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1.- PRESENTACION

1.1.-La FUNDACION FF

La Fundacidon de afectados/das de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica es una entidad sin animo
de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalufia con el nimero 1799 y
cualificada como Fundaciéon benéfica de tipo asistencial y cultural y de finalidades cientificas. La
Fundacién FF -cdmo se la conoce también a nivel de entidades, instituciones, sociedad civil- tiene su

sede social en la Avda. Diagonal, 365, 4t 1a de Barcelona.

Su objetivo fundamental es colaborar en la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica. Entendiendo que la calidad de vida de los afectados
depende, no sélo de obtener la mejor atencién sanitaria posible, sino también de conseguir la
armonizaciéon de la vida y las necesidades de los afectados en el medio en el cual se desarrollan sus

actividades profesionales, sociales, familiares, culturales o de cualquiera otro ambito.

Desde la conviccidn que la mejora de la calidad de vida pasa por conseguir una mejor atencion sanitaria
y social, y que es fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar esperanzas de futuro
a los afectados y afectadas, la Fundaciéon FF actla en todos los ambitos que cree necesarios,
estableciendo didlogos con las diversas instituciones que tengan competencias en el tema, involucrando
todos los agentes sociales y apoyando a las iniciativas de las asociaciones que tengan la misma -o

parecida- finalidad.

En este sentido la Fundacién FF dirige sus programas en dos lineas generales: Fundacidon FF y Ciencia

y Fundacion FF y Sociedad:

Fundacion FF y Ciencia, este programa fue creado para todas las acciones y actividades destinadas a
incentivar la investigacién y la formacién. El Estudio EPIFFAC, los premios de investigacion, el
Fibrodolor, el Fibrosymposium, la Plataforma FM y DC y el Banco de ADN estan englobados dentro de

este programa.

Por su parte, Fundacion FF y Sociedad es el vehiculo de la elaboracién y realizacion de actividades
con el enfermo y sus familias, las asociaciones y los profesionales con el objetivo de ofrecer informacion
rigurosa sobre estas enfermedades y su impacto en el enfermo, en su familia, en su vida laboral y
social. Este 2015 el programa se hace efectivo mediante la elaboracién del manifiesto y la subasta de

arte solidario.

FFD
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- IV Fase del ESTUDIO EPIFFAC

La Fibromialgia es una enfermedad crénica que
afecta al 2,4% de la poblacion general espafiola,
segun varios estudios publicados en la literatura,
lo que es similar a lo observado en otros paises
europeos. Sus sintomas principales son el dolor
cronico generalizado, la fatiga y las alteraciones
del suefio. El diagndstico es clinico y se basa en
una serie de criterios que establecié la Academia
Americana de Reumatologia (ACR 1990 y 2010).
No hay un tratamiento que cure la enfermedad,
sino que hay varios farmacos (algunos vya
comercializados y otros en estudio), que intentan

mejorar la sintomatologia de estos pacientes.

Los estudios publicados hasta ahora concluyen

que los pacientes con Fibromialgia utilizan
muchos mas recursos sanitarios que el resto de
pacientes. En cambio, el EPIFFAC fase III, el
primer estudio epidemioldgico que la Fundacidn
FF realizd6 en pacientes con Fibromialgia atendi-
dos en los Centros de Salud de toda Espafia,
cuyo objetivo era valorar el impacto familiar,
laboral, social y administrativo de la Fibromialgia
sobre estos pacientes, mostré que el Sistema
Nacional Publico de Salud es el entorno que
ofrece menos apoyo a los pacientes y que la sa-
tisfaccidon general de éstos hacia los profesionales

de la Salud es baja.

Dados estos resultados, la Fundacion FF ha
iniciado la realizacién de un nuevo estudio,
EPIFFAC fase 1V, dirigido a los profesionales de
la Salud, concretamente a los médicos de
atencion primaria, con el fin de valorar el
impacto que les genera el hecho de atender
pacientes con Fibromialgia. Este estudio esta

disefiado de manera que los médicos de familia

©Fundacién FF

seleccionados deberan contestar un cuestionario
semi cuantitativo y autoaplicado via online.

Con este estudio se quiere valorar el impacto
personal y profesional de la Fibromialgia en los
de atencion actitudes y

médicos primaria,

convicciones, formacién, practica clinica, las

cargas de trabajo, etc... con el objetivo de

detectar actitudes y comportamientos que
puedan ser mejorables e intentar encontrar
estrategias de mejora en la atencion de los
pacientes con Fibromialgia, en términos de
formacidn, practica clinica y de comunicacion

médico-paciente.

Durante el 2015 los resultados del estudio
EPIFFAC

Fibrosymposium 2015 (celebrado en Granada los

fueron presentados en el
dias 18 y 19 de septiembre) y en la Jornada de

Clausura del Fibrodolor 2015 celebrada en

Pamplona.

Este estudio estd disefiado para realizarlo en dos

fases y en dos muestras diferentes.

e En la Primera Fase la muestra a estudiar son
todos los médicos socios de SEMERGEN por lo
cual se contact6 con todos ellos via mail y se los
envié el cuestionario para que lo realizaran via
online . De esta parte del estudio tenemos algun
comentarad a

resultado preliminar que se

continuacion.

e La Segunda Fase del estudio se esta realizando
a una muestra representativa de médicos de
Atencion Primaria de los Centros de Salud de

toda Espafia.



Los resultados preliminares de la primera fase del estudio son los siguientes:

1) El 25% de los médicos de Atencién Primaria que atienen a pacientes con Fibromialgia presentan
“burn-out” o estadn “desgastados” o “quemados” (con un perfil de: alto agotamiento emocional, baja

realizacion personal y elevado distanciamiento personal).

2) Los médicos de Atencion Primaria que no presentan “burn-out” son los que tienen “mejor impresion”
sobre los pacientes con Fibromialgia, tienen mas apoyo de enfermeria en la consulta y no creen que las
bajas laborales de sus pacientes con Fibromialgia hacen que les aumente la sobrecarga de trabajo en

comparacién con otras enfermedades crénicas.

3) Los médicos de Atencidén Primaria que tienen mas “mala impresion” de los enfermos (Mesa 1) con
Fibromialgia son: los que creen que la enfermedad tiene un origen psicosomatico (Mesa 2), los que
creen que los pacientes con Fibromialgia necesitan mas visitas que otros pacientes con otras
enfermedades crdnicas y los que no utilizan guias clinicas para tratar sus pacientes con Fibromialgia
(Mesa 1)

Estamos a la espera de ampliar el nimero de socios de SEMERGEN que participen en la primera fase del

estudio y de acabar de recoger los datos de la segunda fase del estudio EPIFFAC IV.

¢ Que es “Mala impresion de los pacientes"?

Las cuesta concretar bos sintomas

Exageran los sintomas

No cumplen las prescnpciones

Tienen poca miciativa

Asumen su parte de responsabiidad en el tratamiento {inverso)
Nunca estén satisfechos

Consumen mas tiempo de atencion sanitaria

Consumen mas farmacos

Confian mas en Intemet que en el profesional santano

0. Son excesivamente dramaticos

—_ 0 Q0 = O N e WO N —-

<

]

Tabla 1. Queé es mala Impeesion de los pacientes

(Alpha de Cronbach=0.83)

100
Conceptualizacion de la FM [ @Psicosomiics

[ Enfermedad fisica con
efectos psicologicos

70

60 -

Porcentages

30

10-

Cluster 1 Cluster 2

Tabia 2. Cluster 1 médicos que no tienen ‘mala impresion” de los pacientes con FM
.7 Cluster 2 medicos que tienen “mala impresion’ de los pacientes con FM
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2.2.- Premio Fibromialgia FF-FED 2014

de Afectados de Fi-
bromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica

y la
convocaron un premio de 3.000 euros para

La Fundacion

Fundacion Espaiola del Dolor,
trabajos de investigacion realizados en el area
de interés de la fibromialgia. El objetivo de
este premio fue la promocion especifica de
la investigacion cientifica llevada a cabo
por investigadores y/o clinicos o grupos
de investigadores que han investigado

sobre fibromialgia.

El jurado estuvo compuesto por el presidente
de la FED y la Fundacién FF y dos miembros

elegidos por cada institucién.

La proclamacion del proyecto ganador se hizo
24 de mayo de 2014,

transcurso del XI Congreso de la Sociedad

publica el en el

Espafiola del Dolor (SED), en Toledo. Fue
presidido por el Dr. Victor Mayoral, Secretario
General de la SED, el Dr. Antonio Collado,
Coordinador del Comité Cientifico de Ia
Fundacién FF, la Dra. Maria Rull, Jefe del
Servicio de Anestesia y Reanimacion del
Hospital Universitario Sant Joan, y el Dr.
Antoni Castel, Investigador del Hospital
Universitario Joan XXIII de Tarragona y autor

del trabajo premiado.

El proyecto fue titulado ‘'Clasificacion de los
pacientes de Fibromialgia en base a los niveles
de dolor, funcionalidad, distrés psicolégico y
variables cognitivas’, llevado a cabo por los
investigadores Castel Riu A.; Padroll Murte A.;
Ramos Costoya J.; Recasens Urbes J.; Perifian

Blanc R.; i Boada Pie S.; Fontova Garrofé R.;

cCiIoN
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Poveda Elices M.; del Hospital Universitari
Joan XXIII de Tarragona. Este se basaba en
cémo la identificacion de posibles
agrupaciones de pacientes en funcién de la
expresion de los sintomas relacionados con el
dolor, la funcionalidad, el distrés psicolégico y
el afrontamiento cognitivo, que pueden ser de
gran utilidad en el disefio y aplicacién de
tratamientos

psicoldgicos cognitivo-

conductuales mas eficaces.

El acto de entrega del premio se realiz6 el 19
de mayo de 2015, en el Edificio Modular de
Docencia e Investigacion del Parque Sanitario

Joan XXIII. Intervinieron el Dr. Lloreng Mairal,
director del Hospital Joan XXIII; la Sra. Emilia
Altarriba, presidenta de la Fundacidon FF; la
Dra. Maria Rull, patrona de la Fundacion
Espafiola del Dolor; el Dr. Josep Mercadé,
director de los Servicios Territoriales de Salud
de la Generalitat; el Dr. Sergi Boada,
coordinador de la Clinica del Dolor, y la Sra.
Anna Vendrell, directora de los Servicios
Territoriales de Bienestar y Familia de la
Generalitat. Después de la presentacion
institucional, el Dr. Antoni Castel, investigador

principal del trabajo, expuso los principales

ejes del proyecto.

2.3.- Premio Fibromialgia FF-FED 2015

En el marco del XII Congreso de la Sociedad
Espafiola del Dolor, realizado en mayo de 2015
en Sevilla, se hizo publico el proyecto ganador
del Premio de investigacion en Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crdnica Fundaciéon FF-SED-
FED 2015 que recayd en el proyecto titulado
‘Descripcion verbal del dolor: éPuede una
simple pregunta dar informacion sobre el
nivel de catastrofismo en fibromialgia?’,
llevado a cabo por los investigadores Antoni
Padrol,

Rocio Perifidn, Sergi Boada, Ramon

Castel, Anna Jorge Ramos, Jordi
Recasens,
Fontova y Sonia Castro. El trabajo es fruto de la
colaboraciéon de profesionales de la Unidad del
Dolor, del Servicio de Reumatologia, de la Unidad

de Fibromialgia y Fatiga Croénica y del Grupo

©Fundacié FF

Multidisciplinar de Investigacion en Dolor
(GMID), todos ellos integrados en el Hospital

Universitario de Tarragona Joan XXIII.

El objetivo del trabajo consistia en determinar si

existen diferencias en intensidad del dolor,
distrés, psicolégico, funcionalidad o catastrofismo
(factores: total, rumiacion, magnificacion,
desesperanza), en funcién del tipo de descripcion

verbal del propio dolor subjetivo.

Los resultados indicaron que los pacientes que
describieron su dolor de forma emocional mostraron
mayor catastrofismo que los pacientes que lo
describieron de forma sensorial. Estas diferencias

también evidenciaron magnificacion y rumiacién.



2.4.- Fibrosymposium 2015

La Universidad de Granada acogié durante los dias 18
y 19 de septiembre de 2015 la sexta edicion del
the Study of

Chronic Paind and Fibromyalgia (Fibrosymposium

International Symposium for
2015) organizado por la Fundacidon de Afectados de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica (Fundacion
FF), en colaboracidn con el Instituto de Neurociencias
de la Universidad de Granada y el Institut Universitari
de les Ciéncies de la Salut (IUNICS) de la Universitat

de les Illes Balears.

En las jornadas participaron profesionales nacionales e
internacionales del ambito de la salud para tratar
temas sobre los

avances en investigacion en

Fibromialgia y Dolor Croénico, compartir
experiencias, evaluar los mecanismos fisiopatoldgicos
y plantear la aplicacion clinica de la investigacion en la
prevencion, el diagndstico y el tratamiento de estas

enfermedades.

El acto inaugural conté con la participacion de la
rectora de la Universidad de Granada, la profesora
Pilar Aranda, la presidenta de la Fundaciéon de
Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica, la sra. Emilia Altarriba, los directores del
Fibrosymposium, doctores Antonio Collado y Pedro
Montoya, y la directora del Instituto de Neurociencias
de la Universidad de Granada, la doctora Milagros

Gallo.

Una conferencia inaugural y ocho mesas de expertos
en dolor, reumatologia, neurociencias, rehabilitacion,
psicologia y medicina general conformaron estas
jornadas donde participaron mas de veinte expertos
de las diversas disciplinas que han acudido a esta cita
que se consolida afio tras afio. Segun explico la sra.
Altarriba fue “un honor poder reunir, un afio mas, a
este grupo de profesionales de tanto prestigio y
dedicacién para tratar la investigacién, el tratamiento
y la formacién en estas enfermedades, un hecho

esperanzador para los enfermos”.

Cayetano Alegre, SPAIN
Laura Arranz, SPAIN
Dan Buskila, ISRAEL
Antonio Collado, SPAIN
Joan Deus, SPAIN
Tomas Domingo, SPAIN
Joaquim Fernandez, SPAIN
Pedro Juan Ibor, SPAIN
Victor Mayoral, SPAIN
Pedro Montoya, SPAIN
Joan Blasi, SPAIN

Elena Miro, SPAIN

Follow us on social networks
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Granada
18-19 September 2015

Elena Pita, SPAIN
Gustavo Reyes, SPAIN
Maria Reyes, SPAIN
lavier Rivera, SPAIN

Eva Rodriguez, SPAIN
Alma Rus, SPAIN
Bernardo Sanchez, SPAIN
Emilia Solé, SPAIN
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Muestra de la buena acogida del Fibrosymposium
fueron los reconocimientos que un afio mas

recibié el simposio haciéndolo merecedor del

interés cientifico de la Sociedad Espafola de

Reumatologia (SER), el interés cientifico-sanitario
de la Junta de Andalucia, el aval de la Sociedad
Espafiola del Dolor (SED) y el interés Cientifico
Profesional de la Organizacion Médico Colegial
(OMC).

Ademas, y por tercer afo consecutivo, el
contenido cientifico del Fibrosymposium dara
lugar al Fibrodolor Online. De esta manera, las
intervenciones fueron grabadas en video vy
contenido cientifico del

formaran parte del

Fibrodolor Online 2015-2016 www.fibrodolor.org

y  www.fibrorpain.org,
Actualizacion

Curso Anual de

Continuada Multidisciplinar

con respecto al Dolor Croénico y la Fibromialgia.



http://www.fibrodolor.org/
http://www.fibrorpain.org/

2.5.- Fibrodolor 2015

Informacion general Area Privada. Campus Virtual | Archivo histérico | Contactar

Ponentes

Fibrodolor 2015

Actualizacién en Fibromialgia y Dolor Crénico

Inicio > Ponantas

Dr. Dan Buskila
Departamento de M

Dr. Osvaldo Daniel
Messina

Reumatolog

anual de

Fibrodolor 2015, es un curso
Fibromialgia y Dolor Crénico. La plataforma,
organizada por la Fundaciéon de Afectados de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica
(Fundacion FF), se constituyd con el fin de
difundir los resultados de investigacion
cientifica y desarrollo tecnolégico alcanzados
en el estudio del dolor crénico y de la

fibromialgia durante los Ultimos afios.

El curso se estructuré en 15 ponencias que se
han ido abriendo con una cadencia de 15 dias.

En su version ONLINE y por su estructura
CIRCULAR, Fibrodolor permitié matricularse
y realizar el curso segun disponibilidad,
pudiendo acceder en todo momento a las
videoconferencias ya impartidas, al foro generado

por cada una de ellas, asi como incorporarse a

©Fundacié FF

Antonio Collado

las siguientes e interactuar con ponentes vy

directores.

Fibrodolor Online 2015 tenia dos campus
virtuales: general y profesional, con dos &reas
Cada

participacion,

privadas completamente diferenciadas.

campus tenia su foro de

constituyéndose como una plataforma de

participacion donde los usuarios pueden
interactuar con el conferenciante, los directores

del Fibrodolor y el resto de usuarios.

Dichas conferencias fueron el resultado de la

Reunién Anual que se realiza entre
investigadores basicos y clinicos con especialistas
en la practica clinica de tratamiento de la
2014 v

International Symposium for the Study of Chronic

Fibromialgia, Fibrosymposium

Pain and Fibromyalgia) celebrado en Palma de
Mallorca en Setiembre de 2014 realizado en

10



colaboracion con la Universitat de les Illes

Balears (UIB).

Un afio mas, Fibrodolor Online 2015 recibi6é el
Sociedad

Espafiola de Reumatologia (SER), asi como el

reconocimiento cientifico de |la

aval de la Sociedad Espanola de Médicos de
Atencion Primaria (SEMERGEN) y de la Sociedad
Espafiola del Dolor (SED) y contd con la
acreditacién de Formacién Continua para
Profesionales del Sistema Nacional de Salud
con un total de 5,4 créditos y 32 horas de

duracion.

El programa cientifico estuvo compuesto por
ponencias de investigadores relevantes de
Europa, Israel, Estados Unidos y Argentina, con
acreditada relevancia cientifica en el ambito del
dolor créonico y la fibromialgia dirigido
especialmente a profesionales de la salud e
investigadores, pero abierto también a pacientes

y publico en general.

La Fundacion FF presentd la plataforma como un
elemento innovador y formativo ya que se

propone bajo un foro de participacion no

presencial en e que se da cabida a

investigadores, profesionales de la salud,
pacientes y publico en general. Su estructura
esta disefiada para que llegue al maximo nimero
de personas mediante una plataforma online
en formato de videoconferencias y foros de
debate donde se reducen los costes de
inscripcion y otros adicionales, presentando un

formato mas accesible.

Fibrodolor 2015 pretende, ademas de difundir las
Ultimas investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor
Cronico y Fatiga Cronica, incrementar la masa
critica mediante la potenciacion y transferencia
de conocimiento sobre estas enfermedades e
impulsar e integrar actuaciones cientificas de
caracter nacional e internacional relacionadas con
una problematica social y sanitaria.

La plataforma tiene su origen en el V
International Symposium for the Study of Chronic
Pain and Fibromyalgia, que resultaron de Ia
fusién de las Jornadas Internacionales “Dr.
Moisés Broggi” y de las organizadas por la UIB
los afios 2011 y 2012. Dichas jornadas fueron
organizadas por la Fundacién FF e IUNICS de la

UIB.

Area Privada. Campus Virtual

Acceder al Acceder al

CAMPUS CAMPUS

GENERAL PROFESIONAL
(Debe estar inscto o

pars acoeder]

©Fundacié FF
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JORNADA SOBRE FIBROMIALGIA EN PAMPLONA

La Asociacion Navarra de Fibromialgia y

Sindrome de Fatiga Crénica (FRIDA), en
colaboracién con la Fundacion de Afectados de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica
(Fundacion FF), organizé en Pamplona, durante
los dias 2 y 3 de octubre de 2015, las Jornadas
sobre Fibromialgia, en el curso de las cuales
Curso Anual de
Fibrodolor 2015

(www.fibrodolor.org) y también se expusieron

se realizd la clausura del

Formacion Continuada

conferencias sobre el Impacto de Ila
Fibromialgia en la Atenciéon Primaria y los
altimos avances a nivel internacional y
nacional en Fibromialgia. El evento, tuvo lugar
durante la tarde del viernes y la manana del

sabado en el Civican (C/ Pio XII, 1, Pamplona).

Las jornadas se dividieron en dos apartados: una
dirigida a los profesionales de la salud, que tuvo
como eje central la Clausura del Curso Anual de
Formacion Continuada Fibrodolor Online
2015, a cargo de los doctores Antonio Collado y
Pedro Montoya. Durante la jornada del viernes,
se hizo entrega de los diplomas acreditativos de
los profesionales de salud de la Comunidad de
Navarra que terminaron el curso con éxito. A
continuacion, se realizé una conferencia sobre los
resultados de la Prueba Piloto de la Fase IV del
Estudio EPIFFAC: Impacto de la Fibromialgia
en los Profesionales de Atencion Primaria,
que se ha realizado en colaboracién con la
Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion
Primaria (SEMERGEN), a cargo del dr.

Torres.

Xavier

©Fundacié FF

del

pacientes, asociaciones y publico interesado. En

La jornada sabado estuvo dirigida a
esta ocasion, se presentaron los ultimos avances
en investigacién en fibromialgia y se expusieron
los motivos sobre la necesidad de impulsar la
investigacién y la formacion para la mejora de la
practica clinica. La presidenta de la Fundacion FF,
sra. Emilia Altarriba, realizé la conferencia “El

movimiento asociativo como motor

reivindicativo de los derechos de los
enfermos y como apoyo profesional a los
médicos y a la comunidad cientifica”. El acto
termind con la ponencia del dr. Xavier Torres
sobre el Impacto de la Fibromialgia en los

profesionales de Atencién Primaria.

Estas jornadas tuvieron el objetivo de fomentar
la investigacion y formacién en Fibromialgia y
tratar temas sobre los avances en investigacion
en Fibromialgia y Dolor Crénico, compartir
experiencias, evaluar los mecanismos
fisiopatoldgicos y plantear la aplicacion clinica de
la investigacién en la prevencion, el diagndstico y

el tratamiento de es-tas enfermedades.

En este sentido, la asociacion Navarra de FM vy
SFC (FRIDA) ha colaborado en la

fomentar la formacion entre los profesionales

linea de

promoviendo la inscripcion y realizacién del
FIBRODOLOR online en los profesionales de la

salud de a la Comunidad de Navarra.
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2.6.- Plataforma FM y DC

CATEGORIAS

: Plataforma Fibromialgia-Dolor

WELCOME, EMILIA

ALTARRIBA

La Fundacion esta desarrollando la plataforma
FM-DC (Fibromialgia y Dolor Croénico) que
tratara diversos temas relacionados con la
Fibromialgia, el Sindrome de Fatiga Crdnica y
el Dolor Crdnico, como la difusién de estudios
y articulos cientificos publicados en revistas
indizadas. Se establecerd una red de
informacién, difusidén y de intercambio entre
los grupos de investigadores que hay a nivel
nacional e internacional sobre Fm y DC, asi
como la adaptacién de la informacidon con
vocabulario de divulgaciéon para enfermos,
familiares, asociaciones y publico interesado
en general, para favorecer el intercambio y

colaboracion entre ellos.

Esta plataforma estd estructurada con la
voluntad de integrar instituciones, entidades,
comunidad cientifica y grupos de investigacion
de Fm y DC nacionales e internacionales, asi
como también, entidades de pacientes para
que puedan recibir informacion de maxima

calidad.

Cronico Ciber

HHARNOSHCC € 3 i'~i'~?"‘l"( a sanitana

Fundacion

Calidad

Como objetivos especificos tiene:

e Fomentar la investigacion de excelencia en
Fibomialgia y Dolor Crénico.

e Reforzar la comunicacidon entre los grupos de
investigacion que tengan como objeto de estudio
la Fibromialgia y el Dolor Crénico.

e Transmitir la evidencia sobre Fibromialgia y
Dolor Crénico al resto de la comunidad cientifica
y a la sociedad.

e Realizar un trabajo activo de divulgacién y de
participacion en actividades de comunicacion
cientifica.

e Asesorar las autoridades sanitarias en el
trabajo de investigacion y en las técnicas de
inversién estratégica y de prevencion.

e Crear

las sinergias necesarias para la

normalizacion de estas dos enfermedades.
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2.7.- BANCO DE ADN

BANCO DE ADN

PARA INVESTIGACION EN FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA CRONICA

FUNDACION F‘ R

Fundacion de Afectados/as de Fibromialgiay
Sindrome de Fatiga Cronica (Fundacion FF)

Sra. Emilia Altarriba Alberch

*Unidad de Fibromialgia Hospital Clinic de Barcelona
Universidad de Barcelona.

I i ‘nl ~ v
Dr.Antonio Colfado Cruz

+Unidad de Fibromialgia Hospital del Mar de Barcelona. IMAS
Dr, Jordi Carbeneil Abelic
*Unidad de Dolor Reumatico . Fibromialgia
Hospital de Guadalajara
Dr. Javier Vidal Fuentes
+Unidad de Fatiga Cronica. Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona

Universitat Autonoma de Barcelona
Dr, José Alegre Martin

*Unidad de Fibromialgia. Servicio de Reumatologia

Instituto Provincial Rehabilitacion de Madrid

Dr. Javier Ribera Redondo

EN COLABORACION CON:

Fundacion Genoma Espana
*Banco Nacional de ADN

" ] ' -~ e - s ) -
Dr. Alberto Orfao de Matos (Director cientifico)

*Mutua Universal

Dr. Josep Maria Blanch (Director médico)

El Banco de ADN estd siguiendo el proceso
previsto, habiendo alcanzado la totalidad de las
muestras de pacientes y familiares directos. Se
ha realizado con éxito la recogida y registro de
datos cumplimentacion \
bases de
del

DNA,

clinicos,
de

extraccion vy

supervision las datos,
material
RNA,

almacena-

transporte
del
separacion celular y plasma,
de

biolégico, extraccion

miento y conservacion todas las

muestras bioldgicas.
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Ubicado en e/ Banco Nacional de ADN
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Diversidad de las muestras

Rigurosidad en la Seleccion

Garantia en el Diagnostico y estudio
Clinico de los pacientes y familiares

Control por las Sociedades Cientificas

Disponibilidad de muestras y datos
clinicos para Equipos de Investigacion
Nacionales o internacionales

Se ha mantenido el proceso de difusion de la
informacion de la existencia del banco, a
través de la comunicacion mediante las paginas
web de la Fundacion FF y el Banco Nacional de
ADN, iniciAndose un proceso de difusién dirigido
de una forma directa a los cientificos, mediante

las siguientes acciones:

1.- Se introdujo en el nuevo convenio 2014,
entre la Fundacién FF, el Banco Nacional de ADN
y el Instituto Carlos III, la difusién a los Equipos
14




de Investigacion Genética y Clinica, nacional o
internacional que puedan estar interesados en la
adquisicion del material bioldgico y clinico del
Banco, a fin de hacer llegar la informacion de una

forma personalizada.

2. Se ha revisado recientemente, con los
responsables del almacenamiento del material
bioldgico existente en la seleccién, las
condiciones de conservacion y mantenimiento de
las mismas. Este se ha podido trasladar, con
todas las condiciones de seguridad, a Salamanca,
a las instalaciones del Banco Nacional de ADN.

INMORTALIZACION DE LAS LINEAS
CELULARES DE LAS MUESTRAS DE 100
PACIENTES

La Fundacién de Afectados de Fibromialgia vy
Sindrome de Fatiga Crénica (Fundacidén FF), este
2015, ha seguido el convenio de
colaboracion que firmé en diciembre de
2014 con el Banco Nacional de ADN, con
nuevas clausulas y establecimiento de prioridades
y lineas bdsicas a ejecutar durante el 2015. El
convenio pretende facilitar y promover |la
investigacién cientifica sobre el conocimiento
de la predisposicidn genética en el ambito de la

fibromialgia y el sindrome de fatiga croénica.

De este modo, y siguiendo el convenio, se ha
iniciado el desarrollo de un proceso de
inmortalizacion de las lineas celulares
procedentes de 100 pacientes, mediante la
obtencion de lineas celulares linfoblastoides a
través de la infeccidn con virus Epstein-Barr
(EBV), de cada uno de los mismos. Estas lineas
celulares han sido seleccionadas entre las
existentes en la colaboracidn del Banco y en base
a criterios genéticos, neuropatoldgicos y clinicos,
definidos por miembros del Comité Cientifico de
la Fundacion FF relevantes en cada una de estas
areas (Dres. X. Estivill, J.Serra, A. Collado,...) y
aprobadas por los Comités Cientificos del Banco
Nacional de ADN y de la Fundacién.

©Fundacié FF

La firma del convenio se realiz6 durante la
reunion del Comité Cientifico de la Fundacion FF,
y en el marco de la inauguracién de las VIII
Jornadas Codo con Codo el Senado de Espaifa,
celebradas los dias 12 y 13 de diciembre de 2014
en Madrid. El documento fue firmado por la
presidenta de la Fundacion FF, la sra. Emilia
Altarriba, y el Director Cientifico del Banco
Nacional de ADN, el dr. Alberto Orfao.

La colaboracion entre el Banco Nacional de ADN y
la Fundacién FF comenzdé en 2006, con el
objetivo de promocionar el desarrollo de lineas de
investigacion en estas enfermedades que puedan
mejorar el conocimiento de sus mecanismos
fisiopatoldgicos. Por este motivo, el Comité
Cientifico ha creido necesario potenciar el
desarrollo de un Banco de ADN de pacientes
afectados de estas enfermedades y de sus
familiares de primer grado, con las maximas
garantias en la identificacion y definicion de las
caracteristicas de los pacientes, familiares vy
controles de los que se obtendran las muestras,
rigurosidad en la obtencién y almacenamiento del
DNA gendmico y seguridad en el cumplimiento de
las normas éticas y legales para llevar a cabo
este proceso. Dos razones estadisticas justifican
y reafirman la oportunidad y necesidad del
Banco: hay evidencia de una predisposicion
genética a padecer los sintomas y que esta ligado
al género (el 95% de los pacientes son mujeres),
y también existe evidencia clara de que hay
agregacion familiar, ya que el riesgo de padecerla
al tener un familiar de primer grado afectado es 8

veces mayor.

Sin embargo, aun no estan identificados los
genes claves para el desarrollo de la enfermedad.
Ademas, el analisis genético debe ayudar
también a descubrir nuevas moléculas, como
dianas terapéuticas, que ataquen la fisiopatologia
de las enfermedades. Sin embargo, aun no estan
identificados los genes claves para el desarrollo
de la enfermedad. Ademas, el analisis genético

debe ayudar también a descubrir nuevas
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3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- MANIFIESTO

Como cada ano, el 12 de mayo de 2015, la Fundacion FF puso voz a las reivindicaciones de las

asociaciones.

DIA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA Y EL SINDROME DE FATIGA CRONICA 2015

Lo gque méas nos duele es el dolor de la incomprensiéon. Esta frase definia en 2003 el contenido del Primer Manifiesto de
conmemoracion del Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga crénica.

Hoy, en este duodécimo Manifiesto, continuamos culpando, como causa principal de nuestra condicién de enfermos de segunda, la
incomprension que sufren nuestras enfermedades. Y nos rebelamos ante ello.

Porque, aunque este dolor y este cansancio que no cesan nunca, nos ha endurecido personalmente para poder afrontarlos, no nos
hacen olvidar que somos personas que tenemos familias, suefios y aspiraciones legitimas, y un sentido de la dignidad y de nuestros
derechos que nos obliga a reivindicarlos.

Hace afios que depositamos nuestra confianza, nuestros anhelos y dignidad en asociaciones de enfermos que se fueron creando a lo
largo y a lo ancho de Espafia para luchar por nuestros derechos. Entidades que han ido evolucionando, reivindicando y supliendo
deficiencias. Uniendo esfuerzos, compartiendo experiencias, luchando codo con codo entre ellas.

Entidades que han ido buscando nuevos caminos en esta lucha desde la sociedad civil. Unas, desde la reivindicacion directa y frontal
de derechos de los enfermos; otras, apostando decididamente por fomentar la investigacion para ir a la raiz del problema, que no es
otra que buscar la curacion de la enfermedad. TODAS, desde la generosidad del servicio social para el bien comun.

Servicio social que requiere de acciones concretas y eficaces y la implicacién de los profesionales de la salud, el compromiso de los
politicos, la eficacia de las administraciones publicas y la complicidad de toda la sociedad.

Para conseguirlo, queremos que todas las personas que nos escuchan hoy, sientan y celebren nuestra esperanza y reconocimiento de
los logros conseguidos y nos acompafien en la denuncia de las desigualdades e injusticias que perduran, para vislumbrar un futuro en
plena normalizacion de los enfermos y sus fmailias en la sociedad y en el Sistema Publico Sanitario y Social.

Los enfermos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica consideramos que para mejorar nuestra calidad de vida y la de nuestros
familiares son prioritarios:

El reconocimiento de la enfermedad por parte de profeisonales, instituciones, agentes sociales y sociedad en general.

La investigacion para lograr un mejor diagndstico, tratamientos y deteccion precoz.

La mejora de la atencién sanioitaria y el establecimiento de protocolos unificados que garanticen la igualdad en la calidad y la
accesibilidad a los recursos y servicios del Sistema Publico de Salud.

El acceso al trabajo, sea mediante la adaptacion de los puestos de trabajo, sea mediante nuevas férmulas de insercién laboral.

Las justas prestaciones sociales cuando la gravedad de la enfermedad no permita trabajar.

En este Dia Internacional de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica, los enfermos y las entidades que nos defienden
levantemos nuestra voz, proclamamos nuestras reivindicaciones y aceptamos el reto de ser corresponsables en el manejo y mejora de
nuestras enfermedades.

Como hemos dicho, los enfermos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica queremos una mejor calidad de vida para nosotros y
nuestras familias. Es responsabilidad de todos que la tengamos. Ya ha pasado el tiempo de las excusas, es la hora del RESPETO, de la
SOLIDARIDAD y del CUMPLIMIENTO de la ley para que todos los enfermos seamos tratados como ciudadanos de pleno derecho,
TODOS sin distincion.
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3.2.- SUBASTA DE ARTE SOLIDARIO

El 12 de mayo de 2015, la Fundaciéon de
Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica (Fundacion FF), con la colaboracién de la
pintora y promotora de la iniciativa, Montse
Santd, organizdé una Subasta de Arte Solidario,
coincidiendo con el Dia Mundial de la Fibromialgia

y el Sindrome de Fatiga Crdnica.

La subasta tuvo el objetivo de promover la
concienciacién social de la problematica de la
FM y SFC en la sociedad; obtener fondos para
colaborar en la realizacion de proyectos de
investigacion en FM y SFC y poner de
manifiesto la necesidad de investigar sobre
estas enfermedades y la poca financiacion publica

que reciben.

El acto se realizd en el espacio del Auditorio de
La Pedrera en Barcelona a las 18 horas
donde se subastaron alrededor de 60 obras
entre esculturas, cuadros, libros y artesania,
entre otros, donadas de forma totalmente

altruista por los artistas, algunos de los cuales

asistieron al acto.

Aunque el acto presencial se realizdé en La
Pedrera de Barcelona, fue complementado con
varios actos virtuales, dado su caracter Estatal e
Internacional. De esta manera, en la web del
proyecto se pudo visitar la exposicion virtual dias
antes de la subasta, se podia adquirir el catalogo
de la exposicidn, hacer pujas por internet y hacer

donaciones.

Proyectos a los que fue destinada Ila

recaudacion

» FIBROMIALGIA: inmortalizacion de las lineas
celulares de 100 pacientes mediante la obtencidn

de lineas celulares limfablastoides.

SINDROME DE FATIGA CRONICA:
Caracterizacion inmunoldgica del Sindrome de
Fatiga Crénica/Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM):
Estudio

multicéntrico de tres cohortes

internacionales.



http://www.artesolidario.es/
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4.- INSTITUCIONAL

e Participacién en la XIII Jornada de Sindrome de Fatiga Crdnica de la Vall d’'Hebron
El 13 de mayo de 2015 la presidenta de la Fundacion FF, la

sra. Emilia Altarriba, participd en el acto inaugural de la
XIII Jornada de Sindrome de Fatiga Croénica del
Hospital Vall d'Hebron. La jornada, que ya esta
considerada de referencia en el ambito estatal, contdé con
un potente programa que reunié varios especialistas que
expusieron los temas mas relevantes del momento
relativos al sindrome de fatiga crdnica analizado Ia
importancia de las nuevas tecnologias para valorar la
gravedad de la fatiga en los pacientes afectados por esta

patologia.

e Reunion con la Fundacion Vicente Ferrer

El 14 de mayo de 2015 se celebrd una reunion con la Fundacién Vicente Ferrer donde se habld del
grave problema de dolor crdnico y de fibromialgia en poblaciones del Tercer Mundo en general, y de la
India y el distrito de Anantapur en particular. Con la asistencia del Coordinador de Sanidad, dr Fernando
Aguild, por parte de la Fundacion Vicente Ferrer y de Emilia Altarriba y los doctores Antonio Collado y
Emili Gomez por parte de la Fundacidén FF, quienes también departieron con el Director de la Fundacion

Vicente Ferrer, Jordi Folgado Ferrer.
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Reunidén Patronato Fundaciéon FF

El 4 de mayo de 2015 se celebrd la reunidon de patronato de la Fundacion FF. Donde se expuso la

memoria econdmica y de actividades del afio anterior asi como el programa del afo en curso
Constitucion del Comité Social

Durante el 2015 la presidenta de la Fundacién FF se ha reunido en varias ocasiones, virtualmente, con
los miembros del Comité Social con la finalidad de formar la estructura de este nuevo 6rgano de la

Fundacion.

En este sentido, la sra. Emilia Altarriba también viajo a Cordoba el 16 y 17 de marzo de 2015 para
visitar a varias asociaciones y sus cuadros directivos para la constitucidn y formacion del Comité Social.
Asi mismo, la presidenta de la Fundacién aprovechd la ocasién para conocer las necesidades e
inquietudes de las entidades andaluzas y reforzar y apoyar su trabajo. En su visita se reunid con
miembros de la Asociacion Cordobesa de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica (ACOFIFA SFC), de
la Asociacion Granadina de afectados de FM (AGRAFIM), de la Asociacion Gaditana de FM (AGAFI
CADIZ), de la Federacion ALBA Andalucia y de la Confederacidon Espafiola de FM y SFC.

Participacion en el estudio ‘Las TIC al servicio de las personas’

La presidenta de la Fundacion FF, como entidad miembro de Cocemfe Barcelona, participd en el estudié
que promovié la Federacién ‘Las TIC al servicio de las personas’ y que tenia como objetivo de estudiar

el impacto de las nuevas tecnologias en el ambito de las personas con discapacidad.
Reuniones institucionales

Con el fin de mantener las relaciones y crear sinergias de colaboracidn, la presidenta de la Fundacién

FF, se ha reunido con diferentes miembros de la administracion y otras instituciones durante el 2015:

En este sentido, se reunié el 13 de mayo de 2015 con la coordinadora del Area de Atencién a las
Personas de la Diputacién de Barcelona, la sra. Monica Badia, para exponer el programa del 2015 vy las
actividades realizadas en la provincia de Barcelona asi como a nivel estatal. Como continuidad a esta
reunion se realizd un segundo encuentro con el sr. Prudencio Serrano, Jefe del Departamento de
Patrimonio de la Diputacién, el 22 de septiembre de 2015, para seguir trabajando conjuntamente entre

las dos entidades.

La presidenta de la Fundacion, juntamente con el coordinador del Comité Cientifico, el dr. Antonio
Collado, también se reunieron con el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya.
Concretamente, el 11 de febrero y el 24 de abril se reunieron con la dra. Roser Valles y el dr. Josep
Maria Davins. En ambas reuniones se expuso el programa y contenido cientifico del Fibrodolor y en la

reunion se traté de buscar estrategias comunes para tratar de divulgar este proyecto formativo.
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5.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACION

La Fundacion FF ha ido actualizando la web corporativa con varios contenidos cientificos y sociales, asi
como realizando de portavoz para las actividades de las entidades y los actos propios de la Fundacion
FF. En este sentido, la Fundacién FF empezo a elaborar un boletin electrénico que, con una periodicidad
mensual, recoge las principales noticias del mes. Ademas de la web corporativa (www.laff.es) la
Fundacién FF trabaja para seguir avanzando con las webs del Fibrodolor, Fibrosymposium y Plataforma
FM-DC.

Durante el 2015 la Fundacidon de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica (Fundacién
FF) ha incrementado la presencia tanto en los medios como en las redes sociales, como también ha
mejorado su posicionamiento en Google. Por otro lado también se ha hecho un trabajo constante al
mantener y potenciar la imagen en todos los actos donde ha estado presente la marca ya sea en actos

institucionales o en los diferentes programas que se desarrolla.

A nivel de comunicacion convencional, la Fundacion FF ha seguido con el envio periddico de notas de
prensa a los medios de comunicacion. También ha aparecido en las publicaciones de webs, blogs o

diarios a partir de los programas que desarrolla.

La estrategia online de la entidad es la mas potenciada debido a los recursos con los que se cuenta y el
momento comunicativo y tecnoldgico actual. Basicamente, la estrategia online se centra al potenciar la

pagina web y conseguir mas visitas.
Para hacerlo se utilizan diferentes herramientas:

- Actualizacion constante de la web
- Introduccién de mejoras para su indexacidén
- Utilizacién de las redes sociales para desviar trafico a la pagina web

- Envio de newsletter mensual

Las acciones realizadas en la web difunden principalmente las actividades de la Fundacién FF asi como

también los actos que realizan las entidades conveniadas y actividad cientifica, entre otros.

Impacto en los medios de comunicacion:
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