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1.- FUNDACION FF Y CIENCIA

Durante el afio 2014 la Fundacién FF ha elaborado
y consensuado la realizacion de la IV Fase
‘Impacto de la Fibromialgia en los médicos de

atencion primaria '. A realizar con profesionales
de los Centros de la Salud que ya colaboraron en
la fase III y afadiendo otras Comunidades
Auténomas, asi como con la colaboracion de

SEMERGEN.

Difusion Estudio EPIFFAC

La difusion del estudio EPIFFAC por parte de la
Fundacién FF ha consistido en la realizacién del
programa, comun y unitario, de presentaciones en
colaboracidén con las federaciones autondmicas y
entidades, en su propio territorio y con ponentes
autores del estudio. Las presentaciones que se
han realizado se engloban bajo el titulo de
"EPIFFAC. Impacto de la Fibromialgia. Familia y
trabajo".

En 2014 se han realizado presentaciones con la
Federacion Alba Andalucia y con la Federacién de
FM y SFC de Castilla y Ledn, asi como con

asociaciones locales.

Federacion Alba Andalucia

La Federacién Alba Andalucia realiz6, el 14 y 15
de marzo, las III Jornadas Retos de la Ciencia.
Durante los dos dias la Federacion ofrecia un
programa  completo  para  tratar temas
relacionados con la Fibromialgia, Sindrome de

Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica Multiple.
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La presentacion del estudio EPIFFAC tuvo un
espacio dentro de las Jornadas y fue a cargo del Dr.
Antonio Collado, reumatdlogo, jefe de la Unidad de
Fibromialgia del Hospital Clinic de Barcelona y
coordinador del Comité Cientifico de la Fundacidn
FF.

Federacion de FM y SFC de Castilla y Le6n

La Federacion de FM y SFC de Castilla y Leodn, en
colaboracién con AFIBROSAL y la participacion de
la Fundacién FF, organizd, el 14 de juni,o una
Jornada sobre FM y SFC en la Hospederia Fonseca

de la Universidad de Salamanca.

En esta jornada participaron la presidenta de la
Fundacién FF, Emilia Altarriba, y el Dr. Antonio
Collado, que trataron sobre los resultados del
Estudio Epiffac y sobre la ‘Investigacion Nacional

en Fibromialgia. Apoyo y difusién'.



Los dias 29 de mayo y 16 de junio se entregaron el primer y segundo accésit del VIII Premio Fibromialgia

Fundacidn FF y Ciencia. El veredicto del jurado fue el siguiente:

RESOLUCION DEL VIII PREMIO FIBROMIALGIA
(Fundacion FF y Ciencia 2012-SER)

Las evaluaciones realizadas por los miembros del jurado nombrados por:
- La Fundacién FF: Dr. Valdes y Dr. Azkue

- La Presidencia SER: Dr. Belenguer y Dr. Moreno

- El Presidente Comité Cientifico Fundacién FF: Dr. Carbonell

Sumadas y, conocida la evaluacién de la Dra. Isabel Sanchez de Grunenthal, que segun las bases del premio no ha
sido sumada, y teniendo en cuenta que la Sra. Emilia Altarriba no ha ejercido su derecho de voz ni voto, han dado

como resultado lo siguiente:
Se concede el premio en la presente edicion los autores del proyecto denominado:

"Estudio de la degeneracion axonal compatible con Neuropatia de Fibra Pequefia mediante imagen in
vivo obtenida con microscoscopia confocal corneal en pacientes con Fibromialgia" que ha obtenido 54

puntos

Debido al elevado niumero de proyectos presentados en la presente convocatoria, y en la calidad de muchos de

ellos, se concede, como medida excepcional, dos accésit a los proyectos calificados en segundo y tercer lugar:

ler. Accésit: "Tratamiento Cognitivo-Conductual para el dolor y la fatiga en jovenes con Fibromialgia
administrado mediante telefonia movil inteligente. Evaluacién preliminar de la eficacia en Fibroline" que ha

obtenido 49 puntos.

29 Accésit: "Marcadores genéticos de Fibromialgia: un estudio de asociacién basado en familias" que ha obtenido
48 puntos.

El jurado ha valorado muy positivamente la cantidad de proyectos de investigacion presentados al premio.

Dr. Jordi Carbonell Abelld

Barcelona a 6 de Mayo de 2013
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Acto entrega Primer Accésit VIII Premio
Fibromialgia Fundacion FF y Ciencia

La Fundacion de Afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Croénica entregd el primer
accésit del VIII Premio Nacional de
Fibromialgia 2012 Fundacion FF-SER, que
recayd en el proyecto titulado 'Tratamiento
cognitivo-conductual para el dolor y la fatiga
en jovenes con fibromialgia administrado
mediante telefonia movil inteligente.
Evaluacion preliminar de la eficacia en
fibroline', llevado a cabo por los
investigadores del Departamento de
Educacion y Psicologia de la Universidad
Rovira i Virgili: Dr. Jordi Mird, el Sr. Roman

Roset y la Sra. Rocio de la Vega.

El acto de entrega tuvo lugar el jueves, 29 de
mayo, en el Rectorado de la Universidad

Rovira y Virgili, con la presencia del Dr. Don

Francesc Xavier Grau, rector de la URV, el Dr.
Jordi Tous, Decano de Ila Facultad de
Educacion y Psicologia, la Sra. Emilia Altarriba
presidenta de la Fundacién FF, la Sra. Juana
Fuentes, delegada territorial ONCE y el Dr.
Jordi Mird, profesor ICREA, catedratico de la

URV e investigador principal del trabajo.
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Acto entrega Segundo Accésit VIII
Premio Fibromialgia Fundacion FF vy
Ciencia

La Fundacion FF entregd el segundo
accésit del VIII Premio Nacional
Fibromialgia 2012 Fundacion FF y Ciencia
el lunes, 16 de junio, en el Complejo
Hospitalario de la Universidad de Santiago
de Compostela. Este premio cuenta con el
aval de la Sociedad Espafola de
Reumatologia y con el patrocinio de la
Fundacién Griinenthal. El segundo accésit
al mejor proyecto de investigacidon recayod
en investigadores de Servicio Galego de
Saude (SERGAS), de la Fundacién Publica
Galega de Meidicina Xendomica (FPGMG) y
del Departamento de Psicologia Clinica y
Psicobiologia de la de la Universidad
Santiago de Compostela con el titulo:
'Marcadores genéticos de
Fibromialgia: un estudio de asociacion
basado en familias' que han llevado a
cabo: Dra. Maria Teresa Carrillo de la
Pefia, Dr. Manuel Arias, Sra. Pilar
Cacheiro, Alberto Gonzalez-Villar, Dra. M.
JesUs Sobrido, Sra. Yolanda Trinanes vy
Sra. Sonia Veiras.
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La Fundacion de Afectados de Fibromialgia vy
Sindrome de Fatiga Croénica (Fundacion FF), en
colaboracién con la Universidad de las Islas Baleares
Balears (UIB) i el Instituto Universitario de
Investigacion de las Ciencias de la Salud (IUNICS),
realizéd la quinta edicién del ‘International Symposium for
the Study of Chronic Pain and Fibromyalgia
'Fibrosymposium 2014', durante los dias 12 y 13 de

septiembre, en Palma de Mallorca.

Fibrosymposium tenia el objetivo crear un espacio y un
tiempo de informacién y debate de investigadores y clinicos
que, este afio, se configuré como Reunién Internacional
para tratar sobre los avances en investigacion en
Fibromialgia y Dolor Crénico, compartir experiencias,
evaluar los mecanismos fisiopatolégicos y plantear la
aplicaciéon clinica de la investigacion en la prevencién, el
diagndstico y tratamiento. Fibrosymposium 2014 ha tenido
la participacién de investigadores internacionales de gran
prestigio, como Dan Buskila (Israel), Osvaldo Daniel
Messina (Argentina), Xavier Car (USA), Samar Hatem
(Bélgica) y Lance Mc Craken (UK). Fibrosymposium
también ha contado con una amplia representacion
espafiola, con la colaboracién de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia (SER), la Sociedad Espafiola del Dolor (SED),
la Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria
(SEMERGEN), ademas del Consorcio Latinoamericano de
Estudio de la Fibromialgia (CLADEF).

Esta quinta edicion se realizé en el edificio Sa Riera

de la Universitat de les Illes Balears los dias 12 y 13 de
septiembre. La Sra. Emilia Altarriba, presidenta de la
Fundacién FF inaugurd el acto a través de un video en el
que dio la bienvenida a los participantes en nombre de la
fundacion y de las mas de 130 asociaciones y federaciones
de todo el Estado conveniadas, poniendo el acento en la
importancia de esta reunién de y recordando que le
protagonista y beneficiario Ultimo es el enfermo. A
continuaciéon, tomaron la palabra el vicerector
Transferencia e Inovacion de la UIB, el Dr. Jordi Llabrés, el
director de Salud Publica y Consumo, el sr. Luis Rafael
Santiso y los directores del Fibrosymposium 2014, los
directores del Fibrosymposium, los doctores Antonio

Collado y Pedro Montoya.

Fundacié FF
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Tras el acto de inauguracién, el

Buskila

profesor Dan

realizd una conferencia magistral

para
iniciar el Fibrosymposium. A continuacion se
sucedieron un total de siete mesas compuestas por
dos ponentes y un moderador de expertos en dolor,
reumatologia,

neurociencias, rehabilitacion,

psicologia y medicina general.

Palma de Mallorca, 2014

Todas las intervenciones del Fibrosymposium 2014
han sido grabadas en video y pasaran a formar
parte del contenido cientifico del Fibrodolor Online

2015 www.fibrodolor.org y www.fibrorpain.org,

Curso Anual de Actualizacion Continua
Multidisciplinar en cuanto al Dolor Crénico y la
fibromialgia que se iniciara a partir de enero de
2015. Asi pues, la Fundacion FF, actualmente, esta
dedicando todos sus esfuerzos a la preparacion de

este curso.
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Fibrodolor Online 2014 present6 dos lineas de participacion: profesionales de la salud e investigadores, por
un lado, y entidades de pacientes de FM y asociados, estudiantes y publico interesado, por la otra, con
aulas virtuales diferenciadas. Bajo formato online, permitié visionar las conferencias del Fibrosymposium
2013, interactuar con moderadores y ponentes, sin desplazamientos, en cualquier horario y tantas veces

como fuera necesario.

-

Labrador ocs

s 3Ce

La web permite una comunicacion agil y fluida entre pacientes y participantes

FIBRODOLOR ONLINE 2013-2014 se conformd
como un curso de actualizacion  anual
multidisciplinario respecto al Dolor Crénico y la
Fibromialgia, con el abordaje de diferentes
aspectos neurobioldgicos, psicoldgicos,
terapéuticos y sociales del dolor créonico y / o la

fibromialgia.

El Curso ha sido desarrollado por la Fundacién FF

con la colaboracién de la Universidad de las

Fundacié FF

El programa cientifico ofrecido al 2013-2014 ha
sido formado por ponencias de investigadores de
Europa, Israel, Estados Unidos y Argentina, con
acreditada relevancia cientifica en el ambito del
dolor crénico y la fibromialgia. Este programa esta
dirigido a profesionales de la salud e
investigadores, asi como a entidades de pacientes
de FM vy asociados, estudiantes vy publico

interesado.
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El Curso fue merecedor de acreditacion por la
Comision de Formacion Continuada del Sistema

Nacional de Salud con 4,8 créditos para los

profesionales de la las
del
declarado de interés cientifico por la SED, SER,
SEMERGEN y

(OMC).

salud que aceptaron

condiciones curso. Ademas, también fue

la Organizacion Médico Colegial

Islas Baleares.

PARTICIPANTES:

FIBRODOLOR 2013-2014, en su version ONLINE
y por CIRCULAR,

matricularse vy realizar el

su estructura permitié

curso  segun
disponibilidad, pudiendo acceder en todo momento
a las videoconferencias impartidas, el foro generado
por cada una de ellas, asi como incorporar se a las

siguientes e interactuar con ponentes y directores.

Estudiantes |
Socios de les associacions

Profesionales de la salud invitados por la Federacion

Socios de las entidades
Publico general |

Profesionales de la salud

0

El curso se cerrd en noviembre con un total de 88
inscripciones. De ellas se contabilizan 53 como
profesionales de la salud, 15 de asociaciones
y de 1 federacion de Fm y Dc, con un total
estimado de 6.870 participantes entre directos e
indirectos. Cifras que evidencian el impacto directo
de los avances presentados de estas enfermedades
sobre las personas afectadas. Por otra parte, la
procedencia de los investigadores permitid una
vision global de las novedades sobre Fm y DC,
conectando varios puntos del globo, lo que
contribuia a poner estos avances al segundo en la

actualidad.

Fundacié FF
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Al finalizar el la federacidonde Castilla-La

Mancha organizé un acto de clausura del Fibrodolor

curso,

Online 2014 en el que se hizo entrega de los a los
profesionales de la zona que participaron en él.
Destacar que esta ferderacion puso su esfuerzo
para incentivar a los profesionales de su zona, que
tratan de forma directa con los enfermo de FM y

SFC, para realizar el curso.

oo 1500 2000 2500 3000 3500 4000




WELCOME, EMILIA
ALTARRIBA

La Fundacién FF estad desarrollando la Plataforma FM-
DC (Fibromialgia y Dolor Crénico) que tratara diversos
temas relacionados con la Fibromialgia, el Sindrome
de Fatiga Crodnica y el Dolor Crénico, como la difusion
de estudios y articulos cientificos publicados en
revistas indizadas, entre los miembros del Comité
cientifico de la Fundacién FF. Se establecera una red
de informacién, difusién y de intercambio entre los
grupos de investigadores que hay a nivel nacional e
sobre Fm, SFC y DC, asi

adaptacion de la

internacional como la
informacién con vocabulario de
divulgacién para enfermos, familiares, asociaciones vy
interesado en general,

publico para favorecer el

intercambio y colaboraciéon entre ellos.

Esta plataforma esta estructurando con la voluntad de
integrar instituciones, entidades, comunidad cientifica
y grupos de investigacion de Fm y SFC nacionales e
entidades de

internacionales, asi como también,

Fundacié FF

pacientes que puedan recibir informacién de maxima

calidad.

Como objetivos especificos tiene:
e Fomentar la investigacién de excelencia en
Fibomialgia y Sindrome de Fatiga Cronica.

e Reforzar la comunicacién entre los grupos de
investigacidon que tengan como objeto de estudio la
Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica.

e Transmitir la evidencia sobre fibromialgia vy
Sindrome de Fatiga Crdnica al resto de la comunidad
cientifica y a la sociedad.

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

e Asesorar las autoridades sanitarias en el trabajo
de investigacion y en las técnicas de inversion

estratégica y de prevencion.
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e Hacer participe a la sociedad del enorme
impacto médico y socioecondmico que tienen la

Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica.

e Crear Ilas sinergias necesarias para la

normalizacion de estas dos enfermedades.

La plataforma se estructura dando especial

protagonismo a la investigacion cientifica,
proporcionando informacion de la evidencia
cientifica sobre Fibromialgia y Dolor Crdnico, tanto
apoyada por la Fundacién FF como publicada en las

bases de datos de ciencias de la salud.

Por ello, se pretende presentar informacion sobre
las diferentes lineas de investigacion sobre
Fibromialgia y Dolor Crdnico identificadas en la
investigacion actual, asi como listar e identificar en
un mapa los diferentes grupos de investigacién
nacional que llevan a cabo investigacion

relacionada con las dos enfermedades.

Las lineas de investigacion donde en que se esta

trabajando, son:

1.-Social.- Linea de investigacion en que se ha
avanzado en el conocimiento de los costes

socioeconomicos de la enfermedad en Espafia.

2.- Evaluaciéon médica.- Linea de investigacién
en que se ha determinado la prevalencia de la
enfermedad en nuestro pais, explorando los
sintomas y comorbilidades asociadas, los factores
validacién o

prondsticos, desarrollando la

construccion de nuevos cuestionarios de evaluacion

Fundacié FF

de la enfermedad y su impacto, y comprobando la
utilidad de algunos instrumentos para la evaluacién

de la limitacion fisica.

3.- Evaluacion psicolégica.- Linea de
investigacién en que se ha hecho un esfuerzo en la
validacion de cuestionarios o escalas de medicion del
enfrentamiento, la aceptacion, la catastrofizacion y
la percepcion del dolor, profundizando en algunos
aspectos clinicos de la sintomatologia vy
caracterizacién de los perfiles psicopatoldgicos.
Destacable son algunos nuevos trabajos sobre las
alteraciones

neurocognitivas, como memoria,

atencion y decision.

4.- Investigacion Basica.- Linea de investigacion
en la que destacan pioneros trabajos realizados con
neuroimagen del Sistema Nociceptivo y otros
Sistemas Sensoriales, neurovegetativos y sus
respuestas, en reposo, el dolor provocado o en
diferentes contextos afectivos. Inicidandose
prometedores trabajos en Investigacion Genética o

Metabdlica.

5.- Investigacién terapéutica.- Linea de
investigacion en que se ha hecho un esfuerzo
importante se estd realizando en el campo de la
accion terapéutica, destacando diferentes 'y
originales métodos fisicos relacionados con el
ejercicio, sin olvidar la comprobacion de el efecto de
nuevos farmacos, la terapia cognitiva conductual y

los programas de tratamiento multidisciplinario.
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El desarrollo del Banco de ADN estd siguiendo el
proceso previsto, habiendo conseguido este afio el 90%
de la totalidad de las muestras de pacientes y familiares
directos. Se ha realizado con éxito la recogida y registro
de datos clinicos, cumplimentacién y supervision de las
bases de datos, extraccién y transporte del material
bioldgico, extraccion del DNA, RNA, separacion celular y
plasma, almacenamiento y conservacién de todas las
muestras bioldgicas.

Se ha mantenido el proceso de difusion de Ia
informacién de la existencia del banco, a través de la
comunicacion mediante las paginas web de la Fundacion
FF y el Banco Nacional de ADN, iniciandose un proceso
de difusion de la informacién dirigido de una forma

directa a los cientificos, mediante algunas acciones:

1. Comunicacion en los Congresos de las Sociedades
Cientificas Nacionales e Internacionales relacionadas.

2. Publicacién realizada a través de uno de los
proyectos asociados a la revista cientifica Pain.

3. Se ha introducido en el nuevo convenio 2014 entre la
Fundacién FF y el Banco Nacional de ADN, Instituto
Carlos III, la difusion a los Equipos de Investigacion
Genética y Clinica, nacional o internacional que puedan
estar interesados en la adquisicion del material bioldgico
y clinico del Banco, a fin de hacer llegar la informacién
de una forma personalizada.

4. Se ha revisado recientemente, con los responsables
del almacenamiento del material biolégico existente en
la coleccién, las condiciones de conservacion vy
mantenimiento de las mismas y se han visitado las
nuevas instalaciones donde seran trasladadas en los
proximos meses. Asimismo estadn siendo estudiadas

todas las condiciones de seguridad de este traslado.

Con el objeto de seguir manteniendo la
informacién  biolégica y clinica de forma
intemporal, se ha introducido en el nuevo

Convenio 2014 entre la Fundacién FF y el Banco
de ADN,

compromiso de

Nacional Instituto Carlos 1III, el

desarrollar un proceso de
inmortalizacién de las lineas celulares procedentes
de 100 pacientes, mediante la obtencion de lineas
celulares linfoblastoides a través de la infeccion
con el virus Epstein-Barr (EBV), de cada uno de
los mismos. Estas lineas celulares seran
seleccionadas entre las existentes en la coleccidn
del Banco y se efectuarda en base a criterios
genéticos, neuropatoldgicos y clinicos, definidos
por miembros del Comité Cientifico de la
Fundacién FF relevantes en cada una de estas
areas (Drs. X. Estivill, J. Serra A. Collado, ...) y

posteriormente seguird un proceso de aprobacién

por los Comités Cientificos del Banco Nacional de
ADN y de la Fundacion FF,




.

COMITE CIENTIFICO

La organizacion del Comité Cientifico estéa basada
en la creacién 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 v,

también, de ambito internacional.

Son areas relacionadas con la Medicina, la
Biologia, la Fisica y la Psicologia, que estan
representadas por especialistas en disciplinas tan
diversas como la Genética, Biologia Molecular,
Medicina Interna,

Reumatologia, Neurologia,

Neurofisiologia, Neuroimagen, Psicologia,

Psiquiatria y Fisica.

Este Comité Cientifico tiene, entre sus objetivos
mas concretos:

- En colaboracién con diferentes universidades de
prestigio, potenciar el desarrollo de una Jornada
Cientifica Internacional, manteniendo un foro de
las diferentes

actualizacion y discusion de

corrientes de investigacion actuales.

Fundacié FF

.-En colaboracién con las Sociedades Cientificas,
continuar en el asesoramiento y valoracién de los
proyectos o trabajos de investigacion de mayor
calidad generados en nuestro pais y merecedores

de ser premiados.

-En  colaboracion con los Investigadores
Nacionales y / o Internacionales, impulsar
proyectos de colaboracion transversal entra la

Investigacion Basica y Aplicada en Fibromialgia vy

otros Sindromes con Sensibilizacion Central.

El desarrollo de este nuevo Comité Cientifico
operativo refuerza el anterior que habia, formado
por las diferentes Sociedades Cientificas Espanolas
relacionadas con la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Cronica y asesores especializados, que

forman, actualmente, el Comité Asesor.
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REUNION DEL COMITE CIENTIFICO

Este afio la Reunion Plenaria del Comité Cientifico de la Fundacién FF, se hizo coincidir en el primer dia de
las Jornadas Codo con Codo y tuvo lugar en el Senado el dia 12 de diciembre. Previamente a la reunién se

realizo la conferencia inaugural Investigacion en Salud.

La reunidén se inici6 con la presentacion de la misma por parte del Dr. Jordi Carbonell, Presidente del
Comité Cientifico y Coordinador de la Unidad de FM y SFC del Hospital del Mar de Barcelona.
Seguidamente, el Dr. Alberto Orfao, Director Cientifico de la Plataforma en Red del Banco Nacional de ADN
Instituto Carlos III, dio un informe de actualidad y propuestas de las actuaciones de 2015 del Banco de

ADN. Después se dio un informe del Fibrosymposium y del Fibrodolor de 2014, asi como se hizo una

propuesta para el 2015, por parte de los Dres. Antonio Collado y Pedro Montoya, Directores. Coordinador
Comité Cientifico Fundacion FF. Coordinador Unidad FM. Hospital Clinico. Barcelona y IUNICS. Universidad
Islas Baleares, respectivamente. Seguidamente se hablé de los premios de la Fundacion FF. El ultimo
punto a tratar fue sobre la FM y el SFC en Europa, expuesto por el Dr. Cayetano Alegre. Responsable
Internacional Comité Cientifico. Jefe Reumatologia Hospital Vall d'Hebron. Barcelona. Al terminar se paso al
turno de intervenciones, temas sobrevenidos vy, finalmente, a la clausura. Llegado a este punto se firmé la

renovacion del convenio del Banco Nacional de ADN.

= -

- A = n Madrid, 2014




] 2.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

Como cada afo, el 12 de mayo de 2014, la Fundacion FF puso voz a las reivindicaciones de las

asociaciones.

DIIA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA Y EL SINDROME DE FATIGA CRONICA

Mirando hacia atras, sin ira pero con voluntad de lucha y superacion, vemos personas enfermas de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica que luchan dia a dia, todos los dias, para encontrar su espacio de dignidad en una sociedad que, en algunos casos,

masas, aunque se lo niega.

Con la misma mirada, vemos personas que, desde las entidades de ayuda a enfermos, luchan codo a codo con ellos. Personas,
todas ellas, que desprenden una belleza interior especial, la belleza que emana de la fuerza de espiritu que han tenido que buscar

en lo mas recdndito de su ser. Tomando las palabras de Elisabeth Kibler-Rubio:

"Estas personas tienen una apreciacion, una sensibilidad y una comprension de la vida que los llena de compasion, humildad y una

profunda inquietud amorosa. La gente hermosa surge de la nada."

En este Dia Internacional de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica, queremos rendir homenaje a enfermos y asociaciones
que estan en plena travesia del desierto luchando para romper estereotipos negativos hacia ellas y que han querido dejar muy

claras sus prioridades respecto de la enfermedad que sufren. Y han querido hacerlo mediante un estudio riguroso y cientifico.

Segun el Estudio Epidemioldgico Transversal sobre el Impacto Familiar, laboral y social de estas enfermedades, realizado con
pacientes en centros de salud de todo el Estado, los enfermos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica consideran que para

mejorar su calidad de vida y la de sus familias son prioritarios:

- El recor zZ rilento -de |§ enferedsd por pacte de protezlons 2=, Instizdc 2 wes, agentes scclales, a sofledad er genc-a

 La Irvzetqacldn pa<a conseu < 11 mgjor dig L rfetox, bratar antos v detecc L1 precoz

 La rrejoim 22 la azencldn seritsrle y el establecimiento de protocolos unificados que garanticen la igualdad en la calidad y la

accesibilidad a los recursos y servicios del Sistema Publico de Salud
 El eozész £l tre bajo, adz pacldn ¢ 6 105 pL2siee de brazars o quesyas farmd as de rs2rlor laboral
 Las ;1stas srest@clones soclales 24 103 23522 qQUe w56 pUela trabsiar

Los enfermos tienen claras sus necesidades y sus prioridades. Con estas prioridades, en este Dia Internacional de la Fibromialgia y
el Sindrome de Fatiga Cronica, los enfermos levantan su voz, proclaman sus reivindicaciones y aceptan el reto de ser

corresponsables en el manejo y mejora de sus enfermedades.

Para ello, piden ser aceptados como interlocutores a través de las entidades de Pacientes y exigen RESPETO, COHERENCIA,
CORRESPONSABILIDAD, CALIDAD y PLENO ACCESO AL SISTEMA PUBLICO SANITARIO Y SOCIAL en igualdad de condiciones que

cualquier otra enfermedad.

Los enfermos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica desean una mejor calidad de vida para ellos y sus familias. Es
responsabilidad de todos que la tengan. Ya ha pasado el tiempo de las excusas, es la hora del RESPECTO y de la SOLIDARIDAD, por
un lado; y de la ATENCION SANITARIA Y SOCIAL por otra.
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POSITIVAMENTE

La Fundacion FF estd preparando una revista
digital acompafiada de un espacio en la web.
La revista  recibird el nombre de
'Positivamente’, estara dirigida por miembros
del Comité Cientifico expertos en cada tema, y
se crearan secciones dirigidas, principalmente,
a personas afectadas de fibromialgia vy
sindrome de fatiga cronica; contendra
informacién médica y consejos de habitos de
vida saludable para conocer mejor la forma
de colaborar en mejorar su calidad de vida,
basico en personas con enfermedades

crdnicas.

Uno de los objetivos que la Fundacion FF
persigue con la realizaciéon de la revista es
crear un programa de informacién, tanto
para las asociaciones como para los
afectados, de rigor cientifico pero con
tratamiento de divulgacién y potenciacion a

través de las nuevas tecnologias.

Para cumplir con los objetivos, se ha

estructurado en varias secciones

Nutritivamente/ Practicamente / Activamente
/ Abiertamente / Sabiamente / Familiarmente

/ Culturalmente / Colectivamente /

En las cuales, los directores cientificos
marcaran los objetivos generales y lineas de
trabajo, pero contara con colaboradores fijos o
puntuales, de acuerdo al tema a tratar.

También contard con un espacio para la
informacién y  colaboracién entre las
asociaciones y se pretende crear una red
interactiva entre ellas.

El destinatario ultimo sera el socio de las
asociaciones de pacientes con FM / SFC.

Fundacié FF

POSITIVA
MENTE

M | bnern 2016

LA TIEWSTA DE (A5 ASDCIACIONES DE
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" UN DIA DE |
COMPRA
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Los dias 12 y 13 de diciembre,
la Fundacion FF organizd las
VIII Jornadas 'Codo con
Codo'.

Estas jornadas, dirigidas a
cuadros directivos de
asociaciones, fueron
programadas con el objetivo de
proporcionar informaciéon de
calidad relacionada con |Ia
Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crénica en todos sus
ambitos (clinica, fisiopatologia,
tratamiento, calidad de vida,
impacto y apoyo social, laboral,
etc ...) que ayude a un mejor
control de las enfermedades y
de la calidad de vida de los
pacientes asociados en diversas

organizaciones de nuestro pais.

Fundacié FF

Madrid, 2014

Madrid, 2014
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Codo con Codo se inicid el viernes, en la Sala
Europa del Senado, con una conferencia
inaugural que fue impartida por el Sr. Carlos
Domingo Fernandez, Consejero Técnico de la
Subdirecciéon General de Evaluacion y Fomento
de la Investigacion del Instituto Carlos III.
Posteriormente, se realizaron las Reuniones de
los Comités Cientifico y Social de la Fundacion
FF.

Por la tarde, en las instalaciones de Novotel, se
continué con el programa cientifico que tratd
sobre la actualizacion anual del estado de la
investigacion de la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crdnica, con una mesa formada por
profesionales de diferentes ambitos: Genética,
Biologia Molecular, Medicina Interna,
Reumatologia, Neurologia, Neurofisiologia,
Neuroimagen, Psicologia, Psiquiatria y Fisica. La
jornada de este dia termind con una sesion
dedicada a un tema monografico sobre las
dificultades de la obtencion de los grados de
minusvalias, de la insercion laboral y de las
prestaciones sociales. En ella se debatié sobre
las actuales vias de acceso al trabajo y se
hicieron propuestas de nuevas formulas para
enfermedades cronicas sin Reconocimiento de

Minusvalia o Incapacidad Permanente.

Sdbado por la mafana se continué con una
mesa, donde, bajo el titulo de 'POSITIVAMENTE',
profesionales de Nutricidon, Medicina del Deporte,
Terapia Ocupacional y Psicologia presentaron las
secciones del nuevo proyecto de la Fundacion
FF: una revista, en formato digital e interactiva,
que tratard de transmitir la importancia de
cambiar las actitudes y habitos para la mejora
de la calidad de vida de los afectados, de
acuerdo a las especificidades (sintomas,
tratamientos, dificultades, ...) de los enfermos
de FM y SFC.

A continuacion se realizé el programa social de
las jornadas, en el que se hizo la presentacion
del Comité Social, nuevo 6rgano de la Fundacion
FF.

Fundacié FF

Madrid, 2014

Madrid, 2014

Madrid, 2014
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El Comité Social es el drgano encargado de

representar el movimiento asociativo para
establecer las relaciones con los profesionales, con

el Comité Cientifico y con el Comité Juridico.

Sus objetivos principales son:
-Establecer un marco de interrelaciones, ideas, y
ilusiones, voluntades, esfuerzo, reivindicaciones y

criterios de actuacion.

-Recoger Las inquietudes y problematicas de los

enfermos y familiares.

REUNION COMITE SOCIAL

Se hizo la reunién paralelamente a la del Comité
Cientifico, en el Marco de las Jornadas Codo con
Codo. En esta reunidon se hizo la presentacion de la
misma por parte de la Sra. Carmen Real,
coordinadora provisional. Seguidamente se hizo la
propuesta de composicion del comité, organigrama y
composicion de éste.

Después se decidieron los temas a presentar en la
sesién social de las jornadas codo con codo. Acto
torno de

seguido se hizo el intervenciones vy,

finalmente, se dio pie a la clausura.




3.- INSTITUCIONAL

Otros actos institucionales

La Fundacié FF ha mantenido distintas reuniones con asociaciones de enfermos, otras asociaciones del tercer
sector para crear sinergias y crear un marco colaborativo. Asi mismo, también ha mantenido reuniones
institucionales con distintas administraciones, asociaciones y otros organismos.

Barcelona, 2014 Sevilla, 2014

Convenios

Durant 2014 la Fundacién ha
firmado  convenios  con la
Fundaciéon Espafiola del Dolor
(FED) y la Sociedad Espafiola de
Médicos de Atenciéon Primaria
(SEMERGEN) para fomentar
sinergias y crear un marco de
calidad que potencie la
investigacion en la Fibromialgia y

el Sindrome de Fatiga Cronica.

Barcelona, 2014
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Firma del nuevo convenio con el Banco
Nacional de ADN de Salamanca, con la
inclusién de nuevas clausulas que abren una
fase de estrecha y paritaria colaboracion entre
el Banco de ADN de FM de la Fundacién y el
Banco Nacional ADN.

Presencia institucional en actos de

instituciones y distintas entidades.

Preparacion de los actos de la siguiente

clausura del Curso Fibrodolor Onlline 2014.
Preparacion de la Revista bimensual.

Reuniones con dirigentes de entidades
socialews para la constitucion del Comité

Social.

Madrid. 2014

4.- WEB Y REDES SOCIALES

La Fundacién FF ha ido actualizando la web corporativa con varios contenidos cientificos y sociales, asi
como reaizando de portavoz para las actividades de las entidades y los actos propios de la Fundacién FF.
Ademas de la web corporativa (www.laff.es) la Fundacién FF trabaja para seguir avanzando con las webs
del Fibrodolor, Fibrosymposium y Plataforma FM-DC.
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