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1.- FUNDACION FF Y CIENCIA

Estudio Epiffac

El estudio EPIFFAC de la Fundacion de Afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica
(Fundacion FF) es el primer estudio epidemioldgico en analizar el impacto familiar, laboral y social de la
Fibromialgia, un problema de salud del cual se desconocen el origen y marcadores fiables para su
diagndstico, pero que afecta a 900 mil personas en Espafia. Este estudio consta de cuatro fases, de las
cuales actualmente hay finalizadas tres, siendo la Ultima un estudio longitudinal a nivel nacional con 325

pacientes de 35 Centros de Salud de 14 Comunidades Auténomas.

Acto de presentacion

El 23 de Enero de 2013 la Fundacion FF llevd a cabo la presentacion del Estudio EPIFFAC en la sala de
actos del Colegio de Médicos con la asistencia del presidente del Col-legi Oficial de Metges de Barcelona Dr.
Miquel Vilardell, la representante del Departamento de Salut de la Generalitat Sra. Roser Vallés, el
presidente y coordinador del Comité Cientifico de la Fundacion FF Dr. Carbonell, el Dr. Collado y la Sra.

Emilia Altarriba.

Durante el acto de presentacién, la presidenta de la Fundacién, Emilia Altarriba, afirmdé que el estudio
aplica el rigor cientifico para describir las caracteristicas comunes, el perfil del paciente afectado y el
impacto de la enfermedad en todas sus dimensiones, algo que antes sélo se intuia informalmente.
“EPIFFAC", dijo, “ha puesto de manifiesto que lo que mas duele no es el dolor fisico sino la incomprensién,
la insolidaridad o la falta de equidad o calidad que se recibe desde las instituciones” y que pretende ser un
estudio de referencia en el campo cientifico. También agradecié la colaboracion en la validacién y el
desarrollo del estudio por parte de la Fundacién Pere Tarrés, el Hospital del Mar y el Hospital Clinic de
Barcelona, y el Hospital Gregorio Marafion de Madrid, asi como de los patrocinadores Fundacion ONCE y

Diputacié de Barcelona.

El Presidente del Comité Cientifico de la Fundacion y Jefe de la Unidad de FM y SFC del Hospital del Mar y
de la Esperanza de Barcelona, el Dr. Jordi Carbonell, recordd el recorrido histérico de la enfermedad vy la
percepcion negativa inicial que tenian médicos y pacientes, algo que el tiempo y el creciente interés y
trabajo cientifico sobre la enfermedad han ido cambiando. Los mas de 40 trabajos sobre la fibromialgia que
se presentaron al Premio que convoca la Fundacién dan muestra de la preocupacidon que suscita entre la

comunidad cientifica. Respecto al estudio EPIFFAC, el Dr. Carbonell resaltd que da una medida del
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sufrimiento real de los enfermos de fibromialgia y dignifica una enfermedad que demasiadas veces ha sido

cuestionada.

El Dr. Antonio Collado, Coordinador del Comité Cientifico de la Fundacion y Jefe de la Unidad de FM del
Hospital Clinic de Barcelona, presentd la metodologia y resultados del estudio y destacod el retraso
diagndstico medio de 6,6 afios desde el inicio de la enfermedad y la falta de apoyo del sistema sanitario
que padecen los pacientes y que contribuye a que lleguen a las unidades de fibromialgia en unas
condiciones que calificd de casi irreversibles. También subrayd el devastador impacto en el ambito laboral
tanto de los pacientes como de los miembros de sus familias sobre los que suelen repercutir sus
dificultades, ocasionando una pérdida de poder adquisitivo de 1.000 euros mensuales (por la disminucion
de ingresos y el aumento de gastos extraordinarios). Cabe senalar que, a partir de este estudio, la
Fundacién creard una Comisién para el estudio y propuestas sobre las condiciones de trabajo que faciliten

la insercion laboral de las personas afectadas y también un estudio sobre la opinion de los profesionales.

Homenaje péstumo Dr. Broggi

El acto finalizd6 con un homenaje al Presidente Honorifico de la Fundacién FF, el Dr. Moisés Broggi. Dicho
acto fue dirigido por la Presidenta de la Fundaciéon FF, Emilia Altarriba, la cual dio paso a un video del

Profesor Mayor Zaragoza de recuerdo al Dr. Broggi.

Acte £ ﬁo,,,mmgm G
memonia del Doctor

Broggi

Mas tarde se hizo entrega a la familia del Dr. Broggi de un album con las condolencias recibidas por parte
de asociaciones de enfermos de toda Espaifia y del Comité Cientifico de la Fundaciéon FF. Acto seguido se
guardd un minuto de silencio y se finalizd el evento con “El canto de los pajaros y la interpretacion de

Sarabanda de la Suite de Bach por Jordi Claret.
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Difusion estudio Epiffac

La Fundacion FF ha realizado un programa comun y unitario de presentaciones del Estudio EPIFFAC con las
Federaciones autondémicas y entidades, que no estan federadas, en su propio territorio y con ponentes que
sean autores del Estudio. Las presentaciones que se pretenden realizar se engloban bajo el titulo de
“EPIFFAC. Impacto de la Fibromialgia. Familia y trabajo”, y se llevaran a cabo mediante ponencias de los

meédicos que han participado en dicho estudio.

Durante el primer semestre del 2013 se han realizado presentaciones en: la Associacié Fibroespi SFC, la
Liga Reumatoldgica Asturiana, la Associacié de Fibromialgia del Delta (AFIDE) y la Fundacié Pere Tarrés.

Dichos actos de presentacion se detallan a continuacién.

Associacié Fibroespi SFC

La Asociacion Fibroespi SFC, en colaboracion con la Fundacion FF, llevo

a cabo la presentacion del Estudio Epiffac en la Sala de Actos del Centro , ’\O
Civico Les Planes en Sant Joan Despi (Barcelona) el miércoles 8 de Fib‘fs(:jceusl’é!
mayo de 2013 a las 19h.

La Associacién Fibroespi SFC y la Fundacién FF se
complacen en invitarles a la presentacion de
El acto fue presentado por la Sra. Imma Preciados, presidenta de la EPIFFAC. Impacto de la Fibromialgia.

Asociaciéon FIBROESPI SFC, y la presentacion del estudio fue a cargo del Familia y trabajo
Primer Estudio epidemiologico sobre FM en Espafia.

Dr. Emili Gémez Casanovas, médico especialista en reumatologia,

El aclo se realizard en la Sala de Actos del Centro Civico Les Planes,
/ John F. Kennedy, 4, Sant Joan Despi, (Barcelona) 8 de mayo alas 19 horas

> M

miembro de la unidad de Fibromialgia del Hospital Clinic de Barcelona,
miembro del Comité Cientifico de la Fundacion FF, autor de la prueba

piloto y asesor del estudio EPIFFAC.

Liga Reumatoldgica Asturiana

Con motivo de la celebracién del Dia Mundial de la Fibromialgia
y la Fatiga Crdnica, la Liga Reumatoldgica Asturiana llevd a
cabo el 31 de Mayo de este ano una conferencia en el Paraninfo

de Laboral Ciudad de la Cultura, Gijén.

Dicha conferencia fue inaugurada por la Consejeria de Sanidad,
la Fundacién Municipal de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Gijoén y la Obra Social y Cultural CajAstur, y fue presentada,
moderada y clausurada por Dfia Manuela Garcia Seijo,

Presidenta de la Liga Reumatoldgica Asturiana. Se llevaron a
cabo tres ponencias, una de ellas fue la presentacion del estudio Epiffac por parte del Dr. Collado.
Associacié de Fibromialgia del Delta (AFIDE)

El 8 de Junio de 2013 de 9 a 13h se llevé a cabo la Primera Jornada sobre Fibromialgia en Deltebre
organizada por la Associacié de Fibromialgia del Delta (AFIDE), Associacié de Dones Agents de Salut de
Deltebre (ADAS) y la Universitat Rovira i Virgili (URV).

La jornada fue inaugurada por la Sra. Anna Deosdad, Presidenta de AFIDE y la Sra. Sonia Bertomeu,
Regidora de P. Social i Salut, Ajuntament de Deltebre y clausurada por la Dra. Rosa Queral Casanova,
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Presidenta de ADAS vy el Dr. Albert Gomez Sorribes, Director Territorial del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya a les Terres de |I'Ebre.

El programa incluyo, entre diferentes conferencias y mesas redondas, una conferencia titulada “Aspectes
socials, familiars i laborals resultats de |'estudi EPIFFAC” a cargo del Dr. Emili Gomez-Casanovas.

Presentacion de proyectos Fundacion Pere Tarrés

El 4 de julio de 2013 tuvo lugar la actividad denominada “Las necesidades sociales derivadas de una
enfermedad: éCOmo mejorar la gestidn de los servicios y la incidencia en la opinidon publica a través del
estudio de las necesidades sociales?” en la sede Formacion, Consultoria y Estudios de la Fundacid Pere
Tarrés. Dicha actividad tuvo como objetivo compartir el conocimiento generado con los estudios en los que
ha colaborado el Departamento de Consultoria y Estudios de la Fundacidn Pere Tarrés. Los estudios

presentados tenian relacion con el fortalecimiento del tercer sector y la mejora de la accién social.
En el acto se llevaron a cabo las siguientes intervenciones:
- Estudio de las necesidades derivadas de la Esclerosis Multiple. Fundacié d’Esclerosi Mdltiple.

- La mejora de la gestidon y de la incidencia gracias a la adaptacidn a las necesidades de los beneficiarios.
Fundacidn Pere Tarrés.

- Estudio EPIFFAC: Fase III. Descripcion del impacto familiar y laboral de la Fibromialgia entre la
poblacién espafiola y propuestas para la reduccidn de sus consecuencias negativas. Fundacion de
Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica. La intervencidon corrid a cargo de la Sra.
Emilia Altarriba Alberch, presidenta de la Fundacion FF que explicé las lineas principales de la
colaboracidn realizada en el estudio por la Fundacion Pere Tarrés y las distintas fases en las que se ha
desarrollado el estudio EPIFFAC desde hace varios afios. Por su parte el Dr. Emili Gdmez explicé las

lineas principales de esta tercera fase del estudio EPIFFAC.

.

MIACIO skt o
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ESTUDIOEPIFFAC

Asociacion Alavesa de FM y SFC

La Asociacion Alavesa de FM y SFC (ASAFIMA) organizé la ‘Jornada Informativa Sindromes de
Sensibilizacidon Central; Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica’. El acto se realizé el 16 de noviembre
en Vitoria y tenia el objetivo de hacer un analisis en profundidad de las enfermedades. La jornada conté

con las siguientes ponencias:
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- Ultimas investigaciones en Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica a cargo del Dr. Antonio
Collado Especialista en Reumatologia. Coordinador Unidad de Fibromialgia del Hospital Clinic de

Barcelona. Universidad de Barcelona. Coordinador del Comité Cientifico de la Fundacién FF.

- EPIFFAC. Impacto de la Fibromialgia. Familia y trabajo. Primer estudio epidemiol6gico sobre
Fibromialgia en Espafa a cargo del Dr. Xavier Castells. Jefe de Evaluaciéon y Epidemiologia del
Hospital del Mar de Barcelona, Universidad. Autdbnoma de Barcelona. Miembro del Comité Cientifico de

la Fundacioén FF.

- Jurisprudencia en Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica. Iltma. Sra. Magistrada Dofa

Garbifne Biurrun Mancisidor

Asociacion Navarra de FM y SFC

La Asociacion Navarra de FM y SFC presentd el estudio EPIFFAC el viernes 13 de diciembre en el Colegio
Oficial de Farmacéuticos de Navarra. Bajo el titulo “El estudio EPIFFAC. Impacto de la fibromialgia. Familia,
trabajo y mujer”, el Dr. Xavier Castells, Jefe del Servicio de Epidemiologia y Prevencion del Parc Salut Mar
de Barcelona y miembro del Comité Cientifico investigador del estudio, y la Sra. Emilia Altarriba,
presidenta de la Fundacion de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica (FF)
creadora del informe, explicaron los pormenores del estudio, el primero de este tipo a nivel estatal y
pionero a nivel europeo. Ademas, la concejala de Bienestar Social e Igualdad del Ayuntamiento de

Pamplona, Ana Lezcano, también realizé una breve intervencién al comienzo del acto.

Reunion Comité Cientifico

El dia 19 de Julio de 2013 en la Sala de Actos del Edificio Gaspar Melchor de Jovellanos de la Universidad

de las Islas Baleares, tuvo lugar la Reunion plenaria del Comité Cientifico de la Fundacion FF.

La reunién comenzé con una presentacion institucional del Dr. Collado, coordinador del Comité Cientifico
de la Fundacion FF, en la cual excusé la asistencia de la Sra. Emilia Altarriba por motivos de salud, y del

Dr. Carbonell, presidente del Comité Cientifico, por motivos personales.

El primer punto de la reunién, coincidiendo con la finalizacion del IV Symposium Internacional para el
Estudio del Dolor Crénico y la Fibromialgia, coorganizado por la Fundacién FF, fue la valoracién vy
resultados del mismo por parte de los miembros del Comité Cientifico asistentes.

A continuacién se desarrollaron los siguientes puntos del orden del dia:
- Informe Anual Programa cientifico:
Premios Fundacién FF y Ciencia 2012-2013
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Informe y Evolucidn del Estudio Epidemiolégico EPIFFAC
Banco ADN

- Protocolizacién, evaluacién y apoyo a proyectos externos

- Otros temas de interés:
Actualizacién y seguimiento de la Investigacién Nacional
Formacién de Post-grado. Participacion en cursos

Sin ningun otro tema a tratar, la sesion se dio por finalizada

Fibrosymposium

Durante los dias 18 y 19 de Julio de 2013 en la Sala de Actos del Edificio Gaspar Melchor de Jovellanos de
la Universidad de las Islas Baleares, se llevd a cabo el IV Symposium Internacional para el estudio del
Dolor Crénico y la Fibromialgia, coorganizado por la Fundacién FF (Fundacidn de Afectados/as de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica) y el IUNICS (Instituto Universitario de Investigacion en

Ciencias de la Salud) de la Universidad de las Islas Baleares.

El objetivo del simposio fue ofrecer una actualizacidon sobre la investigaciéon basica y aplicada de los
mecanismos fisiopatoldgicos, diagndstico y tratamiento, asi como el desarrollo tecnoldgico alcanzados en el

estudio del dolor crénico y la fibromialgia durante los Ultimos afios.

La presente edicion del Fibrosymposium estaba dirigida principalmente a investigadores y profesionales de

la salud, pero también estaba abierta a asociaciones de pacientes, estudiantes y publico en general.

Es especialmente importante destacar que la presente edicion ha sido la primera en la que se ha
desarrollado una plataforma online a través de la cual se pueden seguir las distintas ponencias e

intervenciones llevadas a cabo.

El Symposium comenzd con el acto inaugural de presentacion y ceremonia de apertura, a cargo del Sr.
Félix Grases (Director del IUNICS), el Sr. Rafael Santiso (Director General de Salud Publica y Consumo de
las Islas Baleares) y la Sra. Emilia Altarriba Alberch, presidenta de la Fundacion FF, que realizé su

intervencion online.

El Symposium estuvo compuesto por siete conferencias impartidas por expertos de reconocido prestigio a
nivel nacional e internacional; tres simposios en los que se trataron aspectos clinicos y los Gltimos avances

en la investigacion del dolor crénico y la fibromialgia; y una sesién de pdsters.
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Detalle de las intervenciones

Jueves, 18 de julio 2013

Perspectivas pasadas y futuras en la investigacion del dolor crénico. A cargo del Profesor Dan Buskila

(Facultad de Medicina, Universidad de Ben-Gurion, Negev, Israel)

Los analisis gendmicos en la fibromialgia sugieren un papel del sistema nervioso central en la
susceptibilidad a esta enfermedad. Impartida por el Dr. Xavier Estivill (Centro de Regulacién Gendmica,
PRBB, Barcelona)

Impacto laboral y familiar de la fibromialgia en Espafia: Salud, asistencia social y administrativa.
Estudio “EPIFFAC”. A cargo del Dr. Antonio Collado (Fundacién FF y Hospital Clinic de Barcelona)

Dolor en nifios y adultos con discapacidades del desarrollo. A cargo del Dr. Pedro Montoya (Facultad de
Psicologia, UIB e IUNICS, Palma de Mallorca)

La personalidad no distingue personas con fibromialgia pero identifica subgrupos de pacientes.

Impartida por el Dr. Xavier Torres (Unidad de fibromialgia y Hospital Clinic de Barcelona)

Viernes, 19 de julio 2013

Conectividad funcional cerebral combinada con aprendizaje automatico para entender y diagnosticar el
dolor crénico. A cargo del Dr. Enzo Tagliazucchi (Centro de Imagen cerebral y Departamento de

Neurologia, Universidad de Goethe, Frankfurt, Alemania). Intervencion online.

Simposio I. Avances en la investigacion del dolor créonico, cuyo moderador fue el Dr. Francisco Mercado

(Facultad de Psicologia, Universidad Rey Juan Carlos, Madrid) y conté con las siguientes ponencias:

Cuatro receptores de tipo toll y dolor. A cargo del Dr. Carlos Goicoechea (Facultad de Ciencias de la

Salud, Universidad Rey Juan Carlos, Madrid)

Anormalidades de los receptores C en fibromialgia: un estudio de microneurografia. Impartida por
el Dr. Jordi Serra (Neurosciencie Technologies, Parc Cientific de Barcelona y Departamento de

Neurologia MC Mutual, Barcelona)

Factores Genéticos implicados en la modulacién del dolor y la actividad bioquimica cerebral. A
cargo de la Dra. Mercedes Martinez-Jauand (Facultad de Psicologia, UIB e IUNICS, Palma de

Mallorca)

Simposio II. Aspectos clinicos del dolor, cuyo moderador fue el Dr. Manuel Valdés (Director del
Instituto de Neurociencias Hospital Clinico de Barcelona) y que se desarrolld con las siguientes

ponencias:

Enfoques de rehabilitacion originales para el tratamiento del dolor crénico. A cargo de la Dra.

Samar Hatem (CHU Brugmann Clinica de Medicina fisica y Rehabilitacidn, Bélgica)

Utilidad de la resonancia magnética en el estudio del dolor crénico. Impartida por el Dr. Joan Deus

(Facultad de Psicologia Universidad Auténoma de Barcelona)
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Hiperlaxitud articular y fibromialgia. A cargo del Dr. Jordi Carbonell (Unidad de fibromialgia Hospital

del Mar Barcelona y Fundacion FF)

- Simposio III. Tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos en fibromialgia, cuyo moderador fue el
Dr. Pedro Montoya (Facultad de Psicologia, UIB e IUNICS Palma de Mallorca), con las siguientes

intervenciones:

La amitriptilina para el tratamiento de la fibromialgia. A cargo de la Dra. Elena Pita (Instituto de

Neurociencias Federico Oldriz, Departamento de Farmacologia Universidad de Granada)

Eficacia y coste-efectividad de la psicoterapia cara a cara y online para el tratamiento de la
fibromialgia y el dolor créonico. Impartida por el Dr. Javier Garcia-Campayo (Hospital Miguel Servet

y Universidad de Zaragoza).

Sesion de posters

Durante todo el Fibrosymposium estuvieron expuestos los posters presentados el mismo dia, y el dia 18
por la tarde se dedicd una sesion especial de una hora en la que los autores podian explicar las lineas de

sus trabajos a todos los asistentes interesados en los mismos.

La evaluacidon de la cuarta edicion del Symposium internacional para el estudio del dolor crénico y la
fibromialgia ha sido altamente positiva, destacando el elevado nivel de las ponencias desarrolladas por
expertos de primer nivel tanto nacional como internacional, y también, destacando la amplia divulgacion
del mismo que se consigue por la instauracion de la plataforma online y la duracién de dicha plataforma
hasta final de afio, lo que permitird que los conocimientos expuestos en el symposium lleguen a un amplio

numero de personas interesadas tanto profesionales como asociaciones de pacientes.
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VIII Premio Fibromialgia Fundacion FF y Ciencia

El 22 de mayo de 2013, coincidiendo con el congreso anual de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, se
hizo publico el proyecto ganador del VIII Premio de Fibromialgia Fundacién FF y SER a quien también se

entrego el diploma. El veredicto del jurado fue el siguiente:

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

Las evaluaciones realizadas por los miembros del jurado nombrados por:

- La Fundacidn FF: Dr. Valdes y Dr Azkue
- La Presidencia SER: Dr. Belenguer y Dr Moreno

- El Presidente Comité Cientifico Fundacion FF: Dr. Carbonell

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

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

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

puntos

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

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

ler. Accésit: "Tratamiento Cognitivo-Conductual para el dolor y la fatiga en jévenes con Fibromialgia administrado

mediante telefonia mavil inteligente. Evaluacion preeliminar de la eficacia en Fibroline” que ha obtenido 49 puntos

29 Accésit: "Marcadores genéticos de Fibromialgia: un estudio de asociacion basado en familias” que ha obtenido

48 puntos

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

Dr. Jordi Carbonell Abellé
Barcelona a 6 de Mayo de 2013
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Acto de entrega

El acto de entrega se llevd a cabo el dia 11 de diciembre
en el Hospital Clinic de Barcelona e intervinieron el
Director Médico del Hospital Clinic, Dr. Josep Brugada;

la Presidenta de la Fundacion de Afectados de

Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica, Sra. Emilia

Altarriba; la Directora de la Fundacién Grinenthal, Dra. Isabel Sén_chez; el Presidente electo de la
Sociedad Espafiola de Reumatologia, Dr. José Vicente Moreno; el representante del Consell Consultiu de
Pacients de Catalunya, de la Direccid General d’Ordenacié i Regulacié Sanitaries en representacion del

Departamento de Salud de la Generalitat, sr. Lluis Torralba.

Sobre el proyecto

Después de las intervenciones institucionales, el Dr. Collado presentd los ejes principales del trabajo de
investigacion, que tiene como objetivo detectar la alteracion morfoldgica de las fibras C de los pacientes
con Fibromialgia, cuyos primeros estudios realizados con microneurografia han observado una alteracidn
funcional en las mismas. Este estudio es la consecuencia del desarrollo de la linea de investigacién sobre
Neuropatologia en la Fibromialgia que el equipo ha desarrollado en los Ultimos afios y fruto de la
colaboracién de la Unidad de Fibromialgia del Hospital Clinic de Barcelona con la Unidad de
Neuroinmunologia-Laboratorio Via Visual del IDIBAPS y la Unidad de Neurologia-Neurofisiologia de
Neuroscience Technology. En este sentido, el Dr. Collado quiso destacar la necesidad de la investigacion
para conocer mas sobre la fibromialgia. Asimismo, remarcé que este proyecto era fruto de “sinergias de

grandes equipos de investigacion”.

Este es el VIII premio Nacional de Fibromialgia que se realiza en el marco del programa de compromiso
con el fomento de la investigacién de la Fundacién FF que este afio, con un total de 42 proyectos
presentados a la convocatoria y gracias a la colaboracién de Fundacién Griinenthal y el aval de la Sociedad
Espanola Reumatoldgica, ha conseguido asentar y consolidar este galarddn que permite el estudio y

desarrollo de proyectos de investigacion sobre Fibromialgia.

Debido al elevado nimero de proyectos presentados a la presente convocatoria, y a la calidad de muchos
de ellos, el jurado ha decidido, como medida excepcional, conceder dos accésits a los proyectos calificados
en segundo y tercer lugar, con una dotaciéon econdmica de mil euros cada uno. En este caso, el primer
accésit ha sido para el trabajo titulado "Tratamiento Cognitivo-Conductual para el dolor y la fatiga en
jovenes con Fibromialgia administrado mediante telefonia mdvil inteligente. Evaluacion preliminar de la
eficacia en Fibroline” que han llevado a cabo investigadores de la Universidad Rovira i Virgili: Sr. Jordi Miro,

Sr. Roman Roset y Sra. Rocio de la Vega.

El segundo accésit ha recaido en investigadores de la Universidad
de Santiago de Compostela con el trabajo "Marcadores genéticos
de Fibromialgia: un estudio de asociacién basado en familias”
qgue han llevado a cabo Dra. Maite Carrillo, Dr. Manuel Arias,
DfAa. Pilar Cacheiro, D. Alberto Gonzalez-Villar, Dra. M@ JesUs

Sobrido, Dfia. Yolanda Trifianes y Dfia. Sonia Veiras.
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Plataforma FM y DC

La Fundacién FF ha puesto en marcha la Plataforma Fibromialgia y Dolor Crénico (http://www.ciberfm-

dc.org/) que nace del imperativo de la Fundacion FF de fomentar una investigacién cientifica de calidad,
que permita avanzar en un mejor conocimiento y mejora terapéutica de la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crdnica, de potenciar los grupos de investigacidon a nivel nacional e internacional y la relacion entre
si, asi como de difundir la evidencia cientifica actual y futura a los profesionales de la salud en particular y

a todos los componentes de la sociedad en general.

La mision de Plataforma FM y DC es la de crear un espacio donde se favorezca la colaboracion y la
cooperacion entre grupos de investigacién biomédica y clinica, que lleven a cabo lineas de investigacion
dentro de las areas de investigacion basica, investigacion terapéutica, evaluacién médica, evaluacion
psicoldgica y repercusion social de las enfermedades de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica, asi

como la difusidn de sus resultados al resto de la comunidad cientifica y a la poblacién general.

http://www.ciberfm-dc.org/
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Fibrodolor Online 2013-2104

La Fundacién FF, conjuntamente con la Universitat de les Illes Balears, ha desarrollado una Plataforma
Online bajo el nombre de Fibrosymposium 2013-2014 (http://fibrodolor.org/) con la finalidad de difundir

los resultados de la investigacion cientifica y el desarrollo tecnoldgico alcanzados en el estudio del dolor
cronico y la fibromialgia durante los Ultimos afios y esta dirigido a investigadores asi como pacientes y
publico en general.

Parte del contenido de esta plataforma se desarrollé durante el simposio internacional, denominado
Fibrosymposium 2013, IV International Symposium for the Study of Chronic Pain and Fibromyalgia,
celebrado en Palma de Mallorca durante los dias 18 y 19 de Julio del 2013. Como resultado, el programa
cientifico ofertado estd compuesto por ponencias de investigadores de Europa, Israel, Estados Unidos y
Argentina, con acreditada relevancia cientifica en el ambito del Dolor Crénico y la Fibromialgia. Dicho
programa va dirigido especialmente a profesionales de la salud e investigadores, estando también abierto a

pacientes y publico en general.

La mision de esta plataforma es desarrollar y estabilizar un foro multidisciplinar, que aglutine las diferentes
disciplinas cientificas, donde se pueda producir un intercambio de los descubrimientos cientificos entre los
diferentes equipos de investigacion nacional y su interaccion con otros equipos internacionales, capaz de

producir sinergias y un mayor desarrollo de conocimiento.
Actualmente la pagina estéd en construccion y completando de contenido.

http://fibrodolor.org/
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Banco ADN

Se ha Desarrollado el grupo Clinico “Fibromyalgia Spanish Genetic and Clinical Data Bank Group”
(FSGCDB), para la explotacion de la base de datos clinicos del Banco, con un primer proyecto que ha
analizado la heterogeneidad de los pacientes con Fibromialgia incluidos en el Banco, realizando un analisis
de agrupacion o “Clusters”, que ha concluido con una publicacion en Septiembre del 2013 en la revista
cientifica PLoS One.

Se ha mantenido el proceso de difusion de la informacién de la existencia del Banco, a través de la
Comunicacion mediante las paginas web de la Fundacion FF y el Banco Nacional de ADN, iniciandose un
proceso de Difusion de la Informacion dirigido de una forma directa a los cientificos, mediante algunas

acciones:

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

relacionadas.

2. Publicacidn realizada a través de uno de los proyectos asociados en la revista cientifica PLoS One,

anteriormente comentada.
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2.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

Dia Mundial de la FM y SFC

Como cada afo, el 12 de Mayo de 2013, la Fundacién FF puso voz a las reivindicaciones de las
asociaciones, recopilando los ejes principales de las conclusiones obtenidas en las jornadas Codo con Codo,
con la elaboracién del Manifiesto Anual de la FM y SFC, que fue difundido entre instituciones, entidades,
medios de comunicacion y sociedad en general, en las cuatro lenguas oficiales del Estado (castellano,

catalan, euskera, gallego). A continuacion se detalla el Manifiesto de este afio 2013.

10° MANIFIESTO FM Y SFC

En este 12 de Mayo queremos, en primer lugar, manifestar nuestra solidaridad con todas las personas que sufren los efectos de la crisis
economica y el retroceso en Derechos fundamentales. Queremos tener presentes de una forma muy especial a las personas enfermas, a las
que los recortes en Sanidad y Servicios Sociales convierten en mas vulnerables, si cabe.

Las personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome de fatiga crénica debemos reivindicar, ademds, el Reconocimiento pleno de estas
enfermedades y el Derecho a una Calidad de vida digna adoptando el lema “Reconocimiento y Calidad de vida”.

RECONOCIMIENTO de estas enfermedades altamente incapacitantes, caracterizadas por un gran dolor y cansancio, generando seguridad y
comprension.

CALIDAD DE VIDA ante el impacto personal, familiar, econémico, laboral y social que como se desprende de los datos del Estudio
epidemioldgico EPIFFAC ocasionan un gran y demoledor dolor afiadido a estas enfermedades:

> Dolor por el peregrinaje de 7 afios de media para lograr un diagndstico
> Dolor por los problemas en la familia, sobre todo de pareja, y por la necesidad de cambiar las dinamicas familiares

> Dolor de afrontar la jornada laboral y la dificultad que conlleva el reconocimiento de incapacidades

A\

Dolor de tener un contexto sanitario y social lento y poco colaborador

A\

Dolor de la incomprensién de unas Administraciones Publicas resistentes a reconocer las enfermedades y a tomar medidas de
atencion sanitaria y social.

Afortunadamente, frente a este dolor, contamos con la solidaridad de las asociaciones y federaciones de FM y SFC, que luchan por nuestros
derechos esenciales, como ciudadanos y como enfermos.

Enfermos que, rompiendo prejuicios que nos estigmatizan todavia mas, manifestamos que nuestras prioridades son: la investigacion, la
mejora de la atencidén sanitaria, la creacion de unidades multidisciplinares y el reconocimiento de las enfermedades, tal como indica el
Estudio EPIFFAC.

Porqué, en realidad, el perfil de la persona enferma es, mayoritariamente, el de una mujer de mediana edad, que quiere estar sana, que
lucha para mantener la unidad familiar y que quiere mantener su puesto de trabajo y su dignidad personal.

Y que, para ello, reclama que se investigue sobre su enfermedad, que el médico la atienda adecuadamente, que le faciliten adaptaciones en
el entorno laboral o justas prestaciones de incapacidad si no puede trabajar. Que reivindica, simplemente, TENER UNA VIDA.

Para que tantas y tantas personas lleguen un dia a tener esta vida, hacemos un llamamiento apelando a SENSIBILIDADES, VOLUNTADES Y
DECISIONES para establecer unas GARANTIAS minimas a las personas enfermas de Fibromialgia y Sindrome de fatiga crénica:

> El ACCESO UNIVERSAL al Sistema Publico Sanitario y Social, con la garantia de Calidad, Accesibilidad y Equidad en todas las
Comunidades Auténomas, mediante protocolos Unicos de diagndstico, tratamiento y prevencion, medidas de inserciéon laboral,
criterios de evaluacién de minusvalias e incapacidades, y derechos a prestaciones sociales si corresponde.

> La INVESTIGACION publica y el fomento de la investigacién privada, con el objetivo de descubrir el origen de estas enfermedades,
mejorar los tratamientos y potenciar la prevencion y el diagndstico precoz.

> El RESPETO hacia nosotros, los pacientes, nuestras familias, las asociaciones y los profesionales que trabajan y se forman para
ofrecernos una mejor atencion.

En este 12 DE MAYO, también queremos hacer un reconocimiento a tantas personas que luchan, desde las Asociaciones, para mantener viva
la esperanza, que reivindican nuestros derechos y que nos ayudan a mantener nuestra dignidad y la confianza en la Justicia Social.

Y a nuestras familias, que se mantienen a nuestro lado, compartiendo el Dolor de la INCOMPRENSION y de la IMPOTENCIA, uniendo su
suerte a la nuestra, y luchando con nosotros en este, ya demasiado largo, camino hacia la NORMALIZACION. En un acto de AMOR
incondicional hacia nosotros.

12 de Mayo de 2013. Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga crénica
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Proactivo

La esencia de la persona proactiva es la capacidad de liderar su propia vida. La persona proactiva decide

como quiere reaccionar ante los estimulos y
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En esta linea, la Fundacion FF quiere apoyar a estas asociaciones proactivas con un espacio dedicado a

ellas en la web de la Fundacion.

El efecto FF. "El simple aleteo de una mariposa puede cambiar el mundo”

El concepto del “efecto mariposa” proviene de un conocido proverbio chino: “el aleteo de las alas de una
mariposa pueden provocar un tsunami al otro lado del mundo” o “el simple aleteo de una mariposa puede
cambiar el mundo”. Se trata de una relacion de causa-efecto en que cambios minlsculos conducen a

resultados totalmente divergentes.

Partiendo de esta teoria, la Fundaciéon FF durante el 2013 ha continuado con el programa denominado el
Efecto FF, que consiste en crear una red de establecimientos comerciales, entidades de salud, ocio, cultura,
etc., que quieran colaborar mediante descuentos o pequefios detalles a los socios de este programa. Para
gozar de dichas ventajas, los socios de las asociaciones dispondran de un carnet gratuito que serd comun
para las mas de 100 asociaciones de todas las Comunidades Auténomas (que conforman un total de socios
estimados de mas de 100 mil personas, ademas de sus familiares directos), y que podra ser usado en todo

el territorio nacional.

En este sentido, las asociaciones y federaciones de todas las Comunidades Auténomas, con el apoyo de la
Fundacidon FF, estableceran una serie de relaciones previas con los diferentes establecimientos de sus
localidades. En estas relaciones se buscard un nexo de solidaridad entre comercios y entidades
persiguiendo como objetivo el bienestar de las personas que sufren Fibromialgia o Sindrome de Fatiga

Cronica.
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Institucional

XI Jornada de avances en el Sindrome de Fatiga Crénica

El 15 de mayo de 2013 tuvo lugar la XI JORNADA DE AVANCES EN EL SINDROME DE FATIGA CRONICA en
el Salén de actos del Edificio Pabellon Docente del Hospital Universitario Vall d’Hebron, organizada por las
unidades de Sindrome de Fatiga Crdnica del Hospital Vall d'Hebron y Centro médico Delfos de Barcelona, el
Departamento de Medicina de la Universidad Autéonoma de Barcelona, el Instituto Fundacion de

Investigacion y Docencia del Hospital Vall d’Hebron y la Fundacion FF.

El objetivo de la jornada fue profundizar en los Ultimos avances sobre temas concretos del Sindrome de
Fatiga Crodnica. La jornada estaba dirigida a profesionales, personas afectadas, asociaciones, federaciones y

fundaciones.

La jornada estaba compuesta por distintas conferencias y mesas redondas que contaron con las

intervenciones de expertos en la materia y que versaban sobre los siguientes temas:

- Fatiga central en la enfermedad de Parkinson
- Las caracteristicas del suefio en el SFC
- Valoracion clinica del paciente afectado de SFC en el 2013

- Valoracién del dafio corporal en el SFC

- Conferencia de Investigacion

i urne
La Sra. Emilia Altarriba, presidenta de la Fundacion de e MR

Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica N

participd en la inauguracion de la Jornada, en donde destacé la
importancia de la realizacion y la continuidad de este tipo de jornadas sobre los avances que se estan
consiguiendo y las lineas de investigacion que se estan desarrollando relacionados con el Sindrome de

Fatiga Cronica.

Relaciones institucionales

La Fundaciéon FF ha mantenido diferentes reuniones con asociaciones de enfermos, otras asociaciones del
tercer sector para crear sinergias y crear un marco colaborativo. Asi mismo también ha mantenido

reuniones institucionales con diferentes administraciones.

Web

La Fundacién FF ha ido perfeccionando y completando la informacién referente a la entidad haciendo
evolucionar la web de forma que cada vez sea mas intuitiva y practica. La novedad de este afio es la
creacion de un apartado cientifico, donde los profesionales en contacto directo con las enfermedades de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica puedan encontrar informacién rigurosa para un mejor
conocimiento de dichas enfermedades, asi como una mejor accesibilidad a las diferentes fuentes de
informacién disponibles. Ademas se estadn desarrollando y completando las plataformas para el Fibrodolor

2013-2014 online (www.fibrodolor.org) y para la Plataforma FM y DC (www.ciberfm-dc.org)
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