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Internista Jefe de la Unitat de SFC de I'Hospital de la Vall d’Hebron
Emili Gomez
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Dra. Mercé Sola

Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria (SEMFIC)
Delegacidn presidente

Dra. Carme Valls
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Societat Catalana de Psicologia Clinica
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2. PRESENTACION

La Fundacién FF continua treballant en
accions que es corresponen amb els seus
objectius fundacionals i amb els mandats
del Patronat.

En el camp de la Investigacié, s’han
elaborat projectes d’ investigacié per part
del propi Comité Cientific, s’ha iniciat la
col-laboracio amb altres grups
d’'investigadors i s’ha continuat amb el
programa de suport a investigacions
externes.

S’han consolidat el Premis a treballs
d’investigacié sobre Fm i Sfc i s’han signat
convenis de col.laboraci6 amb d‘altres
entitats per financar els premis i les
investigacions

Quant a Publicacions, s’han elaborat
documents de divulgacio de les malalties;
s’ha col-laborat en l'elaboracié de
documents institucionals; s'han publicat
articles en revistes i comunicacions

d’intervencions en congressos; s’han editat
materials informatius i de formaci6 de
jornades, el Butlleti de la Fundacio FF...

Quant a Projeccié externa, la Fundacio FF
ha estat representada en tota mena d’Actes
de caracter professional, com Jornades,
Congressos, Seminaris, conferéncies.

Ha organitzat Jornades, actes, conferéncies
de suport a les associacions i a les
federacions i s'ha organitzat i coordinat el
Dia Mundial de la Fm i la Sfc conjuntament
amb més de vuitanta associacions d‘arreu
de I'Estat, amb |'elaboracié i difusio del III
Manifest de la Fm i la Sfc.

Aguest ha estat, també, I'any de la Marato
de TV3 dedicada al Dolor cronic i el
d'impulsar el Banc de DNA, ambdues
accions encaminades a facilitar la
investigacié sobre aquestes dues malalties,
tant economicament com cientificament.

BANCO PUBLICO DE ADN
PARA LA INVESTIGACION EN FIBROMIALGIA Y

SINDROME DE FATIGA CRONICA
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Investigacio

Investigacions propies

Banc DNA

Anys 2006-07-08

Creacié i manteniment d'un Banc de DNA
per la investigacions de la propia Fundacio
FF i per a subministrar dades i mostres per
a investigacions externes.

En col-laboracié amb el Banc de DNA de la
Universitat de Salamanca, la Fundacién
Genoma Espafia i la Universidad de
Zaragoza.

Financament: Mutua Universal, venda de
polseres i donacions privades.

Impacte familiar, social i laboral de la
fibromialgia i la sindrome de fatiga
cronica

Anys 2006-07-08

Projecte d’'investigacio sociologica sobre la
problematica de la FM i la SFC en els
aspectes familiars, socials i laborals.

Aquest estudi requerira la creacido d’un
Registre de Pacients de Fibromialgia i
Sindrome de Fatiga Cronica.

En col-laboraci6 amb la Fundacié Privada
Llegat Roca i Pi.

Maraté TV3

Grup de treball per presentar projectes
d'investigacio a la convocatoria de la
Fundacié Maraté TV3.

Investigacions en col-laboracié

Susceptibilidad genética a la fatiga
cronica y la fibromialgia.

Dr. Manuel Lopez Pérez.

Departamento de Bioquimica, Biologia
Molecular 'y Celular, Universidad de
Zaragoza En fase estudi i col-laboracio.

FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

Suport a investigacions externes

Temporalitat: de continuitat

Programa de suport institucional a
investigacions externes que ho sol-licitin i
que reuneixin les condicions fixades pel
Comite Cientific.

Estudio observacional de pacientes con
fibromialgia que utilizan cannabis

Dra. Jimena Fiz.

Unidad de Farmacologia

Institut Municipal d’Investigaci6 Medica
IMIM

Concedit.

Frecuencia de los genotipos en los
genes CYP2D6 y CYP2C9 en pacientes
afectados de Fm

Dra. Albesa Caro (PoliClinico Ruber-Madrid)

Premis a la investigacio

Entrega II Premi FM 2006

Convocat per la Fundaci6 FF en
col-laboracié amb Fundaciéon Griinenthal per
a treball d'investigacié presentats al
Congrés de la Sociedad Espafola de
Reumatologia (SER).

El premi instituit i dotat amb sis mil euros
(tres mil per al premi i tres mil per a la
seva publicacié en revista cientifica) fou
declarat d‘interes cientific per la SER i
entregat el mes de maig en el Congrés de
la SER a Valéncia.

&

Help

SINDROME FATIGA CRONICA
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I Premi SFC

Convocat per la Fundaci6 FF en
col-laboraci6 amb la Fundacién Salud,
Innovacién y Sociedad i Novartis per a
treball d'investigacid presentats al Congreso
de la Sociedad Espafiola de Medicina
Interna (SEMI).

El treball premiat fou donat a coneixer en el
Congrés de la SEMI celebrat a Salamanca,
el novembre de 2006 i sera entregat durant
la Jornada: Prevencion y Salud en Fm y Sfc
I'11 de maig de 2007 a Barcelona.

III Premi FM 2007

El desembre de 2006 fou convocat el III
Premi per a treballs d'investigacié sobre FM,
amb les mateixes caracteristiques del II
Premi i declarat d’interés cientific per la
SER i la semFYC.

—PremiocipROMIALGIA
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II Premi Sfc

Convocat per la Fundaci6 FF en
col-laboraci6 amb  Fundacion  Salud,
Innovaciéon y Sociedad, amb les mateixes
caracteristiques del I Premi i declarat
d’Interés cientific per la SEMI i la semFYC.

Altres

La Fundacié FF i el Col-legi Oficial de Metges
de Barcelona varen acordar la realitzacio
del Quadern de bona praxi en Fm i Sfc,
en l'elaboracié del qual hi ha participat el dr
Jordi Carbonell.

Diversos membres del Comité cientific de la
Fundacié FF han estat en les Comissions
d’elaboracié de Pla sanitari de la Fm i la
Sfc de la Conselleria de Salut de la
Generalitat de Catalunya.

I han donat assessorament per als Plans
d’Andalusia i del Pais Basc.

o >> 8
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Publicacions

Divulgacio cientifica

El Comite Cientific de la Fundacié FF va
elaborar I'any 2006 un seguit de textos de
caracter cientific perd amb tractament de
divulgacié sobre la Fibromialgia i |Ia
Sindrome de fatiga cronica per a malalts i
gue han estat editats en diptics —en versid
catalana i castellana- i posats a disposicié
de les associacions que tenen conveni amb
la Fundacié FF.

També per a la divulgaci6 en diversos
apartats de la web de l'entitat.

I per a les publicacions que aixi ho han
demanat.

Programes

PROGRAM,A

FUNDACION

Y CIENCIA Fundacion FF
Presentat a y Ciencia

Madrid el
febrer de 2006 & ——

FUNDACIAON
AFECTADDS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

FUNDACION Y
SOCIEDAD ‘
Presentat a Madrid el R
Febrer de 2006

Fundacion FF
y Sociedad
Fromiigia

¥ Siockome

de Fatiga Crénica

CODO CON coDboO

II Jornades Codo con codo, celebrades a
Madrid, amb conferéncies dirigides a Ia
formacido dels quadres directius de les
associacions, mitjans de comunicacid i
relacions institucionals, Proteccié de bases
de dades dels malalts, la fiscalitat i
I’elaboracié de projectes.

Datos generales

Il Jornadas
Fundacién y
Sociedad

“Codo con codo”

OTROS DATOS DE INTERES

Programa de Formacion

FFD 9
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Imatges Corporatives

FUNDACIOGN

AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
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Projeccio exterior

Acte al Congreso de los Diputados

Membres de la Comisién de Sanidad varen
rebre les 60 presidentes de les associacions
que els varen fer entrega dels llibres amb
les signatures. Hi eren representades totes
les CCAA.

En l'acte varen intervenir la presidenta de
la Comisidon de Sanidad, Sra. Margarita
Uria, la presidenta de la Fundacié FF i
Federico Mayor Zaragoza. També hi eren
presents diversos membres del Patronat de
la Fundacié FF.

Acte d’entrega de més de tres-centes mil
signatures de suport al Manifest de la Fm i
la Sfc recollides per seixanta associacions
de tot I'Estat a la Comision de Sanidad del
Congreso Diputados.

IV Jornada de avances en SFC -
Vall d’Hebron

Participacio en la inauguracié de la Jornada,
amb assisténcia de professionals,
representants de les associacions de Sfc i
malalts de tot [I'Estat. Realitzades a
I'Hospital de la Vall d’'Hebron els dies 10 de
maig de 2006. S’han convertit en un
referent en el sector.

El president del Congreso, Sr. Manuel Dinars Casa Convalescéncia.
Marin, va rebre a representants de la Assisténcia i participacié de la presidenta en
Fundaci6 FF, Emilia Altarriba, presidenta, diversos actes organitzats per la Fundacié
Federico Mayor Zaragoza, vicepresident i Biblioteca Josep Laporte i el Forum Catala
Manuela de Madre, vocal. de Pacients.

AFECTADUS Y AFECTADAS
FATOA CRONICA
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Congrés de Fm i Sfc a Valladolid
Participacidé i ponéncia de la presidenta en
aquest Congrés, celebrat el mes de juny.

AFECTADUS Y AFECTADAS
FATOA CRONICA
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PROGRAMA DE SUPORT PSICOLOGIC

Elaborat pel Dr. Gédmez, a peticidé d’algunes
associacions per demanar suport psicologic
professional per als malalts de |'associacio.

Marato TV3

La Fundacio FF va fer a la Fundacio Maraté
TV3 una proposta de dedicar la Maratoé
2006 al DOLOR CRONIC. La proposta va ser
elaborada i presentada en comU amb les
Societats cientifigues de Reumatologia,
Dolor, Psicologia Clinica i Terapia Familiar.

Un cop triada aquesta opcid, la Fundacié FF
va assistir a la roda de premsa de
presentacié de la campanya, va col-laborar
amb la difusid mitjancant la coordinacié de
xerrades informatives a associacions
diverses, va participar en el programa de la
Maraté amb les intervencions del dr
Carbonell, la Sra. De Madre al programa, la
intervenci6¢ de la presidenta, Emilia

Articles

Publicaci6 d’articles institucionals i de
membres del Comité cientific en diverses
revistes.

Dia Mundial de la Fm i la Sfc

La Fundacié d’afectats de Fm i Sfc va
col-laborar en la celebracié unitaria del Dia
Mundial de la Fm i la Sfc amb |'elaboracid
del III Manifest de la Fm i la Sfc,
consensuat per més de vuitanta
associacions de tot I'Estat i editat en catal3,
castella, gallec i basc.

També va iniciar la campanya Pedaleja
per la Fm i la Sfc dirigit a centres
esportius, de salut, clubs ciclistes i
ciutadania en general.

I va editar el Butlleti n 3, amb la
publicacié del III Manifest i el llistat de
totes les associacions per CCAA.

FUNDACIAON
AFECTADDS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

Altarriba en la diada celebrada el dissabte a
Valls i amb la participacié en la Fira de les
entitats celebrada a Barcelona.

Quant a Catalunya, va participar en la
celebraci6 que les associacions varen
realitzar a la Placa de la Catedral de
Barcelona.

El periodista Josep Cuni va fer la lectura
publica del Manifest que va ser lliurat a
mitjans de comunicacio diversos.
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IITI Manifest de la Fm i la Sfc

La Humanitat es troba tal com és en el dol i
en la festa. Els afectats de fibromialgia i de
sindrome de fatiga cronica sabem el que és
compartir el mateix dolor, pero aixo no ens
priva de saber també el que és una festa.
La festa de no saber-nos sols i de repassar
conjuntament com la nostra malaltia s’ha
anat convertint en una causa. I com la
nostra causa ha penetrat, aixo si, més
lentament del que voldriem, en les
consciéncies endormiscades de I’Estat del
Benestar.

Avui, en aquest Tercer Manifest del Dia
Mundial de la fibromialgia i la sindrome de
fatiga cronica, no volem creure que el got
és mig buit si no que esta mig ple. Fins ara
I’Estat del Benestar ignorava el nostre
malestar. Pero ha estat la feina de les
associacions la que, arreu d’Espanya, ha
anat conscienciant als poders publics i a
l'opinié publica, perqué entenguin que no hi
ha malalties inexistents. Alla on hi ha un
malalt hi ha una malaltia. Les malalties no
s’han d‘anar a trobar en els llibres per
considerar que son certes. Aixo passava en
anys anteriors. Arribava qualsevol afectat o
afectada de fibromialgia i de sindrome de
fatiga cronica i eren molts els metges que
menystenien  aquell dolor i aquella
simptomatologia. Tot plegat confirmant la
idea absurda de que allo que ignorem no
existeix.

Avui, en aquest tercer manifest, és de
justicia destacar una vegada més que hi ha
hagut importants canvis de percepcid, tant
en el col-lectiu médic com en els
organismes publics. Els afectats de
fibromialgia i de sindrome de fatiga cronica
han passat gairebé d’haver de demanar
excuses per sentir el dolor a trobar-se amb
complices i amb ser escoltats. Aixo no cura,
és veritat. Pero ajuda a véncer un dolor
suplementari de la malaltia, que no era
altra, fins ara, que el dolor de la soledat.

Destaguem avengos importants respecte a
anys anteriors:

En primer lloc, la societat ha entés que la
fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica
existeixen | han brostat professionals que

FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

se’n han ocupat. Jornades i congressos han
significat un canvi important en el
tractament cientific d‘aquestes malalties.
Allo que fa uns anys s’havia de dir en veu
baixa avui esta imprés a les banderoles i als
frontispicis de les sales de congressos on

s’han aplegat  metges, afectats i
administracions.
En segon lloc algunes comunitats

autonomes han desplegat plans d’abordatge
de la malaltia i han elaborat protocols de
diagnostic i de tractament. En el nostre
manifest de l'any passat insistiem en la
necessitat de que el Sistema Public de Salut
contemplés aquestes doléncies amb uns
protocols d’actuacié que anessin més enlla
de les conviccions arbitraries  dels
responsables sanitaris. Es evident que aixo,
en tan sols un any, ha variat notablement.
Pero el mal burocratic continda. I és un mal
qgue reposa sobre el nostre mal quotidia.

En tercer lloc s’han incrementat les
investigacions. S’han estimulat mitjancant
premis, convenis i col.laboracions entre la
comunitat cientifica. S’ha involucrat als
mitjans de comunicacio, que ja parlen
d’aquestes malalties amb una preocupacio i
una normalitat que les rescata de l'ambit
misterids i esceptic en el que es trobaven.
El moviment associatiu és avui més fort i
esta més present en la societat. Fins i tot
algunes senténcies ja han considerat la
fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica
com una vessant més de les invalideses
amb drets socials.

Avancar, pero, no vol dir arribar a la fita.
Estem parlant d’'unes malalties que tenen
un abast mundial, pero encara ens quedem
aturats algunes vegades en la miopia
voluntaria d’unes institucions que encara no
s’han adonat de la importancia del
problema.

Aquest tercer manifest vol constatar les
diferéncies entre territoris a [I’hora
d’abordar el tractament de la malaltia.

Des d’aqui volem denunciar les diferents

valoracions amb que la fibromialgia i la
sindrome fatiga cronica sén enteses, ja
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sigui per les conselleries de Benestar Social
o les de Sanitat.

També, amb perplexitat, hem d’admetre la
manca de relacié entre els organismes de
valoracié médica i el metge responsable del
tractament i control del pacient. I diem amb
perplexitat ja que s’estan donant casos de
hospitals que no entenen la problematica
de la fibromialgia i de la sindrome de fatiga
cronica, aixi com amb casos de rebel-lia
infantil d’uns facultatius que no [li donen
importancia. L‘arbitrarietat abans
denunciada és potser un dels entrebancs
més evidents en la normalitzacié dels
tractaments d‘aquestes malalties.

I el mateix podem dir de la posicid erratica
de I” Administracié Central:

No hi ha protocols unificats per a tot I’Estat.
Ningu entendria que el cancer, I'hepatits B
o la sida fossin tractats de manera diferent
en funcio de si el pacient és gallec, andalus
o aragonés. I en canvi, la fibromialgia i la
sindrome de fatiga cronica naveguen en un
mar de dubtes que van des d’esforcos
significatius en algunes comunitats fins a la
decepcionant caricia del metge a l’espatlla
del pacient mentre li diu “no pateixi, aixo
son els nervis”.

La mateixa arbitrarietat es manifesta
igualment en la concessid d’invalideses, on
els criteris formen part de justificacions a
vegades contradictories i allo que és bo per
un és dolent per laltra. L’Estat podria
unificar criteris. Pero la voluntat politica no
hi és. O en tot cas es manifesta simplement
en un suport verbal o en aquella antiga
actitud de la comprensio com a coartada

FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

per no donar recursos ni impulsar decisions
ni tampoc investigacions.

Ens trobem, doncs, en un segon estadi. El
primer va consistir en fer-nos veure, en
aconseguir  un reconeixement  social
d‘aquestes malalties i en abandonar Ila
foscor en la que anavem patint. Avui som
visibles, som més, més fortes i més forts.
Hem aconseguit la complicitat d’alguns
metges i la decisio d‘algunes
administracions.

Ara, en aquest segon estadi, hem de forcar
ja l'accié  politica integral de les
administracions globals. No és per
casualitat que el dia davui sigui el dia
mundial de la Fibromialgia i de la Sindrome
de Fatiga Cronica. Hem dit mundial perque
hem sortit del mdén del dolor silencids i
solitari i ara ens toca convencer a aquells
qgue poden fer alguna cosa de que no n’hi
ha prou amb la bona voluntat d'un metge i
d’un conseller. La salut no és negociable. La
salut no és unicament escoltar. La salut
d’un pais depén precisament de la decisié
ferma de fer front a la malaltia. I aixo no
depen de cap miracle sobrenatural. A
vegades és una simple qliestié de dialeg, de
voler comprendre allo que ignorem, de
deixar-nos ser en societat i de posar la
signatura oficial alla on fins ara hi ha més
bones i grans paraules que no pas petits
fets puntuals deguts, sobre tot, a la
solidaritat de les persones sensibles.

En aquest tercer manifest només hi ha un
missatge per a les administracions: que
siguin capaces de traduir la sensibilitat de
la gent en acci¢ politica.
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4. PROGRAMES

II Jornadas Codo con codo
Curs quadres directius
associacions (Febrer-Madrid)

Celebrades a Madrid el febrer de 2006,
inaugurades per la Viceconsejera de Calidad
Asistencial, Salud Publica y Consumo, sra
Belen Prado i la Directora General de
Servicios Sociales, Sra M Carmen Pérez,
ambdues de la Comunidad de Madrid i
I'assisténcia del Director General Adjunto de
Fundacién ONCE, Sr. Miquel Sagarra; i
clausurades per la Directora General de la
Mujer també de la Comunidad de Madrid,
sra Patricia Flores

TARDE
Programa .

Jueves 9 de febrero de 2006

MARANA

FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

Programa de Formacié de professionals
sanitaris i socials, enquadrat en dues
convocatories a celebrar a Madrid
(inaugurades pel Director General adjunt de
Fundacién ONCE, sr Miquel Sagarra) i a
Barcelona (clausurades per la Diputada de
Serveis Socials de la Diputacié de Barcelona

Programa de resum de les matéries
tractades en els cursos de formacido de
professionals voluntaris col-laboradors de
les associacions.

»» Programa
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5. CONVENIS DE COL-LABORACIO

e Conveni amb la Universidad de
Salamanca, per a la creacié del Banc
de DNA.

e Conveni amb la Fundaciéon Salud,
Innovacion y Sociedad per a la
instauracié del II Premi Sfc.

e Convenis amb associacions de Fm i
Sfc per a col-laboracions.

6. WEB

Conveni amb Mutua Universal per a
la recaptacié de fons per a la creacio
i sosteniment del Banc DNA.

Conveni amb la Fundacién
Grinenthal per a la creacié del III
Premi de Fm

Presentacido dela nova web de la Fundacié
FF, que va guanyar l'accéssit del Premi de
Disseny ASPID

FUNDACIAON
AFECTADDS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

FFD :
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