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1.- PRESENTACION

1.1.- La FUNDACION FF

La Fundacion de afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica es una entidad sin animo
de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalidad de Catalufia con el nimero 1799

y calificada como Fundacién benéfica de tipo asistencial y cultural y de fines cientificos.

Su objetivo fundamental es colaborar en mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica, logrando la mejor atencion sanitaria y social, bajo los
parametros de calidad, equidad y accesibilidad.

Entendiendo que la calidad de vida de los afectados depende no sdlo de obtener la mejor atencidn
sanitaria posible, sino también conseguir la armonizacién de la vida y las necesidades de los
afectados en el medio en el que se desarrollan sus actividades profesionales, sociales , familiares,
culturales o de cualquier otro ambito, reduciendo el impacto que la enfermedad produce en todos
los &mbitos de su vida.

Desde la conviccion de que -para obtener la mejor atencion sanitaria- es fundamental la
investigacion sobre estas enfermedades para dar esperanzas de futuro a los afectados.

La Fundacion FF actla en todos los ambitos que cree necesarios, estableciendo didlogos con las
diversas instituciones que tengan competencias en el tema, involucrando a todos los agentes
sociales y apoyando las iniciativas de las asociaciones que tengan la misma -o similar- finalidad.

En este sentido, 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 investigacién y la formacion. El Estudio EPIFFAC, los Premios de
Investigacion, Fibrodolor, Fibrosymposium, Plataforma FM y DC y el Banco de ADN estan
englobados en este programa.

« Por su parte, Fundacion FF y Sociedad es el vehiculo de la elaboracion y realizacion

actividades con el enfermo y sus familias, las asociaciones y los profesionales con el objetivo
de ofrecer informacidn rigurosa sobre estas enfermedades y su impacto en el enfermo, en su

familia, en su vida laboral y social.
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- BANCO DE ADN

BANCO NACIONAL DE ADN CARLOS Iii
COLECCIONES DE MUESTRAS DE PACIENTES

COLECCION: PACIENTES DIAGNOSTICADOS DE FIBROMIALGIA Y
SINDROME DE FATIGA CRONICA
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Desde 2006, la Fundacion FF colabora con el Banco Nacional de ADN con el objetivo de promocionar
el desarrollo de lineas de investigacién en FM y SFC que puedan mejorar el conocimiento de sus
mecanismos fisiopatologicos. Desde el principio se aposté 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 identificacidén y definicién 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 y legales para llevar a cabo este
proceso. Dos razones estadisticas justifican y reafirman la oportunidad y necesidad del Banco: existe
evidencia de una predisposicidon genética a sufrir los sintomas y que esta ligado al género (el 95% de
los pacientes son mujeres), y también hay evidencia clara de que ha agregacion familiar, ya que el

riesgo de tener un familiar de primer grado afectado es 8 veces mayor.
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Sin embargo, todavia no estdn 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, alcanzando la totalidad de las muestras de pacientes y
familiares directos. Se ha realizado con éxito la recogida y registro de datos clinicos,
complementacion y supervision de las bases de datos, extraccidon y transporte de material bioldgico,
extraccién del DNA, RNA, separacion celular y plasma, almacenamiento y conservacion de todas las
muestras bioldgicas.

Durante 2019, tanto la Fundacidon FF como el Banco Nacional de ADN han continuado con el proceso
de difusién de la informacion respecto a la existencia de este banco, ademas de con la difusién de
forma directa a cientificos con el fin de proporcionar muestras de ADN por futuras investigaciones

genéticas en estas enfermedades.

Por otra parte, no fue posible continuar con el PROYECTO INTERNACIONAL "CM-FibrOmics.
Identificacion de nuevos objetivos, vias y biomarcadoras, en comorbilidades vy
multimorbilidades que combinan trastornos mentales y dolorosos de la fibromialgia,
basados en analisis omicos y caracteristicas clinicas", puesto que no pudo acceder a la

financiacion requerida.

La finalidad del proyecto CM-FibrOmics era el de identificar pacientes con caracteristicas
fisiopatoldgicas similares de multiples enfermedades coexistentes y, por tanto, agrupar a estos
pacientes en subgrupos respectivos. Este nuevo enfoque permitiria un diagnodstico mejor y mas
precoz y un tratamiento eficaz de los pacientes con comorbilidades y, por tanto, contribuiria

sustancialmente a la medicina de precision.

Era importante poder realizarlo ya que, hasta ahora, hay una falta de atencién 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 tanto, no esta claro un entendimiento profundo de

las multiples enfermedades coexistentes.

El objetivo final del proyecto CM-FibrOmics era alcanzar 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 seria posible identificar
biomarcadores para un diagndstico mas preciso a la vez, asi como para la monitorizacion de las
condiciones de los pacientes. La identificacién de marcadores bioldgicos en diferentes subgrupos de
pacientes segln sus comorbilidades ayudaria a mejorar el diagndstico y el tratamiento de una

enfermedad multimorbida 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, lo que permitird estudiar los

mecanismos causales de las comorbilidades y multimorbilidades.
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Anteriormente, se habia realizado un andlisis de grupos de datos clinicos de la gran coleccion de
muestras de pacientes del Banco Nacional de ADN y la Fundacion FF, obteniéndose datos genotipicos
relacionados con comorbilidades de estos pacientes. La recopilacion de estos datos ofrece la
oportunidad de un nuevo analisis de los genes que estan mas relacionados con el dolor y otras
comorbilidades.

Segun los datos de 2014, los estudios de investigacion que se han realizado con muestras del Banco
de ADN de FM y SFC de la Fundacién FF son
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2.2.- ESTUDIO EPIFFAC

En el marco del Programa FUNDACION FF Y CIENCIA, la Fundacién de Afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crdnica ha promovido y realizado el Estudio EPIFFAC que pretende conocer la
situacion real en nuestro pais del Impacto personal, 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 de la misma y cuales son las acciones que se consideran prioritarias para reducir el

impacto y mejorar su calidad de vida .

Realizadas las fases I y II del estudio, la Fase III se convirtid, por disefo y metodologia, en un
estudio epidemioldgico transversal, estratificado, con una muestra representativa de la poblaciéon
espafiola que es tratado en Centros de Salud de todo el Estado y en el primer estudio de estas

caracteristicas en Espafia y en la UE.

Promovido por la Fundacidn FF, contd con la colaboracion de los Hospitales Parc Salut Mari y Clinic
Barcelona y Gregorio Marafiéon de Madrid, 35 centros de salud de 14 comunidades autéonomas vy el
trabajo de campo fue encargado a la Fundacion Pere Tarrés.

La calidad e interés del estudio dieron lugar a la publicacion de un articulo en revista cientifica

indexada.

También marcé el objeto de la Fase 1V, de conocer el impacto de la atencién a los enfermos de FM en
los profesionales de Atencién Primaria en Espafia (Actitud y Practica Clinica), realizado con la
colaboracién de Semergen y el Hospital Clinic y merecedor, también, de ser publicado en revista
cientifica indexada.

La fase V del estudio surgié de las peticiones de las entidades de pacientes para llegar a los
pacientes asociados a entidades con convenio con la Fundacidon FF que deben cumplir una serie de

criterios.
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Fue disefiada por la Fundacidon FF, en colaboracion con Redes 4D de la Red Solidaria por la Igualdad,

y sera coordinada por la Dra. Emi Solé.

Los resultados de este estudio completaran y enriqueceran las fases anteriores y permitirdn conocer
con mayor 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 y
sociedad en general para una mejora en la atencion de los enfermos y sus problematicas personales,

familiares, laborales...
La recogida de datos se realiz6 a través de un cuestionario online que se envi6 a pacientes de todo el
territorio estatal. El cuestionario constaba de diferentes preguntas agrupadas en bloques sobre:

situacion personal, situacion familiar, laboral y social.

Asi, se estan analizando los resultados del impacto personal, familiar, social y laboral de la FM en

pacientes de las asociaciones conveniadas con la Fundacion FF.

RESULTADOS PRELIMINARES

6.2 Valore las asociaciones de pacientes
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3.2 Valore los aspectos de su vida que se han visto afectados
negativamente por tener FM
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2.3.- FIBRODOLOR ONLINE

Esta plataforma de formacién online se cred con el fin 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 y que era recogido en el Fibrosymposium anual, dirigido tanto a

profesionales de la salud e investigadores, asi como a pacientes, asociaciones y publico interesado.

El Fibrodolor pretende, ademas de difundir las Ultimas investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor
Cronico y Fatiga Crénica, incrementar la masa critica mediante la potenciacién 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.

Fibrodolor se presenta en formato online, mediante acceso por nombre de usuario y contrasefia. En
su versién 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
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foro generado por cada una de ellas, asi como incorporarse a las siguientes e interactuar con

ponentes y directores.

Esta organizado en torno a diversas ponencias que se van abriendo en la videoteca con una cadencia
determinada segun la edicién, ademas de una inauguracién institucional y las conclusiones; también
cuenta 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 en la que los usuarios pueden interactuar con el conferenciante, los directores del

Fibrodolor y el resto de usuarios.

FIBRODOLOR ONLINE 4. abril 2019

Durante el primer semestre de 2019, la Fundacién de Afectados de FM y SFC, con la colaboracién de
Xarxes 4D (Mujer, Dolor, Discapacidad, Discriminacion) de la Red Solidaria por la Igualdad y la
Sociedad Espafiola de Fm y Sfc " Sefifac", ha desarrollado la cuarta edicién del Fibrodolor online, si

bien el curso empezd oficialmente el 15 de diciembre 2018.

En esta cuarta edicion el curso también ha contado con el aval institucional de SEMERGEN (Sociedad
Espafiola de Médicos de Atencion Primaria) y de la SED (Sociedad Espanola del Dolor), y ha sido
declarada de Interés Cientifico por la SER (Sociedad Espafiola de Reumatologia ), y Declarada de

Interés Cientifico y Profesional por el Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos y la OMC.

FIBROOCLOR Y - 2008 - 3007

El programa cientifico ofrecido estd compuesto por 10 ponencias de investigadores de Europa con
acreditada relevancia cientifica en el ambito del dolor crénico y la fibromialgia y 2 mesas redondas,
dirigidas a los ambitos de Atencidon Primaria y Atencion Especializada, donde se debaten las
dindmicas y avances en la atencion a estas enfermedades en nuestro ambito. El curso se conforma
como una oferta de actualizacion anual multidisciplinar en diferentes aspectos neurobioldgicos,

psicoldgicos, terapéuticos y sociales del dolor crénico, la fibromialgia y el sindrome de fatiga crénica.
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FIBRODOLOR ONLINE 5 Junio-Septiembre 2019
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Debido al éxito obtenido en el Fibrodolor 4 ya la solicitud de muchas personas interesadas en
inscribirse en el curso una vez que éste habia llegado a su fin, el comité organizador decidié realizar
una nueva edicion durante el periodo estival, en que se englobaron todas las ponencias de la edicion
anterior y se amplid con tres ponencias que se consideraron de gran interés y complementarias a las

anteriores. Por todo ello, se prepard esta nueva edicidn y se abridé a las personas inscritas el dia 17
de junio.
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La Actividad de formacién continuada
"Fibrodolor.5: Fibromialgia y Dolor Crénico
hoy en Espafia", una vez evaluada, ha sido
acreditada por el Consejo Catalan de la
Formacién Continua de las Profesiones
Sanitarias (CCFCPS) con 2,6 créditos,
ademas también cuenta con el aval
institucional de SEMERGEN (Sociedad
Espafiola de Médicos de Atencion Primaria) y
de la SED (Sociedad Espafiola del Dolor), y
ha sido declarada de Interés Cientifico por la
SER (Sociedad Espafiola de Reumatologia), y
Declarada de 'Interés Cientifico y Profesional
por el Consejo General de Colegios Oficiales
de Médicos y la OMC.

El Fibrodolor online de mayo 2019 se
present6 en formato online, mediante
acceso por nombre de usuario y contrasefia,
organizado en torno a 14 ponencias y 1
mesa redonda.

Duracion del curso: inicio el 17 de junio de
2019 vy finalizacion el 29 de septiembre de
2019. Examen del 30 de septiembre al 04 de

octubre.

Desarrollo: Desde la apertura del curso los alumnos tuvieron acceso a todas las videoconferencias

que conforman el curso, pudiendo dedicar el tiempo que consideraban necesario para el estudio de

las materias y distribuir el mismo y adaptarlo a sus necesidades.

Los foros de comunicacidon con los ponentes se abrieron durante un periodo de 7 dias (cada

ponencia) a partir del calendario establecido, durante este periodo se ha podido interactuar con cada

ponente.

Los alumnos disfrutaban de acceso ilimitado a foro de comunicacién intranet con los tutores y

directores del curso desde el comienzo del curso hasta su finalizacion.
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‘ ey — )
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Tras el éxito alcanzado por el Fibrodolor 5, debido al alto porcentaje de inscritos ya los buenos

resultados en cuanto a calidad del curso e interés de los participantes, se considerd realizar una

reediciéon de este Ultimo curso, con el mismo contenido y siguiendo la misma metodologia, estructura

y funcionamiento.

Fibrodolor,6

FIBROMIALGIA ¥
DOLOR CROMICO
.. HOY EN ESPANA

PERSONAL
DOCENTE
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© Fundacién

El Fibrodolor online 6 cuenta con 2,6 créditos
otorgados por el Consejo Catalan de la Formacién
Continuada de las Profesiones Sanitarias, ademas
Interés

tiene los Avales y Reconocimiento de

Cientifico por parte de diversas Sociedades
Cientificas e Instituciones, en la confluencia de los
objetivos de ofrecer un curso de excelencia sobre
Fibromialgia y Dolor Crénico a todos los profesionales
sanitarios que se enfrentan a diario en sus consultas

a estas enfermedades.

El Fibrodolor Online junio se inicid el 15 de diciembre
de 2019 vy finalizara el 11 de junio del afio 2020. El
examen para acceder a Acreditacion oficial serd del
12 al 16 de junio de 2020.

El desarrollo y funcionamiento de la misma, sigue las

mismas pautas que las ediciones anteriores: se
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muestra una videoconferencia, durante un periodo de 12 dias para cada ponencia, durante el cual se
puede interactuar con el ponente y los directores del Fibrodolor. Una vez cerrada la ponencia, ésta

queda archivada en el area de reserva, para poder mostrarla tantas veces como sea necesario.
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3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- MANIFIESTO ANUAL

Como cada afio la Fundacion FF ha elaborado el Manifiesto con motivo de la celebracién del Dia Mundial de
la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga crénica, poniendo voz unitaria a las inquietudes y reivindicaciones
de las entidades de estas enfermedades en todo el Estado. El Manifiesto ha sido traducido a las cuatro
lenguas oficiales del Estado (castellano, catalédn, gallego y vasco) leido publicamente en la mayoria de
ciudades y pueblos de Espafia, enviado a instituciones centros de salud, otras entidades, publicado en
medios de comunicacion, difundido en las redes sociales.

La Fundacion FF elabora el Manifiesto anual desde el 2002.

FATIGA CRONICA
2019

Moy, en el Dia Mundial de la Fisromislpa v el Sindrome de fatiga cronica, vamos & baiblar de
[Dobor y de Fatign por partida doble, asi como de Begresidn

En e primer caso, Pablamos de dolor v TaTiga desde ef punto de vissa fiskoo, en &l segundo, de
dolor ¥ g TEmgh oCitl, Entendends (oMo T8l ¢ dervido de |3 INBErBOtkan Entre 1o Agentes
e conforman [ tooedsd Fralmente, de delsfmindist MO0NES Gue Tenden 3 devolver
eiat dod endermedaces bl Chpon de shstne del gue parecis que v habismas ahdo

Vayarmnas por partes: (Ouién no ha sufnide, wlre o sufried alguncs episcdios de dolor o de
fatign & ko lergo de 3y vida? Normalmente pensamos en Golor y ERDge oMo Hintomal ©
ConGetuencias 9t una cnlermedad, un soodenie, cperoatio feico extesheD Y, Natunimenie,
¢ sobreentionds gue CINCUNSCITOS & UN GEterminado espacsd de Liempo § Que desaparecerin
(o quesdardn residuales) con ks Chuts Que od provocd, Este hetho S¢ reflejs on comentanios
o ‘0 Lamindn tengo dolor™ o “yo tambien esioy candada” restando felevancia B estol
sintomes. Puede que la mayodia de s veded no e pretends mobestar o herif sersibilidades,
pero s deberia entersder que uando hablmas de Fitsomniaigia v Sndrome de fatiga orords,
ol Dollor yila Fatiga extrema no 500 Sintomas transtorks de una enfermedad, 5ne que son las
enfermedades en 5| momas. Un Dolor v una Faligs que no CEsan nands, menmando
progreshvamente | capacidades fsices, ermodicnalel v Tuncionales of o Defmpo ya gue,
sClusiment e, Ao thenen (s,

Fero en la Fibromiaiga v ¢l Sindrome de fanga ordreca hay otro Dolor y otra Fatiga. La Fatga
o tenr gue demostrar dia 3 dla, todos o5 diat, que o sufnmento 0o Que COMPOrTEn &5
real, gue condeciona toda la vala, Qe trundan Bumones, estudior, profesionss. separidades
econdmicas, relacones personales, familiares o sociales ., © ol Dolor afadide, fruto de ln
intensibilided, de la incomprensidn, de Wy duds, recelo, burls Quinks, gue crean mdd
frustracion en e intento de mantener la dignided pertonal pers comavr con o verdadeno
Daoicnr 'y Ftigd Quad CracliCRcna FueLIre vida

¥ llegamos ol tercer punto. @ Regresdn Durante muchos afos, v fruto del esluerzo de
enfermos, famidianes, asocisciones, profesionales, nvestgadores v, cada wel mds alfunas
adrranastrachones, habiamos o avancando en ks prevendion, ¢l dugnéstico, e tratarmeento, ky
fesnmmacidn, L irresTigachon, Lo aplicacidn de oo estudios ¥ critenos de clisificacdn, e Mds
sdeiante, eitas dot enfermedades fueron inchadss en un grupo mids amplo Genomingdo
Sindromes d0¢ Sergibiizaciin Central, junto ©on l Sendibiided quimica mitiple v W
Bectrosensibiidad, y Mechas as0Ciacionss sooMeron tambeén estos dos Sndromes todevis
EsCETATIETTE COMprenditos.
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XVII Manifiesto FM y SFC 2019 <

Ahora, y después de tanto exfuerio por conseguir el reconocimiento de i Fibromialgia v
o Sindrome de fatiga crdnica en el Ssema Plbbos Saniario y consegusdos svances en o
reconGCimiento por pane del Sistema Plbiico Social, nos ponen en s manos L tinulada
"Guia de actualizaciin en la valoracidn de fibromiaigia, sindrome de fatiga crdnica,
sensibilidad quimica misltiphe, electrosensibilidad y trastornos somatomorfos™ dirigida a
kas Médicos de Atencidn Primaria de lof Centros de Salud Piblicos y para ser
mplementada en 1odo & Extado.

Una guia gue une en sus paginas la Fibromiglgia, el Sindrome de fatiga cronica, ia
Sensibilidad quimica mditiple y la Electrosensibilidad con una entidad lamada “trastormos
somatomorfios” que pertenece, 3 nuestro emtender, 3 otro grupo de enfermedades, en
concrete a las psaquidtricas. En definitiva, una guia que vuele a poner la Fibromialgia y
Sindrome de fatiga crdnica en el cajpdn de sastre de etiologias diversas que pucde ohear
cenfusidn a los profesiomales clinicos v, especiaimente, 3 los evaluadores y, seguro,
desaroskego en hos enfermos.

Cuando quisnes thenen competencias en politicas sanitarias que inciden &n la gestidn,
atencidn, formacidn, evaluacdn v valoraciin e prestaciones sociles. publican un
dotumento gue

B parece que wne de nuevo emas enfermedades a las priquidtnicas;

* presenta und manifests ausencid de especialistas clnicos, investigadores ¥
sochedades chentificas que han dedicado tus COnOCImienios y expenenca en s
prevencidn, diagnostico, tratamiento, irvestigacion y formacion de  estas
#nfermedades;

* no ncleye los Gitmos estudios y experiencias realizadas y  reconocidas
internacionalments

® o e han consuitado B 03 propicd pacientes.

s encende otra vez una luz rog@a qQue veehe a poner en alerta y moviliza a enfermos,
msocisciones, profesionsles, sociedades cientificas, pars evitar gue 2= Comets une grave
equivoChion, con 18 contigusente injucticis, hac unas enfermedades que, POCO & POCo,
iban ganando la dignidad v consideracidn que merecen los enfermos dentro del Sisterma
Publsco Sanitario § Socal, y que bos profesonales, inveshigadores y sociedades centificas
WEBA Meconocitos U competentia.

Hey ¥ agud decimos, de forma alta, clara w rotunda: BASTA, Nas sentimos doloridos, nos
SENTMOS (ANSAN0S ¥ NOS sentimos mencipreciades. Queremos poder dinige nueestras
fwerzas 8 uchar contra las enfermedades que nos afectan, no a luchar contra malings de
WRERDO quE, pAFecE, vuehren 3 reconstrairse chdl vl gue los derribamos.

12 de maye de 2019

Fr N

Fundacion FF FFE
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3.2.- PROGRAMA DE APOYO A LAS
ENTIDADES

A lo largo de todo el ano, la Fundacidon FF ha continuado desarrollando su programa de relacion y
soporte; orientacion y formacion; realizacion acciones conjuntas y difusiéon de las individuales; de las
entidades de FM y de SFC en general y en las conveniadas con la Fundacién FF en particular.

En el ambito social, la Fundacién 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 colaboracion con la

Fundacién FF.

Por razén del convenio de colaboracién con cerca de 130 asociaciones de todo el Estado, la Fundacion

realiza diversas acciones:

Celebracion unitaria del Dia Mundial de la FM y SFC
Elaboracion y difusion del Manifiesto de la Fm y la Sfc
Difusion conjunta o por actividades propias o ajenas via las TICs

Oficina técnica de informacién, consultas, dudas, posicionamiento sobre documentos vy

resoluciones, consultas al Comité cientifico, organizacién jornadas y preparacién programas,

soporte a acciones diversas...

Cursos de formacion presencial y online
Jornadas de informacién, colaboracion, intercambio de experiencias...

Otros
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Tu eres importante. Nos duele, nos

emocionamos y no
nos creen.

2coHE9

Asociacion Corufiesa de Fibromialgia,
Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica
Multiple

Con motive del dia Internacional de la Fibromialgia, El 12
de mayo, Acofifa va a estar en La Corufia, en la Plaza de
Maria Pita a las 11,30 horas para aprovechar y reivindicar
nuestras patologias. Estaran las autoridades, politicos y
medios de comunicacion comrespondientes.

5i sufres la Fibromialgia o sabes de quien la tiene, no lo
dudes y unete a nosotros, la voz contigo sera mucho mas
alta y llegara mas lejos, por Ti y por nosotros, Animo.
Acofifa te espera en Maria Pita &l 12 de mayo.

12 de mayo del 2019

Fundacién

OIA MUNDIAL DE LA EIBROMIALGIA

Lectura
Manifiesta

luminacién fachada
Ayuntamiento de
Ciceres

Almuerze Concierta
Jolidarie Jolidarie
LA LoLA - Bula Cultura
¢/ Oblipe Segura cf Clavellinas, 1
Yier, § Ciceres, : Ciceres
Mend: 15 Euros Entrada :
§ Ewros

Dalmatians Hits,
Mirgam Quinc y Paco
de B

DIA MUNDIAL
DE LA
FIBROMIALGIA

Diumenge 12 de Maig
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7 D MAYD DIA MIHELAL DE LA FIRRGMIALGLA

FATES CRSHICA. SINS BREnAD QuaMica wiLTIFIE
HIFEESENSIBIIORD ELECTROMACHETICR

i K I
L) agsarma
SEMTSIBILITAZID TENTRALEKC SINDROMEEN MUNDU EGUNA
FIBROMIALOLA ETA NEKE KRONIKDAREN SINDROMEA
A b KoM CENTRA Dia Mundial de
la Fibromialgia y

la Fatiga Crénica

a CONFERENCIA

= [ir. Luis frbaley

Reemabdlogn del Hospinal
LUriversEano Cenérad de Axhrian
“AVANCES EN LA FIBROWAMALG1A "

ERRONKA BERRIAK ety O Tl s
ULERMENA ERRAZLTEA o ok
NUEVOS RETOS ACRURE O A PR

FACILITANDO EL ENTENDIMIENTO ——r o Wi RIS SR

WL T

MAIATZA 12 MAYO 10: 30 14:00

Fundacién FF M=5. Pédgina| 21



© Fundacién FF = Pagina | 22



© Fundacién FF M=% Pagina| 23



3.3.- COLABORACION
UNIVERSIDAD ROVIRA Y VIRGILI

En virtud del convenio firmado entre la Universidad Rovira i Virgili y la Fundacién FF, para la colaboracién
en el programa “Aprendizaje y Servicio” (APS) que esta Universidad desarrolla desde hace afos. La

colaboracién de 2019 ha estado con el alumnado del Grado de Trabajo Social.

El objetivo de esta practica de Aprendizaje y Servicio es la adquisicion de conocimientos vinculados al
desarrollo de una actividad practica real que presta un servicio a entidades del Tercer Sector. De forma
paralela, el conocimiento vivencial que el alumnado adquiere es objeto de reflexiéon y trabajo en el aula
para 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 ambitos de trabajo en los que, potencialmente , deben ejercer su

carrera laboral futura

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

Asi pues, durante el Curso 2018-19 la Fundacién FF ha colaborado con alumnos de Sociologia del Grado
de Trabajo Social, ofreciendo a los alumnos poder ver in situ como trabaja una Fundacién, siendo una
buena ocasién para hacer visible el papel fundamental de las entidades de Tercer Sector en cuanto a

informacidn, concienciacion, reivindicacion y apoyo a enfermos y familiares.

El grupo de alumnos que realizé la actividad con la Fundacion FF realizé un estudio para conocer y valorar
cual es el grado de conocimientos y de interés sobre la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica de
los estudiantes de Medicina y Enfermeria del territorio . Asi, el grupo de alumnos realizé una encuesta a
estudiantes de medicina y enfermeria de primero a cuarto curso de facultades de Tarragona, Barcelona y
Lleida. Después, extrajeron los resultados y los analizaron para realizar un estudio y unas conclusiones

mas fiables.
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El dia 22 de mayo, se realizd en el Aula Magna de la Facultad de Ciencias Juridicas de la Universidad
Rovira i Virgili, una jornada de Presentacién del Programa APS "Trabajo Social: aprendiendo ayudante,
ayudando aprendiendo" curso 2018-19, con la exposicion de los Trabajos realizados por los alumnos vy el

feedback de las entidades y profesores.
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Esta colaboracion continuara durante el Curso 2019-2020; ya se han establecido los primeros contactos
con la Universidad Rovira i Virgili y con los profesores de la asignatura de Sociologia para planificar las

actividades y elaborar el calendario de desarrollo del programa
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4.- INSTITUCIONAL

Acciones con el Patronato
La presidenta de la Fundacion FF ha mantenido contactos y reuniones individualizadas con los miembros
del Patronato de la Fundacidn para tratar la situacién actual y los proyectos de futuro de la fundacién.
En la Reunién anual preceptiva de 2019, se hizo la presentacion de nuevos patrones y se constituyo la
nueva configuracion.

El Patronato, que es el érgano rector de la fundacion del que emanan las directrices, la orientacion y los
objetivos a cumplir aprobd la memoria de actividades y las cuentas anuales, asi como la propuesta para el
afio 2020 vy el presupuesto.
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Acciones con el Comité Cientifico

El Comité Cientifico de la Fundacién FF tiene como finalidad la creacién y dinamizacién de diversas 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, ambito internacional. Se trata de &reas
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 de Comité cientifico relacionadas con
las actividades del programa Fundacion FF y Ciencia (Banco ADN, Curso Fibrodolor online, estudio
EPIFFAC...). Asimismo, el Comité cientifico ha dado respuesta a las consultas realizadas por diversas
entidades, ha asesorado sobre la organizacion de jornadas, ha emitido informes referentes a la veracidad

de publicaciones y articulos, etc.

Acciones con el Comité Juridico
El Comité Juridico de la Fundaciéon FF tiene como objetivos principales el estudio de las medidas juridicas
mas apropiadas para la integracién social de las personas que padecen estas enfermedades, asi como su
propuesta a cuantas instituciones tengan algun tipo de implicacion para su puesta en practica, lo que
incluye la propuesta de medidas legislativa.
A lo largo del afio 2019 ha emitido informes de valoracion sobre articulos y publicaciones y ha dado

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

Reuniones con entidades de pacientes
La presidenta de la Fundacién FF, Emilia Altarriba, durante estos meses, ha asistido a reuniones y ha
continuado trabajando en colaboracién 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

# Universidad Rovira i Virgili, tal y como se ha expuesto anteriormente, se prorroga el Convenio Marco para

la participacidon en el programa de Aprendizaje y Servicio.

& SEMERGEN. Durante el afio 2019 se ha renovado el convenio de colaboracion que la Fundacion FF tenia
firmado con la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencidon Primaria para el disefio de estrategias en temas
de informacién, formacion e investigacidén, en su convencimiento que esta colaboracién beneficiara no sélo
a sus respectivos asociados, sino también a los enfermos. SEMERGEN ha colaborado activamente en la fase
IV del Estudio EPIFFAC.

& SER (Sociedad Espafiola Reumatologia), se han continuado las colaboraciones en temas de interés
comun entre ambas entidades en virtud de la estrecha colaboracion establecida entre la Fundacidon FF y la
SER desde hace afos.

& FED-SED, se ha prorrogado el convenio de la Fundacién con la Fundacién Espafiola del Dolor y con la

Sociedad Espafiola del Dolor, para su colaboracién en actividades de interés para todas las partes.

& SEFIFAC (Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica). 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 investigacion en Fibromialgia y Sindrome Fatiga Cronica; y
especialmente SEFIFAC colabora en el desarrollo de algunos de los subprogramas del Programa Cientifico
de la Fundacién FF como el curso Fibrodolor online.

# XARXA SOLIDARIA POR LA IGUALDAD,y mas especificamente con su seccion REDES Internacionales 4D
(mujer, dolor, discapacidad, discriminacién). La RED ha colaborado siempre, de forma activa en la
realizacion de las ediciones del Fibrosymposium (2013 a 2015) y del Fibrodolor online (2014-2019), asi
como en la realizacion del estudio EPIFFAC y de las jornadas Codo con Codo, o de la Subasta online para
investigacién, entre otros.

XARXES 4D (Mujer, Dolor, Discapacidad, Discriminacion) tiene como eje central la mujer en general y la
mujer con discapacidad fisica y/u organica en particular. Este programa es de ambito internacional, cuenta
con el aval del Pacto Mundial de Naciones Unidas y ademas ya tiene convenio de colaboracién firmado con
diferentes entidades y universidades de la Unién Europea.

XARXES 4D tiene caracter interdisciplinar con objetivos transversales y estd formado por diversas

plataformas o ciberespacios monograficos.
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6.- WEB, REDES SOCIALS Y COMUNICACION

La Fundacion FF sigue actualizando la web corporativa con diversos contenidos cientificos y sociales, asi
también sigue realizando tareas de difusion 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 en medios de comunicacién para conseguir un mayor posicionamiento y aumentar la
visibilidad.

Esta estrategia se desarrolla por un lado con el envio de notas de prensa, noticias a la pagina web y

colaboracién en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicacion, entidades o blogs.

Por su parte, 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:
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Y las entidades de FM y SFC conveniadas con la Fundacién

Fundacion de Afectados y Afectadas de fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica

www.laff.es / 93 467 22 22/ secretaria@l|aff.es

[i facebook.com/fundacio.laff

i "1 twitter.com/FundacionFF

rﬂj @fundacion_ff
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