ASOCIACION GALEGA
DE FIBROSE QUISTICA

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ ro e




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ hﬂ&ﬁ?&

L_ASOCIACION GALEGA

QUE E E COMO SE TRANSMITE

Patron de herdanza autosomico
O pai é portador A Nai é portadora
CRONICA HEREDITARIA
NON CONTAXIOSA DEXENERATIVA
Este neno non é portador e Estos nenos son portadores pero non tefien Este nenotena
hon tena enfermidada a enfermidade enfermidade
(25% ou 1 de cada 4 veces) (50% ou 2 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)
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SINTOMAS

ORGANOS AFECTADOS POR FQ |

PULMOMES: n‘\ Sinusitis infeccidn
Brongquiactasias

Sabor salgado da pel Problemas dixestivos

Infecciones [
- L3
Neumotorax PIEL:
Pérdida de cloro en sudor
HIGADO:

PANCREAS:
Diabetes insulino-dependientes
Insuficiencia enzimatica

Problemas respiratorios Obstruccién biliar

Problemas reproductivos

INTESTING:
lec Meconial

ORGANOS REPRODUCTORES:

Infertilidad masculina
Ausencia de vias deferentes

Afeccidon hepatica Diabetes
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L ASOCIACION GALEGA

PROPOSITO, VISION, MISION E OBXETIVOS

Constituirse nunha entidade consolidada e amplamente recofiecida pola

° o /7 . . .

V|S|on sociedade en xeral, polos seus valores, compromisos e liderado nas
metodoloxias de traballo e en procuraa da excelencia nas actuacions
dirixidas ao grupo social das persoas afectadas de fibroses quistica e das
suas familias.

, ® V4 . V4

Pro p05|t0 Facilitar la integracion social de las personas con Fibrosis Quistica a traves
de la mejora de su estado de salud y calidad de vida
Contribuir ao cofiecemento, estudo e investigacion sobre a fibrose quistica,

Misic’)n asi como promocionar e levar a cabo toda clase de accidons destinadas a
mellorar a situacion das persoas con Fibroses Quistica e das suas familias.

e Proporcionar informacién e asesoramento
. e Representar os intereses e informar dos seus dereitos
Obxetivos e Potenciar as relacions cos especialistas

e Apoiar a creacion de Unidades Multidisciplinares de FQ
e Publicitar e difundir material didactico e formativo
e Contribuir ao cofiecemento, estudo a asistencia da patoloxia
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ACTUALIDADE

~

No ano 2026 A Comision Interministerial de Prezos de Medicamentos (CIPM) aprobou
recentemente a financiamento dentro do Sistema Nacional de Saude do novo modulador
Alyftrek, asi como a agardada ampliacion da indicacion de Kaftrio para cubrir un maior
numero de mutacions.

Con estas incorporacions, estimase que o 93% dos pacientes en Espafia xa disporien de
indicacion para acceder a estes tratamentos revolucionarios, os cales transforman de
xeito directo o curso da enfermidade e melloran a calidade de vida do noso colectivo.

o /
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Fibrose
Quistica

COLABORADORES DA AGFQ 2025
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NUMERO DE PERSOAS ASOCIADAS

Total: 254 Con FQ: 87
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EVOLUCION HISTORICA DO NUMERO DE NOVAS PERSOAS ASOCIADAS
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SEDE E DELEGACIONS DA AGFQ

A CORUNA Avenida de Arteixo, 85 (15007, A Corufia)
VIGO Avenida Teixugueiras, 15 (36212, Vigo)

OURENSE RUa Recaredo Paz, 1 (32005, Ourense)

LUGO Poligono Fingoi, Rua da Luz, 4 (27002, Lugo)
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SEDE E DELEGACIONS DA AGFQ MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ  f@zz.

Sede A Coruna Delegacion Vigo-Oficina Navia
: : 0 ) .
Sede Avenida de Arteixo n285, 155007~ A Coruna Domicilio Avenida de Teixugeiras n215 Navia, 36212-Vigo
Oficinas Rua de Gregorio Hernandez 2, 15011, espacio Amizar
Teléfono 650 404 526
Teléfono 981 240 867 - 687 200 684
Correo tsvigo@fqggalicia.org
Correo fggalicia@fggalicia.org
Persoa de Andrea Carrera Garcia- Traballadora social
Persoa de Sabela Pita Santos- Traballadora social contacto N@ de colexiada: 3397
contacto NQ de colexiada: 4296
Horario Luns a Venres de 8:30 a 14:30
Horario Luns a Vernes de 8:00 a 14:00

*Recomendable concertar cita para unha mellor atencion
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Delegacion Ourense Delegacién Lugo

Domicilio Rua de Recardo Paz, n21, 32005- Ourense Domicilio Poligono Fingoi, Rua da Luz, 4, 27002, Lugo
Teléfono 650 404 526 Teléfono 981240 867 -687200 684

Correo tsvigo@fqggalicia.org Correo fggalicia@fqggalicia.org

Horario Segundo a demanda Horario Segundo demanda

*Recomendable concertar cita para unha mellor atencion
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Localidade Ubicacion Responsables N° Colexiada Tipo de servizo
A Coruna: Sede Avenida de Arteixo n°85, 155007- A Coruna Sabela Pita Santos 4296 Gratuito
A Coruna: oficinas Rua de Gregorio Hernandez 2, 15011, espacio Amizar Sabela Pita Santos 4296 Gratuito
Lugo Poligono Fingoi, Rua da Luz, 4, 27002, Lugo Sabela Pita Santos 4296 Gratuito
Vigo Avenida de Teixugeiras n°15 Navia, 36212-Vigo Andrea Carrera Garcia 3397 Gratuito
Ourense Rua de Recardo Paz, n°® 1, 32005- Ourense Andrea Carrera Garcia 3397 Gratuito

e Facilitar informacion, orientacion e asesoramento sobre axudas, servizos e recursos.
e Amortecer o impacto do diagnostico, a angustia ante a falta de tratamento especifico, etc.

e Crear un clima de confianza.

E importante ter en conta que a resposta que se ofrece non é algo puntual senén que se mantén no tempo polo que se establecen contactos para seguir
facilitando informacién nova sobre distintas cuestions que poidan interesar a persoa como 0s avances en investigacion, as actividades da AGFQ, etc.
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2.FISIOTERAPIA A DOMICILIO
Responsables N° Colexiada Tipo de servizo
Norte: A Coruiia - Lugo Erea Bao Gonzalez 1877 Gratuito
Norte: A Coruia - Lugo Flavia Gonzalez Bergantifios 1893 Gratuito
Sur: Pontevedra - Ourense Orlando Cubisino Ruiz 4436 Gratuito

A fisioterapia ofrece as persoas con FQ e as suas familias:
- Unha correcta educacion sobre a sua enfermidade e tratamento.
- A realizacion de exercicios sinxelos que aprendera da man dun/a fisioterapaeuta especializado/a.

- Unha boa adherencia 6 tratamento, axudando a integralo no estilo de vida do paciente con FQ, ademais de fomentar o autocuidado.
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2.FISIOTERAPIA - CONVENIOS COAS CLINICAS

Provincia Localidade Clinica Responsables Servizo
A Corufa A Corufa Sinapse Neuroloxia Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
A Coruna A Coruna Monica Vilarifio Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
A Corufa A Corufa Ces Carou Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
A Corufa Oleiros Suama Salud Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
Lugo Lugo Fisioterapia Cian Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
Lugo Lugo Centro Mufioz Balaguer | Solicitar servizo a traballadora social | 10€/sesion Vixente
Lugo Viveiro Clinica Atlas Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
Pontevedra Nigran Cecilia Alcazar Alonso Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
Ourense A domicilio Clinica Aurien salud Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ 'hﬂ&’i;‘;?c%

SERVIZOS DA AGFQ 2025

4.PSICOLOXIA - CONVENIOS COAS CLINICAS

Provincia Localidade Clinica Responsables
A Corufa A Coruna Cambio Psicoloxia Clinica Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion Vixente
Lugo Lugo M? Teresa Hermo Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Ourense Ourense Clinica Sinapsis Solcitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Pontevedra Pontevedra Maria Gabriela Dominguez Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Pontevedra Vigo Clinica Imaya Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Pontevedra Vigo Antia Pifeiro Leite Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Pontevedra Vigo Gema Carrera Garcia Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
Pontevedra A Estrada Psicoloxia Avances Solicitar servizo a traballadora social 5€/sesion | Vixente
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5.PISO DE ACOLLIDA

Provincia

A Coruna

Localidade

Cambre

Direccion

C/Curros Enriquez, n°41, 4Q
(A 10 min. dO Hospital Teresa Herrera)

Responsable/s

Solicitar servizo
a traballadora social

Tipo de
servizo

Gratuito

Estado

Vixente

Con este servizo ofrécese:

- Reducir os desprazamentos as persoas enfermas.

- O custo economico que supon para a familia o permanecer longos periodos de tempo fora do seu domicilio.

- As personas con Fibrose Quistica e familiares que necesiten alozarse na Coruifia de maneira temporal por estancia no hospital
da persoa que ten FQ, poderan facelo grazas ao convenio de colaboracion asinado coa Asociacion Galega de Hemofilia.
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SERVIZOS DA AGFQ 2025

FISIOTERAPIA A DOMICILIO 1.124 SESIONS
FISIOTERAPIA EN CLINICAS 119 SESIONS

PSICOLOXIA EN CLINICAS 104 SESIONS

TRABALLO SOCIAL 88 INTERVENCIONS SOCIAIS
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NO TOTAL SESIONS FISIOTERAPIA 2025
(A DOMIC}LIO)

A Coruna 528

Pontevedra 407

Ourense - 165 %
Lugo [§ 24 1.124

NO TOTAL PERSOAS USUARIAS
(A DOMICILIO)

A Coruna 20

Pontevedra 17
Ourense - 5
) ¥4

Lugo . 2

N TOTAL SESIONS FISIOTERAPIA 2025
(EN CLINICAS)

A Coruna 66
Pontevedra 18 %
Ourense O .I.Ig

NO TOTAL PERSOAS USUARIAS
(EN CLINICAS)

Pontevedra 4

A Coruna 2
Ourense 0 % 8



MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ 'rec?&;‘i?c%

NO TOTAL SESIONS FISIOTERAPIA 2025 1.243
acoruna [ 5
Pontevedra 425 g
Ourense - 165 curenca | Y7%
Lugo . >3 UEias Pontevedra
34,2%

NO TOTAL PERSOAS USUARIAS <y 92
S F e

Pontevedra 21

Ourense - 5
Lugo - 4
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HORAS TOTAIS FISIOTERAPIA A DOMICILIO

EREA FLAVIA ORLANDO
' 20 h 36 h

388 #, 882 #, 1.728 H




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025 AGFQ 'hEEi;"i?é;

50
45
40
35
30
25
20

15
10

MEDIAS TOTAIS SESION DE FISIOTERAPIA

Ilﬁ II& IIﬁ éli

Pontevedra

M sesion/mes

A Coruna

M sesion anual/ usuarios

Ourense Lugo

M sesion/usuario/mes
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TIPO DE ATENCION - FISIOTERAPIA A DOMICILIO

" Fisioterapia presencial

B Fisioterapia Online

4%

EREA - A CORUNA FLAVIA - ACORUNA  ORLANDO - PONTEVEDRA
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. SR A G

EVOLUCION SESIONS FISIOTERAPIA A DOMICILIO

@ Pontevedra @ A Corufa+Lugo @ Ourense
300
755 /750 638
596
551 533 >4
302 205 285
407
231
131
183 200
143 159 fiee
109
2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
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SESIONS PONTEVEDRA - ORLANDO (36 H/SEMANA) /
60 y /" TOTAL
407

50
. 100%
Pontevedra
30
20
© Fisioterapia presencial
10 @ Fisioterapia Online
Ejercicio Fisico Grupal Online
0 @ Ejercicio Fisico Presencial
%
o) o o) N 0 o 0 o o o o 91,3%
F T TP IS FES S
S X F F & L& L& L
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SESIONS PONTEVEDRA - ORLANDO (36 H/SEMANA)

MEDIAS N° persoas usuarias:

34 Pontevedra: 17
24

GRADO DE SATISFACCION

’ 100%
@  moisatisfeitas



OURENSE - CLINICA MOQUINOS

i

FISIOTERAPIA
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SESIONS OURENSE - CLINICA MOQUINOS

25 TOTAL

10 10 10 10 10 10 10 10 QB‘I/
17

100 % Ourense 100 % Fisioterapia presencial a domicilio
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SESIONS OURENSE - CLINICA MOQUINOS
MEDIAS

N°® persoas usuarias:
Ourense: 5

GRADO DE SATISFACCION

100%
@  moisatisfeitas



A CORUNA - EREA
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SESIONS A CORUNA- EREA (9H/SEMANA) //\
/" TOTAL

N

25 21 100 % ~ AcCoruna
17 19
20 e
14
15 11
10 12
11 6
3}
8 64%
0 0
e O 0 D O O O O O O o O
O AN QUSRNSSR S S
Q éoﬁ be v = A * <§ ’@(0 &0 QJ@ ?:‘Q " Fisioterapia presencial
o« g > ¢ I
< Q B Fisioterapia Online
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SESIONS A CORUNA - EREA (9H/SEMANA)
MEDIAS
N° persoas usuarias:

A Coruna: 8
19 Lugo: O
20

13
GRADO DE SATISFACCION
1,6
0
& " &’
‘ (\6\@ 9\{5\ '&\’b\é\ I 0 0 %
Coefo\o 06%\0 \06\)(0 @ moi satisfeitas
"bo ,{006
Q S



A CORUNA E LUGO - FLAVIA
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SESIONS A CORUNA E LUGO- FLAVIA (20 H/SEMANA) W @

397
44 51 45 47 46 \/ o%

Lugo
31 e ~ A Coruna
38 94%
34
20
10
0 0
0
O QO 19 Q O 0 QO O O O O O
« ¥ O Q® WiFisioterapia presencial

B Fisioterapia Online
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SESIONS A CORUNA E LUGO- FLAVIA (20 H/SEMANA)
MEDIAS
N° persoas usuarias:

30 33 A Coruna: 13
Lugo: 2

e GRADO DE SATISFACCION
S ) S
; @g @&o ; @QJ
QP o N4
o 5 100%
c® > R
Ry “00‘9\ @ moi satisfeitas
-{o& coe?\
S



SERVIZ0S
EN

CLINICAS

~ HISIOTERAPIA

* 7 persoas
usuarias

* 11persoas
usuarias

. - Cecilia Alcazar (18 sesidns)

- Monica Vilarifio (66 sesidns)

— - Centro Atlas (35 sesidns)

Antia Pifieiro 3] sesidns)

Gema Carrera (39 sesions)

(

(
\CCll'nico Imaya (12 sesidns)
linica Avances (12 sesiéns)

- Clinica Cambio (4 sesions)

Clinica Teresa .,
— (12 sesions)
Hermo
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ASPECTO NO QUE AS PERSOAS CONSIDERAN QUE MELLORARON:

Estado de animo
Funcion respiratoria N © REIrsoas usuarias:

1| Condicion fisica Zona Pontevedra: 6
W Estado de salud general

GRADO DE SATISFACCION

100%
@ | moi satisfeitas
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GRADO DE SATISFACCION 0 43 -
40
100% 30
moi satisfeitas 20
; 10 6 2
, | \;Q’b &’b \)Qoo (\%Q/ é}‘o
NO INTERVENCIONS SOCIAIS  \_ 88 & T
12 12
11 11 o 7
8 5
5
5O O > N ® N\H X0 Q© Q L N\
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TIPO DE INTERVENCIONS SOCIAIS

16%
5%
12%
12%
13%
6%
7%
9%
7%
5%
3%
3%
2%

Informacion FQ e AGFQ
B Alta persoas socias
Xestion servizo de psicoloxia
B Zestion servizo de fisioterapia
[l Informacion do Servizo Pablico de Saude

B Informiacion de beneficios da discapacidade
I Informacion da CUME

) |nformacion doutras prestacions sociais

B Golicitude/ revision discapacidade

B Reclamacion discapacidade

B Reclamacion doutras prestacions sociais
B Coordinacion e derivacion

B Programa voluntariado
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TIPO DE FUNCIONS/ ACCIONS SOCIAIS

Informacidn xeral
10%

Xestidn de
proxectos Contabilidade
sl 20%
Planificacion de actividades
de sensibilizacidn
10%
Tramites e prestacions Administracién base de datos

sociais 5% 10%



TIPO DE FUNCIONS/ ACCIONS SOCIAIS

Reunions

representacion
15%

‘ Formacion 10%
traballo

oficina 75%
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DATOS VOLUNTARIADO 2024

N° personas voluntarias de alta en 2025: 22

12
ACTIVIDADES

N° personas voluntarias gque participaron en 2025: 17

05 %

PARTICIPACION
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XORNADAS E ASAMBLEAS

11l XORNADA GALEGA DE SAUDE PUBLICA

ASAMBLEA XERAL ORDINARIA AGFQ 2025 ASAMBLEA XERAL ORDINARIA
DISCAFIS COGAMI 2025

MAIO

ASAMBLEA XERAL ORDINARIA DA ASAMBLEA XERAL ORDIINARIA FEFQ
FEDERACION COGAMI CORUNA 2025
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L ASOCIACION GALEGA

ACTIVIDADES DE REPRESENTACION

ABRIL

CONCENTRACION X SOLIDARIA CONSELLO ASESOR DE PACIENTES PLAN ASISTENCIAL OPERATIVO DE DOENZAS PRESENTACION DA ESTRATEXIA GALEGA
EN SANTIAGO DE COMPOSTELA RARAS DA AREA SANITARIA DE A CORUNA E CEE ER 2025-2030

e

SETEMBRO OUTUBRO NOVEMBRO

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DA V EDICION PREMIOS INNOVACION EN DIA GALEGO SEN TABACO 2025 CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DA
AREA SANITARIA DE A CORUNA E CEE SAUDE 2025 AREA SANITARIA DE VIGO
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ACTIVIDADES DE VISIBILIZACION E SENSIBILIZACION

MARZO | MARZO

Xl DESAFIOIA VIl ANDAINA DO CONDADO

CHARLA NO CEIP JUAN DE VEGA DE NOS
(OLEIROS) RECADACION: 243,35€ RECADACION: 936,50€
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MESA INFORMATIVA POLO DiA NACIONAL ILUMINACION MONUMENTOS CHANDREXA TRAIL
DA FQ DIA NACIONAL FQ RECADACION: 162,50€
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__ASOCIACION GALEGA

ACTIVIDADES DE VISIBILIZACION E SENSABILIZACION
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EVENTO SUB 9 CUP 2025
RECADACION: 961,27€

OUTUBRO - NOVEMBRO

PERSOAL SERVIZO RADIOLOXIA DA AREA
SANITARIA DE VIGO CON PULMONITOS
RECAUDACION: 363€

SETEMBRO

DIA MUNDIAL FQ BAIONA 2025
RECADAUCION: 1.147,20€

NOVEMBRO

CONCERTO SOLIDARIO AMDOR - O ROSAL
RECADACION: 605, 50€

CONTACONTOS SOLIDARIO
RECADACION: 103,50€

DECEMBRO

3

Dl INTERMACIONAL DAS PE

DISCAPACID,

DIA INTENACIONAL DAS PERSOAS CON
DISCAPACIDADE
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