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La Fundacion de afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica es

una entidad sin animo de lucro, inscrita en el Registro de Fundaciones de la
Generalidad de Cataluna con el numero 1799 y calificada como Fundacion
benéfica de tipo asistencial y cultural y de finalidades cientificas.

Su objetivo fundamental es colaborar en mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crodnica, 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 atencion sanitaria posible, sino también 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 conviccion de que - para obtener la mejor atencion sanitaria- es
fundamental la investigacion sobre estas enfermedades para dar esperanzas de
futuro a los afectados.

La Fundacién FF actua en todos los ambitos que cree necesarios, estableciendo
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 en dos lineas generales: Fundacién FF y Ciencia y Fundacién FF y

Sociedad:



Fundacion FF y Ciencia: este programa fue creado para todas las acciones y

actividades destinadas a incentivar la investigacion y la formacién. El Estudio
EPIFFAC, los Premios de Investigacion, Fibrodolor, Fibrosymposium,
Plataforma Fibromialgia y Dolor Croénico y el Banco de ADN estan
englobados dentro de este programa.

Fundacié FF i Societat: es el vehiculo de la elaboracién y realizacion de
actividades con el enfermo y sus familias, las asociaciones y los
profesionales con el objetivo de ofrecer informacién rigurosa sobre estas
enfermedades y su impacto en el enfermo, en su familia y en su vida laboral

y social.
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El Patronato de la Fundacién de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Crénica es su érgano rector, del que emanan las directrices, orientacién y

objetivos a cumplir.

En el Patronato de la Fundacion FF existen personas de gran prestigio personal y
profesional que aceptaron asumir un compromiso de colaboracion para conseguir
la plena NORMALIZACION de los enfermos de Fibromialgia o Sindrome de Fatiga
Crénica 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.

En 2024 murié nuestro querido y admirado vicepresidente, el profesor

Federico Mayor Zaragoza.
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Los principales objetivos del consejo es asegurar la excelencia pedagogica de las
actividades programadas por la Fundacion FF y que estén en consonancia con las
finalidades de la fundacion; supervisar, realizar seguimiento y evaluar la
programacion formativa y su desarrollo; 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 informacion.
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« COMITES

Los comités estan formados por los presidentes de diversas Sociedades
Médicas y Colegios Profesionales, profesionales de reconocido prestigio en
Dolor crénico, FM y SFC, juristas de prestigio en temas del ambito del
Derecho laboral y de la SS SS, de la Prevencion de riesgos, del Derecho de

Familia,...

e CIENTIFICO MEDICO INSTITUCIONAL. Ampliar informacién

e CIENTIFICO MEDICO OPERATIVO INVESTIGADOR. Ampliar

informacion

e CIENTIFICO JURIDICO. Ampliar informacion



https://www.laff.es/fundacion-ff/organigrama-antic/comite-cientifico-institucional/
https://www.laff.es/fundacion-ff/organigrama-antic/comite-cientifico-investigador/
https://www.laff.es/fundacion-ff/organigrama-antic/comite-cientifico-investigador/
https://www.laff.es/fundacion-ff/organigrama-antic/comite-cientifico-juridico/
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La Fundacién FF tiene o ha tenido convenios puntuales, convenios marco de
colaboracion con Sociedades Médicas, Universidades, Colegios

profesionales y tiene o ha tenido puntuales para programas concretos

CONVENIOS
SOCKDADES CHNTIFICAS, SOCKDAD CIVAL, UMIVERSIDADES Y OTRAS INSTITUCIONES
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Curso de Formacion para

Profesionales sanitarios y c

sociales

Periodicidad anual.
Formato Online
Modalidad asincrona.
Idioma Castellano
Plataforma CIBERDOLOR —

Edicion n. 10

e m

FIBRODOLOR 102

FIBRODOLOR 10

Formacsbn y Altuabiocsn on
DOLOR CRERECO. FIMMOMIAL GA.
SINOROME (O FATIGA CROMK A

FORMACION Y ACTUALIZACION EN
DOLOR CRONICO. FIBROMIALGIA.

SINDROME DE FATIGA CRONICA/ ENCEFALOMIELITIS MIALGICA




e Conferencias
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® Revision y comentario

articulos cientificos

® Coleccidn capsulas de

investigacio

« Aproximaciona la
investigacion publicada

« Difusion de articulos
cientificos e investigaciones
comentados por expertos

CIBERDIVULGANDO
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"+ CIBERDIVULGANDO

® Coleccion capsulas de investigacion

Estimulacion
transcutinea del nervio
vago para el tratamiento
del sindrome de
fibromialgia
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® Coleccion capsulas de investigacion
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ESTUDIOS GENETICOS
EN FIBROMIALGIA
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ENCUENTROS
EN EL CIBER

Programa de conversaciones y entrevistas con personas

de prestigio en distintos campos considerados de interés.

EN FASE DE REALIZACION Y EDICION

1a. Dres Cayetano Alegre de Miquel y Andreu Segura

Benedicto

20. Dr. Cayetano Alegre de Miquel y Francesc José Maria



@ ENCUENTROS EN

EL CIBER
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Etica 0 Mala Praxis en las orfentaciones terapéuticas de la FM.

I:a ~ ENCUENTROS EN EL CIBER.

ENCUENTRO ENTRE EL DR. CAYETANO ALEGRE DE MIQUEL Y EL ABOGADO FRANCESC JOSE MARIA
La proteccion de la persona trabajadora enferma. El rol de los servicios de la vigilancia de 1a salud
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fORMACI@N HABLEMOS -

/EN FAMILIA

Curso de Formacion para Pacientes y familiares
Periodicidad anual.
Formato Online
Modalidad asincrona.
Idioma Versién en Catalan y versiéon en Espaiol
Plataforma CIBERDOLOR

e Monografias

e 3a edicion Fibromiagia

e 2a edicion Sindrome fatiga cronica/EM

e Curso Resiliencia después De La Covid 19:

enfrentado a la Fatiga Cronica y el compromiso con

La Salud Planetaria.

MONOGRAFIC 1
FIBROMIALGIA

MONOGRAFIC 2
SINDROME DE
FATIGA CRONICA/EM

MONOGRAFIC 3
RESILIENCIA DESPRES
OE LA COVID 19




o FORMACION: HABLEMOS -

" EN FAMILIA -~ 4

Curso Resiliencia después De La Covid 19:
enfrentando la Fatiga Crénica y el compromiso con

La Salud Planetaria.
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Monografic 3. Resiliencia després de la
Covid 19 Enfrontant La fatiga cronica i el

compromis amb la salut planetaria
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Programa de apoyo a las asociaciones para PONER EN
VALOR su labor y abrir vias de colaboracién con el
sistema sanitario y social, unificando criterios y
optimizando los recursos que las asociaciones ofrecen a

pacientes y familiares.

L efecte

Actius de Salut W

ASOCIACIONES ¥

FUNDACIO FEDERACIONES
R T UB s CoVDMOAS
PP rmer vl SF-.

ACTIU DE SALUT




GENERE*I D‘bLOR CAPAUN :
NOU PARADIGMA (2apart)

%  Departamento Igualdad y Feminismos Generalitat Catalunya (mayo
2023-diciembre 2024)

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 razén de
género, por un lado, y por sufrir una enfermedad que afecta sobre todo a
mujeres, como es el caso del dolor cronico inespecifico.

Acciones

Estudio de situacién. 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 disefiar las
acciones a llevar a cabo.

Campanas
Disefio de campafias a partir de los resultados del estudio y de las
conversaciones con las conclusiones extraidas del estudio y de las

Dissenyant-me | POSITIVA MENT
un futur .
no estandard




DOLOR Y FATIGA €RONICOS :

DISCAPACITANTES: REHACIENDO PROYECTOS_ -
DE VIDA ' " 4

Teniendo en consideracién los aspectos mas relevantes del estudio EPIFFAC
22 y de las revisiones y acciones de 2023, se realizaron las siguientes
actuaciones:
e Estudio de revision 2023 y actualizacion 2024 mediante un formulario
online autoadministrado, analisis de resultados con eleccion de los mas

relevantes.

Este programa fue disefiado tomando como referente la revision realizada en 2023
de los resultados del Estudio EPIFFAC 2022 sobre el impacto personal, familiar,
social y laboral del dolor crénico discapacitante en la provincia de Tarragona y
teniendo en cuenta el impacto de todas las acciones realizadas durante 2023 para
planificar las acciones y actividades, partiendo de la accion colaborar en revertir y/o
paliar el Impacto personal, familiar, sanitario, laboral y social que el dolor crénico en
general y la Fibromialgia y el Sindrome de fatiga cronica en particular causan en un

colectivo tan importante cuantitativa y tan vulnerable cualitativamente.

FORMULARI
AUTOADMINISTRAT




FED
, ESTUDIO DE INTERESES -

_ /GENERALES Y CoCREACION

Estudio realizado por la Fundacion Afectados/Afectadas FM y SFC, con la
colaboracion del Observatorio Internacional 4D (Mujer, Dolor, Discapacidad,
Discriminacién) sobre las opiniones y experiencias de los afectados a través

de las asociaciones.

El estudio fue realizado con el objetivo de utilizar sus resultados para
orientar la Fundacion FF al disefio y realizacion de sus programas
FUNDACION FF | CIENCIA y FUNDACION FF | SOCIEDAD.
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IRADA POLIEDRICA Y TRANSDISCIPLIN
AL DOLOR CRONICO, FM/SFC




ONMEMORACION DIA
INTERNACIONAL FMY SFC 201

e MANIFIESTO DEL DIiA MUNDIAL

Elaboracién, distribucién y difusién del XXII

MANIFIESTO en catalan, castellano, euskera vy
gallego para ser leido publicamente por las
asociaciones conveniadas con la Fundaci6 FF
CAMPANAS

e LAFORTALEZA DE LA UNIDAD

e FFPOSITIVAMENTE

MANIFIESTO FUNDACION FF
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APOYO A LA FAMILIA LAS ASOCIACIOMES SOMOS

ACTIVOS DESALUD
LA FORTALEZA DE LA UNIDAD LA FORTALEZA DE LA UNIDAD
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'+ CONMEMORAGION FECHAS

-

JINTERNACIONALES RELACIONADAS -
» CON LOS COLECTIVOS DIANA .

P ey
INTERNACIONAL . ,::?23: o
DE LA MUJER .
MARZO 2024 DIA INTERNACIONAL DE LA
MUJER
2024
LA MUJER Y EL TRRBAJO
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£l 45% de los empresos de 50 0 mas trobojadores no
cumplen con la Ley de Igualdad y no benen un Flan
guaidad en e entormo kabaral

1DE GADA 3 MUJERES

han side discriminodas en sus trabajos ol ser
madres

LAS MUJERES EN EL TRABAJO
Fiden of 92% de excedenchos y ocupan of /46% de los
trabojos a tiempo parcial
LOS INGRESOS DE LAS MUJERES SE REDUGEN

desaenden un 1% en el primer ano de lo maternidad y un
20% det segundo.

Mxlouvklnd x de
S rome de Fatigs

Crém CONMIHDHACION
DrL DIA IHTKIINACWNAL DE LA MUjER
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| 'FECHAS
ONALES RELACIO

‘COLECTIVOS D

= 25 N

DIA INTERNACIONAL DE LA ELIMINACION

DE LA VIOLENCIA CONTRA LA MUJER

25 DE NOVIEMBRE 2024

ruNnDACION FF -

. 44% de las
DIA INTERNACTONAL DE mujeres
LA ELTMINACTON s s
DELA tipo de violencia
VIOLENCIA sexal.
CONTRA LA )
MUJER "-'/ Hasta el
segundo
trimestre de
2023
Se han interpucsto
un total de 48.227
denuncias on Espafia
m W m
TR o SRS g

'
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En Espafia ey
-y
han sido asesinadas Hasta el primer
victimas de la violencia trimestre 2023
de género en lo que va
de afio Se han registrado 1.021
violaciones en Espafia
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@ C‘ONMEMORACLON FECHAS

, [NTERNACIONALES RELACIONADAS
¢ CON LOS COLECTIVOS DIANA '

Dia Internacional contra w m
la Homofobia, Transfobia
i Bifobia Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad
e
FUNDAGION FFm JARE. S "-s . = " =
hhhhhhhhh FF m

16 FEBRERO - DIA MUNDIAL
DEL CANCER
INFANTIL

Con motivo del #DiaMundialDelCéncerinfantil la Fundacion Afectados y Afectadas
Fibromialgia y Sindrome Fatiga Crénica se adhiere a la conmemoracién y aprovecha para
agradecer todo el trabajo que realizan las asociaciones.
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OLABORACTONES. CON
ASOCIACIONES

Por razon del convenio de colaboracién con cerca de 130 asociaciones de todo el
Estado, la Fundacion realiza diversas acciones:
e  Celebracién unitaria del dia mundial de la FM y SFC
Fundacién FF — ejes fundamentales Manifiesto; elaboracion,
distribucion y difusién del Manifiesto, propuesta de campafas;

Asociaciones — aportaciones a los ejes fundamentales Manifiesto;

adhesién al Manifiesto, lectura del Manifiesto y adhesidon a campafias

e Oficina técnica de informacion, consultas, dudas, posicionamiento sobre
documentos y resoluciones, consultas al comité cientifico, organizacion
jornadas y preparacion programas, soporte a acciones diversas...

e 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.

e  Programa Activos de Salud

e  Campafas promovidas por la Fundacion FF

e Jornadas de informacién, colaboracién, intercambio de experiencias...

Difusidon actividades via Tics



¢ COLABORACIONES CON
'ASOCIACIONES

e Programa de Concesion de Avales y Declaraciones de Interés Cientifico y
Social:

La Fundacion FF) concedi6 la Declaracion de Interés Cientifico y Social a la VI
Jornada de Fibromialgia de la Comunidad Valenciana organizada por AVAFI
(Asociacién 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.
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FIBRODOLOR 10

INICIAMOS CURSO
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FIBRODOLOR 10

“Hoy en dia el diagnostico de
fibromialgia sizue siendo clinico.
lo que favorece las incertidumbres

diagnosticas v hace que su
identificacion clara sea dificil de
eslablecer.”

Dr. Antonio del Areo

FFI2
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Introduccion a la

Fibromialgia y qué
no es FM
DR SOSEF BLANCH RUBO
FIBRODOLOR 10

INSCRIBETE ¢n www.lafles o en ciberdolor.org

Provalencia, etiologia
de la fibromialgia y
criterios diagndsticos
DE. ANTONIO DL ARCO
FIBRODOLOR 10

INSCHIBASE cn www.lafLes o en ciberdolor.org
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CURSO ONLINE PARA PROFESIONALES
SANITARIOS Y SOCIALES

La FF y las Federaciones
v Asociaciones

conveniadas, arrancan la

campana de
Commemoracion del

Dia Internacional de
la FM y el SFC/EM

12 DE MAYO 2024
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Liegamos a 108 1000
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DIA EUROPEO

DELOS
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LOS PACIENTES

\/




ENCUENTROSEN EL CIBER
/

WWW LAFF.ES / WWW.CIBERDOLOR.ORG
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COLARNORACIONES ¥ CONVENIOS
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PREMIOS y Reconocimientos a la labor de la Fundacion FF
e Foro Espafiol de Pacientes
e Foro Catalan de Pacientes
e Premio alas 100 mejores ideas en el ambito sanitario 2008
e Accésit Premio Farmaindustria 2009 al compromiso con la
investigacion
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