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1. ¢Que e a Fibrose Quistica?

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

principalmente aos pulmons e ao sistema dixestivo.

¢En que consiste?

Consiste nunha alteraciéon xenética que afecta s ORGANOS AFECTADOS POR FQ
zonas do corpo que producen secrecions, dando “\
. o’j e

PULMONES:
Sronguiectasias

lugar a un espesamento e diminucion do contido de e

Neumotorax
Pérdida de cloro en sudor

auga, sodio e potasio orixinandose a obstrucidn das o
Obetrucsidn billae PANCREAS:
.’ oy Disbetes insullna-dependientes
canles que transportan esas secrecions e permitindo Lo \ Sl el it
0 econial

- J ORGANOS REPRODUCTORES:
Wnfertilidad masouing

que o devandito estancamento produza infecciéns e iersd ;
usencia de vias deferentes
inflamacions que destrien zonas do pulmén, figado, J ‘;

pancreas e sistema reprodutor principalmente.

SCales son os sintomas?

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, infeccidons 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 misiéon 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

situacidn das persoas con fibrose Quistica e das suas familias

A AGFQ ten como vision 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.

e Democracia interna.

Solidariedade entre os seus membros.

Impulso da participacién dos seus membros e todas as suas actuacions.

Transparencia e publicidade na xestidn e actuacién dos seus socios.

Defensa das necesidades xerais por encima de intereses particulares.

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

sentimentalistas, paternalistas ou asistenciais.

Obxectivo:
Atencion integral as persoas con Fibrose Quistica e as suas familias para lograr unha
mellor calidade de vida.
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3. XUNTA DIRECTIVA E
EQUIPO TECNICO

COMPOSICION XUNTA DIRECTIVA

ASAMBLEA

XUNTA DIRECTIVA

Diego Ameneiro Prieto
PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

M2 Dolores Alvarez

ViCEPRESDENTE

secremma

_ Ana Alvarez caloto 2 4
_ M2 Carmen Véazquez Carpente frizity ’ [ ’
_ Guadalupe Muifio ﬁl = Iﬁ
_ Maria Miguélez Miguéz S‘I\Eg'é:{‘i”; ' FISIOTERAPIA
_ Borja Bermudez Millan [
_ Jose Luis Cividanes TRABALLADORAS lF|S|0TERAPEUTA5
_ David Varela

Andrea Carrera

Pedro Barbolla (ata xullo 2022)

Ana Belén Estevez (desde agosto de 2022)

Erea Bao

Inés Ramil (ata xufio de 2022)
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4. LOCALIZACION E
PERSOAS ASOCIADAS

Sede: Avenida de Arteijo n? 85 A Coruia 15007 Delegacion de Vigo: Avenida de Teixugueiras n® 15-36212
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NUMERO DE PERSOAS ASOCIADAS TOTAIS

218

105
83

18
8 3 1
I

A Corufia Pontevedra Ourense M Lugo M Asturias M Barcelona M Total

Fibrose
Quistica

NUMERO DE PERSOAS ASOCIADAS CON FQ

78
36
29
8
4
— 1
A Coruiia Lugo Ourense Pontevedra Asturias Total
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5. SERVIZOS DA ASOCIACION

Area de traballo social

Asociacion.

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

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

Numero de intervencidns sociais

11 10
— — |
@ S o @ &
(P& ézb N & ,\gbb
v & O S
Q€ &
C

o

s

Valoracion do servizo

25 Obtencion de resultados 9,7
Tempo de resposta 10
Trato recibido por
parte da traballadora 9,7
«0@
Grao de satisfaccion co servizo
9,7

Accions sociais

Xestion de proxectos
45%

Tramites e prestacions sociais
5%

Informacion xeral
10%
Contabilidade
20%

Planificacidn de actividades de
sensibilizacién
10%

3

Administracion base de datos
10%
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SERVIZO DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

Con respecto a fisioterapia respiratoria constitie 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
2022 debido a pandemia as sesidns realizaronse tanto presencial como online asi como tamén

grupos de exercicio fisico para motivar o deporte.

Numero total de sesiéns de fisioterapia

929
293
240
Pontevedra-Pedro Pontevedra-Ana A Corufia- Inés A Corufia- Erea Ourense Total

Valoracién do servizo

Satisfaccion cos
resultados obtidos 9,6

Grao de satisfaccion
fisioterapeuta 10

Grao de satisfaccion co servizo

9
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NiUmero de sesidns mensuais NuUmero de sesidns mensuais
Pontevedra-Pedro Pontevedra-Ana
293 240
62 69
as 60 62 45 4 o5 43 55 . .
m B B m O [ | [ | —
© O o Q -0 ) o > <0 Q@ &© © © @
SO I § S & &
& N Vo o ¢
Numero de sesions mensuais A Coruna-Inés
156
30 31 29 29 25
12
H BN H B -
Xaneiro Febreiro Marzo Abril Maio Xufio TOTAL
NuUmero de sesidons mensuais A Coruna-Erea
131
23
14 X I 10 12 9 9 . 15 14 g 11
| H = m = 0 BN m
© O a0 0{% +° <0 ° 0 © © © QO @
+’b°z & © ¢ v s ¥ ¥ & @6‘9 6‘60 & e}(p o
< (,)Q/ O $0 QQSJ
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PROGRAMA DE EXERCICIO FISICO

9. Mi satisfaccion general con el programa ha sido
1 ronpuentsn

Circuito contra el sedentarismo

4 rondas de 9 éjercicias en pf -—M

sentido de las agujas del reloj

30" de ejercicio

25" de descanso

S ,.‘E T

Plancha ’ descanso entre
rondas

EA) {30V

() f@' At

‘?H sumo ‘

Prensa
superior +
umluenudlln

'n o8 i3 ) Ps
mana fen su caso) t"_‘ ¥ ¥ .
) f"\ A ™)
L . . F-q
a 0n de Oxig) no deberd bajar da 34 pates por debajo da la
de reposo y nunca deberd ser Infeduv 2180%. La Sarmackin Subjetiva de Exfuereo (SSE] no debers ser h 5"’1'”"
suparoe & 7-2 puios. El paticipante deberd parar o disminvr la tansidad cuando s necesanio. uistica
Sigats Hcloosxdet Fisioterapeuta: Pedro Barbolla

1. Segun tu percepcion, marca las dreas donde valoras que ¢l programa ha tenido mayor efecto

positivo en tu caso
3 respunatan

@ En e estado (e drimo
@ En v uscion mspratona

& En e condicn Nacn asrza
misienca, Sosbikdad

@ [ 1y e9ado de waiied on gunars
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SERVIZOS PROFESIONAIS EN CLINICAS

FISIOTERAPIA

Cecilia Alcazar (Pontevedra): 15 sesiéns

Nodos Neurorrehabilitacion (Pontevedra): 1 sesion
Sinapse (A Corufia): 23 sesions

Mbénica Vilarifio (A Coruiia): 2 sesidns

Fisioterapia Cian (Lugo): 5 sesidns

Centro Atlas (Lugo): 5 sesions

TOTAL: 155 SESIONS

Numero de sesidons mensuais Moquifios Fisioterapia
(Ourense)
109
5 5 8 11 13 11 9 10 12 11 12 12
m m m = W = = =
o o o NS O O L O O O @
F & & & §F© 5 9 & & S 3
S X 3 ks D S AN SN O AP
P 2l L& ©
PSICOLOXIA En Pontevedra: 25 sesidns

En Ourense: 1 sesion

TOTAL: 26 SESIONS
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ACTIVIDADES DIVULGATIVAS E DE
COLABORACION

Dende a Asociacidon 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
e AVMILEA

SEMINARIO WEB DA UNION DE TRANSPLANTADOS DE
ORGANOS SOLIDOS
ASAMBLEA FEFQ

Constituclon de In mesa

ASAMBLEA FEGEREC

ASAMBLEA FEDER

XORNADA DE ADHERENCIA NO HOSPITAL ALVARO
CUNQUEIRO

IV XORNADA DE ACTUALIZACION EN FIBROSE QUISTICA
FEFQ

| FLETTY
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ACTIVIDADES DE REPRESENTACION

ACTO FEGEREC DIA MUNDIAL DAS ENFERMIDADES RARAS
X1l CARRERA POR LA ESPERANZA

AYUDA FQ UCRANIA

V GALA SOLIDARIA “MUEVETE POR LOS QUE NO PUEDEN”
#DIADASAUDE COGAMI

EXPOSICION FOTOGRAFICA “OS AUTOCOIDADOS DA FIBROSE
QUISTICA”

PRESENTACION DO LIBRO “RARA ES LA ENFERMEDAD,
HISTORIAS DE SUPERACION”

INICIATIVA “CARTAS POLO KAFTRIO”

XI CONGRESO DO GRUPO DEVELOP

CONSELLO ASESOR DO PACIENTE

Il PREMIOS A INNOVACION EN SAUDE

X CONGRESO DA FUNDACION GRUPO DEVELOP
CONGRESO FEFQ
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A fibrose quistica, a efermidade
xenética das crianzas que afecta os
pulmons

DIiA NACIONAL E MUNDIAL DA FQ: NOTAS DE PRENSA,
ILUMINACION EDIFICIOS E MESAS INFORMATIVAS

CAMPIONATO DE SURF

CAMPANA ESPERA Y DESESPERA

CHANDREXA TRAIL

100KM BBT

SUDADEIRA SOLIDARIA

| RAID SERRA DA GROBA

CAMINATA SOLIDARIA NA FEIRA DA SUDE DE ASOMEGA

XORNADA DIVULGATIVA NO COLEXIO O ROSAL
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AREA DE TRABALLO SOCIAL

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 DE ASISTENCIA 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 da evolucién pandemia.
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