-tenis que se instalaron.

O obxectivade esteevento foi achegaro tenis a infancia e a xuventudea través do
cofiecemento e a practica.

Este programa colaboracoa FederacionEspariolade Fibrosis Quistica divulgando o
traballo que realiza a entidade para mellorar a calidade de vida das persoasque
conviven con esta enfermidade e axudando a que esta patoloxianon siga sendotan

descoriecida.
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Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis"
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Para ninos de entre 4 y 16 anos / Inscripcion gratuita

iVENA JUGAR! ;SORTEAREMOSREGALOS!
SABADO 11 DE JUNIO: SANTIAGO DE COMPOSTELA

Catedral de Santiago - Plaza de la Quintana de 17.00h a 20.00

(= A

Fibrosis
Quistica
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"Surfing é vida"(Praia de Donifios)
Denovo esteano, a FederaciorEspanolade Surf volveua contar coacolaboraciorda

FederaciorEspafnolade FibrosisQuistica e coaAGFQ paraa celebraciordo Campionatc
de Surf de Espafia2016, dendeo luns 27 de xuiio ata o domingo 3 de xullo, ambos
dias incluidos.

O evento,igual que na sua anterior edicion, levousea cabona Praia de Donifios en
Ferrol(A Coruia)A AGFQ tivo a oportunidadede colocarunha mesainformativa para
acompafiar a todos os asistentes durante a sua celebracion. Paralelamente o
campionato, houbodiversas actividades relacionadasco medio ambiente, ca arte e 0
deporte.

"Surfing évida" enténdese&eomoun programasocial-deportivajue ten a intencién de
crearun vinculo eun COMPROMISOentre FederacionsClubs e Escolascosafectados
de FQ. Poloque serealizaron actividades coaintencion de reforzar esacolaboraciore
facervera mellorade calidadedevida que supOnpracticar estedeporte.As actividades
foron:

O mércore29 de xufio: Clasedefisioterapia respiratoriadirixida osmonitoresde surf
gue participan ou queren cofiecer o programa de "Surfing é vida"

O sabado2 de xullo: Charla programa"Surfing évida" em primeira persoapbradoirc

Surfart e Masterclass gratuita de surf para persoas con FQ.
CAMPEONATO
___DEESPANA

sede social: C/ Sol i s, s/ n (Eirzs d
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"Surfing é Vida" (Praia de Donifios)
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V Congreso da Federacioén Espafiola de Fibrosis Quistica

Osdias 25 e 26 dexufio celebrousen Sevilla 0V Congresalela FederaciorEspariole
de Fibrosis Quistica, dirixido principalmente as persoason FQ e as suas familias. O
obxetivade estecongresogue secelebracadadousafnos, € o dedar a cofiecens ultimas

novidadesrelacionadascoaenfermidade Ademaisesteano puidoseseguir en directopor

dades 2012

internet. Represenatntesla AGFQ achegaronseata ali e disfrutaron das diferentes

VI

actividades e relatorios programados. Esta edicion,con 200 asistentes, triplicou o
namero de asistentes en relacion o ano anterior. Ata ali se desprazarono nosc

presidente, Juan A. Da Silva e Carmen Carpente (vogal) en representacion da AGF

de Act

emaoria

Seealla,
25y Z6.dc pnio ac 201E

S ovelD s
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Reuni6én co Consello asesor de Pacientes no Hospital Alvaro Cunque

O dia 20 dexufio a direcciéndo chuvi mantuvo unha reunién con 70 representantesle
colectivosde pacientes,entre eles 0 noso presidente,representandca Asociacion de
fibrose quistica, o motivo da reunion foi o anuncio de que na areasanitaria de Vigo
constituirase o primer conselloasesorde pacientesque existeen Galicia. Tratasedun
organo de participacion para asesorara direccion dos hospitais publicose centrosde
saude, de forma que trasladen as inquietudes dos pacientes e non solo dos

profesionales Ainda non esta definido o numero de persoasque formaran o novo

organo asesor, ainda que o Sergas prometeu que estaran representados todolos ¢

S
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IV Carreira Popular (Tomifio)/IV Festa das Asociaciéns
O sébado9 de xullo, celebrous@a localidade de Tomifio a IV carreira Popularde 7

km.Este ano voltou a contar coa presenzade membrosda AGFQ. A
carreirativo lugar no marcoda IV Festade Asociacionslevadaa cabono concelloonde
osvecifiose asociaciongiveron a oportunidadede reunirse e desfrutar dunha tarde de
deportee movementasociativo.A AGFQ estivopresenteen estascelebraciongonunha
mesainformativa e de postulacionna que o nosopresidenteJuanA. Da Silva e Diegc
Ameneiro(vogal) estiveronpresenteparadivulgar e concienciarsobrea FQ a todosos

agueles que se animaron a achegarse ata ali.
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Zumba en Betanzos pola Fibrose Quistica
O venres29 dexullo, levousea cabona Praza GarciaHermanos(Praza do Campo)en

Betanzos, unha Masterclass de Zumba Fitness. Contamos con tres instructores

especialistag un dj que fixeron movero esqueletdanto a maiorescomoa pequenosA

masterclassestivoorganizada polol CampusMultideporteBetanzoscoacolaboraciérdo

Concellode Betanzos. Con esta actividade a recaudaronsefondos para a AGFQ e

tivemos a oportunidade de ofrecer informacion sobre a Fibrose Quistica.
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