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1.- PRESENTACION

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 Crdénica, logrando la mejor atencién sanitaria y social, bajo los

parametros de calidad, equidad y accesibilidad.

Entendiendo que la calidad de vida de los afectados depende no sélo de obtener la mejor atencion
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 ambitos de su vida. Desde la conviccion de que -para obtener la mejor atencién sanitaria- es
fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar esperanzas de futuro a los

afectados.

La Fundacién FF actia 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 formaciéon. El Estudio EPIFFAC, los Premios de
Investigacion, Fibrodolor, Fibrosymposium, Plataforma FM y DC y el Banco de ADN estan englobados
en este programa.

o Por su parte, Fundacion FF i Sociedad es el vehiculo de la elaboracidén y realizacion de

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

familia, en su vida laboral y social.
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ORGANOS ASESORES

CONSEJO ACADEMICO

Los principales objetivos del consejo es asegurar la excelencia pedagdgica de las actividades
programadas por la Fundacion FF y que estén en consonancia con las finalidades de la fundacion;
supervisar, realizar seguimiento y evaluar la programacion formativa y su desarrollo; garantizar la
calidad de la formacion ofrecida; establecer los requisitos basicos sobre el perfil de los docentes;
velar por la adecuacién de la programacién de las actividades formativas a las necesidades actuales

del colectivo y de los profesionales relacionados. Ampliar informacio

COMITE CIENTIFICO MEDICO INSTITUCIONAL

Estda formado por los presidentes de las Sociedades Cientificas relacionadas con el Dolor, la
Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica. Teniendo en cuenta que la enfermedad y pérdida de la
salud, comporta a menudo situaciones de especial vulnerabilidad (género, discriminacién...),
también forman parte del Comité personas de reconocida trayectoria en la defensa de los derechos
humanos, en genera, de los derechos y la igualdad de las personas con dolor crénico en particular y
en todos los ambitos de su vida personal, familiar, laboral y social. Ampliar informacio

COMITE CIENTIFICO MEDICO OPERATIVO INVESTIGADOR

Esta formado por reconocidos expertos en Dolor, Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica, tanto a
nivel nacional como internacional. Algunos de ellos también forman parte de otras entidades y

sociedades cientificas representativas. Ampliar informacio

COMITE CIENTIFICO JURIDICO

El Comité Cientifico Juridico tiene como objetivos principales el estudio de las medidas juridicas mas
apropiadas para la integracion social de las personas que padecen Dolor Crénico, Fibromialgia y/o
Sindrome de Fatiga Crodnica, asi como su propuesta a cuantas instituciones tengan alguno tipo de
implicacion por su puesta en practica, lo que incluye la propuesta de medidas legislativa. Ampliar

inf -
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- ESTUDIOS E INVESTIGACIONES

2.1.1- BANCO DE ADN

BANLD NACILNAL DE ADN CARLOS 1

COLECCIONES DE MUESTRAS DE PACIENTES

COLECCION: PACIENTES DHIAGNOSTICADOS DE FIBROMIALGIA ¥
SINDROME DE FATIGA CROMNICA
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Desde 2006, la Fundacién 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 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 identificacién 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 y legales para llevar a cabo este
proceso. Dos razones estadisticas justifican y reafirman la oportunidad y necesidad del Banco: existe
evidencia de una predisposicidén 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 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, alcanzando la totalidad de las muestras de pacientes y
familiares directos. Se ha realizado con éxito la recogida y registro de datos clinicos,
complementacién y supervisién de las bases de datos, extraccidn 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 Fundacién FF como el Banco Nacional de ADN han continuado con el proceso
de difusién de la informacidn respecto a la existencia de este banco, ademas de con la difusion 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.
Identificacién de nuevos objetivos, vias y biomarcadoras, en comorbilidades y multimorbilidades que
combinan trastornos mentales y dolorosos de la fibromialgia, basados en andlisis dmicos 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 esté 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 monitorizacién de las
condiciones de los pacientes. La identificacion de marcadores bioldgicos en diferentes subgrupos de
pacientes segln sus comorbilidades ayudaria a mejorar el diagndstico y el tratamiento de una

enfermedad multi mdrbida 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 estdn mas relacionados con el dolor y otras
comorbilidades.

Segun los datos de 2014, los estudios de investigacidon que se han realizado con muestras del Banco
de ADN de FM y SFC de la Fundacioén FF son:
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2.1.2- ESTUDIO EPIFFAC

FASE IV: Impacto de la FM en los profesionales de Atencion
Primaria en Espana: actitud y practica clinica

En la Fase III del Estudio Epiffac, los pacientes referian que el Sistema sanitario les ofrecia poca
confianza pero, dentro de las especialidades sobre las que opinaban, daban la mayor valoracion al
Médico de Familia. Por eso, se decidid dedicar esta fase del Estudio a conocer y evaluar el Impacto

que produce en estos profesionales la atencién al paciente con FM.

Acceder al estudio completo: https://www.ciberdolor.org/observatorio-4d/estudios/estudio-epiffac
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2.1.3- ESTUDIO SOBRE EL IMPACTO DEL
CONFINAMIENTO POR EL COVID-19 EN PERSONAS
CON DOLOR CRONICO/FM/SFC

En el marco del Programa FUNDACION FF Y CIENCIA, la Fundacién de Afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crdnica ha promovido y colaborado con el Observatorio Internacional 4D en la
realizacion del Estudio sobre el impacto del Confinamiento por el Covid- 19 en personas con
dolor crénico/FM/SFC. Este estudio pretendia conocer en qué medida el confinamiento ha

afectado a las personas con dolor crénico, en general, y que tienen Fibromialgia en particular.

El estudio se realizd6 durante el mes de mayo de 2020 a nivel de todo el Estado, mediante un
cuestionario autoadministrado distribuido en distintos bloques: perfil y caracteristicas
sociodemograficas, situacién personal, familiar, laboral, social y administrativa; contemplando la
situacion antes del confinamiento y los mismos parametros 2 meses después del confinamiento.
También se afiadié un blog sobre el posible incremento de la violencia de género y también sobre el

apoyo recibido por parte de las entidades de enfermos.

El objetivo principal del estudio fue conocer el impacto del Confinamiento a causa de la Covid-19 en
personas con dolor crénico y proponer medidas de apoyo para paliar las diversas causas del impacto
en los aspectos personales, familiares , laborales, administrativos... También analizar cdmo las
entidades de enfermos han afrontado la situacion y las medidas de informacion, soporte y

actividades que han realizado.

Se tratd de un estudio transversal descriptivo; la recogida de datos se realizé mediante un
cuestionario online que se envid a personas con dolor crénico mediante las asociaciones de enfermos
y/o las redes sociales. El territorio de cobertura fue Espafa y en total se recibieron 502 encuestas

cumplimentadas.

RESULTADOS DEFINITIVOS
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2.1.4- ESTUDIO DEL EFECTO ACUMULATIVO DE LA
PANDEMIA DEL COVID-19 SOBRE EL
COMPORTAMIENTO

rSY-COVID

La Fundacion FF ha colaborado con un grupo de Investigacién en Estrés y Salud de la Universidad
Autéonoma de Barcelona en el estudio DEL EFECTO ACUMULATIVO DE LA PANDEMIA DE COVID-19
SOBRE EL COMPORTAMIENTO.

Este estudio pretende analizar los efectos de la pandemia de COVID-19 en el comportamiento
humano en mas de 30 paises. Ademas, se ha centrado exclusivamente en la salud mental, poniendo

especial atencién en la capacidad de adaptacién de las personas en circunstancias extraordinarias.
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2.2.- FIBRODOLOR ONLINE

Esta plataforma de formacién online se cred con el fin de difundir los resultados de la investigacién
cientifica y el desarrollo tecnoldgico alcanzados en el estudio del dolor crénico y la Fibromialgia
durante los Ultimos afos y que era recogido y actualizado en las ediciones anuales del
FIBROSYMPOSIUM , dirigido, principalmente, a profesionales de la salud e investigadores.

El Curso FIBRODOLOR pretende ir mas alld del Fibrosymposium y, ademas de difundir las Ultimas
investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor Crénico y Fatiga Cronica, quiere incrementar la masa critica
mediante la potenciacion y transferencia de conocimiento sobre estas enfermedades a los
profesionales sanitarios que tratan el Dolor crénico y la FM/SFC, ademas de impulsar e integrar
actuaciones cientificas de caracter nacional e internacional relacionadas con una problematica social

y sanitaria.

Esta organizado en torno a diversas ponencias que se van abriendo en la videoteca con una cadencia
determinada segun la edicidén, ademas de una inauguracion 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 participacion, 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 6

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

y funcionamiento.

El Fibrodolor online 6 ofrecid 2,6 créditos otorgados por el Consejo Catalan de la Formacion Continua
de las Profesiones Sanitarias a los profesionales que superaran el examen final. Ademas, cuenta con
los Avales y Reconocimiento de Interés Cientifico por parte de diversas Sociedades Cientificas e
Instituciones, que reconocieron 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.
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El Fibrodolor Online junio se inicié el 15 de diciembre de 2019 y finalizé el 11 de junio del afio 2020.

g

Fibrodolor.6

FIEROMIALGIA ¥
DOLOR CRONICO
HOY Ef ESPANA

El examen para acceder a la Acreditacién oficial se realizé del 12 al 16 de junio de 2020.

El desarrollo y funcionamiento de esta edicion ha seguido las mismas pautas que las ediciones
anteriores: mostrando 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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FIBRODOLOR ONLINE 7

Dirigido a profesionales sanitarios y sociales e investigadores, asi como a entidades de pacientes y
colaboradores FIBRODOLOR 7 se presenta en formato online, con estructura circular, para facilitar
tanto el acceso al curso como las diversas consultas y revisiones. Estd organizado en torno a
diversas ponencias que se van abriendo en la videoteca con una cadencia determinada segun la
edicién, ademds 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 participacion, 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.

Esta nueva edicién se inicié el 2 de diciembre de 2020 vy finalizara el 21 de julio de 2021. El examen

de acreditacioén oficial sera del 15 al 21 de julio de 2021.

Ademas, el curso cuenta con una acreditacion de
LMo ACION F = 2.5 créditos otorgados por el Consejo Catalan de
Formacién Continua de las Profesiones Sanitarias
(CCFCPS) - Comisién de Formaciéon Continua del

Sistema Nacional de Salud.

El funcionamiento y desarrollo es el mismo que la
edicién anterior: se muestra una videoconferencia,
durante un periodo de 15 dias para cada ponencia,
durante el cual se puede interactuar con el ponente

y los directores del Fibrodolor.

Esta nueva ediciéon ya se ha realizado en la nueva

plataforma del ciberdolor.
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3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- CONMEMORACION DEL DIA
INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA Y DEL
SINDROME DE FATIGA CRONICA

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 crdnica, 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, catalan, gallego y vasco), ademas este afio por las circunstancias
que supuso la pandemia el manifiesto se leyd y se difundié via online. La Fundacién FF elabora el
Manifiesto anual desde el 2003.
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Debido a la Covid-19, el confinamiento y el aislamiento social que comportd la pandemia, se prepard una
campafia via online organizada por la Fundacién FF con Federaciones y Asociaciones conveniadas con el
objetivo de hacer eco sobre el dia Internacional de la FM y SFC mediante las redes sociales. Esta campafia
nombrada Codo Con Codo en Red duro todo el mes de mayo.

Ademas el 12 de mayo se llevd a cabo un acto de solidaridad nombrado Haz visible lo invisible, que
tenia por objetivo llenar los balcones con globos morados y blancos para dar mayor visibilidad a ese dia.
Durante todo el dia se compartieron fotografias, videos, carteles, imagenes de otras asociaciones para
hacer mas eco y conmemorar ese dia tan importante.

Se aprovechd también para dar a conocer una aproximacion del Impacto del Confinamiento por el
covid-19 en las personas con dolor Crénico y Fibromialgia, un estudio realizado por el Observatorio

Internacional 4D en colaboracién con la Fundacién FF.

Se utilizaron y aprovecharon el maximo de herramientas posibles que dan hoy en dia las nuevas
tecnologias para poder visibilizar la Fibromialgia y el SFC y también para apoyar a estas personas que

sufren mas el confinamiento y el aislamiento social.
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3.2.- PROGRAMA DE APOYO A LAS
ENTIDADES

A lo largo de todo el afio, la Fundacién FF ha continuado desarrollando su programa de relacién y soporte;
orientacién y formacion; realizacion acciones conjuntas y difusién de las individuales; de las entidades de
FM y de SFC en general y en las conveniadas con la Fundacidn FF en particular.

En el dmbito social, la Fundacidon FF ha seguido desarrollando su programa de formaciéon y apoyo a las
entidades con el fin de proporcionar informacién, formacién y apoyo a las numerosas asociaciones de todo
el Estado espafiol dedicadas a estas enfermedades y que tienen convenio de colaboracién con la Fundacién
FF.

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

realiza diversas acciones:

»  Celebracién Unitaria Del Dia Mundial De La Fm Y Sfc
» Elaboracion y Difusién Del Manifiesto De La Fm Y La Sfc

» Difusion Conjunta O Por Actividades Propias O Ajenas Via Las Tics

+ Oficina técnica de Informacion, Consultas, Dudas, Posicionamiento Sobre Documentos y

Resoluciones, Consultas Al Comité Cientifico, Organizacion Jornadas y Preparacién Programas,

Apoyo A Acciones Varias...
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3.3.- COLABORACION UNIVERSIDAD ROVIRA Y VIRGILI
“Aprendizaje y Servicio”

En virtud del convenio firmado entre la Universidad Rovira y Virgili y la Fundacién FF la colaboracién de

2020 ha estado con la asignatura de Sociologia del Grado de Trabajo Social y se desarrollé de forma online.

La finalidad de este programa es integrar el servicio a la comunidad con el aprendizaje de contenidos,
competencias, habilidades o valores, a partir de la practica reflexiva, los alumnos pudieron preparar y
planificar la actividad en un primer momento de forma presencial cuando todavia no habia confinamiento,
para pasar a realizar todo el trabajo de forma telematica y via online. Este afio participaron activamente en
mejorar las Redes sociales de la Fundacion y también participaron en el Dia Internacional de FM y SFC.
Difundiendo y compartiendo lo mas importante y relevante relacionado con el dia internacional. Ademas,
prepararon un video de apoyo a la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica.

Video:https://www.instagram.com/p/CAFdrzVoNIB

Fundacid Laff

P licado § undacia Laftill - 12 de mayo de 2020 - ”
Video de apoyo a la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica de alumnos de Trabajo Social
de la Universitat Rowira 1 Wirgili (Tarragona). Gracias por el apoyo chicgos!!
Htatals sloenred Wdia | Haii . i
fiamundislfibromaalgia » mafatigacronica #12dem
1 Zmayosindromefatigacronica # 1 2demayolmystc #Hlundaciontt #hbromialgis
fangacrs fhbrodolor of T #Frangacronica TG TIDT

31450 300 . =
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4.- CONVENIOS Y COLABORACIONES

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

para la participacidén en el programa de Aprendizaje y Servicio.

& SEMERGEN. Durante el afio 2020 se ha renovado el convenio de colaboracidon 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 investigacion, en el convencimiento de que esta colaboracion beneficiard no
s6lo 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 Fundaciéon 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 colaboracion 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 investigacién en Fibromialgia y Sindrome Fatiga Cronica; 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 mas especificamente con su seccion REDES Internacionales

4D (mujer, dolor, discapacidad, discriminacién). La XARXA 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
investigacion, entre otros.

XARXA 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 colaboracion firmado con
diferentes entidades y universidades de la Unién Europea.

XARXA 4D tiene caracter interdisciplinar con objetivos transversales y estd formado por diversas
plataformas o ciberespacios monograficos.

& Colegio OFICIAL DE FISIOTERAPEUTAS DE LA REGION DE MURCIA, convenio firmado a finales del afio
2020.

# SEMG (Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia).
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5.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACION

5.1.- REDES SOCIALES

La Fundacién FF sigue actualizando la web corporativa con diversos contenidos cientificos y sociales, asi
también sigue realizando tareas de difusién 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 comunicacion 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 Fundacion FF.
La conmemoracion del dia Internacional de la Fibromialgia ha ayudado a que el nimero de visitas a las
redes sociales aumenten considerablemente. Puede verse en los graficos que el mayor nimero de visitas

se dan entre el 10 de abril y el 20 de mayo.

Ademas, el uso continuado de las redes sociales ha hecho que el nimero de seguidores aumente

gradualmente.

Algunas estadisticas:
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5.2.- WEB CIBERDOLOR

C']} Ciwlolor  (onooimiersn y Farmacion  Conoriméanio Invesfigangn  Observaionn Dl CeerComunigdod .HE'

CiberDolar )
F ‘

Somos lo que hacei'ﬁiﬁde-f
repetida. La excelencia, entonce

no es un acto, sino un héh to.
Aristoteles 7'
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Ciberdolor es un espacio virtual creado conjuntamente entre FUNDACION FF y XARXA SOLIDARIA POR LA
IGUALDAD como punto de encuentro entre individualidades y colectivos diversos que coinciden en sus
inquietudes, acciones, profesidon, responsabilidades... respecto a una problematica comunitaria tan
relevante y , estadisticamente, tan significativa, generada por las enfermedades que provocan Dolor
crénico, sea éste como sintoma y/o consecuencia de la enfermedad; sea como caracteristica principal de la

enfermedad (caso de la Fibromialgia) y/o que comporte también una Fatiga crénica.

Esta web ofrece distintos espacios que permiten al cibernauta nutrirse de informacién. En primer lugar,
tenemos el apartado de Conocimiento y Formacién donde encontramos las aulas de formacién. Existe
formacion tanto para profesionales, como para entidades y pacientes. Ademas encontramos formacién

externa de otras entidades sobre Dolor, FM y/o SFC.

Conocimiento y formacion

Cada vez que ensenes, ensena a dudar tambien de aquello que ensenas.
’ Jjoué Ortega ¥ Gansst

Home | Conocimients v forfhocitn
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- r Actualmente esta ablerto el
curso FIBRODOLOR de la
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Después tenemos el apartado de Conocimiento e Investigacion en el que encontramos las lineas de

investigacion y las publicaciones cientificas y también las redes de investigacion.

En el apartado del Observatorio 4D encontramos estudios y publicaciones relacionados con la mujer, el

dolor, la discapacidad y la discriminacion.
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Por ultimo tenemos el apartado de CiberComunidad, este apartado pretende ser un espacio expresamente
humanizado en el que fluyan informacién, formacién, experiencias compartidas e interaccién entre
pacientes, entidades, profesionales, cientificos, agentes sociales, gestores sanitarios y sociales de las

diversas administraciones...

CiberComunidad

-

«La solidaridad no es un acto de caridad, sino una ayuda mutua entre fuerzas que luchan por un

objetive comun =
Eomora Moche

Horma | CGan_ oo

Aqui encontramos los siguientes subapartados:
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El corredor del enfermo:

El corREDor del enfermo

Sigue corriendo, no dejes que tus excusas te alcanoen

EARFILSTOS GLA MUKDIAL FM v SFC

Bt o o oS ek L a7 e il |

Discapacidad y superacion:

© Fundacion FF

Discapacidad y Superacion

Seguir cunda orees que va no puedes mas g5 1o que 2 hace diferente o los demas

enREDando vidas
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En colaboracion con

SOl e

Con el soporte de Sociedades Médicas con convenio
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La colaboracion de

@ . Generalitat &7 :
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Fundackin dE c&tﬂil.ll'ly'-ﬂ Ga ol E i puiitsl GMC E :':\H;u::lllihl ;ﬁrﬁﬁmuun
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Y de las entidades de FM y SFC conveniadas con la Fundacion FF

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

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

l] facebook.com/fundacio.laff

[f twitter.com/FundacionFF

f@ @fundacion_ff


http://www.laff.es
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