Los dias 17 y 18 de noviembre del 2017
se celebraron en el Hotel [lunion de Madrid
las IX Jornadas Codo con Codo. Las
diferentes mesas tuvieron como asistentes
los cuadros directivos de entidades
pacientes de FM y SFC, profesionales
colaboradores de asociaciones y
profesionales interesados en FM y SCF.

Las Jornadas fueron inauguradas por Emilia
Altarriba Alberch (Presidenta de la
Fundacion  FF),  Concepciéon  Pérez
Hernandez (vocal y portavoz de la Junta
Directiva de la SED y jefe de servicio de la

Unidad de Dolor del Hospital de La Princesa

de Madrid), Antonio Collado Cruz
(Presidente de SEFIFAC) y Luis
Sanchez Galan (Subdirector
general de coordinacion de
Unidades Médicas del INSS).
También, se remarco la
celebraciéon del 25 aniversario de
la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crénica, desde que se
reconocieron por la OMS.

El objetivo general es proporcionar
informacion de calidad relacionada con la
Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga
Crénica en todos sus ambitos (clinica,
fisiopatologia, tratamiento, calidad de vida,
impacto y soporte social, laboral, etc...) que
ayude a un mejor control de las
enfermedades y de la calidad de vida de los
pacientes asociados en diversas
organizaciones de nuestro pais.
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En cuanto a sus objetivos especificos se
dividen en tres: los cientificos, los
formativos y los sociales.

e Cientificos: actualizaciéon de los
avances cientificos y de practica
clinica en FM y SFC, lineas cientificas
actuales de investigacion nacional e
internacional, informaciéon sobre el
actual sistema de baremaciéon de
minusvalias e invalideces en relaciéon
con el dolor y la fatiga, y el
conocimiento y difusién de las
Programas  cientificos de la
Fundacién FF.

e Formativos: actualizacion
en todos los temas de interés para
las entidades.

e Sociales: marcar objetivos,
realizar propuestas, potenciar las
Federaciones y la difusion de la
realizado,
identificar fortalezas y debilidades
y, formular un proyecto unitario.

Las mesas

Este afio el tema que inaugurd las jornadas
fue: FM y SFC, dos enfermedades
controvertidas en el sistema sanitario. Con
las ponencias de Susana Alvarez Gomez
(Unidad Médica del INSS, Direccién
Provincial de Madrid), Antonio Collado Cruz
(Coordinador grupo Fibromialgia SED) y
Francesc José Maria (abogado y Presidente
de Honor de la Sociedad Catalana de




Mediacion en Salud).

El objetivo de esta
sesion fue la de llegar
a un mejor
conocimiento del
sistema actual de los
EVI  (Equipos de
Valoracion de Incapacidades) en relacion a
la valoracion de la Incapacidad tanto
temporal como permanente, respecto a la
Fibromialgia y el Sindrome de fatiga cronica,
poniendo en debate la problematica que los
criterios  actuales del sistema de
baremacién del dolor y la fatiga crénicos
puedan generar entre administracion y
enfermo. Esta sesidn acab6 con un turno de
preguntas y un debate para plantear
posibles alternativas o pasos previos, como
podria ser la mediacién, a la resoluciéon de
los conflictos por la via judicial.

En las diferentes mesas que se realizaron a
lo largo de la sesion cientifica se actualiz6 a
los oyentes de los avances cientificos en
investigacion y practica clinica en FM y SFC
y hallazgos mas relevantes y de mayores
consecuencias publicados hasta el momento;
poniendo en valor las aportaciones de la
Fundacién de Afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Croénica tanto en el
campo de la investigacion cientifica y/o
social como en el de la formacién de
profesionales y entidades. Para pasar a un
debate general sobre las problematicas
comunes con las que deben enfrentarse
todas las enfermedades que cursan con

dolor y/o fatiga
crénicos.

Las ponencias
que se
realizaron
estaban a cargo
de Emilia Altarriba Alberch (Presidenta de
la Fundacién FF) y Antonio

Collado Cruz (Coordinador del

Comité Cientifico de la Fundacién FF Y
Presidente de SEFIFAC), Javier Rivera (Dr.
Del Hospital Gregorio Marafiéon de Madrid,
miembro del Comité Cientifico de la
Fundacion FF y tesorero de SEFIFAC),
Inmaculada Failde Martinez (Directora del
Observatorio del Dolor y catedratica de la
Universidad de Cadiz), Jose Luis Baquero
Ubeda (asesor cientifico de la Asociacién
Espafiola de Trasplantados y
Vicepresidente y Coordinador cientifico del
Foro Espafiol de Pacientes).

Las IX Jornadas se finalizaron con la sesién
social, en la cual se dedic6 a dar voz al tejido
de entidades de pacientes de FM y SFC que
hay en Espafia y, asi profundizar en la
vision de las Comunidades Auténomas. Esta
edicién cerré con un coloquio abierto entre
los representantes de las entidades
asistentes sobre cudles deben ser las lineas
conseguir dar mas operatividad vy

representatividad al movimiento asociativo
y ayudar en mejorar la calidad de vida de
las personas que la sufren.
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SESION SOCIAL

Mesa 6: Las entidades de pacientes de FM
y SFC, una vision desde las Comunidades
Autonomas: Presidentas Federaciones
Autonomicas (Sra. Emilia Altarriba)

representantes
de las entidades
asistentes

CLAUSURA

(Sr. Ricardo Duran,
miembro del Comité
Social Fundacion FF y
Dr. Fernando Prados,
director general de
Coordinacion de Ia
Atencion al Ciudadano
y Humanizaciéon de la Asistencia Sanitaria
de la Comunidad de Madrid, Sra. Emilia
Altarriba, Presidenta Fundacién FF.)




