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1 Intradncecian

LA FUNDACION FF
ESTRUCTURA

La Fundacidn FF esta regida por un Patronato, érgano supremo de la entidad, tiene diversos
comités especializados y un consejo asesor de presidencia.

PATRONATO

El Patronato de la Fundacién de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica es su érgano rector, del cual emanan las directrices, la orientaciéon y los objetivos a
cumplir.

En el Patronato de la Fundacion FF hay personas de gran prestigio personal y profesional qua
aceptaron asumir un compromiso de colaboracién para conseguir la plena NORMALIZACION de
los enfermos de Fibromialgia o Sindrome de Fatiga Crénica en el Sistema Nacional Publico
Sanitario y Social, en la concienciaciéon de la sociedad civil y en el fomento de la investigacion
sobre estas enfermedades.

Patronos

Dr. Moisés Broggi Vallés (Presidente de Honor)

Médico cirujano ¢ Fue jefe del equipo quirdrgico de las Brigadas Internacionales, donde llevéd a
cabo el desarrollo de los hospitales de campana en el frente de Aragon ¢ Galardonado con la
Cruz de Sant Jordi ¢ Presidente de Honor de la Real Academia de Medicina de Catalufia ¢
Presidente del Instituto Borja ¢ Presidente del Instituto Médico y Farmacéutico

Emilia Altarriba Alberch (Presidenta)

Licenciada en Geografia e Historia por la Universidad de Barcelona ¢ Maestra de EGB por la UB
& Estudios avanzados en Historia Contemporanea ¢ Vicepresidenta COCEMFE Catalunya ¢
Presidenta Federacién Mestral-Cocemfe Tarragona ¢ Autora de diversos libros de arte ¢ Premio
Baldiri Reixac 1988-89 de la Fundacidé Jaume I ¢ Ex presidenta de la Fundacion Santes Creus.

Federico Mayor Zaragoza (Vicepresidente)

Doctor en Farmacia ¢ Catedratico de Bioquimica de la Universidad Auténoma de Madrid ¢
Presidente del Consejo Cientifico de la Fundacion Ramén Areces ¢ Fundador y Presidente de la
Fundacioén para la Cultura de la Paz¢ Director General de la UNESCO (1987-1999) ¢ Ministro de
Educacién y Ciencia (1981-1982)

Miquel Roca i Junyent (Secretario)

Abogado ¢ Professor de Derecho Constitucional ¢ Diputado de Barcelona y Presidente del
Grupo Parlamentari Catalan en el Congreso de Diputados (1977-1995) ¢ Ponente
Constitucional ¢ Comisionado en la redaccién del Estatut de Autonomia de Catalunya ¢
Concejal del Ayuntamiento de Barcelona (1995-1999)
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Cristina Manent Blasco (Vicesecretaria)

Abogada desde el afio 2001 de ROCA JUNYENT ¢ Licenciada en Derecho por ESADE
(Universidad Ramoén Llull) en el afno 2001 ¢ Especializada en derecho mercantil y societario y
contractual. Autora de los articulos "La Llei de Serveis de la Societat de la Informacid i de
Comerg Electronic: el nou marc juridic d'internet" (Revista Mén Juridic, any 2002) y
"L'anomenada permuta immobiliaria catalana: aproximacido a la Llei 23/2001, de 31 de
desembre, de cessio de finca o d'edificabilitat a canvi de construccid futura" (Revista Juridica de
Cataluna, any 2006).

Carles Tusquets Trias de Bes (Tesorero)

Doctor en Ciencias Econdmicas ¢ Fundador y Presidente Ejecutivo del Grupo FIBANC ¢
Consejero de Banca Mediolanum (Italia) ¢ Expresidente del Circulo de Economia ¢ Presidente
de Inverco Catalunya y Vicepresidente de Inverco ¢ Vicepresidente de Barcelona Centro
Financiero ¢ Presidente del Salén del Estudio y la Inversion (Feria de Barcelona) ¢ Presidente
de EFPA Espafa (European Financial Planner Association)

José Maria Ballesteros Lopez (Vocal)

Presidente de COCEMFE Catalunya (Confederacién Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos
de Espafia) ¢ Miembro del Comité Ejecutivo de CERMI (Comité Espanol de Representantes de
Minusvalidos) ¢ Miembro del Patronato de la Fundacién COCEMFE ¢ Miembro del Patronato de
Fundacién ONCE

Dr. Jordi Carbonell Abell6 (Vocal)

Doctor en Medicina y Cirugia ¢ Especialista en Reumatologia ¢ Jefe del Servicio de
Reumatologia del Hospital de la Esperanza ¢ Director Médico IMAS ¢ Presidente de la Sociedad
Catalana de Reumatologia ¢ Vicepresidente de la Comisién de Investigacion IMAS% Presidente
del Comité Cientifico de la Fundacién FF

Joan Garcia Lop (Vocal)
Licenciado en Medicina ¢ Especialista en Pediatria y Puericultura ¢ Pediatra del CAP Sant Pere
(Reus-Tarragona) ¢ Profesor de Practicas de Pediatria.

José Manuel Lara Bosch (Vocal)

Editor ¢ Consejero Delegado del Grupo Planeta ¢ Miembro de la Junta Directiva del Gremio de
Editores de Catalunya y de la Federacién de Gremios de Editores de Espafia ¢ Presidente del
Instituto de Empresa Familiar ¢ Miembro del Consejo de Administracion de la Feria de
Barcelona, Logistica y Mercapital ¢ Patron de la Fundacién Carolina y de la Fundacion Camilo
José Cela ¢ Expresidente del Circulo d Economia.

Manuela de Madre Ortega (Vocal)

Politica ¢ Vicepresidenta del PSC ¢ Presidenta del Grupo Parlamentario del PSC ¢ Diputada por
Catalunya en el Congreso de Diputados (1984-1987) ¢ Concejala de Servicios Sociales (1979-
1991) y Alcaldesa del Ayuntamiento de Santa Coloma de Gramenet (1991-2002) ¢ En junio de
2002, afectada de fibromialgia, abandond la alcaldia.

Luis del Olmo Marote (Vocal)

Periodista ¢ Director y presentador del programa radiofénico PROTAGONISTAS ¢ Presidente de
la cadena ONDA RAMBLA ¢ Presidente del Comité “Drogas NO” ¢ Expresidente de la Escuela
Superior de Radio (Fundacion Onda Cero)
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Dr. Miquel Vilardell Torrés (Vocal)

Doctor en Medicina y Cirugia ¢ Catedratico de Medicina de la Universidad Auténoma de
Barcelona ¢ Decano de la Facultad de Medicina (1997-2001) ¢ Presidente de la Sociedad
Catalana de Medicina

COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico de la Fundacion FF estd formado por los Presidentes y representantes de
las Sociedades Cientificas de las especialidades relacionadas con estas enfermedades, siendo
su composicién multidisciplinar

COMITE CIENTIFICO MEDICO

Dr. Jordi Carbonell Padrd (Presidente)

Dra Rosario Garcia de Vicufia. Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER). Presidenta

Dr. Pedro Conthe. Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI). Presidente

Dr. Manuel Alberto Camba.Sociedad Espafiola del Dolor (SED). Presidente

Dr. Luis Aguilera Garcia. Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria (semFYC) Presidente
Dr. Juan I. Capafons Bonet. Sociedad Espafiola de Psicologia Clinica (SEPCyS). Presidente

Dra. Inmaculada Garcia Montes. Sociedad Espafiola de Medicina Fisica y Rehabilitacién (SERMEF).
Presidenta

Dr. Jerénimo Saiz. Sociedad Espafiola de Psiquiatria (SEP). Presidente

Dr. Javier Bou Piquer. Federacion Espafiola de Asociaciones de Terapia Familiar (FEATF). Presidente

Dr. Eduardo Martinez Vila. Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Presidente

Dr. Jose Luis Bonal. Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y Atencion Primaria (SEPEAP).
Presidente

Dr. Julio Zarco Rodriguez. Sociedad Espafiola de Médicos de Atencidn Primaria (SEMERGEN).
Presidente

Dr. Xavier Torres Mata. Societat Catalana de Recerca i Terapia del Comportament. Representante.

MIEMBROS ASESORES:

Dr. Antonio Collado. Coordinador Banco ADN Fundacion FF para investigaciones en Fm y Sfc
Dr. Josep Blanch. Coordinador de Publicaciones
Sra. Milena Gobbo. Secretaria

Dra. Carme Valls

Dr Carlos de Barutell Dr. Javier Rivera Dr. José M@ Gémez Arglelles
Dr. José Alegre Martin Dr. Ramén Pujol Dra. M@ Angeles Pastor
Dr. Emili Gomez Dra. Merce Sola Dr. Javier Vidal

Dr. Cayetano Alegre

COMITE CIENTIFICO JURIDICO

Pilar Rivas
Amparo Garrigues
Cristina Manent Blasco
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CODO CON CODO: el programa anual de laFF

En enero del 2005, la Fundacion FF hizo las
Primeras Jornadas Estatales sobre
Fibromialgia y Sindrome de fatiga croénica
que reunian asociaciones, profesionales e
instituciones. El titulo de las jornadas fue el
de “Codo con Codo”, como referencia al
talante de la Fundacién FF de buscar y
propiciar el dialogo, interacciones,
colaboraciones, complicidades y la unién
para lograr la plena Normalizacién de estas
enfermedades en el Sistema Publico
Sanitario y Social.

Las Jornadas se repitieron en afios
siguientes con el mismo nombre, que
comenzé a englobar otras acciones vy
actividades y que fue logrado por

asociaciones, por enfermos, por
instituciones, por profesionales, por
patrocinadores, por medios de

comunicacion.

“Codo con Codo” se convirtié en uno de los
vehiculos para hacer mas visibles las
enfermedades y los programas de laFF en
todo el ambito estatal, un nombre que
servia para definir un espacio de
intercambio  de informacién, dialogo,
discusiéon y toma de decisiones comunes;
un espacio y un tiempo de formacion
continuada para los cuadros directivos de
las Juntas de Gobierno de las asociaciones
y para la profundizacién y actualizacion
para los profesionales voluntarios; un
marco, también para los programas de
fomento de la investigacidn, la realizacion
de estudios y la organizaciéon de jornadas.

Es por esto que la Fundaciéon FF ha decidido
mantener esta “marca” como simbolo de
objetivos, ilusiones, esfuerzos, acciones,
actividades... y como nombre comun de los
dos programas o ejes fundamentales:

FUNDACION FF Y CIENCIA

Programa dirigido a profesionales sanitarios
y sociales e investigadores, mediante:

@ La Jornada cientifica “ Dr. Moisés

Broggi”

@ Los Premios a la investigacion

@ La creacion del Banco de ADN para
investigacion en Fm y Sfc

@ La colaboracién en la organizacioén
de jornadas y congresos

@ EIl asesoramiento, colaboraciéon e
interlocucion en cuanto a las

politicas sanitarias y sociales.

FUNDACION FF Y SOCIEDAD

Dirigido a las mas de 100 asociaciones con

convenio de colaboracidon con la Fundacion

FF y otras entidades e instituciones

relacionadas con el movimiento social de

pacientes, mediante

@ Jornadas de formacion para cuadros
directivos de asociaciones

® Redaccion Manifiesto del Pacto social

@ Servicio de atencion a asociaciones y
a pacientes

@ Relaciones institucionales

@ Asistencia a actos de entidades

diversas



PAGINA WEB

LaFFonline: La remodelacion de la Web de
acuerdo a los programas, necesidades vy
peticiones de los usuarios, tanto
profesionales como del mundo del
asociacionismo.

RESUMEN

Esta memoria, si bien no pretende ser
exhaustiva, si que quiere hacer un recorrido
por los programas de la Fundaciéon FF del
afio 2008, tanto en lo que se refiere a os
contenidos, como en lo que hace referencia
a como se han desarrollado y la incidencia
que han tenido.

Es por este motivo que la informacion
generalista de los diversos programas va
acompafada de los boletines que se han
ido elaborando en base a los programas,
desarrollo, asistencia institucional,
resimenes de cada actividad y soporte
visual.

También se ha incluido un gréafico de
informacion econdmica basado en los
porcentajes del coste de los programas
respecto del presupuesto, incidiendo en lo
que corresponde a gastos de estructura,
con tal de paliar la importancia que la
Fundacion FF da a que ésta sea nomas un
vehiculo para poder llevar a cabo los
objetivos y la realizacién de los programas,
qgue son la razén de ser de la Fundacion.

Finalmente, hay un espacio de Evaluacion,
basada en las expectativas puestas en el
programa anual (inicial), su desarrollo
(continuada) vy su cumplimiento de
objetivos (final). Evaluacién que, también
nos sirve para hacer la valoracién de
nuestras actividades durante el afio 2008.

Emilia Altarriba

Presidenta Fundacion FF
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A. Fundacién FF y Ciencia 2008 Premios a la Investigacion

El afio 2008 se convocaron tres premios de fomento de la investigacion, dotados de seis mil
euros cada uno, encuadrados en los Congresos de

* |a Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)
* |a Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI)

= |a Sociedad Espafiola del Dolor (SED).

El programa que se llevé a cabo para estos premios fue:

“»La convocatoria con las bases y la publicidad en las Web de las sociedades
cientificas correspondientes, en la de |aFF, y a través de las asociaciones a los
profesionales de su ambito territorial.

“»La comunicacién del dictamen del Jurado en el Congreso anual de la Sociedad
cientifica correspondiente y la entrega de diploma al investigador principal dentro
del mismo Congreso.

< La organizacion de un acto académico de entrega del premio en el Centro sanitario
donde se realiz6 el trabajo ganador.

< La presentacion de los ejes del trabajo en la Jornada Cientifica de la Fundacion FF
(en marzo de 2008 se presentaron los premios del 2007).

<»La presentacion en las Jornadas Codo con Codo de las asociaciones (octubre 2008).

NOTA: Se adjunta Boletin Premios 2008
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El afio 2008 también se entrego el II premio de sindrome de fatiga cronica (Fundacion FF-

SEMI) correspondiente al afio 2007.

LA FUNDACION DE AFECTADOS Y
AFECTADAS DE FIBROMIALGIA Y
SINDROME DE FATIGA CRONICA
entreg6 el II Premio de SFC FUNDACION
FF Y CIENCIA 2007 en un acto académico
organizado a este efecto en el Campus de
Bellvitge de la Universitat de Barcelona,
otorgado al mejor trabajo presentado en el
XXVIII Congreso Nacional de Medicina
Interna. Este premio se instituy6 en el afio
2006 en colaboracion con la SEMI vy

patrocinado por a Fundacié Salut, Innovacié
i Societat.

El trabajo de investigacion premiado fue:
“DIFERENCIAS EN LA RESPUESTA
CARDIOVENTILATORIA A UN
ESFUERZO MAXIMO Y SUPRAMAXIMO
EN PACIENTES DIAGNOSTICADOS DE
SINDROME DE FATIGA CRONICA”, los
autores del mismo fueron: C. Javierre
Garcés, A. Suarez Segade, J. Alegre Martin,
A. Garcia Quintana, E. Garrido Martin, J.
Ventura Farré y R. Segura Cardona.

Recogieron el galarddn los miembros del
equipo investigador ganador del premio e
hicieron donacion de su importe a la
Fundacié Josep Finestres, para invertir en
mas investigacion sobre el Sindrome de
Fatiga Cronica.

El acto fue presidido por el Vicedecano de la
Facultat de Medicina del Campus de
Bellvitge, dr. Santiago Ambrosio; El Jefe del
Departamento de Ciencias Bioldgicas, dr.
Ramon Bartrons; el Presidente electo de la
Federacion Europea de Medicina Interna vy
expresidente de la SEMI, dr. Ramon Pujol;
el Jefe del Departamento y catedratico
emérito, dr. Ramon Segura y la Presidenta

de la Fundacién de afectados y afectadas de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica,
sra Emilia Altarriba. A este acto asistieron
como invitadas, siguiendo la politica de
participacién de la Fundaciéon FF, diversos
representantes de las Asociaciones de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica
de la Comunidad Auténoma de Catalunya.



B. Fundacién FF y Ciencia 2008
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El Banco de ADN para la Investigacion en Fm y Sfc

El Banco de ADN de la Fundacion FF para
investigacion en Fm vy Sfc, pensado
inicialmente para tener una dimension
mediana, el afio 2008 recibi6 un fuerte
impulso al ser elegido por la Fundacion
Genoma Espafia por sus caracteristicas y la
garantia de la calidad de las muestras, para
abastecer de muestras de ADN de pacientes
de Fm y Sfc y familiares a la investigacién
del dr. Xavier Estivill en el Centro de
Regulacion Gendémica de Barcelona.

Fruto del compromiso entre Fundacion
Genoma Espafia y el Banco Nacional de
Salamanca, el Banco de ADN de Fm y Sfc
de la Fundacién FF dispondra de 4.000
muestras de ADN “convirtiéndose, asi, en
una de las mayores bases de datos de
Europa sobre esta dolencias”.

Las unidades de Fm y Sfc colaboradoras
son:

Firma CRG

- Unitat de Fm. Hospital Clinic de Barcelona.

- Unitat de Sfc. Hospital Vall d’hebron de
Barcelona.

- Servicio de Reumatologia. Hospital
Universitario de Guadalajara.

- Unitat de Fm i Sfc. Hospital del Mar de
Barcelona.

- Instituto Provincial de Rehabilitacion de
Madrid.

Asimismo, las caracteristicas y el volumen e
este Banco colocan a Espafia en primera
linea en la investigacion sobre estas
enfermedades.

El Banco gand el premio a una de las

mejores ideas sanitarias del 2008 del
Diario Médico.

%

CR@'
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Lo Fundacidn de Afectados y Afiectodas de Fibvomiolgio y Sindrome de Fotiga Crmicay
ef Cemtre o Reguiacid Gendmico [CRG ], se complocen en invitarle of octo de ko firma del comvenio
de colaboraciin o of prouecto

E ooz eendid lugar & 75 de anevo de ZD06 o fas 17,00 howas &n o Cermre de Requinoid Gendmics
[Or Aiguroder; BF. Foif PAES - Borrelona)]
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FFC2

Emilia Altarriba, Miguel Beato, sr. Eduard Valenti, dr. Jordi Carbonell, sra. Manuela de Madre, sra. Mercé Mercadé, dr.

Xavier Estivill, dr. Broggi (sentado), dr. Antonio Collado (sentado).

El 25 de enero la Fundacion de Afectados
y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica y el Centro de Regulacion
Gendmica, firmaron un convenio, para
llevar a cabo el proyecto “Identificacion
de Factores Genéticos de
Susceptibilidad para la Fibromialgia y
el Sindrome de Fatiga Cronica”.

Proyecto que se realizara en el Centro de
Regulacién Gendmica bajo la direccion
del Dr. Xavier Estivil, con muestras
suministradas por el Banco de ADN de
pacientes con Fm y/o Sfc de la Fundacién
FF.

11
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Entrega del Premio a una de la Mejores Ideas del 2008 en
el ambito sanitario para el Banco de ADN de la Fundacion
FF

La Fundacion de Afectados vy La Fundacién FF recibi6 el premio
Afectadas de Fibromialgia y Sindrome conjuntamente con
de Fatiga Cronica ha recibido uno de los

premios a las mejores ideas 2008 en el 1 Banco Nacional de ADN de Salamanca
ambito sanitario para el Banco de ADN de 3 Fundacién Genoma Espafia
la Fundacién FF para investigacion en FM y a2 Hospital Clinic Barcelona
SFC. i Hospital Vall d'Hebrén Barcelona
1 Hospital del Mar Barcelona
El premio se entregd por la Consellera de s Hospital Rehabilitacion Madrid
Salut de la Generalitat de Catalunya, Sra. 4 Hospital de Guadalajara
Marina Geli; el presidente del Colegio de
Médicos de Barcelona; el Vicepresidente Recogieron el premio:
de la Organizacién Médica Colegial y el
Presidente de Diario Médico. La Presidenta de la Fundacién FF, Sra.
Emilia Altarriba
Estos premios, gue otorgé DIARIO el Director General de Genoma
MEDICO, (25/10/2008) en el Teatre Espafia, sr José Luis Jorcano
Nacional de Catalunya, tienen &mbito el Dr. Antonio Collado
estatal. el Dr. José Alegre

2008
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C. Fundacién FF y Ciencia 2008

FFD

Jornada Cientifica para Profesionales Sanitarios y
Sociales: “Fibromialgia: una enfermedad mas visible"

Celebrada en Barcelona el dia 7 de Mazo
del 2008.

La Fundacion FF, en colaboracién con la
Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)
y la Sociedad Espafnola del Dolor (SED),
impulsé la celebracién de una jornada de
alto nivel cientifico titulada:
Fibromialgia: “Una enfermedad mas
visible”.

unoacitn F F m
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NOTA: Se adjunta Boletin Jornada 2008

La Jornada fue realizada en el Auditorio de
ONCE en Barcelona (cedida por ONCE
Catalunya a la Fundacién FF), contd con la
intervencion de ponentes y equipos del
mas alto nivel cientifico nacional e
internacional dedicados a la medida del
dolor y su procesamiento, y contd con la
asistencia de 200 profesionales
especialistas de Reumatologia, Anestesia y
Tratamiento del Dolor, Neurologia vy
Medicina Familiar y Comunitaria.
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D. Fundacion FF y Ciencia 2008

FFC2

Reunion Plenaria del Comité Cientifico Médico
Madrid, 18 de noviembre de 2008

Madrid, 18 de noviembre de 2008
Congreso de los Diputados, Sala Solé Tura.

La reunidon plenaria del Comité cientifico
médico de la Fundacién FF se realizd en
Madrid, con la asistencia de la mayoria de
las Sociedades Cientificas que estan
representadas.

Fue inaugurada por el Presidente de la
Comisién de Sanidad del Congreso, Dr
Gaspar Llamazares, y contd con la
mayoria de los representantes de los
grupos parlamentarios en dicha comisién.
La clausura corrié a cargo de la Diputada,
sra. Esperanca Esteve, Portavoz de la

Comision de Trabajo y Asuntos Sociales.

En la reunién se informd del estado y el
desarrollo de los programas y actividades
de caracter profesional y cientifico y se
aprobaron los nuevos proyectos
presentado por el Presidente del Comité
Cientifico Médico, dr Jordi Carbonell.

Los miembros de la Comisiéon de Sanidad
se mostraron muy interesados por el
contenido de la reunién y por la labor del
Comité Cientifico.

14



E. Fundacién FF y Ciencia 2008

FFC2

Colaboraciones en jornadas cientificas

Jornada deteccion y prevencion de las enfermedades raras

Colaboracién y asistencia a las Jornadas
en el Dia Europeo de las enfermedades
raras: “Prevencion y diagndstico precoz de
las enfermedades raras y emergentes, en
Primaria y

Atencion

Rmmm. Bl wams w FEFD
FRRALAEL BiTaTING

Se colaboro con la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER) y el Comité
Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), en |la
organizacién de una Jornada dirigida

Urgencias”

[ Np— o\ ¢

encion y Diagnéstico Precoz de asExemet
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Barcelona, febrero de 2008
Jornadas Sanitarias

para la Prevencion y el

Diagndstico Precoz
de los Enfermedodes Roras y Emengenfes.
en Afencidn Primana
i oot O i e cranBTog por b aem Py s

Sl die oo o b Desgocion Teatodol
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Sl 50 1

S FF'::@

a profesionales de Atencién Primaria, a
cuadros directivos de asociaciones, a
enfermos afectados y a sus familiares,
administraciones publicas con
competencias en salud, estudiantes de
Medicina, etc.....
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FFD

VI Jornada de avances en el Sindrome de Fatiga Cronica

La Fundacién FF colabora en la jornada,
organizada por las Unidades de Sindrome
de Fatiga Cronica de I'Hospital Universitari
Vall d'Hebron y el Centre médic Delfos, el
Departamento de Medicina de |la
Universitat Autobnoma de Barcelona, y el
Institut Fundacié d'Investigacié i Docéncia
del Hospital Vall d’'Hebron.
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Dirigido a profesionales sanitarios vy
sociales, pacientes y asociaciones de
Sindrome de Fatiga Cronica.
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FFD

Jornada sobre la funcion de la profesion farmacéutica en la

atencion al paciente cronico
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MECELidAdEE B8 PACIEATE SPAMMES
en stenclén famacéutica

A 7 e i e sk [ v (R sk e s e SO
Lol W OO RGN AFRCNE N |SODCEr B L FIOMODGn OF @ AR
FETaaL

Citgaives del Lrowrme:

- il p prORCE S OO e e e LT wrendin
Gwdm w pardo de vali B o8 DeCeie Lascon
bl Fur el e e Wl U Taella ol p L
A B P
[l R — e ——
Lormsduia s 4w srlermoy ooRDE

gt b i LA
WA P o s
P B o e

D NI Pl 8 i e, ] Al
WG 0N JCodl deier e ol papel il essaindey ooegslaw o U s
iR S
- g g Cisssurenn (F areockunc Soremong S Secaee|
- ek Pomis Asccacen o8 Crisecn om Feide - ADER Barosonay
11 0
PO -
3N Grpos o SRDUROR e dedind 0 OF IR 6N 00 JRURGN 38 a0
o eswrin apehararin po wreetes i e
Pl ¢ O R R N R
X L] e o
Ll [T

2

Necesidades del paciente
cronico en atencion

farmaceutica

Anila de P i dle la A is Farenacdutics
dbe ba Universidacl de Jos Pacientes

Forum Internacional Produccion, Distribucion y Evaluacion
de informacion para el paciente: Experiencias y ensefianzas

La Fundaciéon FF ha colaborado en el

Forum promovido y organizado por el Servicio de

Salud de Castilla-la Mancha (FISCAM) y la Fundacié Salut, Innovacié i Societat (Fundacio

SIS).
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F. Fundacion FF y Ciencia 2008

FFD

Jornada de Homenaje al dr Broggi

Acto de homenaje al Presidente de Honor
de la Fundacion FF, Dr. Moisés Broggi. Con
motivo de su centenario y enmarcado en
todos los homenajes que se le hicieron
durante todo el afio por parte de
Instituciones, Entidades cientificas vy
sociales, medios de comunicacién, tanto a
nivel nacional como internacional.

El acto concluyé con una comida en el

M LA AP

edificio emblematico de la Pedrera de
Barcelona, conté con la presencia de
representantes institucionales, del mundo
cultural y politico y de representantes de
las  asociaciones de pacientes de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica
que entregaron al dr. Broggi diversos
albumes de felicitaciones recibidas de todo
el Estado.

LI 3 FIRRLED 3

La Reval Acadimio de Medicing de Coahrmve decreta of afte del conrenario dol eminemee oirgianis
de Broggi
— -

s Hene waal e

i bwsna i maka,
vw imapuershile™

Elsiglo

“Cuanis s mw
aceren a ks muwrse
i v e da

b vrpr & Faburm
para ean defare 5"

NOTA: Se adjunta Boletin Homenaje Dr. Broggi
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FFD

R FindacianFF v Saciedad 2008

A. Programa CODO con CODO de
formacion de cuadros directivos de

asociaciones

B. Celebracion del Dia Mundial de la FM

y el SFC

C. Actos institucionales
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A. Fundacién FF y Sociedad 2008

FFD

Programa CODO con CODO de formacion de
cuadros directivos de asociaciones

Programa de informacidon sobre avances
en tratamientos vy en investigacion,
formacién y debate de las necesidades del
colectivo de afectados para cuadros
directivos de las asociaciones: con la
asistencia de dos personas de las Juntas
de Gobierno de cada asociacion y con una
duracion de dos dias por edicién.

Madrid, 14-15 Octubre 2008: 1V
Jornadas "Codo con Codo".

Las Jornadas fueron inauguradas por la
Sra. Josefa Torres, Directora de Formacion
y Ocupacion de la Fundacién ONCE, el Dr.
Jordi Carbonell, Patréon de la FER
(Fundacién Sociedad Espafiola de
Reumatologia) y Presidente Comité
Cientifico Fundacion FF; y la Sra. Emilia
Altarriba, Presidenta de la Fundacién FF y
clausuradas por el Il:-Imo. Sr. Pablo Rivero,
Director General de la Agencia de Calidad
del Sistema Nacional de Salud del
Ministerio de Sanidad, que intervino en el
debate de las asociaciones sobre calidad y
equidad del sistema de salud.

A las Jornadas asistieron ciento cincuenta
representantes de  asociaciones de
pacientes de todo el Estado. Previamente
a las jornadas, habian participado en la
realizacibn de una encuesta sobre
necesidades sentidas para enmarcar la
sesion del dia 15 por la mafiana.
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FFD

et (O

IV JORNADAS CODO CON CODO

Curso de formacién para cuadros directivos de
asociaciones

Direccion:
Dr Jordi Carbonell. Presidente Comité Cientifico Fundacion FF
Sra Emilia Altarriba. Presidenta Fundacion FF

Coordinacion cientifica: Dr Emili Gomez

MADRID, 14 y 15 de octubre de 2008
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FFD

MARTES, 14 DE OCTUBRE DE 2008
MANANA
10:30 Acreditaciones y entrega de material
11:00 Inauguracion y explicacion contenidos y objetivos
Sra. Josefa Torres, Directora de Formacion y Empleo de la Fundacion ONCE
Dr. Jordi Carbonell, Patrdn de la FER (Fundacion Sociedad Espafola de
Reumatologia) y Presidente Comité Cientifico Fundacion FF
Sra. Emilia Altarriba, Presidenta Fundacion FF
11:30-13:30 MESA BIDHI'ED-IEAEDHEFH! SFC. Moderador: Dr Jordi Carbonell

Fibromialgia. Avances en la evaluacion y el ratamiento.

Dr. Javier Rivera. Hospital Gregoro Maranon. Madrid. Unidad Fm Hospital Provincial de
Rehabilitacion Madnd

Sindrome de Fatiga Cronica.Avances en la evaluacion y el ratamiento.
Dr José Alegre. Unitat SFC Hespital Vall d'Hebron. Barcelona

Fm y Sfc: Diagnostico y tratamiento en Atencion Primaria.
Sra. Rosa Badia. Enfermera Hospital Vall d"Hebron Barcelona

Turmo de pregunias

14:00 COMIDA

TARDE

16:00-18:00 MESA CIENTIFICA: Aportaciones de la Investigacion estatal en FM y SFC
Moderador: Dr Emili Gomez
= [nvestigacion Clinica.
Dr. José M* Gomez Argiielles. Hospital de Taoledo, Hospital Sanitario Madrid
= [nvestigacion Genética
- Dr. Antonio Collado. Coordinador Banco ADN Fundacion FF para investigaciones
en Fm y SFC.
= [nvestigacion en Neuroimagen..
Dr Antonio Colladoe. Coordinador Jomada Cientifica: Fm: una enfermedad mas visible

= [nvestigacion Psicologica.
Sra. M* Angeles Pastor. Dva en Psicologia Universidad Miguel Hemandez de Elche
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FFD

Cursadas invitaciones a Federacion Andalucia / Catalunya / Castilla-Ledn / Galicia /
Pais Vasco / CONFEPAR / Coordinadora Macdional Fm y Sfc

Debata
12:00: Descanso
12:30-13:30 MESA SOCIAL Ill. Moderadores: Dr. Emili Gomez y Sra. Emilia Altarriba
Fomulacion propuestas
Redaccion Documento MARCO
Propuesta comision de coordinacion
14:00 Clausura Jornadas

limo. Sr. Pablo Rivero, Director General de la Agencia de Calidad del Sistema
Nacional de la Salud del Ministerio de Sanidad

Av. Diagonal 365, 4t 1a — 08037 Bﬂmdcm
Tekfor: 93467 2222 — 6555255132 e-mais
ores) ¢ il

NOTA: Se adjunta Boletin Codo con Codo 2008
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B. Fundacién FF y Sociedad 2008

FFC2

Celebracion del Dia Mundial de la FM y el SFC

Elaboracion del Manifiesto del Pacto
social, traduccién a las cuatro lenguas
oficiales del Estado y distribucidon a las
asociaciones convenidas con la Fundacién
FF, las Federaciones y otras entidades

C. Fundacién FF y Sociedad 2008
Actos institucionales

para su lectura y entrega a autoridades y
medios de comunicacién.

Nota: Manifiesto al final de la memoria

Asistencia institucional a actos, reuniones
y colaboracién en estudios para la
elaboracion de protocolos de actuacion
sanitaria y social: Ministerio Sanidad y
Consumo, Fundacié Biblioteca Josep

Laporte, Foro Espafiol de Pacientes,
Institut Catala de la Salut, Departament
de Salut, entidades de pacientes de
diferentes enfermedades...

Dinars a “"Casa Convalescencia”

Asistencia y participacion institucional de
la presidenta en los actos organizados por
la Fundacié Biblioteca Josep Laporte, el
Forum Catala de Pacients y el foro Espaniol
de Pacientes.
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Plan abordaje Fm y Sfc

Asistencia y participacion en la Comissio
de seguiment del desenvolupament del Pla
de la Conselleria de Salut de la Generalitat
de Catalunya.

Peticién de informacién y analisis por
parte del Comité Cientifico de la
documentacion editada y facilitada por la
Conselleria de salut.

D. Fundacion FF y Sociedad 2008
laFF online

o o] >>

Fomento de un grupo de trabajo de las
Unidades de experiencia de Fm y Sfc y el
ICAM para la elaboracién de un documento
consensuado para las evaluaciones
médicas. Colaboracidn con entidades
diversas del estado para los planes de
Salud de otras CC.AA.

La remodelacion de la Web de Ia
Fundacion FF ha estado motivada por la
necesidad de darle una mayor agilidad de
acceso a los diversos apartados

= informacién sobre |a propia
fundacién

= sobre las asociaciones, los datos
por territorio, los servicios que
ofrecen vy las actividades que

realizan

= |os programas cientificos y sociales
propios

= los programas, jornadas,

congresos, estudios... otros
= las entrevistas
= links a Web de interés

Y, también, para poder ofrecer la mayor
parte de los contenidos en cataldn y en
ingles.

La Web de |aFF esta reconocida como Web
acreditada por el Colegio de Médicos de
Barcelona y estd en fase de tramite para
el HonCode.

El espacio activo de la Web no estd
activado todavia porque se esta creando la
estructura necesaria para poderlo
gestionar correctamente.

Programa de Espacio “activo”, en la nueva

Web de la Fundacién FF, para las
asociaciones, como medio de informacion
sobre las actividades de las diferentes
asociaciones, con un grupo de distribucién
para todas las asociaciones.
www.fundacionff.org

www.laff.es
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4 Fvalnacidon

La evaluacion del proyecto se hizo en tres
fases:

e Inicial
e Continuada
e Final

La evaluacion inicial se realizd por
medio de un proceso de trabajo de campo
de evaluacién del logro de los objetivos de
los programas del afio anterior, de los
acuerdos del Comité Cientifico en cuanto
al programa cientifico y en la recogida de
las expectativas y necesidades
manifestadas por las asociaciones por el
programa social, con la finalidad de
adecuar los contenidos de las acciones a la
diversidad de las mismas y al grado de
satisfaccion mostrado sobre las acciones
de la Fundacion FF, en base, también, a
las caracteristicas diversas de las
asociaciones:

e Las que llevan afios realizando sus
actividades y que tienen una cierta
profesionalizacion

. Las que, sin tener esta
profesionalizacién, reciben soporte de
otras entidades de rango superior
e Las que trabajan desde el mas puro
voluntariado y en situacién precaria.

La evaluacién continuada ha sido
realizada a lo largo de todo el proceso
para:

e Seqguir y evaluar de forma continuada el
grado de consecucién de objetivos y de los
contenidos del programa.

e Captar el grado de interés, participacion
y satisfaccion de las asociaciones
representantes de los enfermos.

e Evaluar el grado de aportacién al
movimiento social relacionado conla FMy
SFC.

e Controlar y asegurar el cumplimiento del
compromiso con las entidades e
instituciones subvencionadoras del
proyecto, tanto en el aspecto de

cumplimiento de objetivos como en el de
gastos de recursos de cada uno de los
aspectos.

La evaluacién final ha sido realizada a
partir del grado de satisfaccién tanto de
las asociaciones como de los profesionales
que han participado, sea como ponentes o
asistentes a las diversas actividades de los
programas, la demanda de continuidad del
programa, por la participacién en las
convocatorias de los premios de
investigacién a  partir del primero
conseguido en 2005, que se consolidd y se
ampli6 en anos posteriores y que se
espera que vuelva a ampliarse en 2009 a
causa de la repercusién que han tenido los
otros.

También en la consolidacion del Comité
Cientifico, que se amplié en la Reunién
Plenaria Anual celebrada en Madrid y que
se re-estructuré6 en Comité Estatal,
formado por los presidentes de las
Sociedades que la integran y con la
creacién de un grupo de asesores.

Con una gran valoracidon por parte de la
comunidad cientifica en cuanto al Banco
de ADN para investigaciones en Fm y Sfcy
en la Jornada sobre Neuroimagen.

Con la valoracién de los proyectos
aprobados para ser realizados el 2009,
para los cuales ya se cuenta con
financiacion.

Y con la valoracion de Ila creciente
vinculacidon de nuevas asociaciones a laFF.

Los resultados han sido bastante
satisfactorios, la mayoria de los objetivos
se han logrado, los gastos de acuerdo con
las actividades realizadas y con los
participantes y los resultados obtenidos, si
bien no ha sido posible realizar todos los
proyectos por haberse prolongado la fase
de elaboracion.
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FUNDACION FF 2 =

2008 EL MANIFIESTO DEL
PACTO SOCIAL

En esta conmemoraciéon del Dia

Mundial de la Fibromialgia y del

Sindrome de Fatiga Crodnica
debemos dirigir nuestra mirada a
la situacién de estas
enfermedades en el pasado,

analizar los logros conseguidos y
las deficiencias del presente y
vislumbrar un futuro de plena
normalizacion de los enfermos y
sus familias en la sociedad y en
el Sistema Publico Sanitario vy
Social. Una normalizacidon que
hemos estado reivindicando en
los cuatro manifiestos anteriores,
reivindicamos ahora y espe-
ramos no tener que hacerlo en el

futuro.

A lo largo de muchos afios se
han llevado a cabo campafias de
sensibilizacion de la sociedad
sobre la  problematica del
colectivo  en los  ambitos

personal, familiar, profesional y

social. Pero esta mentalizacion
no es suficiente si no va
acompafiada de acciones

concretas vy eficaces que
requieren la implicacion de los
profesionales de la salud, el
compromiso de los politicos, la
eficacia de las administraciones
publicas y la complicidad de toda

la sociedad.

Todo ello partiendo de la premisa
de que toda persona merece el
respeto a su dignidad personal.
Respeto que ha de ser mayor
cuando se trata de alguien que
dolor es

sufre. El inevitable,

tarde o temprano llega a
nuestras vidas y cuando lo hace,
generalmente y
paraddjicamente, nos hermana.
Pero en el <caso de la
Fibromialgia y el Sindrome de
fatiga crénica no es asi, en
muchos casos no se recibe la
solidaridad, el respeto ni Ila

justicia requeridas.

Por ello, consideramos que ha
llegado el momento de proponer
un PACTO SOCIAL a partir de la
problematica general del
colectivo, del especifico en cada
Comunidad Auténoma y
encuadrado en el entorno social
en el que se sitlan los problemas

de las personas enfermas.

PARTIMOS DE UNA
CONVICCION: sélo la actuacion
solidaria y coordinada de los
responsables institucionales y de
la sociedad, mediante una

actitud activa de todos los

agentes implicados, puede

establecer las bases de un pacto

social de atencidon integral de la
Fibromialgia y del Sindrome de

fatiga croénica.

CREEMOS QUE ESTE PACTO
SOCIAL DEBE SUSCRIBIR, DE
UNA VEZ POR TODAS, QUE

A. La
enfermedad,

Fibromialgia es wuna
reconocida por
la Organizaciéon Mundial de la
1992 vy
clasificada por la Asociacion

Salud en el afio

Internacional para el Estudio
del Dolor en el afio 1994 con
el codigo X33.X8, que implica
un proceso cronico con una
elevada prevalencia,
estimada en la poblacién
general espafiola en un 2.4%,
(4,3% en mujeres y 0,8% en
hombres), y una calidad de
vida afectada especialmente
en las areas de la funcidn
fisica, la actividad intelectual,
el estado emocional y la

calidad del sueno

B. El Sindrome de Fatiga Crédnica

es una enfermedad,
reconocida y clasificada en el
CIE, G93.3

Internacional de

(Codificacién
Enferme-

dades), con una prevalencia
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estimada del 0,007% al 0.3
% de la poblacién, que
presenta una sintomatologia
amplia y diversa, compleja y
debilitante,

fundamentalmente, una in-

produciendo,

tensa fatiga fisica y mental
que -caracteristicamente- no
mejora con el reposo vy
empeora substancialmente
con la actividad de cualquier
tipo y que el diagndstico es
clinico y se establece por los

Criterios de Fukuda y Holmes

C. Las sintomatologias de ambas
enfermedades influyen -de
forma determinante- sobre el
propio enfermo y su
desarrollo personal, sobre el
mantenimiento de sus
relaciones familiares y

sociales y sobre su capacidad

para el trabajo.

AFIRMABAMOS EN EL
PASADO que la enfermedad no
tiene nacionalidad y que no se
deben establecer diferencias
territoriales ni sociales entre
ciudadanos o0 reconocimientos
entre  enfermedades. Recla-
mabamos una atencion sanitaria
no excluyente del Sistema
Publico de Salud para |los
enfermos de Fibromialgia vy
Sindrome de fatiga crénica, con
los instrumentos vy recursos
necesarios para facilitar el
ejercicio de las responsabilidades

profesionales sanitarias.

Evidencidbamos la necesidad de
potenciar la investigacion
cientifica y desarrollar programas
de prevencion. Y pediamos la
solidaridad y complicidad de la

sociedad.

HOY REIVINDICAMOS:

1. Un derecho universal; el

derecho a la salud.
El Estado del Bienestar
Espafiol reconoce el derecho
universal y gratuito a los
servicios sanitarios y el
derecho universal a los
servicios de proteccion social
La Constitucion Espafola
contempla el derecho a Ia
proteccion de la salud, que es
patrimonio de todos los
ciudadanos segun la Ley
General de Sanidad y la Ley
de Cohesion y Calidad del
Sistema Nacional de Salud.

2. Una atencion eficaz a la
problematica general de
las enfermedades y de los
enfermos y familiares
e A nivel institucional,

nuestro Sistema Publico
Sanitario 'y Social no
reconoce plenamente la
Fibromialgia y el
Sindrome de fatiga
cronica como  enfer-
medades, y tampoco ha
logrado la unificacién a
nivel Estatal de planes de
abordaje, protocolos,

criterios de diagndstico y

i

tratamiento, persistiendo
diferencias  importantes
entre comunidades auto-
nomas.

A nivel del entorno social,
detectamos problemas de
informacién, comprension
y respeto hacia las
problematicas de los
enfermos y sus familias.
A nivel profesional,
constatamos la falta de
formacién, la insuficiencia
de recursos y una
perspectiva mas objetiva
sobre estas enferme-
dades, su abordaje,
evolucion y  pérdidas
funcionales que produ-
cen.

A nivel de trabajo,
sabemos que dificulta el
mantenimiento del traba-
jo habitual y el acceso a
nuevos trabajos. El
Sistema y el entorno
social manifiestan reti-
cencias en crear férmulas
de reinsercion laboral,
con lo cual la
problematica empeora y
muchos enfermos son
excluidos del mercado de
trabajo.

A nivel de proteccion
social, y para los casos
cuya gravedad impide el
desarrollo de un trabajo,
hay muchas dificultades
para el reconocimiento de

incapacidades y presta-

29



ciones de invalidez, sea por
deficiencias del propio sistema,
por la dificultad del diagndstico,
por la falta y/o aceptacion de
pruebas objetivas, por la falta de
formacion de los evaluadores vy
la falta de informacion de jueces
y tribunales, agravado por la

insuficiente investigacién publica

y privada.
PROPONEMOS UN PACTO
SOCIAL para conseguir

solventar todas estas deficiencias
y problematicas. Un pacto social
determinado por wuna firme
voluntad politica, una clara y
contundente implicacion de las
Administraciones Publicas, la
corresponsabilidad de los
enfermos y las asociaciones vy,
una vez mas, la complicidad de
toda la sociedad.

1. Por parte de las
Administraciones Pablicas,
requiere la creacidon de un marco
de atencidn sanitaria y social que
garantice el derecho al acceso al
Sistema Publico, un tratamiento
sanitario coordinado y
protocolarizado para la actuacion

eficaz en el tratamiento de las

enfermedades, un servicio
profesional sanitario y social
interlocutor para el enfermo,

para evaluar y propiciar la
reinsercion laboral, la proteccidn
de los enfermos con alto grado
de severidad con prestaciones
por invalidez y programas de

promocién de la salud.

Esto no es posible sin unas
acciones concretas que ya son
urgentes:

e El pleno reconocimiento y
normalizacion de la
Fibromialgia y el Sindrome
de fatiga cronica tanto en
el ambito sanitario como
social.

e Un Plan  estatal de

minimos para todo el

Estado

e El funcionamiento activo y
unificador de la Comisién
Inter territorial de Salud

e El pleno desarrollo eficaz
de los planes de atencion
en las Comunidades
Auténomas que los tienen
y elaboracion de planes en
las demas.

e La atencion médica de
calidad y con planes de
abordaje, protocolos vy

criterios unificados

asumidos por todos los
profesionales de la salud.
rehabilitacion de los

déficits

e La
pacientes  con
funcionales recuperables y
la aplicacién de terapias
complementarias con
evidencia cientifica

e Los centros de evaluacion
médica con profesionales
formados y con me-
canismos de contacto,

asesoramiento, respeto y

colaboracién con el

profesional de referencia

del enfermo.

e Las prestaciones justas
de invalidez para los casos
necesarios

e La educacién sanitaria de
la poblacion

e El compromiso de implicar

a los enfermos en |la
planificacién de las
politicas sanitarias y

planes de atencion.
e El

investigacion.

fomento de la

2. Por parte de la Comunidad
meédica, requiere una actitud
positiva de respeto equiparada
con la mostrada hacia otras
enfermedades, el consenso sobre
el tratamiento médico y la
rehabilitacion del enfermo, asi
como el deber de demandar los
recursos humanos, formativos y
técnicos necesarios para ofrecer
una atencion sanitaria calificada.
En este punto, debe constar el
reconocimiento a muchos
profesionales de la salud y a su
implicacién y compromiso hacia
unas enfermedades que han
estado, aun estan en muchos
casos, bajo sospecha, la actitud
de los cuales no sélo ha
beneficiado a sus enfermos, si no
que también ha permitido ciertos
avances en tratamientos y en
investigaciéon y, a la vez, han
infundido esperanzas en muchos
enfermos y enfermas que se han
sentido comprendidos y

atendidos.
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3. Por parte de los Operadores
médicos-evaluadores requiere
el compromiso de conocer las
caracteristicas de las
enfermedades y de las posibles
repercusiones de déficits
funcionales 'y vitales, con
protocolos de actuaciéon vy

consenso sobre pruebas ob-

jetivas y  coordinacion y
confianza en los profesionales de
referencia e interlocutores del

enfermo.

4. Por parte de los Agentes
sociales, es estrictamente
necesario que se asuman
compromisos de responsabilidad
social por parte de las empresas
respecto a sus trabajadores y del
cumplimiento de las obligaciones
preventivas que marca la Ley de
Prevencion de Riesgos Laborales,
asi como por parte de los
Sindicatos la defensa de los
derechos y necesidades espe-
cificas de estos trabajadores en
las negociaciones colectivas en
general y de las mujeres en
particular, de acuerdo a la Ley
Organica de Igualdad efectiva

hombres/mujeres.

5. Por parte de la Comunidad
cientifica, una apuesta
importante por la investigacion
sobre el origen, el tratamiento,
las pruebas diagndsticas, la
objetivacion 'y la posible
curacion, con la demanda de
inclusion en los planes de

investigacion publica y privada,

asi como la apertura de lineas de
investigacion sobre la evidencia
de tratamientos comple-

mentarios.

6. Por parte de la Comunidad
juridica, es imprescindible la
defensa de |la normalidad

respecto del derecho funda-
mental a la salud, a la igualdad y
la no discriminacion en la
ocupaciéon y la proteccion social,
en general, asi como una mejor

informacién para poder corregir

situaciones de evaluacién
incorrectas.

7. Por parte de las Aso-
ciaciones, y desde el

reconocimiento a su dura labor
de tantos afios en defensa de los
enfermos en ambitos y tiempos
hostiles, un esfuerzo para la
union y colaboracion para la
consecucion de objetivos, en las
funciones de apoyo, difusion vy
formacién de la sociedad sobre el
impacto y problematica del
colectivo y en las medidas a
adoptar, asi como en reclamar
un papel mas activo en la
interlocucién ante los res-
ponsables sanitarios y sociales,
la reafirmacion y responsabilidad
en mantener sus funciones
sociales en el ambito que les
corresponde y una actitud vy

funcidn reivindicativa activa.

8. Por parte de los Enfermos, y
desde una llamada a la

corresponsabilidad activa en el

mantenimiento de su salud, la

prevencion de la enfermedad vy
adopcién de habitos para Ia
consecucién de la mejor calidad
de vida posible, asumir, también
y en consecuencia, la
corresponsabilidad activa en la
Planificacion sanitaria y social y
derechos

ejercer sus como

ciudadano y como enfermos.

EN RESUMEN, PROPONEMOS
UN PACTO SOCIAL que
establezca las responsabilidades
de todos y cada uno para que,
de una vez por todas, estas
enfermedades estén plenamente
normalizadas en el Sistema
Publico Sanitario y Social y en la
propia sociedad. Un pacto social
que incluya una evaluacién anual
y la demanda de res-
ponsabilidades institucionales y

sociales.
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