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PRESENTACION

La Fundacién de afectados/das de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica es una entidad sin
animo de lucro, registrada en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalunya con el
nimero 1799 y calificada como Fundacidon benéfica de tipo asistencial y cultural y de fines

cientificos.

Su objetivo fundamental es el de colaborar en mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdénica y sus familias, logrando la mejor

atencion sanitaria y social, bajo los parametros de calidad, equidad y accesibilidad.

Entendiendo que la calidad de vida de los afectados depende no sélo de obtener la mejor atencidn
sanitaria posible, sino también de conseguir la armonizacion 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 ambito, reduciendo el impacto que la enfermedad produce en
todos los ambitos de su vida. Desde la conviccidn de que -para obtener la mejor atencion
sanitaria- es fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar esperanzas de

futuro a los afectados.

La Fundacion FF actla en todos los ambitos que cree necesarios, establece didlogos 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 lineas generales: Fundacion FF y Ciencia y

Fundacion FF y Sociedad:

4 Fundacion FF y Ciencia. Este programa fue creado para las acciones y actividades
destinadas a incentivar la investigacion y la formacion continua. El Estudio EPIFFAC, los Premios de
Investigacion, Fibrodolor, Fibrosymposium, las Jornadas Cientificas, la Plataforma Ciberdolor y el

Banco de ADN estan englobados en este programa.

4 Por su parte, Fundacion FF y Sociedad es el vehiculo de elaboracién 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, 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 Dia Internacional Fm y Sfc,

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

CONVENIOS COLABORACION

»  Sociedad Espafiola del Dolor (SED)

» Sociedad Espafiola de Médicos de
Atencién Primaria (SEMERGEN)

» Sociedad Espafiola de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica (SEFIFAC)

» Sociedad Espafiola De Medicos
Generales y de Familia (SEMG)

» Sociedad Espanola 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 Universitesi. (Adiyaman

Turquia).

ESTRUCTURA

» Wyzsza Szkola Biznesu i Nauk o
Zdrowiu. (Lodz, Polonia).

»  Colegio Oficial De Fisioterapeutas De
La Regién De Murcia

» Fundacién Salud, Innovacién vy
Sociedad

» Banco Nacional de ADN. Salamanca
Fundacion Genoma Espafia
Centre de Regulacio Genomica

Fundacion Pasqual Maragall

vV V V V¥V

Fundaciéon Investigacion Biomédica
del Hospital Gregorio Maranén

»  Xarxa Solidaria por la Igualdad

El Patronato de la Fundacién de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica

es su organo rector, del que emanan las directrices, orientacién y objetivos a cumplir.

En el Patronato de la Fundacidn FF hay personas de gran prestigio personal y profesional que aceptaron
asumir un compromiso de colaboracién para conseguir la plena NORMALIZACION de los enfermos de
Fibromialgia o Sindrome de Fatiga Cronica en el Sistema Nacional Publico Sanitario y Social, en la

concienciacion de la sociedad civil y en el fomento de la investigacion sobre estas enfermedades.
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Emilia Altarriba Alberch Federico Mayor Zaragoza

Licenciada en Geografia e Historia por la Universidad de Barcelona. Doctor en Farmacia.
Maestra de EGB por la UB. Catedratico de Bioquimica de la Universidad Auténoma de Madrid.
Estudios avanzados en Historia Contemporanea por la URV. Presidente del Consejo Cientifico de la Fundacion Ramén Areces.
Presidenta Federacion Asociaciones Discapacidad Fisica-organica Fundador y Presidente de la Fundacion para la Cultura de la Paz.
Mestral. Director General de la UNESCO (1987-1999).
Autora de diversos libros de arte y numerosos articulos en revistas Ministro de Educacion y Ciencia (1981-1982).
especializadas en Pedagogia, discapacidad y Derechos humanos y
entrevistas en prensa.
Premio Baldiri Reixac 1988-89 de la Fundaci6 Jaume 1.
Presidenta de la Fundacién Santes Creus 2002-06

Francesc Jose Maria Carles Tusquets Trias de Bes

Doctor en Ciencias Econémicas por la Universidad de Barcelona.

Socio fundador del Gabinet Juridic Francesc José Maria. Licenciado en
Tesis Doctoral: “Los Fondos de Inversion y la financiacion de la

Derecho por la Universidad de Barcelona i Master en Derecho Penal por
la misma Universidad. Miembro de la Associaci6 Catalana de Juristes economia productiva”.
Democrates. Vocal de la Junta Directiva de la Asociacion de Juristas de Presidente de BANCO MEDIOLANUM.
la Salud. Vocal de la Junta directiva de la Societat Catalana de Dret Presidente y fundador de GRUPO TREA.
Sanitari. Vocal del Comite de Bioetica de Catalunya i miembro de la Vicepresidente de INVERCO (Asociacion Espafiola de Fondos de
Societat Catalana de Bioética. Vocal del Comité d’Etica dels Serveis Inversion y Fondos de Pensiones).
Socials de Catalunya. Miembro del Comité d’Etica Assistencial del Ha sido Presidente del Circulo de Economia.
PSMar i del Consorci Sanitari Integral. Asesor del Consorci de Salut i Ha sido Presidente de EFPA ESPANA.
Social de Catalunya, de La Confederacié Patronal del Tercer Sector Ha sido Miembro del Consejo de Administraciéon de BANCA
Social de Catalunya i de diversas entidades prestadoras de servicios de MEDIOLANUM, SpA.
salud i de servicios sociales. Presidente de Honor de la Societat Catalana Ha sido Miembro del Comité Consultivo de la CNMV.
de Mediaci6 en Salut. Ha sido Presidente de la Comisién Econdmica Estatutaria del Fitbol Club
Barcelona.
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Miquel Vilardell Tarrés

Vocal

Doctor en Medicina y Cirugfa.

Catedrético de Medicina de la Universidad Auténoma de Barcelona.
Decano de la Facultad de Medicina (1997-2001).
ExPresidente de la Sociedad Catalana de Medicina y de la Sociedad
Espafiola de Medicina Interna.

Maria Dolors Navarro Rubio

Vocal
Doctora en Medicina y Cirugia, especializada en Medicina Preventiva y
Salud Piiblica Directora del Area de Participacién y Capacitacién de
Pacientes del Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona.
Expresidenta del foro Espaiiol de Pacientes.
Exdirectora del Instituto Albert J. Jovell de Salud Publica y Pacientes
(Universitat Internacional de Catalunya).
Ha sido: subdirectora de la Fundacién Josep Laporte; directora del
Observatorio Salud y Mujer; directora académica de la Universidad de
los Pacientes; presidenta del Forum Catala de Pacients ...

Luis del Olmo Marote

Vocal
Periodista. Director y presentador del programa radiofénico
PROTAGONISTAS. Presidente de la cadena ONDA RAMBLA.
Presidente del Comité "Drogas NO". Expresidente de la Escuela Superior
de Radio (Fundacién Onda Cero).

© Fundacién FF

Carme Trias Jover
Vocal

Experiencia en el camp Social: Fundacién Fatima. Programa de
colaboracién entre Hotels HC i ONCE. Fundacion Santes Creus:
Organizacién Conciertos de verano. Vocal y después Secretaria del
Patronato. Xarxa Solidaria per la Igualtat: Organizacion diversos actos.
Fundacion Afectados Fm y Sfc: Coordinadora de la organizacién de
diversos actos

Carme Borbones Bresco

Vocal
Maestra, doctora en Pedagogia e investigadora del CSIC. Profesora
universitaria (1971-2014), en la Universitat de Barcelona y Tarragona.
Directora Honoraria de la Catedra de Inclusion Social. Delegada del
Departament de Benestar Social i Familia de la Generalitat de Catalunya
en Tarragona (2001-2004). Directora de Caritas Diocesana de Tarragona
2004-2008. Presidenta de Caritas Catalunya, 2004 — 2016. Miembro del
Consell Rector de la Xarxa Sanitaria i Social de Sant Pau i Santa Tecla de
Tarragona. Patrona de la Fundacién Catalunya-La Pedrera. Patrona de la
Fundacié TOPROMI. Patrona de las Fundaciones Catalunya Cristiana y
Radio Estel. Presidenta de la Asociacion “Persona i Democracia. Joaquim
Xicoy”. Miembro del Consell Diocesa del Bisbat d’Urgell

Joan Garcia Lop
Vocal

Licenciado en Medicina.
Especialista en Pediatria y Puericultura.
Pediatra del CAP Sant Pere (Reus-Tarragona).
Profesor de Practicas de Pediatria.
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Los principales objetivos del Consejo son los de asegurar la excelencia pedagdgica de las actividades
programadas por la Fundacidon FF y que estén en consonancia con las finalidades de la fundacidn;
supervisar, realizar seguimiento y evaluar la programaciéon formativa y su desarrollo por parte del
organo docente; garantizar la calidad de la formacion ofrecida; establecer los requisitos basicos sobre
el perfil de los docentes; velar por la adecuacion de la programacién de las actividades formativas a

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

Esta formado por los presidentes de las Sociedades Cientificas y Colegios Profesionales relacionados
con el Dolor, la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica. Teniendo en cuenta que la enfermedad
y pérdida de la salud comporta, a menudo, situaciones de especial vulnerabilidad (género,
discriminacion...), 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 crénico

en particular y en todos los ambitos de su vida personal, familiar, laboral y social. Ampliar informacién

Estd formado por reconocidos expertos en Dolor, Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica, tanto a

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

sociedades cientificas y colegios profesionales representativos. Ampliar informacién

El Comité Cientifico Juridico tiene como objetivos principales el estudio de las normativas y medidas
juridicas mas apropiadas para la integracion social de las personas que tienen Dolor Crénico,
Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crdnica, asi como las propuestas que considere necesarias a
cuantas instituciones considere implicadas, incluidas propuestas de cambios legislativos. Ampliar

informacioén
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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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ESTUDIOS € INVESTIGACIONES

1.BANCO DE ADN

Desde 2006, la Fundacion FF colabora con el Banco Nacional de ADN con el objetivo de
promocionar el desarrollo de lineas de investigacion en FM y SFC que puedan mejorar el
conocimiento de sus mecanismos fisiopatolégicos. Desde el principio se apostd por 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 identificacidon y definicidn de las caracteristicas de los
pacientes, familiares y controles de los que se obtendrian 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: existe evidencia de una predisposicidon genética a sufrir los sintomas y de que esta ligado
al género (el 95% de los pacientes son mujeres), y también hay evidencia clara de que hay agregacion

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

Sin embargo, todavia 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.

El Banco de ADN continlla 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 clinicos, complementacion y supervision de las bases de datos, extraccidn y transporte de
material bioldgico, extraccién del DNA, RNA, separacion celular y plasma, almacenamiento y
conservacién de todas las muestras bioldgicas), se dio paso a facilitar muestras a investigadores que

presentasen sus peticiones y una vez evaluados los proyectos.

También se realizé un proceso de inmortalizacion de 300 de las muestras para asegurar el

mantenimiento de la calidad a largo plazo.

Durante 2021, tanto la Fundaciéon FF como el Banco Nacional de ADN han continuado con el proceso
de difusién de la informacién respecto a la existencia de este banco, ademas de la difusidon de forma
directa a cientificos para continuar incentivando y colaborando en futuras investigaciones genéticas en

estas enfermedades.
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BANCO NACIONAL DE ADN CARLOS 1

COLECCIONES DE MUESTRAS DE PACIENTES

COLECCION: PACIENTES DIAGNOSTICADOS DE FIBROMIALGIA Y
SINDROME DE FATIGA CRONICA
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Anteriormente, se habia realizado un analisis de grupos de datos clinicos de la gran coleccidn de muestras
de pacientes del Banco Nacional de ADN y la Fundacién FF, obteniéndose datos genotipicos relacionados con
comorbilidades de estos pacientes. La recopilacion de estos datos ofrece la oportunidad de un nuevo analisis

de los genes que estan mas relacionados con el dolor y otras comorbilidades.

En el afio 2014, ya se habian realizado los siguientes estudios de investigaciéon con muestras del Banco

de ADN de la Fundacion FF:
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MUESTRAS FIBROMIALGIA
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Presentacion de POSTER del Estudio Epiffac al V Encuentro FEP de

Pacientes que se celebré los dias 27 y 28 de octubre de.

Organizaciones de

~ ESTUDIO EPIFFAC
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Pasados 10 afios de la Fase III del Estudio sobre el Impacto personal, familiar y laboral de la

Fibromialgia (Estudio EPIFFAC), realizado en colaboracién con Médicos de Atencion Primaria de toda

Espafia, cuyos resultados fueron merecedores de presentaciones, articulos, entrevistas.., y la

publicacién en revista cientifica indexada, quiere repetirse el estudio para poder comparar los

resultados pasados estos afios, en esta ocasion aprovechando las ventajas que nos ofrece el desarrollo

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

y disefio del estudio, y se han establecido los primeros contactos para llevar a cabo el estudio.
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HISTORICO —~ANTECEDENTES
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" ESTUDIO SOBRE DOLOR
CRONICO / FIBROMIALEIA ¥

PROFESIONALES ENFERMERIA

Durante la segunda mitad del afio 2021 se inicié la planificacién de este estudio, se llevaron a cabo
diversas reuniones y sesiones de trabajo para realizar el disefio de un formulario eficaz y util que facilite

la realizacion del Estudio y posterior propuesta de actuaciones a raiz de los resultados obtenidos.

El objetivo es conocer como los profesionales de la enfermeria se han formado en Dolor crénico en
general y en Fibromialgia en particular; el cuestionario ayudard a conocer mejor su formacién, su
experiencia en la practica profesional con pacientes con dolor crénico/Fm, también ofrecerd mas
elementos para que el programa formativo de la Fundacidn se adapte a necesidades detectadas;
ademas, servira en la labor reivindicativa de la Fundacion FF por los derechos de una atencidn sanitaria

de excelencia para los enfermos.

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

representatividad y participacion en este estudio que esta planteado para su desarrollo a nivel estatal.

El Instituto Carlos III (ISCIII), en respuesta a la demanda por parte de la Fundacién en reiteradas
ocasiones desde el afio 2020, en el mes de mayo nos remitidé un documento relacionado con la
asignacion presupuestaria dirigida a investigacién publica relacionada con la Fm y el SFC entre los afios

2016 a 2020.

Es a partir de esta documentacién que la Fundacién, en colaboraciéon con el Observatorio 4D de la

Xarxa Solidaria por la Igualdad, analizaron los datos y redactaron un informe de situacién al respecto.
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Respuesta del Instituto de Salud Carlos B (ISCH) a la solicited de Informacion realizada por la Presidenta del Patronato
Fundacikin Afectados por Fibromisigia (FM) y Sindrome de Fatiga Crénica (SFC)

Fecha del informe: 28 de mayo de 2021

E2ISCHI &3 ol drgano gestor de & Accdn Estralégicoa en Salud (AES), convecatona pdbiica de ayudas que 5o roaliza en of marco del
Pran Estatal de Investgacidn Clentifica, Técnica y de imnovacdn, por la gue se financa ks nvestigacon pibhca biomédica en Espafia
Las convocatoras publcas de W AES se realzan an rigmen de concurancia competitve y de acudo con los principios
ostableciios en o articulo 5.3 e la Ley 382003, de 17 de novierrtre, Ganeral de Subvenciones,

Aungue no exsie en i AES wna asignacion prescpuestana especiica dngda excushaments & una enfermedad concreta, desde
2016 2 2020, ol ISCHI b financado a través de la AES 9 proyectos de investigacicn relacionados con Fibromialgla / Sindrome de
Fatiga Cronica / Dolor Cronico, con una financacion global de 852 466 €

Los dalos de esios proyecios se desglonsn en ls sigulects tatia, oo ln que se detalln ol Upo de Proyectc y #%0 de ls comvocalors, as
como o tiulo, centro solcitante, Comunidad Autonoma y centro beneficianc

COMPARATIVAS

RESPECTO DE TODOS LOS PROYECTOS DE INVESTIGACION FINANCIADOS

Periodo 2016-2020

L S b aiden & -:,'-3-‘---';.'.4,.‘ 4 oS
Relacion entre el presupuesto total en AES y ol presupuesto otorgado a los proyectos en FM/SFC/Dolor
cronico (DC)
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5.HISTORICO INVESTIGACION (23

Actualizacién de la seccion CONOCIMIENTO E INVESTIGACION de la Plataforma CIBERDOLOR con

el histérico de las acciones que realizado la Fundacién FF en este ambito.
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FIBRODOLOR ONLINE

Como es sabido, esta plataforma de formacién online se cre6 con el fin de difundir los
resultados de la investigacion cientifica y el desarrollo tecnoldgico alcanzados en el estudio del dolor
crénico y la Fibromialgia durante los ultimos afios 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 mas alld del Fibrosymposium y, ademas de difundir las ultimas
investigaciones sobre Fibromialgia, Dolor Crénico y Fatiga Croénica, quiere incrementar la masa critica
mediante la potenciacidn y transferencia de conocimiento sobre estas enfermedades a los profesionales
sanitarios que tratan el Dolor crénico y la FM/SFC, ademas de impulsar e integrar actuaciones cientificas

de caracter nacional e internacional relacionadas con una problematica social y sanitaria.

Fibrodolor se presenta en formato online, mediante acceso por nombre de usuario y contrasefia. Por
su formato ONLINE y por su estructura circular, Fibrodolor permite matricularse y realizar el curso
segln disponibilidad, pudiendo acceder en todo momento a las videoconferencias ya impartidas, al foro
generado por cada una de ellas, asi como incorporarse a las siguientes e interactuar con ponentes y

directores.

Esta organizado en torno a diversas ponencias que se van abriendo en la videoteca con una cadencia
determinada segun la edicion, ademas de una inauguracion institucional y las conclusiones; también
cuenta con dos campus virtuales: general y profesional, con dos areas privadas completamente
diferenciadas. Cada campus tiene su foro de participacidon, constituyéndose como una plataforma de
participacion en la que los usuarios pueden interactuar con el conferenciante, los directores del

Fibrodolor y el resto de usuarios.

“4y- FIBRODOLOR
» \
\ '!'{ % ."\)

‘\“ 1 = - ¢
Siguiendo la experiencia de ediciones anteriores, y el =iy aadcr
éxito alcanzado debido a los buenos resultados obtenidos e
en cuanto al alto porcentaje de participantes y al interés —
de los mismos por la calidad del curso, durante el ano FFQ
2021 se desarrollé la séptima edicion del Fibrodolor (que fifx & 2
ya empezd en diciembre 2020). ROTPDA

o= Ghaw ® %

Esta nueva edicion se realizd ya en la nueva plataforma g .
CIBERDOLOR, siguiendo la misma metodologia, =f e

estructura y funcionamiento de las ediciones anteriores,

pero mejorando aspectos de accesibilidad, disefio vy

participacidn activa de los estudiantes, examen auto

administrado en la propia plataforma del curso...
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La séptima edicién del curso se inicié el 2 de diciembre de 2020 y finalizd el 21 de julio de 2021. El
examen de acreditacion oficial consté de dos convocatorias, la primera de ellas en el mes de julio y la

segunda en el mes de agosto.

Fibrodolor 7 ofrecié 2.5 créditos -otorgados por el Consejo Catalan de Formacion Continuada de las
Profesiones Sanitarias (CCFCPS)-Comisién de Formacion Continuada del Sistema Nacional de Salud- a
los profesionales que superaran el examen. También
) ] FIBRODOLOR

contd con los Avales y Reconocimiento de Interés Flwamialgsa y Dalor Cranice Hoy en Espana

Cientifico por parte de diversas Sociedades Cientificas e

Instituciones, que reconocieron un curso de excelencia

sobre Fibromialgia y Dolor Crénico 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 periodo de 15 dias 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 area de o . .
reserva, para mostrarla tantas veces como sea s s

necesario. —

Incapacidad para el trabajo e

. g £i s
incidencia sobre la relacion laborat Tratamientos complementarios en Fibromialgia

. - vane ——as
.~ S fetrero o 01 mwrso 2031 i

1 rmepe & 18 e 2531

E Py o S R SE Rt
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El curso FIBRODOLOR -en su 82 edicion- se conforma como una oferta de actualizacion

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

aspectos neurobioldgicos, psicoldgicos, terapéuticos y sociales; dirigido a profesionales del ambito

sanitario y social, asi 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 publico interesado.

aspectos de |la

Los principales

Metodologia empleada son:

M  Formacién asincrona

M  Videoconferencias emitidas con
periodicidad quincenal

M  Foro virtual de resolucion de

dudas y consultas a los docentes

y directores sobre las ponencias

de la videoconferencia

M  Autoevaluacion al final de curso.

FIBRODOLOR
Curso de Formadion en Fibromialgia y Dolor Cronico

-

Ficha del curso

s (O e

- Sucmcmn

08 re e

.‘. z d '\?,
-
| L 2=~ FIBRODOLOR (3 St ° v
FORMACKY TN NIBNDARALGA
Y DOLOR Chdsl O e _—--.—_t
e -
fag W=

En esta nueva edicidén se ha dado un paso mas en cuanto a disefio y facilidad de uso de la informacion,

ampliando el contenido del campus virtual del alumno.

————

—~ W A —— e S 2 A

© Fundacién FF

La octava edicién del Fibrodolor empezd el 1 de diciembre
de 2021 y se desarrollard hasta el dia 05 de julio 2022;
posteriormente se abrird el periodo de realizacion del
examen que da derecho a la acreditacion concedida por el
Consejo Catalan de Formacidon Continuacion de las
Profesiones Sanitarias - Comisiéon de Formacion
Continuada del Sistema Nacional de Salud de 2,5
créditos. Ademds, y como en ediciones anteriores, el
Fibrodolor 8 cuenta también con los Avales y el
Reconocimiento de Interés Cientifico por parte de diversas

Sociedades Cientificas e Instituciones.
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CAMPUS FIBRODOLOR 8

Curso Profesionales

Bienverido 2 la B* Sion del cuno FIBRODOLDR

B e SRSy P,

esera 2027

N ——
& GENERAL T e >
e

] FORMACION DE INTERES ——

.‘. RECURSOS ————

CURSO DOLOR CRONICO

La Fundacion Afectados/afectadas FM y SFC, y el Instituto de Formaciéon Médica y Liderazgo

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

Discriminacion)- estan disefiando un Curso de Formacion en Dolor crénico dirigido a profesionales
sanitarios.

Con el fin de involucrar a las

’FMI Bl go fommece personas que tienen dolor crénico
en el disefio de la formacion de los
Curs COCREATIU profesionales que les atienden en

sus consultas, este curso pretende
SOBRE DOLOR CRONIC

tener un caracter de Cocreacion,
recogiendo los temas que los
pacientes consideran mas importantes, teniendo en cuenta sus opiniones, experiencias y sugerencias.
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Durante el afio 2021, ademas de realizar diferentes reuniones para consensuar la metodologia, el

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

basado en:

- Analisis de Resultados Fase IV Estudio EPIFFAC (Impacto de la FM en los profesionales de Atencion
Primaria en Espafa: actitud y practica clinica) en profesionales: médicos de familia

- Encuesta autoadministrada en 402 pacientes con Dolor Crénico y analisis de datos.

Asi también se han establecido relaciones con la mayoria de Sociedades Cientificas relacionadas con
Dolor Crénico para que puedan establecerse colaboraciones con las mismas para su participacion en el

Curso.

P4
v
.’ Ve Tt EED JFMILEsE
4 v
) ( 4
Ty E—_— ABORDANT EL DOLOR
PFMiL s e Frm CRONIC

de Forma Poliddrice | nterdisciplinar

At b IR (TR b o

Vo IV un eaiin ma " (] m l
! il Curs COCREATIU ' ATENCIO
§ Swemne ix [ 3 a
e i CENTRADA EN LA RELACKO
I —tan
QPSS R . { PROFESSIONAL - PACIENT
| oo 2w st vt PRITEr oYl :

PLATAFORMA CIBERDOLOR

CIBERDOLOR ofrece distintos espacios que permiten al cibernauta obtener informacion de calidad. Ademas
del apartado institucional con la presentacién de la plataforma, el organigrama, objetivos..., la plataforma
se compone de:
> el apartado de Conocimiento y Formacion donde encontramos las aulas de formacion (hay formacion
tanto para profesionales, como para entidades y pacientes, y ademas encontramos formacion
externa de otras entidades sobre Dolor, FM y/o SFC),
> el apartado de Conocimiento e Investigacion donde encontramos las lineas de investigacion y las
publicaciones cientificas y también las redes de investigacion,
> el apartado del Observatorio 4D, donde encontramos estudios y publicaciones relacionados con la
mujer, el dolor, la discapacidad y la discriminacion,
> el apartado de CiberComunidad, este apartado pretende ser un espacio expresamente humanizado
en el que fluyan informacién, formacién, experiencias compartidas e interacciéon entre pacientes,
entidades, profesionales, cientificos, agentes sociales, gestores sanitarios y sociales de las diversas

administraciones...
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Somos lo que hacemos de forma
repetida. La excelencia, entonces,
no es un acto, sino un habito.

Que te ofrece este ciberespacio

] \.
T nesooouos
L ——
Q
vripcion chertes
Curs PARLEM ON FAMILIA FERSOOUR
A lo largo del afio 2021 se ha oo »
N
continuado dotando de fennes
contenido esta plataforma que
Capastlas o iz FF
se puso en marcha en 2020. Asi
también se ha continuado gt

mejorando tanto su disefio — : 1
como su agilidad de uso. : '
CIBERDOLOR es un espacio

virtual creado conjuntamente

entre FUNDACION FF y XARXA SOLIDARIA POR LA IGUALDAD como punto de encuentro entre
individualidades y colectivos diversos que coincidan en sus inquietudes, acciones, profesion,
responsabilidades... respecto a una problematica comunitaria tan relevante y, estadisticamente, tan
significativa, generada por las enfermedades que provocan Dolor crénico, sea éste como sintoma y/o
consecuencia de la enfermedad; sea como caracteristica principal de la enfermedad (caso de la Fibromialgia)

y/o que comporte también una Fatiga cronica.

© Fundacién FF _FF Pagina | 20



L Y e

.. 000

|

|

(%)

Salir

CibarDales
[ S EREEION ENIE (R DS b

= LA AT LR

A PG, LR ST B AN o A O S

- i
it miqmian B 11 e i ok sakal
-l T Y » -
L T - R
N PR e K e

© Fundacién FF

Tt e e DA 0 e L LS e B e e e R s e e W0 S
Sl S " ——— - — - — . —— —— - - — -
P ) e W—— . VO | T TS - el e i S weh SO |
P s & b —— A 8 e | w0 —— O — o — s - T

Especiicos

MBI 1o T . S S | ——— . SR | P meamt s VS o (T4 w—
) W b by b v

a—y

L4 PR QA W 4 cEBIE e ——— LS @@ W . e | Spe Smme g

v > o - — SR b o —————" o ——
o —— a1 | A S — b 8t ot | ——— ot b o e w—
T —— - 15 b S T g - —" 0 W [ ——1 ]y S0 T Syt e
—

W g . RIS W y— o —p——- o= o y
SR, e as i e N SR et - L d e o v e
B e 8w ey S . —— - ——— L @7 . " f. S b y———
o ——a

Ca

Cibarlorms

S=F.

Pagina | 21



-

sy » o -

-y — 11

O —

—— e

b e e - e b e e b e e — . e
—

—— e ——— R
- e e ..

_— e e - - ——
-

——

- -
o ——— —— - o —

B e

— e e

- s

e - e b & — e s & e |

—
W — - " ——— . = p— . T >y

——- ——
—— -

_—— - e -

-

- - - - 1 — ———
———

R

- — e
—— @ . — e - —— — . -

Y.f » e e N——— gy

MENTE

POSITIVA

© Fundacién FF

POSITIVA

S=F.

Pagina | 22




Tl
C
111
il
il
il

]::Ilw
rl
¢
U
U
clll
[l
fl
(
]::IIIII

HABLEMOS €N FAMILIA

El proyecto, en sus primeras fases, ha "lA B LEM DS

intuido, detectado, analizado y comprobado

problematicas mediante la realizacion de E N FA M l LIA
estudios realizados con asociaciones de

enfermos y con los propios afectados, por un lado; y con conversaciones con profesionales del ambito
sanitario y los resultados de la Fase IV del Estudio EPIFFAC realizado con médicos de Atencién 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, formacién
e interaccién, 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 HABLEMOS EN FAMILIA

U b brehe £ v pervel de Colidied maiatenc il § e merr s e e resdiadon e sebad™
0 U Sl

elemento clave para poder desarrollar una atencion que

tendra como elemento central al paciente y su familia.

El objetivo principal es el de ofrecer informacién y o

= \ -
formacion de calidad y rigurosidad cientifica tanto para los = o
- ——
pacientes como a sus familias. Ademas, también se — //

pretende conseguir los siguientes objetivos especificos: —
» Fomentar habitos de vida saludables

» Colaborar en reducir el impacto personal, familiar y

VRO PSR TALOM

social de la enfermedad
» Mejorar la calidad de vida tanto de la persona que
sufre dolor crénico como de su familia T g

T . .7 EN FAMILIA
» Ofrecer posibilidades de mejora en la relacion

profesional salud-paciente

FUMOIONAMENTD

» Colaborar en crear el perfil de paciente Proactivo y
MOCALIDAD

Corresponsable de su salud
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METODOLOGIA empleada:
v" Formacidn asincrona.

v Videoconferencias emitidas con periodicidad semanal.

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

la videoconferencia.

v" Autoevaluacidon continua.

Este curso se desarrollara en diferentes ediciones monograficas sobre diversas enfermedades bajo el

denominador comun de compartir la problematica del dolor crénico, la dificultad de su objetivacion y

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

Durante el afio 2021 se programd, elabord y puso en marcha el primer monografico del curso sobre

Fibromialgia, que comenzé el 03 de noviembre de 2021 vy finalizarad en febrero de 2022.

MONOGRAFICO 1
FIBROMIALGIA

Este primer Monografico 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 area.

contenido del curso se engloba en distintos moédulos:
* Mddulo 1. Dolor Crénico
= Mddulo 2. La Fibromialgia y Yo
= Mddulo 3. La Fibromialgia y el Abordaje Multidisciplinar
*= Mddulo 4. La Fibromialgia y Vida Sana
= Mddulo 5. La Fibromialgia y la Familia
= Mddulo 6. La Fibromialgia y el Trabajo
= Mobddulo 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 contrasefia), donde puede encontrar mas
informacion del curso y su funcionamiento, recursos
complementarios y acceso directo al Area de desconexion que,
por sus caracteristicas de programacion y desarrollo- puede
ser considerada como un curso de orden practico en si mismo
y tiene el valor afiadido de que el alumnado podra incorporar

a su rutina diaria de autocuidado.

© Fundacién FF
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Cada unidad consta de una videoconferencia con soporte de powerpoint 25’-30’, un espacio de
autoevaluacién y una sesién del Area de Desconexién - 2 A |
FIBROMIALG ‘::

EL DOLOR CROMICD
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=2 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 7
pacientes, desde el rigor cientifico tratado con lenguaje de divulgacién.
Con espacios practicos participativos e interactivos para conseguir la

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

Este espacio, esta distribuido en diferentes apartados en funcién IR v~

del ambito del tema abordado: "nutritivamente, activamente, —

sabiamente, familiarmente, culturalmente, socialmente.."

wha LRI

XD e
(= — S ———— S— Si— WY [ ot s I

Sabiamente
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3 MANIFIESTO DIA INTERNACIONAL FM Y SFC

Desde el afio 2003 la Fundacion FF elabora el Manifiesto anual de las entidades de FM y SFC

con motivo de la celebraciéon del Dia Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga crodnica,

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

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

catalan, gallego y vasco). Este afio (como ya se inicié desde 2020), y por las circunstancias que

comporté la pandemia, el manifiesto se leyd y se difundid via online.

XIX Manifiesto FM y SFC 2021 <

DA INTERNACIONAL

BE LA FIRROMIALGEA
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CONMEMORACION DEL DIA INTERNACIONAL DE
LA FIBROMIALGIA | EL SINDROME DE FATIGA CRONICA

La Fundacién FF, siguiendo con la iniciativa iniciada en 2020,
debido a la situacién provocada por la pandemia de la Covid-19,
programd una serie de campanas y actividades via online con la
colaboracion de Federaciones y Asociaciones conveniadas, con el
objetivo de hacer eco sobre el dia Internacional de la FM y SFC mediante
las webs y redes sociales. Se utilizaron y aprovecharon el maximo de
herramientas posibles que ofrecen hoy en dia las nuevas tecnologias
para poder visibilizar la Fibromialgia y el SFC y también para apoyar a
estas personas que sufren mas el confinamiento y el aislamiento social.

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

DIFUSION XIX MANIFIESTO

XIX MANIFIESTO FUNDACION FF

0A MANFESTO 0 Insermacional de 3 Fldramaigla y o Sndrame de Fatgs Cronca

Vidyo Lectars Wéeo Letru Ji's l s
Vanesto AV u-ﬂnululw
.v-onuu

UX MANFEST D itemacienal de s Fidremuigia | ol Sndrome de Fatigs Cromica

Wideo Letturs
MavSeits AWK

T LD

FF-MAYO2021

MANIFIESTO Unitario Dia Internacional FM y SFC
FF-CAPSULAS DE VIDA

Campaia REDES SOCIALES
#LA FORTALEZA DE LA UNIDAD

Campana apoyo actos ENTIDADES Mayo 2021
Curso COCREATIVO sobre DOLOR CRONICO

Estudio Conocimiento sobre Dolor cronico-FM
en Grado Enfermeria

SOUDARIDAD Profesionales ENFERMERIA

NFFLAFORTALEZADELAUNIDAD

R ltel ¥ cherdolorond W goroeod ol o D)

XIX Fibramialgiaren eta Noke Kronkoaren Sndromesren NAZIDARTEND EGUNRA 2021

XIX MANIFESTO Da intermacional da Fibromialxsa @ Sindrome de Fatigs Cronikca

Video Lectars Vo Wcturs
Mufwatr Catege Mardhewo HFOL
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CAMPANA LA FORTALEZA DE LA UNIDAD (3

FIBROMIALGIA

n MAYO 2021
#fLaFortalezadelaUnidad

La Fundacién FF se
pone en marcha para
la conmemoracion
del DIA MUNDIAL
de la Fibromialgia.

#lafortaleradeiaUnidad

froTambienFm

#YoTambiénDolor

B i @ @ O

Fundacio Laff
e 12 de mayo de 2021 O
Insuguramos la seccién de Mi VIDA EN UNA CAPSULA con e video ey
del Sr. Luis Garcia, secretario de b Asociacion Eman-Eskua, al que FUNDACISN 57 Campaia CAPSULAS DE VIDA Moy 08 presentamos
agradecemas Por COMPartir Con NOSOITDs Sus expenencias. una Capsule de LDERAZGO. La sra Carmen Real compane con
‘UNDACION FE Camwa CA"SULAS DE VIDA ROMGLICS SU SeEtmonio. AGradecemol v dmatebdad por aceprtar
ow' en el emce: ITVEA00N 3 DATIODAT 2N #153 COMCOON Of CApPILASE,
h!!px //youty be,:’lS.Aym ICOQ? Ver en ¢l eclace: MIpe/ Mwww. youtute comiwetch v r oS PUNMAS
hst= TLGG‘OAA}QH‘-.D;MV[M]A'- MiayM0.., Ver mas LF crnaeradetal iedsl $FEN O PEECapnimndeV e

sCiprdadel derargs Frctamivint M oF dycmeigelgredad
SMisubddadintante

E ﬁ MI VIDA EN UNA _
CAPSULA
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tos conmemoracion
F ciones y Asociaciones
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. Fundacio Laft

Actos DIA

INTERNACIONAL
DE FIBROMIALGA
12 de muy0
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Dia Internacional Fm y Sfc 2021

Actos Conmemaracion
Federaciones y Asociaciones
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CAPSULAS DE VIDA

Coleccion de videos cortos, elaborados siguiendo unas pautas homogéneas y un guion similar,
con el que se pretende potenciar la visibilizacion del colectivo, poner de manifiesto la problematica de
los afectados, reconocer la labor del movimiento asociativo, agradecer la contribucién de personas
pioneras en este campo, reconocer el compromiso de distintos profesionales y agradecer el apoyo de

diferentes personas con relevancia publica.

“Mi vida en una Capsula”: dar a conocer las experiencias y problematicas de los afectados de
fibromialgia y/o sindrome de fatiga crénica (conocer sus angustias, renuncias personales,
familiares, sociales, laborales y saber como han logrado/estan consiguiendo establecer el equilibrio

personal, familiar, social, laboral...

“Capsulas de excelencia”: reconocer a los profesionales de los ambitos sanitarios, juridicos,
sociales, investigadores que dedican su conocimiento, esfuerzo, tiempo y prestigio al conocer,

tratar, investigar, defender a los afectados de fibromialgia y/o sindrome de fatiga crénica.

"Capsulas de accién y unidad": dar a conocer y reconocer la tarea que realizan las asociaciones y
las federaciones de enfermos, asi como conocer un poco mas a las personas que actualmente
presiden las Federaciones de asociaciones de enfermos y que establecen las lineas de actuacion en
la lucha reivindicativa de derechos, en el apoyo a los enfermos desde el rigor, experiencia y espiritu

de servicio desde la sociedad civil.
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= "Capsulas 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 contribucion

a potenciar, crear y mejorar el movimiento asociativo.

=» “Cépsulas de coraje”: reconocimiento a personas con perfil publico que, con su declaracion publica
de un tema que afecta tanto a su vida, como es la enfermedad que padece, han ayudado y estan
ayudando a los enfermos y asociaciones que les representan a visibilizar la enfermedad y avanzar

en una mayor y mejor informacion, formacidon, atencién y reconocimiento.

MI VIDA EN UNA
CAPSULA :

“CAPSULAS DE ACCTION

. 7Y UNIDAD

=
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-. PROGRAMA DE REFUERZO A LAS ENTIDADES

A lo largo de todo el afio, la Fundacién FF ha continuado desarrollando su programa de relacién y
apoyo, orientacidn y formacion, realizacion de acciones conjuntas y difusién de las individuales de las

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

Por razén del convenio de colaboracion con cerca de 130 asociaciones de todo el Estado, la Fundacion
realiza diversas acciones:
M  Celebracién unitaria del Dia Mundial de la FM y el SFC
M  Difusidn actividades via Tics
M Oficina técnica de informacion, consultas, dudas, posicionamiento sobre documentos vy
resoluciones,
M  consultas al Comité cientifico, organizaciéon jornadas y preparacién programas, soporte a

acciones diversas...

M  Cursos de formacion presencial y online
M  Jornadas de informacion, colaboracién, intercambio de experiencias...
M  Otros
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LANOCHE © P
EUROPEA DE L@S '
INVESTIGADOR@S

aFix:
e

Mnvestigadores gue indagan
sobre of funclonamiento de e
Hdwoumialgia y trabajan on
estrocha coladboracion con
AFIXA so reumiran con ol fin de
mostrav y acevcar los metodos
deo trabajo unadoas en ol
fabovatorio & las personas gue
Maditwatmente participan en los
estuNos de investigacion

Inscripciones

953089933 =
635 029 468 &

CONMEMORACION DIAS INTERNACIONALES

RELACIONADQOS

“FFD L""

SEMANA CONTRA LA
DISCRIMINACION POR RAZON DE
GENERO

8 MARZO 2021

DIA INTERNACIONAL
DE LA MUJER

La Fundacion de Afectados y Afectadas de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica y
el Observatorio Internacional 4D subscriben

@! MANIFIESTO DE CEMUDIS,
Confederacion Estatal de Mujeres con
Discapacidad

cEMuUDIS o Scomatn ducite.

WA OREBDOLOR O8S

© Fundacién FF

Mujeres que se hicieron pasar
por hombres para escribir

'“E " 55’*H

‘lfx;.

Estas son 11 de las escritoras exitosas que
tuvieron que utilizar un seudoénimo masculino
o iniciales ambiguas para poder publicar sus
obras
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En 1870, Matilda Joslyn Gage denuncid las
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La Fundacién ha mantenido su estrategia comunicativa de incrementar la presencia de la marca
tanto en redes sociales como en medios de comunicacion 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 mas de comunicacion con los usuarios y asociaciones con las que colabora la Fundacion
FF. La Fundacion tiene presencia en las principales redes sociales tales como facebook, twitter,
instagram y likedIn. El uso continuo de las redes sociales ha hecho que el nimero de seguidores

aumenten paulatinamente.

Esta estrategia se ha completado también por otra parte con el envio de notas de prensa, noticias a la
pagina web y colaboracion en reportajes solicitados por parte de los medios de comunicacidn, entidades

o blogs.

También hay que destacar la amplia difusién 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 difusion de las

acciones de la Fundacion FF.

Durante el cuarto trimestre de 2021 se ha empezado a planificar un cambio del sistema de gestion de
contenidos de la web corporativa de la Fundacién, que pasara del sistema Drupal a Wordpress. Debido
al éxito y buena aceptacion que desde el inicio ha tenido el disefio de la web y la facilidad de uso, se

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

A finales del afio 2021 ya se ha presentado una propuesta de disefio de la hueva web y se ha empezado
a dotarla de contenido, aunque no se hara publica hasta que se haya traspasado y actualizado la mayor

parte de ese contenido.

Algunas estadisticas:

Seguidores nuevos de Instagram ©

92

3

2 jun 12 21 ago 30 sep 9 nov 19 dic
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Visitas a la pégina y al perfil & Eqonar v

Visitas a la pigna de Facebook O Visitas al perfd de Instagram @
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FUNDACION
AFECTADOS ¥ AFECTADAS
FEROMIALSIA ¥ SiINDBROME
FATIGA CROMICA

En colaboracion con
LARIA

Con la asistencia de Sociedades Médicas conveniadas

(’ imnc:u i@ﬁfﬁ}ﬁ “ SEMG CEN a

Y e e Tl bed X

// oo AP : - : Sacesae Expaton ool Cokr

La colaboracién de

@

-‘ A - - -
Fundacidn Generalitat o . Giern. (MO § Zmes. | PEmseny,
ONCE ¥ de Catalunya Reumatologia N DF EsPAsia D8 MEDXOS

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

Estado Espanol conveniadas con la Fundacion FF

Fundacion de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crdnica

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

n facebook.com/fundacio.laff

'l , twitter.com/FundacionFF

@ @fundacion_ff


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

