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 1.1.- La FUNDACIÓN FF 

La Fundación de afectados/das de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica es una entidad sin 

ánimo de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Cataluña con el 

número 1799 y calificada como Fundación benéfica de tipo asistencial y cultural y de finalidades 

científicas. La Fundación FF –cómo se la conoce también a nivel de entidades, instituciones, 

sociedad civil- tiene su sede social en la Avda. Diagonal de Barcelona. 

Su objetivo fundamental es colaborar en la mejora de la calidad de vida de las personas 

afectadas por Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica. Entendiendo que la calidad de vida de 

los afectados depende, no sólo de obtener la mejor atención sanitaria posible, sino también de 

conseguir la armonización de la vida y las necesidades de los afectados en el medio en el cual se 

desarrollan sus actividades profesionales, sociales, familiares, culturales o de cualquiera otro 

ámbito. 

Desde la convicción que la mejora de la calidad de vida pasa por conseguir una mejor atención 

sanitaria y social, y que es fundamental la investigación sobre estas enfermedades para dar 

esperanzas de futuro a los afectados y afectadas, la Fundación FF actúa en todos los ámbitos que 

cree necesarios, estableciendo diálogos con las diversas instituciones que tengan competencias 

en el tema, involucrando todos los agentes sociales y apoyando las iniciativas de las asociaciones 

que tengan la misma –o parecida- finalidad. 

En este sentido la Fundación FF dirige sus programas en dos líneas generales: Fundación FF y 

Ciencia y Fundación FF y Sociedad: 

Fundación FF y Ciencia, este programa fue creado para todas las acciones y actividades 

destinadas a incentivar la investigación y la formación. El Estudio EPIFFAC, los premios de 

investigación, el Fibrodolor, el Fibrosymposium, la Plataforma FM y DC y el Banco de ADN están 

englobados dentro de este programa. 

Por su parte, Fundación FF y Sociedad es el vehículo de la elaboración y realización de 

actividades con el enfermo y sus familias, las asociaciones y los profesionales con el objetivo de 

ofrecer información rigurosa sobre estas enfermedades y su impacto en el enfermo, en su familia, 

en su vida laboral y social.  

 

 

1.- PRESENTACIÓN 
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2.1.- BANCO DE ADN 

 

Desde el año 2006 la Fundación FF colabora con el Banco Nacional de ADN con el objetivo de 

promocionar el desarrollo de líneas de investigación en enfermedades que puedan mejorar el 

conocimiento de sus mecanismos fisiopatológicos. Desde el principio se apostó por potenciar el 

desarrollo de un Banco de ADN de pacientes afectados por estas enfermedades y de sus familiares 

de primer grado, con las máximas garantías en la identificación y definición de las características de 

los pacientes, familiares y controles de los que se obtendrían las muestras, rigurosidad en la 

obtención y almacenamiento del DNA genómico y seguridad en el cumplimiento de las normas éticas 

2.- FUNDACIÓN FF Y CIENCIA 
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y legales para llevar a cabo este proceso. Dos razones estadísticas justifican y reafirman la 

oportunidad y necesidad del Banco: hay evidencia de una predisposición genética a padecer los 

síntomas y que está ligado al género (el 95% de los pacientes son mujeres), y también existe 

evidencia clara de que hay agregación familiar, ya que el riesgo de padecerla al tener un familiar de 

primer grado afectado es 8 veces mayor.   

Sin embargo, aún no están identificados los genes claves para el desarrollo de la enfermedad. 

Además, el análisis genético debe ayudar también a descubrir nuevas moléculas, como dianas 

terapéuticas, que ataquen la fisiopatología de las enfermedades.  

El Banco de ADN continúa el proceso previsto, habiendo alcanzado la totalidad de las muestras de 

pacientes y familiares directos. Se ha realizado con éxito la recogida y registro de datos clínicos, 

cumplimentación y supervisión de las bases de datos, extracción y transporte del material biológico, 

extracción del DNA, RNA, separación celular y plasma, almacenamiento y conservación de todas las 

muestras biológicas.  

 

Durante el 2017 tanto la 

Fundación FF como el Banco 

Nacional de ADN han 

continuado con el proceso 

de difusión de la 

información respecto a la 

existencia de este banco, 

además de con la difusión 

de forma directa a 

científicos con la finalidad 

de proporcionar muestras 

de ADN para futuras 

investigaciones genéticas 

en estas enfermedades.  

La Fundación FF, está 

organizando el acto de 

donación de este banco al 

Banco Nacional de ADN 

ubicado en Salamanca. 
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2.2.- IV y V Fase del ESTUDIO EPIFFAC 

Durante estos meses, la Fundación FF y las REDES Internacionales 4D de la Xarxa Solidaria para 

la Igualdad, llevan a cabo la segunda parte del EPIFFAC IV: se está realizando todo el análisis de 

datos, elaboración de resultados y redactando el artículo. A finales de año ha comenzado la 

planificación de la V fase enfocada directamente en los enfermos. 
 

El objetivo de la fase IV de este proyecto es el de evaluar el impacto y las respuestas que genera 

en los médicos de Atención Primaria la atención a la FM, en una muestra representativa en el 

marco del Sistema de Salud Pública en España. 
 

El fin último de esta fase del estudio es el de conocer cómo afecta a los Médicos de familia la 

atención a esta enfermedad, en sus iniciativas y comportamientos. Identificar las variables que 

puedan ser mejorables, impulsando estrategias útiles que ayuden a la atención de la FM, 

especialmente relacionadas con la motivación y bienestar de los profesionales, formación y 

actitudes en la práctica clínica y la comunicación médico-paciente.  
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CONCLUSIONES PRELIMINARES 

 

ESTUDIO FASE I 

 De los 278 profesionales contactados a través de la SEMERGEN y que participaron en la 

encuesta, se observó que el 25% está “quemado” por el tratamiento de la fibromialgia. 

 Al comparar este último grupo con el grupo que se consideró “no quemado”, se hallaron 

diferencias significativas, siendo los quemados más jóvenes y con menos tiempo de 

dedicación.  

 Además el grupo “quemado” tuvo, en general, una mala impresión de los pacientes de FM y 

tuvo la percepción de que suponen una mayor carga de trabajo, especialmente en situación 

de baja laboral. 

 Menos del 10% del grupo “quemado” tuvo ayuda de enfermería para monitorización y 

tratamiento en FM. 

 El grupo de profesionales “no quemados” tuvo mejor conocimiento sobre la FM, además del 

uso y aplicación de guías. 

 En la práctica clínica los profesionales “quemados” basaban su actuación en la experiencia y 

habitualmente en el uso de AINES. 

 Por último, se identificó que los “no quemados” no creen que la baja laboral en FM comparte 

una sobrecarga para ellos, cuentan con apoyo de enfermería y su impresión de los pacientes 

es mejor. 

 

ESTUDIO FASE II 

Presentamos en este informe un análisis descriptivo en bruto de los datos extraídos de la 

encuesta realizada a médicos de AP en CS del territorio nacional. Hasta no realizar un proceso 

depurativo de la base de datos, así como un análisis pormenorizado, al igual que se realizó en la 

Fase I del estudio, preferimos no adelantar conclusiones que podrían estar sesgadas por la 

naturaleza no depurada de los datos. 
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2.4.- III EDICIÓN FIBRODOLOR  

 

  

La Fundación FF en colaboración con las Redes Internacionales 4D (Dona, Dolor, Discapacitat, 

Discriminació) de la Xarxa Solidaria por la Igualdad, y de la Sociedad Española de Fm y Sfc 

“Sefidac”, durante el 2017 ha continuado con la preparación de la tercera edición del Fibrodolor 

online. Esta plataforma se constituye con la finalidad de difundir los resultados de la investigación 

científica y el desarrollo tecnológico alcanzados en el estudio del dolor crónico y la fibromialgia 

durante los últimos años. 

 

Parte del contenido de esta plataforma se desarrolló durante el simposio internacional, denominado 

Fibrosymposium 2015, VI International Symposium for the Study of Chronic Pain and 

Fibromyalgia, celebrado en Granada.  Se realizó en colaboración con el instituto de Neurociencias 

de la Universidad de Granada y el Institut Universitari de les Ciencies de la Salut (IUNICS) de la 

Universitat de les Illes Balears.   

 

Como resultado, el programa 

científico ofertado en el 

Fibrodolor online estará 

compuesto por ponencias de 

investigadores de Europa, 

Israel, y Latino-América, con 

acreditada relevancia científica 

en el ámbito del Dolor Crónico 

y la Fibromialgia. Dicho 

programa va dirigido tanto a 

profesionales de la salud e 

investigadores, como también a 

pacientes, asociaciones y 

público interesado. 
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El Fibrodolor pretende, además de difundir las últimas investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor 

Crónico y Fatiga crónica, incrementar la masa crítica mediante la potenciación y transferencia de 

conocimiento sobre estas enfermedades e impulsar e integrar actuaciones científicas de carácter 

nacional e internacional relacionadas con una problemática social y sanitaria. 

  

La III Edición del Fibrodolor online se presenta en formato online, mediante acceso por nombre de 

usuario y contraseña. En su versión Online y por su estructura circular, Fibrodolor permite 

matricularse y realizra el curso según disponibilidad, pudiendo acceder en todo momento a las 

videoconferencias ya impartidas, al foro generado por cada una de ellas, así como incorporarse a las 

siguientes e interactuar con ponentes y directores. 

 

 

Está organizado en torno a 14 ponencias que se irán abriendo en la videoteca cada 15 días, además 

de una inauguración institucional y las conclusiones, además de contar con dos campus virtuales: 

general y profesional, con dos áreas privadas completamente diferenciadas. Cada campus tiene su 

foro de participación constituyéndose como una plataforma de participación donde los usuarios 

pueden interactuar con el conferenciante, los directores del Fibrodolor y el resto de usuarios. 
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El curso cuenta ya con el Aval Institucional de SEMERGEN (Sociedad Española de Médicos de 

Atención Primaria) y de la SED (Sociedad Española del Dolor) y fue Declarada de Interés Científico 

por la SER (Sociedad Española de Reumatología. Así mismo el Fibrodolor online está acreditado por 

el consejo Catalán de la Continuada de las profesiones sanitarias con 2,6 créditos con el título 

“Fibrodolor Online III: actualización en Fibromialgia y Dolor Crónico” y con el nº: 09/020508-MD) 

 

 

 

 

Durante los primeros meses del año 2017 se ha continuado con la actualización del diseño de la 

plataforma y se ha subido contenido relativo al curso fibrodolor. Así mismo se han realizado acciones 

de comunicación y difusión del curso. El periodo de inscripciones comenzó el 1 de septiembre y el 

curso ha comenzado a principios del mes de diciembre.  
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3.1.- MANIFIESTO 
 

Como cada año la Fundación FF ha puesto voz a las reivindicaciones de las asociaciones con 

ocasión de las celebraciones del Día Mundial de la Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica el 12 

de mayo, difundiendo el manifiesto a nivel nacional. 
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3.2.- SUBASTA DE ARTE SOLIDARIO ONLINE 

 

Durante el año 2017 ha continuado abierta la 

Subasta Online de Arte Solidario a favor de la 

investigación de estas enfermedades. 

La Fundación FF previamente en el 2015 había 

realizado una Subasta presencial en el Auditorio 

de La Pedrera (Barcelona) coincidiendo con 

el Día Mundial de la Fibromialgia y el Síndrome 

de Fatiga Crónica, en donde alrededor de 60 

artistas de diversas disciplinas donaron de 

forma altruista sus obras para poder 

subastarlas y recaudar fondos para la 

investigación de la FM y SFC. 

Los cuadros no subastados presencialmente han 

continuado disponibles y se pueden realizar 

pujas “online” con el objetivo de promover la 

concienciación social de la problemática de la 

FM y SFC en la sociedad, obtener fondos para 

colaborar en la realización de proyectos de 

investigación en FM y SFC y poner de 

manifiesto la necesidad de investigar sobre 

estas enfermedades y la poca financiación 

pública que reciben. 

 

En el mes de mayo 2017 se ha vendido una de 

las obras más importantes y con mayor valor 

económico de esta colección de obras, la 

pintura denominada “Café” de Xavier Mariscal.
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Los proyectos seleccionados como destinatarios de los fondos recaudados son los siguientes: 

 

 FIBROMIALGIA: Inmortalización de las líneas celulares de 100 pacientes mediante la obtención de 

líneas celulares limfablastoides 

 SÍNDROME DE FATIGA CRÓNICA: Caracterización inmunológica del Síndrome de Fatiga 

Crónica/Encefalomielitis Miálgica (SFC/EM): Estudio multicéntrico de tres cohortes internacionales  

 

 

 

3.3.-   25 ANIVERSARIO RECONOCIMIENTO FM 

POR LA OMS 

 

La Fundación de Afectados de Fm y Sfc y la Xarxa Solidaria por la igualdad han declarado el año 2017 

como año de CONMEMORACIÓN del Reconocimiento de la Fibromialgia por parte de la Organización 

Mundial de la Salud en el 1992 hace 25 años.  

Se realizaron acciones de comunicación y difusión, tanto de forma directa como a través de webs y redes 

sociales, se recibieron diversas adhesiones, y se entregaron diplomas acreditativos a entidades e 

instituciones “Proactivas por la FM y el Dolor Crónico”.  
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3.4.- JORNADAS CODO CON CODO 

 

 

Los días 17 y 18 de noviembre del 2017 se celebraron en el Hotel Ilunion de Madrid las IX Jornadas 

Codo con Codo. Las Jornadas tuvieron como asistentes a representantes de los cuadros directivos de 

entidades de pacientes de FM y SFC, profesionales colaboradores de estas asociaciones y profesionales 

interesados en FM y SCF.  

 

Las Jornadas fueron 

inauguradas por Emília 

Altarriba Alberch 

(Presidenta de la Fundación 

FF), Concepción Pérez 

Hernández (vocal y 

portavoz de la Junta Directiva de la SED y jefe de servicio de la Unidad de Dolor del Hospital de La Princesa 

de Madrid), Antonio Collado Cruz (Presidente de SEFIFAC) y Luis Sánchez Galán (Subdirector general de 

coordinación de Unidades Médicas del INSS). 

  

El objetivo general de las Jornadas Codo con Codo es proporcionar información de calidad relacionada con 

la Fibromialgia y el Síndrome de Fatiga Crónica en todos sus ámbitos (clínica, fisiopatología, tratamiento, 

calidad de vida, impacto y soporte social, laboral, etc…) que ayude a un mejor control de las enfermedades 

y a una mejora de la calidad de vida de los enfermos. 
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En cuanto a sus objetivos específicos se dividen en tres: los científicos, los formativos y los sociales. 

 

 Científicos: actualización de los avances científicos y de práctica clínica en FM y SFC, líneas 

científicas actuales de investigación nacional e internacional, información sobre el actual sistema de 

baremación de minusvalías e invalideces en relación con el dolor y la fatiga, y el conocimiento y 

difusión de las Programas científicos de la Fundación FF. 

 Formativos: actualización en todos los temas de interés para las entidades. 

 Sociales: marcar objetivos, realizar propuestas, potenciar las Federaciones y la difusión de la labor 

que han realizado, identificar fortalezas y debilidades y, formular un proyecto unitario 

 

Este año el tema que inauguró las 

jornadas fue: FM y SFC, dos 

enfermedades controvertidas en el 

sistema sanitario. Con las ponencias de 

Susana Álvarez Gomez (Unidad Médica 

del INSS, Dirección Provincial de 

Madrid), Antonio Collado Cruz 

(Coordinador grupo Fibromialgia SED) y 

Francesc José Maria (abogado y 

Presidente de Honor de la Sociedad 

Catalana de Mediación en Salud).  

El objetivo de esta sesión fue el de llegar 

a un mejor conocimiento del sistema 

actual de los EVI (Equipos de Valoración 

de Incapacidades) en relación a la valoración de la Incapacidad tanto temporal como permanente, respecto 

a la Fibromialgia y al Síndrome de fatiga crónica, poniendo en debate la problemática que los criterios 

actuales del sistema de baremación del dolor y la fatiga crónicos puedan generar entre administración y 

enfermo. Esta sesión acabó con un turno de preguntas y un debate para plantear posibles alternativas o 

pasos previos, como podría ser la mediación, a la resolución de los conflictos por la vía judicial. 

 

En las diferentes mesas que se realizaron a lo largo de la sesión científica se actualizó la información sobre 

avances científicos en investigación y práctica clínica en FM y SFC y hallazgos más relevantes y de mayores 

consecuencias publicados hasta el 

momento; poniendo en valor las 

aportaciones de la Fundación de 

Afectados de Fibromialgia y Síndrome de 

Fatiga Crónica tanto en el campo de la 

investigación científica y/o social como 

en el de la formación de profesionales y 

entidades. Para pasar a un debate 

general sobre las problemáticas 

comunes con las que deben enfrentarse 

todas las enfermedades que cursan con 

dolor y/o fatiga crónicos. 

 



 
 

© Fundación FF                                                                                                   
17 

Las ponencias que se realizaron estaban a cargo de Emília Altarriba Alberch (Presidenta de la Fundación 

FF) y Antonio Collado Cruz (Coordinador del Comité Científico de la Fundación FF Y Presidente de 

SEFIFAC), Javier Rivera (Dr. Del Hospital Gregorio Marañón de Madrid, miembro del Comité Científico de la 

Fundación FF y tesorero de SEFIFAC), Inmaculada Failde Martinez (Directora del Observatorio del Dolor y 

catedrática de la Universidad de Cádiz), Jose Luis Baquero Úbeda (asesor científico de la Asociación 

Española de Trasplantados y Vicepresidente y Coordinador científico del Foro Español de Pacientes). 

 

Las IX Jornadas finalizaron con la sesión social, en la cual se dio voz al tejido de entidades de pacientes de 

FM y SFC que hay en España y, así profundizar en la visión de las Comunidades Autónomas. Esta edición 

cerró con un coloquio abierto entre los representantes de las entidades asistentes sobre cuáles deben ser 

las líneas a conseguir, cómo dar más operatividad y representatividad al movimiento asociativo y ayudar a 

mejorar la calidad de vida de las personas que la sufren. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

PROGRAMA 

 

APERTURA 

 

Mesa 1: FM Y SFC, dos enfermedades controvertidas en el sistema sanitario 

 Los actuales criterios objetivos de valoración de la incapacidad en FM y SFC en base a la historia 

del enfermo, situación clínica y pruebas diagnósticas reconocidas por los EVI. (Dra. Susana Alvarez 

Gomez) 

 ¿Tiene más valor lo que el paciente cuenta del dolor que lo que podamos objetivar? (Dr. Antonio 

Collado) 

 La Mediación, ¿una alternativa a la Vía Judicial? (Sr. Francesc José Maria) 
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SESIÓN CIENTÍFICA 

 

Mesa 2: Aportaciones en el campo científico de la Fundación FF (Sra. Emília Altarriba, Dr. Antonio 

Collado y Javier Rivera) 

 Estudios Epidemiológicos EPIFAC: orígenes, desarrollo, resultados y perspectivas de futuro. 

Resultados fase IV e inicio fase V.  

 El Banco de ADN de FM y SFC de la Fundación FF. Informe general y estudios genéticos realizados 

con muestras de nuestro banco. 

 Fibrodolor Online. Programa de formación para profesionales del ámbito sanitario y social (con 

acreditación oficial) abierto también a Asociaciones y Colaboradores. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mesa 3: Actualización, avances científicos y de práctica Clínica en FM y SFC 2017 (Dr. Javier 

Rivera) 

 

Mesa 4: Creando Sinergias con entidades que cursan con dolor y/o fatiga crónica 

 

 El impacto familiar, social y 

sanitario del Dolor Crónico. (Dra. 

Inmaculada Failde Martinez) 

 El dolor que nos une: problemática 

común del Dolor crónico con otras 

enfermedades. (Jose Luis Baquero 

úbeda) 
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Mesa 5: Presentación de la Sociedad Española de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica (Dr. 

Antonio Collado y Dr. Javier Rivera)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SESIÓN SOCIAL 
 

Mesa 6: Las entidades de pacientes de FM y SFC, una visión desde las Comunidades Autónomas: 

Presidentas Federaciones Autonómicas (Sra. Emília Altarriba) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Coloquio abierto entre las representantes de las entidades asistentes 

 

CLAUSURA 

Dr. Fernando Prados, director general de Coordinación de la Atención al 

Ciudadano y Humanización de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de 

Madrid, Sra. Emília Altarriba, Presidenta Fundación FF, y Sr. Ricardo Duran, 

miembro del Comité Social Fundación FF.  
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3.5.- APOYO A LAS ENTIDADES 

 

En el ámbito social, la Fundación FF ha seguido desarrollando su programa de formación y apoyo a las 

entidades con el fin de proporcionar información, formación y apoyo a las numerosas asociaciones 

de todo el Estado Español dedicadas a estas enfermedades y que tienen convenio de 

colaboración con la Fundación FF. 
 

Siguiendo con este programa, se da apoyo a las cerca de 130 asociaciones a nivel estatal 

con las que Fundación FF tiene convenio de colaboración mediante diferentes acciones: 

 Cursos de formación: presencial y online 

 Creación del Comité Social de la Fundación FF 

 Jornadas de información, colaboración, intercambio de experiencias… 

 Jornadas difusión EPIFFAC 

 Celebración unitaria del Día Mundial de la FM y Sfc 

 Elaboración y difusión del Manifiesto de la Fm y el Sfc 

 Intercambio vía nuevas tecnologías 

 Otros 
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 Reunión con el Protectorado de Fundaciones  

Reunión para tratar sobre la petición de extinción de la Fundación FF por considerar cumplido el 

programa presentado por la presidenta al crearse. 

Protectorado de Fundaciones consideró que los objetivos de la fundación eran demasiados genéricos 

para considerarlos plenamente conseguidos y que, no habiendo ninguna otra causa, la fundación debía 

seguir su tarea. Por ello se llegó al acuerdo de continuar con cambios en los objetivos, remodelación del 

patronato y colaboraciones institucionales con una entidad que trabaja en el campo del Dolor crónico en 

general (que incluye la FM por ser esta enfermedad paradigma del dolor crónico). 

 

 Reuniones con el Patronato y con Patronos  
 

La presidenta de la Fundación FF ha mantenido contactos y reuniones individualizadas con los miembros 

del Patronato de la Fundación para tratar sobre la situación actual y las incidencias en el proceso de 

liquidación de la Fundación FF, así como el cambio de orientación sugerido por el “Protectorado de 

Fundaciones”.  

El Patronato es el órgano rector de la fundación del que emanan las directrices, la orientación y los 

objetivos a cumplir.  

 

 Reuniones con el Comité Científico  
 

El Comité Científico de la Fundación FF tiene como finalidad la creación y dinamización de varias Áreas 

de Conocimiento Básico y Clínico, con carácter multidisciplinar y con la participación de los líderes de 

opinión más preparados en este campo en nuestro país y, también, de ámbito internacional. Se trata de 

áreas relacionadas con la Medicina, la Biología, la Física y la Psicología, que están representadas por 

especialistas en disciplinas tan diversas como la Genética, Biología Molecular, Medicina Interna, 

Reumatología, Neurología, Neurofisiología, Neuroimagen, Psicología, Psiquiatría y Física. 

Este Comité Científico tiene, entre sus objetivos más concretos: 

En este periodo se han mantenido diversas reuniones con miembros del Comité científico relacionadas 

con las actividades del programa Fundación FF y Ciencia (Banco ADN, Curso Fibrodolor online, estudio 

EPIFFAC fase IV y V…) 

 
 

 Reuniones con el Comité Jurídico 
 

El Comité Jurídico de la Fundación FF tiene como objetivos principales el estudio de las medidas 

jurídicas más apropiadas para la integración social de las personas que padecen estas enfermedades, 

  

 

 

4.- INSTITUCIONAL  
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así como su propuesta a cuántas instituciones tengan algún tipo de implicación para la su puesta en 

práctica, lo que incluye la propuesta de medidas legislativa. 

 
 

 Reuniones con el Comité Social  
 

El Comité Social de la Fundación de Afectados de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica está 

formado por representantes de asociaciones y federaciones de todo el país, así como por personas con 

una larga trayectoria en el sector asociativo, y cuyo objetivo es fijar estrategias en el ámbito social y 

colaborar con el establecimiento de criterios de actuación del Programa Fundación FF y Sociedad en 

representación de entidades de FM y SFC. 

 
 

 Reuniones con entidades de pacientes 
 

La presidenta de la Fundación FF, Emília Altarriba, durante estos meses, ha asistido a reuniones y ha 

continuado trabajando en colaboración con entidades de pacientes con el objetivo de crear sinergias y 

buscar estrategias con un objetivo común: conseguir mejorar la calidad de vida de las personas 

afectadas de dolor crónico. En este sentido, se ha asistido a las reuniones asamblearias del Foro 

Español de Pacientes, como entidad miembro de dicho Foro, con la Xarxa Solidaria por la Igualdad, con 

la Sociedad Catalana de Mediación en Salut, con la Fundación Catalana de Parálisis Cerebral, etc. 
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La Fundación FF sigue actualizando la web corporativa con varios contenidos científicos y sociales, así 

como realizando de portavoz para las actividades de las entidades y los actos propios de la Fundación 

FF. Paralelamente también sigue desarrollando las webs del Fibrodolor, Fibrosymposium y Plataforma 

FM-DC en colaboración con Redes Internacionales 4D de la Xarxa Solidaria por la Igualdad. 
 

Se ha mantenido la estrategia comunicativa de incrementar la presencia de la marca tanto en redes 

sociales como medios de comunicación para lograr un mayor posicionamiento y aumentar la visibilidad.  
 

Esta estrategia se desarrolla por un lado con el envío de notas de prensa, noticias en la página web y 

colaboración en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicación, entidades o blogs.  
 

Por otro lado, mantiene su actividad en las redes sociales como una forma más de comunicación con los 

usuarios y asociaciones con las que colabora la Fundación FF. 
 

 

Algunas estadísticas de web y redes sociales: 

 

 

 

Análisis web  

 

 

5.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACIÓN 
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Y las entidades de FM y SFC conveniadas con la Fundación  

 

Fundación de Afectados de fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica  

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

 

           facebook.com/fundacio.laff 

           twitter.com/FundacionFF 
             
 

@fundacion_ff 

http://www.laff.es/
mailto:secretaria@laff.es

