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7 Introduccion

e € a Flbrose uistica?

€ wnha enfermidade crbnica, hereditaria, non contnxiosa e dexenerativa gue

2016

representa wn grave problema de saude oue se transmite de pais a fillos xenéticamente.

Afecta principalmente aos pulbmons e ao sistemn dixestivo.
(En que consliste?

Consiste nunha alteracion xemética que afecta s zownas do corpo oue producen
secrectons, dando lugar a un espesamento e diminucibn do contido de auga, sodio e
potasio oriximbndose a obstrucidon das canles oue tramsportan esas secreclons ¢
permitindo que o devandito estancamento produza infeccions e inflamaciéns que

destrien zonas do pubmén, flgaolo, plncreas e sistema reprodutor principalmente.
icales son os sintomas?

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

2.- Problemas dixestivos:
Dorves abdominals ORGANOS AFECTADOS POR FQ

n\ Sinusitss infeccicn
0 « '

Feces fétidas, abundantes e graxentas

PULMONES:

’ Branquiectasias
Peso PDV d@bﬂ LXO do normal l':'femines
v , s , S Perdlda de doro en sudor
Obstruclons tntestinals,... HisaDo:
Obstruccion billar PANCREAS:
’ , Dinbwtes irpuling-depuncisntux
=2.- PVObL@ mas V@SP LratovLos: .- INTESTING: auticlencia enzimatica
#eo Meconial

ORGAMNOS REPRODUCTORES:
Infartilidad masculing
Ausencla de vizs deferentes

Tose repetitiva e esgotadora

Infecelons respiratorias frecuentes J!

Diftcultade resplmtor’m

4.- Afecclon hepatica, con pequenas alteracions wos condutos billares intrahepdticos,
flbrose focal biliar, wmultifocal por framca clivose biliar.
5.- Presenza de alteraclon wa tolerancin a4 glicosa e diabete. Os sintomns adoltan

aparecer wos privelros awos de vida e poden ser wmal lnterpretados atvasando o
P P de wvid P ol L terpret ol t d
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7 Introduccion

; ‘ ccune probabilidade existe de padecela?
% A Lncldencla en Espaina estimanse gue ¢ dun caso cada 2500 wnactdos Vivos. Mentres

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

orixe hereditaria wbis frecuente na vaza branca.
{Como se transmite?

€ unha enfermidaole oe orixe xenética polo que non € contaxiosa. € recesiva, € dicir,
se se hevoa o xene defectuoso de ambos os dous pais padecerase a enfermidade, se se
herda wn xene normal e un xene defectuoso € portador da enfermidade sew padecela pero

con posibit’w{ade de transmitila d sua descendencla.

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)

Fikrose /? sede soctal: C/Solis, s/n (Eiris de Arviba) - 15009 A Coruira — C.I.F. G-15
Quistica g\ : ‘ g
ASOCIACION GALEGA Deleancién: Avenida de b5 210 Eomail tevico@Laaalicl
www. fggalicia.org - ‘
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7 Introduccion

¢Como se diagnostica?

Hoxe en din a Flbrose Quistica esta bnclulda wa proba de diagwnostico precoz que na
matoria das comunidades autonomas, sendo a comunidade galega unha das plonelras
e Lnclutla. A proba denominase Screening neonatal (proba do taldw). A téenica ¢
extremadavmente sinxela e con escasos custos econdmicos. Consiste em recoller unha
mostra de sangue do taldwn do recén wacido e analizar entre outras, as mutaclons

xengticas mals frecuentes en FR.

Por outro Lado, a proba da suor segue sewdlo esenclal para efectuar o dingnéstico da
FQR en moltos pacientes. Este test, tndoloro e vapido, consiste en determinar o cloro € o
sodio que contén a suor. As proporcions elevadas confliman a sospeita, non obstante, as
taxas wmatls ou wmenos bmportantes de cloro ow de sodio now determinan a gravidade da
enfermidaole. € necesarlo dous test de suor positivos efectundlos por persoal de laboratorio
cunha awmpla experiencia no procedemento, e que os resultados sexan tnterpretados por
expertos en FR wnun centro de veferencia para confirmar a enfermidade. unha vez
conflrmado mediante o test oe suov débese vealizar unha proba xenética para Ldentificar

a mutaclon do xene.

O diagnbstico precoz € mol bmportante para conseguir unha maior esperanza de
vida ¢ unha weellora wa calidade desta. Now obstante, o descoecemento que atnola existe
da enfermidade, fal que em wmoltos casos estean wal dingnosticados ou sen
diagwnosticar.

O Dlagwostico Prenatal, que lntenta detectar ds parellas en que ambos os dous son
portadores dunha mutacton de F, para poder valorar o visco de ter un nen@ con

enfermidacte e ast poder tomar unha decision respecto ao embarazo.
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) ‘ ¢Pbolese ter descendencia sen a enfermidade?
% Cos avances nesta materla ata a data a dia de hoxe éposibLe. Mediante as téemieas de

{ecum{aaiéw L Vikro combinadas coa tecnmoloxia da veaclén en cadea da potimemsa,
permite a detecclbn de anomalios  xewméticas weediante o Dlagnostico Xewético

Prelmplantacional (DXP) como unha alternativa ao Dlagnbstico Prenatal.

O DXP pode realizarse em dous momentos do desenvolvemento embrionario; en
ovocitos mediante a andlise do Primeiro Corpisculo Polar (1CP), ou ewm blastémeros de
entbrions en estadios previos 4 tmplantaclon. A presenza ou ausencia odas mutacions €
detectadas co fim de transteriv os embrions sans resultantes e vexeltar os andwmalos. Este
tipo de analise serla recomendada a parellas portadoras dunha wmutacion e/ow que

tiveron un fillo con Flbrose Quistica anteriormente.

/n (Elris de Arrtba) - 15009 A Coruind — C.I.F. &-

Fibrose

Quisticaly e 0 267 Mbbi 50 40 45 26E-mail: faoali

ASOCIACION GALEGA 1clon: Aventda de Telxuguelras ne 15- 26212 E-mall: tsvigo@
www. fggalicia.org ‘
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ical € o tratamento esencial para unha boa calldade de vida?

As bases do tratmmento en paclentes con flbrose quistica, para Lograr ter unha boo
calidade de vida, son a antlbioterapia, a fisioterapia vesplratoria e wha boa nutricion:
ANTIBIOTERAPLA

A antibioterapia fol un dos factores determinantes oo mellor prognéstico da ftorose
quistica. utilizase tanto para cowmbater a infecclon bronquinl crénica como as
exacerbaciéns infecclosas. Nestes pacientes, o volume de distribucion dos farmacos
hidvofilicos (aminoglisidos e cefalosporinas) estd tncrementado como consecuencin da
malnutricion e perda de tecido adiposo, por Lso as doses utilizadas, especialmente as dos
aminoglucosidos que tomén teien un aclaramiento venal constderablemente acelerado,
deben ser mais altas do habitual para lograr concentraciins eficaces nas secrecions
brongquliats.

Considérase  colonizacion/infeccion  bronguial cronica o illamento  dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, durante un perlodo de seis
meses. En pactentes con tnfecclon bronguial cronica por Pseudomonas aeruginosa o
nevosolterapia antibistica a longo prazo, consegue a estabilizacion do enfermo, reduce os
brotes de exacerbacién e mellora a funcion pulbmonar. Na tnfeceion bronguial crénica
por outros patbxenos won existe evidencia abowdo sobre a eficacia desta via de
aodwministracton.

En tratamentos antibidticos de exacerbacions resplratorias leves ou wmoderadas, debe
utilizarse a via oral sempre que sexa posible, ¢ antibidticos de amplo espectro,
habitualmente en ciclos de duas semanas, gue cubran os microorganismos illados mats
frecuentemente no esputo. € os casos de exacerbacions respiratorias graves reouiren
tratamento endovenoso cun ou wdils farmacos segundo a sensibilidade do patéxeno
responsable. A via tntravenosa debe ser tamén utilizada en caso de resistencias, ou oe

tneficacia dos antibisticos administrados por via oral.

www. fggalicia.org
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioteropla respivatoria consiste nunha serie de téenicas destinadas d Limpeza

brongulial, co fin de evitar a acumulacion de mucosidade wos bronguios ¢ previr o
bnfecelon.
Existen difeventes téenicas de fisloterapia vespiratoria, a drenaxe autéxenn e o ciclo
activo ewtre as wmals bmportantes. As devanditas wmanobras de expulsion do woco
consisten en realizar wnha serie de vesplracions acompainadas de tose colocandose o
paclente en diferentes posturns co fin de eliminar as secrecions. Pava ovenar as
diferentes zonas dos pulmons usanse diferentes posturas.

A utilizacion das diferentes téenicas de fisioterapia vesplratoria val depender oa
situactén do pacltente, a sua ildade e grao de colaboraclén. Para que sexan
verdadelramente efectivas € mol Lmportante que os pais e paclemtes comprendan
claramente as  explicacléns do  fisioteropenta ¢ as vevisen periodicamente. €
fundamental a constancia wo tratmmento e o tnico que variaremos sevét o nwiumero de
sesténs diarins odependendo da situacion do paclente, alnda que a fisioterapia
vesplratoria debe formar parte da actividaole cotit dun paclente con flbrose quistica.

Tamén adoita vesultar mol beneficlosa o natacton, sobre todo o estilo braza. Manterse
en forma € wmol limportante parva estes paclentes. A vealizaclon e exerciclo regulado €

fundamental pava weellorar o sun condicton tanto fisica comn psiqmiaa‘

ASOCIACION GALEGA Deleancibn: Avenida de
www. fggalicia.org
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NUTRICION

O estado nutrictonal xoga un papel wmol tmportante na supervivencia dos pactentes
con FR. Denmostrouse a sua relaclon co progndstico da enfermidade pulmonar e, durante
a tdade pediatrica, a sun influencia no crecemento. Polo tanto, € un obxectivo primordial
nestes pactentes conseguir un estado nutricional € un crecemento normals. A causa oo
malnutriclon débese tanto ao aumento das necestdades como das perdas.

O aumento das necesidaoles estd en velacion cos problemas pubmonares, a lnfeccion,
certos tratmmentos administrados, e o defecto bisico da enfermidade. O awmento das
perdas pode presentarse no anmbito dixestivo (malabsorelon por alteraciéns pancreaticas,
hepaticas e da propla parede intestinal), pulmonar (esputo), suor (sales ¢ certas
vitaminags) e ourtivos (diabete). Ademals, en woltas ocasions hatl falta de apetito, bew
por problemas orglnicos, sobre todo infeceions, ou por problemas psicoldxicos.

Debido a que a FR € unha enfermldade cronica que afecta a wlltiples drganocs, e n
expresion en cadn pactente pooe ser variable, non pode darvse wnha cifira ou porcentaxe
fixa para o awmento dos requirimentos de enerxia, polo que hat que tndividualizar o
tratawmento pava caola enfermo e pava cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composicibn da dieta ha de ser similar a dunha persoa normal, cun discreto
aumento de graxa se existe insuficlencia pancredtica e unha corvectn suplementacion de
fermentos pancredticos. Débense establecer uns hibitos allmentarios sans para toda o

vida, sobre todo promovendo un almorzo axeitado.

sede soctal: C

T

Avenlda de Telxuouelras ne 15- 26212

DeLegacLown: A
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):

2016

NUTRICION ENTERAL

Recorrese a ela cando non € suficlente a almentacion oval. Colbcase unha sonda
nasogdstrica, que é un tubo de goma suave e flexible que se tntroduce polo nariz ata o
estomago. A colocacton € lncomoda, porgque produce nauseas, pero unha vez no seu sitio
tolérase perfectmmente. Permite facer unha oixestion normal oos alimentos que se
bntroducen por ela ou toman pola boca. As suas complicactons son minimas. As mals
frecuentes son a obstrucccldn da luz da sonda e a sua expulsion por vémitos. Cando a
nutricton enmteral debe aplicarse por perlodos longos, realizase wnha gastrostomia e
vetlrase a sowda waspgastrica. Consiste en comunicar o estbmago co exterior por un
pequeno orificlo, pava lntroductr por el o alimento. Esta lntervencion ciriuwxica apenas
ten complicacions e permite un tratamento comodo ¢ seguro.
NUTRICION PARENTERAL

€ a téenlen de soporte nutriclonal que adwministra os alimentos por via intravenosa,
en xeral, tras a colocacidn dun catéter venoso central. Usase cando o tntesting presenta
problemas graves que implden a sua utilizacion, xeralmente sb tras alteracibns oue

pw;cisa w tratamento clrirxieo.

Fib}radse sede soctal: ¢
Quisticaly
ASOCIACION GALEGA Deleoaciin: Avenida de Texuouelras we 15- 26010
www. fggalicia.org I ¢
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icando chega o transplante pulimonar?

A pesar dos avances terapéuticos consegulidos e de veclbir wun tratamento dptimo, hal
un gran namero de pacientes con FR wos que o transplante pubmonar € a opelon
terapéutica. A sua ndicacton vesérvase para agueles casos nos que a patoloxia pulmonar
estd en situacion terminal, a expectativa de supervivencia do pactente ¢ limitada e se
esgotaron todos os demals recursos terapéuticos.

Ao ser o FR unha enfermidade séptica, con infeccion cronica da via aérea, €
obrigatoria a substituclon de andbos os dous pulmons, sewdo o procedemento de
eleccion o transplante bipulmonar secuencial, que desprazow a outros procedementos
como o tramsplante bipulmonar en bloque, sempre que o corazbn wantena unha
funcion axeltada. Se o corazén presentn wnha oafectacién severa e Lrreversible,
realizavase un transplante carvdiopubmonar.

Actunbmente, a clrurxia do transplante pulmonar estd perfectamente estandarizaca.
Con experiencio superfivonse moitas das dificultades téenicas tnicials, pero a pesar diso
continua sendo un procedemento cun visco considerable. Ademals, won debemos
esquecer que o acto clrirxico € tan sp o primelro paso wa longa cadea de acontecementos
que se tnicia co transplante pulmonar, ¢ a adaptaciown do organismo ao novo brgano
durante as primeiras semanas € fundamental, determinando en boa wmedida o resultado
posterior do transplante.

O organismo tende a vexeitar de forma natural o pulbmon transplantado por medio do
sew sistema bmune ¢ por Lso debenos establecer unha continua lotta contra a watwreza
rectbindo o paciente de por vida wn tratamento Lumunosupresor para evitar o
rexelttamento.

Ccun control axettado conseguimos wminimizar o visco da infecclon e dos efectos
secundarios do tratamento, devolvendo o paciente wa waloria dos cases a wunha
sttuactén de relativa  normalidade e wmellorando tanto as suas  expectativas de

qu:er\/wewcia comat a sua calldade de vida.

www. fggalicia.org




N

Fibrose
Qulstlca

G

2016

2 Memoria de Actividades

o Memoria de Actividades 2076
]

7 Introduccion

Fibrose
Quisticay
ASOCIACION GALEGA

Aspectos Psicosociais

Alnda que a FR € un proceso médico, unha vez que se produce o dingnéstico, entran en
escend outros aspectos psicosoctals, laborais, econdmicos... que vaw afectar tamto d
person con FR coma ao sew Ambito famdiliar mals tnmediato.

Tras o diagnéstico da F& producese na familia un lmportante lmpacto emoclonal oue
val unldo a unha serie de sentlmentos diferentes (preocupacion, tnseguridade, culpa,
medo, angustin, tristurn) que wown odeben ser ocultados. Deben ser manexados
axeltadamente coa axuda de toda a familin, amigos, wédicos, psicblogos e persoas oue
XQ pasasen por esta situacton.

Os pais e a familia son wn apolo fundamental para gque o enfermo creza niun ambiente
de wormalidade ¢ responsabilidade respecto ao sew tratamento. A problematica socio
famdilinr mais destacable é:

» Absentismo escolar, como consecuencia dos frecuentes lngresos hospitalarios e
revisibns médiens.

*lncerteza por pavte dos pais respecto a4 proxeccion oo futuro dos seus fillos, e nos
fillos vespecto aos seus plans a wmedio e longo prazo en aspectos relactonados con sun
formacion, ocupacion profesional, creacion dunha familia, ete.

* Ausencin Laboral: a wmedioa que se fan wmils independentes e accedlen ao mundo
Laboral proditcense ausencias, por revisibns médicas, ingresos hospitalarios, ete. que na

malorla dos caso som motlvo oe despedimmto.

www. fggalicia.org
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A tnvestigacion a dia de hoxe

Dende as primelras descricions da flbrose quistica percorreuse un longo camiivo, no que grazas 4
achega de brillantes descricions clinlco-patoloxicas e posteriormente a aplicacion de téemicas de
bioloxia e xemética wolecular, chegouse a coiecer o defecto bdsico da FR, localizado no cromosoma
Wamero F, e comézase a enxergar wun futuro quizais won wol afastado, a curacion oesta
enfermidaoe mediante a terapia xénica.

Nos anos 20 describiuse a enfermidade e por aquel tempo, menos do 50% dos paclentes superaba o
ano de vida. Co paso do tempo e grazas 4 posta en warcha de unidades FR especializadas e 4
utilizacion de novos tratamentos e téenicas, a supervivencin fol aumentando wellorando claramente
de forma constante o wiimero de persoas adultas con fibrose quistica.

A dia de hoxe estamos a ver un cambio revoluclonario no tratamento oa Flbrose Ruistica. Pooemos
dicir que deu un xiro de 180 graos ao aparecer wo mercado o privmelro medicamento que trata a causa
subxacente da FQ en persons con mutacténs de apertura da canle espeeificas, € o Kalydeco (vacaftor).
Na actualidade en Espaiia este weedicamento estd aprobado e financiado polo Sistema Nacional de
Saude dende Xullo de 2014 para a mutacion G551D.

Nos ultbmos dias, diferentes wovidades terapéuticas abrivon wnha perspectiva prometedora para
pacientes com fibrose quistica e as suas familins. €sta enfermidade hereditaria que afecta
aproximadamente 90000 persoas en todo o mundo, € causada por mutacibns no xeme que codifica a
protelna CFTR e afecta principalmente os pulméns, onde a acumulacion de descarga anormal que
interfiren coa ocorve operacion normal do wmesmo.  Ew primelro lugar, o FRA, Axencia de alimentos e
medicamentos de EEUL aprobou o fhrmaco Orkambl’, unha combinacion de compostos Lumacattor, o
que awmenta a cantidade de protelna CFTR wna superficle da célula, e Ivacaftor, responsable oo
awmento da funcion da protelna, xa gque atinxe a superficle. © Orkambl’, desenvolvido pola empresa
farmacéutica Vertex Pharmaceuticals tncorporated, € especiabmente tndicado para paclentes con wdis

de doce anos que a enfermidade ¢ causada pola presenza nos homoclgotos (isto €, was duas coplas do

xene CFTR) mutacion Fsogdel, wn dos mdis frecuentes, ¢ non fol probada en paclentes doutras

cavacteristicas. Vertex presentou Orkambi” para a sia aprobacion na Union Europen e espérase gue a
decision da Axencia Europea de Medicamentos se leve a finais do ano.

En paralelo, en Espaiia, o Ministerio de Sanidade aprobou o uso do fhrmaco Kalydeco® (tvacaftor)
durante oito novas mutactons no xene CFTR responsable da flbrose quistica. Ast, son nove mutacions
(G1244E, G1349D, GL7ER, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R ¢ §G551D, este ultimo xa
aceptado para o uso do farmaco) para o use do fArmaco, o cal deberin estar dispoirible para ser

subministrado aos pacientes que o necesiten nos hospitats.

www. fggalicia.org
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2 Fundamentacion

Ante a nguietude famdiliar pola evolucion da enfermalidade e o sew tratamento urxe
na Asoctacton Galega contra a Florose Quistica a loea de poirer en marcha o Senvizo de
Apolo, Informacion e Asesoramento a persoas con FR e as sunas fawmdilias, co fln de
asegurar os wmedlos necesarios para a prevencion, control e tratamento efectivo da FQ.
Adewals de actuar como lnterlocutores cualificados fronte 4 Administracion, Sanidade

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

2 Memoria de Actividades
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3 Historia da asociacion

O
g Nace wo ano 1985 ¢ con sua creacton preténdese oar apolo ¢ nformacién ds persons
(\g con Flbrose Ruistica e as suas familias de FR en Galicia. Como asociacion estamos
federados con Federacion Espaiola de Filbrose Quistica, con FEGEREC (Federacion

Galega de Enfermidades Ravas e Cronicas), con COGAMI (Confederacion Galega oe
Persoas con Discapacidade), AGPRIL ¢ cumha asoclacion de anbito tevvitorial, o GAEC.
A finals de 2011 asinase un Convenlo co Colexio de Farmacéuticos oa Provinela da
Coruirn (COFC) co obxectivo de materinlizar as Lliias 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 sete soclos vepartidos polas 4 provineias da
Comunidade Galega, tales como soclos com Flbrose Quistica, familiaves e persons
senstbilizadas con causa.

No ano 2016 abrimos unha delegacton en Vigo, avenida de Telxuguelras ne 15 Navia,

na oue contamos cunha ofieing, grazas o espazo cedidlo por parte de COGAMI.

Fibrose

Quistical

ASOCIACION GALEGA
www . fggalicia.org
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ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

A asoctacton pretende wellovar a calidade de vida das persoas con Flbrose Quistica ¢
as suns famdilias, ast como conclencinr a socledade oda necesiade de Loitar con todos os
medios postbles parva evitar os efectos individunls, wmédicos ¢ soclais derivados ola

enferwlidade. Para Lso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

* Axudar fs persons con FLbrose Quistica ¢ a sua familia a aliviar a sttuacion descrita
con anterioridade, proporciondndlolle a tnformacion e o asesoramento mals axeitado, o
que Lle val perweitir afrontar, oun xeito mdais saw e eficaz, a situaclén xerada tras o
diagnostico dunha FR, ast como a stia evolucion ao Longo de tempo.

- Asesoromento en aspectos rvelactonados co ambito laboral, xuridico e personl, mediante
reunidns con afectados e familiares, charlas informativas, soporte eserito ¢ visual, ete.

* Representar os intereses oas persons con FR e dos seus familiaves, informbndoos dos
seus dereltos, opelons, propictando a sia participacion en senvizos que tenden o mellorar
a situacion de saude, persoal, fawdiliar, soctal, Laboral, ete.

- Favorecer ¢ proweover a utilizacion da vede de apolo Local e autondmico.

- Senstbilizar nos diferentes sectores soclals

* Mellorar a calidade de vida das persoas con Fllovose Quistica, NORMALIZAR.

* Potenciar as velacions co colectivo oe wédicos especlalistas ¢ outros profesionais oa
savde que tnterveien wo proceso da enfermidade.

- Apolar a creactén de Unidades Multidisciplinares de FR.

* Publicitar e difundir material diddcetico e formativo velaclonado con enfermidacde.

© Promover a formacion de todos os profesionais tmplicados wa atencién a estes
enfermos.

* Contrlbuly ao conecemento, estudo e asistencia da patoLoxia.
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5 Colectivo de actuacion

Q

H Persons con Flbrose Quistica e as suas familias, persons interesadas wa enfermidade
Q e a socledade en xeral.

N Ademals bnelubmos wo wnoso colectivo de actuacton a todos os profesionals socio
sanitarios que demtro do sew awibito de actunclén profesional tratan con ftbrose
quistica:  médicos, pnewmblogos, — gastroenterblogos,  psicblogos,  enfermelros,
nutriclonistas, fisioterapeutas, xewnetistas, traballadores soclals, Lnvestigadores,
profesores, ete. Institucions waclonals, autonbwmicas, provinciais, locais, ast como

Mosp’utaés e colexios.

2 Memoria de Actividades

Fibrose T;Q sede soctal: ¢/Solls, s/n (Elrls de Arviba) - 15009 A Coruinat — C.I.F. G-150
- & . L] ,
Quistica Tel. 981 240 g7 MObLL: 650 40 45 26E-mail: faoalicla@fggalicia.org
ASOCIACION GALEGA Delegacibn: Avenida de Teixuguelras ne 15- 26212 E-mail: tsvigo@fggalicia.org

www. fggalicia.org
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6 Ambito territorial de actuacion

N
~

A Comuntdade autbnoma de Galicia, tendo usuarios nas catro provineias.

A sede soctal da asoclaclown estd wa clidade da Coruing, C/Solls, s/n (Elrls de Avrviba) -

2016

15009. A delegacion da asoclacton encontrase na Avenlda de Teixuguelras ne 15, Navia

26212, Deportivo EVRANES A 1 & | PIazaPimOr
“\Manuel Colmeira
Prazadey J
Esteban o &7
Lareo Castro

P

N, M
Asociacion Galega/Contra
A Fibrosis Quistica ™

\ ' : LA CAVERNA
0s lvok_mﬁos DE DARWIN,

Fibrose T;Q sede soctal: C/Solis, s/n (Elris de Arviba) - 15009 A Coruira - C.I.F. G-150£€396
x a - - — >

Quisticaly, Tel. 981 240 g7 MObil: 650 40 45 26E-mail: fagalicla@fqgalicia.org

ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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/ Organizacion

[ ASEMBLEA XERAL ]

iy

[ XUNTA DIRECTIVA ]

1l

[ PERSOAL LABORAL }

g

[ VOLUNTARIADO ]

2016

* ASEMBLEA XERAL: E 0 brgano supremo oe goberno da AGFR e estd tntegrada por

todos os asociados (persons con Filovose Quistica e famdiliaves).

Nimero de socios: 175 NUMERO DE SOCIOS POR PROVINCIA

R c——

A CORUNA PONTEVEDRA OURENSE LUGO ASTURIAS

N¢ de socios por xénero

B Homes

m Mulleres

Fibrose sede soctal: C/Solis, s/n (Elris de Arviba) - 15009 A Coruira - C.I.F. G-150£€396

Quistica
ASOCIACION GALEGA Delegacibn: Avenlda de Telxuguelns ne 15- 26212 E-mail: tsvige@fagalicia.org
www. fggalicia.org - < 9

2 Memoria de Actividades

Tel. 981 240 g7 MObil: 650 40 45 26E-mail: fagalicla@fqgalicia.org
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/ Organizacion

XUNTA DIRECTIVA:
Oroano de xestidn e representacién elixidos en Asemblen Xeneral a data 25 de
xanelro de 2014. A actual xuntn que esti composta por:

2016 |

* PRESIDENCIA: Juan Antonlo Da Silva lrago

* VICEPRESIPENCIA: Guadalupe Mulito Méndez

s TESOURERIA: Ana lsabel Alvarez Caloto

* SECRETARIA: M8 Dolores Alvarez Gomez

* VOGAIS: Manuel Deus Larveo, Diego Amenelro Prieto, Sara Lagoa Luaces,
Yolanda Gisela Morettl Rulz, David Varela Miguez, Carmen M2 Vazauez Carpente, Jose
Luls Cividanes Matos, Juan Lago Villar.

PERSOAL LABORAL :

TRABALLADORA SOCIAL, sede de A Coruira: Angeln Moar dende o 15 decendoro de
2015 ata o 2F de decembro 2016 , ¢ Patricin Rodriguez Martinez dende o 22 de
decemtbro de 2016 ata o 22 de decemibro de 2017, As suas contratactown Llevarownse a cabo
a través dunha subvencion da Xunta de Galicln, PLAN DE COOPERACION, por un
perlodlo de 12 wmeses, financiando o custo salarial wais o da Seguridade Soclal,
correndo a cargo da Asoclaclén Galega de F& o pagamento da liquidacton.
TRABALLADORA SOCIAL, delegacién de Vigoe: grazas a oaportaciow e colaboractom
oda Federncion espainola de flbrose quistica puldose contratar wnha traballadora soctal
durante 12 weses, olto horas a semana corvendo a cargo deles as wominas e a
seguridade soclal.

FISIOTERAPEUTA: a traves dunha subvencion da Xuwnta de Galiclta de caracter
soclosanitario contratouse unha fisoterapeuta a domdcilio dende agosto 2016 ata
novemlbro, putdinmos prolongar o seu contrato un mes mais grazas a colaboracton dao
deputaclon de Pontevedra.

VOLUNTARIADO:

€ 0 apoio fundamental en actividades de sensibilizacion, informacidn e visibilidade da
enfermidade, ast como actos de vecadacion de fonolos,

2 Memoria de Actividades

Fib}rc}‘se ;_'-' = sede soctal: ¢/Solls, s/n (EL

Quisticaly

ASOCIACION GALEGA Deleoaciin:
www. fggalicia.org
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A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:
Para formar parte delas pAgase wan cuota anual.
- GAEC

201

A AGFR € membro doutras agrupacions como € o caso do GAEC, Grupo Asoclativo de
enfermos cronicos, creado no 2000 e co que se realizan actividades conxuntas, como

cursos de informatica.

- FEGEREC

Alnda que fol creado en 2009, inicla a actividade wo 2010, a asociacion forma parte oo
Federncion Galega de Enfermioades Rarvas e Cronicas, sendo Guadalupe Vicepresioente
de AGFR, e 0 vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos 4 wosa disposicion talleres, asesoramento de
traballadores soclais, psicologos e sesions e fisioternpia en diferentes cidades ola

comunidade galega.

* FEDERACION ESPANOLA DE FR

Xuntdwmonos todas as asociacions de persoas con Fibrose Quistica nunha federacion con
sede en Valencin para ast ter vepresentacion a nivel estatal e intermacional, defendendo
0s dereitos das persoas con Flbrose Quistica ¢ as suas familias, a través deles 0 AGFR
estase a beneficlar de fisioterapia a domicilio, de asesoramento e informacién dos
ultbmos avances nos tratamentos.

* CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntdmonos todas as asoclacions oe persons con discapacioade nunha confederacion
con sede en Santingo de Compostela para asi ter vepresentacion a wivel autondmicol,

defendendo os dereitos das persons con discapacidade ¢ as sias familins.

Fibrose

Quisticaly

ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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/ Organizacion

B) COLABORADORES

De forma puntual 6 Longo do exercicio vimos colaborando coas seguintes entidades
e viceversa:
* Complexo Universitario Hospitalario A Coruirn

2016

* Hospital Materno Infantil Teresa Hervera de A Coruira
* Diputacion de A Coruira ¢ Pontevedia.

* Concello de A Coruina ¢ de Vigo.

* Xuwnta de Galicia.

* Asoctaclon de Parkinson de Galiela

* Asoclacion Coruiresa de Esclerose Multiple

« Asoclaclom de Axuda aos Minusvalldos (AVAM)

s Fundaclom ONCE

*BLgano, S.A

* Escola Unibversitaria de Fisioterapia de A Coruiia

* COGAMI.

* Oficina de Coordinacion de trasplantes.

* Colexio de Farmaceuticos da provincia de A Coruira.
* Asoclacion Galega de Lupus.

* Cecilin Aleazar fisioterapeutns, osteopatin y pilates.
* Europublicidad.

oe Actividades

* Stgursystem Europa.

- Vitlamp Electric.

* HOGOMAR. (Fontecelta, Bodegas Altos de Torona, Bodegas Regina).
* MedicalESP

* Moviendoelmundo.

/

EVLOYLU

* Maraues de vizhoja.

* Vigopadel.

* Clinkea Movement Studio, servizos de fistoterapia, psicoloxin.
* Clintea M2 Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psicoloxia.

- clintea, fistocinceo, clinien {lea’cempm canlza, Clintca vithas.

ﬁ Fibrose
Quistica

ASOCIACION GALEGA Deleanciin: Avenioa de Telxuomeis
www . fggalicia.org -

M
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& Recursos

Recursos Materiais

En canto aos recursos waterials que dispéw a asoclacldom, moltos sown 0s coqumtw{os

2016

polas asoclacions que forman o centro, como € o xbmnasio e o salow de actos onole se

reallzawm rewnlons e talleres.

En canto ao material proplo da asociacton consen/ouse o que se vén usando ata a data.
Dispoiremos de equipo informitico, fax, nternet e lmpresora, no despacho cediolo no
Centro en Elris de Arvtba ¢/ Solls, que compartinos con Lupus Galicla. tamén
contamos cunha oficina en Vigo onde compartimos o espazo con COGAMI, conten sala

de reunildns, varias oficinas, sala de fisioterapia, salas pava bmpartiv cursoes.

Recursos Flnancileiros

Respecto aos vecursos financelros dos que fol beneficlaria n AGFR no ano 2016 son 0s
seguintes:

* AS cotas que pagan os soclos ¢ os colaboradores

* Subvenclon da Deputacton da Coruina: 2,982€.

* Subvencion da Deputacion de Pontevedra: 5720€

* Subvenclon da Xunta de Galicla pava a contratacion de persoal Laboral. "Plan de
Cooperacion Europeo”: 17667€

* subvenclon da Xunta de Galicla programa soclosanitario: para a contratacton dunha
fistoterapeuta a domdicilio: 5300€

* Subvencion do Concello da Coruina: 2072,00€,

- Subvencién concello de Vigo: 1.148,18€

* Donativos procedentes da postulacion vealizada en 2016 con motivo da celebracton do
Din Naclonal da FQ e das diferentes actividades que se levaron a cabo este ano e a

Lotevia de Nadal.

Fibrose

Quisticaly

ASDOCIACION GALEGA Delecacibn: Ave
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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9 Novas tecnoloxias

Fibrose
Quistica

)

Phxina web. www.fagalicia.org
Facebook: Fibrosis Qulistica de qalicia.
Twitter: @FRcalicia.

2016

Uunha formea de dar vistbilidade 6 Flbrose Quistica e dar a coiecer 0s nosos eventos e

notlelas.

(rmremme T

“ 2 | ) wwwdggaliziaemg w8 =

il ppein

eombrw In
FIBRINSIS BALNTICL

Inicia FEraals Quisliza  Sendcioa Comunided Fg  ;Qulenss AyudamosT? Contactar

LLEN)

HaerEarrEemueve
Crorfe ez o
Wiarym 11 g8 Fezore de -5 1008

Fibraose Sede soclal: ¢/Solis, s/n (Elris de Arviba) - 15009 A Coruira Tel. 981 240 267

Quistica 'y MObIL: 650 40 45 26 - C.I.F. §-15088396 - E-mail: fqgalicln@fqaalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Navia, Avenidn de Telxuguelras ne 15 26212 E-mail: tsvige@fggalicia.org
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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®
10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS PROPIOS:
- TRABALLO SOCIAL: Horario: Luns a Venres de 9.30 01 14.00 hs (Luns e mércores de
15115 0 19:00hs). Lugar: en Elris de Arviba, ¢/ Solis s/n, A Coruia. Tarefas: xestions

2016

adwministrativas, preparar documentacton relaclonada con subvencibns e as suas
correspondentes xustificacions, nformacion sobre os servizos dispoirlbles, achega de
documentacion sobre a  enfermidade, devivacions, busea de rvecursos, reunidns,
informacion d prensa escrita, as televisions, etc.

- FISIOTERAPEUTA a domdcilio: grazas a duns subvencions a da deputacion de
Pontevedra e da Xunta, Conselleria de Sanldade, pu'w{emos atender os soclos dende 1

agosto atn o 21 de novembro do 2016, contratando unha fisioterapeuta que atendew a
provincia de Pontevedin e Ourense con sesibns de fisloterapia respivatoria wo proplo
domicilio da persoa e con coste gratulito.

- BsIcoLOXIA: A través da colaboraclon econdmica dn deputacién de Pontevedra
puidose ofertar servizo de psicoloxia na clinica de Movement Studio, ubicada en Vigo e
na cliniea de Mavia Gabriela, ubleada en Pontevedra.

- CLINICAS DE FISIOTERAPIA:
* Cliniea cecilin Alcazar Alonso domicilio en avenida val Mikor nwe & 12 G, Nigran

codigo postal 26350, servizo de fisioterapia vesplratoria.

* Clinica Movement studio domicilio en calle Nicaragua ne 51 baixo, Vigo Pontevedra,
servizo de psicoloxin e fistoterapia vesplratoria.

* Clinlea fisloteropia A Cairiza , domdcilio en A caidiza Rua do Progreso 49 baixo.
Servizo de fisioterapia.

* Hospital nosa seivora de Fatima: con diferentes clinicas na provincia de Pownteveora, as
cales atenderon os soclos da zona de Pontevedra wmals alexados do centro de Vigo.

" Clindicas vithas Fisiuwm Pontevedra.

" Clinieas vithas Flsium Marin.

" Clinlens Vithas Flstum Vilagarein

Fibrose 1) - 15009 A Coruinn — C

Quisticaly

ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

2 Memoria de Actividades
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10 Servizos realizados pola AGFQ

2016 |

) Mewmorla ole Actlviolaodes

ASOCIACION GALEGA
www.fggalicia.org Delegaclon: Avenida de Teixuguelns ne 15- 36212

* SERVIZOS ALLEDS COA COLABORACION DA FEDERACION GALEGA DE
ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS. (FEGEREC)

1. PSICOLOXIA: Responsables: Doloves Vinagre e Mavia Jesis Gomez. Lugar: o/Solls
s/n (Elris de Avviba) A Coruing.

2. FISIOTERAPIA. Lugar: Clinica Fisloterapia Nigrawn (Pontevedia) e c/Solis s/m
(Etrls de Avviba) A Coruina.

* SERVIZOS ALLEDS COA COLABORACION DA FEDERACION ESPANOLA DE
FIBROSIS QUISTICA.

SERVIZ O DE FISIOTERAPILA A DOMICILIO : Responsable: Even Bao, flsloterapeutn.
Anboito de actuaclén: persons com Flbrose ®uistica da Coruia e Pontevedia en
localidades como: A Coruira, Olelros, Cercedn, Culleredo, Vilagarcein, Cangas, Moaiia,
Vigo...

Obxectivos/tarefas: formar e explicar a bmportancia e os beneficlos da fisioterapia fs
persons con FR wellorar a capacidade torfcica As persoas com FRole os enfermos,
desobstrucion brongquial, facilitar a Limpeza das vias aéreas, previndo ast, as infecclons
bronco-pubmonares. Dlmlnulr a sensacton de disnea, ensinar a rvealizar exerciclos
vespiratorios e a utilizaclén de aparatos destinados 4 fisioterapia, corvecciom postural
pava evitar deformidades e odoves musculo-esqueléticos, awmentar a adherencia ao
tratamento, etc.

Recursos wateriais: vehiculo particular, ximwnasio do cemtro, Cewtro wmédico de
Pontevedia, fonendoscoplo, fita métrica, aparatos de fisioterapia: Acapella, lncentivador
olo voluwe, oo fluxo, flutter.

TRABALLO SOCIAL: Contratada durante olto horas a semann pava dar servizo a
zonna de Pontevedra e oe Ourense, as suns tarvefas consistiron en asesoramento,
informacién as persoas con flbrose, xestibn de vecursos, solicitudes ¢ xustificacions de

subvencions, colaboraclons en actos de conclenciacton e senstbilizacton. ..

Fibrose
Cuistica

25
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10 Servizos realizados pola AGFQ

ASOCIACION GALLEGA DE FIBROSE QUISTICA

Senvizo de fisioterapia a dowmicilio,

Responsable/Recursos Humbns: Teresa Alonso, flstoterapeuta.
RESULTADOS ANO 2016:

2016

N2 DE SESIONS POR LOCALIDADES

S .
il e o . .
N &£ o @ > & > g 2 R
Q@“ 3% ézb X & & & Q'S‘z &
© & E 4 & Y
Q° Ao Q°
N =D
O Numero de sesions/usuarios 2016 (durante 4 B
<k meses)
N - B
L 3
Q PONTEVEDRA OURENSE TOTAL
§ @ Usuarios [ Sesions
w OURENSE PONTEVEDRA Gastos de contratacion: Nominas+ seg soctal+
‘E 4 7 desprazamentos = 1500€ mes
sestons/usuario sestons/usuario custo medin sestén/usuario: coe
Quistica rel. 921 2
ASOCIACION GALEGA Delegacidn: Avenlda d

www, fggalicia.org

26



Memoria de Actividades 2076

10 Servizos realizados pola AGFQ

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

Numero de intervencions sociais por
comunidade autonoma

2 Memoria de Actividades

0 0 0
A CORUNA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL
® Intervencion social directa ® Intervencion social telefénica
A CORUNA PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
18 o 2 20

Fibrose
Quistica

sede soctal: ¢/Solls, s/n (Elris de Ariba) - 15009 A Corung — C.I.F. G-15088296

Tel. 981 240 67 MoObLL: 650 40 45

E-mail: faga

ASOCIACION GALEGA Delegacidn: Avenida de Telxuguelras ne 15- 26212 E-mail: tsvigo@fgon

www. fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

=

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS RUISTICA,
Servizo de fisioterapia a dowicilio.
Responsable/Recursos Humbns: Even Bao, fisioterapeuta.
RESULTADPOS ANO 2016:

2016

Numero de sesions por localidades

250

é{)_) 200
"K 150
100
1 . 2 9 9 1
ﬁ 0 = —_— = ! £ ﬂ —_ = = —_— L
NP @ ° ) P & Qo & & Y & &
S O S RS W Ry < K J J
0\ D 2 ) 2 Al
(o)
NP .
I ) I I I
f Numero de sesidns por usuario |
N \ 2 0 0 0
Q A CORURNA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL
; m Intervencion social directa @ Intervencion social telefénica
QA) A CORUNA PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
16 & 1 11
seslbns/usuario seslbns/usuario seslbns/usuario seslons/usuario
ﬁ Fibross
Quistica

ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS RUISTICA.

Servizo de intervencidn social

Responsable/Recursos Humbns: Andrea Carvera Garela, trabajadora social
RESULTADPOS ANO 2016:

2016

Numero de intervencions sociais
telefdénicas por localidade

Numero de intervencions sociais
directas coa persoa

Vigo Pontevedra Mos Ourense TOTAL
PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL
2= g 91
Seslons/usuario SeslonS/usuario

Fibrose
Quistica ) 4
ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenida de Teixugueiras nf 15- 26212 E-mail: tavi
www. fggalicia.org

2 Meworla de Actividades
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.
Servizo de fisioterapia Nigrén.

2016

Servicio de fisloterapia FEGEREC A Coruiid.
RESULTAPOS ANO 2016

Numero de sesidons/usuarios de fisioterapia
en FEGEREC- 2016

0 0
A CORUNA NIGRAN TOTAL
m Usuarios M Sesiones
A CORUNA NIGRAN TOTAL
o) 20 20
sestons/usuario sestons/usuario SesLons/usuarlo

2 Memoria de Actividaoes

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenioda de Telxuguelins ne 15- 36212 E-mail: tsvigo®@
www. fggalicia.org

Fibrose m sede soclal: C/Solis, s/n (Eiris de Arviba) - 15009 A Coruiia - C.I.F. G-150€8296
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oo




2016

2 Memoria de Actividaoes

ﬁ Fibrose
\ Quistica

o Memoria de Actividades 2076
&

10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.

Servicto de Psicoloxia FEGEREC A Coruing.

RESULTADPOS ANO 2016:

Numero de sesions/usuarios de Psicoloxia
en FEGEREC- 2016

USUARIOS SESIONES

m A CORUNA mTOTAL

A CORUNA

10

seslons/usuarlo

Fibrose m sede soclal: ¢/Solis, s/n (Eiris de Arviba) - 15009 A Coruiia - C.I.F. G-150€8296
Quistica g\ Tel. 981 240 867+ MBbLL: 650 40 45 26E-mail: fagalicla@fggalicia.org

ASOCIACION GALEGA Delegacion: Avenlda de Telxuguelras ne 15- 26212 E-mail: tsvigo@fggalicia.org
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FEBREIRO
colaboractén con FEDEREG no Dia Mundial das Enfermidades

O
S

Raras e Cronieas
Y

Como en awnos awnteriores, a Asoclacion Galega de Fibrose Quistica, colaborou
activamente nas actividades organizadas por FEDEREG o dia 29 de Febrelro con
motivo do Dla Mundial das Enfermidades Raras e Cronicas. Participow en mesas de
postulacion e informactén e distintos actos en diferentes puntos da Comunidade
Autonoma de Galicia. A AGFR participou nas mesas do Centro Comercial Marineda
City, Monte Alto e obelisco os dias 27 ¢ 29 de febreivo. Ademais, o dia 29 de febrelro
realizouse un flashwmob na explanada oa Torve de Hércules de A Coruira, con unha gran
asistencin de piblico, ademals dos vepresentantes oas difeventes asociacions, membros
de FEDEREG ¢ afectados. O presidente de AGFR, Juan A. Da Silva, tamén estivo

presente nos actos como representante da asoclacton.

gerec

Solo s raro 1o desconocido
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ABRIL

Trail Desafiola Marqués de Vizhoja

O domingo = de abril tivo lugar o Il Trail Desaflo Ola Marqués de vizhoja, wa
Localidade pontevedresa de Ola, coa organizactén por parte do Club Cornelios Ralders.
Nesta ocaston, a AGFR participou inicando ast as suas actividades con motivo do Dia
Nactonal.

Organizamos diferentes xogos e manualidades para os wals pequencs, comezando con
carvelrns de sacos, pinta-caras, jumping clay e rematamos a xornada con wun show de
maxia, do wman de Leo Lalivo, a cal deixow abratados a todos os asistemtes. Tamén
puxemos un punto de nformacton parva todos aqueles que quixeron acercarse e coiiecer
algo wmais sobre a Florose Quistica. Tivo unha gran acollida tanto dos participantes
como dos medios de comunicaclon.

No mesmo wmes, o dia 20, estivemos na Andabna -Trial Vila de As Neves Maroués de
Vizhoja, tamén organizada polo Club Cornelios Ralders, os que Lle agradecemos

profundamente a sua colaboracion para dar vistbilidade a Flbrose Quistica.
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Trail Desafiola Marqués de Vizhoja
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de Vizhoja, en el que se han
del

233 p

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 al 25 % de los participantes fueron mujeres. La primera
en llegar, Aroa Sio, con un tiempo de O3h 31min 19,

Ademas de este desafio, al mismo tlempo,

personas.

tuveo lugar una andalina en la que participaron 40

La cita en general tuve un caracter solidario, ya que =e lograron recaudar 200 kilos de alimentos

Que se destinaréan para ayudar a las familias sin recursos del municipio, a través del

departamento de Sarvicios Soclales del Concello de Ola. Asimismo, la organizacién colaborara con

Ia Asociaciéon Galega de Fibrose Q
y =l Concello de Oia =u colaborac

gendtica que necesita del deporte

n y afadié que

stica. Su presidente, Juan Dasilva, agr:

ala org
Ve Fibrosis Quistice es e enfermedad

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

e s
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Asamblea Anual da AGFR

O stlbado 16 celebrouse no Hospital Maritimo de oza o Asanmblen Anual de AGFR..

2016

Contamos con presenza de Lidin Sanchez Edrelra ¢ Marta Gabriela Dominguez
Martinez, psicologas clinicas, as cales lmpartivon unha charla sobre os aspectos
psicoloxicos velacionados con Florose Ruistica, vesaltando as ocasibns nas que pode ser
mals  wecesario  acuwdlr o este  tipo  de  profesionnls, como  poden  ser:
-0 momento oo diagnbstico
-a etopa da adolescencia

-antes ou despols do transplante...ete

A conferencin tivo o obxectivo oe presentar a estas profesionais e o traballo tan
bmportante que desenvolven, posto que comezaron a colaborar con AGFR através de un
convenlo gue se puxo en funclonamento durante este ano.

Durante a asenmblea os asistentes tlveron a opor‘cuw’w{ade de plantexar todas as cuestlons

e dubidas en canto o exposto polas ponentes.
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ABRIL
Asamblea Anual da FEFR

Os dias 22, 23 ¢ 24 de abril celebrouse no Centro CREER (Centro de Referencia Estatal

2016

de Atencldn a Personas con Bnfermedades Ravas Y sus familias) situndo na localidade
de Burgos, o Asamblen Anual da Federacion Espairola de Flbrosis Quistica. Asistivon a

ela o noso presidente, Juan A. Da Silva ¢ o vocal Diego Amenelro.
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ASOCIACION GALEGA
www. fggalicia.org

Fibrose m sede soctal: ¢/Solls, s/n (Elris de Arribn) - 15009 A Coruira - C.I.F. G-150
Quistica ' g\ el 9 2oz MEGLL e }
AVeEnLon oe ne 15- iL: ¥




"'@ggg;g\j o Memoria de Actividades 2076

2016

2 Memoria de Actividades

Quistical,
ASOCIACIGON CALEGCA
wiww. foggalicia.org

&
77 Visibilidade

ABRIL
pla Nactonal da Flbrose @uistica

O wéroores 2F tivo lugar un dos din wmals esperados para a nosa asoctacion, que € o Dia

Nactonal da Florose Quistica. Para celebrar esta data organizaronse distintas
actividades o longo de toda a xeografia galega durante os meses de abril e wmalo. Dende
as vedes soctais, escolas, clubs deportivos... o seguimento fol espectacular, aproveitamos
para agradecer a todas agquelas persoas que parvticiparon de unha forma ou outra.
Ademais tivemos a howra de contar con deportistas como Michel Salgado, juan
Rodriguez, Manel Fernbndez, Julen Guerrero...a hora de promocionar esta data. Este fol
0 noso itlnerario a favor da visibilizaclon da FQ:

Comezamos o domingo dia 3, co 1 Trial Desaflo Ola Margués de Vizhoja, na Localidade
pontevedresa de Ola, que comentamos anteriormente.

O méreores 2F, estivemos coas tradiclonals wmesas e postulacion en: A Coruina (Ruas
Juawn Florez, Obelisco e Novos Ministerios) Vigo ( Alcawpo de Avenida Madrid).

O stbado 30 conthnuamos a celebraclén cons wmesas de postulacion em: A
Coruiia(Centro Comercinal Catro camiiros, Carvefour e Alcampo) Vigo (Alcampo Cola),
Narow (Centro Comerclal Odedn).

O stbado F de wmalo, 0 banda de rock Privve Ministers devon a favor da AGFR un
concerto benéfico no Garufa Club de A Coruira.

E o shbado 21 de wmalo, Manu Escudero fixo tamén un concerto benéfico a favor da

AGFR e a Fundaclon AdELA-AGAELA con colaboracion oo Concello de Vigo.

Fibrose q éﬁ?"-—; sede soctal: ¢/Sol 'n (Elrt Avriba) - 15009 A Coruii
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pila Nactonal da Fibrose @uistica
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Todas as actividades programadas con lntenclon de celebrar o din naclonal da F&

2016

tiveron unha acollida lmpresionante, foron wn éxito en divulgacion e recaudacion,
incluidas mencléns na prensa e entrevistas rvealizadas a algins wmembros da AGFR..
Un éxito que dende agqul queremos agradecer a todas aquelas persons que fixeron

posLbLe eSe vecomecemento 0 FQ.

MESAS POSTULACION A CORUNA
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MESAS POSTULACION VIGO
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MESAS POSTULACION FERROL

Lolooles
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Dia Nactonal da Flbrose Ruistica
CONCERTO BENEFICO BANDA DE ROCK PRIME MINISTERS (Garufa Club A

2016

Coruing)
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CONCERTO BENEFICO MANU ESCUDERD

VIGO., 21 DE MAYO 2016
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pila Muwndial do Lupus

A Coruina

Os dins 7 ¢ 10 de walo, con motivo da celebracion do dia maundial do Lupus, 0 AGFR

2016

colaborou con devandita entidade con postulacion nas mesas informativas colocadas

nol provmc’m de A Coruna.

Asociacion
Gallega dc

054 oLt
DL (LPLS
A4
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Fashion hair night

Fervol

O xoves 12, de 19:20h a 21:30h, 0 AGFR tivo a sorte de colabrar coa pervuqueria do

2016

carvefour oe Fervol, Tesolraas, numha Fashion Halr Night .unha iniclativa especial, que
por un prezo incrible de 5 €, vealizow peiteaolos estupendos. A acollida fol espectacular e

todo o recaudado fol donado a nosa asociacion.
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carveira Solidaria Colexio Jorge juan Perlio

A AGFR participou o sabado 21 de malo en Fene, co colexto Jorge Juan Perlio. Como en

2016

anos anterlores, o vecaudado nwo mercado destindrono a distintos proxectos soctals. AlLL

estivemos coa nosa mesa informativa, tendo a oportunidade de dar vistbilidade a FR.

. Zi Dz malo
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volta solidaria a Espaiia polas Enfermidades Raras

A AGFR quixo mostrar o sew apolo a Volta Solidaria a Espaira polas Enfermidades

2016

Rarps. Este proxecto estivo tmpulsado por Marcos %ajo e Minerva Gownzalez, dous
deportistas con discapacidade visual, 0s que quixemos acompandr e apolar o Venres 27

e Santa Cruz (Olelros, A Coruing)

ibros«<
Quistica

sarnbiva
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XUNO
Colaboracidn coa Cruz Vermella

A Coruina

2016

O din 4 de xuiro, a AGFR colaborou con Cruz Vermella mediante a venda de cupbns de
Loterin do Sorteo de Ouwro 2016 e axudow 4 rvecaudacion de fondos cunha mesa oe

informacton no Corte tnglés de A Coruira.

Cruz Vermella Espaiiola

A Corunia
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XUNO
Aslstencia a Mesa de debate da Conselleria

01 k

O dia 14, Carmen Carpente(vogal da AGFR) acudiv o wmesa de debate da Conselleria
en representacion da wosa asociactén. O debate versou sobre as politicas sanitarias da

2

nosa comunidade, tratando temas tawn relevantes como poden ser a itgualdade de
oportunidades para acceder o sistema con independecia de onde vesida a persoa ow o
tarxeta sanitaria aniea. A AGFR aproveltou a xornada para solicttar unha unidade
especifica pava a Flbrose Quistica e dar entrada a wedicacion aprobada pola Unibn
Ewropea que tanto axudaria a paclentes con esta enfermidade.acuoiv a mesa e debate
da Conselleria en vepresentacton da nosa asoctacton.
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XUNO
Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis”

Santiago de Compostela

'© shbado 11 de xuwio, estivenios en Santiago de Compostela xunto con Federncion
Espainola de Flbrosis Quistica, participando wna iniclativa "TENIS A LA CALLE,
NADIE SIN TENIS" promovida polas Fundactons Juan Cralos Fervero ¢ Deporte Joven del
Consejo Superior de Deportes.

A lnlelativa, gque westa ocasion contou tmmén coa colaboracion da Fundacltén USC
Deportiva ¢ do Concello de Santiago de Compostela, desenrolouse o atve Libre na Praza da
Quintana xusto por detrds da Praza do Obradolro.

O nenos de entre 4 € 16 anos, tiveron a oportunidade de desfrutar do tenis de maneira
totalmente gratulita, coivecer as téemicas no desenrolo do xogo exercitar este deporte nas
distintas pistas de mini-tenis que se instalaron.

O obxectivo de este evento fol achegar o tewis a nfancia e a xuventude a través do
conecemento e a prictica.

Este programa colabora coa Federacionm Espainola de Flbrosis Quistica divulgando o
traballo que realiza a entidade pava wellorar a calidade de vida das persoas que
conviven con esta enfermidade e axudando a que esta patoloxia won siga sewndlo tan

desconeclda.

wiww. foggalicia.org
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XUNO
Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis”

2016 @

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

’*. T WY u hﬁbrosl:
remoncan 1150 pescanires B0 Quistica

Fibrose £ -
Quistica . o
ASOCIACION GALEGA
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2 Memoria de Actividades

5¢



@lw\ o Memoria de Actividades 2076

77 Visibilidade

XuNo
'Surfing € vida" (Praia de Doniitos)

De novo este ano, a Federactonm Espairola de Surf volveu a contar coa colaboracion oa

2016 (

Federacion Espaiiola de Florosis Quistica ¢ coa AGFR para a celebracton do Camplonato
de Surf de Espaiin 2016, dende o luns 27 de xuito ata o domingo = de xullo, antbos
dias incluldos.

O evewto, loual que wa sua anterior ediclon, levouse a cabo wa Praia de Donlitos en
Fervol (A Coruir) A AGFR tivo a oportunidade de colocar unha mesa tnformativa para
acompaindr a todos os asistentes durante a sua  celebracion. Paralelamente o
camplonato, houbo diversas actividades relacionadas co medio ambiente, ca arte e o
deporte.

'Surfing € vida' enténdese como un programa soctal-deportivo que ten a intencion de
crear un vineulo ¢ un COMPROMISO entre Federncions, Clubs e Escolas cos afectaolos
de FR. Polo que se realizavon actividades con intencion de rveforzar esa colaboracion e
facer ver a wellora de calidade de vida que supbn practicar este deporte. As actividades
’(COVOI/L:

O wéreores 29 de xuiro: Clase de fislotevapia vesplratoria divixida os wonitores de surf
que participan ou gqueren coirecer o programa de "Surfing € vida"

O stibado 2 de xullo: Charla programn "Swrfing € vida" em primelrn person, obradolro

Surfart e Masterclass gratuita de surf para persoas con FR.

~—

Fibrose g .
Quistica . o
ASOCIACION GALEGA
wiww. foggalicia.org
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XuNo
"Surfing € vida" (Praia de Donliios)

Fervol

2016
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V_Congreso da Federacién Espairola de Flbrosis Quistica

Sevilla

Os dins 25 ¢ 26 de xuiro celebrouse en Sevilla o vV Congreso de la Federacion Espainola

2016

de Florosis Quistica, divixido principalmente as persons con FR e as suas familias. O
oboxetivo de este congreso, gue se celebra cada dous ainos, € o de dav a coiecer as ultimas
novidades velactonadas coa enfermioade. Ademnis este ano puldose seguir en dirvecto por
internet. Represenntntes da AGFR achegdronse ata all e disfrutaron das diferentes
actividades e velatorios programados. Esta ediclon,con 200 asistemtes, triplicow o
nimero de asistentes en velaclon o ano anterior. Ata all se desprazaron o woso

presidente, Juan A. Da Silva e Carmen Carpente (Vogal) ew representacion da AGFR.

Seealla,
25y Z6.dc pnio ac 201E

e
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XUNO
Reunibn co Consello asesor de Pactentes no Hospital Alvaro Cungueiro

O din 20 de xuiro a diveccion do chuvi mantuvo unha reunion con 70 representantes oe

2016

colectivos de paclentes, entre eles o woso presidente, representando a Asoclacion de
flbrose quistica, o wmotivo da reunion fol o anuncid de que wa drea sanitaria de Vigo
constitulrase o primer consello asesor de pacientes que existe en Galicla. Tratase dun
broano de participacién para asesorar a divecclon dos hospitals publicos e centros de
savde, de forma que trasladen as inguictudes dos paclentes e now solo olos

profesionales. Alnda won estd definldo o wimero de persoas oue formaran o novo

broawno asesor, abnda que o Sergas prometeun que estaran representados todolos colectivo.

“I - !Jnh'!

Fibrose M ‘w (Blris de Arviba) - 15009 A Coruira - C.I.F. G-1
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IV carrelra Popular (Towdiiro)/IV Festa das Asociactpns

O sabado 9 de xullo, celebrouse na localidade oe Tomiiio a 1V carveira Popular de #

2016

k. Este ano voltow a cowtar com presenza de wmembros da AGFR. A
carvelra tivo lugar wo wmarco da (v Festa de Asoclactons levada a cabo wo concello, onde
0s Veclivos e asoclacions tiveron a oportunidadle de veunirse e desfrutar dunha tarde de
deporte ¢ movemento asociativo. A AGFR estivo presente en estas celebracions con unha

mesa informativa e de postulacton na que o noso presidente, Juan A. Da Stlva e Dlego

dades

Amenelro (Vogal) estiveron presentes pava divulgar e conclenclar sobre a FQ a todos os

s

LVL

aqueles que se anbmaron a achegarse ata all.

/

de Act

/

evnoria
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Zumba en Betanzos pola Flbrose Quistica

O venres 29 de xullo, levouse a cabo wa Praza Garvela Hermanos (Praza do Campo) en

2016

Betanzos, unha Masterclass de Zumba Fltwness., Contamos con tres Lnstructores

especlalistas e un dj que fixeron mover o esqueleto tanto a malores como a pequenos. A

masterclass estivo organizada polo | Campus Multideporte Betanzos coa colaboracion do

Concello de Betanzos. Cown esta actividade a recauddronse fondos para a AGFR e

tivemos a oportunidade de ofrecer informacion sobre a Flbrose Ruistica.

€ [
en fevor de lo esododon
do Rbrasis quistica

de Galida

winy ARk Rp

VIERNES 29 DE JULIO A LAS 19:00 EN LA PLAZA DEL CAMP

*pare sadas les piblicos

Fibrose sede soctal: C/Solls, s/n (Elris de Arviba) - 15009 A Coruira - C.I.F. G-150£€396

Quistica \_g\im
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XULLO

Zumba en Betanzos pola Flbrose Quistica

2016

dades

VL
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AGOSTO
IV Cawmiio de Santiago de Compostela da FEFR

2016

Un grupo de peregrines, organizados pola Federacibn Espaiola de Flbrosis Quistica,
peveorveron o famoso camiivo durante a semana do 22 ao 27 de agosto nunha nova
etoapa de 121 km(Muxin, Fisterva e Santlago de Cowpostela) — Dende a AGFR
quixemos apolamolos asistindo a wn dos tramos do sdabado, onde estivo o woso
presidente Juan A. Da Silva, que tamén fol a rectbilos a Santlagoe de Compostela o
domingo e ngasallounos con Flaulstela.

A sua andaina ten unha cara velvindicativa xa que reclaman a comercializacton en
Espana dun novo medicamento xa aprobado pola Comlisién Europen.
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SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

Con wmotivo da celebracion oo Dla Mundial da FR, o € de setembro, a Asoclacion Galegn

2016

de Fllbrose Quistica organizou as seguintes actividaodes:

O dia = de setembro celebrouse a | Ediclon do torneo de Futbol Olto (wa categorin
Alevin)no Cowncello de Narbw. O camplonato Levouse a cabo no Campo do Cadaval ¢
organizowno o Concello de Narbwn con colaboracion do Clube Deportivo Nardn. Rendiuse

homennxe a_juan Luls Amigo Fervelro Juanito' e serviu tamén para darlle difusion e

daoes

visibilidade a Flbrose Quistica. A xornada fol todo un exemplo dos beneficlos que

/

aporta o deporte a todas as ldades e sttuaclons.

VL

/

| TORNEO ALEVIN F8 CD NARON

Para a difusién da Asociacién Galega da
Fibrosis Quistica

omenaxe a Juan Luis Amigo Ferreiro,
“Juanito™

oe Act

3 de setembro no'Cadaval

{Mra de

s

ELOY LU

inicio:
9:30 horas

4 ‘ ¥y \

Fibrose sede soctal: €
Clurstlca

ASOCIACION GALEGA Deleoacién: Avenida de Teixuomeira
www. fggalicia.org .
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SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

2016
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SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

2016
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SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

O dia g de setembro organizamos, por segundo ano consecutivo, diversas actividaoles

2016

wa Proza do Concello de Balona (Pontevedia) dentro do programa Balveran. Polo mand
efectuouse wnha Awndaina  Solidaria e unha Carvelra de ovientacion grazas o
colaboracion do Club Cornelios. A tarde, tivo lugar un espectdculo de maxia con valeria
varitas, seguido de unha Masterclass solldaria da wan dos wonitores Tonl Pilates e
saul, ademais de un sorteo de regalos fruto de numerosas doaclons de colaboradores.
Para remantar o din, contamos con actuacion de "Galicia en Danza' e o flnalizar todos os
asistentes fixeron o xesto "PasalasSAL" Contamos con presenza oo Consellelro de

Sawnidade, o Alcalde de Balonn e a Concellelra de Benestar Soctal e lgualdade.

-& o bia Mundial de |la Fibrosis Quistica x:’_f'*—"?:\i
i i 3 DF SEPTIEMORE [ISCEE
Baiona 2016 CHESSESSERS 7T

PROGRAMA de ACTIVIDADES

Domingo 04 de septieambre | PLAZA DEL AYUNTAMIENTO
10-00 Andaina solidaria 8.5

W

de ZUMBA solidario

/’Q—¥

paticne Paviveoncs

rec s

s Malerw gy QCULOS
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Dia Mundial da Fibrose @uistica

2016
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Dia Mundial da Fibrose @uistica

2 Memoria de Actividades

Fibrose ES -
Ill.uis'.titczzl.gﬁg;>

ASOCIACIGON CALEGCA
wiww. foggalicia.org




fom:: | o Memoria de Actividades 2076

&
77 Visibilidade

SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

2016
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SETEMBRO

Dia Mundial da Fibrose @uistica

2016

Fibrose 3
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SETEMBRO

| Ratd Condado Maraués de vizhoja coa F.
O dia 17 de setembro estivenmos wa Praza do Concello de Salvaterva (Pontevedra) co

2016

Club Cornelios durante este Rald. Acompainamos os participantes e déronnos o
posibilidade de colocar wnha wesa informativa e de peditorio durante a weaind e a tarde
do sabado, onde realizamos diferentes actividades para cativos (pinta-caras, obradoiro de
Jumplwg, POMPAS...ete).

O domlngo 1€ asistimos o xantar de celebracion ¢ a entrega de premios en "La Flnea Lo
Morelra" das Bodegas Maroués de Vizhoja, con actuncion do grupo musical Best Boy,
que amenizou o evento con musiea e puxo fln a unha xornada deportiva lnesquecible.
AlL estiveron representando a asoctactén Andrea Carvera (Traballadora social da sede de
Vigo) Dlego Amenelro (Vogal) ¢ juan A. Da Silva (presidente).

Ademals o sAbado 24, Bodegas Margués de Vizhoja nvitownos a participar wo Vizhoja
Experience. Asistiron a esa xornada 24 influencers oue devon a coirecer os seus vinedos
e Paula vazquez, tmaxe da maren, adicounos unhas palabras. Os Beast Boys volveron
a vealizar un concerto, esta vez a beneficlo da AGFR. AlL estiveron a secretaria do

asoclacibn, MeDoloves Alvarez e Andrea Carrera (Traballadora soctal da sede de Vigo)
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A AGFR participa nas festas ole Elviia

O stbadlo 24, 0 AGFR estivo presente nas Festas do barro de Elviing (A Coruira) grazas

2016

a Clinlea veterinaria "Elviiia vets' que wos cedew UN stand para poiter unha mesa
indformativa e de postulacion, ast como un espazo para realizar difeventes actividaoes
cos mals pequenos. Tratouse de wuha inlelativa pola cal os diferentes comercios da zowa
e outns entidades dispuxeron dun espazo comun para dar a coirecer 0s seus productos ou
proxectos. A tarde levamos a cabo un obradoiro de sal de coves e soltamos globos pola

Flbrose ulistica.

“2‘1' ‘DE SEPTIEMPBE

(Plaza Maric Cagares)
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Xantar-homenaxe o Br, José M8 Borrp

N 'O shbado £ de oukudbro, dende a Asociacion de Transplantes Alriios Lwithronnos o
asistir o un xantar-homenaxe que organizaron ao Doutor José M2 Borro Maté pola sua
recemte xubilacion.

Este doutor fol ,0 longo de woltos anos, o Director oo Programa de Transplante
Pulbmonar da nosa comunidade no Complexo Hospitalario Universitario de A Coruina,
sendo un profesional con unha ampla repercusion no noso colectivo e sobre todo en
aquelas persoas que tiveron que someterse a un transplante. Para wos fol toda unha
howra colaborar neste xantar e agradecer a este excelente profesional a sua dedicacion a

AGFR.
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Reunlbn Soclosanitaria de Cogami

O 14 de outubro, tivo lugar wa localidade de Santingo de Compostela, unha reunibn
soclosanitaria dos pertencentes a COGAMI. AlL estlvo 0 noso presidente, Juan A. Do
Stlva....Comision Soclosanitaria. A comisidon soclosanitaria de COGAMI, es composta
por 23 entidades, participa activamente no Consello Asesor de Paclentes do Sergas. Este
ano tomou parte na valoraciow da posta en marcha da plataforma E-Saude oo Sergas e
no grupo de avaliacion documental que € o encargado de valorar os documentos sobre
enfermidades e procesos oue subivdn a esta plataforma, asistiv a cinco actos de
sanidade e veunidns con diferentes grupos oe interese. Ewncargase oe vevisar
documentacion de interese para as entidades wembros e preséntanse alegacions e

reclamacions a través do Cerml, Sergas ou do Ministerio.

=u COGAMI

ASOCIACION GALEGA Deleoacién: Aver
www. foggalicia.org -
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Proxecto Ewki: (U Carveira Popular pola integracibn

Por tevcer awno consecutlvo, levouse a cabo wa Coruna a (I ediclén da Carvvelra pola

2016 |

ntegracion (Proxecto Enkl) o 13 de outubro. Tivo un enorme éxito grazas a Fundacion
Maria José jove e o Concello da Coruira. Este ano a Federnclon Galega de Enfermidades
Raras e Cronicas(FEGEREC) xunto con duas das suas entidades wentbros,
ACEM (Asociaclén de Esclerose Multiple) ¢ a wosa, puldo dispoirer de wn stand para dar
difusion a causa, acompainado outro ano wais dun gran barco crendo por todas as

asoctacloms membros.

C.I.F. §-150¢
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Desfile de Chiky Kids Shop

O 23 de outubro, a tenda infantil "Chiky Kids Shop" preparou o sew desfile anual de

2016

bverno no Salbwn Noble do Real Club wautico de Vigo, e este ano quixeron realizalo en
beneficlo da AGFR. O importe da vewda de entradas para o odesfile fol odestinado
Integramente a nosa asociacton. AlL estiverow o noso presidente, Juan A. da Silva ¢

Dlego Amenelro (Vogal)
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OUTURRO
Xoga wi Riua (As Neves)

O din 20, grazas o Club Cornelios, estivemos na Parza Mator do Cowncello de As Neves
con waha mesa informativa e ode postulacion. Fixemos activicdades para os wals
pequenos como o jumping clay e plnta-caras do Samain. Tamén participamos nas
actividades que levow a cabo o Club Cornelios. AlL estiveron o presidente, juan A. Da

Silva e Dlego Amenelro, vogal da asoclacion.
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DECEMBRO
 Torneo solidario AGFR Winball

Do 3 a0 11 de decentbro, estivemos de novo no Torneo solidario de phdel a favor da AGFR

2016 (

. Celebrouse nas instalacions de Vigopadel (Vigo).

O torneo dividiuse was categorias de primeira, segunda e tercelra, e wmasculing,
feinlng e mixta.
Forown dias de solidariedade e deporte onde, grazas ao incansable traballo vealizado polos
lntegrantes de PROGEDE ¢ 4 organizaclon Movendo o Mundo , a Flbrose Quistica €
mais coirecida wo wmundo do padel de Vigo e alrededores. A wmascota da Federacion
Espainola de Flbrose Quistica non se perdeu ningun partido ¢ acompanou a todos os
participantes antes de cada partido e durante a entrega de premios. Representando a
nsoclacion estiveron Andren Carvera (Tvaballadora Soctal oa sede oe Vigo) Beatriz

Govrita(socia) e juan A. Da Silva (presidente da AGFR)
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DECEMBRO
VI XORNADA DE FIBROSE RUISTICA

A Coruini

O sabado 10 de decenmbro organizaronse a VIl Xornada de Flbrose Quistica no salén de

2016

actos do Hospital de Oza, con asistencin de persons con FQ ,soclos, familiaves e médicos
especialistas.

Na xornada participaron o Dr. Borvo, que falow sobre o “Transplante en FQ ¢ relatdronse
experiencins persoais do antes, durante ¢ post-transplante. Ademals, expuxéronse
testemuiias en canto a wedicacton Orlambl por persoas que o estan tomando na nosa
comunidade autbmomn. Os asistentes tiveron tamén a oportunidade de participar
durante a quenda de preguntas. Este ano como novidade o que non puldo asistir tivo a

dades

oportunidade de seguila xornada en divecto por internet.
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