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LA FUNDACIÓN FF 
 

 

   PRESENTACIÓN 

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

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

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

científicos. 
 

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

afectadas por Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica y sus familias, logrando la mejor 

atención sanitaria y social, bajo los parámetros de calidad, equidad y accesibilidad. 
 

Entendiendo que la calidad de vida de los afectados depende no sólo de obtener la mejor atención 

sanitaria posible, sino también de conseguir la armonización de la vida y las necesidades de los 

afectados en el medio en el que se desarrollan sus actividades profesionales, sociales, familiares, 

culturales o de cualquier otro ámbito, reduciendo el impacto que la enfermedad produce en 

todos los ámbitos de su vida. Desde la convicción de que -para obtener la mejor atención 

sanitaria- es fundamental la investigación sobre estas enfermedades para dar esperanzas de 

futuro a los afectados. 
 

La Fundación FF actúa en todos los ámbitos que cree necesarios, establece diálogos con las 

diversas instituciones que tengan competencias en el tema, involucrando a todos los agentes 

sociales y apoyando las iniciativas de las asociaciones que tengan la misma -o similar- finalidad.  
 

En este sentido, dirige sus programas hacia dos líneas generales: Fundación FF y Ciencia y 

Fundación FF y Sociedad: 
 

 

 Fundación FF y Ciencia. Este programa fue creado para las acciones y actividades 

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

Investigación, Fibrodolor, Fibrosymposium, las Jornadas Científicas, la Plataforma Ciberdolor y el 

Banco de ADN están englobados en este programa. 
 

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

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

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

familia, en su vida laboral y social. Destacan: Jornadas Formativas para entidades Codo con 
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Codo, Manifiesto Anual Fm y Sfc y apoyo a las celebraciones del Día Internacional Fm y Sfc, 

Formación para pacientes Hablemos en familia, Positivamente, Formación para entidades, etc. 

 

 Convenios COLABORACIÓN 

 Sociedad Española del Dolor (SED) 

 Sociedad Española de Médicos de 

Atención Primaria (SEMERGEN) 

 Sociedad Española de Fibromialgia y 

Síndrome de Fatiga Crónica (SEFIFAC) 

 Sociedad Española De Medicos 

Generales y de Familia (SEMG) 

 Sociedad Española Multidisciplinar 

del Dolor (SEMDOR) 

 Consorcio Latinoamericano para el 

estudio de la Fibromialgia (CLADEF) 

 Universidad Rovira i Virgili 

(Tarragona) URV 

 Universitat de les Illes Balears UIB 

 Adiyaman Üniversitesi. (Adiyaman 

Turquía).  

 Wyzsza Szkola Biznesu i Nauk o 

Zdrowiu. (Lodz, Polonia).  

 Colegio Oficial De Fisioterapeutas De 

La Región De Murcia 

 Fundación Salud, Innovación y 

Sociedad 

 Banco Nacional de ADN. Salamanca 

 Fundación Genoma España 

 Centre de Regulació Genòmica 

 Fundación Pasqual Maragall 

 Fundación Investigación Biomédica 

del Hospital Gregorio Marañón 

 Xarxa Solidaria por la Igualdad 

 

 

 

 

  ESTRUCTURA 

PATRONATO 

El Patronato de la Fundación de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica 

es su órgano rector, del que emanan las directrices, orientación y objetivos a cumplir. 

En el Patronato de la Fundación FF hay personas de gran prestigio personal y profesional que aceptaron 

asumir un compromiso de colaboración para conseguir la plena NORMALIZACIÓN de los enfermos de 

Fibromialgia o Síndrome de Fatiga Crónica en el Sistema Nacional Público Sanitario y Social, en la 

concienciación de la sociedad civil y en el fomento de la investigación sobre estas enfermedades. 
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Emília Altarriba Alberch 

Presidenta 

Licenciada en Geografía e Historia por la Universidad de Barcelona. 
Maestra de EGB por la UB. 

Estudios avanzados en Historia Contemporánea por la URV. 
Presidenta Federación Asociaciones Discapacidad Física-orgánica 

Mestral. 
Autora de diversos libros de arte y numerosos artículos en revistas 
especializadas en Pedagogía, discapacidad y Derechos humanos y 

entrevistas en prensa. 
Premio Baldiri Reixac 1988-89 de la Fundació Jaume I. 

Presidenta de la Fundación Santes Creus 2002-06  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Federico Mayor Zaragoza 

Vicepresidente 

Doctor en Farmacia. 
Catedrático de Bioquímica de la Universidad Autónoma de Madrid. 
Presidente del Consejo Científico de la Fundación Ramón Areces. 
Fundador y Presidente de la Fundación para la Cultura de la Paz. 

Director General de la UNESCO (1987-1999). 
Ministro de Educación y Ciencia (1981-1982). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Francesc Jose Maria 

Secretario 
Socio fundador del Gabinet Jurídic Francesc José María. Licenciado en 
Derecho por la Universidad de Barcelona i Master en Derecho Penal por 

la misma Universidad. Miembro de la Associació Catalana de Juristes 
Demòcrates. Vocal de la Junta Directiva de la Asociación de Juristas de 

la Salud. Vocal de la Junta directiva de la Societat Catalana de Dret 
Sanitari. Vocal del Comitè de Bioètica de Catalunya i miembro de la 
Societat Catalana de Bioètica. Vocal del Comitè d’Ètica dels Serveis 
Socials de Catalunya. Miembro del Comitè d’Ètica Assistencial del 

PSMar i del Consorci Sanitari Integral. Asesor del Consorci de Salut i 
Social de Catalunya, de La Confederació Patronal del Tercer Sector 

Social de Catalunya i de diversas entidades prestadoras de servicios de 
salud i de servicios sociales. Presidente de Honor de la Societat Catalana 

de Mediació en Salut. 
 

 

 

 

 

 

 

Carles Tusquets Trias de Bes 
Tesorero 

Doctor en Ciencias Económicas por la Universidad de Barcelona. 
Tesis Doctoral: “Los Fondos de Inversión y la financiación de la 

economía productiva”. 
Presidente de BANCO MEDIOLANUM. 
Presidente y fundador de GRUPO TREA. 

Vicepresidente de INVERCO (Asociación Española de Fondos de 
Inversión y Fondos de Pensiones). 

Ha sido Presidente del Círculo de Economía. 
Ha sido Presidente de EFPA ESPAÑA.  

Ha sido Miembro del Consejo de Administración de BANCA 
MEDIOLANUM, SpA. 

Ha sido Miembro del Comité Consultivo de la CNMV. 
Ha sido Presidente de la Comisión Económica Estatutaria del Fútbol Club 

Barcelona. 
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Miquel Vilardell Tarrés 
Vocal 

Doctor en Medicina y Cirugía. 
Catedrático de Medicina de la Universidad Autónoma de Barcelona. 

Decano de la Facultad de Medicina (1997-2001). 
ExPresidente de la Sociedad Catalana de Medicina y de la Sociedad 

Española de Medicina Interna. 

 

 

 

 

 

 

 
 

Carme Trias Jover 
Vocal 

Experiencia en el camp Social: Fundación Fátima. Programa de 
colaboración entre Hotels HC i ONCE. Fundación Santes Creus: 

Organización Conciertos de verano. Vocal y después Secretaria del 
Patronato. Xarxa Solidària per la Igualtat: Organización diversos actos. 

Fundación Afectados Fm y Sfc: Coordinadora de la organización de 
diversos actos 

 

 

 

 

 

Maria Dolors Navarro Rubio 
Vocal 

Doctora en Medicina y Cirugía, especializada en Medicina Preventiva y 
Salud Pública Directora del Área de Participación y Capacitación de 

Pacientes del Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona. 
Expresidenta del foro Español de Pacientes. 

Exdirectora del Instituto Albert J. Jovell de Salud Pública y Pacientes 
(Universitat Internacional de Catalunya). 

Ha sido: subdirectora de la Fundación Josep Laporte; directora del 
Observatorio Salud y Mujer; directora académica de la Universidad de 

los Pacientes; presidenta del Fòrum Català de Pacients ... 

 

 
 

Carme Borbonès Brescó 
Vocal 

Maestra, doctora en Pedagogía e investigadora del CSIC. Profesora 
universitaria (1971-2014), en la Universitat de Barcelona y Tarragona. 
Directora Honoraria de la Cátedra de Inclusión Social. Delegada del 

Departament de Benestar Social i Família de la Generalitat de Catalunya 
en Tarragona (2001-2004). Directora de Càritas Diocesana de Tarragona 
2004-2008. Presidenta de Càritas Catalunya, 2004 – 2016. Miembro del 

Consell Rector de la Xarxa Sanitària i Social de Sant Pau i Santa Tecla de 
Tarragona. Patrona de la Fundación Catalunya-La Pedrera. Patrona de la 
Fundació TOPROMI. Patrona de las Fundaciones Catalunya Cristiana y 

Ràdio Estel. Presidenta de la Asociación “Persona i Democràcia. Joaquim 
Xicoy”. Miembro del Consell Diocesà del Bisbat d’Urgell 

 

 

 

 

 

 

Luis del Olmo Marote 
Vocal 

Periodista. Director y presentador del programa radiofónico 
PROTAGONISTAS. Presidente de la cadena ONDA RAMBLA. 

Presidente del Comité "Drogas NO". Expresidente de la Escuela Superior 
de Radio (Fundación Onda Cero). 

 

 

 

 

Joan García Lop 
Vocal 

Licenciado en Medicina. 
Especialista en Pediatría y Puericultura. 

Pediatra del CAP Sant Pere (Reus-Tarragona). 
Profesor de Prácticas de Pediatría. 
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CONSEJO ACADÉMICO 

Los principales objetivos del Consejo son los de asegurar la excelencia pedagógica de las actividades 

programadas por la Fundación FF y que estén en consonancia con las finalidades de la fundación; 

supervisar, realizar seguimiento y evaluar la programación formativa y su desarrollo por parte del 

órgano docente; garantizar la calidad de la formación ofrecida; establecer los requisitos básicos sobre 

el perfil de los docentes; velar por la adecuación de la programación de las actividades formativas a 

las necesidades actuales del colectivo y de los profesionales relacionados. Ampliar información 

 

COMITÉ CIENTÍFICO MÉDICO INSTITUCIONAL 

Está formado por los presidentes de las Sociedades Científicas y Colegios Profesionales relacionados 

con el Dolor, la Fibromialgia y el Síndrome de Fatiga Crónica. Teniendo en cuenta que la enfermedad 

y pérdida de la salud comporta, a menudo, situaciones de especial vulnerabilidad (género, 

discriminación...), también forman parte del Comité personas de reconocida trayectoria en la defensa 

de los derechos humanos, en general de los derechos y la igualdad de las personas con dolor crónico 

en particular y en todos los ámbitos de su vida personal, familiar, laboral y social. Ampliar información 

 

COMITÉ CIENTÍFICO MÉDICO OPERATIVO INVESTIGADOR 

Está formado por reconocidos expertos en Dolor, Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica, tanto a 

nivell nacional como internacional. Algunos de ellos también forman parte de otras entidades y 

sociedades científicas y colegios profesionales representativos. Ampliar información 

 

COMITÉ CIENTÍFICO JURÍDICO 

El Comité Científico Jurídico tiene como objetivos principales el estudio de las normativas y medidas 

jurídicas más apropiadas para la integración social de las personas que tienen Dolor Crónico, 

Fibromialgia y/o Síndrome de Fatiga Crónica, así como las propuestas que considere necesarias a 

cuantas instituciones considere implicadas, incluidas propuestas de cambios legislativos. Ampliar 

información 

 

 

https://www.ciberdolor.org/institucional/organigrama/comite-academico/
https://www.ciberdolor.org/institucional/organigrama/consejo-senior/
https://www.ciberdolor.org/institucional/organigrama/comite-cientifico/
https://www.ciberdolor.org/institucional/organigrama/comite-juridico/
https://www.ciberdolor.org/institucional/organigrama/comite-juridico/
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Fundación FF Y ciencia
 

  ESTUDIOS E INVESTIGACIONES 

 

1. BANCO DE ADN 

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

promocionar el desarrollo de líneas de investigación en FM y SFC que puedan mejorar el 

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

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

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

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

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

llevar a cabo este proceso. Dos razones estadísticas justifican y reafirman la oportunidad y necesidad 

del Banco: existe evidencia de una predisposición genética a sufrir los síntomas y de que está ligado 

al género (el 95% de los pacientes son mujeres), y también hay evidencia clara de que hay agregación 

familiar, ya que el riesgo de tener un familiar de primer grado afectado es 8 veces mayor. 
 

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

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

terapéuticas, que ataquen la fisiopatología de las enfermedades. 
 

El Banco de ADN continúa el proceso previsto, habiendo alcanzado la recogida, tratamiento y 

almacenamiento de la totalidad de las muestras de pacientes y familiares directos (recogida y registro 

de datos clínicos, complementación y supervisión de las bases de datos, extracción y transporte de 

material biológico, extracción del DNA, RNA, separación celular y plasma, almacenamiento y 

conservación de todas las muestras biológicas), se dio paso a facilitar muestras a investigadores que 

presentasen sus peticiones y una vez evaluados los proyectos. 
 

También se realizó un proceso de inmortalización de 300 de las muestras para asegurar el 

mantenimiento de la calidad a largo plazo. 
 

Durante 2021, tanto la Fundación FF como el Banco Nacional de ADN han continuado con el proceso 

de difusión de la información respecto a la existencia de este banco, además de la difusión de forma 

directa a científicos para continuar incentivando y colaborando en futuras investigaciones genéticas en 

estas enfermedades. 
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Anteriormente, se había realizado un análisis de grupos de datos clínicos de la gran colección de muestras 
de pacientes del Banco Nacional de ADN y la Fundación FF, obteniéndose datos genotípicos relacionados con 
comorbilidades de estos pacientes. La recopilación de estos datos ofrece la oportunidad de un nuevo análisis 
de los genes que están más relacionados con el dolor y otras comorbilidades. 
 

 

En el año 2014, ya se habían realizado los siguientes estudios de investigación con muestras del Banco 

de ADN de la Fundación FF: 
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2. ESTUDIO EPIFFAC 

Presentación de POSTER del Estudio Epiffac al V Encuentro FEP de Organizaciones de 

Pacientes que se celebró los días 27 y 28 de octubre de. 

 

 

 

Pasados 10 años de la Fase III del Estudio sobre el Impacto personal, familiar y laboral de la 

Fibromialgia (Estudio EPIFFAC), realizado en colaboración con Médicos de Atención Primaria de toda 

España, cuyos resultados fueron merecedores de presentaciones, artículos, entrevistas…, y la 

publicación en revista científica indexada, quiere repetirse el estudio para poder comparar los 

resultados pasados estos años, en esta ocasión aprovechando las ventajas que nos ofrece el desarrollo 

de las TIC. Durante el segundo semestre de 2021 se han realizado diversas reuniones de planificación 

y diseño del estudio, y se han establecido los primeros contactos para llevar a cabo el estudio. 

 



 
 

 
© Fundación FF                                                                                                               Página | 11 

HISTÓRICO –ANTECEDENTES 
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3. IMPACTO DE LA ATENCIÓN PROFESIONAL AL DOLOR 

CRÓNICO EN PROFESIONALES DE ENFERMERIA 

 

Durante la segunda mitad del año 2021 se inició la planificación de este estudio, se llevaron a cabo 

diversas reuniones y sesiones de trabajo para realizar el diseño de un formulario eficaz y útil que facilite 

la realización del Estudio y posterior propuesta de actuaciones a raíz de los resultados obtenidos. 
 

El objetivo es conocer cómo los profesionales de la enfermería se han formado en Dolor crónico en 

general y en Fibromialgia en particular; el cuestionario ayudará a conocer mejor su formación, su 

experiencia en la práctica profesional con pacientes con dolor crónico/Fm, también ofrecerá más 

elementos para que el programa formativo de la Fundación se adapte a necesidades detectadas; 

además, servirá en la labor reivindicativa de la Fundación FF por los derechos de una atención sanitaria 

de excelencia para los enfermos. 
 

En diciembre se establecieron los contactos necesarios para que se pueda conseguir la más amplia 

representatividad y participación en este estudio que está planteado para su desarrollo a nivel estatal. 

 

 

4.  INFORME SOBRE “Financiación proyectos Fm/Sfc/ Dolor 

crónico 2016-2020. Plan Estatal de Investigación 

Científica, Técnica y de Innovación. INSTITUTO CARLOS 

lll (ISCIII) 
 

El Instituto Carlos III (ISCIII), en respuesta a la demanda por parte de la Fundación en reiteradas 

ocasiones desde el año 2020, en el mes de mayo nos remitió un documento relacionado con la 

asignación presupuestaria dirigida a investigación pública relacionada con la Fm y el SFC entre los años 

2016 a 2020. 
 

Es a partir de esta documentación que la Fundación, en colaboración con el Observatorio 4D de la 

Xarxa Solidaria por la Igualdad, analizaron los datos y redactaron un informe de situación al respecto. 



 
 

 
© Fundación FF                                                                                                               Página | 13 
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5. HISTÓRICO INVESTIGACIÓN 

Actualización de la sección CONOCIMIENTO E INVESTIGACIÓN de la Plataforma CIBERDOLOR con 

el histórico de las acciones que realizado la Fundación FF en este ámbito. 

 



 
 

 
© Fundación FF                                                                                                               Página | 15 

 FIBRODOLOR ONLINE
 

 

  Como es sabido, esta plataforma de formación online se creó con el fin de  difundir los 

resultados de la investigación científica y el desarrollo tecnológico alcanzados en el estudio del dolor 

crónico y la Fibromialgia durante los últimos años y que era recogido y actualizado en las ediciones 

anuales del Fibrosymposium, dirigido principalmente a profesionales de la salud e investigadores. Pero 

el Curso FIBRODOLOR pretende ir más allá del Fibrosymposium y, además de difundir las últimas 

investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor Crónico y Fatiga Crónica, quiere incrementar la masa crítica 

mediante la potenciación y transferencia de conocimiento sobre estas enfermedades a los profesionales 

sanitarios que tratan el Dolor crónico y la FM/SFC, además de impulsar e integrar actuaciones científicas 

de carácter nacional e internacional relacionadas con una problemática social y sanitaria. 
 

Fibrodolor se presenta en formato online, mediante acceso por nombre de usuario y contraseña. Por 

su formato ONLINE y por su estructura circular, Fibrodolor permite matricularse y realizar el curso 

según disponibilidad, pudiendo acceder en todo momento a las videoconferencias ya impartidas, al foro 

generado por cada una de ellas, así como incorporarse a las siguientes e interactuar con ponentes y 

directores. 
 

Está organizado en torno a diversas ponencias que se van abriendo en la videoteca con una cadencia 

determinada según la edición, además de una inauguración institucional y las conclusiones; también 

cuenta con dos campus virtuales: general y profesional, con dos áreas privadas completamente 

diferenciadas. Cada campus tiene su foro de participación, constituyéndose como una plataforma de 

participación en la que los usuarios pueden interactuar con el conferenciante, los directores del 

Fibrodolor y el resto de usuarios. 

 

1. FIBRODOLOR 7 

 

Siguiendo la experiencia de ediciones anteriores, y el 

éxito alcanzado debido a los buenos resultados obtenidos 

en cuanto al alto porcentaje de participantes y al interés 

de los mismos por la calidad del curso, durante el año 

2021 se desarrolló la séptima edición del Fibrodolor (que 

ya empezó en diciembre 2020).  
 

Esta nueva edición se realizó ya en la nueva plataforma 

CIBERDOLOR, siguiendo la misma metodología, 

estructura y funcionamiento de las ediciones anteriores, 

pero mejorando aspectos de accesibilidad, diseño y 

participación activa de los estudiantes, examen auto 

administrado en la propia plataforma del curso... 
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La séptima edición del curso se inició el 2 de diciembre de 2020 y finalizó el 21 de julio de 2021. El 

examen de acreditación oficial constó de dos convocatorias, la primera de ellas en el mes de julio y la 

segunda en el mes de agosto.  
 

Fibrodolor 7 ofreció 2.5 créditos -otorgados por el Consejo Catalán de Formación Continuada de las 

Profesiones Sanitarias (CCFCPS)-Comisión de Formación Continuada del Sistema Nacional de Salud- a 

los profesionales que superaran el examen. También 

contó con los Avales y Reconocimiento de Interés 

Científico por parte de diversas Sociedades Científicas e 

Instituciones, que reconocieron un curso de excelencia 

sobre Fibromialgia y Dolor Crónico a todos los 

profesionales sanitarios que se enfrentan a diario en sus 

consultas a estas enfermedades. 
 

Funcionamiento y desarrollo: se muestra una 

videoconferencia, durante un período de 15 días para 

cada ponencia, durante el cual se puede interactuar con 

el ponente y los directores del Fibrodolor. Una vez 

cerrada la ponencia, ésta queda archivada en el área de 

reserva, para mostrarla tantas veces como sea 

necesario. 
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2. FIBRODOLOR 8 

  El curso FIBRODOLOR -en su 8ª edición- se conforma como una oferta de actualización 

multidisciplinar en Dolor Crónico en general y FM/SFC en particular, con el abordaje de diferentes 

aspectos neurobiológicos, psicológicos, terapéuticos y sociales; dirigido a profesionales del ámbito 

sanitario y social, así como a cuadros directivos de entidades de pacientes. 
 

Se ofrecen dos modalidades de 

asistencia, una para profesionales de la 

salud e investigadores y otra general, 

para profesionales sociales, asociados y 

colaboradores profesionales de 

entidades de pacientes de FM y SFC, 

estudiantes y público interesado.  

Los principales aspectos de la 

Metodología empleada son: 
 

 Formación asíncrona 

 Videoconferencias emitidas con 

periodicidad quincenal 

 Foro virtual de resolución de 

dudas y consultas a los docentes 

y directores sobre las ponencias 

de la videoconferencia 

 Autoevaluación al final de curso. 

 

En esta nueva edición se ha dado un paso más en cuanto a diseño y facilidad de uso de la información, 

ampliando el contenido del campus virtual del alumno.  
 

La octava edición del Fibrodolor empezó el 1 de diciembre 

de 2021 y se desarrollará hasta el día 05 de julio 2022; 

posteriormente se abrirá el período de realización del 

examen que da derecho a la acreditación concedida por el 

Consejo Catalán de Formación Continuación de las 

Profesiones Sanitarias - Comisión de Formación 

Continuada del Sistema Nacional de Salud de 2,5 

créditos. Además, y como en ediciones anteriores, el 

Fibrodolor 8 cuenta también con los Avales y el 

Reconocimiento de Interés Científico por parte de diversas 

Sociedades Científicas e Instituciones.  
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CURSO DOLOR CRÓNICO  

La Fundación Afectados/afectadas FM y SFC, y el Instituto de Formación Médica y Liderazgo 

-y con la colaboración del Observatorio Internacional 4D (Mujer, Dolor, Discapacidad, 

Discriminación)- están diseñando un Curso de Formación en Dolor crónico dirigido a profesionales 

sanitarios. 

Con el fin de involucrar a las 

personas que tienen dolor crónico 

en el diseño de la formación de los 

profesionales que les atienden en 

sus consultas, este curso pretende 

tener un carácter de Cocreación, 

recogiendo los temas que los 

pacientes consideran más importantes, teniendo en cuenta sus opiniones, experiencias y sugerencias. 
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Durante el año 2021, además de realizar diferentes reuniones para consensuar la metodología, el 

programa, los ponentes, etc, también se ha realizado un estudio previo sobre los intereses formativos 

basado en: 

- Análisis de Resultados Fase IV Estudio EPIFFAC (Impacto de la FM en los profesionales de Atención 

Primaria en España: actitud y práctica clínica) en profesionales: médicos de familia  

- Encuesta autoadministrada en 402 pacientes con Dolor Crónico y análisis de datos.  
 

Así también se han establecido relaciones con la mayoría de Sociedades Científicas relacionadas con 

Dolor Crónico para que puedan establecerse colaboraciones con las mismas para su participación en el 

curso.   
 

 

 

 

 PLATAFORMA CIBERDOLOR 

CIBERDOLOR ofrece distintos espacios que permiten al cibernauta obtener información de calidad. Además 

del apartado institucional con la presentación de la plataforma, el organigrama, objetivos..., la plataforma 

se compone de: 

 el apartado de Conocimiento y Formación donde encontramos las aulas de formación (hay formación 

tanto para profesionales, como para entidades y pacientes, y además encontramos formación 

externa de otras entidades sobre Dolor, FM y/o SFC), 

 el apartado de Conocimiento e Investigación donde encontramos las líneas de investigación y las 

publicaciones científicas y también las redes de investigación, 

 el apartado del Observatorio 4D, donde encontramos estudios y publicaciones relacionados con la 

mujer, el dolor, la discapacidad y la discriminación,    

 el apartado de CiberComunidad, este apartado pretende ser un espacio expresamente humanizado 

en el que fluyan información, formación, experiencias compartidas e interacción entre pacientes, 

entidades, profesionales, científicos, agentes sociales, gestores sanitarios y sociales de las diversas 

administraciones…  
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A lo largo del año 2021 se ha 

continuado dotando de 

contenido esta plataforma que 

se puso en marcha en 2020. Así 

también se ha continuado 

mejorando tanto su diseño 

como su agilidad de uso. 

CIBERDOLOR es un espacio 

virtual creado conjuntamente 

entre FUNDACIÓN FF y XARXA SOLIDARIA POR LA IGUALDAD como punto de encuentro entre 

individualidades y colectivos diversos que coincidan en sus inquietudes, acciones, profesión, 

responsabilidades… respecto a una problemática comunitaria tan relevante y, estadísticamente, tan 

significativa, generada por las enfermedades que provocan Dolor crónico, sea éste como síntoma y/o 

consecuencia de la enfermedad; sea como característica principal de la enfermedad (caso de la Fibromialgia) 

y/o que comporte también una Fatiga crónica. 
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Fundación FF Y SOCIEDAD 

  hablemos en familia 

El proyecto, en sus primeras fases, ha 

intuido, detectado, analizado y comprobado 

problemáticas mediante la realización de 

estudios realizados con asociaciones de 

enfermos y con los propios afectados, por un lado; y con conversaciones con profesionales del ámbito 

sanitario y los resultados de la Fase IV del Estudio EPIFFAC realizado con médicos de Atención Primaria 

por otro.  

En consecuencia, se han programado toda una serie de acciones para colaborar en reducir e intentar 

eliminar el impacto que provocan estas enfermedades en el enfermo y su entorno familiar, agravado 

por la pandemia actual que nos ha tocado vivir.  
 

Lo que también se ha pretendido con este proyecto es crear un nuevo espacio de encuentro, formación 

e interacción, que no necesita ser presencial, creando un espacio online entre profesionales sanitarios 

y sociales con entidades y pacientes y sus familias, donde se abordan diferentes temas para mejorar 

la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus familias. Este espacio se encuentra en la 

plataforma CIBERDOLOR. 
 

El principal resultado del proyecto es un CURSO dirigido 

tanto a pacientes como a sus familiares, curso que pretende 

formar y consolidar un equipo transdisciplinar, como 

elemento clave para poder desarrollar una atención que 

tendrá como elemento central al paciente y su familia.  
 

El objetivo principal es el de ofrecer información y 

formación de calidad y rigurosidad científica tanto para los 

pacientes como a sus familias. Además, también se 

pretende conseguir los siguientes objetivos específicos: 

 Fomentar hábitos de vida saludables 

 Colaborar en reducir el impacto personal, familiar y 

social de la enfermedad 

 Mejorar la calidad de vida tanto de la persona que 

sufre dolor crónico como de su familia 

 Ofrecer posibilidades de mejora en la relación 

profesional salud-paciente 

 Colaborar en crear el perfil de paciente Proactivo y 

Corresponsable de su salud 
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METODOLOGÍA empleada: 

 Formación asíncrona. 

 Videoconferencias emitidas con periodicidad semanal. 

 Foro virtual de consultas a los docentes sobre las ponencias durante la semana de emisión de 

la videoconferencia. 

 Autoevaluación continua. 

 

Este curso se desarrollará en diferentes ediciones monográficas sobre diversas enfermedades bajo el 

denominador común de compartir la problemática del dolor crónico, la dificultad de su objetivación y 

la grave incidencia en la calidad de vida y relacional del enfermo. 
 

Durante el año 2021 se programó, elaboró y puso en marcha el primer monográfico del curso sobre 

Fibromialgia, que comenzó el 03 de noviembre de 2021 y finalizará en febrero de 2022. 
 

 

 

Este primer Monográfico consta de 7 Blogs, con un total de 12 Unidades, y una conferencia inaugural 

impartidas por profesionales de prestigio y amplios conocimientos y experiencia en su área. El 

contenido del curso se engloba en distintos módulos: 

 Módulo 1. Dolor Crónico 

 Módulo 2. La Fibromialgia y Yo 

 Módulo 3. La Fibromialgia y el Abordaje Multidisciplinar 

 Módulo 4. La Fibromialgia y Vida Sana 

 Módulo 5. La Fibromialgia y la Familia 

 Módulo 6. La Fibromialgia y el Trabajo 

 Módulo 7. Consta de dos tablas de debate 

- Sanitaria → Transdisciplinar por parte de Profesionales sanitarios 

- Social → por parte de Asociaciones de pacientes 

 

El curso cuenta con un Campus Virtual, con acceso restringido 

al alumnado que tiene acceso personalizado para cada alumno 

(mediante usuario y contraseña), donde puede encontrar más 

información del curso y su funcionamiento, recursos 

complementarios y acceso directo al Área de desconexión que, 

por sus características de programación y desarrollo- puede 

ser considerada como un curso de orden práctico en sí mismo 

y tiene el valor añadido de que el alumnado podrá incorporar 

a su rutina diaria de autocuidado. 



 
 

 
© Fundación FF                                                                                                               Página | 25 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Cada unidad consta de una videoconferencia con soporte de powerpoint 25′-30′, un espacio de 

autoevaluación y una sesión del Área de Desconexión 
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 POSITIVAMENTE 

POSITIVAMENTE se dirige a las entidades y afectados con el fin de 

informar y dar respuesta a las necesidades sentidas e inquietudes de los 

pacientes, desde el rigor científico tratado con lenguaje de divulgación. 

Con espacios prácticos participativos e interactivos para conseguir la 

corresponsabilidad en la mejora y/o mantenimiento del estado de salud. 

Este espacio, está distribuido en diferentes apartados en función 

del ámbito del tema abordado: "nutritivamente, activamente, 

sabiamente, familiarmente, culturalmente, socialmente.." 
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 MANIFIESTO DÍA INTERNACIONAL FM Y SFC 

Desde el año 2003 la Fundación FF elabora el Manifiesto anual de las entidades de FM y SFC 

con motivo de la celebración del Día Mundial de la Fibromialgia y el Síndrome de fatiga crónica, 

poniendo voz unitaria a las inquietudes y reivindicaciones de las entidades de estas enfermedades en 

todo el Estado. El XIX Manifiesto ha sido traducido a las cuatro lenguas oficiales del Estado (castellano, 

catalán, gallego y vasco). Este año (como ya se inició desde 2020), y por las circunstancias que 

comportó la pandemia, el manifiesto se leyó y se difundió vía online.  
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  CONMEMORACIÓN del DÍA INTERNACIONAL de 

la fibromiàlgia i EL síndrome de fatiga crónica 

 

 

La Fundación FF, siguiendo con la iniciativa iniciada en 2020, 

debido a la situación provocada por la pandemia de la Covid-19, 

programó una serie de campañas y actividades vía online con la 

colaboración de Federaciones y Asociaciones conveniadas, con el 

objetivo de hacer eco sobre el día Internacional de la FM y SFC mediante 

las webs y redes sociales. Se utilizaron y aprovecharon el máximo de 

herramientas posibles que ofrecen hoy en día las nuevas tecnologías 

para poder visibilizar la Fibromialgia y el SFC y también para apoyar a 

estas personas que sufren más el confinamiento y el aislamiento social. 

Este programa se desarrolló a lo largo de todo el mes de mayo.  

 

 

 

DIFUSIÓN XIX MANIFIESTO 
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CAMPAÑA LA FORTALEZA DE LA UNIDAD 
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CAMPAÑA RESPALDO ACTOS ASOCIACIONES 
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  CÁPSULAS DE VIDA 

  Colección de vídeos cortos, elaborados siguiendo unas pautas homogéneas y un guion similar, 

con el que se pretende potenciar la visibilización del colectivo, poner de manifiesto la problemática de 

los afectados, reconocer la labor del movimiento asociativo, agradecer la contribución de personas 

pioneras en este campo, reconocer el compromiso de distintos profesionales y agradecer el apoyo de 

diferentes personas con relevancia pública. 

 “Mi vida en una Cápsula”: dar a conocer las experiencias y problemáticas de los afectados de 

fibromialgia y/o síndrome de fatiga crónica (conocer sus angustias, renuncias personales, 

familiares, sociales, laborales y saber cómo han logrado/están consiguiendo establecer el equilibrio 

personal, familiar, social, laboral… 

 “Cápsulas de excelencia”: reconocer a los profesionales de los ámbitos sanitarios, jurídicos, 

sociales, investigadores que dedican su conocimiento, esfuerzo, tiempo y prestigio al conocer, 

tratar, investigar, defender a los afectados de fibromialgia y/o síndrome de fatiga crónica. 

 "Cápsulas de acción y unidad": dar a conocer y reconocer la tarea que realizan las asociaciones y 

las federaciones de enfermos, así como conocer un poco más a las personas que actualmente 

presiden las Federaciones de asociaciones de enfermos y que establecen las líneas de actuación en 

la lucha reivindicativa de derechos, en el apoyo a los enfermos desde el rigor, experiencia y espíritu 

de servicio desde la sociedad civil.  
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 "Cápsulas de liderazgo" para presentar la experiencia y agradecer la trayectoria de personas 

referentes del movimiento asociativo y su lucha personal a favor del colectivo, y por su contribución 

a potenciar, crear y mejorar el movimiento asociativo. 

 “Cápsulas de coraje”: reconocimiento a personas con perfil público que, con su declaración pública 

de un tema que afecta tanto a su vida, como es la enfermedad que padece, han ayudado y están 

ayudando a los enfermos y asociaciones que les representan a visibilizar la enfermedad y avanzar 

en una mayor y mejor información, formación, atención y reconocimiento. 
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 PROGRAMA DE REFUERZO A LAS ENTIDADES 

 

A lo largo de todo el año, la Fundación FF ha continuado desarrollando su programa de relación y 

apoyo, orientación y formación, realización de acciones conjuntas y difusión de las individuales de las 

entidades de FM y de SFC en general y en las conveniadas con la Fundación FF en particular. 
 

Por razón del convenio de colaboración con cerca de 130 asociaciones de todo el Estado, la Fundación 

realiza diversas acciones:  

 Celebración unitaria del Día Mundial de la FM y el SFC 

 Difusión actividades vía Tics 

 Oficina técnica de información, consultas, dudas, posicionamiento sobre documentos y 

resoluciones, 

 consultas al Comité científico, organización jornadas y preparación programas, soporte a 

acciones diversas… 

 Cursos de formación presencial y online 

 Jornadas de información, colaboración, intercambio de experiencias… 

 Otros 
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 CONMEMORACIÓN DÍAS INTERNACIONALES   
      RELACIONADOS  
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COMUNICACIÓN 
 

La Fundación ha mantenido su estrategia comunicativa de incrementar la presencia de la marca 

tanto en redes sociales como en medios de comunicación para conseguir un mayor posicionamiento y 

aumentar la visibilidad. 
 

Esta estrategia se desarrolla de diversas formas, con una actividad continuada en las redes sociales 

como una forma más de comunicación con los usuarios y asociaciones con las que colabora la Fundación 

FF. La Fundación tiene presencia en las principales redes sociales tales como facebook, twitter, 

instagram y likedln. El uso continuo de las redes sociales ha hecho que el número de seguidores 

aumenten paulatinamente. 
 

Esta estrategia se ha completado también por otra parte con el envío de notas de prensa, noticias a la 

página web y colaboración en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicación, entidades 

o blogs. 
 

También hay que destacar la amplia difusión que se ha realizado a través de la Plataforma Ciberdolor, 

como se ha comentado, que ha sido una herramienta muy importante en cuanto a la difusión de las 

acciones de la Fundación FF. 
 

Durante el cuarto trimestre de 2021 se ha empezado a planificar un cambio del sistema de gestión de 

contenidos de la web corporativa de la Fundación, que pasará del sistema Drupal a Wordpress. Debido 

al éxito y buena aceptación que desde el inicio ha tenido el diseño de la web y la facilidad de uso, se 

ha intentado respetar este diseño en la medida de lo posible.    
 

A finales del año 2021 ya se ha presentado una propuesta de diseño de la nueva web y se ha empezado 

a dotarla de contenido, aunque no se hará pública hasta que se haya traspasado y actualizado la mayor 

parte de ese contenido. 
 

 

Algunas estadísticas: 
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En colaboración con 

 

 
 

 

Con la asistencia de Sociedades Médicas conveniadas  

    

 
 

La colaboración de 

          

 

 

 

 

Y en colaboración y al servicio de las entidades de FM y SFC de todo el 

Estado Español conveniadas con la Fundación FF 

 

 

Fundación de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica  

www.laff.es   www.ciberdolor.org      93 467 22 22      secretaria@laff.es 

 

           facebook.com/fundacio.laff 

           twitter.com/FundacionFF 
             
 

@fundacion_ff 

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

