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Asociacion Espafiola de

Fiebre Mediterranea Familiar
y Sindromes Autoinflamatorios

MEMORIA DEL ANO 2021

Sobre nosotros

La Asociacién Espafiola de Fiebre Mediterrdnea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios,
Stop FMF es una entidad de dmbito estatal sin dnimo de lucro declarada de Utilidad
Pdblica, su finalidad principal es la mejora de la calidad de vida de pacientes y familiares
de Autoinflamatorios.

MISION

La Asociacién Espafiola de Fiebre Mediterrdnea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios
Stop FMF quiere dar respuestas a las necesidades de las personas afectadas con
Sindromes Autoinflamatorios y a sus familias, informdndoles y asesordndoles en el
manejo de la enfermedad, acogiéndolas y acompafidndolas en todo el proceso de
aprendizaje, a convivir con un sindrome autoinflamatorio.

Desde Stop FMF se trabajard en el entorno familiar, escolar, laboral y social de los
afectados para normalizar en la medida de lo posible la situacién de estos. Esta atencion
integral facilita la inclusion social para alcanzar una normalizacién de la diversidad en la
sociedad.

VISION

Pretendemos ser una entidad de referencia en los Sindromes Autoinflamatorios, por la
calidad de los servicios que prestamos y por la defensa de los derechos de las personas
afectadas de sindromes autoinflamatorios, tanto de forma individual como colectiva,
ante entidades privadas o publicas.

VALORES

En Stop FMF queremos trabajar atendiendo los siguientes principios:
Independencia
Participacidn

Equidad
Comunicacion

Rigor y transparencia
Compromiso

Atencion

Confianza

Audacia
Responsabilidad

(N N Iy Iy Ny Iy Ny

https://fmf.org.es/ contacto@fmf.org.es n


mailto:contacto@fmf.org.es

FNAF

Asociacion Espafiola de
Fiebre Mediterranea Familiar
y Sindromes Autoinflamatorios

Objetivos de Stop FMF

Los objetivos de Stop FMF estdn alineados con los Objetivos de Desarrollo Sostenible.

Se concretan en:

a

a
Q

Facilitar la formacion y empoderamiento de pacientes y familiares, potenciando el
autocuidado y la autonomia personal

Defender los derechos de pacientes y familiares con autoinflamatorios

Potenciar la presencia y conocimiento de estas patologias y su casuistica ante la
sociedad e instituciones locales, autondmicas, estatales e internacionales
Impulsar la investigacién en Autoinflamatorios

Reivindicar la inclusion y la normalizacion de pacientes y familiares con
autoinflamatorios a nivel familiar, educativo, laboral y social

Fomentar la participacion de pacientes y familiares a nivel familiar, educativo,
laboral y social

Fomentar el trabajo en red multidisciplinar para la atencién integral de pacientes
y familiares de autoinflamatorios

Fomentar la relacién entre las familias con autoinflamatorios

Ser interlocutor vdlido ante organismos publicos y privados locales, autonomicas,
estatales e internacionales en asuntos que afecten a pacientes y familiares de
autoinflamatorios

Equipo Humano

Nuestro trabajo es posible gracias a las personas que forman parte de Stop FMF, los
profesionales y voluntarios de Stop FMF, asi como los profesionales de distintas
disciplinas que colaboran con la asociacion.

Junta Directiva

Cuca Paulo, presidenta

José Luis Moreno, vicepresidente
Juan Valifio, secretario

Francisco Solans, tesorero

Equipo de profesionales
Ana Collado, psicéloga
Raquel Pérez, trabajadora social
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Servicios

Stop FMF cuenta con una serie de servicios permanentes para la atencién de pacientes,
familiares y su entorno, o sospecha de diaghdstico. Se detallan a continuacién:

Servicio de informacion y orientacion, SIO

El servicio de informacion y orientacion de Stop FMF recibe todo tipo de consultas, en
el que informamos sobre el autocuidado en la vida cotidiana e inclusion educativa, laboral
y social, las patologias que representamos, recursos sociales, médicos y centros
especializados, investigacion y proyectos; ademds de las actividades de Stop FMF.

A lo largo del afio 2021 en el SIO, Servicio de Informacién y Orientacién, de Stop FMF
hemos atendido 279 consultas con un total de 823 temas consultados. El ndmero de
temas consultados ha subido considerablemente respecto al afio pasado por la inquietud
generada por el covid 19; hemos atendido muchas consultas respecto las vacunas del
covid, 3% dosis y vacunas en nifios.

De las 279 consultas recibidas 184 han sido de personas que se han puesto por
primera vez en contacto con Stop FMF, las 95 restantes han sido realizadas por
socios/as o personas que ya conocian la asociacidn.

En este enlace se puede ver el detalle de la atencion del servicio.
https://fmf.org.es/ficheros/resumen_sio_2021.pdf

El SIO 2021 se ha ejecutado gracias a una subvencién procedente del 0,7% del IRPF del
Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca en el Programa estratégico
de difusion, informacion, asesoramiento, sensibilizacién y empoderamiento de las
personas con necesidades de atencidn integral socio sanitaria de entidades estatales de
COCEMFE. Ha sido cofinanciado por subvencion para el Desarrollo de Programas y
Servicios de Promocién de la Autonomia de Personas con Diversidad Funcional de la
Conselleria de Igualtat i Politiques Inclusives.

Servicio de atencion psicoldgica, SAP

Es un servicio de atencidn psicoldgica tanto individual como en grupos de ayuda mutua,
disponible para pacientes y familiares con Autoinflamatorios. Si es necesario se realiza
informe psicoldgico para la solicitud de prestaciones.

Se han atendido a 43 personas, con un total de 921 intervenciones directas durante
el 2021.
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En este enlace se puede ver el resumen del SAP completo de 2021
https://fmf.org.es/ficheros/Resumen_Atencion_Psicologica_2021.pdf

La atencion psicoldgica del 2021 se ha ejecutado gracias a una subvencion procedente
del 0,7% del IRPF del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca
dentro del Programa estratégico de difusidn, informacion, asesoramiento, sensibilizacion
y empoderamiento de las personas con necesidades de atencion integral socio sanitaria
de entidades estatales de COCEMFE. Ha sido cofinanciado por subvencion para el
Desarrollo de Programas y Servicios de Promocién de la Autonomia de Personas con
Diversidad Funcional de la Conselleria de Igualtat i Politiques Inclusive y la Mutua
Madrilefia.

Servicio de atencion social, SAS

Se informa a los pacientes y familiares sobre los recursos existentes a los que tienen
derecho, tanto estatales como autondémicos y locales. También se ayuda a realizar las
gestiones necesarias para solicitar estos recursos. Si es necesario se realiza informe
social para la solicitud de prestaciones.

Se han atendido a 35 personas, conun fotd de 201 intervenciones directas durante el 2021.

En este enlace se puede ver el resumen del SAS completo de 2021.
https://fmf.org.es/ficheros/Resumen_Atencion_Social_2021.pdf

La atencién social del 2021 se ha ejecutado gracias a una subvencién procedente del
0,7% del IRPF del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca dentro
del Programa estratégico de difusién, informacion, asesoramiento, sensibilizacién y
empoderamiento de las personas con necesidades de atencion integral socio sanitaria de
entidades estatales de COCEMFE. Ha sido cofinanciado por subvencién para el
Desarrollo de Programas y Servicios de Promocion de la Autonomia de Personas con
Diversidad Funcional de la Conselleria de Igualtat i Politiques Inclusive

Servicio de asesoramiento en temas juridicos

https://fmf.org.es/servicios/servicio-de-asesoramiento- juridico/

Stop FMF ofrece este servicio de consultas para todos aquellos asuntos de indole
juridica que tengan que ver con la enfermedad que se padece.

Para atender las demandas de este servicio Stop FMF tiene un convenio de colaboracion
con la asesoria juridica Fidelitis, expertos en Derecho laboral y Seguridad Social.
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Servicio de asesoramiento en el entorno educativo

Ofrecemos un servicio de asesoramiento e intermediaciéon tanto a la familia como al
centro para promover la Educacién Inclusiva.

En 2021 hemos asesorado a 6 Centro educativos y 6 familias

En este enlace se puede ver nuestro trabajo en educacién inclusiva
https://fmf.org.es/proyectos/educacion-inclusiva/

Servicio de interrelacion entre socios

Desde Stop FMF promovemos el contacto e intercambio de informacion, experiencia y
sensaciones entre pacientes y familiares.

Este intercambio hace que nhos sintamos menos raros, mds comprendidos. Podemos
compartir experiencias y ayudarnos mutuamente y darnos apoyo emocional.

6rupo de WhatsApp de Stop FMF, apoyo mutuo.

Stop FMF pone a disposicion de sus socios/as, familiares y simpatizantes un grupo de
WhatsApp para poder intercambiar opiniones, inquietudes y experiencias, asi como
encontrar apoyo de otros familiares y pacientes. Tiene por tanto una funcion de ayuda
mutua y acompafiamiento.

El equipo profesional informa al grupo sobre las actividades y servicios de la asociacion
y acompaiia al grupo.

Ademds del Grupo de WhatsApp antes citado tenemos un grupo de Facebook y ponemos
en contacto a pacientes y familiares de la misma zona o con problemadtica similar.

Reconocimientos

ActivaTe, programa para adolescentes y jovenes con autoinflamatorios estd
recomendado por la SERPE, Sociedad Espafiola de Reumatologia Pedidtrica.

La V Jornada Nacional de Pacientes de FMF y Autoinflamatorios 2021 obtuvo el aval
de la SEMAIS, Sociedad Espafiola Multidisciplinar de enfermedades Autoinmunes
Sistémicas; de la SERPE, Sociedad Espaiiola de Reumatologia Pedidtrica. ¥ los CSURS
de Autoinflamatorios, Hospital Clinic de Barcelona, Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona, Hospital Vall d'Hebron de Barcelona y Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.
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Programas

Acogida y Acompafiamiento
https://fmf.org.es/acogida-acompanamiento/

La metodologia del programa se encuadra en
el Modelo de Atencion Centrado en la
Persona, se complementa con una
intervencién con enfoque de género y el :
trabajo en red. ®

El programa de Acogida y Acompafiamiento se estd presentando en hospitales, centros
de salud y servicios sociales. De esta manera se facilitard la atencion integral de la
persona con Autoinflamatorio y su familia, desde los primeros momentos del diagnéstico
de la enfermedad. Los profesionales podrdn poner en contacto a las personas con
autoinflamatorios con Stop FMF para que puedan recibir apoyo y asesoramiento, de esta
manera mejoraremos el impacto del diagndstico, el manejo de la enfermedad, la
adaptacion a la nueva situacion y finalmente la calidad de vida de los pacientes.

Se establecen planes de actuacién para atender las demandas que llegan al servicio SIO,
Informaciény Orientacidn, de Stop FMF en todos los contextos, familiar, escolar, laboral
y social. Se acompafia al paciente y familiares durante todos los procesos y posibles
gestiones.

Las intervenciones tienen un enfoque comunitario. Se facilita apoyos a los profesionales
sociosanitarios que atienden a las personas con autoinflamatorios. Se realizan acciones
de sensibilizacion, de fomento de la educacion inclusiva y la integracion laboral.

Las dreas de actuacién del programa se han realizado a través de plataformas virtuales
de participacion online por la situacién del COVID-19, se han abordado las dificultades
que la pandemia ha generado en las personas con autoinflamatorios.

Durante el 2021 se han atendido 120 personas.

Este programa obtuvo el premio de la patrona del Colegio de Farmacéuticos de
Valencia en 2019.

Este proyecto se ejecuta gracias a una subvencién procedente del 0,7% del IRPF del
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Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca en el Programa estratégico
de difusion, informacion, asesoramiento, sensibilizacién y empoderamiento de las
personas con necesidades de atencidn integral socio sanitaria de entidades estatales de
COCEMFE. Esta cofinanciado por subvencién para el desarrollo de Programas y Servicios
de Promocidn de la Autonomia de Personas con Diversidad Funcional de la Conselleria de
Igualtat i Politiques Inclusives.

ActivaTe
https://fmf.org.es/activate-jovenes-Autoinflamatorio/

; En 2019 Stop FMF elabord el proyecto "ActivaTe". Un
Programa “ACTIVATE" . .,
pdBBR nes con Autoinflamatorios programa especifico para adolescentes-jovenes. Se
puso en marcha en el dltimo trimestre del 2019, sus
! actividades se programan con el curso escolar.

Este programa estd a cargo de Ana Collado, Psicdloga
de Stop FMF, tiene mds de quice afios de experiencia

Asaciacion E¢

555 en programas con menores.

la de
Familiar

Objetivo de este programa es fomentar la autonomia personal y la vida independiente de
los y las jévenes con autoinflamatorios o sospecha de diagnéstico.

En 2021 se han beneficiado de este programa 14 jovenes.

En el 2021 esta accidn se ejecuté gracias a una subvencién procedente del 0,7% del IRPF
del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca dentro del Programa
estratégico de difusidn, informacién, asesoramiento, sensibilizacion y empoderamiento
de las personas con necesidades de atencidn integral socio sanitaria de entidades
estatales de COCEMFE. Ha sido cofinanciado por la subvencién para el Desarrollo de
Programas y Servicios de Promocion de la Autonomia de Personas con Diversidad
Funcional de la Conselleria de Igualtat i Politiques Inclusives de la Generalitat
Valenciana, por Novartis y el programa Impulso, Feder-Mutua Madrilefia.

Escuela de Familias Online
https://fmf.org.es/escuela-de-familias/
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Escuela En 2019 Stop FMF puso en marcha el proyecto "Escuela de
de Familias Online”. El objetivo es dar herramientas vy
Familias acompafiamiento a la diversidad de familias con
autoinflamatorios. Sus actividades se programan con el curso
escolar.

Los profesionales de la Escuela son dos profesionales: la
Atendiendo la diversidad de las familias pSiCélOgCl Y Tr‘abajador‘a SOCiCll d€ STOP FMF

con autoinflamatorios

Costa de un modulo de presentacion y 6 médulos
en los que se tratardn diversos temas.
Aceptacion del diagnéstico, Influencia en el
contexto familiar, Inclusién social, Pautas
educativas en el contexto familiar, Inclusién
educativa y Asociacionismo.

Escuela
de
Familias

% GENERALITAT
VALENCIANA
digualtati Poltiques Inclus

Se ha puesto en marcha para familias de todo el
territorio nacional, incluidas Ceuta y Melilla, asi
como las islas.

En 2021 han participado 14 mujeres en la escuela de Familias de Stop FMF.

La Escuela de Familias del 2021 se ejecuta gracias a una subvencién procedente del 0,7%
del IRPF del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Se enmarca dentro del
Programa estratégico de difusion, informacién, asesoramiento, sensibilizacion y
empoderamiento de las personas con necesidades de atencion integral socio sanitaria de
entidades estatales de COCEMFE. Ha sido cofinanciado por la subvencién para el
Desarrollo de Programas y Servicios de Promocién de la Autonomia de Personas con
Diversidad Funcional de la Conselleria de Igualtat i Politiques Inclusives de la Generalitat
Valenciana.

ConéctaTe

En 2021 hemos puesto en marcha el programa ConéctaTe. Es un programa para
fomentar la participacion social de pacientes y familiares en su contexto comunitario,
asi como favorecer el trabajo colaborativo con otras entidades.

Dentro de este programa estdn los Premios Stop FMF. En 2021 se otorgaron:

= Premio a la participacion. Premio a un socio/a de Stop FMF por su participacion en
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actividades y campatias de Stop FMF. Se otorgé a Xelo Nogueroles.

= Premio al trabajo en red. Premio a una entidad por trabajar de forma colaborativa
con Stop FMF. Se otorgé a la Unidad de Autoinflamatorios del Hospital Vall d'Hebron
de Barcelona.

En este programa han participado mdas de 200 personas.

CuidaTe

En 2021 hemos puesto en marcha el programa CuidaTe. Se trata de un programa para
fomentar hdbitos de vida saludables y cuidado emocional de pacientes y familiares.

Trabajamos para mejorar el Bienestar Psicosocial de las personas con SAID y sus
familias, asi como dotar de buenas herramientas para disminuir sus desigualdades.

Esta intervencidn va dirigida a mejorar todos los aspectos de salud y bienestar que hacen
que su calidad de vida se vea incrementada. Hemos intervenido mediante talleres,
formaciones, actividades y campafias con un enfoque multidisciplinar que nos han ayudado
a trabajar de forma integral con el colectivo.

En este programa han participado mas de 100 personas.

Asambleas Stop FMF

La Asamblea es el mdximo érgano de gobierno de Stop FMF. Los socios reciben toda la
documentacion de la gestidn de la asociacion del afio anterior, se aprueban las directrices
de actuacion del siguiente afio. Es el espacio de mdxima participacion de los socios de
Stop FMF.

Asamblea general ordinaria, el 29 de mayo 2021.
https://fmf.org.es/asamblea-stop-fmf-2021/
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Elaboracion de Recursos

Documental Reinvencion, documental sobre la FMF

' " Este documental lo finalizamos en 2018
y a principios de 2019 se subtituld al
inglés.

o En octubre de 2019 se presentd. Desde

noviembre de 2019 hasta la actualidad
& | se pasa por el canal interno del Hospital
_,,‘f‘ d L L ~ Universitario la Fe de Valencia varias

p ABCEMETARY ABOUT R veces al dia.
En agosto de 2020 y 2021 la Autoinflammatory Alliance lo difundié dentro de los
eventos de concienciacion por el Mes Mundial de los Autoinflamatorios.

Publicado en el canal de YouTube de Stop FMF https://youtu.be/Cs70ATbHMVE ha
tenido 1.700 visualizaciones a 31 de diciembre 2021.

Publicado en el «canal de Youtube del Hospital La Fe de Valencia
https://youtu.be/wpWHXkcX1K4 ha tenido 1.370 visualizaciones a 31 de diciembre
2021.

Participacion en el video formativo I'M Rare, realizado por Novartis, experiencia de
un joven con autoinflamatorio. Ha tenido 104 visualizaciones a 31 de diciembre 2021.
https://youtu.be/AADQX9H3pQ

Participacion en APP AID HERO. Realizada por Novartis.

AiD HERO es una App educativa basado en un juego digital dirigido a pacientes nifios/as
y jovenes con autoinflamatorias. El objetivo es sensibilizar sobre los autoinflamatorios
a pacientes jévenes, ayudarles a convivir con un autoinflamatorio y a sus familias a
compartir su experiencia, fomentar la creacién de redes y la divulgacion de la
informacién. Esto se logra mediante la simulacion de situaciones COTIDIANAS
(contexto familiar, social y escolar) Se adapta a 3 grupos de edad. Cada situacién va
seguida de una preguntay 3 respuestas posibles dando la oportunidad a los participantes
a seleccionar la opcion mds cercana a su experiencia.
https://fmf.org.es/material-didactico-novartis/
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Investigacion

Beca Stop FMF-SERPE 2021
https://fmf.org.es/beca-stop-fmf-serpe-2021/
I o I

En esta edicion 2021, la beca tiene una dotacién de 8.000€ y el proyecto premiado ha
sido "ESTUDIO FUNCIONAL EN PACIENTES CON SOSPECHA DE FIEBRE PERIODICA Y
GENOTIPO NO CONFIRMATORIO. EXPRESION DE CITOQUINAS" dirigido por la Dra. M.
Soledad Camacho, del Servicio Enfermedades Infecciosas, Reumatologia e Inmunodeficiencia
Hospital Infantil Universitario Virgen del Rocio de Sevilla.

Insercion laboral y dificultades en el mundo del trabajo de colectivos vulnerables
https://fmf.org.es/stop-fmf-investigacion-departamento-psicologia-social-uv/
Participacion en esta investigacion realizada por las
profesoras Diia. Lucia Inmaculada Llinares Insa, Diia. M®
Amparo Benedito Monleén y Dfia. Pilar Gonzdlez
Navarro, Profesoras Titulares de Universidad |
del Departamento de Psicologia Social de la |
Universidad de Valencia. Por parte de Stop FMF ha sido
Dfia. Ana Collado Cutanda, psicdloga de la asociacién la
responsable de este proyecto de investigacion.

Dentro de este programa estd inscrito el TF6 cuyo titulo es “La empleabilidad y las
dificultades laborales de las personas con Fiebre Mediterrdnea Familiar y
enfermedades autoinflamatorias”, realizado por Carolina Escriche y dirigido por las
profesoras Dia. Lucia Inmaculada Llinares Insay Diia. Pilar Gonzdlez Navarro.

Sindromes Autoinflamatorios monogénicos de debut en la infancia
https://fmf.org.es/sindromes-autoinflamatorios-monogenicos-debut-infancia/

La Asociacion  Espafiola de Fiebre Mediterrdnea Familiar 'y  Sindromes
Autoinflamatorios ha realizado un acuerdo de colaboracion con el Departamento de
Medicina Interna de la Universidad de Murcia para la realizacion del TFG, Trabajo
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de fin de 6Grado, cuyo titulo es “Sindromes Autoinflamatorios
monogénicos de debut en la infancia”, realizado por Ignacio Jiménez
y dirigido por el profesor asociado D. Pablo Mesa del Castillo Bermejo.

Se trata de un estudio sobre los sindromes autoinflamatorios y su
impacto en la calidad de vida de los pacientes diagnosticados.

Educacion inclusiva

Participacion en I Jornadas sobre enfermedades poco frecuentes y educacion

ey @ &

= Las I Jornadas sobre

5
o

s N\ I ) - -{—
\ ;"Ll:r;’?:zse:g:;ee?ﬂ:g;es . ‘_n_E_s_p‘aﬁoia_d? _..3‘.1" . enfel"medades' POCO frécuenfes
el o M educacién inclusiva
D@ | .ommm, AN organizadas por el CEFIRE de
o= 0= NS e [ 4§ Castello6 y Vinardos tuvieron

lugar el 16 y 17 de marzo, para
la formacién del profesorado. Stop FMF participé explicando nuestro proyecto de
educacion inclusiva y nuestra experiencia en los centros educativos.

Este tipo de jornadas son necesarias para que la comunidad educativa conozca las
necesidades del alumnado con enfermedades raras. Stop FMF expuso la casuistica del
alumnado con autoinflamatorios y qué tipo de adaptacién curricular necesitan los alumnos
con autoinflamatorios.

Participamos en los grupos de trabajo de COCEMFE y FEDER de educacion Inclusiva.

Introduccion del Programa educacion Inclusiva en la Guia de Apoyo Enfermedades
Raras en la escuela.

Esta guia ha sido elaborada por el CREER, Centro de referencia estatal de Atencién a
personas con Enfermedades Raras y sus familias del Imserso.

El objetivo es mejorar la atencién del alumnado con EERR apoyando y favoreciendo su
inclusion educativa.

Captacion de fondos

En el 2021 no hemos podido realizar actividades de captacién de fondos debido a la
pandemia del Covid 19.

https://fmf.org.es/ contacto@fmf.org.es
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Sin embargo, hemos recibido algunas donaciones particulares.

Colaboracion con otras entidades

Como socios de Eurordis (Organizacién europea de enfermedades raras), participamos
en actividades, eventos y campaiias elaboradas por la entidad.

Como miembros de COCEMFE NACIONAL, FEDER y LIRE participamos en actividades,
eventos y campafias elaboradas por estas entidades.

Stop FMF se suma a la campafia de visibilidad del Simbolo de la Discapacidad
Organica

Taller de Fisioterapia

El 3 de diciembre, Dia Internacional de la
Discapacidad, la Asociacion Espafiola de Fiebre
Mediterrdnea Familiar y Autoinflamatorios
aproveché para dar visibilidad al Simbolo

' Internacional de la Discapacidad Orgdnica, ya que

es los autoinflamatorios generan esta
discapacidad y es la gran desconocida dentro de
la discapacidad.

https://fmf.org.es/taller-fisioterapia-2021/ & v = @
El 29 de noviembre realizamos un taller tedrico-prdctico de T}E £
fisioterapia gracias a la colaboracién del CREER, Centro de L \)ﬁ
Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades raras Ziolenopie

y sus familias de Burgos.

Participaron 25 personas.

Per

Participacion en la XVIII Jornada Sociosanitaria de Petrer
https://fmf.org.es/stop-fmf-xviii-jornada-sociosanitaria-sense-barreres-2021/
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El 15 de octubre Stop FMF fue invitada a participar en estas

Asociacion Espaficla de

T © Jornadas organizadas por Sense Barreres de Alicante. Acudieron

y Sindromes Autoinflamatorios
Stop FMF

profesionales que frabajan con la discapacidad y las enfermedades
raras, pacientes y familias, alumnos de los centros de formacion
secundaria de Petrer y poblacién en general.

Asistieron mas de 250 personas.

7 y 28 de agosto Stop FMF participo en los dos encuentros de expertos y pacientes
del Mes Internacional de concienciacion de los autoinflamatorios.

Este afio 2021 la Autoinflammatory Alliance, EEUVU, la Fundacion Kaisz, Paises Bajos
y Stop FMF, Espaiia, fueron las entidades organizadoras del Mes Internacional de
Concienciacion de los Autoinflamatorios.

Iniciamos los eventos internacionales con el encuentro online de familias y expertos el
sdbado 7 de agosto.

En estos encuentros participaron mas de 100 personas.

Drganizadores

.AIIIIIIIIILMNAIHIV 15.“]9 *M F
ALLIANCE

Fraze do concienciaaién. Elaboracion de un video. 81 quicres participar loma al
001200001

o Vi E
,

Folo con ol oartal 6o Apoyo
Autolnametorios. Aqui_pueds

Agosto, Mes Internacional de

Concienciacion de los

Autoinflamatorios 2021

Actividades estatales arganizadas por Stop FMF
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Mas informacion en
https://fmf.org.es/resumen-mes-concienciacion-autoinflamatorios-2021/

20 de marzo. Participacion en la Jornada para Profesionales y Familia

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Reumdticas en la Infancia y
Adolescencia la SERPE organiz6 estas jornadas.
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Estas jornadas tuvieron un espacio para las novedades en el JORNADAS PARA

=

tratamiento de las enfermedades autoinflamatorias a cargo de la & ..o oo

REUMATICAS EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

Dra. Marisol Camacho de la Unidad de Infectologia, Reumatologia e
Inmunologia Pedidtrica del Hospital Universitario Virgen del Rocio

de Sevilla.
JORNADAS PARA

PROFESIONALES Y FAMILIAS

£ e #8 Stop FMF participé en la mesa 3. La voz de las
in et familias y las asociaciones: enfermedades
autoinflamatorias. Explicamos nuestro proyecto

necesidades psicosociales del colectivo y como las abordamos desde
la asociacién. Luego se abrié un debate entre profesionales,
asociaciones y familias.

https://fmf.org.es/ jornadas-profesionales-familias-enfermedades-reumaticas-
pediatricas/

Realizacion del video “"Retos Covid-19 Stop FMF-Quaes”
https://youtu.be/IThGs9dfwz4

Video realizado en colaboracién con la Fundacion Quaes. En el que se recomiendan

acciones para el cuidado emocional después de mds de un afio de Covid-19.

Actividades y eventos

V Jornada Nacional de Pacientes de FMF y Autoinflamatorios

https://fmf.org.es/resumen-v-jornada-nacional-pacientes-fmf-autoinflamatorios/

El 23 de octubre tuvo lugar la Jornada Nacional
de Pacientes de FMF y Autoinflamatorios
organizada por Stop FMF este afio por motivos
de la pandemia se realizé online.

.FMF ﬂwu‘\ [Jﬁ‘nﬂﬂm ﬂnnu'n( SuR .
o sews S Al e, 2L o Contamos  con la Dra. Marisol Camacho,

Reumatdloga pedidtrica del Hospital Virgen del
Rocio de Sevilla; al Dr. Ignacio Jiménez, Facultad de Medicina de Murcia de la
Universidad de Murcia y a D. Lorenzo Pérez de Fidelitis, gabinete juridico expertos en
discapacidad.
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Como todos los afios tuvimos un espacio para la participacion de pacientes.

Contamos con el aval cientifico de la Sociedades Médicas SEMAIS y SERPE, ademds del
apoyo de los CSUR en Autoinflamatorios, Clinic de Barcelona, Vall d'Hebron de Barcelona,
Sant Joan de Déu de Barcelona y Virgen del Rocio de Sevilla.

+ %3y

. - it S Gl £
m Samuel Fontanillo Lorenzo Pérez

Samuel Fontanillo ANA RAMOS

Raquel Rodrigo... grodriguez

Sara Rivera Rodr... Carina

Se inscribieron 54 personas, tuvo un alcance en las redes sociales superior a 3.000
impactos.

29 de abril. Taller de Empoderamiento de mujeres con SAID y/o cuidadoras de un
familiar con SAID.

Las mujeres son las principales cuidadoras y en ocasiones son
pacientes y cuidadoras, muchas dejan sus trabajos y vida social,
lo que hace dificil su participacién en su entorno.
https://fmf.org.es/cafes-stop-fmf-abril-2021/

Participaron 8 personas en este taller.

16 de abril. Taller de gestion de emociones
https://fmf.org.es/taller-convivencia-gestion-emociones-abril-2021/
Este taller estuvo a cargo de Ana Collado, psicéloga de Stop FMF.

El impacto emocional del covid 19
en el colectivo de los i
autoinflamatorios ha sido -  ———
importante, por lo que ademds de la
atencién individual sean realizado [SE—_G e
otras actividades complementarias B e A3 oo
para el cuidado de las emociones. : ke,

TALLER DE CONVIVENCIA Y GESTION DE EMOCIONE

https://fmf.org.es/ contacto@fmf.org.es
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Participaron 15 personas en este taller.

Café'S Virtuales Stop FMF

Los Café”S son un espacio virtual donde las personas con
autoinflamatorios y personas de su entorno pueden conocerse y
compartir experiencias.

Son encuentros de participacion activa, donde se realizan
propuestas de actividades y nuevos proyectos, y en los que
entre las y los integrantes del grupo se buscan mejoras en la
gestion de Stop FMF.

Desde este espacio de Participacion se fomentan la
presentacién de
iniciativas colectivas, se  comparten
experiencias, ademds de intercambiar
habilidades y conocimientos entre las y los
participantes y la propia entidad. Todo ello de
forma distendida y lddica.

En 2021 se han realizado 2 Café'S Virtuales EI“'"' L'E'{ ‘"

en los que han participado 20 personas.

Regalo de Navidad para socios de Stop FMF

En enero de 2021 repartimos 30 mascarillas FFP2 a cada socio de
Stop FMF. En el Estudio del Impacto del Covid 19 en los
autoinflamatorios un 86% de las familias indica que tiene
dificultades para hacer frente a los gastos para la adquisicion de los
productos de prevencién del Covid 19, por lo que realizamos esta
accién para facilitar a las familias su proteccién frente al covid.

Campaiias de participacion y dinamizacion

Por motivos del confinamiento producido por el covid 19, tuvimos que reinventarnos y
realizar actividades diferentes, por ello se realizaron estas campafias con idea de
movilizar al colectivo de autoinflamatorios, para activar su participacién y cohesion del
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colectivo, con el fin de prevenir que se agudizara el aislamiento social ya presente en
pacientes y familiares.

"Dibujos para felicitar la Navidad”
Después de casi dos afios de

.. . ~ . e .
| WIF a pandemia, afios dificiles para
B Asociacién Espafiols de

- )

~ todos, especialmente para los

« &b
- ] Y Fiebre Mediterrénea Familiar =)
= ﬁ ¥ Sindromes Autoinflamatorios

3%

aa

’§M .E“‘,i‘.‘i;ﬁ;.‘f;u'z‘;:,':::ﬁf: .. | nifios, decidimos que la tarjeta
f A m, ,'mm mm;;)gy navidefia del 2021 de Stop FMF
s L Fetiz Navidad  debia reunir los dibujos de los
D, ° Jmepoenantenaates — ifios y nifias, ellos y ellas debian

tener el protagonismo.

Campatiia: adherencia e informacion de los medicamentos.
de

Stop FMF se sumé a la iniciativa de la Sociedad Espafiola de Farmacia : )
Hospitalaria (SEFH) por el Dia de la Adherencia e Informacion de los = m_i_i i”’
Medicamentos.

Esta iniciativa se realizé en mas de 120 hospitales.

“Mes Internacional de Concienciacion de los Autoinflamatorios”
https://fmf.org.es/category/mes-de-concienciacion-autoinflamatorios/

Agosto es el Mes Internacional de Concienciacion de los Autoinflamatorios.

La Alianza Autoinflamatoria de
EEUVU es la organizadora oficial
del Mes Internacional de
Concienciacién  Autoinflamatoria
desde el afio 2015. Con esta
campaiia se pretende transmitir
informacion acerca de las
enfermedades autoinflamatorias,
entidades de pacientes, médicas y
cientificas.

K VAleNeiad En 2021 se realizaron varias
—_— acciones internacionales, Stop
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FMF coordiné las realizadas en Espaiia.

Se hizo una campafia en redes sociales dando apoyo a los autoinflamatorios.

Se iluminaros edificios de Valencia, se realizé un video con socios de Stop FMF vy
colaboramos en el video oficial del mes de  concienciacidn.
https://fmf.org.es/iluminacion-edificios-mes-concienciacion-autoinflamatorios/

https://youtu.be/1quELiQvZcY https://youtu.be/ THH4qsu-sFM  https://youtu.be/loPohCD_36I
El objetivo es mejorar el conocimiento y empatia de la poblacion en general hacia los
autoinflamatorios, ademds de concienciar de la importancia de la investigacion para
mejorar la calidad de vida de los pacientes con estas enfermedades.

Esta campaiia alcanzé a mas de 3.500 personas en las redes sociales.

Mds informacion del Mes de Concienciacion de los Autoinflamatorios en:
https://fmf.org.es/agosto-mes-de-concienciacion-en-autoinflamatorios/
https://autoinflammatorymonth.org/

Participacion en los presupuestos participativos de la Generalitat Valenciana

Stop FMF presentd 3 propuestas a los presupuestos participativos de la Generalitat
Valenciana y se sumé a tres propuestas mds.

Participamos en los grupos de trabajo previos con compafieros del Tercer Sector de la
Comunidad Valenciana.

Campaiia de cascarillas de proteccion frente al covid
https://fmf.org.es/mascarillas-covid/

Campafia para concienciar de la importancia de utilizar mascarillas adecuadas,
homologadas y con la proteccion necesaria en cada ocasién.
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Actividades de Stop FMF en torno al Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

17 de febrero. Rueda de prensa de la campaiia de Feder.

Stop FMF asistié para dar apoyo a los compatieros que participaban.

26 de febrero. VII Jornada Interdisciplinar sobre Avances en Enfermedades Raras
El IBIMA-RARE (drea transversal centrada en la investigacion de las enfermedades

raras del Instituto de Investigacién Biomédica de Mdlaga) realizé esta jornada a la que
Stop FMF asistid.

VII JORNADA INTERDISCIPLINAR
SOBRE AVANCES EN ENFERMEDADES RARAS
Enfermedades raras, una prioridad social y sanitaria
26-FEBRERO-2021

IBIMA-RARE

Manuel Rego

Fide Mirdn

importancia del acceso a los CSURS, la equidad entre las comunidades autonomas, los
retos del futuro del Sistema Nacional de Salud y la importancia de crear una especialidad
de genética en medicina. Asistimos a la jornada en la que participaba Fide Miron dando
voz a los pacientes.
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2 de marzo. Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias. Organizadas por el

hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. ‘. 7

Stop FMF acudié a esta jornada que tuvo como lema "De
la mano, por el camino de las

enfermedades minoritarias” De la md,
pel cami de les

malalties minoritaries

5 de marzo. Acto institucional de Feder.

e ¥ GoUce

Estuvimos presentes en el acto oficial

::::rlt:: i:j_lf:loma,;;?l'_ i del Dia Mundial de las Enfermedades
v — Raras organizado por Feder. Este afio se
' - celebré en Madrid en la sede de la

feder’

Mutua Madrilefia. Se puso en valor la
gran familia Feder y en movimiento
asociativo, se dieron los premios al
reconocimiento Feder y se pidid un
compromiso real por la investigacion.

6 de marzo. Stop FMF & Rare Disease Day 2021 oo 000 Fu

La actividad programada para el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras por Stop FMF fue el 6 de marzo de 2021.

4

Stop FMF
& Rare Disease Day

Sabado, 6 de marzo
10:30h. - 12:30h.

[

Programacién

Invitamos a los compafieros de X Frdgil y Miastenia. Tuvimos
al cocinero José fuentes de Canal Cocina, que hos ensefié una
receta saludable, un cuento con una pequefia reflexion de Ana
Collado, psicéloga de Stop FMF dimos los premios Stop FMF,
premio a la participacion a Xelo Nogueroles y el premio al
trabajo en Red al Hospital Vall d'Hebron de Barcelona.

10:30h. - 10:45h. 12:15h. - 12:30h.
Saluda y bienvenida Premios "STGP FMF 2021

12:30h.

Ter minamos cantando y bailando “Somos una
Marea de Gente" de Macaco.

Mds informacién en https://fmf.org.es/stop-
fmf-rare-disease-day/
https://fmf.org.es/stop-fmf-rare-disease-day-
2/

HUAWEI P20 lite
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Video noticia
https://youtu.be/xUPp4F2RfI8

'.‘

Stop FMF
& Rare Disease Day

Sdbado, 6 de marzo
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Durante el mes de febrero de 2021 el Hall de las oficinas
centrales del Instituto Cataldn de Salud en Barcelona,
acogié6 la exposicion de carteles de asociaciones de
enfermedades raras organizada por la Plataforma de
Malalties Minoritdries "Les malalties minoritdries, una mirada
sl através dela cdmara”.

Aqui se puede ver un video que se realizé con todas las imdgenes:
https://youtu.be/W2yn-pdUQes

Medios de comunicacion

Entrevista en A Punt Radio
https://www.ivoox.com/rall-dijous-21-d-octubre-audios-mp3_rf_77146508_1.html

El 21 de octubre nos entrevistaron a la Dra.
Inmaculada Calvo y nuestra presidenta, Cuca Paulo en
el programa de A Punt radio “El Rall" presentado por
Elena Montaner y Clara Castellé con motivo de la V
Jornada Nacional de Pacientes de FMF y "} |
Autoinflamatorios. o

Reportaje en Olebenalmadena. Diario digital
https://olebenalmadena.com/enfermos-invisibles/

https://fmf.org.es/ contacto@fmf.org.es -


mailto:contacto@fmf.org.es
https://youtu.be/W2yn-pdU0es
https://www.ivoox.com/rall-dijous-21-d-octubre-audios-mp3_rf_77146508_1.html
https://olebenalmadena.com/enfermos-invisibles/

Asociacion Espafiola de

Fiebre Mediterranea Familiar
y Sindromes Autoinflamatorios

T e=nmimiasnn B 27 de septiembre de 2021 Olebenalmadena, diario
digital, publicé un reportaje sobre los autoinflamatorios 'y
el trabajo de Stop FMF.

Entrevista en La Razon, suplemento de salud «Tardé siete aflos en lograr
! ] que me hicieran una analitica
https://fmf.org.es/testimonio-fmf-la-razon/ genética»

Cuca sufre Fiebre Mediterranea Familiar. Su hijo fue

El 1 de marzo la presidenta de Stop FMF fue entrevistada por
Belén Tobalina del suplemento de salud del periédico la razén.

Formacion.
Formacion de la Junta Directiva y Equipo Profesional

1-12-21 Investigamos las causas de la demora diagndstica

4-11-21 al 30-11-21 Herramientas de trabajo colaborativo. Cocemfe.
- Cyberseguridad
- Trabajo en la nube
 Sistemas de mensajeria
3 Comunicacidnasertiva digital
' Reuniones efectivas en videoconferencia
O Herramientas de organizacién del tiempo

7-11-21 y 8-11-21 XII Escuela de Formacion CREER-FEDER.
U Baremo de discapacidad
O La captacién de fondos en el plano digital
U Estrategias para mirar el futuro

20-10-21 Colaboraciones tecnoldgicas de innovacion entre ONG, empresas vy
administraciones publicas.

23-9-21 ¢Cémo evaluar proyectos de salud? MEANS y AREAQ
1-7-21 Apintate a la tecnologia para ahorrar tiempo y costes. Feder.

2-6-21 al 30-6-21 Formacion de formadores. Cocemfe.
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3 Principios bdsicos de la formacion
3 Formacion presencial/aula virtual
O Teleformacién: tutor/a-dinamizador/a

14-5-21 Buenas prdcticas para realizar seminarios online. Feder.

13-5-21 Masterclass ‘Competencias e inclusion: LOMLOE <coportunidad perdida o
paso de gigante? Cocemfe.

28-4-21 Sacale partido a tus campafias de sensibilizacion. Feder.
26-4-21 Financiacion y Salud Digital. Fundacion Bamberg.

26-4-21 al 2-7-21 Habilidades directivas. Cocemfe.
Introduccidn

Estilo de liderazgo

Conociéndonos como lideres

Conociendo las emociones en el liderazgo I
Conociendo las emociones en el liderazgo IT

El uso del lenguaje en la relacién con los equipos
Visién y objetivos

Escucha y feedback

Conflictos

Construir equipo

(I I Iy Iy N Iy Iy Iy Wy

Asistencia a Eventos/Jornadas

16-12-21 La discapacidad desde un enfoque de derechos humanos”. Cocemfe.

15-12-21 Foro Murciano de Enfermedades Raras. Feder.

14-12-21 Webinar. Salut participativa per a una atencié centrada en el valor. Agencia de
Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya.

14-12-21 Webinar Cumplimiento normativo para entidades del tercer sector. Plataforma
de ONG.

30-11-21 Foro Valenciano de Enfermedades Raras. Feder.

25y 26-11-21 XIV Congreso SERPE.

24,25 y26-11-21 III Congreso Nacional de Derecho de la Discapacidad. Fundacién
Derecho y Discapacidad y Cermi.

24-11-21 Foro Andaluz de Enfermedades Raras. Feder.

23-11-21 El papel de las familias en la educacién afectivo-sexual de los hijos y las hijas
con enfermedades raras y discapacidad intelectual. CREER
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19-11-21 T Jornada de calidad Asistencial y Seguridad del Paciente. Hospital
Universitario La Fe, Valencia

18-11-21 Grupo de trabajo y debate sobre: Enfermedades Raras: Presente y Futuro.
Fundacién FISABIO.

18-11-21 La Innovacién per al pacient i amb el pacient. Hospital Vall d'Hebron.

9-11-21 Foro Extremefio de Enfermedades Raras. Feder.

8-11-21 Webinar Equidad y accesibilidad a la innovacion terapéutica. Fundacion Bamberg
y Bamberg Summits.

3-4y 5-11-21 1% Reunién de la SEMATIS

27 y 28-10-21 V Encuentro del Foro de Pacientes. FEP

28-10-21 Webinar Enfermedades Autoinflamatorias. Fiebre recurrente vy
manifestaciones mucocutdneas en el diagnéstico de las enfermedades autoinflamatorias.
27-10-21 Encuentro Nacional sobre Menores con Enfermedades Poco Frecuentes
atendidos por el Sistema de Proteccion a la Infancia.

22-10-21 Malaties Minoritaries sobre Dx29: fenotipado colaborativo y cronoldgico.
Fundacidn 29.

11-10-21 ITII Jornadas de Salud Bucodental en Enfermedades Raras.

2-10-21 Enfermedades Autoinflamatorias en Pediatria: Consulta con los expertos.
29-9-21V Congreso de Organizaciones de pacientes.

28-9-21 V Jornada de Sindromes Autoinflamatorios. Hospital Ramén y Cajal.

27 y 28-9-21. XPatient Barcelona Congress.

23-9-21 Webinar. ¢Cémo evaluar proyectos de salud? MEANS- AREAQ

15-9-21 Desayunos POP. 'La importancia de la vacunacién en personas con enfermedad
crénica’. Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

13-9-21 Los enfermos crénicos, ¢grandes olvidados en la pandemia? Fundacién Bamberg
19-7-21 Webinar - Mds que una fiebre. El reto de las enfermedades autoinflamatorias.
SEFH.

2-7-21 Lideres para la inclusion. Vivienda, asociacionismo, turismo y postpandemia.
COCEMFE CV.

23-6-21 Webinar Las vacunas y su papel en la salud publica espafiola. Bioinnova Consulting.
21-6-21 XTIV Reunién Anual Ciberer.

19-6-21 Asamblea FEDER.

17,18 y 19-6-21 I Congreso Internacional Humans de la Asistencia Sanitaria. La
Humanizacidn, ciencia con corazdén. Fundaciéon Humans.

14-6-21 Innovaciones terapéuticas y su introduccion en la farmacia
hospitalaria. Bioinnova Consulting.

12-6-20 Asamblea General de Cocemfe.

3-6-21 Estudio sobre la publicacién de resultados en el SNS: Bases para un modelo.
Novartis.

1-6-21 Jornada Enfermedades raras en Pediatria y Atencion Primaria.

11-5-21 Humanizacién en dolor crénico. Fundacion Humans.
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7-5-21 Webinar. "Cémo acceder a contenido médico de calidad y detectar noticias
falsas". Share4Rare.

4-5-21 Jornada Psicoeducacion Emocional. Asepar.

30-4-21 Encuentro informativo. ¢ Todavia tienes dudas sobre la vacunacion frente a la
Covid-19? SER.

30-4-21 VI Congreso Educativo en Enfermedades Raras. Feder.

27-4-21. Webinar. Baremo de discapacidad. Puerta de acceso a los derechos.

21-4-21 Webinar. Cémo acceder a contenido médico de calidad y detectar noticias falsas.
11-3-21 Webinar. Economia social: Redes, Entidades y Propésito. La oportunidad para
construir una sociedad inclusiva y sostenible. Cocemfe.

2-3-21 Webinar. Jornada Formativa Visualizacion del Personal Investigador en las Redes
Sociales. INCLIVA.

23-2-21 Puertas Abiertas Feder Cataluiia. Feder.

13-2-21 Asamblea General de Lire.

12-2-21 Aniversario Fundacién Quaes.

11-2-21 Webinar. Covid, vacunas y enfermedades reumdticas. Aspanijer.

10-2-21 Puertas Abiertas Feder Andalucia. Feder.

9-2-21 Puertas Abiertas Feder C. Valenciana. Feder.

Redes sociales

Web: https://fmf.org.es/

Facebook: https://www.facebook.com/stopfmf Hemos aumentado en un 14% los
seguidores.

Twitter: https://twitter.com/STOP_FMF Hemos aumentado en un 20,5% los
seguidores.

YouTube: https://www.youtube.com/stopfmf. Hemos aumentado en un 13% los
suscriptores.

Financiacion

Los ingresos de la Asociacidn Espafiola de Fiebre Mediterrdnea Familiar y Sindromes
Autoinflamatorios Stop FMF durante el 2021 han sido de 58.342,87€

https://fmf.org.es/ contacto@fmf.org.es


mailto:contacto@fmf.org.es
https://www.youtube.com/channel/UCKCHnSQU8Pxkavyv_GI7w3g
https://fmf.org.es/
https://www.facebook.com/stopfmf
https://twitter.com/STOP_FMF%20%20Hemos
https://www.youtube.com/stopfmf.%20Hemos%20aumentado%20en%20un

“TMF

Asociacion Espafiola de
Fiebre Mediterranea Familiar
y Sindromes Autoinflamatorios

INGRESOS 2021, 58.342,87 €

i Cuotas socios 5%
Donativos 12%

Subvenciones
publicas 41%

Donaciones y
patrocinios 42%

Los gastos de la Asociacién Espafiola de Fiebre Mediterrdnea Familiar y Sindromes
Autoinflamatorios Stop FMF durante el 2021 han sido de 47.528,10 €.

GASTOS, 47.528,10 €

Otros servicio_s generales 1,92% Comisiones y servicios bancarios 0,51%
Oims Ixibuton, Servicios Profesionales asesorias y consultorias 6,57%

Pélizas de Seguros 0,34%
Suministros 0,93%

Difusion 4,12%
Cuota Otras entidades 0,28%

Personal 85,30%
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