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®ue ¢ a Flbrose uistica?

€ wnha enfermidade cronica, hereditarin, non contaxiosa e dexenerativa que

representa wn grave problemea de saude gque se transmite de pais a fillos xenéticamente.

Afectn principalmente aos pubmons e ao sistema dixestivo.
En que consiste?

Consiste nunha alteraclon xenbtica que afecta Gs zowas do corpo que producen
secrecions, dando lugar a wn espesamento e diminucion do contido de auga, sodio e
potasio orixinandose a obstrucion das canles que transportan esas secreclons e
permitindo que o devandito estancamento produza infeceions e nflamacions oue

destrien zonas do pulmédn, flgado, pancrens e sisteman veprodutor principalmente.
cales son os stintomas?

1.- Sabor salgado da pel debido ao alto contido en cloro e sodio.
2.- Problemas dixestivos:

Dores abodominais ORGANOS AFECTADOS POR FQ |
Feces fétidas, abundantes e graxentas n

PULMOMNES: \ Sinusitis infeccidn
Peso por debaixo oo normal e

e ::-Erl;idn de cloro en sudor
Obstruclons ntestinals, ... —

Obstruccién biliar PANI:REA_S:
=.- Problemas vespiratorios: wTesno: i e
lleo Meconial, i
,y o RGANOS REPRODUCTORES:

TOS& V@P 8tLtL\/[Z 6 63@ Otﬂ 0{ 0 Y[R Infertilidad masculina

Ausencia de vias deferentes
nfecelons resplratorias frecuentes J! ‘

Difleultaole resplratoria

4.- Afecclon hephtica, con pequenns alteracions wos condutos biliares intrahepdticos,
flbrose focal biliar, multifocal por franca clrrose biliar.

5.- Presenza oe alteraclom wa tolerancia 4 glicosa e diabete. Os sintomas adoitan
aparecer wos primieiros anos de vida e poden ser wal nterpretados atrasando o

dingnostico.

O0LL: 650 40 45 26 - C.I.F. §G-150€%
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cue probabilidade existe de padecela?

V)
(Y
Q
Y

orixe heveditarin mais frecuente na raza branca.

Comp Se tramsmite?
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con pogibitidade de transmittlla d sua descendencia.

Patron de herdanza autosdmico recesivo
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O pai é portador A Nai é portadora
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Este neno non é portador e non Estos nenos son portadores pero non tefien a Este neno ten a enfermidade
ten a enfermidade enfermidade
(25% ou 1 de cada 4 veces) (50% ou 2 de cada 4 veces) (25% ou 1 de cada 4 veces)
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A lncldenela en Espaia estimase que € dun caso cada 2500 nactdos vivos. Mentres

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

€ unha enfermidade de orixe xenética polo que non € contaxiosa. € vecesiva, ¢ dicir,
se se heroa o xene defectuoso oe ambos os dous pais padecerase a enfermioade, se se

herda un xene normal e un xene defectuoso € portador oa enfermidacle sen padecela pero

23296 - E-mall: fogali
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Como se diagnosticn?

Hoxe en dia a Florose Quistica estd inclulda wa proba de diagnistico precoz que wa
matorta das comunidades autbnomas, sendo a comunidade galega wnaha das ploneiras
en bnclutla. A proba denominase Screening weonatal (proba do talon). A téewica €
extremadamente stnxela e con escasos custos econdmicos. Consiste en recoller unha
mostra de sangue do talown do recén wnacldo e analizar entre outras, as mutacions
xenéticas mals frecuentes en FR.

Por outro Lado, a proba da suor segue sendo esencial para efectuar o diagnéstico da FR
en wmoltos pacientes. Este test, ndoloro e vapldo, consiste en determinar o cloro e o sodio
que contén a suor. As proporcions elevadas confliman a sospeita, non obstante, as
taxas mats ou menos bmportantes de cloro ou de sodio nown determinan a gravidade da
enfermidade. € necesario dous test de suor positivos efectuados por persoal de Laboratorio
cunha awmpla experiencia no procedemento, e que os resultados sexan interpretados por
expertos en FR nun centro de referencia para conflrmar a enfermidade. Lnha vez
conflrmado mediante o test de suor oébese vealizar wnha proba xenética para Ldentificar
a mutacion oo xene.

O diagwnbstico precoz € mol limportante para conseguir unha wmator esperanza de vida
e unha wellora wa calidade desta. Now obstante, o descoirecemmento que alnda existe da
enfermidade, fal que en moltos casos estean mal dingwnosticados ou sen dingnosticar.

O Dlagwbstico Prenatal, que lntenta detectar ds parellas en que amlbos os dous son
portadores dunha wmutacién de FR, para poder valorar o visco de ter un nen®@ con

enfermidade e ast poder tomar wunha decision respecto ao embarazo.

ASOCIACION GALEG Tel. 981 240 267 MBbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15028296 - E-mail:

www.fqggalicia.org
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Podese ter descendencin sen a enfermidade?

Cos avVanCces nwesta materla ata a data a dia de hoxe éposibte. Mediante as téemiens oe

fecundacion in vitro combinadas coa teenoloxin da veaciow ew cadea da polimerasa,

RO23

permite a deteccion de anowmalins xenéticas wediante o Dlagnéstico Xenético

Prebmplantacional (DXP) como unha alternativa ao Dlagnbstico Prenatal.

O DXP pode vealizarvse en dous momentos do desenvolvemento emtbrionario; en

ovocitos wmediante a andalise do Primelro Corpusculo Polar (1CP), ou en blastémeros de

daoes

evabrions en estadios prex/ws a ’meLawtacio’w. A Presenza ou ausencla das mutaclons ¢

/

detectadns co fin de transferiv os embrions sans resultantes e vexeitar os andomalos.
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Este t’upo de andalise sevia vecomendada a parellas portao{oms dunha mutacton e/ou que

tiveron un fillo con Flbrose Quistica anteriormente.
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cal € o tratamento esencial para wnha boa calidade de vida?

As bases do tratamento en paclentes con flbrose quistica, parva Lograr ter wnaha boa
calidade de vida, son a antibioterapin, a fisloterapin vespivatoria e unha boa nutricion:
ANTIBIOTERAPIA

A antlbioterapia fol un dos factores determinantes do mellor prognbstico da fibrose
quistica. Utilizase tanto pava combater a infecclon bronguial crénica como as
exacerbacions infecclosas. Nestes pacientes, o volume de distribucion dos farmacos
hidvofilicos (aminoglisidos ¢ cefalosporings) estd incrementado como consecuencia da
malnutricion e perda de tectdo adiposo, por Lso as doses utilizadas, espectalmente as dos
aminoglucosidos que tomén teien un aclavamiento renal constiderablemente acelerado,
deben ser wdis altas oo habitual pava lograr concentraciéns eficaces was secrecions
brongquinis.

Considérase  colonizacion/infecclon  bronguial crénica o  illamento  dun
microorganismo en, polo menos, tres cultivos de esputo, durante un periodo de sels
meses. En paclentes con lnfeccion bronquial cronica por Pseudomonas aeruginosa a
aevosolterapia antibistica a longo prazo, consegue a estabilizacion do enfermo, reduce os
brotes de exacerbacion e wmellora a funcion pulbmonar. Na infecclon bronquial cronicn
POr outros patbxenos wown existe evidencin abondo sobre a eficacia oesta via de
acdmintstracion.

En tratamentos antibisticos de exacerbacions rvesplratorias Leves ou moderadas, debe
utilizavse a via oval sempre que sexa postble, e antibitticos de amplo espectro,
habitualmente en ciclos de duns semanas, que cubran os wicroorganismos illados
mbls frecuentemente wo esputo. € os casos de exacerbacions vesplratorias graves
requiren tratmmento endovenoso cun ou mals farmacos seaqundo a sensibilidade do
patéxeno rvesponsable. A via bntravewosa debe ser tamén utilizada en casp de

resistencins, ou de tneficacia dos antlbisticos administrados por via oral.

ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MEbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082296 -

www.fqggalicia.org
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

A fisloterapin vesplratoria consiste nwunha serie de téenicas destinadas d Limpeza

L0232

bronauinl, co fin de evitar a acumulacion de wucosidade nos bronquios e previr n
tnfeceion.

Existen difeventes téenicas de fisioterapia vesplratoria, a orenaxe autéxenn e o cielo
activo emtre as wals bmportantes. As devanditas manobras de expulsion do moco

conslstem en veallzar unha serle oe resPmeLéVLs acompamdas de tose colochndose o

daoes

paclente en difeventes posturas co fln de eliminar as secrecions. Para drenar as

/

diferentes zonas dos pulmons usanse diferentes posturas.

LV

/

A utilizacion das diferentes téenicas de fisioterapia respiratoria vai dependler da
situacion. do pactente, a sua ildade e grao de colaboracion. Para que sexan
verdadelramente efectivas € wol bmportante que os pais e paclentes comprendan

claramente s explicacibns do  fisioterapeutn e as vevisen periodicamente. €

oe Act

{uwdamew‘cat a constancin wo tratamento ¢ o unico que Variarewwos serft o wiumero ole

sesions diarias dependendo oda situacion oo paclente, alnoa que a fisioterapin

/

ELOV LU

respiratoria oebe formar parte da actividade cotlh odun paciente con flbrose quistica.
Tamén adoita resultar wol beneficlosa a watacion, sobre todo o estilo braza.
Manterse en forma € wol limportante para estes paclentes. A realizacion de exercicio

regulado ¢ fundamental para wellorar a sia condiclon tanto fisica coma psiquica.
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NUTRICION

O estado nutriclonal xoga wn papel mol bmportante na supenvivencia dos pactentes
con FQR. Demostrouse a sua velacton co prognbstico da enfermidade pulmonar e, durante
a Ldaole pedidtrica, a sua influencin no crecemento. Polo tanto, € vun obxectivo primordial
nestes pacientes consegulr un estado nutrictonal e un crecemento normals. A causa dao
malnutricion débese tanto ao aumento das necesidades como das pervdas.

O aumento das wecestdaoles estd ew velacion cos problemas pulmonares, a infeccion,
certos tratamentos aclministrados, e o defecto basico da enferwidade. © aumento das
perdas pode presentarse no anabito dixestivo (malabsorcion por alteractons pancredticas,
hepdticas e da propla parede intestinal), pulmonar (esputo), suor (sales e certas
vitominas) e ouriitos (diabete). Ademals, en moitas ocastons hat falta de apetito, ben
por problemeas orghnicos, sobre toolo lnfeccidns, ou por problemas psicoldxicos.

Debivlo a que a FR € wnha enfermldade cronica que afectn o wiltiples drganos, ¢ a
expresion ew cada paclente pode ser variable, non pode darse unha cifra ow porcentnxe
fixa pava o awmento dos requirimentos de enerxia, polo gque hat gque tndividualizar o
tratawmento pava cada enfermo e para cada fase evolutiva do mesmo paciente.

A composicion da dieta ha de ser stmilar a dunha persoa normal, cun discreto
awmento de graxa se existe insuficlencia pancredtica e wnha corvecta suplementacion
de fermentos pancredticos. Débense establecer uns habitos alimentarios sans para todn

a vida, sobre todo promovendo un almorzo axeitado.

o~ 3
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OUTROS MEDIOS DE NUTRICION (a determinar polos profesionais):

L0232

NUTRICION ENTERAL

Recorrese a ela cando non € suficlente a allmentacion oral. Colécase wnha sonda
naspgdstrica, que ¢ un tubo de goma suave e flexible que se introduce polo nariz ata o
estomago. A colocacion € incomoda, poraue produce nauseas, pero unha vez no seu sitio

tolérase perfectamente. Permite facer unha odixestion normal dos alimentos que se

daoes

/

ntroducen por ela ou toman pola boca. As suas compLLcaciéws SO mlnlmas. As maLs

LV

/

frecuentes son a obstrucecion da luz da sonda e a sia expulsion por vomitos. Cando a
nutricton enteral debe aplicarse por perlodos longos, realizase unha gastrostomin ¢
retlrase a sonda nasogastrica. Consiste en comunicar o estbmago co exterior por un

PEAUEND orificlo, para introducty por el o allmento. Esta Lntervenclonm clrirxien apenas

oe Act

ten complicaclons e permite un tratamento comodo e seguro.

/
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NUTRICION PARENTERAL

€ a thenlen de soporte nutricional que adwministra os allmentos por via tntravenosa,
en xeral, tras a colocacién dun catéter vewoso central. Usase cando o bntesting presenta
problemas graves que lmplden a sun utilizacion, xerabmente sb tras alteracions que

pr@cisa W tratamento clrirxico.

Fibrose M
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cando chega o transplante pulmonar?
A pesar dos avances terapéuticos consegulidos e de rectlolr un tratamento sptimo, hat

WA gran nimero de paclew’ces con FR nos que o transplante pulmonar ¢ a opciéw

L0232

teropéutica. A sua indicacton vesérvase para aqueles casos wos que a patoloxin
pubmonar estd en situacion terminal, a expectativa de supervivewcia do paciente €
Limitada e se esgotaron todos os demals recursps terapéuticos.

Ao ser @ FQ unha enfermidade séptica, con infecclon cronica da vin aérea, €
obrigatorin a substitucion de ambos os dous pulmbns, semdo o procedemento de
elecclon o transplante bipulmonar secuencial, gue desprazou a outros procedementos

como o transplante biputmowar ene blogue, SEMpre que o corazbm mantena wnho

daoes

funcion axeitadna. Se o corazén presentn wunha afectacion severa e Lrreversible,

/

veallzarase umn tronsplante cmoiloputmowar.

LV

Actualmente, a clrurxia do transplante pulbmonar estd per{ecm wewnte estandarizada.

/

Con experiencia superfironse moltas das dificultades téenicas tnicials, pevo a pesar diso
continua semdo un procedemento cun risco considerable. Adematls, nown debenmos
esquecer que o acto clritrxico € tan sb o primelro paso na longa cadea de acontecementos
que se tnicla co transplante pulmonar, ¢ a adaptacion do organismo a0 novo bdroano

durante as primeiras semanas € fundamental, determinando en boa weedida o

oe Act

resultado posterior do transplante.
O organismo tende a vexeitar de forma natural o pubmbn transplantado por medio

do sew slstema Lmune e POV lso debemos establecer unha continua lolta contra a

/

EVALOVLU

natureza vectbindo o paclente de por vida un tratamento inmunosupresor para evitar o
rexeltamento.

Cun control axeltado consegulimos minimizar o risco da infeccibn e dos efectos
secundarios do tratamento, devolvendo o paclente wa waloria dos casos a wnha
situacion de velativa normalidade ¢ mwellorando tanto as suns expectativas de

superviveneln comn a sua calidade de vida.

Fibrose
Quistica \(g\ 59
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MEbIL: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082296 -
www.fggalicia.org ' ;
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Aspectos Psieosoclals

Abnda que o FR € un proceso médico, unha vez que se produce o diagnistico, entran en
escennt outros aspectos psicosoctals, laborals, econbmicos... que van afectar tanto 4

pevson con FR coma ao seu dmbito familiar wmais inmediato.

Tras o dingnéstico dn FQ prodicese na familin un lmportante impacto emoclonal que
val unldo o unha serie de sewtlmentos diferentes (preocupacion, tnseguridade, culpa,
medo, angustia, tristuwra) que wnown deben ser ocultados. Deben ser wanexados

axeltadamente coa axuda de toda a familia, amigos, médicos, psicologos e persoas que
Xa pasasen por esta situacton.

Os pais e a fomilia son un apolo fundamental para que o enfermo creza nun
ambiente de normalidade e responsabilidade respecto ao sew tratamento. A problematica
soclo familiar mats destacable é:

* Absentismo escolar, como consecuencin dos frecuentes tngresos hospitalarios e
revisions médicas.

‘lncerteza por parte dos pais vespecto & proxeccion oo futuro dos seus fillos, e nos
fillos vespecto aos seus plans a wmedio e longo prazo ew aspectos relaclonados coa sia
formacion, ocupacion profesional, ereacion dunha familia, ete.

* Ausencia laboral: a wmedida gque se fan wils lndependentes e acceden ao mundo
Laboral producense ausencias, por revisions médicas, ngresos hospitalarios, ete. que na

maLloria dos caso som motivo oe oiespeoiimewto.

11
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A lnvestigacién a dia de hoxe

Dende as primeivas descricions da flbrose quistica percorveuse un longo camdiivo, no que grazas
achegn de brillantes descricions clinico-patoloxicas e posteriormente a aplicacion de técmicas de
bioloxin e xewmética weolecular, chegouse a coirecer o defecto basico da FR, localizade no cromosomen
wimero #, e comézase a enxergar wun futuro quizals won wol afastado, a curacion desta
enfermidade mediante a terapia xénica.

Nos anos 20 describiuse a enfermidade e por agquel tempo, menos do 50% dos pacientes superaba o
ano de vida. Co paso do tewmpo ¢ grazas 4 posta en wmarcha de unidades FR especializadas ¢ a
utilizaclon de wovos tratamentos e téewicas, a supervivencin fol aumentando weellorando claramente
de forma constante o niumero de persons adultas con flbrose quistica.

A din de hoxe estamos a ver un camtbio vevoluclonario no tratamento da Flbrose Quistica. Podemos
dicir que dew un xiro de 180 graos ao aparecer no waercado o privelro medicamento gque trata a causa
subxacente da FQ en persoas con mutactons de apertura da canle espectficas, € o Kalydeco (vacaftor).
Na actualidade en Espaina este wmedicamento estd aprobado ¢ financiado polo Sistema Nactonal de
Saude dende Xullo de 2014 pavra a mutaclbn G551D.

Nos ultimos dias, diferentes novidades tevdpeuticas abriron wnha perspectiva prometedora para
paclentes con fibrose quistica ¢ as suas fawdilias. Esta enfermdoade hereditaria que afecta
aproximadamente 90000 persoas en todo o mundo, ¢ causada por mutacions no xene que codifica a
protelna CFTR ¢ afecta principalmente os pubmons, onde a acwmulacisn de descarga anormal que
interfiren con ocorve operaciom normal do mesmo.  En primelro lugar, o FDA, Axencia de alimentos ¢
medicamentos de EEULL aprobou o farmaco Orkambi’, unha combinacion de compostos Lumacattor, o
que awmenta a cantidade de protelna CFTR wa superficie da célula, e tvacaftor, responsable do
awmento da funcion da protelng, xa que atinxe a superficie. © Ovkamlbl®, desenvolvido pola empresa
farmacéutica Vertex Pharmaceuticals ncorporated, ¢ especiabmente tndicado para pacientes con MaLs
de doce anos que a enfermidade € causada pola presenza nos howmozigotos (isto €, nas duas copias do
xene CFTR) mutacion F50gdel, un dos wmails frecuentes, e non fol pmbada en paclentes doutras
caracteristicas. Na acualidade Espaia "continua sen flnanciar' o tratamento Lumacaftor/ivacaftor
(Orkambi), que estd autorizado dende fai mais de 2 anos pola Axencia Europea do Medicamento ¢
conta cunha valoraclén positiva da Axencia Espainola do Medicamento dende xulio do 2016.

Este combinado esta tndicado para paclentes con duas coplas da wmutaclbn Fsogdel matores de 12
anos, clrcunstancia na que en Espaia estlin o 2€ por cento das persoas cow flbrose quistica, "que
podertan weellovar a sua calidade de vida st puldesen acceder a este tratamento”.

O 4 de xaneiro do 2018 o Ministerio de Sanldade tnformou de que na Comision nterministerial de
Preclos dos Medicamentos e os Productos Santtarios celebrada o & de wovendoro produciu wnha falta de

acordo co laboratorio Vertex vespecto o precio oo medicamento.

= 3
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No mees de outubro de 2019, Vertex Pharmaceuticals e o Ministerio de Sanidade chegaban a wn
acordo para poder dispensar 4 poboacién os medicamentos reguladores oo xene CTFR Orkambi ¢
Symkevi, dende o 1 de Novembre de 2019.

En novembro do 2021 o medicamento Kaftrio® (tvacaftor / tezacaftor / elexacaftor) en combinacion
con bvacaftor incluiuse no SNS para persoas con FLbrose Quistica que teivan 12 o mals anos con a

L0232

menos unha copla da mutacion F50€del no xen CFTR, lndependientemente da sua outra mutacion.
No ano 2022 aprobouse o awpliacion de indicacldn para wewos ¢ nenns de & a 12 anos. Na
actualidade os tratamento moduladores cubren o 70% das persons con Flbrose Quistica en Espaiia un
revoluclonario tratamento, que frena o deterioro que produce a enfermlidade. Seguen as lnvestigacions
paYA consegulr un tratamento efectivo para o 30% gque non poden optar os tratamentos actudis y
outras Lineas de bnvestigacion co fim de buscar wunha cura definitiva.
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2 Fundamentacion

Awnte a inquietude familiar pola evolucion da enfermidade e o sew tratmmento wrxe

na Asoclactén Galega contran a Florose Quistica a Loea de poirer en marcha o Senvizo de

RO23

Apolo, Informacion e Asesoramento o persons con FR e as suas famdilias, co fin oe
asequrnr os wmedlos necesarlos para a prevencion, control e tratamento efectivo da FR.
Ademals de actuar como interlocutores cualificados fronte d Adwministracion,

Sanldade Nactonal e Local, os medios de comunicaclom e o colectivo de PEISOAS CON

daoes

discapacidade fisien.

VL

7

de Act
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3 Historia da asociacién

Nace no ano 1985 ¢ con sua creacion preténdlese dar apolo ¢ informacion As persons
con Flbrose Quistica e as suas familins de FR en Galicia. Como asociacion estamos
federados coa Federaciom Espaiola de Fibrose ®uistica, con FEGEREC (Federacion
colegn de Enfermidades Raras e Cronicns), con COGAMI (Confederacion Galega de
Persoas con D’Lscapac’w(ade), AGDRIE ¢ cunha asoctactow de ambito tevritorial, 0 GAEC.
A flnals de 2011 astnase un Convenlo co Colexio de Farmacéuticos oa Provincia da
Coruira (COFC) co obxectivo de wmatertalizar as Liias de traballo emprendidas fai xa
moltos anos e brindanos a oportunidade de comunicar a través das farmacias os nosos
eventos ¢ actividades.

No ano 2016 abrimos unha delegacion en Vidgo, avenlda de Teixugueiras ne 15 -
Navia, wa que contamos cunha oficing, grazas o espazo cedido por parte de COGAMI ¢
cunha traballadora soclal parva poder atender as persoas socias da zona sur de Galiza(
Pontevedia e Ourense).

No 2012 abrimos a delegacion en Ourense en Rua Recarfdo Paz w8 1, nun espacto
cedido por parte de Discafis.

En xuiro do 2019 certiflcamos a Asoclacion con 2 Estrelas 4 Excelencin, 4 xestion e ao
Compromiso Soclal; certi{icado evaltioo POY Bureau verttas - Fundaclon Grupo Develop.
No 2021 renovamos o certificado, esta vez con 3 estrelas 4 Excelencin e xestion.

No ano 2023 renovamos a anterlor cevtificacion oe = estrelas e abrimos wnha

delegacion en Lugo, Pollgono Flngol, Rua da Luz, 4.

Actualbmente, o asoclacion conta cowm douscentns trinta e wn persoas socias,

distribuldas polas 4 provincios da Comunidade Galega. Entre elas atépanse tanto

persoas con Flbrose Quistica, como familiares e persoas sensibilizadas con causa.

Fibrose :
Quistica \ g)\:h8
ASOCIACION GALEGA
www.fggalicia.org
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4 Obxetivos

Fibrose
Quistica '\ g

A asoclactén pretende weellorar a calidade de vida das persons con Fllorose Quistica ¢
as suns familins, ast como conclenciar a socledade da wecesidade de Lottar con todos os
medlios postbles para evitar os efectos ndividuals, wédicos e soclals devivados ola

enfermidade. Para Lso debemos formularnos os seguilnkes obxectivos:

* Axudar s persoas con Flbrose Quistica ¢ 4 sua familia a aliviar a situacién deserita
con anterioridade, proporciondndolle a tnformacion e o asesoramento waits axettado, o
que e val permltiv afrontar, dun xelto mdis san ¢ eficaz, a situacton xerada tras o
diagnbstico dunha FR, ast como a sun evolucton ao Longo de tempo.

- Asesoramento en aspectos relaclonados co ambito Laboral, xuridico e persoal, mediante
reunténs con afectaolos e familiares, charlas informativas, soporte escrito e visual, ete.

* Representar os lnkereses oas persoas con FR e oos seus famdliares, informandoos dos
seus dereitos, opelbns, propiclando a sun participacion en senvizos que tenden a mellorar
a situacion de saude, persoal, familiar, soctal, Laboral, ete.

- Favorecer e promover a utilizaclon da rvede de apolo local ¢ autonbmico.

- Senstbilizar aos diferentes sectores sociais

* Mellorar a calidade de vida das persoas con Flbrose Quistica, NORMAULIZAR.

* Potenciar as relaclons co colectivo de wédicos especialistas e outros profesionais da
saude que nterveien no proceso oa enfermidade.

* Apolar a creacton de Unidades Multidisciplinares de FQ.

* Publicitar e difundir material diddactico e formativo velacionado con enfermioade.

* Promover a formaciéwn de todos os profesionals implicados wa atemcion a estes

enfermos.

« Contrlbulr ao conecemento, estudp e asistencia da pmtotoxm.
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\V) & Colectivo de actuacién

(Y
Q Persons com Flbrose Quistica e as suas familins, persons interesadas wa
N enfermidade e a socledacle en xeral.

Ademals inclubmos wo woso colectivo de actunclon a todos os profesionnis socto
sanitarios que dentro oo sew dwbito de actuncldén profesionnl tratan com fibrose
quistica:  wibdicos, pnewmblogos, gastroenmterblogos, psicblogos, — enfermelros,
nutriclonistas, fisioterapeutas, xewetistas, traballadores soclals, investigadores,

profesores, etc. Institucldns naclonals, autondmicas, provinciais, locais, ast como

Mospltms e colextos.

daoes

Persoas asociadas 2023

231
250
200 148
150
83
100
50

VL

/

de Act

0
6 Persoas sen FQ Persoas con FQ Total
N - Numero de personas asociadas por provincia

E 250 231
QO 200

150
N 100 87

50
18
0 _— .
B A Corufia M Pontevedra mOurense & Eugo Asturias Barcelona Total

Fibrose

Quistica \ g\ Avenlda de Arteljo n? €5 - 15007 A Coruin
ASOCIACION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbiL: 650 40 45 26 - C.IF. G-1508%29¢6 - E-mail: fagalicla@fgaalicia.org
www.fqgalicia.org
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6 Ambito territorial de actuacion

A Comunidade autbnoma de Galicia, tendo usuarios nas catro provinclas.
A sede spelal da asoclacion estd wa cldade da Coruina, avoa Artego W 25 -15007. A

delegaclon de Vigo abriuse en xanelro do 2016 asociacion na Avenlda de Telxuguelras

LROR3

we 15, Navia -36212, En xanelro do 201 abriuse unha wnova delegacion sita en

ourense, Rua Recaredo Poz ne 1.

W Adecct
3

de Actividades
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/ Composicién

ASAMBLEA

LROR3

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE

Juan Antonio Da
Silva Irago

=
PERSONAL
LABORAL | VOLUNTARIADO
4
SERVICIO DE SERVICIO DE
ATENCIGN FISIOTERAPIA
INTEGRAL
J I J
E— - I
N N
TRABAJADORAS
SOCIALES FISIOTERAPEUTAS

ASEMBLEA XERAL: E 0 6rgano supremo de goberno da AGFR ¢ estd integrada por
toolos os asoclados (persoas con Flbrose Quistica e familiares).
XUNTA DIRECTIVA:

Organo de xestibn e representacion elixidos en Asemblen Xeneral a data 20 de abril
de 2022, A actual xunta que esta composta por:

* PRESIDENCIA: Juan Antonlo Da Silva lvago

* VICEPRESIDENCIA: Dlego Amenelro Prieto

s TESOURERIA: Ana sabel Alvarez caloto.

« SECRETARLA: M Dolores Alvarez Gowmez.

* Vogais:david varela Miguez, Carmen M2 Voazgquez Carpente, Jose Luls
Cividanes Matos, Eorja Bermudez Millan, Marta Miguélez Garela, quadalupe Muliio
Méndez e Antonio Arroyo Rodriguez.

Menoria de Actlvidaoes

Fibrose .
Quistica \g\
ASOCIACION GALEGA
www.fqgalicia.org
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/ Composicion

PERSOAL LABORAL :
TRABALLAPORA SOCIAL: Contamos con Andren Carvera, traballadora soclal gque

leva dewnde 0 2016 traballando wa asoctaclén ata a actualidade a través de subvencions

RO23

tales como a Deputacion de Ponteveolra, Xuntn de Galicia pavtida do rpf e Fundacion
ownce. Dende xanelro de 2022 tamén contabanmos con Sabela Pita, na sede de A Coruina,

2 través do Programa de Cooperacion da Xunta de Galicia.

FISIOTERAPEUTA: Dende xuro de 2022 ata novembro de 2022 estivo traballando wa
asoctacion Ana Belen Estévez en Pontevedia, quen durante o ano 2023 fol financinda
a través da partida oo rpf e tamén por parte da subvencion da Xunta de Galicla
(Consellerin de sanidade) para programas de caracter soctosanitario.

En A coruila temos a Evea Bao que atende os soclos dende o 2012 nun primelro

momento contratada pola FEFR ¢ dende o 2020 contratada pola nosa entldade. Dende

de Actividaoes

decembro oe 2022 tamén contamos con Flavia Gownzdlez Bergantiivos a través do

Programa de Cooperacion da Xunta de Galicia.

/

EVLOYV LU

VOLUNTARIADO:
€ o apolo fundamental en actividades de senstbilizacién, informacidn e vistbilidade dn

enfereioacle, ast como actos de vecadacion de fonolos.

Fibrose

Quistica\g

ASOCIACION GALEG Tel. 981 240 267 MObil: 650 40 45 26 -
www.fqggalicia.org
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/ Composicion

A) AGFR MEMBRO NAS ASOCIACIONS E FEDERACIONS:

Pava formar pavte delas plagase wna cuota anual.

2022

- FEGEREC

Alnda que fol creado en 2009, inlein a actividade wo 2010, a asociactén forma parte oo
Federacion Galega de Enfermioades Rarvas e Croniceas, sendo Guadalupe Vicepresidente
de AGFR, e 0 vez a Secretaria de FEGEREC.

Como wmembros de FEGEREC temos a4 wosa disposicién talleres, asesoramento de

daoes

traballadores socinls, psicologos e sesions de fisioterapin en diferentes cidades dn

/

comunidade galega.

LV

/

* FEDERACION ESPANOLA DE FR
Xuntfmonos todas as asociacions de persoas con Flbrose Ruistica wwnha federacion
com sede enm Vvalencelo pPaYD ast ter represewtaciéw a wivel estatal e Lnternaclonal,

defendendo os dereitos das persoas con Flbrose Quistica e as suns familias, a través

oe Act

deles a AGFR estase a beneficlar de fisloterapia a domicilio, de asesoramento e

informacion dos ultimos avances nos tratamentos.

/

EVLOVLU

* CONFEDERACION GALEGA DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE (COGAMI)
Xuntdmonos todas as asociaciéns de persons con discapacidade nunha confederacion
con sede en Santlago de Compostela para ast ter vepresentacion a wivel autondmicol,

defendendo os dereitos das persons con discapacidacle e as sias familins.

2 M
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/7 Organizacion

B) COLABORADORES
De forma puntual 6 Longo do exercicio vimos colaborando coas seguintes entidaces
e Viceversa:

RO23

* Complexo Universitario Hospitalario A Coruiia

* Hospital Materno Infantil Teresa Hervern de A Coruira

* Diputacion de A Coruira e Pontevedia.

* Concello de A Coruinm e de Vigo. .
Xuwnta de Galicla.

* Asoclacton de Parkinson de Galicia

* Aspcilaclon Coruinesa de Esclerose Multiple

« Asopclaclon de Axuda aos Minusvallodos (AVAM)

daoes

s Fundaclom ONCE

/

s BLgano, S.A

LV

7

* Escola Universitaria de Fisioterapia de A Coruiin

« COGAMI.

» Oficina de Coordinacion de trasplantes.

* Colexio de Farmaceuticos da provineia de A Coruing.
« Aspctlacton Galega de Lupus.

. EwopubL’Lc’w{ad.

de Act

* Segursystem Europa.
- Vitlamp Electric.

/

EVLOYV LU

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

- MedicalEsP

* Moviendoelmundo.

Marques de vizhoja. .

Vigopadel.

Fibrose
Quistica '\ g

2 M
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& Recursos

Recursos Materials

En canto aos recursos waterinls oue Oiispéw a asoclacloém, moltos sown oS compartiofos

ROR3

polas asoclacions que forman o centro, como € o xbmnasio e o saldn de actos onde se
veallzan rewnlons e tallerves.
Ewn canto ao material propio da asoctacton conservouse o que se vén usando ata a data.

Dispoitemos de equipo tnformatico, fax, internet e lmpresora, wo despacho cediolo no

daoes

Centro enm Elris de Arvtba o/ Solls, En decemtbro do 2012 camblanos de domiellio pOY

/

gy espacio cedido polo concello en Avenlda de Arteijo ne 85: TOMEN contamos cunha

LV

Vs

oficina en Vigo onde compartimos o espazo con COGAMI, conten sala de reunidns,

varins oficinas, sala de fisioterapia, salas para lmpartir curses.

de Act

Vs

EVYVLOYLU
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& Recursos

Recursos Flnanclelros

Os veeursos flnancelros dos que fol beneficlaria a AGFR no ano 2022 son:

* AS cotas que pagan os soclos e as doazons dos colaboradores

ROR3

* Vertex: 9.286,00€

- Subvencion da Xunta de Galicla programa do IRPF: 15.000,00€
- Subvencion da deputacton de A Couriva: 3.731,52€

* Subvencelon concello de A Coruina, tgualdade: 2.165,12€

« Subvencion concello de A Coruwira, servizos soctals: 2.172,00€

* Fundacion Mapfre: &.837,50€

- Subvencion da deputacion de Pontevedra: 5.236,71€

* Fundaclon Once: 5.000,00€

daoes

« Subvenclon da bepwcaciéw de Ourense: 1.820,00€

/

* Subvencion voluntariado Xunta de Galicla: 1.080,00€

LV

s Sunvenclon Xunta de Galicia, Conselleria de Santdad: 12.000,00€

/

* Muévete por Los que no putden: 2.000,00€

- Vvitalalre: 467,41€

- Subvencion Xunta de Galicia, Programa de Cooperacion 2023: 34.590,59€°

- Subvencion Xunta de qalicia, Programa de Cooperacibn 2023/24: 2.142,73€
* Kit Dlgital: 2.000,00€

de Act

* Fundaclon José Otero: 1.500,00€
* CEGADI: 14.990,00€
- Socledad ESP Farmacia Hospitalaria: 300,00€

Vs

ELOYV LU

« Concello de © Rosal: 1.750,00€

2 M
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9 Novas tecnoloxias

Phxina web. www.fogalicia.org
Facebook: Flbrosis Quistica de qalicia.
Twitter: @FRcGalicia

RO23

nstagram: @fggalicin
Unha forma de dar visibilidade 6 Flbrose Quisticn e dar a coiiecer os nosos eventos e

notlelas.

c @ @ www.fqoalida.org o | | Q Bussar N @

!3"“‘;.

GRACIAS

daoes

VL

7
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de Act
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Os dejamos el video del
debate sobre la mocion por la
Fibrosis Quistica hoy en el
Senado. Momento que va a
hacer historia

Feb 22,2019 | Actualidad

Os dejamos el video del debate sobre
la mocidn por la Fibrosis Quistica hoy
en el Senado. Memenio que va a hacer
historia. Estaba dificil la unanimidad
pera se ha censeguido gracias a la

sensibilidad de los senadores de los

diferantes grupos en (a reunion

mantenida en.

Gracias PRIME MINISTERS par
vuestra ayuda INMENSA

Feb 4, 2079 | Actualidad
Gradas PRIME MINISTERS por
ayudarnos, no sabers el bien que se

hace con esta colaboracidn. Gracias por

toda lo que nos habé
Sdbad

a ser de gran importancia para nuestra

&l pasado
o en la Sala Pelicano, la ayuda va

cion, no podemaos expresar DE

asoc

VERDAD....

La Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos
Sanitarios da su auterizacién
al farmaco Symkevi

Ene 29, 2019 | Actualidad

El farmaco Symkevi (combinacion de las
moléculas tezacaftor / ivacaftor), de
Vertex Pharmaceuticals, ha recbido [a
autorizacion por parte 02 |a Agencia
Espaficla de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS) para

persenas con Fbrosis Quistica de 12

afios..
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10 Servizos realizados pola AGFQ

SERVIZOS PROPIOS:
- TRABALLO SOCIAL: Sede: Lugar: Avda de Arteljo, wes bajo (A Coruiin)
Delegacions : En Pontevedra, Avenlda de Teixuguelras we 15 (Navia), tHospital de

RO23

Melxuelro (oficina oe asoctacions de pacientes), En Ourense, Rua Recaredo Paz ne 1,
22005. As tarvefas a vealizar son: xestions administrativas, preparar documentacion
relaclonada con subvencions e as suns correspondentes xustificactons, nformacion
sobve os servizos dispoiribles, achega de odocumentacion sobre a  enfermidade,
devivacions, busca de recursos, reunions, tnformacion prensa escrita, as televisions,
ete.

- FISIOTERAPEUTA a domlcilio:wnha persoa profesional da fisioterapia para a zona
de Pontevedra, e duas para a zowa de A Coruira e Lugo que realizan sesions de

daoes

fistoterapia respivatoria no proplo domicilio da persoa e con coste gratulto.

/

LV

- PSICOLOXIA: temos diferentes convenios con clinieas, por wn lado en Pontevedia

7

clinica de Maria Gabriela e a profesional Gema Cavrera (ubicadna en Vigo). En
Ourense tawmén dispoiremos do servizo de psicoloxin ofertaclo por Emilia Martinez

Santamaria. En A Coruira este servizo préstase pola clintea cambio Psicoloxia.

de Act

. Sinapse Newroloxia. Av. de Oza, 46-4€ bajo, 15006 La Coruirn
. Suama Salud. Avda Rosalla de Ccastro, 212 bajo, 15172 Perillo- Olelros (A Coruinn)
. Clinica Atlas. ¢/ Misericordin, 42 Bajo-A, 27250 Vivelro (Lugo)

/

ELOYV LU

. Flsioterapia Cian. Ploza Aguas Férrens €, 27002 Lugo

. Nodos Newrorrehabilitacion. =ua Lourido, 21, 26212 Vigo (Pontevedia)

. Clintea cecilin Alchizar Alonso. Avenlda val Minor ne & 12 &, 36250 Nigran
(Powtevedrn)

. Clintea Moquiiios: o fisioterapeuta vealizaba as sesioms no domicilio a person. Rua

castelao, 16 Eajo, 22500 Carballine (Ourense)

2 M
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Sevvizo de fisloterapia a domicilio. constitie un dos tratamentos fundamentais e
obrigados nos paclentes con FR. De feito, supdn o 20% dos diferentes tratamentos das
pevsons con enfermldacde en canto a beneficlos de saude se refire, xa que de non
practicarse corve perico a vida oa person. A sua prictica debe facerse oe forma regular,
diavia e na waloria dos casos varias veces o din.

ROR3

‘G Numero total de sesidns de fisioterapia
S 1400
ﬁ 1200
N 1000
> 800
=D 600
400

200 159
=
0 I
Pontevedra A Corufia Lugo Ourense Total

Mewnoria ole Act

h Fibrose
Quistica L
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia a dowicilio: RESULTAPOS DE XANEIRO A
NOVEMBRO DE 2023
Responsable/Recursos Humans: ANA BELEN ESTEVEZ FERNANDEZ,

ROR3

fisioterapeuta.

DV Sesidns mensuais en Pontevedra

ﬁ 700
638

S 600
K 500
N -

> 400
NP} 300

Q 200

< w00 80 o 67 68 84 & 66 55 72

o |} I 13 9
1 nnn 0N O =
w O © 2 ‘o& A <0 © 0 QO O ) O >
S O R P O O O S
ﬁ v ) Vo o ¢ &
N -
o0
Qu 'S,t'ca SRS Aventda de /\vi@@jf W 85 - 15007 A Coruing

EERE AL ION GALEGA Tel. 981 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C.IL.F. §-15088396 - E-mail: fqgalicia@fqgalicia.org

www.fqgalicia.org
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10 Servizos realizados pola AGFQ

2023

V)
Q
Q
Q!

Medias
60
53,16666667
50
40
V) "
Q) 24,53846154
ESURE:
10
\ \) 0
> Sesiones/mes Sesiones anuales/usuarios
N }
Evolucion de sesions en Pontevedra
900
800
q) 800 755 750
ﬁ 700
S 600 551
=) 500
L 400
300
E 200
NP 100
0

2018 2019 2020 2021

Fibrose \ ¢
Quistica g\’
ASOCIACION GALEGA
www.fqgalicia.org

2 M

2,126666667
I

Sesiones/usiario/mes

638

533

2022 2023

Avenlon de Arteljo nt 25 - 15007 A Coruirn
Tel. 981 240 267 MObiL: 650 40 45 26 - C.LF. G-15088396 - E-mail: faqgalicln@fqgalicia.org

29



Gane) ©  Memoria de Actividades 2023
@

10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapia a domicilio: RESULTADOS DO ANO 2023
Responsable/Recursos Humlns: EREA BAC GONZALEZ, fisloterapeuta.

O3

NuUmero de sesidons mensuais EREA

ﬁ 180 176
160
G 140
ﬁ 120
N - 100
> 80
N -J 60
l 40 30
Q 16 22 > 18
20 10 1 I I I 9 8 . 11 12
(t ., m 0 = mE m = ® || H
.© O e D O X © <9 Q Q Q © >
N ¢ © N + » & & N S & <&
+ & e x& o® & @
q) 13 Y g
6 Medias
N —) 16 14,66666667
> 14
Q 12 11,73333333
10
8
6
QW
1,833333333
: —
0
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10 Servizos realizados pola AGFQ

(\q Servizo de fisioterapia a domicilio: RESULTADOS FEBRREIRO-DECEMBRO 2023

(\( Responsable/Recursos Humblns: FLAVIA GONZALEZ BERGANTINOS,

Q fisioterapeuta.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Evolucion sesidns A Coruiia - Erea y Flavia
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Servizo de fisioterapta a domicilio: RESULTADOS DO ANO 2023

Responsable: CLINICA MORUINOS, fisloterapia a domicilio.
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Medias Ourense
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: 10 Servizos realizados pola AGFQ

for:: | o Memoria de Actividades 2023

NUMERD DE SESIONS REALIZADAS EN CLINICAS

2023 |

FISIOTERAPIA

Cecilia Alcazar (Pontevedra): 16 sesions

Nodos Neurorrehabilitacion (Pontevedra): 1 sesion
Sinapse (A Coruiia): 32 sesiéns

Manica Vilarifio (A Coruiia): 25 sesidns

Centro Atlas (Lugo): 30 sesions

TOTAL: 104 SESIONS

daoes

VL

/

CONSULTAS DE PSICOLOXIA

En Pontevedra: 61 sesions
En Ourense: 1 sesion

En A Coruna: 15 sesions
TOTAL: 77 SESIONS
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10 Servizos realizados pola AGFQ

Sevvizo de traballo social. Servizo de informacion e orientacion: dende este
servizo proporclonamos informacion, vecollemos as odemandas e ofrecenmos

asesoramento a tooas aguelas persoas que se poiren en contacto con nosa
Asoclacton.
Responsable/Recursos Humans: Andren Carvera Garela.
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77 Visibilidade

FEBREIRO

DIA MUNDIAL DAS ENFERMIDADES RARAS

22 DE FEBREIRO ,0 noso presidente Juan da Silva participa nunha wota de prensa na
que Vilistbiliza a Flbrose Quistica, rvelvindica o papel da lnvestigacion e expresa o
bmportancia da creacton de unidades especificas de atencion.

E130% de los casos de fibrosis reclaman nuevos
tratamientos
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de Act

e Estos pacientes piden mds investigacion para encontrar B
farmacos como los que cambiaron la vida al otro 70% de E:

Hetis Suins los enfermos y que actian sobre su mutacidon

a 38

El30% de los-pacierte s con fibrosis guisdica =r Vigo ¥ =n toda M
COMPARTIR Espafiz sigusr sin acceso 2 tratamisrmos que mejomn si calidad de
vida. Es ol recordaicria gue realra #f presidente de la Azcciacion

f L Gallega o= Fibrosis Qiistica y tambisn de |2 Federacidn Expaniala,

/

EVLOYLU

o Juan da S¥va; con motive ded D5 Mundia| die ias Enfermedades
I =
= Raras que sk o=lebra hoy.

La oira cara de i3 moneda sssge-gbm T0% de pacisntes gus desde
N kace poco mids da un 203 tierer acceso 2 nusves fratamistos, Gue
son sficaces para’las mitaciones que padecen ¥ gue (=i
permitido dar 10 satm de gigarte Son tratamientos que no ceran la
enfermadad, perg gue “confgen guimicaments lo que = cusrpa mo

Fibrose
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77 Visibilidade

FEBREIRO
XIV CARREIRA POLA ESPERANZA

DO 24 DE FEBREIRO AO 19 DE MARZO ,FEDER organiza a Xiv carvelra pola
esperanza con formato virtual, no warco do dia mundial das enfermldades varas parn
contribulr d sua visibilidaode.
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ESPERANZA

del 24 de febrero al 19 de marzo
ZDICION DIGITAL

de Act

N jCORRAMOS JUNTOS POR LAS ENFERMEDADES RARAS!
N =
N MAS INFORMACIONEX
QO www.enfermedades-raras.org
APUNTATE EN:
§ www.rockthesport.com/es/evento/porlaesperanza f e d er
Q~) (OLABORAN:

GByowa KiRiN "Biugan éﬁfnr Valoriansocial (@D) SncE
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77 Visibilidade

MARZ O

VI GALA SOUIDARIA "MIUEVETE POR LOS RUE NO PUEDEN"

5 DE MARZO, a secvetarln da asonaciaclon, Doloves Alvarez, desplazouse a Barcelona
pava vecoller o premio entregado pola asociacion "Muévete por Los que no pueden’ ao noso
proxecto oe bnvestigacién e prevemcion oda mucostdade en pactentes con Flborose Quistica,

Por un Liprote de 3.000€. Moltas gracias !
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77 Visibilidade

MARZ O

TRAIL MUINOS DO FOLON

5 DE MARZO, estlvemos en O Rosal wo Tvall Adeventure Mulinvos do Folén paYa
visibilizar a Flbrose Quistica. Reclblmos unha doazin de 467 70€. Moltas grazas o
todos ¢ todas por particiapar |

i gi"i BEFUTACION

FUNTEVEBRAS S atann,
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77 Visibilidade

MARZ O

EM: MANIFESTO DE CEMUDIS E COCEMFE

g DE MARZO, unlmonos & CEMUDIS ¢ COCEMFE para relvindicar a tgualdade de
todas as mulleres, especLaLmewte das mulleves con D{Lscapac’w!ade, e reclamamos aos

23

Q poderes publicos e a socledaole un cambio veal frente ds lnxustizas sociais.
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77 Visibilidade

MARZ O

ACTO OFICIAL POLO DIA MUNDIAL DAS ENFERMIDADES RARAS

16 DE MARZO, o presidente da asociaciom, Juan Da Silva, ¢ a secvetaria, Doloves
Alvarez, participaron wo acto oficlal do din wwndial das enfermidades raras
organizado por FEDER en Santiago de Compostela. Estiveron acompainados de SM La
Relna, Juan Carribn, presidente de la Federnclon Espaiiola de Bnfermedades Raras, Y
el presentador Christian Galvez, pava reclamar equidad en el acceso al diagnbstico y
tratamiento para Las personas con enfermeodades wlnoritarins.
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77 Visibilidade

MARZ O
(X TRAIL DESAFIOLA

19 DE MARZO, estivemos no (X Tyail Desafiola visibilizando a Fllorose Quistica cunha
mesa informativa e unha actividade vealizada por Paco Noguelra para 0s/as mils
peqUENDS/as. Moltas graclas por participar!
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MARZ O

ASAMBLEA FEGEREC

25 DE MARZO, a tesovern da asoclacion, Ana Caloto, acude a asamblen da Federaclon
Gallegn de Enfermedades Raras Yy Cronicas, en representacion da AGFR,

oades 202=

VL

/

de Act

/

ELOYV LU

Fibrose

Quistica RO e

ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 267 MBbil: 650 40 45 26 - C.I.F. G-15082296 - E-mail: faoalicia@fgoalicia.org
www.fqggalicia.org : ‘ ;

2 M

N
)

44



Lo ©  Memoria de Actividades 2023
Y @

77 Visibilidade

MARZ O
DA NACIONAL DO TRASPLANTE

29 PE MARZO, Juan da Silva, presidente de la asoacion ¢ da FEFQR, presenta e wmodera
0 acto polo DLa Naclonal do Trasplante, que se centra este ano en explorar novas vias
para poder trasplantar s personas paclemtes mdis complexas de diferentes drganos:
rlién, corazdn, flgaoo e pulmon.
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77 Visibilidade

ABRIL
ASAMBLEA AGFR

22 DE ABRIL, a asocaclown celebva o stas Asamblea Xeval ovdinaria ¢ extraordinaria.
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77 Visibilidade

2023
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ABRIL

DLA NACIONAL DA FIBROSE RUISTICA

La Unidad de Fibrosis Quistica de Vigo atiende a 55
pacientes

B Representaries d= l2 dsce 1 Gallega, con fos facuiatives y di 05 el dnea viguesa,

Q La asociacion de pacientes y los médicos explicaron Anuncios Google
explicaron las caracteristicas de la enfermedad y las

Redaccitn w  pautas de comportamiento a seguir en una mesa Plor qué sste ahiingin?

informativa del Cunqueiro

ZTIABRIZZ

Avola Arteljo ne £

C.I.F. G-15028296 -

Ao
GA

Tel. 981 240 67 MObLL: 650 40 45 26 - e-mail: fao

O méreorves 28 de abril, qalicla tluminouse coas cores da FR (verde e laranxa) a través
de lugares emtblemdticos da wosa comunioade como: a Torre de Hércules, o Pazo de
Roxol de Santingo de Composteln, as Fontes de Aragon en Vigo, o Concello ¢ wmailn
Virxe do Roca en Balona, a Ponte Romana de Ourense e a Deputaclon de Lugo, con
finalidade oe conmemorar o Dla Naclowal oda FR. Este ano, comn en anteriores, a
AGFR uniuse as vevindicaclons waclonais pola creaclén, vecoiecemento e walor
dotacion de vecursos das Unidades oe Referencia en Flbrose Ruistica, que conten con
estrutura propla, autonomia e que respondan aos estandares de calidade bnternacionais.
As actividades levadas a cabo para a celebracion do Dla Nactonal foron:

- 15007 A Covuiia

leln@fagalicia.org
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ABRIL

MESAS INFORMATIVAS DlA NACIONAL

No Hospital Alvaro Cunguelro:
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ABRIL

[(LUMINACIONS DIA NACIONAL
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77 Visibilidade

MAIO
ASAMBLEA FEFR

& DE MALO, tivo lugar a Asamblea Xeval Ovdinaria da Federacion Espairola de Flbrose
Quistica wa sede da Fundacion ONCE en Madrid, con participacién de todas as
asoclacions de FR, tanto presencialmente como a través de Zoom. Ew reperesentacion
dn nosa asociacion desplazouse a secvetavia, Doloves Alvarez, ao lugar de celebracion
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MAIO

Taller para Xunta Dlrectiva e Ea\u’vpo Téenlco

12 DE MAIO, o xunta directiva e as pErsOns traballadoras do equ’upo téenlco participarow
nun taller {ormati\/o memtﬁo(o por Manolo Sallnas para wellovar a comumnteaclon e
partlcipaciém, wa asoclaclon.
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MAIO

VI ANDAINA DO CONDADO

F DE MAIO, estivemos na VI Andaina do Condado Marqués de vizhoja, no concello de
As Neves, visibilizando a Fibrose Quistica. qrozas a todas as persoas que wos
acompanachedes neste dia!
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MAIO

100 KM BTT AS NEVES

2F DE MAIO, montamos unha wesa informativa na 100 KM BTT oo Condado
Margués de Vizhoja, wo concello de As Neves. Grazas pola colaboracion!
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77 Visibilidade

MAIO

Taller cazadores de virus

m 31 DE MAIO, organizamos un taller denominado "Cazadores de virus' no colexio San

N José de A quarda bwmpartide por Pilar Domingo, integrante do grupo VLC Phage
Huwnters . O bxectivo fol acercar aos estudiantes da ESO a problematica da vesistencia o
antibidticos & que as personas con enfermedaoles pubmonares crdnicas, como a Fibrose
Quistica, sow espectalmente vulnerables e o potencial do tratamiento con fagos.
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XUNO

MURPH 2023 - ADN CROSSFIT

2 DE XUNO, ADN CrossFit brindounos a gran oportunidade de poder participar wo
MURPH 2023 a0 que acudiron moltisbmas persoas amantes do exerciclo fisico. Grazas
as persons vesponsables da organizaclon do evento por apolarnos e axudarnos en todo
momento, ast como a todas agquelas persons que pashchedes pola nosa mesa informativa
e colaborticheoes conmoscoos. Fol un evento mol exitoso !
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77 Visibilidade

—~—

XUNO

ASAMBLEA COGAMI CORUNA

# DE XUNO, celebrouse a asmablea ordinaria e estraordinaria de COGAMI Coruina en
Soantlago de Compostela. Ata all acercouse a secretaria da asociacién, Doloves Alvarez,
en representacion da nosa entidade.
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XUNO

CONSELLDO ASESOR DE PACIENTES

2 DE XUNO, aslstimos ao consello asesor de paclentes en Santiago de Compostela,
acompanados polo conselleiro de sanidade ¢ o divector xeral de asistencin sanitaria oo
Sergas
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XUNO
FESTA SOLIDARIA LUDOTECA AGARIMO

16 DE XUNO, celebrouse a festa solidaria organizada pola Ludoteca Agarimo en
Rianxo wna que todos os fowdos rvecaudados detindronse tntegramente & wnosa
asoctacion. ALL estivemos xunto cunha das wosas socias vistbilizando a Fibrose
Ruistica. Moltas qrazas a Begoiva, a organizadora deste evento, pola sua iniciativa e
colaboraciom con nosa asocitacibw, ast como a todas as persoas que nos Acompanoran ¢
fixeron wnha doazon na wosa wesa informatival
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XUNO

TORNEDO SOLIDARIO TWELVE PADEL CENTER

17 DE XUNO, o Viceprediente Diego Amentiro e o Vocal da asoctaclén Antonlo Arroyo
acudivon o tormeo solidario organizado por Twelve Padel Center a favor da wnosa
asoctacion, onde as persons participantes doaron parte da sua inscriclon. Estamos mol
agradecidos por esta gran colaboraclon!
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XUNO
CHANDREXA TRAIL

18 DE XUNO, desprozimonos a Chandrexa de Quelxa (Ourense) para a proba
"Chandrexa Trail" do Campeonato Xunta de Galicia ndividual de Carveiras por
Montana. Grazas a todas as persons que participachedes e colabordchedes coa wosa
entidaoe!
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XUNO
VIl RAID DO CONDADO MARKRUES DE VIZ HOJA

25 DE XUNO, estivemos was bodegns oe Marques de Vizhoja en As Neves, na festa
final do VIl Ratd do Condado.
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XUNO

CONSELLD ASESOR DE PACIENTES (PONTEVEDRA-O SALNES)

26 DE XUNO, presentlimonos no hospital provincial de Pontevedra pava pavticipar no
consello asesor de pacientes da area de Pontevedra ¢ do salnés. Trataronse temas como a
evolucibwm do wnovo hospital de Mowntecelo, O seguimento de atencion primaria ¢ O
balance despois da pandemia.
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XULLO

CAMPEONATO DE ESPANA DE SURF

1 E 2 DE XULLO, disfrutamos wa prata de A Frouxelr (Ferrol) do Campeonato de
Espaina de Surf, xunto 4 Federacion Espaitola de Swrf. As persoas asociacdas pulderon
disfrutar dunha clase de iniclacion ao surf (bautismo oe war) oa man de
wonltores/as voluntarlos/as.
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SETEMBRO

GALA DIA MUNDIAL FIBROSE RUISTICA - BAIONA
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oades 202=

VL

/

de Act

/

EVLOYV LU

Fibrose
Quistica\g

ASOCIACION GALEGA
www.fqgalicia.org

6‘/\/\

Organiza:

WElue

O

Fibrose
uistica

10.00 - 12.00

-
e .-

WS [iE ek
. gﬁw
[

12.00 - 12.50
Compania de Tea

13.00 - 18.00

16.30 - I7.20

=g

17,20 - 18.00
€

18:50 - 19.20

20000 - 21.00

Colaboran

QBI\IONA A
METED
we o) | H

v, Minica du it As Mainitias m@% ‘

TR Jpie e e

21 240 Q&7 MObLL: 650 40 45 26 -

en Balond, como commemoracléne do Dla Muwndial da Flbrose @uistica o dia € de

organizada polo Club Cornelios Marqués de vizhoja.

fe

A8 LMD DA FIBROSE Q0I3T1GN

EMBRO - PRAZA DO CONCELLO BAIONA
XORNADA SOLIDARIA

Presenta e ameniza:

fAndaina Solidaria 8 ‘hn
Colabori ) Club Cornelios M

bans: tee o QR ou antra en w

11.00 - 18.00 Inchable
Eventos Ray Midss

0 Show de Fifn .
tro: Trowda Animacion ¥ ¥ !
12.00 - I330 Pintacaras _
~r ¥

werton Rey Midas

12.50 - 13.00 Sorteo de agasallos =

16.00 - 16.30 Pasar(as

Ilogallo un paiaso en rsl:llpnral:lﬁn
npofia de Teatro- AsSircopotas

12.30 - 13.30 3 :
16.30 - 19.00 Photocall s-ofrmu'ln._

As Maiminas en Baiona
Culabora; As Maimifias

TONI
FILATES

18.00 - 1B.50 Slslltlldlrilll:es
Colabora: Toni Filaes

Coral ngrupacinn Musical do Rosal
Agrupacidn Musizal do Resal taMDaR)

19:20 - 20,00 Pablo Alonso .
le tola unl

Carla Lnu;ﬁw —

2100 - 21.20 Sorteo de agasallos

21:20- 2! 56 Eacoia de Dsn:a Puradala
Colabio i de Dar aels

impartante: £ necesario estar presents no momento dos sorteas, no caso de qUE o AOMEro Non Bparees voluernse 5 sortesr.

21355 - 22.30 nansa{a am—aa) mRFORLA
Codabora

* i~ T (), ﬁTcglr;JL

Avda Arteljo ne €5 - 1.2

02296

C.I.F. G-1508%

- E-matil: T‘/‘ oaliclo@ 2
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SETEMBRO

GALA DIA MUNDIAL FIBROSE RUISTICA - BAIONA
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SETEMBRO

GALA DIA MUNDIAL FIBROSE RUISTICA - BAIONA

dades 202=

/

LV

/

de Act

/

EVLOYLU

Fibrose
Quistica\(g\ G

ASOCIACION GALEGA Tel. 991 240 27 MBbil: 650 40 45 26 - C.I.F. G-1508%
www.fggalicia.org !

2 M

e



Mo o Memoria de Actividades 2023
-

77 Visibilidade

SETEMBRO

DIA MUNDIAL FIBROSE RUISTICA

£ DE SETEMBRO, DIA MUNDIAL DA FIBROSE QUISTICA, unlmonos a

relvindicaciom da Fundaclén Espairola de Flborose Quistica (FUEFR), da Federaclon
Espaiola de Flbrose Ruistica (FEFR) e da Socledade Espaiiola de FR (SEFR) para
reclamar wbis apolo 4 bnvestigacion, consegulr tratamentos vitais efectivos, e alcanzar
wAha cura, parva toolas as personas gque viven con esta enfermioade.

ﬁg&&ﬁ; Fibrosis Quistica  Asociacian  Tienda
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La Fundacion Espaiiola de Fibrosis Quistica
reclama mas apoyo a la investigacion para
conseguir tratamientos efectivos para todas
las personas con esta enfermedad

Con motivo del Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, que se conmemora este viernes 8 de septiembre, la
Fundacion Espanola de Fibrosis Quistica (FUEFQ), la Federacion Espariola de Fibrosis Quistica (FEFQ) y Ia
Sociedad Espafiola de FQ (SEFQ) reclaman mds apoyo a la investigacidn para conseguir tratamientos vitales
efectivos, y en ultima instancia una curs, para todas las persenas que viven con esta enfermedad.
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2023

SETEMBRO

ESCOLA UNIVERSITARIA DE ENFERMERIA DE OURENSE

Cogamdi, .
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15 DE SETEMBRO, participamos wun encontro com estudantes da Escoln

Universitaria de Enfermaria de Ourense, xunto con outras entidades de Discafis-
Neste falamos en primeira person da wosa wlsion, da atencion ds persons
soclas de xeito integral ¢ individualizado, do woso alcance como entidade de Lnterese
soctal e da programacion de actividades para éste perlodo.
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OUTUBRO

CONCIERTO BENEFICO PRIME MINISTERS

21 DE OUTUBRO, Concerto beméfico de Prime Ministers na Sala Pelicano de A
Coruina, a favor da wosa asociactén. Moltisbmas grazas tanto ao grupo Prime Ministers
como 4 Sala Pellcano por facer posible esta gran gala e sobre todo a todas as persons que
colaboraron coa compra da sua entrada!

dades 202=

VL

/

de Act

/

EVLOYLU

T ’ |

Hhest44h wmﬂ: |AEANTIRADTE l

EMN CONCIERTO # 4' L?. Li 1 O E # |

ECAINDABDS EN EL CONGERTD.

AR IAE LRI EE AL aphww-}
A @ ! N

Fibrose
Quistica LJ\ Avda Arteljo ne @5 - 12
ASOCIACION GALEGA Tel. 921 240 27 MBbiL: 650 40 45 26 - C.IF. G-15082296 - E-mail: fagali
www.fggalicia.org ‘

2 M




foq:: o Memoria de Actividades 2023

77 Visibilidade

OUTUBRO
CHARLA INFORMATIVA FR CEP JUANA DE VEGA

21 DE OUTUBRO, Concerto beméfico de Prime Ministers na Sala Pelicano de A
Coruina, a favor da wosa asociactén. Moltisbmas grazas tanto ao grupo Prime Ministers
como 4 Sala Pellcano por facer posible esta gran gala e sobre todo a todas as persons que
colaboraron coa compra da sua entrada!
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NOVEMBRO

REUNION CONSELLO ASESOR PACIENTES GALICIA

14 DE NOVEMBRO, Asistimos 4 Reunlon do Consello Asesor de Paclentes en
Santilago de Compostela onde se trataron temas como a Estratexio Galega de Savde ¢ o
Estratexia de Economlia Clreular.
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NOVEMBRO

ENCUENTRO GRUPOS PROFESIONAIS F&R ESPANA

17 DE NOVEMBRO, Encontro dos catro grupos profesionals para a Florose Quistica:
{leo’cem]am, dietética/nutricton, traballo soclal ¢ Ps’wotoxia, coa colaboraclon de Vvertex
Pharmaceuticals. Actualizamos corecementos ¢ experiencias em cada discipling e
fixemos wnha posta en comin para aunar esforzos entre profesionais.
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NOVEMBRO

XVI CONGRESO NACIONAL SOCIEDAD ESPANOLA FR

1€ DE NOVEMBRO, Aslstimos o "XVII Congreso Nactonal de La Socledad Espainola de
Flbrosis @uisticn".
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DECEMBRO

JORNADA VISIBILIDAD ADN CROSSFIT

2 DE DECEMBRO, ADN Training Center (Culleredo) celebra o seuw 5° Anlversario
cunha competicion interna de cardcter bewéfico a favor da wosa asoctacion! £
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DECEMBRO
XIXORNADA INFORMATIVA F&

2 DE DECEMBRO, Xormada nformativa anual da wosa Asoclacion wo Hospital
Alvaro Cunguelro de Vigo. Hewmos tratado tewmns tan bmportantes como "La Nueva era
en el aboro{aj@ de Lo FR, actunlizacion en infecciones multirresistentes, telemedicing-
TELEA, Cambios en el manejo digestivo con los nuevos moduladores, seguimiento
endocrine en FQ Y moduladores en L vida diaria de las personas con FR'..
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DECEMBRO

RECONECEMENTO TRAXECTORIA PEDIATRA

21 DE DECEMBRO, Dende Fibrose Quistica de Galicia queremos agradecer a
dedicaclon e compromiso cons persoas con FR durante todos estos anos a Dr M2 Jesus
Rodriguez, Pediatra do Hospital Alvaro Cunguelro de Vigo.
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LINEAS DE ACTUACION PARA O 2024

AREA DE TRABALLO SOCIAL
Terfn carficter de contbnuioade nas funcions e tarefas que se levan realizando o longo

3

do tempo na asoclaclon POV parte das traballadoras soclals tales como:
- Solicttude, execucion, evaluncion e xustificacion oe proxectos e subvencions.

RO23

- Coordinacibon dos programas de Atenclon psicoldxica ¢ de Fisioterapla vesplratorin

- Organizacion de actividades ¢ talleves pava soclos, ast como apolo nas actividades
divulgativas e de fomento da actividade fisica e o deporte.

- Deseino e posta en mareha de novos proxectos ¢ niclativas.

- Canalizacibon das demandas e necesidades wostradas polos soclos.

- Avallacion das actividades da asoctacton.

- Mellora continua na atencibn soctal prestada.

AREA DE ASISTENCIA E COIDADO DA SAUDE
- Mantemento das antigas colaboracions e apertura de wovas colaboraciéns coas

daoes

/

distintas clinicas de psicoloxia en todo o tevvitorio da comunidade de Galicia.

LV

- Mantemento e consolidacion do Programa de Fisioterapla vespiratoria Domdiciliaria en
tres focos de atencion Ourense, Pontevedra e A Coruira.

/

- Motivacion o deporte. Posta en wmarcha do programa de wownitorizacton online para
persoas con FQ.

AREA DE VISIBILIDADE E CONCIENCIACION

- Rebnvindicaclon dos novos medicamentos aprobados pero que abwda non estan postos
en clreulacton.

- Charlas de informacion en colexios ou hospitais.

- Xornadas divixidas tanto a paclentes como profesionals para informar sobre os novos
avances en FR.

- Realizacion de diferentes actividades de visibilidade, Lidicas e deportivas, tales como,
andabnas, tratl, dia Nactonal, Dla mundial, zumba, BTT, costa dos castros, festa das
asoclaclons ete.
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