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T Presentaciaé

IL-LUSIO | EXPERIENCIA

Si recordem els nostres objectius en crear la
Fundacio, podem constatar que en esséncia es
mantenen vigents i les nostres accions es
corresponen amb el seu assoliment.

Podem dir que mantenim la il-lusié del primer
dia. Aquella il-lusi6 que ens va empenyer a
somiar en un futur millor per a les persones
malaltes de FM i SFC i per a les seves
families. | continuem amb Ila mateixa
consciencia que un somni s’esvaeix si no hi
apliques l'esfor¢ necessari per a convertir-lo en
realitat. Una realitat que es mostrava molt
allunyada, esquerpa i dificil, perd que
albiravem possible si uniem els conceptes d’
esforg, professionalitat, prestigi, rigorositat,
respecte i afany de justicia.

Des del primer moment hem comptat amb el
prestigi, 'interés, la generositat, dels membres
del nostre Patronat, que hem anat ampliant
amb les nostres accions.

Conscients de la poca informacié i formaci6 i
investigaci6 que havia sobre aquestes
malalties, aixi com dels recels que provocaven,
varem crear diferents comités que havien de
marcar les directrius de la fundacié en cada
ambit de competéncies, sobretot els comités
Cientific i Juridic, que van passar a ésser
d'ambit estatal des de 2008 i que en 2009 han
comptat amb la incorporacié de prestigiosos
professionals d'ambit internacional.

Sabiem que haviem de donar una gran
rellevancia a la veu dels malalts, escoltada
directament a través d'ells mateixos o a través
de les associacions que els representen.
Podem dir amb orgull que tenim convenis de
col-laboracié establerts amb més de cent
cinquanta associacions de malalts de Fm i Sfc
de tot I'Estat i que ha cristallitzat en la
iniciativa de crear una Comissi6 amb les
entitats a nivell autonomic i estatal.

La iniciativa de 2004 d’unir la veu del col-lectiu
amb motiu del Dia Mundial de la Fm i el Sfc ha
tingut continuitat al llarg dels anys fins a la
publicacié i divulgacié del VI Manifest, elaborat
i consensuat amb la majoria d'associacions de
I'Estat i plasmat en el Document Marco del
"Codo con Codo 2008".

Ens hem mantingut en el cami que considerem
correcte, obviant demagogies perd abundant
en la defensa dels drets dels malalts a tenir la
millor assistencia sanitaria i social possibles,
aixi com la informacio rigorosa i de qualitat i la
formaci6 adequada per a exercir els seus drets
de forma responsable, solidaria i documentada.

Per a aixo, el programa "Fundaci6 FF i
Societat" de 2003 i anys posteriors ha estat el
vehicle d'elaboracié i realitzaci6 de les
activitats amb els malalts i les seves families,
amb les associacions i professionals
col-laboradors, sempre amb I'objectiu d'oferir
informacio rigorosa sobre les malalties i el seu
impacte en el malalt, en la seva familia en la
seva vida laboral i social, i mitjancant els
programes: Parlem en familia, Codo con codo,
Impacte familiar, social i laboral, Despeses de
butxaca....

El programa "Fundacié FF i Ciéncia" va ser
creat per a totes les accions i activitats
destinades a incentivar la investigacié i a la
formacié: Banc de ADN, Premis d'investigacio,
Jornada Cientifica, Programa de Formacio...
aixi com el suport a investigacions externes,
als Plans d'atenci6 d'aquestes malalties, a
Jornades, Seminaris, Congressos....

| aquest 2009 també hem iniciat un programa
ambicids en [l'ambit internacional, perqué
creiem que a l'hora de crear estructures i
politiques socials a nivell de la UE pero també
en altra paisos, respecte del dolor cronic en
general i la Fm i Sfc en particular, la nostra
experiéncia pot servir a altri i, segurament, cal
crear una xarxa internacional a I'estil que hem
creat al nostre pais.

Tangquem un any i en comencem un altre amb
renovades il-lusions, deixant enrere les
decepcions del que no hem assolit, pero amb
la satisfacci6 que, cada any i entre tots, ajudem
a consolidar una societat més justa per a tots |,
per afegiment, per a les persones malaltes de
FM i SFC i les seves families. Queda molt cami
per recorrer pero no seriem justs si oblidéssim
el tros que ja hem fet.

Emilia Altarriba Alberch
Presidenta Patronat Fundaci6é FF
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2 La fundacio FF

La Fundaci6 Privada d'Afectats de Fibromialgia i Sindrome de Fatiga Cronica és una organitzacié no
governamental sense anim de lucre, impulsada I'any 2000 a través d'una comissié gestora, inscrita en
el registre de Fundacions de la Generalitat de Catalunya el 2003 i classificada com "Fundacio

benéfica de tipus assistencial i cultural i de finalitats cientifiques".

L'organigrama de la Fundacio FF esta format per un Patronat i pels Comites Cientific Medic i Cientific
Juridic, els membres dels quals col-laboren amb la Fundacié FF de forma altruista i, la majoria, en

funcié del seu carrec institucional.

ORGANIGRAMA:

PATRONAT
|
|
COMITE CONSELL
EXECUTIU ASSESSOR
COMITE ) ‘
CIENTIFIC COMITE COMITE
Medic JURIDIC DE RELACIO AMB
ASSOCIACIONS I

\/NI1INITADTAT

ADMINISTRACIO
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EL PATRONAT

El Patronat de la Fundaci6 d'Afectat de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica és
el seu organ rector, del qual emanen les

directrius, I'orientacio i els objectius a complir.

En el Patronat de la Fundaci®é FF hi ha

persones de gran prestigi personal i
professional que van acceptar assumir un
compromis  de
d’aconseguir la plena NORMALITZACIO dels

malalts de Fibromialgia o Sindrome de Fatiga

col-laboraci6  per tal

Cronica en el Sistema Nacional Public Sanitari i
Social, en la conscienciacié de la societat civil i
en el foment de la investigacié sobre aquestes

malalties.

Patrons

Dr. Moisés Broggi Vallés
President d'Honor

Emilia Altarriba Alberch
Presidenta

Federico Mayor Zaragoza
Vicepresident

Miquel Roca Junyent
Secretari

Cristina Manent Blasco
Vicesecretaria

Carles Tusquets Trias de Bes
Tresorer

VOCALS
José Maria Ballesteros Lopez

Dr. Jordi Carbonell Abell6
Joan Garcia Lop

José Manuel Lara Bosch

Manuela de Madre Ortega

Luis del Olmo Marote

Dr. Miquel Vilardell Torrés

COMITE CIENTIFIC MEDIC
El Comité Cientific de la Fundacié FF esta
format pels Presidents i representants de les

Societats Cientifiques de les especialitats

relacionades amb aquestes malalties i d’altres
membres  especialistes, sent la seva

composicié multidisciplinar.

Dr Jordi Carbonell Padré

President CC
Dra. Rosario Garcia de Vicufa
Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER).

Presidenta

Dr. Pedro Conthe Gutiérrez

Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI).
President

Dr. Manuel Alberto Camba

Sociedad Espafiola del Dolor (SED). President

Dr. Josep Basora Gallisa

Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y
Comunitaria (seMFYC). President

Dr. Juan |. Capafons Bonet

Sociedad Espafiola de Psicologia Clinica (SEPCyS).
President

Dra. Inmaculada Garcia Montes
Sociedad Espafiola de Medicina Fisica vy
Rehabilitacion (SERMEF)

Presidenta

Dr. Jer6nimo Saiz

Sociedad Espafiola de Psiquiatria (SEP). President
Dr. Javier Bou Piquer

Federacion Espafiola de Asociaciones de Terapia
Familiar (FEATF)

Dr. Jer6nimo Sancho Rieger

Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). President
Dr. Jose Luis Bonal

Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y
Atencion Primaria (SEPEAP). President

Dr. Julio Zarco Rodriguez

Sociedad espafiola de Médicos de Atencion Primaria
(SEMERGEN). President

Sr. Xavier Torres Mata

Societat Catalana de Recerca i Terapia del
Comportament. Representant

Dr Antonio Collado

Coordinador Banc ADN Fundaci6 FF per a

investigacio en FM i SFC



Dr. Josep Blanch
Coordinador de publicacions
Dra Milena Gobbo

Secretaria

MEMBRES ASSESSORS:
Dr. Carlos de Barutell
Dr José Alegre Martin
Dr Emili Gbmez

Dr. Javier Rivera

Dr. Cayetano Alegre
Dr Ramon Pujol

Dra Carme Valls

Dr. Jose M2 Gomez Arguelles
Dra. M2 Angeles Past
Dr. Javier Vidal

MEMBRES ASSESSORS INTERNACIONAL:

Dr. Dan Buskila
Dr. Patrick McGrath

Dr. Thomas Graven-Nielsen

COMITE CIENTIFIC JURIDIC

El Comité Juridic de la Fundacié FF té com
objectius principals l'estudi de les mesures
juridiques més apropiades per a la integracié
social de les persones que pateixen aquestes
malalties, aixi com la seva proposta a quantes
institucions tinguin alguna mena d'implicacié
per a la seva posada en practica, la qual cosa

inclou la proposta de mesures legislatives.

Pilar Rivas.

Presidenta
Amparo Garrigues

Cristina Manent Blasco

ACTUACIONS INSTITUCIONALS AMBIT NACIONAL

@ Reunions amb els responsables politics de planificacid i gestio estatals

@ Relacions amb els Parlaments autonomics i responsables politics gestié sanitaria i social

@ Febrer 2006. Entrevista del President del
Congrés dels Diputats, Sr. Manuel Marin, amb

membres del Patronat de la Fundacio FF
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Febrer 2006. Acte de lliurament de més de tres-
centes mil signatures de suport a la “Proposicion no
de Ley” presentada en el Congreso de Diputados,
recollides per més de seixanta associacions de
Fibromialgia de tot I'Estat, a la Comisién de Sanidad

del Congreso.

Novembre 2008. Reuni6 plenaria del Comité cientific de la Fundacié FF amb la preséncia del
President de la Comision de Sanidad del Congreso de Diputados, Sr. Llamazares, i varis
membres de la mateixa Comissio.

ORGANITZACIO D’ACTES PROPIS

.- Acte institucional a La Pedrera, Barcelona

FED
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.- Jornada de Homenatge al Doctor Moisés Broggi pel seu centenari

Acte d’ Homenatge al President d’ Honor de la Fundacio FF, Dr. Moisés Broggi. Amb la preséncia de
la Consellera de Salut, Sra. Marina Geli, el President de la Diputacié de Barcelona, sr Antoni Fogué,
la Delegada de 'ONCE a Catalunya, la Directora General de 'lCASS, diputats autonomics i estatals,

membres del Patronat, quadres directius d’associacions, patrocinadors, Comité Cientific de la
Fundaci6 FF...

La Bl Leadrednide Mipdcnw
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3.1 Jornada cientifica Dr Moisés Broggi

Il JORNADA INTERNACIONAL DE DOLOR CRONIC PEDIATRIC
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La Fundacié d’Afectats de Fibromialgia i Sindrome de fatiga cronica, juntament amb la Universitat
Rovira i Virgili han organitzat aquesta jornada amb la coorganitzacio d'IMAS Hospital del Mar, GRUP
ALGOS, i amb la col-laboraci6 inestimable de Fundacién ONCE i COCEMFE Catalunya.

En termes generals, es poden assenyalar que
una part significativa de la poblaci6 infantil pateix

problemes de dolor cronic. No obstant, el dolor

o caowe0 PERATIEES cronic en els nens no rep I'atencié que mereix; la

WA ¥ DOLOR

Ao

mateixa Organitzaci6 Mundial de la Salut
reconeix que el dolor pediatric no esta essent
tractat adequadament, i alerta sobre la falta de
protocols desenvolupats especificament per a

aguesta poblaci6 i demana una acci6 mes

decidida de politics i especialistes per fer-li front.

FF i



La falta d’atenci6 als problemes de dolor en els nens a Espanya queda reflectida en el fet de que,
mentre que comptem amb un bon nombre d'unitats per a atendre els casos de dolor en adults, no

tenim unitats d’importancia i caracteristiques semblants per tractar els casos de dolor cronic infantil.

L’'objectiu d’aquesta Jornada Internacional era acostar la realitat dels problemes en la avaluacio i
tractament del dolor cronic en els nens i adolescents presentar els avencos enregistrats en els darrers

anys, i mostrar els recursos disponibles per a fer front a aquests problemes en el nostre context.

La Jornada es va centrar especialment en la Fibromialgia i es
va celebrar al Paranimf de la Universitat Rovira i Virgili de

Tarragona.

La Jornada va esser inaugurada per la Dra. Rosa Sola i
Alberch, Vicerectora de Investigaci6 i Relacions amb

Institucions Sanitaries de la Universitat Rovira i Virgili, el Dr.

Joaquim Palleja, Director Serveis Territorials de Salut i la Sra.

Emilia Altarriba Alberch, Presidenta de la Fundaci6 FF.

Els més de 120 assistents van participar en les segiients ponéncies:

Fibromialgia: un problema també en nens Dr. Daniel Buskila. Professor en Medicina Interna del
Departament de Medicina Interna, Centre Medic Soroka. Universitat Ben Gurion. Beer Sheva, Israel.
Procediments d’avaluacié del dolor Dr. Patrick J McGrath. Psicoleg del Centre de Salut IWK.
Universitat Dalhousie. Halifax, Canada

Tractament de la Fibromialgia avui. Dr. Jordi Carbonell, Reumatoleg de I'Hospital del Mar.
IMAS.Barcelona. President del Comité cientific médic de la Fundacio FF.

Prevenci6 del dolor cronic i la discapacitat associada en els nens: ciéncia o ciéncia-ficci6é. Dr. Jordi
Miro, Psicoleg del grup ALGOS. Universitat Rovira i Virgili. Tarragona.

Finalment la Taula de Conclusions va tenir una presentacié a carrec del Dr. Fernando Vizcarro,
president del Col-legi de Metges de Tarragona. També varen intervenir els metges Manuel Camba,
president de la Sociedad Espafiola de Dolor, i la Sra Milena Gobbo, de la Sociedad Espafiola de

Reumatologia i secretaria del comité cientific de la Fundacié FF.

La Jornada Dirigida a professionals interessats en Dolor Cronic Pediatric i Fibromialgia, va obtenir el
Reconeixement d’Interés Sanitari pel Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya i el

Reconeixement d’interés cientific pel Comité Cientific de la Fundaci6 FF




3.2 Premis a Ia investigacio

L'any 2009 es varen convocar quatre premis de investigacio, dotats de sis mil euros cadascun:

3 PREMI SFC. En col-laboracié amb la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) (Declarat
desert)

3 PREMI FM. En col-laboracié amb la Sociedad Espariola del Dolor (SED)

3 PREMI FM. En col-laboracié amb la Sociedad Espariola de Reumatologia (SER)

3 PREMI FM. En col-laboracié amb la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria
(semFYC)

amb l'objectiu de fomentar la investigacio per part de grups multidisciplinaris de Centres Sanitaris i

presentats als Congressos Anuals de aguestes societats.

PREMI FM FUNDACIO FF-SED:

Al millor treball de investigacié presentat en la X Reunié Anual de la Sociedad Espafiola del Dolor
(Fuengirola, juny 09). Treball: “Afrontament al dolor com variable diferenciadora en pacients amb
fibromialgia”. Autors: Vicente Monsalve Dolz, José Soriano Pastor, Patricia Gémez Carretero,
German Cerda Olmedo, Ana Minguez Marti, M2 Dolors Lépez Alarcon, José De Andrés Ibafiez. Premi
atorgat per Fundacié FF—SED, patrocinat per Boehringer Ingelheim. L'acte de lliurament del premi es

va celebrar a 'Hospital General Universitari de Valéncia, el 19 de novembre 2009.

PREMI FM FUNDACIO FF-SER:

Lliurat en el XXXV Congrés Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (Murcia, Maig 08). Al
treball : “Increment dels compostos de glutamat en el cervell dels pacients amb Fibromialgia: un
estudi mitjancant ressonancia espectroscopica” . Autors del treball: Manuel Valdés, Antonio Collado,
Nuria Bargall6, Mireia Vazquez,Lorena Rami, Emili Gémez, Manel Salamero. Premi atorgat per
Fundaci6 FF-SER, i patrocinat per Fundaci6 Grunenthal. L’acte de lliurament es va realitzar a
I'Hospital Clinic de Barcelona, el 26 de maig 2010.

PREMI FM FUNDACIO FF-semFYC:

Premi al millor treball de investigacié lliurat en el XXIX Congrés de la semFYC (Barcelona, novembre
2009). Treball : “Avaluacioé de minusvalidesa en pacients amb Fibromialgia (FM), mitjancant la versié
Espanyola de la London Handicap Scale”. Premiats: Casanueva Fernandez, Pérez Martin, Sanchez
Villar, Belenguer Prieto, Pefia Sagredo, Gonzalez-Gai, Herrera Castanedo, Vazquez-Barquero.
Atorgat per Fundacid6 FF-SemFYC, patrocinat per Pfizer. Esta pendent de celebracio l'acte de

lliurament del premi a Santander.

NOTA: s’adjunten butlletins en I'apartat publicacions de LAFF
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3.3 Banc ADN per a la investigacio

El Banc de ADN de la Fundacié FF per a investigacié en Fm i Sfc, pensat inicialment per a tenir una

dimensié mitjana, va rebre un fort impuls I'any 2008 al

. o . BANCO DE ADN
ser triat per la Fundacié Genoma Espafia per les seves PARA LA INVESTIGACION EN FIBROMIALGIA Y

caracteristigues i la garantia de la qualitat de les S T CATION SR
mostres, per abastir de mostres de ADN de pacients de
Fm i Sfc i familiars a dos investigacions de rellevancia:
la investigacié del dr. Xavier Estivill en el Centre de
Regulacié Genomica de Barcelona, i la investigacio del
dr. Lépez en la Universitat de Zaragoza. A més a més,

es van demanar mostres també per a la realitzacio

R e
e e

d’altres estudis referents al retrovirus XMRV.

Fruit del compromis amb Fundaci6 Genoma Espanya i el Banco Nacional de Salamanca, amb els
guals la fundacio FF té signats convenis de col-laboracio, el Banc de ADN de Fm i Sfc de la Fundacio
FF disposara de 4.000 mostres de ADN "convertint-se, aixi, en una de les majors bases de dades de
ADN en Fm i Sfc d'Europa sobre doléencies i col-locant a Espafia en primera linia en la investigacio

sobre aquestes malalties".

Les unitats de Fm i Sfc col-laboradores soén:
o Unitat de Fm. Hospital Clinic de Barcelona.
o Unitat de Sfc. Hospital Vall d’Hebron de Barcelona.
o Servei de Reumatologia. Hospital Universitario de Guadalajara.
o Unitat de Fm i Sfc. Hospital del Mar de Barcelona.

o Instituto Provincial de Rehabilitacion de Madrid.
Informe Banc de mostres de Fibromialgia (10 de Desembre de 2009)
Ndmero total de mostres rebudes: 1.969 mostres

Distribuides per centres:
Centre 01 616
Centre 02 270
Centre 03 600
Centre 04 127

Centre 05 356
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3.4 Reconeixement al programa cientific de la FF

P+ 2008. Lliurament del Premi a una de la Millors Idees del Diari Medic en I'ambit sanitari per al Banc

de ADN per a investigacié en Fm i Sfc de la Fundacio FF.

» 2009. La Fundacié FF rep un accessit pel seu Compromis amb la Investigacié en els Premis de

Farmaindustria 2009.
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3.5 Investigacions propies

23  Programa “Gastos de Bolsillo”

Estudi que -a partir de diversos projectes complementaris- es realitzara a tota Espafia, obert a la
participacio de totes les associacions de pacients de FM i de SFC de tot I'Estat, independentment que
tinguin o no conveni de col-laboracié amb la Fundacié FF.

Un dels projectes més importants d'aquest estudi és el de coneixer i quantificar les “Despeses de
butxaca” que ocasionen aquestes malalties, aixi com els serveis i prestacions que les Associacions
de Pacients (AP) ofereixen als seus associats per a, a partir d'ells, poder elaborar estratégies de
millora dels serveis, estalvi de les despeses i interl.locucié amb les Administracions per a incidir en les
planificacions de prestacions sanitaries i socials i demanar major accés a ajudes i subvencions.
Com és de coneixement general, els malalts de Fibromialgia (FM) i de Sindrome de fatiga cronica
(SFC), a més de patir I'impacte personal, familiar i social que representa tenir unes malalties de dolor i
de fatiga cronics i incapacitants en alguns casos, també han de plantar cara a unes despeses
econOmiques afegides i destinades a portar millor la seva malaltia, despeses que s'han anat
incrementant considerablement en els Ultims anys.

Aquestes despeses s'han denominat “despeses de butxaca” perqué son pagades directament pel
pacient. Aquest concepte engloba molts i diferents aspectes, com les despeses ocasionades per
tractaments, proves diagnostiques, consultes mediques o medicaments que sén abonats pel propi
pacient, bé perqué no estan coberts pel sistema Nacional de Salut o perqué la prestacié que existeix
no és satisfactoria. A aquestes despeses cal sumar el muntant que deixen d'ingressar per la pérdua
de jornades laborals.

D'altra banda, tots som conscients que les Associacions de Pacients de Fibromialgia i de Sindrome
de fatiga cronica (AP-FM/SFC) contribueixen a disminuir aquesta carrega economica als seus
associats per mitja de les prestacions que ofereixen, alhora que milloren les seves possibilitats
terapéutiques i la seva qualitat de vida. Es a dir, les AP propicien als seus socis un estalvi en les
despeses de butxaca.

A més d'aquest estalvi, les activitats de les AP-FM/SFC també tenen altres vessants positius com la
disminucié del cost econdmic que suposen aguestes malalties al Sistema Public:

La Fundacié d'Afectats de Fibromialgia i Sindrome de Fatiga Cronica té la conviccié que és important
coneixer i quantificar la sobrecarrega economica que suporta un pacient amb FM/SFC a causa de la
seva malaltia, aixi com l'estalvi en costos economics que el funcionament de les AP-FM/SFC suposa
al sistema public i evidenciar i valorar el servei que, des de la societat civil, s'esta realitzant.
Per aix0 portara a terme aquest projecte que va ser dissenyat pel Dr Javier Rivera i aprovat pel
comité Cientific de la Fundacioé FF en la reuni6 de 16 de novembre de 2008 a Madrid. Sera coordinat

pel propi dr Rivera, membre del Comité.
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Impacte Familiar, laboral i social

La Fibromialgia esta relacionada amb la dinamica familiar, desencadenant un canvi en les estructures
familiars. També, el grau de disfuncié familiar esta relacionat amb la preséncia de discapacitat en el
pacient i amb la seva gravetat.

L’objectiu principal d’aquesta investigacié es establir la relacié existent entre les caracteristiques de la
malaltia (grau d'afectacio clinica), caracteristiques dels pacients (demografiques, comorbiditats) i les

seves caracteristiques familiars, laborals i socials.
Entre els objectius especifics estan:

» Estudiar l'estructura familiar de primer grau de parentiu 0 nuclear en una mostra de pacients
afectats de Fibromialgia, veient el grau de disfunci6 i estrés familiar existent.
» Estudiar la relacié entre la disfuncidé familiar i el grau d'afectacié clinica dels pacients.

» Estudiar la relacioé entre la disfuncié familiar i la discapacitat associada a FM.

L’estudi es realitza mitjangant enquestes a pacients amb diagnostic de Fibromialgia. En aquest
moments es desenvolupa un programa pilot a I'Hospital Clinic de Barcelona i esta en procés
d’'ampliacié a d’altres CCAA a través de les Unitats especialitzades, aixi com mitjangant la

col-laboracié d’alguna altra fundacié amb objectius comuns als de la FF.
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3.6 Suport investigacions externes

A més dels estudis esmentats en 'apartat del banc d’ADN:

> IDENTIFICACIO DE FACTORS GENETICS DE SUSCEPTIBILIDAD PER A LA
FIBROMIALGIA | LA SINDROME DE FATIGA CRONICA”. Aquest projecte, afavorit per
Esteve, es realitza en el Centre de Regulacié Gendomica, sota la direccié del Dr. Xavier Estivill
i esta sent gestionat per la Fundacid6 Genoma Espafia a través de les seves plataformes
(Banco Nacional de ADN i CeGen), amb la col-laboracié de la Fundacié FF, mitjancant
conveni. Les mostres facilitades pel Banc de malalts, familiars i controls inclosos en el Banc
van adrecats a realitzar una analisi global del Genoma, a fi d'identificar Dianes diagnostiques

terapéutiques.

(2 BASES NEUROBIOLOGICAS Y SUSCEPTIBILIDAD GENETICA DE LA
FIBROMIALGIA . Aquest Projecte és portat a terme pel Departamento de Biologia Molecular
de la Universidad de Zaragoza, sota la direccié del Dr. Manuel Lépez Pérez i amb l'ajuda
financera de la Fundacié Areces. Ha sol-licitat un nombre de mostres i informacié d'uns 500
casos distribuits proporcionalment i pretén estudiar alguns gens relacionats amb el

desenvolupament del dolor i la fatiga en aquestes malalties.

La Fundaci6 FF ha col-laborat també en ’Estudi de I'Hospital del Mar sobre Evidéncies de Dany
en la Fibra Muscular i Alteracions en les Citoquines en malalts de Fm. Presentat en el Congrés
de la American College of Rheumatology (ACR) de San Francisco (USA) al juny de 2008 i en el
Congrés de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) de maig de 2009 a Murcia. Aquesta
investigacié va ser realitzada per la Unitat de Fibromialgia i Sindrome de fatiga cronica i el Servei de
Neumologia de I'Hospital del Mar de Barcelona, sota la direccié del dr. Joaquim Gea i amb la

col-laboracié del dr. Carbonell.

L'estudi demostra I'existencia d'evidéncies de dany en la fibra muscular i I'existéncia de mecanismes

de reparacio activa.

També es va observar una alteracié en les citoquines caracteritzada per nivell alt de 116 i nivell baix
de TNFG-alfa”.
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3.7 Monografies per a pacients

Col-lecci6 de 10 monografies sobre FM i SFC per a pacients i familiars, escrites per prestigiosos

especialistes en els diverses temes que conformen la col-leccid.

Escrites en llenguatge de divulgacié mantenint el rigor cientific - medic. Coordinaci6 Dr. Josep
Blanch.

1- QUE ES LA FIBROMIALGIA?

2- QUE ES LA SINDROME DE LA FATIGA CRONICA?

3- FM - SFC | NUTRICIO.

4- FM - SFC | EXERCICI FiSIC.

5- FM - SFC | RELACIO DE PARELLA.

6- TRACTAMENT AMB FARMACOS DE LA FM | DEL SFC.

7- TRACTAMENT NO FARMACOLOGIC DE LA FM | DEL SFC.
8- TRACTAMENTS ALTERNATIUS EN LA FM | EL SFC.

9- LA PACIENT AMB FM | EL SFC | L'ENTORN SOCI-SANITARI.

10- LAFM | EL SFC | L'ENTORN MEDIC-LEGAL.

* En fase d’edicio
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3.8 Programa de Formacio

La Fundaci6 FF va aprovar un programa de formacié que contempla diferents nivells:

1.1- Formacié de pacients: el programa presencial “Parlem en familia” que es va portar a terme en
2004-05-06. | que es pretén convertir en el programa Parlem en Familia online, mitjancant I'emissio
de videoconferencies en relacié a diversos temes relacionats amb la Fibromialgia i la Sindrome de

Fatiga Cronica.

1.2- Formacié d'associacions de pacients: programa presencial “Codo con Codo”, portat a terme en
2005-06-07-08-09 i en preparaci6 el de 2010 (de caire internacional).

1.3- Formacio de professionals col-laboradors associacions: programa presencial realitzat en 2006

en dues edicions

1.4- Formacié de professionals: programat a partir de la prova pilot a realitzar a Catalunya en
col-laboracié amb I'lES i 'ICCS

1.5- Formacié de formadors: proposta de master.
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4 Fundacio FF i Societat

4.1 Jornades formatives Codo con
Codo

4.2 Dia Mundial de la Fibromialgiaila

Sindrome de Fatiga Cronica

4.3 La WEB de la FF
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4.1 Codo con Codo

V Jornades Codo con Codo: Curs de formacio per a quadres
directius d’associacions i professionals col-laboradors

Els dies 30 de novembre i 1 desembre 2009 es
van celebrar a Madrid les V Jornades de
formacié per a quadres directius d'associacions i
professionals  col-laboradors “CODO CON
CODO”, amb Il'assistencia de més de 120
representants d'associacions de FM i SFC de tot
I'Estat.

Les Jornades van ser inaugurades per la Dra

Rosario Garcia de Vicufia, presidenta de la

Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER), i
Emilia Altarriba Alberch, presidenta de la Fundacié FF.

Les Jornades van constar de les seglents parts:

# Jornada cientifica meédica i juridica, amb Taules tematiques sobre investigacié genetica,
Neuroimatge, Clinica, Juridica, amb ponéncies de professionals d'alt nivell que van compartir les
seves investigacions. Unes ponéncies que van servir per poder transmetre als assistents els Ultims
avencos en FM i SFC, aixi com per informar als professionals i a les institucions.

Amb una Taula adrecada a oferir consells per millorar la QUALITAT DE VIDA dels malalts i les seves
families, consells de canvis d'habits de vida per intentar disminuir I'impacte que el dolor i la fatiga
tenen sobre la vida quotidiana.

Amb una Taula Juridica que va tractar sobre Drets i Obligacions dels Pacients i va oferir informacio
rigorosa sobre les Incapacitats temporals i permanents i el reconeixement social mitjancant les

prestacions d'invalidesa.

» Jornada Social, amb una Taula destinada a debatre la problematica del col-lectiu en les diferents
Comunitats autonomes, buscar férmules de col-laboraci6 i per analitzar i consensuar els temes o
eixos fonamentals a treballar durant 2010. En aquest sentit, ha estat una gran satisfaccié per a tots
constatar que el tema central de la Jornada Social “Codo con Codo” de 2008: I'accés, garantia i
cohesi6 del Sistema Nacional de Salut hagi arribat al Senat, amb I'aprovacié unanime del total dels

membres de la Cambra Alta de la recomanacié al Govern sobre aquest tema.
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A la Taula Social van participar
representants de la  Confederacio
Nacional de FM i Fatiga Cronica, de
CONFEPAR, la Federacién Castilla-La
Mancha, la Federacié de Catalunya, la
Federacion de Andalucia, la Federaci6 de
Balears i la Federacion de Castilla-Ledn.
Va ser moderada per la Sra. Roser
Romero de COCEMFE.

Els assistents van clausurar les Jornades amb renovades energia i il-lusié per continuar fent la seva

tasca social com a responsables de les associacions i amb la mirada posada en el mateix cami, el

cami cap a la plena NORMALITZACIO de la Fibromialgia i la Sindrome de fatiga cronica

Les Jornades van ser declarades d’Interés cientific per a pacients pel Comité Cientific de la Fundacio

FF.

PROGRAMA:

Sy < s

CODO
CON
CODC

CODO CON CODO
2009

30 Noviembre y 1 Diciembre 2009
Madrld

PORNADAS INCIARADAS DN INTEREX CIENTIFICO PARA PACTENTES
POR &2 COMTTE CIENTITO0 DE LA FUNDACION 99~

PRESANTACION

Erafia Abssia Abcrh

Pt wns b ombm oo 56

b OO0 COM LUK cormesnin &
i midhon 3 i, o0

posns 4 CALLDAL D VEDM s bt wiirnn

» Juorada Sockal com e M

b b O AA 3 luwns

FFD =



I Jook Cubonetl, D Emb Gooes, De: Anvonen Coltads
Thushe  Jommador fvmmmmions s combom drocomes smmtactomes Cose sem ondbe 2008
Pechae W de mwksaber ¢ 1 de dhamsiar de 209
Luge Nadnd o Aadeeren ;. Aak de A, 80 28020 Madnd
Aslssaiin

» Hevnde Carh sy Sood Cusdee semenrn de bet ssstev oo & pussa s
dt Fwy e B dos de
7 umiads shundlon Prsfibosdon Levmiades on 1 Tui v of S&
Obvierrvee Clamitices
> Acesimoon de b msoegewn m Py A
* Cosirce
D S —
o Ohdi
® Jurbien s Sl
L e e LI E g L L
Gz 208

» Foiwainn

7 Saswandd) spetierio

» ot " & sraess
» Coontmucen rvadaden mmstrarm |t

» Flabormoom de wn dyoumsrmm MARCO de e

Otspsiven Rrkom
» s whekin s o n
» Hmwodd chiwens ¢ aed dor sex omn 3
Framsmmtes  Mewas convaWbemm: rmre sa) o vt [ergnat o
1o Dnsss nckon panies

B Y
S bwves pek b e

Mons PV / AIC y Calited v whle

Rl L T

Miss Julloa
Dhisabon ¢ ibdgpurnss pmosmat D mmn wosssmnlans 11
Mons Pusdasiim TV

Progmas Pt 17 5 Chmen | Mandosis 17 3 Saarind
Mimas woctab e

1M & diboger snndedes de imhin sewmmmen 1 smed 7 v
TR TR O e

3 N uns hamdat mlbask: ma
wrnrvribal 7 wpothen mem sk TiCwmms WUROD X0

Musainm
Acudcacuees SR hee. e 3001200
[Spree FEO0 bes. W W80/ 2000)
Jornate ContBn VDS 2000 Mt Alke N1/11 2000,
Jrawmin bemred M 0 e e 19/
Torwgee:

Bovoueeee: 4 fsoese § 537 Teress i progpeese 1F/ Docinss 10

x- 1

DIA 30 DE NOVIEMBRE DE 2009

MARANA
UM INAUGUBACION

US5I200 INVESTIGACION GENOTICA
Modonber D, Amtaeen Colad o

TLM-IEIE Crvmins y Mloarddpn | Shuduome e T o wune
Dt Xorv b BiatindR. Comtro de Begubacion Gendenses (000

TR Canadhis it marepeibidal ganirics e s Tosssidge

Dr. Massael Lipes Pawe e Dieprrtmrn o de Secbogte
Medonades, Universidal e Zammgers

TUES 200 T de porgiie
oMW DESCANSO

LANLEI  INVESTIGACION EN NEUROIMAGEN
Modershor: Dr. o] Carbasnel]

RSN Racnanchs Magnidss Puschind de b rosguimia sorstial of
Scdix m pacsrass o Pheamsulgs. Premie Fandactio 1
D 208
D, Jovws Dewn. Unidad de Ievertigaesio m BM de ORI
Pooopond (bl Maar Mamiebad v Prindoge e WUAR

SIS ARAS SFECT cowbed iod y peot-ostirrdation en of conndes
rourcogrisve e of Sedrome de fatgs ovivkc Premio
Fosdacidin UT-SEMI 208

Dea Ans Garcda Quistama. Ussded S5 Chinsea Dndtoy

Do laabwl Bona B bin Swrvbons Madammn Noachons s Disbed

& Patgn Crowies. ompeal Ve Tl

x:-1

2440348 Inorrmno e cenposess ghasernse ghuress ((h) o o
NP T ————
SUN 2300

Do A Calbatan 1iabud e Flmimisipm 5 Bommanibagn
Mo Clow e NN

LR35 Tims de pragunias

MO COMIDA

TARDE
WOOTTI  INVESTIGACION CLINICA
Monrabs Dr Dol Glae s Camanovas
LR TE ol el o Swndnmse de

Farga Cooores )
Dus Ass Gasts Quimana. Ussled S0 Chokca Dl

PN S .
D Jonier Nivers. Sconcio de Remmamdopa. Honpred
Crmporo Mo Mabud Gaxso & Solulésacon &
Mudut

A ITOR Nistlebs de b 3acin Al Mmamia DT IO 46
de b i com M

Prenuis Fundachin FE SED 2008
Dr Mgt Sada Servics Revrmeuiogie, fhompen | & Figooe:

01730 Tomes e prow graswen

DAMATM  DESCANSO

ITMARIS PM [ SFC ¥ CALIDAD DE VIDA
Modemcor D, Bl Gaoes Cassnervas

TIES-INS3 Seasadilal § Puama i e
Dien. Letiin Ledn M Unvomabad Corihs foné Cole
Nashone d mbrmedade Tuesstenpebno. oyl
Cnwos S Carknn

PSSR Phiba de vide sdbalilien
Sea Mions Gedibas " rbedisd Daudail b Buoisianbaghe

IR0 05 Tomme de o grivane

MALIR0  DIEACANNO-CANE

PO MESA JURTINCA.
Pomis Lamlba Alsrite

TAS-TR2S Duaachar ¢ obdgaciones de ban pacinssn. N s mpudec v
i b innborind dhe s o e Lo gro fudmmcieinied de b
R e
. Juna Ska, Prusiosor Excckad Ceveme de b Subad
Drernadad Moy Juss Carbor. Madrsd

P21 00 L s o i ivimsarehechioms LT
A punir dacursimn aponsds por b Drs. Pllar Rlese
Porfrwes Dereabos Loluosl 3 5555 Uvwwmmibnt she Parvabane

THAR 2000 Turms de pregune s

FED 2



DIA | DE DICIEMBRE DE 2009

MAS

O 11A0 MICSA SOCIAL |
Mok rmline Son, Romer Bovvers

00901008 Law crvadadon e By R e sbonn b, sunmdenscn 4

cwad

Camalos Mila Vs & e i s Sulanh s |
avidenasinws Fon/

Lonn i

Condodenyhyn Nowhowesd de Fro y Fatgge cnience
CONVEFAR

Federxctm Covtlle La Mamchs
Tasderacwe Conn B Locnos
Foderacide Canhary

Foske vt A paliioche

L T )
Fobonbon Moncs

IR 00 Tumes de B iervens b

001200 MESA PROVECTOS FUNDACION FF
Moldcrmhor Hmlie Alnerdve

AEA8-E108: | rapmcrns fantilar, socad v Mboral de b P 5 J OO Baamde
A

» Famdo de biv peem crevdericn @i ngome @ prope el
pdoree Ehererseige (rarne de bobabe
D avier Rivers Serechs ke Rosrsttogrs. Hhagreal Congomy
Masain Mabad lumrnas de Botatdas e Je Mabind

L L RT T SSETRTRTL L Se——
kst
D Tnki Glewen Cammrmonna Unklad PV S Besmmmnihght
[ R -

R3S-1ES8 Prmvies Pusbasin 7 y Usscis 2000

BS1200 Chron pomeciin
» Coboezyst movwygafio paey pecsstin
» Forrssior de foermadoses
Vv Alrarvibe Frernborn 1T

L0153 DESCANSOACAFR

E2-TNO0 MEESA SOMCIAL 1L

L et T T L o rrpee—

DOCUMENTO MARCO 30
Pogmauaie Codo o oo 3000

B CIAUSURA

Dr. Ak Caliade Cos
D Baull Gl Cansnimas

MODERADORES ¥ PONENTES
O Joull Cocbume

D, Xavien Tt bl

e Jod M Libgues

e, Anivaris Callbe

Or. Miyus! Suds
De. Ane G e Quainnans

Sea Lapdis Altsrsive

Chmsbodumac ion Nachemal / CONPUPAR / Pedezn bin Midrce
Fodvvasin Constla La Marabia ) Vodernaiion Conmllam Laousess
Podcachin Catabungs / Tederactio Andducle | Pethnactin Bk svs

r_-“‘j"‘."."‘:’ FF m

Avde Tl Wb €T
~

-n b
ol wheo 8 2
e e
T el T Sl ot e B . | oo e et

CON LA COLARORACION DEY

B -

FFD



4.2 Dia Mundial de Ia Fibromialgia i el Sindrome

de Fatiga Cronica

La Fundacié FF va elaborar el VI Manifest de la Fm i el Sfc, a partir dels eixos fixat en les jornades

Codo con Codo 2008 i de les aportacions de les associacions de Fm i Sfc.

El manifest es va traduir a totes les llengties oficials de I'Estat i va ser distribuit a les associacions de

tot el territori espanyol per a la seva lectura i lliurament a autoritats, mitjans de comunicacio, etc

VII Manifest
de la Fibromialgia i
la Sindrome de Fatiga Cronica

2010

Cada any commemorem el Dia Mundial de la
Fibromialgia i la Sindrome de fatiga
cronica unint les nostres veus per explicar la
profunditat del nostre dolor i fatiga i els

problemes personals, familiars, laborals i

socials que ens produeixen aquestes
malalties.
També cada any demanem interés,

comprensié, respecte, atencié professional i
més investigacid. Aportem dades, oferim
col-laboracié i reivindiquem drets. Apel-lem al
cor, a la rad, a la ciéncia i al dret.

Demostrem la nostra racionalitat i la nostra
responsabilitat en les demandes i en l'oferta
de col-laboracié, sense oblidar la revolta
contra la incomprensio, I'exclusié i Ia

marginacio.

Avui, 12 de maig de 2010, tenim sentiments
contraposats entre el que hem avangat en la

nostra lluita i I'objectiu final encara no assolit:

e« Ens omple dorgull la poténcia i
responsabilitat del moviment associatiu,
la seva il-lusié i capacitat per crear espais
d’informacid, formacid i reivindicacid.

e Ens dona esperanca el compromis i
creixent interes i dedicaci6 de molts
professionals sanitaris i socials.

e« Ens aporta confianca la voluntat politica

significativa de les administracions per

establir protocols de diagnostic,
tractaments, avaluacions i prestacions
socials.

e Ens conmou I’esforg creixent

d’investigadors per trobar origens, causes,
tractaments, mesures de prevencido i

deteccié precog.

Perd0 som conscients que hem de continuar
[luitant per eliminar el rebuig, I'arbitrarietat i
les posicions erratiques que persisteixen
enquistades en el sistema i en la societat:
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e RECLAMEM respostes i solucions
institucionals que, fins ara, arriben de
forma lenta, dispersa i insuficient i que
ens fan questionar  l'interés per
normalitzar aquestes malalties i en dotar-
les de tota |'excel-léncia clinica, cientifica i

tecnologica que es mereixen.

e DEMANEM politiques integrals d’atencié
sanitaria i cobertura social, al marge de
criteris territorials, economics i politics,
sota la maxima que la Salut no és
negociable i que no hi ha categories de

malalts ni de malalties.

I, per aix0, volem que tota la gent que ens
escolta avui senti i celebri la nostra esperanga
i reconeixement a la feina feta; perd que
també s’imagini, per un moment, el dolor i la
fatiga que no s’aturen mai; la angoixa i la por
que ens acompanyen sempre; la rebel:lia i la
impoténcia per les decepcions que rebem

sovint.

Perque, si bé hi ha un patiment del dolor que
entra en I'ambit més privat de la persona, hi
ha un sentiment universal que uneix a tots,
que és la necessitat de comprensid i
solidaritat.

Volem que, ni que sigui per un dia, les
nostres paraules uneixin a TOTS en un gran
gest de solidaritat en la lluita per mantenir la
nostra dignitat personal intacta, la nostra
familia unida, la nostra feina segura, els
nostres drets reconeguts.

En definitiva, defensem el dret a tenir la millor
qualitat de vida possible en el si de la nostra
societat. Si les societats justes es defineixen
per uns principis o valors que sén universals i
que les caracteritzen, als malalts de
Fibromialgia i Sindrome fatiga cronica
ens pertoca, ens ho hem guanyat i és de

justicia.

* El Manifest fou llegit en Jornades, congressos, activitats, actes oficials,

conferencies...

realitzades durant tot el

mes de Maig per les

associacions i entregat a autoritats locals, provincials, autonomiques i

estatals, aixi com als mitjans de comunicacié. També fou penjat en les

webs de moltes entitats.
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4.3 La WEB de la FF

FUNDACION

AVES TAIGA v ATEL TANAR
0 ¥ g

La remodelacio de la web de la : ' -
Fundacié FF ha estat motivada per la
necessitat de donar-li una major agilitat
d’accés als diversos apartats, i, també,
per a poder oferir la major part dels

continguts en catala i en anglés.

= 3

Els continguts que ens troben en la Web son:

-l

¢ Informacidé sobre la propia fundacié (Presentacidé. Fins i objectius. Memories Anuals.
Organs de Govern)

¢ Informacié sobre les malalties: Fibromialgia i Sindrome de Fatiga Cronica (Qué és.
Simptomes i causes. Com detectar-la. Els familiars han de saber ... Consells. PMF-FAQ.

e Programes de la FF (Programa Fundacié FF i Ciencia. Programa Fundacié FF i Societat.
Estudis Epiffac)

¢ Informacié sobre el Comité cientific médic i cientific juridic de la FF.

¢ Publicacions de la FF (Butlletins de la FF. Col-lecci6 de monografies per a pacients)

¢ Noticies, programes, jornades, congressos, estudis... propis i d’altres entitats

¢ Informacié sobre les associacions, les dades per territori, els serveis que ofereixen i les
activitats que realitzen

e Entrevistes

¢ links a webs d’interés

A més de Banners d’accés directe a: les jornades Codo con Codo; el Banc d’ADN; Premis
d’investigacié Fundacié FF i ciéncia; Jornades cientifigues Moisés Broggi; Estudis i publicacions;

Proactius per la FF; etc

La web de la FF esta reconeguda com a web acreditada pel Col-legi de Metges de Barcelona, té
el reconeixement HonCode, i de “United Nations Global compact” i tots els continguts estan

subjectes al Codi Etic de la propia web.

Programa d'Espai “actiu”, en la nova web de la Fundacié FF, per a les associacions, com a mitja
d’'informacié sobre les activitats de les diferents associacions, amb un grup de distribucié per a les
associacions. S’esta creant I'estructura necessaria per a poder activar aquest espai i gestionar-ho

correctament.



http://www.internostrum.com/insbil/index.php?lang=es-ca&palabra=FF

B Actes Institucionals i Col'laboracions

Actes institucionals

Assisténcia institucional a actes, reunions i col-laboracié en estudis per a I'elaboracio de protocols
d'actuacio sanitaria i social: Ministerio Sanidad y Consumo, Fundacié Biblioteca Josep Laporte, Forum
Espafiol de Pacientes, Institut Catala de la Salut, Departament de Salut, entitats de pacients de
diferents malalties...

Forum Catala de Pacients: Participaci6 en estudis

El Forum Catala de Pacients amb la F(P
col-laboraci6 de la Universitat dels

2

Pacients, han participat en un estudi
que té per objectiu coneixer I'experiéncia de participacio de les associacions de pacients en els plans
de salut.

Es va crear un grup de debat amb diverses reunions planificades amb I'objectiu de reunir aquest grup
per a crear un espai d'intercanvi d'opinions i impressions sobre la participacié dels usuaris dintre dels

serveis sanitaris.

La presidenta de la Fundacié FF, va ser convidada ha participar com representant d'una entitat de

pacients i pels seus coneixements i experiéncies en aquest tema.

Foro Esparfiol de Pacientes [ (o0 espariol de pacientes

.- Assisténcia al Curs “Estratégies de Politica Sanitaria per a Associacions de Pacients en un entorn
de crisi economica” a carrec del Dr. Albert Jovell i dirigit als Membres del Forum Espanyol de

Pacients.

.- Assemblea del Forum Espanyol de Pacients a la qual va assistir la sra. Emilia Altarriba com
membre del Forum Espafiol de Pacientes.
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.- Assisténcia al lliurament de premis organitzada per I'Organitzacid6 Medica Col-legial (OMC) i el
Forum espafiol de pacientes, en I'hotel Ritz de Madrid, que van atorgar al Dr. Jovell la Medalla al Merit
professional.

Fundaci6 Josep Laporte

Acte de celebracidé conjunta dels Aniversaris de la Fundacié Josep Laporte, el
Forum Espanyol de Pacients, la Universitat dels Pacients i el Forum Catala de

Pacients. Amb l'assisténcia de I'Honorable Consellera de Salut Sra. Marina Geli,

la Magnifica i Excma. Rectora UAB Sra. Anna Ripoll, Sr. Anders Olauson,
President del European Patients’ Forum i un Representant del Ministeri de Sanitat i Consum (MSC).

En aquest acte es van lliurar els seglents guardons:

.- Lliurament dels Premis “Coneixement i Pacients”
.- Premis “Amics del Forum Espanyol de Pacients”
.- Premis “Amics de la Fundaci6é Josep Laporte”

.- Lliurament de I'Acreditaci6é a les Associacions de Pacients
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Sopar Benefic ASAFA

Assisténcia institucional de la presidenta de la Fundacié

Ew’l{ FF al Sopar Benefic organitzada per ['Associacio
WLV A Aragonesa de Fibromialgia (ASAFA) el 19 de maig 2009,
arem oo en el Club Nautic de Zaragoza amb l'objectiu de recaptar

w' - - fons per a

"‘_v._

promoure una

beca d'investigacié sobri Fibromialgia. Amb l'assisténcia de la
consellera de Salut, Luisa Noeno; la regidora Pilar Alcober;
Esteban de Manuel, de l'Institut de Ciéencies de la Salut; i
diversos edils de I'Ajuntament Dolores Serrat, i Teresa Heras,
el rector de la Universitat de Zaragoza, Manuel Lopez i
responsables d'entitats varies.

Dinars a “Casa Convalesceéncia”

Assisténcia i participacid institucional de la presidenta en les actes organitzats per la
Fundacié Biblioteca Josep Laporte, el Forum Catala de Pacients i el foro Espafiol de

E-a;a Convalescéncia
- G !)

Pacientes.

Plan abordaje Fm y Sfc

Assisténcia i participacio en la Comissié de control del desenvolupament del Pla de la Conselleria de

Salut de la Generalitat de Catalunya.

Reunié amb els coordinadors de les Unitats d'excel-lencia de Fm i Sfc, Dres Carbonell, Collado,
Fernandez Sola i José Alegre i gerent del ICAM per a traslladar les inquietuds rebudes per la

Fundacié FF per part d'associacions i pacients.

Col-laboracié amb associacions de diverses CCAA sobre els plans de Salut Autonomics.
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Altres Reunions Institucionals

23 Reunions amb Associacions de diferents comunitats autonomes
3 Reunié amb el Sr. Carles Campuzano i Canadés, diputat del Congreso de Diputados.
3 Reuni6é amb Luis del Olmo, lliurament de donaci6 del Club de Golf la Quinta

3 Assisténcia al programa de TV en directe “Els Matins de TV3”, presentat pel sr. Cuni que
abordava la problematica de la Fibromialgia.

Felicitacio institucional de Nadal amb motiu de la Declaracid escrita

al Parlament Europeu sobre Fm

Per a celebrar la Declaracié escrita del Parlament Europeu sobre la Fm, la Fundacié FF va realitzar
un petit muntatge recordatori com felicitacié de Nadal a les associacions, en la qual es recull el text
integre de la Declaracié europea per escrit de la Fibromialgia, i muntatge amb fotos els estats

membres de la Unié Europea i amb representacié en el Parlament europeu.

Alemania

Francia
Finlandia
Gran Bretaiia
Grecia
Holanda
Irlanda
Italia
Luxemburgo
Portugal
Suecia
Eslovaquia
Letonia
Eslovenia
Chipre
Hungria
Polonia
Rep. Checa
Estonia
Malia
Lituania

http://laff.es/pdf/FelicitacionFF2010.pdf

http://www.laff.es/en/xmas
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Col-laboracions en Jornades Cientifiques

VIl Jornada de avances en el Sindrome de Fatiga Crénica

La Fundacié FF col-labora en la jornada, organitzada per les
Unitats de Sindrome de Fatiga Cronica de I'Hospital
Vall
Departament de Medicina de la Universitat Autdnoma de

Universitari d'Hebron, el Centre medic Delfos, el
Barcelona, i el Institut Fundacié d’Investigacié i Docéncia de

I'Hospital Vall d’'Hebron.
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lIl Edicién Dialogos para pacientes

Assisténcia a la lll edici6 del Dialegs per a pacients, amb interessants aportacions tant en la part
cientifica sobre I'adheréncia al tractament, com en les parts d'opinié sobre drets i deures pacients, i

amb les opinions dels diversos representants d'associacions i la seva intervencio final.
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6 Fundacio FF Internacional

HISTORIC

Any 2005
Divulgaci6 de la pregunta oral sobre la problematica de la Fm feta per les eurodiputades Maria Badia i
Teresa Riera a la Comissié Europea i la resposta en el sentit que no havien rebut mai cap proposta al

respecte.

Any 2007

Diverses consultes sobre I'estat del tema a la UE
Any 2008
Signatura de suport a la proposta de 5 eurodiputats al Parlament Europeu de fer una declaracié sobre

la FM

Realitzacié de la Jornada cientifica internacional de formacié professionals amb la participacié de

ponents internacionals (traduccié simultania)

Difusié de la Declaraci6 escrita aprovada pel Parlament Europeu sobre la FM

Elaboracio de la felicitaci6 de Nadal amb un muntatge sobre el text de dita declaracio i dels paisos

signants (UE)

Any 2009

Realitzaci6 de la Jornada cientifica internacional sobre dolor cronic pediatric, amb ponents

internacionals (traduccié simultania)

Incorporacio de cientifics de prestigi internacional com a membres assessors de la Fundacié FF

Any 2010

Registre com associat del Banc Mundial

Inscripcid a la xarxa del Pacte Mundial de les Nacions Unides

Registre a la base de dades de la Comissi6 Europea al sector de Salut Publica




Participacié en un Seminari Grundwig a Vilnius (Lituania) sobre discapacitat i presentacido de la
Fundacié FF i inici relacions amb entitats diverses interessades en el tema de la FM en els seus

respectius paisos

Inici de relacions amb els National Focus Points (Agencies Nacionals de la U.E) a Espanya.

Presentacio de la FF a la Agencia Nacional de la UE a Madrid (Instituto Carlos Ill)
Correspondencia amb els National Focal Points de Dinamarca, Bélgica i Republica Xeca

Previst:

e Participacié en el Symposium on the “Societat impact of pain” a Brussel.les el 4 i 5 de maig
amb la presentacié d’'una ponéncia per part de la presidenta de la Fundacio FF

e Organitzaci6 diverses videoconferéncies internacionals entre professionals contactats

e Organitzacié Jornades internacionals formatives per a quadres directius d’associacions

e Coordinacié grups internacionals de informacié i d’investigacié sobre dolor cronic en general i
dolor cronic pediatric en particular

e Participacié en diversos congressos internacionals

e Peticié subvencions amb el suport Instituto Carlos Ill

e Elaboraci6 base de dades sobre entitats de dolor cronic i FM europees interessades en crear

una xarxa internacional

2

Education and Culture DG

Seminari Grundwig a Vilnius (Lituania)

Lifelong Learning Programme

La Fundacié FF d’ afectats i afectades de Fibromialgia i SFC ha assistit al seminari internacional de la
Unié Europea dedicat al tema “Discapacitat: Un innovador sistema per a inclusié social per a
persones amb discapacitat” que ha tingut lloc a Vilnius (Lituania) entre els dies 28 de febrer al 6 de
marg 2010.

Representants de 12 paisos diferents han assistit a aquest congrés per a discutir en sessions
continuades de mati i tarda durant 6 dies la situacio als seus respectius paisos i com a objectiu de
trobar problemes en comu i torbar la millor manera de solucionar-los escoltant idees i experiéncies
d’altres llocs.

La Fundaci6é FF va presentar un informe detallat sobre la situacié de la discapacitat a Espafia basat
en les dades estadistiques d’informes fets per la Unié Europea i diferents organismes nacionals.
Varem poder constatar que el pais mes similar en les dades presentades va ser la Republica

d’Irlanda, on el nivell de proteccio i normalitzacié de la discapacitat segueix un cami paral-lel.




Els ponents varen ser:

Rep. Irlanda: Sr. Sr. James Mc Lean. Vicepresident nacional de la People with Disabilities in Ireland.
Sra.Carmel Dorothy. The Raphoe Speaking up Group.

Sra.Marian O"Donnell. Donegal Centre for Independent Living.

Finlandia: Sra.Katja Valkama. Universitat de Vaasa.

Lituania: Sra. Gaila Muceniekas. Baltic Partners for Change Management.

Slovakia: Sra. Katarina Shelestiakova. Slovak Disability Council.

Polonia: Sr.Krzysztof Korzempa. Centre educatiu d’esport adaptat.

Al seminari van assistir representats dels paisos europeus i Australia. Els temes tractats en les
sessions del Congrés varen ser:

- Actitud envers persones amb discapacitat.

- Comunicacié amb persones amb discapacitat (tipus diferents de discapacitat).

- Medi accessible per persones amb discapacitat.

- Legislacio sobre discapacitat.

- Aplicacié dels sistemes innovadors per a persones amb discapacitat en paisos europeus.

A les sessions de treball els temes tractats varen ser:

- Suport per la feina: suport per a les persones amb discapacitat. Buscar, assegurar i mantenir la feina
en el mercat obert. Ponent i moderador Sr.James McClean, People with Disabilities in Ireland.

- Materials educatius per alumnes amb necessitats especials d’educacioé. Ponents Sra. Inga Mutso,
Universitat de Tartu. Sra.Maarja Rand, Universitat de Tallinn. Sra.Epp Mueil, Programes educatius de
unié europea.

- Millors practiques per millorar la qualitat de vida de les persones grans amb discapacitat. Ponent i
moderadora Sra.Janet Swinburne, Trinity College Dublin.

Com a part del programa també es varen realitzar varies visites a centres de discapacitats:
- Centre de desenvolupament per nens amb discapacitat “Viltis”.

- Escola secundaria adaptada de Vilnius.

- Centre de dia per adults amb discapacitat mental “Sviesa”.

- Centre educatiu de Lituania per nens sords.



7 Publicacions de la FF
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