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1.- PRESENTACION

1.1.- La FUNDACION FF

La Fundacion de afectados/das de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica es una entidad sin
animo de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalufia con el
namero 1799 y calificada como Fundacion benéfica de tipo asistencial y cultural y de finalidades
cientificas. La Fundacion FF -como se la conoce también a nivel de entidades, instituciones,

sociedad civil- tiene su sede social en la Avda. Diagonal 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 Crodnica. Entendiendo que la calidad de vida de
los afectados depende, no soélo de obtener la mejor atencidn sanitaria posible, sino también de
conseguir la armonizacién 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 atencién
sanitaria y social, y que es fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar
esperanzas de futuro a los afectados y afectadas, la Fundacion FF actla en todos los ambitos que
cree necesarios, estableciendo dialogos con las diversas instituciones que tengan competencias
en el tema, involucrando todos los agentes sociales y apoyando 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: Fundaciéon 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 investigacion y la formaciéon. 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 realizacién 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,

FF
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- BANCO DE ADN
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Desde el afio 2006 la Fundaciéon FF colabora con el Banco Nacional de ADN con el objetivo de
promocionar el desarrollo de lineas de investigacion en enfermedades que puedan mejorar el
conocimiento de sus mecanismos fisiopatoldgicos. Desde el principio se apostd por potenciar el
desarrollo de un Banco de ADN de pacientes afectados por 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 y controles de los que se obtendrian las muestras, rigurosidad en la
obtencion y almacenamiento del DNA gendmico y seguridad en el cumplimiento de las normas éticas
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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.

El Banco de ADN continla 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 clinicos,
cumplimentacién y supervision de las bases de datos, extraccién y transporte del material bioldgico,
extraccion del DNA, RNA, separacion celular y plasma, almacenamiento y conservacion de todas las

muestras bioldgicas.
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2.2.-1IVy V Fase del ESTUDIO EPIFFAC

Durante estos meses, la Fundacién FF y las REDES Internacionales 4D de la Xarxa Solidaria para
la Igualdad, llevan a cabo la segunda parte del EPIFFAC IV: se esta realizando todo el analisis de
datos, elaboracién de resultados y redactando el articulo. A finales de afio ha comenzado la
planificacion de la V fase enfocada directamente en los enfermos.

El objetivo de la fase IV de este proyecto es el de evaluar el impacto y las respuestas que genera
en los médicos de Atencién Primaria la atencidn a la FM, en una muestra representativa en el

marco del Sistema de Salud Publica en Espana.

El fin Ultimo de esta fase del estudio es el de conocer como afecta a los Médicos de familia la
atencion a esta enfermedad, en sus iniciativas y comportamientos. Identificar las variables que
puedan ser mejorables, impulsando estrategias Utiles que ayuden a la atenciéon de la FM,
especialmente relacionadas con la motivaciéon y bienestar de los profesionales, formacion y

actitudes en la practica clinica y la comunicacion médico-paciente.

ESTUDIO EPIFFAC

FASES IV y V- PROFESIONALES

ATENOON SAMITARIA EN FM Y SFC
IMpacto em ks Proleonele: de Atenoos Promaena en Bxpara

Actitud y Practica Clineca

Con la colaboracién de
Tendacon Afectados I'M y SIC

SIMERGEN [ Mospetal Olirec Barcelona
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CONCLUSIONES PRELIMINARES

ESTUDIO FASE I

> De los 278 profesionales contactados a través de la SEMERGEN y que participaron en la
encuesta, se observd que el 25% esta “quemado” por el tratamiento de la fibromialgia.

> Al comparar este Ultimo grupo con el grupo que se consideréd “no quemado”, se hallaron

dedicacion.
> Ademas el grupo “quemado” tuvo, en general, una ma

de baja laboral.
» Menos del 10% del grupo “q
tratamiento en FM.

r

ofesigha o) i imiento sobre la FM, ademas del
uso y apli 0

> E p ] i dos” basaban su actuacion en la experiencia y

> { (o) [ no quemados” no creen que la baja laboral en FM comparte
u , cuentan con apoyo de enfermeria y su impresion de los pacientes
es

ESTUDIO FASE II

Presentamos en este informe un analisis descriptivo en bruto de los datos extraidos de la

> El grupo de p

.7

encuesta realizada a médicos de AP en CS del territorio nacional. Hasta no realizar un proceso
depurativo de la base de datos, asi como un analisis pormenorizado, al igual que se realizd en la
Fase I del estudio, preferimos no adelantar conclusiones que podrian estar sesgadas por la

naturaleza no depurada de los datos.

FFD

Flow of participants (so far)

Onfine questonnare
(SEMERGEN members)
Accessed Pe quastonnare
(n=524)
Unanswered
| (n=237, 45%)
Registered responses
(ne287, 55%)
invelid cases nl?c;;'o( wisit FM pabents
¢ . 3% iIr\ccxvvvc.tni.ns'.n=1l
Vahd cases

(n=278)
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2.4.- 111 EDICION FIBRODOLOR

¢ 55,

Fibrodolor Il - 2017-18

J
? Actualizacion en Fibromialgia y Dolor Crénico
| 7
- L)

\

La Fundacion FF en colaboracion con las Redes Internacionales 4D (Dona, Dolor, Discapacitat,
Discriminacié) de la Xarxa Solidaria por la Igualdad, y de la Sociedad Espafiola de Fm y Sfc
“Sefidac”, durante el 2017 ha continuado con la preparacion de la tercera edicion del Fibrodolor
online. Esta plataforma se constituye con la finalidad de difundir los resultados de la investigacion
cientifica y el desarrollo tecnoldgico alcanzados en el estudio del dolor crénico y la fibromialgia

durante los Ultimos afios.

Parte del contenido de esta plataforma se desarrollé durante el simposio internacional, denominado
Fibrosymposium 2015, VI International Symposium for the Study of Chronic Pain and
Fibromyalgia, celebrado en Granada. Se realizd en colaboracién con el instituto de Neurociencias
de la Universidad de Granada y el Institut Universitari de les Ciencies de la Salut (IUNICS) de la

Universitat de les Illes Balears.

Como resultado, el programa

cientifico ofertado en el Er bl —
Fibrodolor online estara FFI
Do par Fibrodolor Online 1

compuesto por ponencias de
Aciuizaoon en Fromisgs
y Do Catnicn

t“ﬁﬁ. fif Il

&

investigadores de Europa,

0 -l T 301 7-2018

Israel, y Latino-América, con

" e oasy, b2 v
acreditada relevancia cientifica e =
en el ambito del Dolor Crénico T b 1 '
. . . . .;_ _”-_ ;..'!‘J.T-__. M b L
y la  Fibromialgia. Dicho o L
programa va dirigido tanto a T [
profesionales de la salud e R W 1"-1[. :u:—! ":”-"%‘“‘.:".‘.i
investigadores, como también a R S SRy —_— o
pacientes, asociaciones y === @& ‘# i T

publico interesado.
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El Fibrodolor pretende, ademas de difundir las Ultimas investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor
Cronico y Fatiga crdnica, incrementar la masa critica mediante la potenciaciéon 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 III Edicion del Fibrodolor online se presenta en formato online, mediante acceso por nombre de
usuario y contrasefia. En su version Online y por su estructura circular, Fibrodolor permite
matricularse y realizra 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 las

siguientes e interactuar con ponentes y directores.

e 2 | Sy 0383 inscrto, puede

Fibrodolor Ill - 2017-18 A

Actualizacion en Fibromiaigia y Dolor Cronico

Funcionamiento
Las conferencias se iran aboendo con 8008 28 2023 ) g etae
ura cadencia de 15 dias y quedaran c2n & nomes S EICIEMT”
ablertas durarte todo ¢ curso. B ol
Feodolor ll 2017-18 esta dingdo a ‘ S Svetsetums Gusmtue
rvesbgadores, profesonales del
arrtto ‘.

L B N T

p—
—
-

» de 1a Uneversitat de les Illes Balears y

f F\b de a Universidad de Granada y o~ esta Ussametiade per

{ N[ 30 adicdn estard desarroliada por of 4D

~, |
— | niemationsl Obssrvslory y 1 fifac LXArxa
g Socsedad Espancia de Fibromsalga y ot alla

Sindrome de Fatiga Cronica (SEFFAC). a partr de o3

ernational Symposium for the Study of

OfTy 3igea oe

que tambsen esta rmtegrado en i Plataforma

Estd organizado en torno a 14 ponencias que se irdn abriendo en la videoteca cada 15 dias, ademas
de una inauguracion institucional y las conclusiones, ademas de contar con dos campus virtuales:
general y profesional, con dos areas privadas completamente diferenciadas. Cada campus tiene su
foro de participacién constituyéndose como una plataforma de participacion donde los usuarios

pueden interactuar con el conferenciante, los directores del Fibrodolor y el resto de usuarios.
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El curso cuenta ya con el Aval Institucional de SEMERGEN (Sociedad Espafola de Médicos de

Atencion Primaria) y de la SED (Sociedad Espafiola del Dolor) y fue Declarada de Interés Cientifico

por la SER (Sociedad Espafola de Reumatologia. Asi mismo el Fibrodolor online esta acreditado por

el consejo Catalan de la Continuada de las profesiones sanitarias con 2,6 créditos con el titulo

“Fibrodolor Online III: actualizacién en Fibromialgia y Dolor Crénico” y con el n°: 09/020508-MD)
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Durante los primeros meses del afio 2017 se ha continuado con la actualizaciéon del disefio de la

plataforma y se ha subido contenido relativo al curso fibrodolor. Asi mismo se han realizado acciones

de comunicacién y difusién del curso. El periodo de inscripciones comenzé el 1 de septiembre y el

curso ha comenzado a principios del mes de diciembre.

© Fundacion FF

Inscripciones
abiertas para la 3a
edicion 2017-18

Abiertas las inscripciones para el
Fibrodolor 2017-18.

Fr



3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- MANIFIESTO

Como cada afo la Fundaciéon FF ha puesto voz a las reivindicaciones de las asociaciones con
ocasion de las celebraciones del Dia Mundial de la Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica el 12

de mayo, difundiendo el manifiesto a nivel nacional.

1992-2017

25 ANIVERSARIO

DEL RECONOCIMIENTO
DE LA FM POR LA OMS

XV MANIFIESTO
DE LA FIBROMIALGIA
Y EL SINDROME
DE FATIGA CRONICA

Hace 25 afios que la Organizacion Mundial de la Salud reconocié la Fibromialgia, incorporandola
como entidad clinica en la dasificacidn internacional de enfermedades. Fue un paso muy
importante en un camino largo y angosto que, salvo honrosas excepciones, recorriamos en soledad
con el Sindrome de fatiga crénica.

En estos 25 afios hemos conseguimos singularizar una enfermedad hoy considerada "paradigma
del dolor cronico” e introduciria en las agendas sociales, profesionales y politicas.

Iniciamos este proceso identificando la raiz del problema y luchando contra desconocimiento e
ignorancia, reticencias y sospechas... incluso desprecio.

Fuimos avanzando con paciencia, constanda, complicidades y reivindicacion. Ganando en
retanoduiavhoylu'peto,pormhdo;y mejora en el diagnostico y tratamiento, planes y
protocolos de atencion, por otro.

Todo ello sin estridencias, sin chantajes, sin descalificaciones. Con nuestro esfuerzo y compromiso
personal y soclal pero, sobre todo, con la razén que emanaba de todo un colectivo de enfermos y
con la fuerza de unas asodaciones que han trabajado con ahinco, seriedad, profesionalidad y
firmeza.

Un colectivo y unas entidades que fueron capaces de crear un movimiento reivindicativo que ahora
compartimos con las enfermedades encuadradas en los hoy denominados Sindromes de
Sensibilizacién Central, y con los que, un aflo mds, alzamos la voz para hacer oir las reivindicaciones
que, en muchos casos, tenemos pendientes y consideramos prioritarias para nosotros:
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~ Reconocimiento por parte de profesionales, instituciones, agentes sociales y sodedad en
general.

# Investigacion para lograr un mejor diagndstico, tratamientos y deteccidn precoz.

# Mejora de la atencion sanitaria y el establecimiento de protocolos unificedos que garanticen
la igualdad en la calidad y la accesibilidad a los recursos y servicios del Sistema Publico de
Salud.

= Acceso al trabajo, sea mediante la adaptacidn de los puestos de trabajo, sea mediante
nuevas formulas de insercidn laboral.

# Justas prestaciones sociales cuando la gravedad de la enfermedad no nos permita trabajar.

En este g5 aniversario, también consideramos que es & momento de abrir el circulo de la
singularizacion y, por ello, tendemos la mano a todos los afectados por enfermedades que cursan
con Dolor cronico y a las Asociadones que los representan, para unir nuestras fuerzas y hacer frente
Comun contra las problemdticas que compartimaos.

Problematicas que son fruto de no de encajar en un Sistemna Sanitario y Suualprepaadnydmgl{h.

preferentemente, a tratar procesos agudos y a evaluar discapacidades en funcidn de
mal calificados y priorizados como objetivables, manteniendo invisible el cardcter invalidante del

dolor

Ignorando que, precisamente, es un parametro determinante de la calidad de vida de una persona
¥, en nuestro caso, omnipresente en nuestra vida.

En este afio de aniversario, nos sentimos orgullosos de nuestra lucha y de la decision con que la
emprendimos antafio.

Pero también en este afio de aniversario, miramaos hacia el futuro con renovada decision y con
nuevas objetivos y retos.

¥ emplazamos a todas las personas, entidades, colegios profesionales, sociedades dientificas,
servidores publicos, administraciones y responsables politicos a unirse a nuestras peticiones, con
solidaridad de unos y decisiones politicas de otros, que doten a todos los dudadanos de la mejor
calidad de vida posible, en el marco de un Sistema Sanitario y Social Justo, Accesible, Equitativo,
Igualitario y de Calidad.

Mada mds y nada menos.

12 de Mayo de 2017. Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga cronica y 25
aniversario del Reconocimiento de la Fibromialgia por la Organizacion Mundial de la Salud

: LOGO ENTIDAD
i
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3.2.- SUBASTA DE ARTE SOLIDARIO ONLINE

Durante el afio 2017 ha continuado abierta la
Subasta Online de Arte Solidario a favor de la
investigacion de estas enfermedades.

La Fundacién FF previamente en el 2015 habia
realizado una Subasta presencial en el Auditorio
de La Pedrera (Barcelona) coincidiendo con
el Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome
de Fatiga Crdnica, en donde alrededor de 60
artistas de diversas disciplinas donaron de
forma altruista sus

obras para poder

subastarlas y recaudar fondos para la
investigaciéon de la FM y SFC.
Los cuadros no subastados presencialmente han

continuado disponibles y se pueden realizar

pujas “online” con 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
FM y SFC y poner de

manifiesto la necesidad de investigar sobre

investigacion en

estas enfermedades y la poca financiacién

publica que reciben.

En el mes de mayo 2017 se ha vendido una de
las obras mas importantes y con mayor valor
econdmico de esta coleccion de obras, la

pintura denominada “Café” de Xavier Mariscal.
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Los proyectos seleccionados como destinatarios de los fondos recaudados son los siguientes:

v" FIBROMIALGIA: Inmortalizacion de las lineas celulares de 100 pacientes mediante la obtencién de
lineas celulares limfablastoides
v SINDROME DE FATIGA CRONICA: Caracterizaciéon inmunoldgica del Sindrome de Fatiga

Cronica/Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM): Estudio multicéntrico de tres cohortes internacionales

3.3.- 25 ANIVERSARIO RECONOCIMIENTO FM
POR LA OMS

La Fundacién de Afectados de Fm y Sfc y la Xarxa Solidaria por la igualdad han declarado el afio 2017
como afio de CONMEMORACION del Reconocimiento de la Fibromialgia por parte de la Organizacién
Mundial de la Salud en el 1992 hace 25 afios.

Se realizaron acciones de comunicacién y difusién, tanto de forma directa como a través de webs y redes
sociales, se recibieron diversas adhesiones, y se entregaron diplomas acreditativos a entidades e

instituciones "Proactivas por la FM y el Dolor Crénico”.
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3.4.-JORNADAS CODO CON CODO

Los dias 17 y 18 de noviembre del 2017 se celebraron en el Hotel Ilunion de Madrid las IX Jornadas
Codo con Codo. Las Jornadas tuvieron como asistentes a representantes de los cuadros directivos de

entidades de pacientes de FM y SFC, profesionales colaboradores de estas asociaciones y profesionales

interesados en FM y SCF.

Las Jornadas fueron

IX Jornadas
Godo con Godo

inauguradas por  Emilia
Altarriba Alberch
(Presidenta de la Fundacion

FF),  Concepcion  Pérez

Hernandez (vocal y
portavoz de la Junta Directiva de la SED y jefe de servicio de la Unidad de Dolor del Hospital de La Princesa
de Madrid), Antonio Collado Cruz (Presidente de SEFIFAC) y Luis Sanchez Galan (Subdirector general de

coordinacion de Unidades Médicas del INSS).

El objetivo general de las Jornadas Codo con Codo es proporcionar informacion de calidad relacionada con
la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdénica en todos sus ambitos (clinica, fisiopatologia, tratamiento,
calidad de vida, impacto y soporte social, laboral, etc...) que ayude a un mejor control de las enfermedades
y a una mejora de la calidad de vida de los enfermos.
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En cuanto a sus objetivos especificos se dividen en tres: los cientificos, los formativos y los sociales.

o Cientificos: actualizacion de los avances cientificos y de practica clinica en FM y SFC, lineas

cientificas actuales de investigacidn nacional e internacional, informacion sobre el actual sistema de

baremacion de minusvalias e invalideces en relacion con el dolor y la fatiga, y el conocimiento y

difusion de las Programas cientificos de la Fundacion FF.

¢ Formativos: actualizacidén en todos los temas de interés para las entidades.

e Sociales: marcar objetivos, realizar propuestas, potenciar las Federaciones y la difusion de la labor

que han realizado, identificar fortalezas y debilidades y, formular un proyecto unitario

Este afio el tema que inaugurd las
jornadas fue: FM 'y SFC, dos
enfermedades controvertidas en el
sistema sanitario. Con las ponencias de
Susana Alvarez Gomez (Unidad Médica
del INSS, Direccidon Provincial de
Madrid), Antonio Collado Cruz
(Coordinador grupo Fibromialgia SED) y
Francesc José Maria (abogado vy
Presidente de Honor de la Sociedad
Catalana de Mediacién en Salud).

El objetivo de esta sesidén fue el de llegar
a un mejor conocimiento del sistema

actual de los EVI (Equipos de Valoracién

de Incapacidades) en relacién a la valoracién de la Incapacidad tanto temporal como permanente, respecto

a la Fibromialgia y al Sindrome de fatiga crénica, poniendo en debate la problematica que los criterios

actuales del sistema de baremacién del dolor y la fatiga crénicos puedan generar entre administracién y

enfermo. Esta sesién acabd con un turno de preguntas y un debate para plantear posibles alternativas o

pasos previos, como podria ser la mediacion, a la resolucién de los conflictos por la via judicial.

En las diferentes mesas que se realizaron a lo largo de la sesidn cientifica se actualizé la informacion sobre

avances cientificos en investigacién y practica clinica en FM y SFC y hallazgos mas relevantes y de mayores

consecuencias publicados hasta el
momento; poniendo en valor las
aportaciones de la Fundacion de
Afectados de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica tanto en el campo de la
investigacidon cientifica y/o social como
en el de la formacién de profesionales y
entidades. Para pasar a un debate
general sobre las problematicas
comunes con las que deben enfrentarse
todas las enfermedades que cursan con

dolor y/o fatiga crénicos.
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Las ponencias que se realizaron estaban a cargo de Emilia Altarriba Alberch (Presidenta de la Fundacién
FF) y Antonio Collado Cruz (Coordinador del Comité Cientifico de la Fundacion FF Y Presidente de
SEFIFAC), Javier Rivera (Dr. Del Hospital Gregorio Marafidon de Madrid, miembro del Comité Cientifico de la
Fundacién FF y tesorero de SEFIFAC), Inmaculada Failde Martinez (Directora del Observatorio del Dolor y
catedratica de la Universidad de Cadiz), Jose Luis Baquero Ubeda (asesor cientifico de la Asociacidn
Espafiola de Trasplantados y Vicepresidente y Coordinador cientifico del Foro Espafiol de Pacientes).

Las IX Jornadas finalizaron con la sesion social, en la cual se dio voz al tejido de entidades de pacientes de
FM y SFC que hay en Espafia y, asi profundizar en la visién de las Comunidades Auténomas. Esta edicion
cerrd con un coloquio abierto entre los representantes de las entidades asistentes sobre cuales deben ser
las lineas a conseguir, como dar mas operatividad y representatividad al movimiento asociativo y ayudar a

mejorar la calidad de vida de las personas que la sufren.

PROGRAMA
APERTURA

Mesa 1: FM Y SFC, dos enfermedades controvertidas en el sistema sanitario
e Los actuales criterios objetivos de valoracion de la incapacidad en FM y SFC en base a la historia
del enfermo, situacion clinica y pruebas diagndsticas reconocidas por los EVI. (Dra. Susana Alvarez
Gomez)
e (¢Tiene mas valor lo que el paciente cuenta del dolor que lo que podamos objetivar? (Dr. Antonio
Collado)

e La Mediacién, ¢una alternativa a la Via Judicial? (Sr. Francesc José Maria)
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SESION CIENTIFICA

Mesa 2: Aportaciones en el campo cientifico de la Fundacion FF (Sra. Emilia Altarriba, Dr. Antonio
Collado y Javier Rivera)

e Estudios Epidemioldgicos EPIFAC: origenes, desarrollo, resultados y perspectivas de futuro.
Resultados fase 1V e inicio fase V.

e El Banco de ADN de FM y SFC de la Fundacién FF. Informe general y estudios genéticos realizados
con muestras de nuestro banco.

e Fibrodolor Online. Programa de formacion para profesionales del ambito sanitario y social (con

acreditacion oficial) abierto también a Asociaciones y Colaboradores.

Mesa 3: Actualizaciéon, avances cientificos y de practica Clinica en FM y SFC 2017 (Dr. Javier
Rivera)

Mesa 4: Creando Sinergias con entidades que cursan con dolor y/o fatiga crénica

e FEl impacto familiar, social y
sanitario del Dolor Crénico. (Dra.
Inmaculada Failde Martinez)

e El dolor que nos une: problematica
comun del Dolor crénico con otras
enfermedades. (Jose Luis Baquero
Ubeda)
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Mesa 5: Presentacion de la Sociedad Espaiiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica (Dr.
Antonio Collado y Dr. Javier Rivera)

SESION SOCIAL

Mesa 6: Las entidades de pacientes de FM y SFC, una vision desde las Comunidades Autonomas:
Presidentas Federaciones Autonémicas (Sra. Emilia Altarriba)

Coloquio abierto entre las representantes de las entidades asistentes

CLAUSURA

Dr. Fernando Prados, director general de Coordinaciéon de la Atenciéon al
Ciudadano y Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de
Madrid, Sra. Emilia Altarriba, Presidenta Fundacion FF, y Sr. Ricardo Duran,

miembro del Comité Social Fundacion FF.
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3.5.- APOYO A LAS ENTIDADES

En el ambito social, la Fundacion FF ha seguido desarrollando su programa de formacion y apoyo a las
entidades con el fin de proporcionar informacion, formacion y apoyo a las numerosas asociaciones

de todo el Estado Espafiol dedicadas a estas enfermedades y que tienen convenio de
colaboracién con la Fundacion FF.

Siguiendo con este programa, se da apoyo a las cerca de 130 asociaciones a nivel estatal

con las que Fundacion FF tiene convenio de colaboraciéon mediante diferentes acciones:

e Cursos de formacion: presencial y online

e Creacion del Comité Social de la Fundacion FF

e Jornadas de informacion, colaboracidn, intercambio de experiencias...

e Jornadas difusion EPIFFAC

e Celebracién unitaria del Dia Mundial de la FM y Sfc

e Elaboracion y difusion del Manifiesto de la Fm y el Sfc

e Intercambio via nuevas tecnologias
e Otros

M&l IDITORIO CAJA RURAL Z 7 DE ABRIL s 1 21008 g

—

OVIMIENTOS . .
USICALES o
[

Un pasee desde los clisicos 3 Granada.,
[ “—_que inundard tus sentidos.

A beneficio de Asociacian Gransdita de Fibeoial;

\ o
VENTA D8 ENTRSAS
- Agradiee. ./ Rvers el Viekie %

COL LABOEN

DIFUEACKO DY

ow— VALENCIA
mm&mm

Coanets

S R=..
s vy QARDEN
"-‘..__ Ao 1

o e~

PR —

sl

© Fundacion FF

SENTACION
EL LIBRO

Agley
0 Frarcas Meyes Mariewr
Presdete 34 b
Dontacde Provincd o 2dn

D W budet Carmdo Cartenn
Paadrts e NG

0 Ara Dot Exats Merdey
Coordrason Pl & Vortrud

0. Yeresa Voga Vakdvts
Do Tevtod de lpakdud, S
¥ Poltcas Sockins en Jady

, a las 19:00 horas

2

[rtrada per (/ Jowtwin Tenerio

e ()



FIBROMIALGIA V FATICA CRONICA

12 DE JUNIO EN EL COLEGIO
N™* S** DEL CARMEN

Asociacion de Fibromialgia de Benidorm

QUE ME VEAS

BUENA CARA
NO SIGNIFICA

HNMAYO

ASISTENCIA CRATUITA

K

Caoa’

£ GANERNTIY WNOA
[ Ty ASOHFIIEN Y <

e

© Fundacion FF

, ASOCIACION PROVINCIAL DE

\;«3 AFECTADOS DE FIBROMIALGIA
Y SINDROME DE FATIGA

CRONICA “TREBOL” PUERTOLLANO

2= Q74 ul g lul w74 ©) ©

JORMADAS 2017/ JARDUMALDSANX 2047

FIBROMIALGIA

SINDR. FATIGA CRONICA Y SENSIBILIDAD QUIMICA MOLTIPLE

Pamplona-lrufa,
812 mayoll Maiatzaren Btik 12ra

§ MAYOD fTh. Civivax Bumrama .w”t‘l?mh_mw

ACTO DF APERTURA PR SENTACION DL O0EF O I

QAR ALRAT SPENA
| on Teabiments Do bw el e Bavad Tey Ponpm bar de Mawmis A Movan wan p Putde Pon ww
B MATO " Crvtess Buevewns / Mastawn Mo Iretiascets Secas

FRROMALGA. LO GUE SABEVOS WOY LA REACIN COM LA FAMIL M.

FRROMALGAA, G EGUN DAGGUNA. TAMLIAIEIND ERADOA. Or Jorgs M

DRAELO B3 PRBMOANAL GAA ¥ 5. L0 QUE PERDENOS EN TL CAMNGS FISROMML GIVD £TA

SICAK DUELLA . INGEAN GALTIEN DUGURA. Dr Jow Catodetite

18 MATD 160, Couiven Masame | Maiatraree 10an arstusisuto detat

TRALEMEATTN Y AROMOARS &4 wa AR (v

BB ASORDASE DRSO AT PRINASA | AN AL AXC ANRY AT B OIRLILIIA Ore Mer Momtepae Ormane
11 MAYO. Civiwax burraeus / Matsasn flas

1M ASPECTOS LEGALES EN LA SOUCTUD DE NCAPAZDAD LABORAL 7 LLANTRANG EDNTATUNERASD
PR STADCEN FSPAS N CAEN EOATRO N LS FIDAR O Veavds baw One fre WMo Carvin O ardarse
1N PRESENTACION OEL PRODOCOLO A NIVEL INSTITUCIONAL® PROTOM DL CAREN AURNEIPENA
VALA SSTITIZICAA LAN Ote Ctnts Kasevds Gembus govovde du SN0

e

12 MAYO | Malstzarmn L2en

PRA 1BV RRTARA A W DM SOVIEIR DAL P | FTATRD B SATANE B R Svbp ey R A Cabbrares
PRSI GoA CrTENCAS (80 PRC0 SO IS WDOAMMAN AL S ZURTASURAR RO Pisd

SN AX NS M RANT WA Ta Camve Viatn

CHITIE TUSTUANMA, TTH MARACET EN FISORIAL G MIBRTMUL GASEN SURRERZSIMNTIA D Aroe Catedo
13 ASCRDAN (VRN LA UNIDAD (5 00K SR ASCIOATZEA MNANE ¥ AR CTI D Alerts Lot ards

e e e ]
[

1 B g s

Fr




W :
-
— Vet
et sl e
e
Un oo rin, @ L1 de Mays ko dedcamon 8 s Fvomidpe v o Sindrome de Pangs Crémca.

Jomate e
xtm wor lm achwdaces pooy evatn pare eve Oa

PROGRAMA DIA MUMDIAL DE LA FTSROMIALGIA ¥ SFC.

OA 42 o Maryo de 2017
ESRLASATASA e e o o b
AL T TR A BN RO R B I R b G o T A b b S —
b
O Tenlin ¥ Bt & Mt &
-
BT LA 0 e
Lo Comnlnn 0 St i
0 Mt ) Y d—
mos ABTIPCRN DR ANITINTEY
- et T
Fotin ba WA e Mo M Bt s
o—
The Whom Lode Petete Pomvtms & e vdnamm heecmem Trmenge s Cuviel & & Cmefew
- it Ot | Sed P
A eI
Sy a o ot e & s
e e s e A e e g B0 ————— ——
g . A - - -
. L L
Dl ARCTVRA G B SRR T e e AL e b
b e AT
Ll )
s P ok Gt WAOBO L0
Mo Lot A
M P L A
- A
B Told P Lat
TITULD 7 e | s (omn s | ool whes o o i —— -
o ——
Ll 1) W Comerns e AN A
T P S -
L 1) m— St b Ao

e de Walonon A 7 AN Nuboncn. TIE T 07 M0 10 D0R Maw S0 15 08 00 el st cdens sl com -

© Fundacion FF

celebracié d'actes amb motiu del
12 de maig dia mundial fibromialgia
i sindrome fatiga cronica

FEM CREACIO....FEM ART !

W srarin W
‘ | Lo Celebracié Dia Mundial de |a Fibromiaigia
e | Sindrome de Fatiga Cronica

* Diwmenge, 14 de Maig 2017  Paga Evnsas (10 o 14h)
* Deamostracsa ¢ Terapses, Actwitaty infastis, £ o 1
vendy: de manuasiitats

Amb el yuport de:
9K Obra Socks] s Cana™
ﬁ’;’._. Voluntaris. < ¢

. Mﬁu

R



4.- INSTITUCIONAL

e Reunion con el Protectorado de Fundaciones

Reunién para tratar sobre la peticion de extincion de la Fundacién FF por considerar cumplido el
programa presentado por la presidenta al crearse.

Protectorado de Fundaciones considerd que los objetivos de la fundacion eran demasiados genéricos
para considerarlos plenamente conseguidos y que, no habiendo ninguna otra causa, la fundacién debia
seguir su tarea. Por ello se llego al acuerdo de continuar con cambios en los objetivos, remodelacion del
patronato y colaboraciones institucionales con una entidad que trabaja en el campo del Dolor crénico en
general (que incluye la FM por ser esta enfermedad paradigma del dolor crénico).

e Reuniones con el Patronato y con Patronos

La presidenta de la Fundacion FF ha mantenido contactos y reuniones individualizadas con los miembros
del Patronato de la Fundacidn para tratar sobre la situacidon actual y las incidencias en el proceso de
liquidacion de la Fundacion FF, asi como el cambio de orientacién sugerido por el “Protectorado de
Fundaciones”.

El Patronato es el drgano rector de la fundacion del que emanan las directrices, la orientacion y los

objetivos a cumplir.

e Reuniones con el Comité Cientifico

El Comité Cientifico de la Fundacidn FF tiene como finalidad la creacidn y dinamizacién de varias Areas
de Conocimiento Basico y Clinico, con caracter multidisciplinar y con la participacidon de los lideres de
opinién mas preparados en este campo en nuestro pais y, también, de ambito internacional. Se trata de
areas relacionadas con la Medicina, la Biologia, la Fisica y la Psicologia, que estan representadas por
especialistas en disciplinas tan diversas como la Genética, Biologia Molecular, Medicina Interna,
Reumatologia, Neurologia, Neurofisiologia, Neuroimagen, Psicologia, Psiquiatria y Fisica.

Este Comité Cientifico tiene, entre sus objetivos mas concretos:

En este periodo se han mantenido diversas reuniones con miembros del Comité cientifico relacionadas
con las actividades del programa Fundacion FF y Ciencia (Banco ADN, Curso Fibrodolor online, estudio
EPIFFAC fase IVy V...)

e Reuniones con el Comité Juridico

El Comité Juridico de la Fundacidon FF tiene como objetivos principales el estudio de las medidas

juridicas mas apropiadas para la integracion social de las personas que padecen estas enfermedades,
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asi como su propuesta a cuantas instituciones tengan algun tipo de implicacion para la su puesta en

practica, lo que incluye la propuesta de medidas legislativa.

Reuniones con el Comité Social

El Comité Social de la Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica esta
formado por representantes de asociaciones y federaciones de todo el pais, asi como por personas con
una larga trayectoria en el sector asociativo, y cuyo objetivo es fijar estrategias en el ambito social y
colaborar con el establecimiento de criterios de actuaciéon del Programa Fundacidon FF y Sociedad en

representacion de entidades de FM y SFC.

Reuniones con entidades de pacientes

La presidenta de la Fundacion FF, Emilia Altarriba, durante estos meses, ha asistido a reuniones y ha
continuado trabajando en colaboracion con entidades de pacientes con el objetivo de crear sinergias y
buscar estrategias con un objetivo comun: conseguir mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas de dolor cronico. En este sentido, se ha asistido a las reuniones asamblearias del Foro
Espafiol de Pacientes, como entidad miembro de dicho Foro, con la Xarxa Solidaria por la Igualdad, con
la Sociedad Catalana de Mediacion en Salut, con la Fundacién Catalana de Paralisis Cerebral, etc.
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5.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACION

La Fundacion FF sigue 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 Fundacién
FF. Paralelamente también sigue desarrollando las webs del Fibrodolor, Fibrosymposium y Plataforma
FM-DC en colaboracidon con Redes Internacionales 4D de la Xarxa Solidaria por la Igualdad.

Se ha mantenido la estrategia comunicativa de incrementar la presencia de la marca tanto en redes

sociales como medios de comunicacidn para lograr un mayor posicionamiento y aumentar la visibilidad.

Esta estrategia se desarrolla por un lado con el envio de notas de prensa, noticias en la pagina web y
colaboracién en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicacion, entidades o blogs.

Por otro lado, mantiene su actividad en las redes sociales como una forma mas de comunicacién con los
usuarios y asociaciones con las que colabora la Fundacién FF.

Algunas estadisticas de web y redes sociales:

Alzance do la pubbcaodn Rasctions, Comments Shaves. ardd More
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Y las entidades de FM y SFC conveniadas con la Fundacion

Fundacion de Afectados de fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica

www.laff.es / 93 467 22 22/ secretaria@laff.es
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