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1. cQue é a FibroseQuistica?

E unha enfermidade cronica, hereditaria, non contaxiosa e dexenerativa que representa un
grave problema de saude que se transmite de pais a fillasenéticamente. Afecta

principalmente aos pulmons e ao sistema dixestivo.

C’En que Consiste? ORGANOS AFECTADOS POR FQ

Consiste nunha alteracidén xenética que afecta as zon: ,,u.oues. n\ TR
Sronguiectasias

do corpo que producen secrecions, dando lugar a ur 50050

Neumotorax
Wrnld- de clero an sudor

espesamento e diminucién do contido de auga, sodio ..

Obetrucsidn billae PANCREAS:

Disbetes insullna-dependientes

INTESTINO: nsuficiencia enzimatica

potasio orixindndose a obstrucidon das canles que  ieomecns

transportan esas secrecions e permitindo que c J!‘
devandito estancamento produza infeccions €

ORGANOS REPRODUCTORES:
infertilidad masouling
Ausencia de vias deferentes

inflamacions que destrien zonas do pulmoén, figado, pancreas e sistema reprodutor

principalmente.

¢, Cales son os sintoma?

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, obstrucidns intestinais, ...

3. Problemas respiratorios: Tose repetitiva e esgotadora, infeccidns respiratorias
frecuentes, dificultade respiratoria

4. Afeccidn hepatica, con pequenas alteracions nos condutos biliares intrahepaticos, fibrose
focal biliar, multifocal por franca cirrose biliar.

5. Presenza de alteracién na tolerancia a glicosa e diabete. Os sintomas adoitan aparecer

nos primeiros anos de vida e poden ser mal interpretados atrasando o diagndstico.
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2. AASOCIACION GALEGA DE
FIBROSE QUISTICA DENDE 1985

A Asociacion Galega de Fibrose Quistica ten como misidon contribuir o
cofiecemento, estudio e investigaciéon sobre a fibrose quistica, asi como
promocionar e levar a cabo toda clase de acciéns destinadas a mellorar a

situacién das persoas con fibrose Quistica e das suas familias

A AGFQ ten como visidon constituirse nunha entidade consolidada e
amplamente recofiecida pola sociedade en xeral, polos seus valores,
compromisos e liderado nas metodoloxias de traballo e na procura da

excelencia nas actuacions dirixidas o grupo social das persoas afectadas de

fibrose quistica e das suas familias.

{| Democracia interna.

{| Solidariedade entre os seus membros.

I Impulso da participacién dos seus membros e todas as suas actuaciéns.
9l Transparencia e publicidade na xestién e actuacion dos seus socios.

91 Defensa das necesidades xerais por encima de intereses particulares.

i A defensa do grupo social como titular de dereitos, evitando os mensaxes

sentimentalistas, paternalistas ou asistenciais.

Obxectivo:
Atencion integral as persoas con Fibrose QuistBaas suas familias para logramha
mellor calidadede vida.
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3. XUNTA DIRECTIVAE
EQUIPO TECNICO

COMPOSICION XUNTA DIRECTIVA

ASAMBLEA

XUNTA DIRECTIVA

Diego Ameneiro Prieto
PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

M2 Dolores Alvarez

Ana Alvarez caloto » ale
M2 Carmen Vézquez Carpente LEERAL

PERSONAL ’

SERVIZO DE

Maria Miguélez Miguéz ATENCION
INTEGRAL

SERVIZO DE
FISIOTERAPIA

Guadalupe Muifio — _[ ]

Borja Bermudez Millan |

]

SOCIAIS

Jose Luis Cividanes [RABSCLADORAS lF|s|o'rERApEUTAs

David Varela

Andrea Carrera

Luz Sotuela

Pedro Barbolla

Erea Bao

Inés Ramil
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4. LOCALIZACION E SOCIOS
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NUMERO DE PERGOKWADAS T(

250

217
200
150
106
100 81
50 18
0 | [e——

B A Corufia M Pontevedra M QOurense l]Lugo Asturias [ Barcelona ' Total

NUMERO DE PERSGOKBLSDAS CO

33
' 28

A CORURNA LUGO PONTEVEDRA OURENSE TOTAL
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)
5. SERVIZOS DA ASOCIACION

Area de traballo social

Servizo de informacion e orientaciéon: dende este servizo proporcionamos informacién, recollemos

as demandas e ofrecemos asesoramento a todas aquelas persoas que se pofien en contacto coa nosa

Asociacion.
Numero deintervencionssocias 2021 Valoracion do servizo
40 35
30 Obtencion de resultados 9
20 18 Tempo de respo sta 9
10 a ; 3 Trato recibido por parte
0 _— da traballadora 9
0 & (2 (o) >
S 4?3’ @& \,OQ" 8" Grao de satisfaccion co servizo
(Y <& o®
v Qo° 9

ACCION REALIZADAS

Informaciéon Xeral
Contabilidade 10%Rlanificacion de
20% actividades de
sensibilizacién
10%

Administracion
base de datos
10%

Tramites y
prestaciéns sociais
5%

Xestion de
proxectos
45%
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SERVIZO DEISIOTERAPIA RESPIRAIA

Con respecto a fisioterapia respiratoriaconstitie un dos tratamentos fundamentais e obrigados
nos pacientes con FQ, supén o 80% dos diferentes tratamentos destes enfermos en canto a
beneficios de saude se refire, xa que de non practicarse corre perigo a vida do paciente. A sua
practica debe facerse de forma regular, diaria e na maioria dos casos varias veces o dia. O ano
2021debido a pandema as sesidns realizaronse tanto presencial como onisécomo tamén
grupos de exercicio fisico para motivar o deporte.

Numero total de sesions fisioterapia

1

W Pontevedra ™ A Coruiia-Inés = A Corufia- Erea ™ Qurense ™ Total

Valoracién do servizo

Satisfaccion cos resultados
obtidos 9

Grao de satisfaccion
fisioterapeuta 9

Grao de satisfaccion co

servizo
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PROGRAMA DE EXERCICIO FISICO

2. Mi satisfaccion general con el programa ha sido: Q
T respusstas

¢ 4571 %)

: 3(420%)

2

1

uqnlﬁf,} ncnlﬁf,} 00 %)
1]
1 2 3

4 rondas de 9 gfercicias en ol
sentido de fas agujas del relof

Plensa
superior +
nmlsenudﬁln

[N TN

(o |

N\ A
2 r& H
¥ 2 A 5
2 ann

AP = e Oxigeno |, . no deberd bajar da 34 putes por debajo de la
de reposo y nunca deberd ser Infcduv 2190%. La Sarmacidn Subjetiva de Exfuero (S5E) no deberd sar ﬁ 8 {Oﬂ
suparce 2 7-8 purtos. El paticipante deberd parar o disminnar la wtansidad cuando e nacesarnio. nhca
Hpulae Sliciings dal Fisioterapeuta: Pedro Barbolla -

1. Segln tu percepcion. marca las areas dénde valoras que el programa ha tenido mayor
efecto positive en tu caso.

7 respusstas

@ En mi estado de Animao

@ En mi funcion respiratoria.

@ En mi condicign fisica: fuerza,
resistencia, flexibilidas.

@ En mi estade de s3lud en genersl,
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SERVIZOS PROFESIONAIS EN CLINICA

Este ano as sesion en clinicas vironse mermadas e diminuidas debido a pandemia xa que tiveron
que pechar durante o ano e os pacientes tinan medo de acudir polo que diminuiron

notablemente con referencia a anos anteriores.

FISIOTERAPIA
CECILIA ALCAZAR (PONTEVEDRA): 20 Sesins

SIPNASE (A CORUNA): 23 sesbns

MOQUI NOS FISIOTERAPIA (OURENSE): 66 sesins

TOTAL: 109

NUmero sesiéomesuais Ourense

Gabriela Dominguez(Pontevedra) 1 seson
Gema Carrera ( Vigo). 14 sesins
Emilia Martinez (Ourense): 17 sesbns

PSICOLOXIA TOTAL: 32
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ACTIVIDBRES DIVULGATIVAS E DE
COLABORACION

Dende a Asociacidn promovemos e participamos nunha serie de actividades nas que o
noso obxectivo principal e dar visibilidade a FQ e posicionar a nosa entidade. Moitas de
elas son promovidas altruistamente por axentes externos para captar fondos
destinados 6 desenrolo dos nosos servizos.

XORNADAS, ASEMBLEAS

ASAMBLEA ASOCIACION

ASAMBLEA FEGEREC
JORNADAS PUERTAS ABIERTAS DE FEDER
ASAMBLEA FEFQ

ASAMBLEA COGAMI
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ACTIVIDADES DE REPRESENTACION
REUNIONDO CONSELLO ASESOR DO PACIENTE
DIA MUNDIAL EN EL CONGRESO

ENTREVISTA EN CADENA SER

X CONGRESO FUNDACION GRUPO DEVELOP

Il FORO DE INNOVACION HOSPITAL ALVARO CUNQUEIF

= "-‘; ﬁFibmsie
- Quistica
A
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m—e————

NOTAS DERENSA EN DIA NACIONAL Y MUNBIAL
ILUMINACION EDIFICIOS
CAMPEONATO DE SURF

SEMANA DA MOBILIDADE EUROPEA

CHARLA NO COLEXIO DE ENFERMERIA

% §OCIE

Doscientos gallegos, a la espera de que se
apruebe ¢l medicamento que necesitan

——————

Thergn lufewy
(i pa ws
AT
TR R .

be baavqewe

«E) pacerue snira en un cwculo de inflimadon dnkenitn. <=

e puede acabar incheso mon tEsplante pulmesars
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AREA DE TRAB&ALBOCIAL

Terdn cardcter de continuidade nas funcidns e tarefas que se levan realizando o longo do tempo
na asociacion por parte das traballadoras sociais tales como:

- Solicitude, desenrolo e xustificacion de proxectos e subvencions.

- Coordinacién dos programas de Atencidn psicoldxica e de Fisioterapia respiratoria.

- Organizacién de actividades e talleres para socios, asi como apoio nas actividades
divulgativas e de fomento da actividade fisica e o deporte.

- Deseno e posta en marcha de novos proxectos e iniciativas.

- Canalizacion das demandas e necesidades mostradas polos socios.

- Avaliacion das actividades da asociacion.

- Realizacidon de proxectos e xustificacions dos mesmos.

- Mellora continua na atencidn social prestada.

- Envio e solicitude de EPIS.

AREA DBSISTENCIA E COIDADO DA SAUDE

- Mantemento das antigas colaboracions e apertura de novas colaboracions coas distintas
clinicas de psicoloxia en todo o territorio da comunidade de Galicia.

- Mantemento e consolidacién do Programa de Fisioterapia respiratoria Domiciliaria en
tres focos de atencién Ourense, Pontevedra e A Coruiia.

- Motivacion o deporte. Programa de sesidns grupais online.

AREA DIVULGATIVA E DE VISIBILIZACION

- Reivindicacién dos novos medicamentos aprobados pero que ainda non estdn postos en
circulacion.

- charlas de informacidn en colexios ou hospitais.

- Xornadas dirixidas tanto a pacientes como profesionais para informar sobre os novos avances
en FQ.

- Realizacién de diferentes actividades de visibilidade e deportivas. Pendentes davolucion pandemia.
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