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MEMORIA DE ACTIVIDADES

Asociación Galega 

de Fibrose Quística

               



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

2.- Problemas dixestivos:

Dores abdominais

Feces fétidas, abundantes e graxentas

Peso por debaixo do normal

Obstruci·ns intestinais,é

3.- Problemas respiratorios:

Tose repetitiva e esgotadora

Infeccións respiratorias frecuentes

Dificultade respiratoria

4.- Afección hepática,con pequenasalteracións nos condutosbiliares intrahepáticos,

fibrose focal biliar, multifocal por franca cirrose biliar.

5.- Presenzade alteración na tolerancia á glicosa e diabete.Os síntomas adoitan

aparecernos primeiros anos de vida e poden ser mal interpretados atrasando o

diagnóstico.
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Memoria de Actividades 2016

1 Introducción

¿Que é a Fibrose Quística?

É unha enfermidade crónica, hereditaria, non contaxiosa e dexenerativaque

representaun graveproblemadesaúdeque setransmite depais a fillos xenéticamente.

Afecta principalmente aos pulmóns e ao sistema dixestivo.

¿En que consiste?

Consistenunha alteración xenéticaque afecta ás zonas do corpoque producen

secrecións,dando lugar a un espesamentoe diminución do contido de auga, sodioe

potasio orixinándose a obstrución das canles que transportan esas secreciónse

permitindo que o devandito estancamentoproduza infeccións e inflamacións que

destrúen zonas do pulmón, fígado, páncreas e sistema reprodutor principalmente.

¿Cales son os síntomas?
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¿Que probabilidade existe de padecela?

¿Como se transmite?

É unha enfermidadedeorixexenéticapoloque non écontaxiosa.É recesiva,édicir,

se se herda o xenedefectuosode ambosos dous pais padecerasea enfermidade,se se

herdaun xenenormal eun xenedefectuosoéportadorda enfermidadesenpadecelapero

coa posibilidade de transmitila á súa descendencia.

A incidencia en Españaestímasequeédun casocada2500 nacidosvivos.Mentres

queun decada25 habitantesson portadoressans da enfermidade.É a enfermidadede

orixe hereditaria máis frecuente na raza branca.
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Patrón de herdanza autosómico recesivo

O pai é portador A Nai é portadora

Este neno non é portador e  non 
ten a enfermidade

(25% ou 1 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)(50% ou 2 de cada 4 veces)

Estos nenos son portadores pero non teñen a 
enfermidade

Este neno ten a enfermidade

3
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¿Cómo se diagnostica?

Hoxeen día a FibroseQuística estáincluída na probadediagnósticoprecozque na

maioría das comunidadesautónomas,sendoa comunidadegalegaunha das pioneiras

en incluíla. A probadenomínaseScreening neonatal (proba do talón). A técnica é

extremadamentesinxela e con escasoscustos económicos.Consisteen recollerunha

mostra de sangue do talón do recénnacido e analizar entre outras, as mutacións

xenéticas máis frecuentes en FQ.

Poroutro lado, a probada suor seguesendoesencialparaefectuaro diagnósticoda

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

sodioqueconténa suor.As proporciónselevadasconfirman a sospeita,non obstante,as

taxas máis ou menosimportantesdecloroou desodionon determinan a gravidadeda

enfermidade.É necesariodoustest desuorpositivosefectuadosporpersoaldelaboratorio

cunha ampla experienciano procedemento,e que os resultadossexaninterpretadospor

expertosen FQ nun centro de referenciapara confirmar a enfermidade. Unha vez

confirmado medianteo test desuordébeserealizar unha probaxenéticaparaidentificar

a mutación do xene.

O diagnóstico precozé moi importante para conseguir unha maior esperanzade

vida eunha mellorana calidadedesta.Non obstante,odescoñecementoqueaínda existe

da enfermidade, fai que en moitos casos estean mal diagnosticados ou sen

diagnosticar.

O DiagnósticoPrenatal,que intenta detectarás parellasen que ambososdousson

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

enfermidade e así poder tomar unha decisión respecto ao embarazo.
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¿Pódese ter descendencia sen a enfermidade?

Cosavancesnestamateria ata a data a día dehoxeéposible.Medianteas técnicasde

fecundación in vitro combinadascoa tecnoloxíada reación en cadeada polimerasa,

permite a detección de anomalías xenéticas mediante o Diagnóstico Xenético

Preimplantacional (DXP) como unha alternativa ao Diagnóstico Prenatal. 

O DXP poderealizarse en dous momentos do desenvolvementoembrionario; en

ovocitosmediantea análise do Primeiro CorpúsculoPolar (1CP), ou en blastómerosde

embriónsen estadíospreviosá implantación. A presenzaou ausenciadas mutacións é

detectadascofin detransferir osembriónssans resultanteserexeitarosanómalos.Este

tipo de análise sería recomendadaa parellas portadorasdunha mutación e/ou que

tiveron un fillo con Fibrose Quística anteriormente.
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¿Cal é o tratamento esencial para unha boa calidade de vida?
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As basesdo tratamento en pacientescon fibrosequística, para lograr ter unha boa

calidade de vida, son a antibioterapia, a fisioterapia respiratoria e unha boa nutrición:

ANTIBIOTERAPIA

A antibioterapiafoi un dosfactoresdeterminantesdo mellor prognósticoda fibrose

quística. Utilízase tanto para combater a infección bronquial crónica como as

exacerbaciónsinfecciosas.Nestespacientes,o volume de distribución dos fármacos

hidrofílicos (aminoglúsidos ecefalosporinas)estáincrementadocomoconsecuenciada

malnutrición eperdadetecidoadiposo,poriso as dosesutilizadas, especialmenteas dos

aminoglucósidosque tamén teñenun aclaramientorenal considerablementeacelerado,

debenser máis altas do habitual para lograr concentraciónseficacesnas secrecións

bronquiais.

Considérase colonización/infección bronquial crónica o illamento dun

microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo,durante un períodode seis

meses.En pacientescon infección bronquial crónica por Pseudomonasaeruginosaa

aerosolterapiaantibiótica a longo prazo,conseguea estabilizacióndoenfermo,reduceos

brotesde exacerbacióne mellora a función pulmonar. Na infección bronquial crónica

por outros patóxenosnon existe evidencia abondo sobre a eficacia desta vía de

administración.

En tratamentos antibióticos deexacerbaciónsrespiratoriaslevesou moderadas,debe

utilizarse a vía oral sempre que sexa posible, e antibióticos de amplo espectro,

habitualmente en ciclos de dúas semanas, que cubran os microorganismos illados máis 

frecuentementeno esputo.E os casosde exacerbaciónsrespiratoriasgraves requiren

tratamento endovenosocun ou máis fármacos segundo a sensibilidade do patóxeno

responsable.A vía intravenosadebeser tamén utilizada en casode resistencias,ou de

ineficacia dos antibióticos administrados por vía oral.
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisioterapia respiratoria consistenunha seriede técnicas destinadas á limpeza

bronquial, co fin de evitar a acumulación de mucosidadenos bronquios e previr a

infección.

Existen diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria, a drenaxeautóxenae o ciclo

activo entre as máis importantes. As devanditas manobras de expulsión do moco

consisten en realizar unha seriede respiraciónsacompañadasde tosecolocándoseo

paciente en diferentes posturas co fin de eliminar as secrecións.Para drenar as

diferentes zonas dos pulmóns úsanse diferentes posturas.

A utilización das diferentes técnicas de fisioterapia respiratoria vai dependerda

situación do paciente, a súa idade e grao de colaboración. Para que sexan

verdadeiramenteefectivas é moi importante que os pais e pacientescomprendan

claramente as explicacións do fisioterapeuta e as revisen periodicamente. É

fundamental a constancia no tratamento e o único que variaremosseráo número de

sesións diarias dependendoda situación do paciente, aínda que a fisioterapia

respiratoria debe formar parte da actividade cotiá dun paciente con fibrose quística.

     Tamén adoita resultar moi beneficiosa a natación, sobre todo o estilo braza. Manterse 

en forma é moi importante para estespacientes.A realización de exercicioreguladoé

fundamental para mellorar a súa condición tanto física coma psíquica.
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NUTRICIÓN

O estadonutricional xogaun papelmoi importante na supervivenciadospacientes

conFQ.Demostrousea súa relacióncoprognósticoda enfermidadepulmonar e,durante

a idadepediátrica,a súa influencia no crecemento.Polotanto, éun obxectivoprimordial

nestespacientesconseguirun estadonutricional eun crecementonormais. A causada

malnutrición débese tanto ao aumento das necesidades como das perdas.

O aumentodas necesidadesestáen relacióncosproblemaspulmonares,a infección,

certostratamentos administrados, e o defectobásicoda enfermidade.O aumento das

perdaspodepresentarseno ámbito dixestivo(malabsorciónporalteraciónspancreáticas,

hepáticas e da propia paredeintestinal), pulmonar (esputo), suor (sales e certas

vitaminas) e ouriños (diabete).Ademais, en moitas ocasiónshai falta de apetito,ben

por problemas orgánicos, sobre todo infeccións, ou por problemas psicolóxicos.

Debidoa que a FQ éunha enfermidadecrónicaque afectaa múltiples órganos,ea

expresiónen cada pacientepodeser variable,non podedarseunha cifra ou porcentaxe

fixa para o aumento dos requirimentos de enerxía,poloque hai que individualizar o

tratamento para cada enfermo e para cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composiciónda dieta ha de ser similar á dunha persoanormal, cun discreto

aumentodegraxa seexisteinsuficiencia pancreáticaeunha correctasuplementaciónde

fermentospancreáticos.Débenseestableceruns hábitosalimentarios sans para toda a

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

NUTRICIÓN ENTERAL

Recórresea ela cando non é suficiente a alimentación oral. Colócaseunha sonda

nasogástrica,que éun tubo degoma suavee flexible que seintroduce polonariz ata o

estómago.A colocaciónéincómoda,porqueproducenaúseas,perounha vezno seusitio

toléraseperfectamente.Permite facer unha dixestión normal dos alimentos que se

introducen porela ou toman polaboca.As súas complicaciónsson mínimas. As máis

frecuentesson a obstruccciónda luz da sondaea súa expulsiónporvómitos.Candoa

nutrición enteral debeaplicarsepor períodoslongos, realízaseunha gastrostomía e

retírasea sonda nasogástrica. Consisteen comunicar o estómagoco exteriorpor un

pequenoorificio, para introducir por el o alimento. Esta intervención cirúrxica apenas

ten complicacións e permite un tratamento cómodo e seguro.

NUTRICIÓN PARENTERAL

É a técnicadesoportenutricional que administra osalimentos porvía intravenosa,

en xeral, tras a colocacióndun catétervenosocentral. Úsasecandoo intestino presenta

problemasgraves que impiden a súa utilización, xeralmentesó tras alteracións que

precisan tratamento cirúrxico.
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¿Cando chega o transplante pulmonar?

A pesardosavancesterapéuticosconseguidosederecibir un tratamento óptimo,hai

un gran número de pacientescon FQ nos que o transplante pulmonar é a opción

terapéutica.A súa indicación resérvaseparaaquelescasosnosquea patoloxíapulmonar

estáen situación terminal, a expectativade supervivenciado pacienteé limitada e se

esgotaron todos os demais recursos terapéuticos.

Ao ser a FQ unha enfermidade séptica, con infección crónica da vía aérea,é

obrigatoria a substitución de ambos os dous pulmóns, sendo o procedemento de

eleccióno transplante bipulmonar secuencial,que desprazoua outros procedementos

como o transplante bipulmonar en bloque, sempreque o corazón manteña unha

función axeitada. Se o corazón presenta unha afectación severa e irreversible,

realizarase un transplante cardiopulmonar.

Actualmente,a cirurxía dotransplante pulmonar estáperfectamenteestandarizada.

Coaexperienciasuperáronsemoitas das dificultades técnicasiniciais, peroa pesardiso

continúa sendo un procedementocun risco considerable.Ademais, non debemos

esquecerqueo actocirúrxico étan sóo primeiropasona longa cadeadeacontecementos

que se inicia co transplante pulmonar, e a adaptacióndo organismo ao novo órgano

durante asprimeirassemanaséfundamental, determinandoenboamedidaoresultado

posterior do transplante.

O organismotendea rexeitardeforma natural opulmón transplantado pormediodo

seusistemainmune eporiso debemosestablecerunha continua loita contra a natureza

recibindo o paciente de por vida un tratamento inmunosupresor para evitar o

rexeitamento.

Cun control axeitadoconseguimosminimizar o risco da infección e dos efectos

secundarios do tratamento, devolvendoo paciente na maioría dos casos a unha

situación de relativa normalidade e mellorando tanto as súas expectativasde

supervivencia coma a súa calidade de vida.
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Aínda que a FQ éun procesomédico,unha vezque seproduceo diagnóstico,entran en

escenaoutros aspectospsicosociais,laborais, económicos...que van afectar tanto á

persoa con FQ coma ao seu ámbito familiar máis inmediato.

Tras o diagnósticoda FQ prodúcesena familia un importante impactoemocionalque

vai unido a unha seriede sentimentosdiferentes(preocupación,inseguridade, culpa,

medo, angustia, tristura) que non deben ser ocultados. Deben ser manexados

axeitadamentecoaaxuda de toda a familia, amigos, médicos,psicólogose persoasque

xa pasasen por esta situación.

Ospaisea familia sonun apoiofundamental paraqueoenfermocrezanun ambiente

de normalidade e responsabilidaderespectoao seu tratamento. A problemáticasocio

familiar máis destacable é:

ÅAbsentismoescolar,comoconsecuenciados frecuentesingresoshospitalariose

revisións médicas.

ÅIncertezaporpartedospais respectoá proxeccióndo futuro dosseusfillos, enos

fillos respectoaosseusplans a medio e longo prazo en aspectosrelacionadoscoasúa

formación, ocupación profesional, creación dunha familia, etc.

ÅAusencialaboral:a medidaquesefan máis independenteseaccedenaomundo

laboral prodúcenseausencias,porrevisiónsmédicas,ingresoshospitalarios,etc.que na

maioría dos caso son motivo de despedimento.

Aspectos Psicosociais

11
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A investigación a día de hoxe

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                                                                  

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

Dendeas primeiras descriciónsda fibrosequística percorreuseun longo camiño, no que grazas á

achega de brillantes descricións clínico-patolóxicase posteriormentea aplicación de técnicas de

bioloxía e xenéticamolecular, chegousea coñecero defectobásicoda FQ, localizado no cromosoma

número 7, e comézasea enxergar nun futuro quizais non moi afastado, a curación desta

enfermidade mediante a terapia xénica.

Nos anos30 describiusea enfermidadeeporaquel tempo,menosdo 50%dospacientessuperabao

ano de vida. Co pasodo tempo e grazas á posta en marcha de unidades FQ especializadase á

utilización denovostratamentos e técnicas,a supervivenciafoi aumentandomellorandoclaramente

de forma constante o número de persoas adultas con fibrose quística.

A día dehoxeestamosa verun cambiorevolucionariono tratamento da FibroseQuistica. Podemos

dicir que deuun xiro de180 graosaoaparecerno mercadoo primeiromedicamentoque trata a causa

subxacenteda FQ en persoasconmutacións deaperturada canleespecíficas,éoKalydeco(Ivacaftor).

Na actualidade en Españaestemedicamentoestá aprobadoe financiado poloSistema Nacional de

Saúde dende Xullo de 2014 para a mutación G551D. 

Nos últimos días, diferentes novidades terapéuticasabriron unha perspectivaprometedorapara

pacientes con fibrose quística e as súas familias. Esta enfermidade hereditaria que afecta

aproximadamente90000 persoasen todoo mundo, é causadapor mutacións no xeneque codifica a

proteínaCFTR e afecta principalmente os pulmóns, ondea acumulación de descargaanormal que

interfiren coaocorreoperaciónnormal do mesmo. En primeiro lugar, o FDA, Axenciadealimentos e

medicamentosdeEEUU aprobouo fármacoOrkambi®,unha combinacióndecompostoslumacaftor, o

que aumenta a cantidade de proteína CFTR na superficie da célula, e Ivacaftor, responsabledo

aumentoda función da proteína,xa que atinxe a superficie.O Orkambi®,desenvolvidopolaempresa

farmacéutica VertexPharmaceuticalsIncorporated,é especialmenteindicado para pacientescon máis

dedoceanosque a enfermidadeécausadapolapresenzanos homocigotos(isto é,nas dúas copiasdo

xeneCFTR) mutación F508del, un dos máis frecuentes,e non foi probadaen pacientesdoutras

características.VertexpresentouOrkambi®para a súa aprobaciónna Unión Europeaeespéraseque a

decisión da Axencia Europea de Medicamentos se leve a finais do ano. 

En paralelo,en España,o Ministerio de Sanidade aprobouo uso do fármaco Kalydeco®(ivacaftor)

durante oitonovasmutacións no xeneCFTRresponsableda fibrosequística. Así, sonnovemutacións

(G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R e G551D, esteúltimo xa

aceptadopara o uso do fármaco) para o uso do fármaco, o cal deberíaestar dispoñible para ser

subministrado aos pacientes que o necesiten nos hospitais.                                                             

12
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6 Memoria de Actividades 2016

2 Fundamentación

Ante a inquietude familiar polaevoluciónda enfermidadee o seutratamento urxe

na AsociaciónGalegacontra a FibroseQuística a ideadepoñeren marchao Servizode

Apoio, Información e Asesoramentoa persoascon FQ e as súas familias, co fin de

aseguraros mediosnecesariospara a prevención,control e tratamento efectivoda FQ.

Ademaisdeactuar comointerlocutorescualificadosfronte á Administración, Sanidade

Nacional e Local, os medios de comunicación e o colectivo de discapacitados físicos.

É necesariomencionar,dexeitoespecial,o apoioquedendea AGFQ seofreceaqueles

persoascon FQ que se encontra a punto de recibir un transplante, e o seu lugar de

residencianon estápróximoaocomplexohospitalariono quesevai realizar a devandita

operación.Nestescasos,unido a que o transplantado debeenfrontarsea gastosextras

debidoaodesprazamentodo seuámbito habitual, coconsecuenteimpactoeconómico.A

AGFQ xestiona con outras asociaciónse xunto coa FederaciónEspañola de FQ a

posibilidadedeconseguirunha vivendapróximaaohospitalondea persoaconFQ recibe

información asesoramentoe apoio constante do persoal voluntario e laboral da

Asociación na medida do posible.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

3 Historia da asociación

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

Naceno ano 1985 e coasúa creaciónpreténdesedar apoioe información ás persoas

con FibroseQuística e as súas familias de FQ en Galicia. Comoasociaciónestamos

federadoscoa FederaciónEspañola de FibroseQuística, con FEGEREC(Federación

Galega de Enfermidades Raras e Crónicas), con COGAMI (ConfederaciónGalegade

PersoasconDiscapacidade),AGDR18ecunha asociacióndeámbito territorial, oGAEC.

A finais de 2011 asínaseun Convenioco Colexiode Farmacéuticosda Provincia da

Coruña (COFC) co obxectivode materializar as liñas de traballo emprendidasfai xa

moitosanosebríndanos a oportunidadedecomunicar a travésdas farmacias osnosos

eventos e actividades.

Actualmente, constade centosesentae setesociosrepartidospolas4 provinciasda

Comunidade Galega, tales como socios con FibroseQuística, familiares e persoas

sensibilizadas coa causa.

No ano 2016 abrimosunha delegaciónen Vigo, avenidadeTeixugueirasnº 15 Navia,

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

14
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6 Memoria de Actividades 2016

4 Obxetivos

A asociaciónpretendemellorar a calidadedevida das persoascon FibroseQuística e

as súas familias, así comoconcienciara sociedadeda necesidadedeloitar con todosos

medios posiblespara evitar os efectosindividuais, médicos e sociais derivados da

enfermidade. Para iso debemos formularnos os seguintes obxectivos:

ÅAxudar ás persoascon FibroseQuística eá súa familia a aliviar a situación descrita

con anterioridade,proporcionándollea información e o asesoramentomáis axeitado,o

que lle vai permitir afrontar, dun xeito máis san e eficaz, a situación xeradatras o

diagnóstico dunha FQ, así como a súa evolución ao longo de tempo.

ÅAsesoramentoen aspectosrelacionadoscoámbito laboral, xurídico epersoal,mediante

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

ÅRepresentaros interesesdas persoascon FQ edosseusfamiliares, informándoos dos

seusdereitos,opcións,propiciandoa súa participaciónenservizosquetendena mellorar

a situación de saúde, persoal, familiar, social, laboral, etc.

Å Favorecer e promover a utilizaci·n da rede de apoio local e auton·mico.

Å Sensibilizar aos diferentes sectores sociais

Å Mellorar a calidade de vida das persoas con Fibrose Qu²stica, NORMALIZAR.

ÅPotenciaras relacións co colectivode médicosespecialistase outros profesionaisda

saúde que interveñen no proceso da enfermidade.

Å Apoiar a creaci·n de Unidades Multidisciplinares de FQ.

Å Publicitar e difundir material did§ctico e formativo relacionado coa enfermidade.

ÅPromovera formación de todos os profesionais implicados na atención a estes

enfermos.

Å Contribu²r ao co¶ecemento, estudo e asistencia da patolox²a.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

5 Colectivo de actuación

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

PersoasconFibroseQuística eas súasfamilias, persoasinteresadasna enfermidade

e a sociedade en xeral.

Ademais incluímos no noso colectivode actuación a todos os profesionaissocio

sanitarios que dentro do seu ámbito de actuación profesional tratan coa fibrose

quística: médicos, pneumólogos, gastroenterólogos, psicólogos, enfermeiros,

nutricionistas, fisioterapeutas, xenetistas, traballadores sociais, investigadores,

profesores,etc. Institucións nacionais, autonómicas, provinciais, locais, así como

hospitais e colexios.

16
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6 Memoria de Actividades 2016

6 Ámbito territorial de actuación

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

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

A sedesocialda asociaciónestána cidadeda Coruña,C/Solis, s/n (Eirís deArriba) -

15009.A delegaciónda asociaciónencóntrasena Avenida deTeixugueirasnº 15, Navia

-36212.                                                                                                                                                                        

17
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6 Memoria de Actividades 2016

7 Organización

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

ÅASEMBLEA XERAL: É o órganosupremodegobernoda AGFQ eestáintegrada por

todos os asociados (persoas con Fibrose Quística e familiares).

Número de socios: 175

  

ASEMBLEA XERAL

XUNTA DIRECTIVA

PERSOAL LABORAL

VOLUNTARIADO

48%52%

Nº de socios por xénero

Hombres

Mujeres

Homes

Mulleres

79
75

12 6 3

A CORUÑA PONTEVEDRA OURENSE LUGO ASTURIAS

NÚMERO DE SOCIOS POR PROVINCIA

18
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6 Memoria de Actividades 2016

7 Organización

XUNTA DIRECTIVA: 

Órgano de xestión e representaciónelixidos en AsembleaXeneral a data 25 de

xaneiro de 2014. A actual xunta que está composta por:

          Å PRESIDENCIA: Juan Antonio Da Silva Irago

          Å VICEPRESIDENCIA: Guadalupe Muiño Méndez

          Å TESOURERIA: Ana Isabel Álvarez Caloto

          Å SECRETARIA: Mª Dolores Álvarez Gómez

ÅVOGAIS: Manuel Deus Lareo, Diego Ameneiro Prieto, Sara Lagoa Luaces,

YolandaGiselaMoretti Ruiz, David VarelaMíguez, CarmenMªVazquezCarpente,Jose

Luis Cividanes Matos, Juan Lago Villar.

PERSOAL LABORAL : 

TRABALLADORA SOCIAL, sededeA Coruña: Angela Moardendeo15 decembrode

2015 ata o 27 de decembro2016 , e Patricia Rodríguez Martínez dendeo 28 de

decembrode2016 ata o28 dedecembrode2017. As súascontrataciónlevarónsea cabo

a través dunha subvenciónda Xunta de Galicia, PLAN DE COOPERACIÓN,por un

períodode 12 meses,financiando o custo salarial mais o da Seguridade Social,

correndo a cargo da Asociación Galega de FQ o pagamento da liquidación. 

TRABALLADORA SOCIAL, delegaciónde Vigo: grazas a aportacióne colaboración

da Federaciónespañolade fibrosequística puidosecontratar unha traballadora social

durante 12 meses,oito horas a semana correndo a cargo deles as nóminas e a

seguridade social.

FISIOTERAPEUTA: a traves dunha subvención da Xunta de Galicia de carácter

sociosanitario contratouse unha fisoterapeuta a domicilio dende agosto 2016 ata

novembro,puidimos prolongar o seu contrato un mes mais grazas a colaboraciónda

deputación de Pontevedra.

VOLUNTARIADO: 

É o apoiofundamental en actividadesdesensibilización, información evisibilidade da

enfermidade, así como actos de recadación de fondos.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

7 Organización

A) AGFQ MEMBRO NAS ASOCIACIÓNS E FEDERACIÓNS:

Para formar parte delas págase una cuota anual.

Å GAEC (120û/ano)

A AGFQ é membrodoutras agrupaciónscomoé o casodo GAEC,GrupoAsociativode

enfermoscrónicos,creadono 2000 e co que se realizan actividadesconxuntas, como

cursos de informática.

Å FEGEREC (100û/ano)

Aínda quefoi creadoen 2009, inicia a actividadeno 2010,a asociaciónforma parteda

FederaciónGalegadeEnfermidadesRaras eCrónicas,sendoGuadalupeVicepresidente

de AGFQ, e á vez a Secretaria de FEGEREC.

Como membros de FEGEREC temos á nosa disposición talleres, asesoramentode

traballadores sociais, psicólogose sesións de fisioterapia en diferentes cidades da

comunidade galega.

Å FEDERACIĎN ESPA¤OLA DE FQ (378û/ano)

XuntámonostodasasasociaciónsdepersoasconFibroseQuística nunha federacióncon

sedeen Valenciaparaasí ter representacióna nivel estatal e internacional, defendendo

osdereitosdas persoascon FibroseQuística eas súas familias, a travésdelesa AGFQ

estasea beneficiar de fisioterapia a domicilio, de asesoramentoe información dos

últimos avances nos tratamentos.

Å CONFEDERACIĎN GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)

Xuntámonos todas as asociaciónsde persoascon discapacidadenunha confederación

con sedeen Santiago de Compostelapara así ter representacióna nivel autonómicol,

defendendo os dereitos das persoas con discapacidade e as súas familias.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

7 Organización

B) COLABORADORES

      De forma puntual ó longo do exercicio vimos colaborando coas seguintes entidades 

e viceversa:

Å Complexo Universitario Hospitalario A Coru¶a

Å Hospital Materno Infantil Teresa Herrera de A Coru¶a

Å Diputaci·n de A Coru¶a e Pontevedra.

Å Concello de A Coru¶a  e de Vigo.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                 

Å Xunta de Galicia.                                                                               

Å Asociaci·n  de  Parkinson de Galicia

Å Asociaci·n Coru¶esa de Esclerose M¼ltiple

Å Asociaci·n de Axuda aos Minusv§lidos (AVAM)

Å Fundaci·n ONCE

Å Begano, S.A

Å Escola Universitaria de Fisioterapia de  A Coru¶a

Å COGAMI.

Å Oficina de Coordinaci·n de trasplantes.

Å Colexio de Farmaceuticos da provincia de A Coru¶a.

Å Asociaci·n Galega de Lupus.

Å Cecilia Alcazar fisioterapeutas, osteopat²a y pilates.                                              

Å Europublicidad.

Å Segursystem Europa.

Å Vitlamp Electric.         

Å HOGOMAR (Fontecelta,Bodegas Altos de Torona, Bodegas Regina).        

 Å MedicalESP

Å Moviendoelmundo.                                                                                                                                                                                                                                                                                                

Å Marques de vizhoja.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

Å Vigopadel.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                            

Å Clinica Movement Studio, servizos de fisioterapia, psicolox²a.                                                                                                                                                                                                                   

Å Clinica MÛ Gabriela, en Pontevedra, servizos de Psicolox²a.                                                                                                                                                                                                                      

Å cl²nica, fisiocinco, cl²nica fisioterapia ca¶iza, Cl²nica vithas.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

8 Recursos

Recursos Materiais

En canto aos recursos materiais que dispón a asociación, moitos son os compartidos 

polas asociacións que forman o centro, como é o ximnasio e o salón de actos onde se 

realizan reunións e talleres.

 En canto ao material propio da asociación conservouse o que se vén usando ata a data. 

Dispoñemos de equipo informático, fax, internet e impresora, no despacho cedido no 

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 sala 

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

Recursos Financieiros

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

seguintes:

Å As cotas que pagan os socios e os colaboradores

Å Subvenci·n da Deputaci·n da Coru¶a: 3,982û.                                                                                                                                                                                                                                             

Å Subvenci·n da Deputaci·n de Pontevedra: 5780û

Å Subvenci·n da Xunta de Galicia para a contrataci·n de persoal laboral. "Plan de 

Cooperaci·n Europeo": 17667û                                                                                                         

Å subvenci·n da Xunta de Galicia programa sociosanitario: para a contrataci·n dunha 

fisioterapeuta a domicilio: 5300û

Å Subvenci·n do Concello da Coru¶a: 2072,00û,                                                                                                                                                                                                                               

Å Subvenci·n concello de Vigo: 1.148,18û

Å Donativos procedentes da postulaci·n realizada en 2016 con motivo da celebraci·n do 

Día Nacional da FQ e das diferentes actividades que se levaron a cabo este ano e a 

lotería de Nadal.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

9 Novas tecnoloxías

Sede social: C/Solis, s/n (Eirís de Arriba) - 15009 A Coruña Tel. 981 240 867                                                   

M·bil: 650 40 45 26 ð C.I.F. G-15088396 ð E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org                                                                                         

Delegación: Navia, Avenida de Teixugueiras nº 15 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

Páxina web. www.fqgalicia.org

Facebook: Fibrosis Quística de Galicia.

Twitter: @FQGalicia.

Unha forma de dar visibilidade á Fibrose Quística e dar a coñecer os nosos eventos e 

noticias.

23
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6 Memoria de Actividades 2016

10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS PROPIOS: 

- TRABALLO SOCIAL: Horario:Luns a Venresde9.30 a 14.00 hs (Luns emércoresde

15:15 a 19:00hs).Lugar: en Eiris deArriba, c/ Solis s/n, A Coruña. Tarefas:xestións

administrativas, preparar documentación relacionada con subvencións e as súas

correspondentesxustificacións, información sobreos servizosdispoñibles,achegade

documentación sobre a enfermidade, derivacións, busca de recursos, reunións,

información á prensa escrita, as televisións, etc.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                        

- FISIOTERAPEUTA a domicilio: grazas a dúas subvenciónsa da deputaciónde

Pontevedrae da Xunta, Conselleríade Sanidade, puidemosatenderos sociosdende1

agostoata o 31 denovembrodo 2016, contratandounha fisioterapeutaque atendeua

provincia de Pontevedrae Ourensecon sesiónsde fisioterapia respiratoria no propio

domicilio da persoa e con coste gratuito. 

- PSICOLOXÍA: A través da colaboracióneconómicada deputación de Pontevedra

puidoseofertar servizodepsicoloxíana clínica deMovementStudio, ubicadaen Vigo e

na clínica de Maria Gabriela, ubicada en Pontevedra. 

- CLINICAS DE FISIOTERAPIA:

ÅClínica Cecilia Alcázar Alonso domicilio en avenida Val Miñor nº 6 1º G, Nigrán

código postal 36350, servizo de fisioterapia respiratoria.

ÅClínica Movementstudio domicilio en calle Nicaragua nº 51 baixo,Vigo Pontevedra,

servizo de psicoloxía e fisioterapia respiratoria.

ÅClínica fisioterapia A Cañiza , domicilio en A cañiza Rúa do Progreso49 baixo.

Servizo de fisioterapia. 

ÅHospital nosaseñoradeFatima: condiferentesclínicas na provinciadePontevedra,as

cales atenderon os socios da zona de Pontevedra mais alexados do centro de Vigo.

Ę Cl²nicas Vithas Fisium Pontevedra.

Ę Cl²nicas Vithas Fisium Mar²n.

Ę Cl²nicas Vithas Fisium Vilagarc²a

                                                                                                                                                                       

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org
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6 Memoria de Actividades 2016

10 Servizos realizados pola AGFQ

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACIÓN DA FEDERACIÓNGALEGA DE

ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.(FEGEREC)

1. PSICOLOXÍA: Responsables:DoloresVinagre e María JesúsGómez.Lugar: c/Solís

s/n (Eirís de Arriba) A Coruña.

2. FISIOTERAPIA. Lugar: Clínica Fisioterapia Nigrán (Pontevedra)e c/Solís s/n

(Eirís de Arriba) A Coruña.

* SERVIZOS ALLEOS COA COLABORACIÓNDA FEDERACIÓNESPAÑOLA DE

FIBROSIS QUÍSTICA.

SERVIZO DE FISIOTERAPIA A DOMICILIO: Responsable: Erea Bao, fisioterapeuta.

Ámbito de actuación: persoascon Fibrose Quística da Coruña e Pontevedraen

localidadescomo:A Coruña, Oleiros,Cerceda,Culleredo,Vilagarcía, Cangas, Moaña,

Vigo...

Obxectivos/tarefas:formar e explicara importancia e os beneficiosda fisioterapia ás

persoascon FQ, mellorar a capacidadetorácica ás persoascon FQde os enfermos,

desobstruciónbronquial, facilitar a limpezadas vías aéreas,previndoasí, as infeccións

bronco-pulmonares.Diminuír a sensación de disnea, ensinar a realizar exercicios

respiratoriose a utilización de aparatosdestinadosá fisioterapia, correcciónpostural

para evitar deformidades e dores músculo-esqueléticos,aumentar a adherenciaao

tratamento, etc.

Recursos materiais: vehículo particular, ximnasio do centro, Centro médico de

Pontevedra,fonendoscopio,fita métrica, aparatosdefisioterapia: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 súas tarefas consistiron en asesoramento,

información as persoascon fibrose,xestiónde recursos,solicitudese xustificacións de

subvencións, colaboracións en actos de concienciación e sensibilización...

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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10 Servizos realizados pola AGFQ

ASOCIACIÓN GALLEGA DE FIBROSE QUISTICA

Servizo de fisioterapia a domicilio. 

Responsable/Recursos Humáns: Teresa Alonso, fisioterapeuta.

RESULTADOS ANO 2016:

A Coruña

Arillo

sesións/usuario sesións/usuario

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

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

Delegación: Avenida de  Teixugueiras nº 15- 36212 E-mail: tsvigo@fqgalicia.org

4 7

Gastos de contratación: Nóminas+ seg social+ 

desprazamentos = 1500û mes

custo medio sesi·n/usuario: 60û

12

79

17 13 7 13 4 13 11

Nº DE SESIÓNS POR LOCALIDADES

23 3 25

157

13

170

PONTEVEDRA OURENSE TOTAL

Número de sesións/usuarios 2016 (durante 4 
meses)

Usuarios Sesións

26
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6 Memoria de Actividades 2016

10 Servizos realizados pola AGFQ

ASOCIACIÓN GALLEGA DE FIBROSE QUISTICA

Servizo de intervención social

Responsable/ Recursos humans: Angela Moar Varela, trabajadora social

6

4

1 0 0

5

14

5

0 2

21

A CORUÑA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL

Número de intervencións sociais por 
comunidade autónoma

Intervención social directa Intervención social telefónica

27
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10 Servizos realizados pola AGFQ

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUÍSTICA.

Servizo de fisioterapia a domicilio. 

Responsable/Recursos Humáns: Erea Bao, fisioterapeuta.

RESULTADOS ANO 2016:

Bueu

Total

Arillo

O Ferrol

O Rosal

Total

O Rosal

Vilaboa

A CORUÑA

16

sesións/usuario

1

sesións/usuario

11

sesións/usuario

A Coruña

PONTEVEDRA LUGO- OURENSE TOTAL

6

sesións/usuario

Sanxenxo

Vigo

Pontevedra

68
1 47 36 17 18 2 9 9 1

208

0

50

100

150

200

250

Número de sesións por localidades

4 1 0 0
5

161

5
0 2

210

A CORUÑA PONTEVEDRA LUGO OURENSE TOTAL

Número de sesións por usuario

Intervención social directa Intervención social telefónica

28



LUGO- OURENSE TOTAL

83 8 91

PONTEVEDRA

  
  

  
M

e
m

o
ri
a

 d
e

 A
c
ti
v
id

a
d

e
s
  

  
2

0
1

6
Memoria de Actividades 2016

10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE FIBROSIS QUÍSTICA.

Servizo de intervención social

Responsable/Recursos Humáns: Andrea Carrera Garcia, trabajadora social

RESULTADOS ANO 2016:

sesións/usuario sesións/usuario

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org                                                                                                                                                                                     
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22
11 5 4 3 3 2 2 2 2 4

61

Número de intervencións sociais 
telefónicas por localidade

16

8
1 1 4

30

Vigo Pontevedra Oia Mos Ourense TOTAL

Número de intervencións sociais 
directas coa persoa

29
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACIÓN GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.

Servizo de fisioterapia Nigrán. (coste sesi·n: 10û resto subvencionado 15û)

Servicio de fisioterapia FEGEREC A Coruña. 

RESULTADOS ANO 2016:

A CORUÑA

NIGRÁN

TOTAL

A CORUÑA NIGRÁN TOTAL

0 20 20

sesións/usuario sesións/usuario sesións/usuario

Coste usuarios 1270û

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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0 6 60

116 116

A CORUÑA NIGRÁN TOTAL

Número de sesións/usuarios de fisioterapia 
en FEGEREC- 2016

Usuarios Sesiones
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Usuarios Sesiones

1 6

1 6

10

sesións/usuario
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10 Servizos realizados pola AGFQ

FEDERACIÓN GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS.

Servicio de Psicoloxía FEGEREC A Coruña. (coste sesi·n: 20û)

RESULTADOS ANO 2016:

A CORUÑA

TOTAL

A CORUÑA

1

6

1

6

USUARIOS SESIONES

Número de sesións/usuarios de Psicoloxía 
en FEGEREC- 2016 

A CORUÑA TOTAL
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11 Visibilidade

FEBREIRO

Colaboración con FEDEREG no Día Mundial das Enfermidades 

Raras e Crónicas
Como en anos anteriores, a Asociación Galega de Fibrose Quística, colaborou

activamente nas actividades organizadas por FEDEREGo día 29 de Febreirocon

motivo do Día Mundial das EnfermidadesRaras e Crónicas.Participou en mesasde

postulación e información e distintos actos en diferentes puntos da Comunidade

Autónoma de Galicia. A AGFQ participou nas mesasdo CentroComercialMarineda

City, Monte Alto e obeliscoos días 27 e 29 de febreiro.Ademais, o día 29 de febreiro

realizouseun flashmobna explanadada TorredeHérculesdeA Coruña,conunha gran

asistenciadepúblico,ademaisdosrepresentantesdas diferentesasociacións,membros

de FEDEREGe afectados.O presidentede AGFQ, Juan A. Da Silva, tamén estivo

presente nos actos como representante da asociación.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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32



  
  

  
M

e
m

o
ri
a

 d
e

 A
c
ti
v
id

a
d

e
s
  

  
2

0
1

6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

ABRIL
Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

O domingo 3 de abril tivo lugar o II Trail DesafíoOia Marqués de Vizhoja, na

localidadepontevedresade Oia, coaorganización por partedo Club CorneliosRaiders.

Nestaocasión,a AGFQ participou inicando así as súas actividadescon motivo do Día

Nacional.

Organizamosdiferentesxogosemanualidadesparaosmais pequenos,comezandocon

carreirasde sacos,pinta-caras, jumping clay e rematamosa xornada con un showde

maxia, da man de Leo Laíño, a cal deixou abraiadosa todos os asistentes.Tamén

puxemosun punto de información para todosaquelesque quixeron acercarseecoñecer

algo mais sobrea FibroseQuística. Tivo unha gran acollida tanto dos participantes

como dos medios de comunicación.

No mesmomes,o día 30, estivemosna Andaina -Trial Vila de As NevesMarquésde

Vizhoja, tamén organizada polo Club Cornelios Raiders, os que lle agradecemos

profundamente a súa colaboración para dar visibilidade a Fibrose Quística.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL
Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL
Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL
Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja
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11 Visibilidade

ABRIL
Trail DesafiOia Marqués de Vizhoja
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37



  
  

  
M

e
m

o
ri
a

 d
e

 A
c
ti
v
id

a
d

e
s
  

  
2

0
1

6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

ABRIL

Asamblea Anual da AGFQ
O sábado 16 celebrouse no Hospital Marítimo de oza a Asamblea Anual de AGFQ.. 

Contamos coa presenzade Lidia Sánchez Edreira e María Gabriela Domínguez

Martínez, psicólogasclínicas, as cales impartiron unha charla sobre os aspectos

psicolóxicosrelacionadoscoaFibroseQuística, resaltandoas ocasiónsnas que podeser

mais necesario acudir a este tipo de profesionais, como poden ser:

-o momento do diagnóstico

-a etapa da adolescencia

 -antes ou despois do transplante...etc

A conferencia tivo o obxectivode presentar a estas profesionais e o traballo tan

importante que desenvolven,postoque comezarona colaborarcoaAGFQ atravésdeun

convenio que se puxo en funcionamento durante este ano. 

Durantea asembleaosasistentestiveron a oportunidadedeplantexartodasascuestións

e dúbidas en canto o exposto polas poñentes.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL

Asamblea Anual da FEFQ

Burgos

Os días 22, 23 e 24 de abril celebrouse no Centro CREER (Centro de Referencia Estatal 

de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus familias) situado na localidade 

de Burgos, a Asamblea Anual da Federación Española de Fibrosis Quística. Asistiron a 

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

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística
O mércores27 tivo lugar un dosdía mais esperadosparaa nosaasociación,queéoDía

Nacional da Fibrose Quística. Para celebrar esta data organizáronse distintas

actividadeso longo detoda a xeografíagalegadurante osmesesdeabril emaio. Dende

as redessociais,escolas,clubs deportivos...o seguimentofoi espectacular,aproveitamos

para agradecera todas aquelas persoasque participaron de unha forma ou outra.

Ademais tivemos a honra de contar con deportistas como Michel Salgado, Juan

Rodríguez,Manel Fernández,JulenGuerreroéahoradepromocionarestadata. Estefoi

o noso itinerario a favor da visibilización da FQ: 

Comezamoso domingo dia 3, coII Trial DesafíoOia MarquésdeVizhoja,na localidade

pontevedresa de Oia, que comentamos anteriormente.

O mércores27, estivemoscoastradicionais mesasdepostulaciónen: A Coruña(Rúas

Juan Florez, Obelisco e Novos Ministerios)  Vigo( Alcampo de Avenida Madrid).

O sábado 30 continuamos a celebración coas mesas de postulación en: A

Coruña(CentroComercialCatro camiños, Carrefour e Alcampo) Vigo(Alcampo Coia),

Narón (Centro Comercial Odeón).  

O sábado7 de maio, a banda de rock Prime Ministers deron a favor da AGFQ un

concerto benéfico no Garufa Club de A Coruña.

E o sábado21 de maio, Manu Escuderofixo tamén un concertobenéficoa favor da

AGFQ e a Fundación AdELA-AgaELA coa colaboración do Concello de Vigo.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística 
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística 
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística
Todas as actividades programadascoa intención de celebraro dia nacional da FQ

tiveron unha acollida impresionante, foron un éxito en divulgación e recaudación,

incluidas menciónsna prensae entrevistasrealizadas a algúns membrosda AGFQ..

Un éxito que dendeaquí queremos agradecera todas aquelas persoasque fixeron

posible ese recoñecemento a FQ.

 MESAS POSTULACIÓN A CORUÑA

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística

 MESAS POSTULACIÓN A CORUÑA
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística

 MESAS POSTULACIÓN VIGO
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística

MESAS POSTULACIÓN FERROL
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística
 CONCERTO BENÉFICO BANDA DE ROCK PRIME MINISTERS (Garufa Club A 

Coruña)

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística

 CONCERTO BENÉFICO MANU ESCUDERO
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11 Visibilidade

ABRIL

Día Nacional da Fibrose Quística

 CONCERTO BENÉFICO MANU ESCUDERO NA PRENSA
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

MAIO

Día Mundial do Lupus

A Coruña

Os días 7 e10 demaio, con motivo da celebracióndo día mundial do Lupus, a AGFQ

colaboroucon devandita entidade coapostulaciónnas mesasinformativas colocadas

na provincia de A Coruña.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

MAIO

Fashion hair night

Ferrol

O xoves 12, de 19:30h a 21:30h, a AGFQ tivo a sorte de colabrar coa perruquería do 

carrefour de Ferrol, Tesoiras, nunha Fashion Hair Night .Unha iniciativa especial, que 

por un prezo incr²ble de 5 û, realizou peiteados estupendos. A acollida foi espectacular e 

todo o recaudado foi donado a nosa asociación.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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11 Visibilidade

MAIO

Carreira Solidaria Colexio Jorge Juan Perlio

Ferrol

A AGFQ  participou o sábado 21 de maio en Fene, co colexio  Jorge Juan Perlio. Como en 

anos anteriores, o recaudado no mercado destinárono a distintos proxectos sociais. Alí 

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

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

MAIO

Volta solidaria a España polas Enfermidades Raras

A AGFQ quixo mostrar o seu apoioa Volta Solidaria a EspañapolasEnfermidades

Raras. Este proxectoestivo impulsado por Marcos Bajo e Minerva González, dous

deportistascon discapacidadevisual, osque quixemosacompañareapoiaro venres27

en Santa Cruz(Oleiros, A Coruña) 

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

Colaboración coa Cruz Vermella

A Coruña

O día 4 dexuño, a AGFQ colaboroucoaCruz Vermellamediantea vendadecupónsde

lotería do Sorteo de Ouro 2016 e axudou á recaudaciónde fondos cunha mesa de

información no Corte Inglés de A Coruña.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

Asistencia a Mesa de debate da Consellería

O dia 14, CarmenCarpente(vogalda AGFQ) acudiu a mesadedebateda Consellería

en representaciónda nosa asociación.O debateversousobreas políticas sanitarias da

nosa comunidade, tratando temas tan relevantescomo poden ser a igualdade de

oportunidadespara accedero sistema con independeciade onde resida a persoaou a

tarxeta sanitaria única. A AGFQ aproveitoua xornada para solicitar unha unidade

específicapara a FibroseQuística e dar entrada a medicaciónaprobadapola Unión

Europeaque tanto axudaría a pacientesconestaenfermidade.acudiua mesadedebate

da Consellería en representación da nosa asociación.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396

Tel. 981 240 867 Móbil: 650 40 45 26E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org 
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis"

Santiago de Compostela

O sábado11 de xuño, estivemosen Santiago de Compostelaxunto coa Federación

Española de Fibrosis Quística, participando na iniciativa "TENIS A LA CALLE,

NADIE SIN TENIS" promovidapolasFundaciónsJuanCralosFerreroeDeporteJovendel

Consejo Superior de Deportes. 

A iniciativa, que nesta ocasióncontou tamén coa colaboraciónda Fundación USC

DeportivaedoConcellodeSantiago deCompostela,desenrolouseoaire libre na Prazada

Quintana xusto por detrás da Praza do Obradoiro.

O nenosdeentre4 e16 anos,tiveron a oportunidadededesfrutar do tenis demaneira

totalmentegratuíta, coñeceras técnicasno desenrolodo xogoexercitarestedeportenas

distintas pistas de mini-tenis que se instalaron. 

O obxectivode esteevento foi achegaro tenis a infancia e a xuventudea través do

coñecemento e a práctica.

Este programa colaboracoa FederaciónEspañolade Fibrosis Quística divulgando o

traballo que realiza a entidade para mellorar a calidade de vida das persoasque

conviven con esta enfermidadee axudando a que esta patoloxíanon siga sendotan

descoñecida.                                                                                         

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

Street tenis "Tenis a la calle, nadie sin tenis"

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

"Surfing é vida"(Praia de Doniños)
Denovoesteano, a FederaciónEspañolade Surf volveua contar coacolaboraciónda

FederaciónEspañoladeFibrosisQuística ecoaAGFQparaa celebracióndoCampionato

de Surf de España2016, dendeo luns 27 de xuño ata o domingo 3 de xullo, ambos

días incluídos. 

O evento,igual que na súa anterior edición, levousea cabona Praia de Doniños en

Ferrol(A Coruña)A AGFQ tivo a oportunidadedecolocarunha mesainformativa para

acompañar a todos os asistentes durante a súa celebración. Paralelamente o

campionato,houbodiversas actividades relacionadasco medio ambiente, ca arte e o

deporte. 

"Surfing évida" enténdesecomoun programasocial-deportivoque ten a intención de

crearun vínculo eun COMPROMISOentreFederacións,Clubs eEscolascosafectados

de FQ. Poloque serealizaron actividadescoaintención de reforzar esacolaboracióne

facervera melloradecalidadedevida que supónpracticarestedeporte.As actividades

foron:  

O mércores29 dexuño: Clasedefisioterapia respiratoriadirixida osmonitoresdesurf

que participan ou queren coñecer o programa de "Surfing é vida"  

O sábado2 de xullo: Charla programa"Surfing é vida" em primeira persoa,obradoiro

Surfart e Masterclass gratuita de surf para persoas con FQ.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                    

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

"Surfing é Vida" (Praia de Doniños)

Ferrol

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

"Surfing é Vida" (Praia de Doniños)

Ferrol

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

V Congreso da Federación Española de Fibrosis Quística

Sevilla

Os días 25 e26 dexuño celebrouseen Sevilla o V Congresodela FederaciónEspañola

de FibrosisQuística, dirixido principalmenteas persoascon FQ e as súas familias. O

obxetivodeestecongreso,que secelebracadadousaños,éo dedar a coñeceras últimas

novidadesrelacionadascoaenfermidade.Ademaisesteanopuidoseseguir endirectopor

internet. Represenatntesda AGFQ achegáronseata alí e disfrutaron das diferentes

actividades e relatorios programados.Esta edición,con 200 asistentes, triplicou o

número de asistentes en relación o ano anterior. Ata alí se desprazarono noso

presidente, Juan A. Da Silva e Carmen Carpente (vogal) en representación da AGFQ.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XUÑO

Reunión co Consello asesor de Pacientes no Hospital Álvaro Cunqueiro

O día 20 dexuño a direccióndochuvi mantuvo unha reunión con70 representantesde

colectivosde pacientes,entre eles o noso presidente,representandoa Asociación de

fibrosequística, o motivo da reunión foi o anunció de que na áreasanitaria de Vigo

constituiráse o primer conselloasesorde pacientesque existeen Galicia. Tratasedun

órgano de participación para asesorara dirección dos hospitais públicose centrosde

saúde, de forma que trasladen as inquietudes dos pacientes e non solo dos

profesionales.Aínda non está definido o número de persoasque formarán o novo

órgano asesor, aínda que o Sergas prometeu que estarán representados todolos colectivo.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XULLO

 IV Carreira Popular (Tomiño)/IV Festa das Asociacións

O sábado9 de xullo, celebrousena localidadede Tomiño a IV carreira Popular de 7

km.Este ano voltou a contar coa presenzade membros da AGFQ. A

carreirativo lugar no marcoda IV FestadeAsociaciónslevadaa cabono concello,onde

osveciñoseasociaciónstiveron a oportunidadede reunirsee desfrutar dunha tarde de

deporteemovementoasociativo.A AGFQ estivopresenteen estascelebraciónsconunha

mesainformativa edepostulaciónna que o nosopresidente,JuanA. Da Silva eDiego

Ameneiro(vogal)estiveronpresentespara divulgar e concienciarsobrea FQ a todosos

aqueles que se animaron a achegarse ata alí.                     

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XULLO

Zumba en Betanzos pola Fibrose Quística

O venres29 dexullo, levousea cabona Praza GarcíaHermanos(Praza do Campo)en

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

especialistaseun dj que fixeron movero esqueletotanto a maiorescomoa pequenos.A

masterclassestivoorganizada poloI CampusMultideporteBetanzoscoacolaboracióndo

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

tivemos a oportunidade de ofrecer información sobre a Fibrose Quística.

sede social: C/Solis, s/n (Eir²s de Arriba) - 15009 A Coru¶a ð C.I.F. G-15088396                                                                                                                                                                                   
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6 Memoria de Actividades 2016

11 Visibilidade

XULLO

Zumba en Betanzos pola Fibrose Quística
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