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1.- PRESENTACION

1.1.- La FUNDACION FF

La Fundacion de afectados/das de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica es una entidad sin
animo de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalufia con el
numero 1799 y calificada como Fundacion benéfica de tipo asistencial y cultural y de finalidades
cientificas. La Fundacion FF —como se la conoce también a nivel de entidades, instituciones,
sociedad civil- tiene su sede social en la Avda. Diagonal, 365, 4t 1a de Barcelona.

Su objetivo fundamental es colaborar en la mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica. Entendiendo que la calidad de vida de
los afectados depende, no soélo de obtener la mejor atencién sanitaria posible, sino también de
conseguir la armonizacion de la vida y las necesidades de los afectados en el medio en el cual se
desarrollan sus actividades profesionales, sociales, familiares, culturales o de cualquiera otro

ambito.

Desde la conviccidén que la mejora de la calidad de vida pasa por conseguir una mejor atencién
sanitaria y social, y que es fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar
esperanzas de futuro a los afectados y afectadas, la Fundacidon FF actla en todos los ambitos que
cree necesarios, estableciendo didlogos con las diversas instituciones que tengan competencias
en el tema, involucrando todos los agentes sociales y apoyando las iniciativas de las asociaciones

que tengan la misma -o parecida- finalidad.

En este sentido la Fundacién FF dirige sus programas en dos lineas generales: Fundacion FF y

Ciencia y Fundacion FF y Sociedad:

Fundacion FF y Ciencia, este programa fue creado para todas las acciones y actividades
destinadas a incentivar la investigacion y la formacidn. El Estudio EPIFFAC, los premios de
investigacién, el Fibrodolor, el Fibrosymposium, la Plataforma FM y DC y el Banco de ADN estan

englobados dentro de este programa.

Por su parte, Fundacion FF y Sociedad es el vehiculo de la elaboracion y realizacion de
actividades con el enfermo y sus familias, las asociaciones y los profesionales con el objetivo de

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

FFD

en su vida laboral y social.
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2.- FUNDACION FF Y CIENCIA

2.1.- BANCO DE ADN

La colaboracion entre el Banco Nacional de ADN y la Fundaciéon FF comenzd en 2006, con el objetivo
de promocionar el desarrollo de lineas de investigacion en enfermedades que puedan mejorar el
conocimiento de sus mecanismos fisiopatologicos. Por este motivo el Comité Cientifico creyo
necesario potenciar el desarrollo de un Banco de ADN de pacientes afectados por estas
enfermedades y de sus familiares de primer grado, con las maximas garantias en la identificacion y
definicion de las caracteristicas de los pacientes, familiares y controles de los que se obtendran las
muestras, rigurosidad en la obtencion y almacenamiento del DNA gendmico y seguridad en el
cumplimiento de las normas éticas y legales para llevar a cabo este proceso. Dos razones
estadisticas justifican y reafirman la oportunidad y necesidad del Banco: hay evidencia de una
predisposicion genética a padecer los sintomas y que esta ligado al género (el 95% de los pacientes
son mujeres), y también existe evidencia clara de que hay agregacién familiar, ya que el riesgo de

padecerla al tener un familiar de primer grado afectado es 8 veces mayor.

Sin embargo, aun no estan identificados los genes claves para el desarrollo de la enfermedad.
Ademas, el analisis genético debe ayudar también a descubrir nuevas moléculas, como dianas

terapéuticas, que ataquen la fisiopatologia de las enfermedades.

Plataforma en Red Inicio | Situacién | Contactar X e

b anc 0..é d n Banco Nacional de ADN Carlos 1l FBCE por |

e « Muestras archwacss - CATALOGO DE MUESTRAS - OTRAS COLECCIINES

CATALOGO DE MUESTRAS - OTRAS COLECCIONES
- Coleccidn de muestras de AON y ARN de sub-poblacienes celulares de la poblacidn de referencia, La separacion calular Catilogo de Muestras

1 una herramienta may @t cuando se requece disponer de ona o mis poblaciores celulares purat para 3¢ adecuado

®o PASO pre
fcadas de ala calided comtituye un soevo retd paca los bicbancos, cuys masidn pracipal contiste en

P03 postencies ensapos. asi coma po¢ su aplicecidn en la practica cling

anilisie. o co
roesteas
peoporcionar a los investigadores muestas ¢ isformacidn aseciada de calided

arrollo de ua Kit Solicitud de Muestras

diagndstce para las enfermedades

s {convesatenia del #io 2006 del Ministenc de Ciencia y
ologia para Proyectos Cunrfce-Tecsokigicos Singulares y de Cosdoaer Eatradgics), B objetive principal de et
proyecto a3 la oBeencidn de un it dlagndstico 1obusto y econdmice de las enfermedades mfamatedias mediadas por
mACeniImOy Iamunes. Paca cumplis con este OSUIVO 38 Cr0 URE  TOMCOION C8 CANCHE toa v nimere slevado de

moestzas de pacientes con ciectas enfermedades autcinmunes

- & i ! ) Coleccion de muestras de
donantes 3ancs y de pacientes diagnosticadon de fbromialgia y/o siacrome de fatiga crdnice. Las muestras han wde
mcorgoradan o 1o coleccida segin loa criterion que fguran o contingazidn: 1) pacientes Sagecatcados de fibromialgia
se30n lo3 crivecios de ACR. 1950 2) pacienses diagnosticados de sindrome de fatiga crinica segin loy criterics
FokudarHoimes, 3) famillares de primer grado de pacientes con Bbromiaigia o sindrome de fatiga ceisice: 4) persomas

© Fundacion FF



El Banco de ADN continta el proceso previsto, habiendo alcanzado la totalidad de las muestras de
pacientes y familiares directos. Se ha realizado con éxito la recogida y registro de datos clinicos,
cumplimentacién y supervision de las bases de datos, extraccién y transporte del material bioldgico,
extraccion del DNA, RNA, separacion celular y plasma, almacenamiento y conservacion de todas las

muestras bioldgicas.

Durante el afio 2016 también se ha mantenido el proceso de difusiéon de la informacién de la
existencia del banco, a través de la comunicacidon mediante las paginas web de la Fundacién FF y el
Banco Nacional de ADN, y se ha continuado con el proceso de difusién dirigido de una forma directa
a los cientificos con la finalidad de proporcionar muestras de ADN para investigaciones genéticas en

estas enfermedades.

La Fundacion FF, con motivo de su disolucion, ha preparado la donaciéon de este Banco al Banco
Nacional de ADN ubicado en Salamanca, se estd a la espera de poder concretar la fecha para la

realizacion del acto formal de donacion.

BANCO DE ADN
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2.2.- Premio Fibromialgia FF-FED 2015

En el marco del XII Congreso de la Sociedad Espafiola del Dolor, celebrado en Sevilla en mayo 2015,
se hizo publico el proyecto ganador del Premio de Investigacién en Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica FF-SED-FED 2015 que recayd en el proyecto titulado ‘Descripcion verbal del
dolor: éPuede una simple pregunta dar informacion sobre el nivel de catastrofismo en
fibromialgia?’, llevado a cabo por los investigadores Antoni Castel, Anna Padrol, Jorge Ramos,

Jordi Recasens, Rocio Perifidan, Sergi Boada, Ramon Fontova y Sonia Castro.

El trabajo es fruto de la colaboracién de profesionales de la Unidad del Dolor, del Servicio de
Reumatologia, de la Unidad de Fibromialgia y Fatiga Cronica y del Grupo Multidisciplinar de
Investigacion en Dolor (GMID), todos ellos integrados en el Hospital Universitario de Tarragona Joan
XXIII.

Durante el afio 2016 se ha comunicado el premio a los ganadores, asi como al Hospital Universitario
de Tarragona Joan XXIII, centro en el que se ha llevado a cabo el proyecto de investigacion, asi
mismo se ha comenzado la organizacion del Acto Académico de entrega de dicho premio
(invitaciones, diplomas, protocolo acto) a falta de concretar la fecha definitiva para la entrega del

mismo.

El objetivo del trabajo ganador consiste en determinar si existen diferencias en intensidad del dolor,
distrés, psicoldgico, funcionalidad o catastrofismo (factores: total, rumiacién, magnificacion,

desesperanza), en funcion del tipo de descripcién verbal del propio dolor subjetivo.

Los resultados indicaron que los pacientes que describieron su dolor de forma emocional mostraron
mayor catastrofismo que los pacientes que lo describieron de forma sensorial. Estas diferencias
también evidenciaron magnificacion y rumiacién. Los resultados de este trabajo permiten concluir
que la descripcion verbal del propio dolor puede proporcionar informacion sobre el nivel de
catastrofismo del paciente con fibromialgia y por tanto, facilitar la toma de decisiones en la practica

clinica diaria.

pol il FF m

II PREMIO
FIBROMIALGIA

Fundacion FF - FED

al mejor trabajo de investigacion
sobre Fibromialgia y Dolor Crénico
presentado en el XII Congreso de la SED
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Sevilla, dei 28 al 31 Mayo 2015
Fundacién FF
Av. Diaganal, 365, 4910, Barcelona
93467 22 22
secretaria@iafl.es

© Fundacion FF



2.3.- 1V Fase del ESTUDIO EPIFFAC

La Fibromialgia es una enfermedad cronica que afecta al 2,4% de la poblacidon general espafiola,

segun varios estudios publicados, lo que es similar a lo observado en otros paises europeos.

Sus sintomas principales son el dolor crénico generalizado, la fatiga y las alteraciones del suefio. El
diagndstico es clinico y se basa en una serie de criterios que establecidé la Academia Americana de
Reumatologia (ACR 1990 y 2010). No hay un tratamiento que cure la enfermedad, sino que hay
varios farmacos (algunos ya comercializados y otros en estudio), que intentan mejorar la

sintomatologia de estos pacientes.

Los estudios publicados hasta ahora concluyen que los pacientes con Fibromialgia utilizan muchos
mas recursos sanitarios que el resto de pacientes. En cambio, el EPIFFAC fase III, el primer estudio
epidemioldgico que la Fundacion FF realizd en pacientes con Fibromialgia atendidos en los Centros de
Salud de toda Espafia, cuyo objetivo era valorar el impacto familiar, laboral, social y administrativo
de la Fibromialgia sobre estos pacientes, mostréo que el Sistema Nacional Publico de Salud es el
entorno que ofrece menos apoyo a los pacientes y que la satisfaccion general de éstos hacia los

profesionales de la Salud es baja.

Dados estos resultados, la Fundacidon FF inicid en 2015 la cuarta Fase del Estudio EPIFFAC, dirigido
a los profesionales de la Salud, concretamente a los médicos de atencion primaria, con el fin de
valorar el impacto que les genera el hecho de atender pacientes con Fibromialgia. Este estudio se ha
disefiado de manera que los médicos de familia seleccionados responden un cuestionario semi-

cuantitativo y autoaplicado via online

Con este estudio se quiere valorar el impacto personal y profesional de la Fibromialgia en los
médicos de atencion primaria, actitudes y convicciones, formacién, practica clinica, las cargas de
trabajo, etc... con el objetivo de detectar actitudes y comportamientos que puedan ser mejorables e
intentar encontrar estrategias de mejora en la atencidn de los pacientes con Fibromialgia, en

términos de formacion, practica clinica y de comunicacion médico-paciente.

Este estudio se disefié para realizarlo en dos fases: En una primera fase, se envié un formulario a los
médicos socios de SEMERGEN. Esta parte del estudio ya dio algunos resultados preliminares.
Durante el afio 2016, el estudio se ha realizado a una muestra representativa de médicos de
Atencion Primaria de los Centros de Salud de toda Espafia escogidos aleatoriamente y que ya
colaboraron en la Fase III del Estudio EPIFFAC.

Ademas, durante este afo se ha realizado el proceso de difusién de los resultados de esta IV Fase
que se extrajeron de la primera parte del estudio con médicos socios de la Sociedad Espafiola de
Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN).

Resultados preliminares de la primera fase del estudio

1) El 25% de los médicos de Atencidn Primaria que atiende a pacientes con Fibromialgia
presentan “burn-out” o estan “desgastados” o “quemados” (con un perfil de: alto

agotamiento emocional, baja realizacion personal y elevado distanciamiento personal).
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2) Los médicos de Atencidon Primaria que no presentan “burn-out” son los que tienen “mejor
impresion” sobre los pacientes con Fibromialgia, tienen mas apoyo de enfermeria en la
consulta y no creen que las bajas laborales de sus pacientes con Fibromialgia hagan que les
aumente la sobrecarga de trabajo en comparacién con otras enfermedades crénicas.

3) Los médicos de Atencidon Primaria que tienen mas “mala impresién” de los enfermos con
Fibromialgia son: los que creen que la enfermedad tiene un origen psicosomatico, los que
creen que los pacientes con Fibromialgia necesitan mas visitas que otros pacientes con otras
enfermedades cronicas y los que no utilizan guias clinicas para tratar sus pacientes con
Fibromialgia.

Limitaciones @

+ Estado de bumout (similar a la depresion) no evaluado.
+ Estado de burnout general no evaluado.

» Variables personales no evaluadas:

- Personaddad (p e, a bolerancia do a ncertdumbve prolege contra of

agotameento emoconal”)

= Soleros'separados Quo viven 30ios mids vuinerables af bumout

- Interferencia del trabago en 1 famiia contribuye al bumour™
» No sabemos si la “Mala impresion del paciente con FM®

precede o sigue al bumout:

= La maky mmpreson podria contribuir ol desarrolio del bumnout

= Los médcos de famia mas emoconaimente exhausios, mas dstantes y
mencs realzados desamolian una pedr impresidn de sus pacientes

Torppa VA Kukia L Nevalanen M. Pouss 04 Scand J Prm reams Care 2015
“Oytye N ot ol Arch Sorg 2010

En resumen...

Los resultados preliminares sugieren:

+  25% de los Médicos de familia estan
‘quemados” por el tratamiento de la
fibromialgia.

+ Los médicos de familia no "quemados”
son aquelios que:

- No creen que ta ILT en fa FM comporta una

——

- Tienen una mejor impresion de sus .
pacienies con FM

La segunda parte del EPIFFAC IV sera concluida a partir del 2017 por REDES Internacionales 4D de
la Xarxa Solidaria para la Igualdad, en virtud del convenio firmado en marzo del 2016 con la
Fundacién FF.
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2.4.- FIBRODOLOR 2016

La Fundacidon FF en colaboracién con las Redes

Internacionales 4D (Dona, Dolor, Discapacitat,
Discriminacié) de la Xarxa Solidaria por la
Igualdad, y la Sociedad Espafiola de Fm y Sfc
“SEFIFAC”, han iniciado la tercera edicién del
Fibrodolor online 2016. Esta plataforma se
constituye con la finalidad de difundir los
resultados de la investigacién cientifica y el
desarrollo tecnolégico alcanzados en el estudio
del dolor crénico y la fibromialgia durante los

ultimos afios.

Parte del contenido de esta plataforma se ha
desarrollado durante el simposio internacional,
2015, VI
International Symposium for the Study of

denominado Fibrosymposium
Chronic Pain and Fibromyalgia, celebrado en
Granada los dias 18 y 19 de septiembre del
2015. El simposio se ha estructurado en torno a

La Fundacidén FF presenta la plataforma como
un elemento innovador y formativo que se
propone bajo un foro de participacion no
cabida a

presencial en el que se da

investigadores, profesionales de la salud,

pacientes y publico interesado.
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una reunion de expertos nacionales e
internacionales, con una conferencia inaugural y
siete mesas de expertos en dolor, reumatologia,
rehabilitacién,

neurociencias, psicologia vy

medicina general. Se realizé por la Fundacidn
FF en

Neurociencias de la Universidad de Granada vy el

colaboracion con el instituto de
Institut Universitari de les Ciencies de la Salut
(IUNICS) de la Universitat de les Illes Balears.

Como resultado, el programa cientifico ofertado
en el Fibrodolor online estd compuesto por
ponencias de investigadores de Europa, Israel,
y Latino-América, con acreditada relevancia
cientifica en el ambito del Dolor Croénico y la
Fibromialgia. Dicho programa va dirigido tanto
a profesionales de la salud e investigadores,
como también a pacientes, asociaciones vy

publico interesado.

El Fibrodolor online se presenta en formato
online, mediante acceso por nombre de usuario
y contrasefia. Estd organizada en torno a 18
ponencias que se iran abriendo en la videoteca
cada 15 dias, ademas de una inauguracion

institucional y las conclusiones.



Tiene dos campus virtuales: general y profesional, con
dos areas privadas completamente diferenciadas; cada

campus tendra su foro de participacion constituyéndose

como una plataforma de participacion donde los

i an i i Acceder al
usuarios podran interactuar con el conferenciante, los CAMPUS CAMPUS
directores del fibrodolor y el resto de usuarios. GENERAL PROFESIONAL

(Debe esfar mscnio
para sccedern)

Su estructura esta disefiada para que llegue al maximo

numero de personas mediante una plataforma online

en formato de videoconferencias y foros de debate

donde se reducen los costes de inscripcion y otros

S5 ac

adicionales, presentando un formato mas accesible.

La III Edicién del Fibrodolor ha recibido el Aval Institucional de SEMERGEN (Sociedad Espafiola de
Médicos de Atencidn Primaria) y de la SED (Sociedad Espafiola del Dolor) y fue Declarada de Interés
Cientifico por la SER (Sociedad Espainola de Reumatologia. Asi mismo se tramitara la solicitud de
acreditacion como formacion continua, en la pasada edicion el Fibrodolor online fue acreditado por el
Consejo Catalan de la Formacion Continuada de las profesiones sanitarias con 5,4 créditos con el

titulo “Fibrodolor 2016: actualizacidon en Fibromialgia y Dolor Crénico” y con el n°: 09/12041-MD.

Durante el afio 2016 se ha actualizado el disefio de la plataforma y se ha dotado a la misma del
contenido relativo al curso. Asi mismo se han solicitado y obtenido diversas acreditaciones y avales
tanto cientificos como formativos; se han realizado acciones de comunicacion y difusidn del curso; se
ha realizado el tratamiento técnico del material audiovisual del mismo para adecuarse a la
plataforma; se han elaborado el cuestionario de evaluacién del curso y los diplomas de superacion
del curso en todos los niveles de participacidn. Proximamente se abrira el periodo de inscripciones y

se pondra en abierto el curso, ya de cara al afio 2017

/\:@" Fibrodolor 2016

Actuaiizacion en Fidxomiaigia y Dolor Cronico
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3.- FUNDACION FF Y SOCIEDAD

3.1.- MANIFIESTO

Como cada ano la Fundaciéon FF ha puesto voz a las reivindicaciones de las asociaciones con
ocasion de las celebraciones del Dia Mundial de la Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica el 12
de mayo, difundiendo el manifiesto a nivel nacional.

12 MAYO 2016
DiA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA Y EL SINDROME DE FATIGA CRONICA 2016

En este Dia Internacional de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica, los enfermos y las entidades que nos
defienden levantamos nuestra voz para reclamar, una vez mds, nuestras reivindicaciones como enfermos y como
ciudadanos.

Porque aspiramos a una mejor calidad de vida para nosotros y nuestras familias.
Porque tenemos suefios y aspiraciones legitimas, y un sentido de la dignidad y de nuestros derechos que nos obliga a
reivindicarlos.

Porque pedimos que sean plenamente reconocidas y tratadas nuestras enfermedades dentro del Sistema Publico
Sanitario y Social.

Porque reclamamos que se nos trate con RESPETO en todos los ambitos de la sociedad, empezando por el ciudadano
andénimo, pasando por los profesionales sanitarios y sociales, empresarios y sindicatos, cientificos e investigadores,
hasta llegar a las instituciones publicas, que deberian ser los principales garantes de nuestros derechos y de la Ley.

Porque exigimos el CUMPLIMIENTO de la ley, desde la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, hasta la
Constitucion Espafiola y los diversos Estatutos o Leyes Autondmicas.

Para que todos los enfermos seamos tratados como ciudadanos de pleno derecho, TODOS sin distincion.
Para que las asociaciones de enfermos, en las que depositamos nuestra confianza, nuestros anhelos y dignidad,
puedan dejar de ser el pafio de lagrimas y Unico refugio de tantos enfermos incomprendidos y excluidos.

Para que dejen de tener que luchar continuamente para suplir carencias y deficiencias de este Estado del Bienestar,
que nos cobra sus impuestos cuando somos productivas y nos abandona cuando estamos enfermas y le reclamamos
nuestros derechos.

En este punto, queremos destacar los logros conseguidos en algunos territorios del Estado y denunciar el
ensanchamiento de las desigualdades entre Comunidades Auténomas, lo que contraviene la premisa de que la
enfermedad no tiene nacionalidad o, al menos, no deberia tenerla.

En este sentido, y pese a significados avances desiguales, en este Manifiesto sintetizamos, también una vez mas,
nuestras reivindicaciones prioritarias:

El reconocimiento de la enfermedad por parte de profesionales, instituciones, agentes sociales y sociedad en general
La investigacidn para lograr un mejor diagndstico, tratamientos y deteccién precoz

La mejora de la atencion sanitaria y el establecimiento de protocolos unificados que garanticen la igualdad en la
calidad y la accesibilidad a los recursos y servicios del Sistema Publico de Salud

El acceso al trabajo, sea mediante la adaptacidon de los puestos de trabajo, sea mediante nuevas formulas de
insercion laboral

Las justas prestaciones sociales cuando la gravedad de la enfermedad no nos permita trabajar.

Todo ello con una llamada a la SOLIDARIDAD de la ciudadania en la lucha comun para crear una sociedad mas JUSTA
y mas EQUITATIVA. En definitiva, mds HUMANA.

EEN|
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3.2.- SUBASTA DE ARTE SOLIDARIO ONLINE

Como continuaciéon a la Subasta de Arte Solidario a favor de la investigacién de estas enfermedades,
que la Fundacion FF realizd de manera presencial en el Auditorio de La Pedrera (Barcelona)
coincidiendo con el Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica en el afio 2015,
en la que alrededor de 60 artistas de diversas disciplinas donaron de forma altruista sus obras para
poder subastarlas y recaudar fondos para la investigacion de la FM y SFC, durante el ano 2016 se ha
mantenido abierta y operativa la plataforma online de la subasta. Asi los cuadros no subastados
presencialmente estuviesen disponibles y se pudieran realizar pujas con el objetivo de promover la
concienciacion social de la problematica de la FM y SFC en la sociedad, obtener fondos para
colaborar en la realizacién de proyectos de investigacién en FM y SFC y poner de manifiesto la

necesidad de investigar sobre estas enfermedades y la poca financiacién publica que reciben.

Los proyectos seleccionados como destinatarios de los fondos recaudados son los siguientes:

v" FIBROMIALGIA: Inmortalizacién de las lineas celulares de 100 pacientes mediante la
obtencidn de lineas celulares limfablastoides

v SINDROME DE FATIGA CRONICA: Caracterizacion inmunoldgica del Sindrome de Fatiga
Cronica/Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM): Estudio multicéntrico de tres cohortes

internacionales

Arte 8 Solidario

= 1z Fibrom Sindrome de Fatiga Crénica

12 de mayo de 2015, 17

Las Obras

Categorias

Montse Santé.
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3.3.- APOYO A LAS ENTIDADES

En el ambito social, la Fundacion FF ha seguido desarrollando su programa de formacion y apoyo a

las entidades con el fin de proporcionar informacion, formacion y apoyo a las numerosas

asociaciones de todo el Estado Espafiol dedicadas a estas enfermedades y que tienen

convenio de colaboracion con la Fundacion FF.

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

estatal con las que Fundacién FF tiene convenio de colaboracién mediante diferentes

acciones:
e Cursos de formacion: presencial y online

e Creacion del Comité Social de la Fundacion FF

¢ Jornadas de informacion, colaboracidn, intercambio de experiencias...

e Jornadas difusion EPIFFAC
e Celebracién unitaria del Dia Mundial de la FM y Sfc
e Elaboracion y difusion del Manifiesto de la Fm y el Sfc

e Intercambio via nuevas tecnologias

e otros

FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
TIDROMIALGIA Y SINDROML
FALIGA CRUNIEA L

Fundacién FF Documereacién  FM SFC - Propectos Pulicaciones FF ~  Cédigo ético

Qué hacemas. PROGRAMAS

Qué hacen nuestras

ASOCIACIONES Haez,

ean Pain Forum que tendra lugar los préximos 4 y 5 de mayo en Menarca.

Qué hemas hacho. NOTICIAS

Para saber més acerca del programa, clica aqui

cargo de La Federacidn de Asociaciones de FM y SFC de Catalufia

£ pasado 22 de Marzo el Centro de Estudioz Joan Maragall do Badalona 3cogié 3 1a Federacién de Asaciaciones de FM y SFC de Cataluda. El objetivo era qus dicha Federacién
diera una charla de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica 3 sus slumncs de Enfarmena y Aux. de Farmacia de los Ciclos Formatives de Grado Medio.

oy El
;&/ Paciente
~

%
L)

ACTOS)

Dia Mundhal de La Fibromialgia y La Fatiga Crénica
Con motivo d2 la celebracicn el 12 d= mayo del Dia Mundial dz la Fibromialgia y La Fatiga Crénica asociaciones de FM y SFC realizan actividadss:
-

*Actos Federacion de asociacionss de FM y SFC de Cataluia

Asociaciones *Actos ACOFIFA
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S Thfor
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hd
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ISINDROME DE FATIGA CRONICA
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3.4.- COLABORACIONES CON LAS ENTIDADES

Por otro lado, la Fundacién FF ha seguido durante este afo 2016 dando apoyo a las entidades que
piden la colaboracidon y asesoramiento para la organizacién de jornadas monograficas, elaboracion
de programas, contactos con profesionales de referencia en los diferentes dmbitos y temas que
aborda el Comité Cientifico, entre otros.

Destacamos las siguientes actividades:

e Con la Asociacién Mirandesa de Personas de Afectadas de Fibromialgia (AMPAF), se programo
y colabord en la realizacidn de una jornada durante el mes de septiembre. En la jornada han
participado, el dr. Antonio Collado quién expuso informacion relativa a los Ultimos avances en
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica; y la dra. Pilar Rivas, que realizd una conferencia
sobre aspectos juridicos-laborales que pueden afectar a las personas que padecen esta

enfermedad.

Personas Afectadas de

Fibromialgia

e Con la Asociacién de Fibromialgia de Sant Joan Despi (FIBROESPI), se ha organizado una
conferencia sobre habitos de alimentacion saludable que llevara a cabo la dra. Anna Arias. En
este sentido, se estd facilitando el apoyo requerido por la asociacién de contactar con la
profesional, fijar la tematica y estructura de la charla y cerrar los aspectos logisticos de la

misma. Por motivos ajenos a la Fundacién la jornada se realizara durante el 2017.

e Con la Asociacién FRIDA de Navarra, se ha colaborado en la busqueda de ponentes y realizar
los contactos oportunos con algunos de ellos

ASOCIACION NAVARRA DE
FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONICA

como la Dra. Carme Valls, para la jornada que

organiza la entidad sobre Fibromialgia y Género.
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4.- INSTITUCIONAL

¢ Reuniones con el Patronato y con Patronos

La presidenta de la Fundacion FF también ha mantenido los contactos con los miembros del Patronato
de la Fundacion. El Patronato es el drgano rector de la fundacion del que emanan las directrices, la
orientacion y los objetivos a cumplir. Durante el afio 2016 se han realizado diversas reuniones para fijar

los pasos y estrategias a seguir durante el afio actual.

Asi mismo Los miembros del Patronato han evaluado el informe presentado por la presidenta y han
considerado que el compromiso que habian asumido en 2002 en el campo de Fundacion FF y Ciencia y
Fundacién FF y Sociedad se han cumplido y que, por tanto, actuando con coherencia y responsabilidad,

corresponde disolver la Fundacion y dar paso a otras entidades que tengan sus propios proyectos.

En la reunidon de patronato del presente afio se ha procedido a la firma

del acta de liquidacion de la Fundacién.

Asi mismo la presidencia ha mantenido reuniones individualizadas con
patronos para tratar sobre temas relacionados, como fue el caso de la
reunion en la sede de la Fundacién Ramoén Areces de Madrid con el Sr.

Federico Mayor Zaragoza.

e Reuniones con el Comité Cientifico

El Comité Cientifico de la Fundacién FF tiene como finalidad la creacién y dinamizacién de varias Areas
de Conocimiento Basico y Clinico, con caracter multidisciplinar y con la participacidon de los lideres de
opinidon mas preparados en este campo en nuestro pais y, también, de &mbito internacional. Se trata de
areas relacionadas con la Medicina, la Biologia, la Fisica y la Psicologia, que estan representadas por
especialistas en disciplinas tan diversas como la Genética, Biologia Molecular, Medicina Interna,
Reumatologia, Neurologia, Neurofisiologia, Neuroimagen, Psicologia, Psiquiatria y Fisica.

Este Comité Cientifico tiene, entre sus objetivos mas concretos:

e En colaboracién con diferentes universidades de prestigio, potenciar el desarrollo de una Jornada
Cientifica Internacional, manteniendo un foro de Actualizacién y Discusidn de las diferentes
corrientes de investigacion actuales.

e En colaboracién con las Sociedades Cientificas, continuar en el asesoramiento y valoracién de los
proyectos o trabajos de investigacion de mayor calidad generados en nuestro pais y merecedores
de ser premiados.

© Fundacion FF



e En colaboracién con los Investigadores Nacionales y/o Internacionales, impulsar proyectos de
colaboracién transversal entra la Investigacion Basica y Aplicada en Fibromialgia y otras Sindromes

con Sensibilizacion Central.

Durante el afio 2016 se ha mantenido diversas reuniones tanto con el Dr. Carbonell, Presidente del
Comité Cientifico de la Fundacion FF, como con el Dr. Antonio Collado, coordinador del Comité,
relacionadas con las actividades del programa Fundacion FF y Ciencia (Banco ADN, Curso Fibrodolor
online 2016, estudio EPIFFAC fase 1V...)

Reuniones con el Comité Juridico

El Comité Juridico de la Fundacidon FF tiene como objetivos principales el estudio de las medidas
juridicas mas apropiadas para la integracion social de las personas que padecen estas enfermedades,
asi como su propuesta a cuantas instituciones tengan algun tipo de implicacién para la su puesta en
practica, lo que incluye la propuesta de medidas legislativa.

En el afio 2016 se han realizado reuniones con el Comité para la programacién de una jornada de

ambito Juridico laboral.

Reuniones con el Comité Social

El Comité Social de la Fundacién de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica esta
formado por representantes de asociaciones y federaciones de todo el pais, asi como por personas con
una larga trayectoria en el sector asociativo, y cuyo objetivo es fijar estrategias en el ambito social y
colaborar con el establecimiento de criterios de actuacién del Programa Fundaciéon FF y Sociedad en

representacion de entidades de FM y SFC.

Reuniones con entidades de pacientes

CATAIAJNVA

La presidenta de la Fundaciéon FF, Emilia

Altarriba, durante este 2016, ha asistido a
reuniones y ha continuado trabajando en
colaboracién con entidades de pacientes
con el objetivo de crear sinergias y buscar
estrategias con un objetivo comdun:
conseguir mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por estas

enfermedades.
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En este sentido, se ha seguido participando en las reuniones de COCEMFE Barcelona, entidad a la que la
Fundacién esta federada; y también a las reuniones asamblearias del Foro Espafiol de Pacientes; con la

Sociedad Catalana de Mediacion en Salut, con la Fundacidon Catalana de Paralisis Cerebral y con

Cocemfe Catalunya.

Otras Reuniones Institucionales

> Reunidon con el Sr. Antoni Comin i Oliveres, Conseller de Salut de la Generalitat de
Catalunya, a la que asistieron la Sra. Emilia Altarriba, presidenta de la Fundacién FF, y el Dr.
Jordi Carbonell, presidente del Comité Cientifico de la Fundacién. En la reunidon se ha

presentado la entidad y los programas de la misma al Conseller.

> Reuniéon con el Sr. Jesus Celada
Pérez, Subdirector General de
Participacion y Entidades Tuteladas
de la Direccidon General de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad de Ila
Secretaria de Estado de Servicios
Sociales e Igualdad del Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad; a dicha reunién también
asistio el Sr. Anxo Queiruga,

Presidente de Cocemfe.
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5.- WEB, REDES SOCIALES Y COMUNICACION

La Fundacion FF sigue actualizando la web corporativa con varios contenidos cientificos y sociales, asi
como realizando de portavoz para las actividades de las entidades y los actos propios de la Fundacion
FF. Paralelamente también sigue desarrollando las webs del Fibrodolor, Fibrosymposium y Plataforma
FM-DC.

En el afio 2016, se ha continuado con la estrategia comunicativa de incrementar la presencia de la
marca tanto en redes sociales como medios de comunicacién para lograr un mayor posicionamiento y

aumentar la visibilidad.

Esta estrategia desarrolla por un lado con el envio de notas de prensa, noticias en la pagina web y

colaboracién en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicacién, entidades o blogs.

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

usuarios y asociaciones con las que colabora la Fundacion FF.

La Fundacion FF también ha continuado con el envio de boletines electrdnicos que, con una periodicidad
mensual, han recogido las principales actividades de las entidades y de la propia fundacién. Este
newsletter se ha enviado a un total de 578 correos electronicos de asociaciones y federaciones de

pacientes, colegios profesionales, administraciones e instituciones y entidades relacionadas.

Algunas estadisticas de web y redes sociales:

Reacciones

Me gusta y ofras opciones para reaccionar a las publicaciones de tu pagina. Alcance total

Numero de personas a las que se mostro alguna actividad de tu pagina, como tus publicaciones, publicaciones de otras personas en tu pagina,
anuncios sobre personas a las que les gusta tu pagina, menciones y visitas registradas.
882
Orgénico [ Pago PUNTO DE REFERENCIA
Se compara tu
rendimiento promedio a
588 lo largo del tiempo.

Organico

Pago

Me gusta Me encanta Me asombra Me divierte Me entristece Me encja

40

[T NPT I | pa i, L

abril de 2016 julio de 2016 octubre de 2016

B New Visitor M Returning Visitor

Sesiones Usuarios Nimero de visitas a paginas | Paginas/sesion

769 616 1177 1,53 =
Duracién media de la sesién Porcentaje de rebote % de nuevas sesiones \
00:00:59 64,76 % 79,97 %

EE— N NV e R T Y
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6.- CONVENIOS DE COLABORACION

. La Fundacién de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdénica, como en afios
anteriores, ha continuado ampliando el numero de convenios de colaboracion con diferentes
asociaciones de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Croénica y otras enfermedades relacionadas de todo el

territorio estatal.

] La Fundacién FF ha establecido convenios de colaboracidon con otras entidades para poder
llevar a cabo y finalizar varios de los proyectos que aun estan en curso. El principal convenio que se ha
firmado en este sentido ha sido con la Xarxa Solidaria por la Igualdad y con su seccion REDES
Internacionales 4D (dona, dolor, discapacitat, discriminacid), entidad que ha colaborado siempre, de
manera activa en la realizacidon de las ediciones del fibrosymposium (2013 a 2015) y del fibrodolor
online (2014 i 2015), asi como en la realizacién del estudio EPIFFAC y de las jornadas Codo con Codo, o

de la Subasta online para investigacién, entre otros.

. Asi mismo durante el afio 2016 la Fundacién FF ha ayudado a la creacién de la Sociedad
Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica “SEFIFAC”, para lo cual ha mantenido diversas
reuniones de orientacion, asesoramiento, ha ayudado a la Sociedad en la realizacidon de tramites legales
y de otro ambito, etc. La Fundacion ha colaborado con la Sociedad “SEFIFAC” en el desarrollo y la
gestion de la III Edicién del Fibrodolor online, funciones a realizar junto con la Xarxa Solidaria por la

Igualdad, tal como se ha comentado.

N =

SOCIEDAD ESPAROLA DE FIBROMIALGIA

FUNDACION \

AFECTADOS ¥ AFECTADAS

FIBROMIALGIA ¥ SINDROME - Y SINDROME DE FATIGA CRONICA
FATIGA CRONICA www.sefifac.es
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