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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 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 atencién 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 didlogos 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 -0 parecida- finalidad.

En este sentido la Fundacién FF dirige sus programas en dos lineas generales: Fundacion 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 formacion. 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,

FFD
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- BANCO DE ADN
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Desde el afio 2006 la Fundacion FF colabora con el Banco Nacional de ADN con el objetivo de
promocionar el desarrollo de lineas de investigacién 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
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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
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 estd 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.
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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,
extracciéon del DNA, RNA, separacion celular y plasma, almacenamiento y conservacion de todas las

muestras bioldgicas.

Durante el 2018 tanto la Fundacion FF como el Banco Nacional de ADN han continuado con el
proceso de difusion de la informacidén respecto a la existencia de este banco, ademas de con la
difusién de forma directa a cientificos con la finalidad de proporcionar muestras de ADN para futuras

investigaciones genéticas en estas enfermedades.
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PROYECTO INTERNACIONAL "CM-FibrOmics. Identificacion de nuevos objetivos, vias y
biomarcadores, en comorbilidades y multimorbilidades que combinan trastornos mentales

y dolorosos de la fibromialgia, basados en analisis 6micos y caracteristicas clinicas".

Durante el afio 2018 la Fundacion FF mantuvo diversas reuniones con Esteve Pharmaceuticals, S.A.,
Grunenthal GmbH y el Banco Nacional de ADN, para promover y colaborar en el proyecto CM-

FibrOmics. El convenio de colaboracién para la realizacién del proyecto se firmara en 2019.

El proyecto CM-FibrOmics promueve el desarrollo de un gran banco genético internacional con
conexiones en diferentes paises. Serd desarrollado por un Consorcio Internacional, formado por
diferentes investigadores e instituciones de excelencia en esta enfermedad. Este enfoque
multidisciplinario combinara la experiencia requerida de diferentes paises como Espana, Alemania,

Francia, Suecia, Israel y Estados Unidos para llevar a cabo este ambicioso proyecto.

La finalidad del proyecto CM-FibrOmics es identificar pacientes con caracteristicas fisiopatoldgicas
similares de multiples enfermedades coexistentes y, por lo tanto, agrupar a estos pacientes en
subgrupos respectivos. Este nuevo enfoque permite un diagndstico mejor y mas temprano y un
tratamiento eficaz de los pacientes con comorbilidades y, por lo tanto, contribuye sustancialmente a

la medicina de precision.

Hasta la fecha, hay una falta de atenciéon médica y directrices que aborden mas de una enfermedad.
Los pacientes con comorbilidades o trastornos complejos a menudo se excluyen de los ensayos
clinicos y, por lo tanto, no esta claro un entendimiento profundo de las multiples enfermedades
coexistentes. El objetivo final del proyecto CM-FibrOmics es una mejor comprension de los
mecanismos moleculares subyacentes que son responsables de desarrollar diferentes comorbilidades
en diferentes subconjuntos de pacientes. A lo largo de este enfoque, también sera posible identificar
biomarcadores para un diagndstico mas preciso y temprano, asi como para el monitoreo de las
condiciones de los pacientes. La identificacion de marcadores bioldgicos en diferentes subgrupos de
pacientes segun sus comorbilidades ayudard a mejorar el diagndstico y el tratamiento de una

enfermedad multimérbida que afecta a mas de 15 millones de europeos.

Los individuos con multiples sintomas son muy comunes y en la actualidad son muy dificiles de
tratar, en parte porque los estudios hasta la fecha se han centrado en estudiar cada uno de estos
sintomas y trastornos por separado, en lugar de buscar grupos de individuos que hayan compartido
mecanismos bioldgicos que abarquen multiples trastornos clinicos. La fibromialgia, contiene
individuos con todos estos sintomas y sindromes que se superponen, y ello permitird estudiar los

mecanismos causales de las comorbilidades -y multimorbilidades.

Anteriormente, se realizé un analisis de grupos de datos clinicos de la gran colecciéon de muestras de
pacientes del Banco Nacional de ADN y la Fundacién FF, y se obtuvieron datos genotipicos
relacionados con comorbilidades de estos pacientes. La recopilacién de estos datos ofrece la
oportunidad de un nuevo andlisis de los genes que estdn mas relacionados con el dolor y otras

comorbilidades.

La metodologia del proyecto apunta a eliminar la barrera de la investigacién previa al definir mejor
los genes. Los datos existentes se volveran a analizar a través de un nuevo panel de genes

relacionados con el dolor, pero también se llevard a cabo una nueva investigacidn de muestras
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bioldgicas mediante un enfoque multi-omico, que ofrece un interior Unico de la funcionalidad

molecular de los genes identificados por la expresién de Proteinas y cadenas metabdlicas.
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2.2.-V Fase del ESTUDIO EPIFFAC

En el marco del Programa FUNDACION FF Y CIENCIA, la Fundacién de Afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crdnica ha realizado el estudio EPIFFAC con el objetivo de conocer la situacion
real en nuestro pais del impacto familiar, laboral, social y econémico que produce la FM en los
enfermos y sus familias, asi como las reacciones que provoca en su entorno a consecuencia del
mismo y cudles son las acciones que consideran prioritarias para reducir el impacto y mejorar su

calidad de vida.

EPIFFAC es un estudio epidemioldgico transversal, estratificado, con una muestra representativa de
la poblacion espafiola que se ha desarrollado hasta el momento en 4 fases. Es el primer estudio de

estas caracteristicas en Espafia y en la UE.
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Las fases I a III se han realizado con la colaboracién de la Fundacion Pere Tarrés y los Hospitales
Clinic de Barcelona, Parc Salut Mar de Barcelona y Gregorio Marafién de Madrid, participando 35
Centros de Salud de 14 Comunidades Auténomas. La fase IV se ha realizado con la colaboracién de
Semergen y el Hospital Clinic y versa sobre el impacto en los profesionales de Atencidén Primaria en
Espafia (Actitud y Practica Clinica).

Se ha considerado importante ampliar el estudio a los enfermos de Fibromialgia que conforman las
Asociaciones y Federaciones de todo el Estado, asi se ha planificado esta V fase del Estudio

EPIFFAC que se esta realizando en toda Espafia y cuyo objetivo es conocer y valorar el Impacto

personal, familiar, social y laboral de la Fibromialgia que se produce en el enfermo.

Estudio EPIFFAC fase V: Impacto
personal, familiar, social y laboral de
la FM en pacientes de las
asociaciones conveniadas con la
Fundacion FF.

Asociacion a la cual pertenezco *

Comunidad Auténoma de la Asociacion *

Esta fase del estudio ha sido disefiada por la Fundaciéon FF, en colaboracién con Redes 4D de la

Xarxa Solidaria por la Igualdad, y sera coordinada por la Dra. Emi Solé.

Los resultados de este estudio completaran y enriqueceran las fases anteriores y permitiran conocer
con mas profundidad el impacto familiar, laboral, social y econémico; conocer mejor el perfil y
caracteristicas generales de las personas que integran las Asociaciones de enfermos en todo el
Estado, asi como el compromiso de las Asociaciones de enfermos con la investigacion para trabajar
conjuntamente en propuestas dirigidas a profesionales, instituciones, comunidad cientifica vy
sociedad en general para una mejora en la atencién de los enfermos y sus problematicas personales,

familiares, laborales...

La recogida de datos se realiza a través de un cuestionario online que se envia a pacientes de
todo el territorio estatal. El cuestionario consta de diferentes preguntas agrupadas en bloques sobre:

situacion personal, situacion familiar, laboral y social.
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Asi mismo, durante el afio 2018, se han realizado la preparacidon y redaccion de un Articulo sobre los
resultados de la Fase IV del estudio EPIFFAC para publicacidon en revista cientifica, que sera
presentado en el afio 2019.
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2.3.- FIBRODOLOR ONLINE

FIBRODOLOR III.

La Fundacion FF en colaboracidn con Redes Internacionales 4D (Dona, Dolor, Discapacitat,
Discriminacid) de la Xarxa Solidaria por la Igualdad, y de la Sociedad Espanola de Fm y Sfc “Sefifac”,
ha desarrollado durante el
2018 la Tercera edicion

del Fibrodolor online g
que habia comenzado en ' ASY  Fibrodolor Il - 2017-18
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actividad fue acreditada T =y — —pp|
por el Consejo Cataldn de v s 3 \......,.;
Formacion Continuada de -

las Profesiones Sanitarias \ o NP —
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Continuada del Sistema =~ ' “idTeromyiga %o oy S
Nacional de Salud con 2,6 - e ' " o=
créditos y registrada con el @an O ¢

numero 09/020508-MD.
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Esta plataforma se constituye con la finalidad de difundir los resultados de la investigacidn 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 Fibrodolor online estd compuesto por
ponencias de investigadores de Europa, Israel, y Latino-América, con acreditada relevancia cientifica
en el ambito del Dolor
Crénico y la Fibromialgia.
Dicho programa va dirigido
tanto a profesionales de la
salud e investigadores,
como también a pacientes,

asociaciones y  publico

interesado.

El Fibrodolor pretende,
ademas de difundir las
ultimas investigaciones
sobre Fibromialgia, Dolor
Croénico y Fatiga crénica,
incrementar la masa
critica mediante la
potenciacién y transfe-
rencia de conocimiento
sobre estas enfermedades
e impulsar e integrar
actuaciones cientificas de
caracter nacional e

internacional relacionadas

con una problematica

social y sanitaria. e e =

La III Edicion del Fibrodolor online se presentd en formato online, mediante acceso por nombre de
usuario y contrasefia. En su version Online y por su estructura circular, Fibrodolor permite
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 las

siguientes e interactuar con ponentes y directores.

Se organizd en torno a 14 ponencias que se iban abriendo en la videoteca cada 15 dias, ademas de

una inauguracion institucional y las conclusiones. Contaba con dos campus virtuales: general y
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profesional, con dos areas privadas completamente diferenciadas. Cada campus tiene su foro de
participacion 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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Ademas de la acreditacién por el Consejo Cataldn de la Formacion Continuada de las Profesiones
Sanitarias, que ya se ha comentado, el curso contdé también con el Aval Institucional de SEMERGEN
(Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria) y de la SED (Sociedad Espafiola del Dolor) y
fue Declarada de Interés Cientifico por la SER (Sociedad Espafiola de Reumatologia.
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FIBRODOLOR IV.
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FIBRODOLOR IV -2018- 2019

Actualizacion en Fibromialgia y Dolor Crénico

PRESENTACION PROGRAMA FORMATO Y FUNCIONAMIENTO PONENTES @ INSCRIPCION H

Inscripciones abiertas

IV - 2018-2019

Drodolor

Antes de la finalizacion de la tercera edicidn, comenzo6 la preparacidn de la cuarta edicion del
Fibrodolor Online. Durante los ultimos meses del afio 2018 se realizaron tareas de actualizacién del
disefio de la plataforma y se editd y se subié en la plataforma el contenido relativo al curso
Fibrodolor. Asi mismo se realizaron acciones de comunicacion y difusién del curso. El periodo de
inscripciones comenz6 el 15 de noviembre y el curso ha comenzado el dia 15 de diciembre,

desarrollandose la mayor parte del programa ya durante el afio 2019.
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3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- MANIFIESTO

Como cada afio la Fundacién 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 Crodnica el 12 de mayo,

difundiendo el manifiesto a nivel nacional.

‘.
v
I8 A )
i B DIAINTERNACIONAL
il
(. ) | DE LAFIBROMIALGIA
x B
1, i Y DEL SINDROME DE
'!
ml FATIGA CRONICA
’ 1992-2017 .
ll“K()\HAI(.IA -
2018

Con motivo del Dia Internacional de la Fibromialgia y del Sindrome de Fatiga
Crénica, alza de una dnica voz para reivindicar nuestros derechos
ciudadanos, denunciar las diferencias y deficiencias del Sistema Sanitario y Social y
hacer propuestas para mejorar los Planes de atencion sanitaris y de cobertura social

¢

COMO Pasos Nec para 3] nuestra calidad de vida y la de nuestras
“ familias.
H
Esta dnica voz a canalizamos a ¢s de las Asoocaci de pac que, a lo
largo de todo el aflo, recogen todas nuestras inguistudes y problemdticas para poder
elaborar este Manifiesto.

Manifiesto que habla del drama humano que conlleva el padecer unas enfermedades
que causan fatigs y dolor cronicos, agravado por el hecho de que, por ser invisibles,
generan incomprension o indferencia, creando estereotipos y prejuicios que llevan a
que se nos considere enfermos de segunda, por un lade, y al rechazo social y laboral

por otro.

|
Si bien es de justicia destacar que nuestra situackén de indefensién ante la
enfermedad ha ido disminuyendo por una mayor implicacidn y compromiso por parte

de instituciones, profesionales, sociedad... el camine por recorrer es todavia largo y
ANGOSLO, AUNQUE MeNos que nuestra determinaciin. Asl, cargamos nuestras aforjas
para este proximo afho con alg de principales premi

| Manifi

-

XV

# €l dolor que mds nos dusle continda skendo el de |2 INCOMPRENSION, que
todavia persiste. Por ello, reclamamos el RESPETO en todos los ambitos de
la sociedad, comenzando por el ciudadano anonimo, pasando

L =
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por los profesionales sanitarios y sociales, empresarios y sindicatos, centficos &
investigadores, hasta llegar a las instituciones publicas como garantes de

nuestros derechos,

# Afirmamos, una vez mas, gque la enfermedad y los enfermos nmo tienen
MNACIOMNALIDAD vy, por ello, no deben existir diferencias entre Comunidades
Aumanomas y &5 indispensable:

* Garantizar ¢l ACCESQ UNIVERSAL de los pacientes de fibromialgia v
sindrome de fatiga ordnica al Sistemna Publico Sanitario y Secial,

* Garantizar la EQUIDAD del Sistema en todas las Comunidades
Autdnomas, mediante protocolos Unicos de diagnostico, tratamianto y

SFC ®

prevencion; medidas de insercion laboral y criterios de evaluacion de

minusvalias, invalideces y derechos & prestaciones sociales.

Garantizar la CALIDAD en la atencidn de los pacientes por parte de
los servicios seclo sanitarios, con los medios humanos y técnicos

NeCesarios.

Mantenemos que gueremos ser CORRESPONSABLES de nuestra salud y
calidad de vida. Por tante, quersmos participar en la planificacion de las

My

politicas sanitarias y sociales, y en loz Planes Directores de aplicacion.

Nos reafirmames en |z necesidad de CREAR SINERGIAS con todos los
afectados por enfermedades que cursam con Dolor Cronico y con las
Asociaciones que les representen, para UNIR FUERZAS frente a las
problemdticas comunes.

Nos comprometemos a todo ello desde la colabaracion con las asoclaciones y
federaciones de sfectados y mediante el VOLUNTARIADD SOCIAL.

En definitiva, queremos unir voluntades y esfuerzes para redlamar, una vez mas, b
NORMALIZACION de la Fibromialgia y del Sindrome de fatiga crénicos, de acuerda
2 unas GARANTIAS MINIMAS representadas en los puntos programaticos bisicos e
imenunciables asumidos por las ASOCIACIONES y FEDERACIONES en las jormadas
Codo con Codo y que se cormesponden tambigén con las conclusiones del Estudie

est6. 2018

#

justa y equitativa.

12 de Mayo de 2018

¢ EPIFFAC.
. n :
— En este DIA INTERNACIDMAL, también queremos manifestar nuestro
reconocimiento a tantas personas que han oy an & nuestro o &n este
| han luchado v luch lad

caming hacia la NORMALIZACION y para mantener nuestra DIGNIDAD come
personas y como pacentes.

E ¥ emplazamos a todas las personas, entidades, sociedades cientfficas, colegios

- profesionales, administraciones y responsables politicos a ser nuestros complices,

>. unirse a nuestras reivindicaciones y a aceptar el reto de crear una sociedad mas

.X..

[ |

y— % Logo entidad
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3.2.- APOYO A LAS ENTIDADES

En el ambito social, la Fundacion FF ha seguido desarrollando su programa de formacién y apoyo a las

entidades con el fin de proporcionar informacion, formacién y apoyo a las numerosas asociaciones de

todo el Estado Espafol dedicadas a estas enfermedades y que tienen convenio de colaboracion 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 colaboracion mediante diferentes acciones:

>

>
>
>

Celebracion unitaria del Dia Mundial de la FM y Sfc

Elaboracién y difusidon del Manifiesto de la Fm y el Sfc

Intercambio via nuevas tecnologias

Relaciones para la resolucion de dudas en relacién a la V fase del estudio Epiffac y la participacién
de los socios de Federaciones y asociaciones

Envio de informes de los Comités de la Fundacion FF sobre consultas planteadas por Federaciones
y Asociaciones

Cursos de formacion: presencial y online

Jornadas de informacién, colaboracion, intercambio de experiencias...

Otros
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FIBROMIALGIA:

EXPERIENCIAS COMPARTIDAS
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3.3.- COLABORACION
UNIVERSITAT ROVIRA | VIRGILI

En el 2018 la Fundacién FF ha firmado un convenio de Colaboracidon con la Universitat Rovira i Virgili, en
concreto con el programa “Aprendizaje y Servicio” (APS) que esta Universidad desarrolla desde hace

afnos.

El objetivo de esta practica de Aprendizaje y Servicio es la adquisicion de conocimientos vinculados con el
desarrollo de una actividad practica real que presta un servicio a entidades del tercer sector. De manera
paralela, el conocimiento vivencial que el alumnado adquiere es objeto de reflexidn y trabajo en el aula
con el fin de complementar la experiencia con la teoria. El alumnado piensa, negocia y ejecuta una
actividad para apoyar la labor de las entidades, poniendo a prueba su capacidad de inventiva, de crear y
encontrar soluciones y de colaborar en uno de los dmbitos de trabajo en que, potencialmente, ejerceran

su carrera laboral futura

Los alumnos disponen de una hoja de ruta cerrada, acordada previamente con las entidades
participantes, con respecto a los objetivos de la propuesta de trabajo. Al mismo tiempo, esta hoja de ruta
abre las posibilidades de actuacién del alumnado en funcidon de sus intereses. En otras palabras, se
sefialan los pasos a seguir, dejando absoluta libertad para proponer las actividades que ellos consideren

oportunas.

Asi pues, durante el Curso
2017-18 la Fundacion FF ha
colaborado con alumnos de
Sociologia del grado de Trabajo
Social, ofreciendo a los
alumnos el poder ver in situ
como trabaja una Fundacién,
siendo una buena ocasidn para
hacer visible el papel
fundamental de las entidades
del Tercer Sector en cuanto a
informacion, concienciacion,
reivindicacion 'y apoyo a

enfermos y familiares.

Coincidiendo con la celebracion
de la conmemoracidon del Dia Mundial de la Discapacidad, el grupo de alumnos organizd un punto
informativo en el Campus Universitario de Tarragona, en donde ademas se realizaron diversos talleres, se
leyé el manifiesto del Dia Mundial elaborado por la Fundacién FF, se realizé una recaudacién de fondos
con la venta de productos elaborados por los propios alumnos, y se cred y potencidé el Instagram de la

fundacion.
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El dia 23 de mayo, se realizé6 en el Aula Magna de la Facultad de Ciencias Juridicas de la Universitat
Rovira i Virgili, una jornada de Presentacidon del Programa APS “Trabajo Social: aprendiendo ayudando,
ayudando aprendiendo” curso 2017-18, con la exposicién de los Trabajos realizados por los alumnos y el

feedback de las entidades y de los profesores.
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Esta colaboracion establecida se ha continuado para el Curso 2018-2019. Ya se han establecido los
primeros contactos con la Universitat Rovira i Virgili y con los profesores de la asignatura de Sociologia

para planificar las actividades y elaborar el calendario de desarrollo del programa.

Se ha planteado que el grupo de alumnos que realizara la actividad con la Fundacién FF realice un estudio
para conocer y valorar cual es el grado de conocimientos y de interés sobre la Fibromialgia y el Sindrome

de Fatiga Crénica de los estudiantes de Medicina y Enfermeria del territorio.
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4.- INSTITUCIONAL

3¢ Reuniones con el Patronato y con Patronos

La presidenta de la Fundacidon FF ha mantenido contactos y reuniones individualizadas con los miembros
del Patronato de la Fundacion para tratar sobre la situacion actual y los proyectos futuros de la
fundacion.

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

objetivos a cumplir.

3¢ Acciones con el Comité Cientifico

El Comité Cientifico de la Fundacién FF tiene como finalidad la creacién y dinamizacién de varias Areas
de Conocimiento Basico y Clinico, con caracter multidisciplinar y con la participacion 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.

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 ...). Asi mismo el Comité cientifico ha dado respuesta a las consultas realizadas por diversas
entidades, ha asesorado sobre la organizacién de jornadas, ha emitido informes referentes a la

veracidad de publicaciones y articulos, etc.

3¢ Acciones con el Comité Juridico

El Comité Juridico de la Fundacién FF tiene como objetivos principales el estudio de las medidas
juridicas mas apropiadas para la integracion social de las personas que padecen estas enfermedades,
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.

A lo largo del 2018 ha emitido informes de valoracidon sobre articulos y publicaciones y ha dado

respuesta a las consultas realizadas por Federaciones y Asociaciones, etc.

3¢ 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 crénico.
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5.- CONVENIOS Y COLABORACIONES

Universitat Rovira i Virgili, tal como se ha expuesto anteriormente se ha firmado convenio

para la participacién en el programa de Aprendizaje y Servicio.

SEMERGEN. Durante el afio 2018 se ha renovado el convenio de colaboracion que la
Fundacién FF tenia firmado con la Sociedad Espafola de Médicos de Atencidon Primaria para el disefio de
estrategias en temas de informacién, formacion e investigacion, en el convencimiento que dicha

colaboracién beneficiara no sélo a sus respectivos asociados, sino también a los enfermos

SER (Sociedad Espafiola Reumatologia), colaboraciones en temas de interés comudn entre
ambas entidades en virtud del convenio de colaboracion firmado entre la Fundacion FF y la SER desde

hace anos.

FED-SED, se ha prorrogado el convenio de la Fundacion con la Fundacion Espafiola del
Dolor y con la Sociedad Espafiola del Dolor, para la colaboracion en actividades de interés para todas las
partes.

SEFIFAC (Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica). Desde su
creacion se colabora con la SEFIFAC en acciones que tienen por objeto fomentar la informacion, el
estudio y un mejor conocimiento del tratamiento y la investigacidn en Fibromialgia y Sindrome Fatiga
Crénica; y especialmente SEFIFAC colabora en el desarrollo de algunos de los subprogramas del

Programa Cientifico de la Fundacion FF como el curso Fibrodolor online.

XARXA SOLIDARIA POR LA IGUALDAD, y maés especificamente con su seccion REDES
Internacionales 4D (dona, dolor, discapacitat, discriminacid). La XARXA ha colaborado siempre, de
manera activa en la realizacién de las ediciones del fibrosymposium (2013 a 2015) y del fibrodolor online
(2014 i 2017), asi como en la realizacion del estudio EPIFFAC y de las jornadas Codo con Codo, o de la
Subasta online para investigacion, entre otros. REDES 4D (Dona, Dolor, Discapacitat, Discriminacio)
tiene como eje central la mujer en general y la mujer con discapacidad fisica y/o orgdnica en particular.
Este programa es de ambito internacional, cuenta con el aval del Pacto Mundial de las Naciones Unidas y

ademas ya tiene convenio de colaboracién firmado con

distintas entidades y universidades de Ila Unidn
Europea.
REDES 4D tiene caracter interdisciplinar con objetivos
transversales y esta formado por diversas plataformas
o ciberespacios monograficos:

Plataforma del conocimiento

Foro social

Observatorio 4D

Red del Conocimiento y la investigacion
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La innovacién de la informacion y la colaboracion de las TIC aseguran la rapida y efectiva
comunicacién con los diversos agentes implicados. Generan debate, fomentan la solidaridad, detectan
problematicas para estudios, facilitan la formacion mediante el formato online, ayudan a crear habitos y
también generan complicidades e intercambio. Con este programa la entidad ha sabido captar
inquietudes, problematicas y necesidades de varios colectivos.

Como se ha apuntado, durante el afio 2018 REDES 4D ha colaborado con la Fundacion FF en el desarrollo
del Fibrodolor III y en la planificacién y preparacion del Fibrodolor IV; asi mismo también colabora en el

desarrollo de la fase V del estudio Epiffac.

EL OBSERVATORIO 4D (Mujer / Dolor / Discapacidad / Discriminacion) pretende ser, como su nombre
indica, un espacio interactivo de informacion, difusidn, estudio, formacidon, intercambio de ideas,
experiencias y propuestas, de mejora de las problematicas que afectan a la MUJER en todos los ambitos y
en los diferentes modelos de las sociedades actuales. Con un especial énfasis en la gran y determinante
incidencia que la Discapacidad, el Dolor crénico y la inmigracion tienen en estas problematicas, hasta el
punto de poder hablar de doble y/o triple discriminacién: por ser Mujer, por sufrir Dolor crénico y posible
Discapacidad, teniendo, actualmente, que afadir una nueva discriminacién en cuanto esta mujer sea

Inmigrante.

El OI 4D es, también, una plataforma desde la que impulsar y difundir
la investigacién de calidad respecto a estas problematicas para
colaborar en la toma de conciencia sobre ellas a través de la

participacion e intercambio de informacién en el ambito profesional y

en el del publico en general, potenciando los diversos organismos vy
grupos de investigacién a nivel nacional e internacional y su relacién
entre si. La aspiracién del observatorio es que esta plataforma tenga
un caracter multidisciplinar y transnacional, que sea de interés y
tengan espacio en él, tanto instituciones y universidades, como AT e 8 STIA00 AU o L4 ek th

organismos relacionados con el tema de Mujer y/o Discapacidad, PAUTES REALTZACIO QUESTIONARI

entidades sociales, sociedades cientificas, profesionales ... para llegar,

finalmente, a la sociedad ya las personas diana del Observatorio.
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La XARXA, a través de su Observatorio 4D, estd realizando un estudio que nos permite acercarnos a la
situacion laboral actual de las mujeres con discapacidad, tanto real como percibida por ellas mismas, y
gue, en ultimo término, nos estad dando pistas para hacer propuestas de cara a una urgente y necesaria
intervencion con este colectivo que les permita desarrollarse plenamente como miembros de una

sociedad no sexista y discriminadora.

Durante el afio 2018 se han desarrollado las primeras fases del proyecto: identificacién y definicion de la
problematica, investigacion y revision de estudios anteriores realizados sobre el tema, conocimiento de
los servicios del entorno, entrevistas agentes claves, planificacion de la encuesta, seleccion de colectivo
diana, elaboracién y difusion de la encuesta ...; a finales del afio se comenzd con la recogida de datos;
esta previsto que la Fundacidn FF colabore en el estudio con la difusion del mismo entre las entidades de

fibromialgia y sindrome de fatiga crénica con las que la Fundacion tiene convenio de colaboracién.

e e
-

Obsc-'arvatoﬁ 4D

SoleEqr

Situacio laboral de la dona amb
discapacitat a Tarragona (una
aproximacio)

1. Eam
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6.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACION

La Fundacion FF sigue actualizando la web corporativa con varios contenidos cientificos y sociales, asi
también continla realizando labores de difusidon de las actividades de las entidades de Fm y Sfc, y los
actos propios de la Fundacion FF.

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 comunicacién, 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 Fundacion FF.

Algunas estadisticas de web y redes sociales:

Analisis web
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