PRESENTACION

Fibromialgia y sindrome fatiga crénica no han
encontrado hasta hoy su sitio en la tipificacion
oficial de enfermedades y sindromes. Pero,
ademas de ser poco conocidas y reconocidas
tanto por el conjunto de la sociedad como por
parte de algunos profesionales de la salud,
nadie presta la atencién que merecen quienes
sufren sus efectos.

Situacién paraddjica, teniendo en cuenta que
fueron reconocidas por la OMS en 1992 y que -
en el caso de la fibromialgia- afecta a un 4%
de mujeres y a un 1,5% de hombres.

Una de las causas de esta situacion es la
dificultad para su diagnostico y tratamiento.
Los criterios, exclusivamente clinicos, que
fueron establecidos por la Sociedad Americana
de Reumatologia en 1993, no parecen ser
suficientes para la comunidad cientifica.

Aungue hasta el momento la mayoria de las
pruebas que se hacen para su diagnoéstico y
tratamiento no son concluyentes, la
investigacién y la practica clinica han ido
avanzando en la bldsqueda de pruebas
especificas.

Razones todas ellas por las que se ha
organizado esta Jornada de informacion y
debate sobre el estado actual de Ila
investigacion en estas enfermedades, asi como

para intentar armonizar la evidencia cientifica
con la préctica clinica diaria actual
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OBJETIVOS

Acercar la evidencia cientifica disponible
sobre fibromialgia y sindrome fatiga
cronica a pacientes y familiares en lenguaje
de divulgacién

Presentar el estado actual de la evidencia y
la investigacion médica en relacién al
diagnéstico y tratamiento de estas
enfermedades

Conocer la experiencia vivencial de la
enfermedad por parte de los pacientes y
recoger sus inquietudes respecto al futuro
cuanto a investigacion sobre el diagnéstico,
tratamiento y, si fuera posible, curacion

Establecer un debate entre los
profesionales de la investigacion y los que
hacen practica clinica diaria para intentar
armonizar  criterios  sobre  trabajar
exclusivamente en base a criterios de
evidencia cientifica y la necesidad
imperiosa de tratar a los enfermos con los
recursos existentes, entre ellos la
experiencia profesional

Establecer un dialogo entre profesionales y
pacientes para intentar dar respuesta a las
preguntas mas frecuentes que éstos
plantean

PROGRAMA

El lado humano de la evidenciafibromialgia
y sindrome fatiga crénica

16:00-17:00 Testimonio de la clinica

Testimonio de dos pacientes

El paciente de hoy, el paciente del futuro
Dr Albert Jovell, director del Observatorio
de Salud y Mujer

Moderador Dr Antonio Collado, reumatélogo,
Miembro Comité Cientifico Fundacion FF

17:00-18:00 La evidencia cientifica

Revision sistematica de la evidencia
cientifica sobre el sfc

Dra M Dolors Estrada, responsable de
Avaluacio de Productes Sanitaris (Agéncia
d’avaluaci6 de tecnologia i recerca
meédiques. CatSalut.DSSS)

Revision sistematica de la evidencia
cientifica sobre la fibromialgia

Dr Angel Vicente, responsable de
investigacion FBJL, médico adjunto
Fundaci6 Joan Costa Roma. Consorci
Sanitari Terrassa

Moderador:Dr Miquel Vilardell, vicerrector
de Relaciones con Instituciones Sanitarias
UAB y Hospital Vall d’Hebron. Patrono de la
Fundacion FF

18:00-19:00 De la evidencia a la préctica
clinica cotidiana

Reflexiones desde clinica
cotidiana

Dr Jordi Carbonell, presidente Sociedad
Espafiola de Reumatologia y del Institut
Municipal d’Assistencia Sanitaria. Patrono y

Presidente Comité Cientifico Fundacién FF

la préctica

18:00-18:30 Mesa de debate

Dr José Alegre, adjunto Medicina Interna
Vall d’Hebrd y especialista en sfc

Dr Cayetano Alegre, reumatologo

Dra Merce Sola, médico familia

Dr Xavier Torres, psicologo

18:30 Conclusiones y Clausura Jornada

Lectura de laDeclaracion de Barcelona

resumen de las conclusiones de la Jornada en

base a

« las percepciones de los pacientes

+ el estado de la evidencia cientifica en
fibromialgia y sindrome fatiga crénica



