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Curso de Formacion para

Profesionales sanitarios y sociales
Periodicidad anual.

Formato Online

Modalidad asincrona.

Idioma Castellano

Plataforma CIBERDOLOR

Edicion n. 9 (9 enero a 13 Agosto
2023)

Preparacién Edicion 10 (Enero 2024)
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FuNDACION FF m

» Aproximaciona la
investigacion publicada

« Difusion de articulos
cientificos e investigaciones
comentadas por expertos

CIBERDIVULGANDO

La disfuncion de Ja memorio de trabajo en lo fibrormalgio estd
asociada con Jos genotipos del gen de o catecol- O
metiltransferate: un estudio potenciol relacionado con
eventos.

Dr. Cayetano Alegee do Miquel,
Epecistics ww Sounatoogia




a ENCUENTROS
EN EL CIBER

Programa de conversaciones y entrevistas con personas

de prestigio en distintos campos considerados de interés.

EN FASE DE ELABORACION

nenser (O3

ENCUENTROS
EN EL CIBER
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Curso de Formacién para Pacientes y familiares
Periodicidad anual.

Formato Online

Modalidad asincrona.

Idioma Versién en Catalan y versién en Espanol
Plataforma CIBERDOLOR

Monografias
e 2a edicion Fibromiagia
e 1a edicion Sindrome fatiga cronica/EM
e Preparacion Monografia 2024 (Covid Persistent y

Dolor y Fatiga cronicos)

FORMACIO PER A RACIENT'S, FAMILIARS,
ENTITATS | PROFESBIONALS

. e
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DOLOR CRONIC Fl.»«:uDMIALﬁA.

SINDREME DE FATIGA CRONICA =
.

PARLEM EN [
FAMILIA ‘




a ACTIVOS DE SALUD

Programa de apoyo a las asociaciones para poner en
valor su labor y abrir vias de colaboracidén con el sistema
sanitario y social, unificando criterios y optimizando los

recursos que las asociaciones ofrecen a pacientes vy

familiares.
= —
Actius de Salut 4

Les Associacions d'Afectats de Fibromialgia
i Sindrome de Fatiga Cronica/EM

som Actius de Salut

[ — ¢OUE £S UN RCTIU EN SALUT?

Qualsevol factor (o recurs) que millora lo capacitat de les persones, grups, comunitats,

“s c 0 M pobiacions, sistemes socials i/e institucions amb la finalitat de mantenir | conservar la
lEs nss salut i el benestar, aixi com per ojudar a reduir les desigualtats en salut (Morgan |

ziglio, 2007)

Son els recursos reconeguts per la

comunitat com a riqueses per tal de

mantenir i millorar el seu benestar.

Fer facils i accessibles les opcions sanes,
des af b T ol crefs i

l'erwelliment saludables.




| (MUJER, DOLOR CRONICO,
~_ DISCAPACIDAD) HACIA UN NUEVO
-~ PARADIGMA (27 parte)

%  Departamento de igualdad y Feminismos Generalitat
Catalunya

%  Ejecucion del programa: junio 2022-junio 23
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ICONOGRAFIA SOBRE RESULTADOS DEL ESTUDIO “MUJER Y DOLOR
CRONICO-HACIA UN NUEVO PARADIGMA”

Se realizaron una serie de carteles con los principales resultados del estudio para

facilitar la vehiculacién de la informacién y la maxima difusion.
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e |Instituto Catalan de la Mujer. Generalitat Catalufia

a

ami il

e Implementacion del programa: mayo de 2022-junio de 2023

Se elabor¢ este estudio con el objetivo de poner de manifiesto y

colaborar en concienciar a la sociedad en general y los

responsables politicos y de planificacion y gestion sanitaria, asi

como a los profesionales del ambito sanitario, sobre la situacion

de desigualdad y discriminacién en la que se encuentran las

mujeres que padecen dolor crénico en general y Fm y SFC en

particular, y que afecta de forma especialmente negativa a la

ESTUDI
IMPACTE
I CLIXES

misma.
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SEGONS ESTUDIS REALITZATS PER LA
FUNDACIO DE FIBROMIALGIA | SFC,
UNA TERCERA PART DELS DONES AME
FIBROMIALGIA

DURANT L'ULTIM ANY

"ESPERO QUE DARRERE DEL MEU, HI
HAGI MOLTA GENT QUE CONTINUE
ESTUDIANT A AQUESTS MALALTS. TOTS N
DONEM EL QUE PODEM, | ESPERO
HAVER POGUT AJUDAR DURANT
AQUESTS 50 ANYS™
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, Q REVERTIENDO EL IMPACTO DEL DOLC
" CRONICO DISCAPACITANTE. 2023

.

e Diputacion de Tarragona Ao 2023

e Elaborado a partir de los resultados del Estudio EPIFFAC
realizado en 2022 por la Fundacion FF sobre el impacto
personal, familiar, social y laboral del dolor croénico
discapacitante, en este caso circunscrito a la provincia de

Tarragona.
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REVERTINT L'IMPACTE DEL DOLOR CRONIC

DISCAPACITANT
2023
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GENERO Y DOLOR: HACIA UN
NUEVO PARADICMA (1° parte)

%  Departamento de igualdad y Feminismos Generalitat
Catalunya

% Ejecucion del programa: mayo 2023-junio 24

Finalidad — colaborar en cambiar valores, actitudes e incluso habitos toxicos
que se dan en el seno de la sociedad y en todos los ambitos por razon de
género, por un lado, y por sufrir una enfermedad que afecta sobre todo a
mujeres, como es el caso del dolor crénico inespecifico.

ACTIVIDADES:

1) Estudio de situacion. Estudio estratificado, dirigido a un determinado perfil y
con varios apartados sobre todos los aspectos considerados relevantes para
poder establecer casuisticas y problematicas recurrentes y poder disefar las
acciones a llevar a cabo.

2) Campanas

Disefio de campanas a partir de los resultados del estudio y de las
conversaciones con las conclusiones extraidas del estudio y de las entrevistas
realizadas

Dissenyant-me
un futur
no estandard

= mEam
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ACCIONES Y CONME
DIA INTERNACIONALFMY S

e MANIFIESTO DEL DiA MUNDIAL

- Elaboracién, distribucion y difusién del XXI
MANIFIESTO

e CAMPANAS

e LAFORTALEZA DE LA UNIDAD

e FFPOSITIVAMENTE
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T
Tl XXI MANIFIESTO
—ree (HA INTERNACIONAL

DE LA FIBROMIALGIA
¥ DEL SINDROME DE FATIGA CRONICA
12 MAYO 2023

soramos of DIA INTERNACONAL DE LA FIRROMIALGIA ¥ DEL

E DE ¥ \ll(.;\ CRONICA =n
MANIFIESTO UNITARIO, & 3ol acuerdo de 2003 de manienernos
unidas con el objetivo comin de lograr la plena normalizacion de estas
enfermedades.
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La fortaleza de la unidad

1Jue

con agradecimiente. bn primer
pmm:r.u v lideses on la
superim unir voluntades y esperanzas con fa
creacion de asoclaciones de ayuda y retvindicacion. {n scgundn, a las
propias asockciones, federactones y coaliclon nacional, que
dedican ;une de su tlempo 3 ius X 5
¢ liendo carenclas, v luchando por una
mejor informadion, diagnéstico, atenctin, formaciin e investigacion

las persomas quc

enfermedades

LA FORTALEZA D2 LA UbRDAD
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Visién
poliédrica y
transdisciplinar

nClas y
5, nuestro .:sndenmnemo mas sincero.

Pers dehemas alzar de Sornsa rotunda mue iz después de mas de

treinta anos del rec de 1a Org Mundial de 1a Salud
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Hacia
un nuevo
paradigmo

ana gram d com mins

o a > esta Iudu que
transcurre dc I.1 de\:sper.uum a I.: esperanza, de &1 al desencanto, 3l
desanime, la frostracldn.. y veelta 2 empezar con la Jucha y la

esperanza

MARIRESTO O0 MUMOUM, Fod ¥ SAC 2003
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o EJES FUNDAMENTALES

XXI MANIFEST
UNITARI

LA FORTALESA DE LA
UNITAT

12 DE MAIG 2023

SISTEMAPOBLIC SANITARI-SOCIAL
QUALITAT-EQUITAT-ACCESSIBILITAT
LA FORTALESA DE LA UNITAT

oxos G

XK MANWEST FH-SFOEM MAIG 1923

EIXOS FONAMENTALS resultats enquest associacions &
X1 Manast FMSFC/EM Mg 2035 &

FF@
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UNITATS DE TRACTAMENT MULTIDISCIPLINAR PROFESSIONALS
LA FORTALESA DE LA UNITAT

LA FORTALESA DE LA UNITAT
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EFD 00 MAMIFEST F4-SECEM MAIG 2011

XX) MANSFEST FI4.SFCEM MAIG 1021 v
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"CONMEMORACION FECHAS
INTERNACIONALES RELACIONADAS

e eSS avs oA

o] 8

MAKLC

CIA INTERNACIONAL
DE LA DONA

2023

LA MATESNITAT B5 UN DELS
SRANS SOSTEZS OF VIORZ PER
A LA DOMA
A
iy
’

f LES DONRES A LA FEINA

DE CADA 35 DONES

"ia Sale o ur Yo

LA CORRESFPONSABILITAY £5 UKA
PART MOLT IMPORTANT EN LA
CONCILIACIO

DIA INTERNACIONAL DE
LA DONA

2023

La Fundacio Afectats i Afectades de
Fibromialgia i Sindrome de Fatiga
Cronica LA COMMEMORACIO DEL
DIA INTERNACIONAL DE LA DONA.
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ONMEMORACION FECHAS
NTERNACIONALES RELACIONADAS

. b

'»

La Fundacion FF también se unié a la Conmemoracion del Dia
Internacional de la eliminacion de la violencia contra la mujer, se
realizaron y colgaron un par de carteles con datos sobre la situacion

de la Mujer y la violencia de género.

seprm 25N

DA INTEAINACIONAL DE LELIMINACIO DE LA
mtiﬂm ICIA CONTAA LA DONA
|25 D€ ROVEMERE 2023

FFFFFFF (=] FF m
44% de les
DIA INTERNACIONAL DE dones
L-etrgrumo N ot
DELA tipus de violncia

sexual.




a3 COLABORACIONES
CON ASOCIACIONES

Por razén del convenio de colaboracidon con cerca de 130 asociaciones de todo

el Estado, la Fundacién realiza diversas acciones:

Celebracion unitaria del dia mundial de la FM y SFC:

Fundacién FF — ejes fundamentales Manifiesto; elaboracion, distribucion y
difusion del Manifiesto, propuesta de campafas;

Asociaciones — aportaciones a los ejes fundamentales Manifiesto; adhesion al

Manifiesto, lectura del Manifiesto y adhesién a campafas

Oficina técnica de informacién, consultas, dudas, posicionamiento sobre
documentos y resoluciones, consultas al comité cientifico, organizacion

jornadas y preparacion programas, soporte a acciones diversas...

Cursos de formacion presencial y online: la Fundacién FF ofrece el curso
Hablemos en Familia (con todos sus monograficos) para que las asociaciones
puedan distribuir entre sus asociados; asimismo en el curso FIBRODOLOR
existe inscripcion especial para profesionales que colaboren con asociaciones
de pacientes y por los cuadros directivos de las Federaciones y asociaciones.
Programa Activos de Salud

Campanfas promovidas por la Fundacion FF

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

Difusion actividades via Tics
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COLABORACIONES
CON ASOCIACIONES
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CHARLA

SER RESILIENTES
CON FIBROMIALGIA

2 DE AGOSTO DE 2023
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(.' Manoli Prieto Martinez
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11 JORNADA "LLTIMOS

Estas Jomadas estan dingrdas prnapaimente
mas

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS

VIL.JORNADADE. &
FIBROMIALGIA. —
DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA

DECLARADA DE INTERES SANITARIO, CIENTIFICO Y SOCIAL

Viernes 1 de diciembre 2023
de 9 a 14 horas

Faultact (4 FAOSOM « ALka Magna « Avita Blasce 103062, 50 Vakinci

20:00 H 10:45H
Teasteraos i
1245 M
Fibromiaigia y Sindrome Fitwomidigico en la
Ou weade? wu- M:u'l conauita del dentista.
AVALAGA PON cRaANIZA

(("“ el =oaa sfifx Lawf

marogpe -
WEEL o AGAA fu fonay WS e

%  Programa de concesion de Avales y Declaraciones de
Interés Cientifico y Social:

La Fundacién FF) concedio la Declaraciéon de Interés Cientifico y
Social a la VI Jornada de Fibromialgia de la Comunidad
Valenciana organizada por AVAFI (Asociacion Valenciana de
Afectados de Fibromialgia). Con este aval se reconoce el interés
de la jornada puesto que se trata de una iniciativa que puede
contribuir a una mayor informacion y formacion sobre la FM, el
SFC/EM y/o el Dolor Crénico, y reducir el impacto sobre el

enfermo.



La Fundacidén 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 por un lado 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 con las
principales redes sociales tales como facebook, twitter, instagram y linkedin. El
continuo uso de las redes sociales ha hecho que el numero de seguidores

aumenten gradualmente.

Durante 2023 se disefio e implemento contenido en la nueva pagina web.
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PARLEM EN
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PARLEM EN
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PARLEM EN FAMILIA

CURS ONLINE PER A PACIENTS | FAMILIARS
DOLOR CRONIC, FIBROMIALGIA | SINDROME DE
FATIGA CRONICA
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FIBRODOLOR 9

CURSO ONLINE PARA PROFESIONALES
SANITARIOS Y SOCIALES

ENERO - JULIO 2023
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FIBRODOLOR 9

"El afrontamiento de estas
enfermedades no es facil. No
tenemos tratamientos muy ttiles ni
faciles. Por lo tanto hay que
diagnosticar bien al paciente y
después hacer una aproximacion

integral."

Dr. Joaquim Fernindez Sola

FFD

DIFUSION FIBRODOLOR )1

N

g

Sensibilizacion
Central y
enfermedades
relacionadas
DR. JOAQUIM FERNANDEZ SOLA
FIBRODOLOR 9

INSCRIBETE en www.laff.es o en ciberdolor.org

Formacion y Actualizacién en
FIBROMIALGIA ¥ SINDROME FATIGA CRONIC

PREINSCRIPCIONES ABIERTAS

INSCRIBETE en www.lall.es o en ciberdolor.org
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ASOCIACIONES Y
FEDERACIONES

ACTIU EN SALUT CONVENIADAS
S
CONVENIOS
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PREMIOS y Reconocimientos a la labor de la Fundacion FF
Foro Espaiol de pacientes
Foro Catalan de pacientes
Premio a las 100 mejores ideas en el ambito sanitario
2008

e Accésit Premio Farmaindustria 2009 al compromiso con
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