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1.1.CONFEDERACIÓN: NATURALEZA, FINES Y OBJETIVOS  

La Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica “Fibromialgia 
y Fatiga Cro nica Espan a” es una organizacio n de naturaleza asociativa y sin a nimo de 
lucro que se constituyo  en Madrid en el an o 2004 como Coordinadora, decidie ndose  
mediante Asamblea General el 27 de febrero de 2009 la transformacio n a Confederacio n, 
en la que se encuentran inscritas Entidades Nacionales, Federaciones Regionales, y en el 
caso de ausencia de ellas, pueden formar parte las asociaciones de esa Comunidad Auto -
noma.  

Actualmente esta  inscrita en el Ministerio del Interior, en el Registro Nacional de Asocia-
ciones, Grupo 1º, Seccio n 1ª, con el Nu mero Nacional 584.372. 

La misio n de la Confederacio n es representar y defender los derechos e intereses globa-
les de las personas afectadas de Fibromialgia, SFC y SQM , así  como de sus familias, tanto 
a nivel nacional como internacional, ante la sociedad en general, Administraciones y de-
ma s Instituciones, integrando e impulsando con este fin la accio n de las entidades que 
forman parte de ella y de aque llas que, sin estar integradas en la Confederacio n, persi-
guen los mismos fines.  

El fin primordial de la Confederacio n es obtener soluciones adecuadas a las necesidades 
que se plantean a las personas afectadas de estas patologí as y a sus familias para su rea-
lizacio n como ciudadanos de pleno derecho dentro de la sociedad.  

Fines especí ficos: 

� La representacio n, adopcio n de iniciativas y presentacio n de demandas ante las 
Administraciones Pu blicas y cualquier otro Organismo pu blico o privado, que ten-
gan competencias relacionadas con el fin primordial de la Confederacio n. 

� La potenciacio n de la estructura de la Confederacio n de forma tal que impulse y 
consolide las diferentes redes de trabajo, favoreciendo el trabajo en equipo y la 
transferencia de experiencias para mejorar la calidad y la efectividad de las actua-
ciones que se desarrollan en las distintas a reas de nuestra competencia.  

� Promocio n de servicios, actividades y programas que sirvan de cauce para fijar un 
marco de actuacio n comu n, coordinado y coherente, en relacio n con la representa-
cio n y defensa de los intereses y demandas de las personas que constituyen nues-
tros beneficiarios naturales y sus familias. 
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� La coordinacio n del intercambio de informacio n, de experiencias y de los medios e 
instrumentos cientí ficos, jurí dicos, materiales y de todo tipo adecuados al cumpli-
miento de sus fines, entre los miembros de la Confederacio n.  

� El fomento y la promocio n de recursos de formacio n e informacio n destinados a 
los profesionales, entidades privadas, administraciones pu blicas, etc., como instru-
mento para mejorar la calidad de vida de los beneficiarios. 

� La divulgacio n mediante comunicaciones o publicaciones, perio dicas o no, de los 
avances cientí ficos, clí nicos y te cnicos en el tratamiento de la Fibromialgia y del 
Sí ndrome de Fatiga cro nica.  

� La informacio n y sensibilizacio n de los ciudadanos, de los profesionales, de los di-
rigentes polí ticos, de las administraciones publicas y de la sociedad en general, en 
relacio n con estas enfermedades, la eliminacio n de barreras de comunicacio n , la 
integracio n y la accesibilidad.  

� La ejecucio n de actividades y programas destinados a la cooperacio n al desarrollo 
y el fomento de la solidaridad entre los paí ses en ví as de desarrollo y otros, que 
contribuyan al beneficio de las personas afectadas y sus familias.  

� La realizacio n de actividades y programas en colaboracio n con la Unio n Europea 
y/o cualquier otra Entidad u Organismo publico o privado, a nivel internacional, 
que contribuya al beneficio de las personas afectadas y sus familias.  

� La promocio n de la investigacio n de la Fibromialgia, SFC Y SQM, dentro de los Pla-
nes de I+D de las diferentes Administraciones Pu blicas.  

 

Datos de contacto: 

 

 CONFEDERACIÓN NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE 

 FATIGA CRONICA  

C/ Virgo, local 10-11  

11.406 JEREZ DE LA FRONTERA (Cá diz)  

Telf.  956 33 43 23 / 655 81 82 28  

confederacio n.fibromialgia@gmail.com  
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1.2. ENTIDADES MIEMBRO 

En la actualidad se encuentran inscritas en la Confederacio n las siguientes Entidades: 
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FEDERACIONES REGIONALES 
PROVINCIAS  

REPRESENTADAS 

FEDERACION ANDALUZA DE FM, SFC Y SSQM “ALBA AN-
DALUCIA” (47 Asociaciones) 

-Jaén 
-Córdoba  
-Sevilla  
-Cádiz 
-Huelva  
-Málaga  
-Granada  

FEDERACION ARAGONESA DE FIBROMIALGIA Y FATIGA 
CRONICA (ASAFA) 

-Huesca 
-Zaragoza  
-Teruel 

FEDERACION DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA 
CRONICA DE CASTILLA Y LEON ( FFISCYL) 

-Ávila  
-Burgos 
-Palencia 
-Salamanca  
-Segovia  
-Zamora  
-Valladolid  

FEDERACION EXTREMEÑA DE ASOCIACIONES DE FIBRO-
MIALGIA (FEXAF) 

-Cáceres   
-Badajoz 
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ASOCIACIONES DE ÁMBITO REGIONAL 

 NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA 

ASOCIACION FIBROMIALGIA DE 
NAVARRA (AFINA) 

PAMPLONA COMUNIDAD DE NAVARRA 

ASOCIACION DE FIBROMIALGIA, 
SFC Y SSQM DE LA COMUNIDAD 
DE MADRID (AFIBROM) 

MADRID COMUNIDAD DE MADRID 

ASOCIACION SFC Y SQM DE MA-
DRID 

MADRID COMUNIDAD DE MADRID 

ASOCIACION CANTABRA DE EN-
FERMOS DE FIBROMIALGIA 

SANTANDER CANTABRIA 

ASOCIACION DE ENFERMOS DE 
FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONI-
CA DEL PRINCIPADO DE ASTU-

 OVIEDO ASTURIAS 

ASOCIACIONES DE ÁMBITO PROVINCIAL 

 NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA 

ASOCIACION ALAVESA DE FIBRO-
MIALGIA Y SINDROME DE FATI-
GA CRONICA  (ASAFIMA) 

A LAVA  PAIS VASCO 

ASOCIACION GALLEGA DE FI-
BROMIALGIA (AGAFI) 

A CORUN A GALICIA 

ASOCIACION DE FIBROMIALGIA 
DE LUGO (ALUFI) 

LUGO GALICIA 



 

Tejido asociativo. Provincias representadas por la Confederación Nacional de FM y SFC.  
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 NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA 

ASOCIACION DE FIBROMIALXIA E 
SINDROME DE FATIGA CRONICA 
DE OURENSE (AFFOU) 

ORENSE GALICIA 

COLECTIVO DE AFECTADOS DE 
FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONI-
CA (C.A.F.) 

PONTEVEDRA GALICIA 



 

 

2.1. ORGANIGRAMA DE GESTIÓN 
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ASAMBLEA  

GENERAL 

JUNTA  

DIRECTIVA 

PRESIDENCIA 

SECRETARÍA 
PROGRAMAS TESORERÍA  

DEPARTAMENTO 
CONTABILIDAD 

EQUIPO TÉCNICO 

ADMINISTRACIÓN Y 
REGISTRO 

SERVICIO JURÍDICO 

SERVICIO ATENCIÓN 
SOCIAL 

SERVICIO DE ATENCIÓN 
PSICOLÓGICA 



 

2.2. ORGANIGRAMA DE GOBIERNO 

 

Segu n el acuerdo de la Asamblea  General de Asociados celebrada el 16 de noviembre 
de 2014, en Getáfe, los tituláres de los o rgános de gobierno y representácio n de lá enti-
dad son los siguientes: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
En la u ltima Junta Directiva celebrada en Madrid a fecha de 16 de Marzo de 2016, se 
produjo la dimisio n del cargo de  Don a Milagros  Lidia Gerez Lian o como Tesorera de la 
Confederacio n. 
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ASAMBLEA GENERAL 

Junta Directiva 

JUNTA DIRECTIVA 

 

PRESIDENTA: Dn a. Rosario Rodrí guez  Gonza lez (ALBA ANDALUCIA) 

 

SECRETARIA: Dn a. Marisol Guerrero Vicente (ASAFA) 

 

VICEPRESIDENTA: Dn a. Mª del Pilar Ferna ndez Ortega (FFISCYL) 

 

TESORERA: Dn a. Milagros Lidia Gerez Lian o (ACEF) 



 

 

3.1. ADMINISTRACIÓN Y REGISTRO  
El objetivo de esta A rea es la recepcio n  y la emisio n  de toda la informacio n  destinada o 
generada por nuestra entidad. 

La mayor parte de la informacio n  gestionada es escrita: correo y e-mail; adema s del sig-
nificativo volumen de llamadas telefo nicas recepcionadas que no son cuantificables.  

Excepcionalmente durante el an o 2015 y con motivo de la campan a de recogida de fir-
mas, la recepcio n, enví o y gestio n de las plantillas ha supuesto un volumen bastante con-
siderable de trabajo, que de no haber sido por el voluntariado de AFIJE, no se podrí a  ha-
ber llevado a cabo.  

3.2. SERVICIO DE ATENCIÓN SOCIAL  
En el mismo se agrupan los siguientes servicios y actividades:  

i Servicio de informacio n y asesoramiento.  

i Servicio te cnico a las entidades miembro.  

Atención Social Individualizada:  
Han sido atendidos los casos de personas que han pedido informacio n  a la Confedera-
cio n, a trave s  de las diferentes comunidades auto nomas, tanto mujeres como hombres.  

En todos los casos, las demandas informativas y de asesoramiento han sido planteadas 
por personas que sufren algu n  tipo de patologí a atendida por la Confederacio n Nacional 
de FM y SFC, o familiares que conviven con ellas, atendie ndoles de forma individualizada 
o deriva ndoles a las asociaciones federadas en los casos convenientes.  

 

Servicio Técnico a las Entidades miembro:  
Igualmente se han atendido las demandas realizadas por las entidades miembros de la 
Confederacio n. 

Estas demandas han tratado sobre orientacio n en determinadas convocatorias de sub-
venciones, gestio n te cnica propia de la entidad e informacio n sobre recursos y ayudas 
existentes para personas con discapacidad.  
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3.3. DEPARTAMENTO DE PROGRAMAS 
Sirve de ví nculo entre los criterios de la Asamblea General,  la Junta Directiva y la Tra-
bajadora Social de “Fibromialgia y Fatiga Cro nica Espan a” para ejecutar la programa-
cio n de actividades adecuadas a cada convocatoria de subvenciones, elaboracio n de to-
dos los proyectos presentados y la organización y desarrollo de los mismos. Esta  
compuesto por la Trabajadora Social, la Psico loga y la Presidenta. 

 

 

3.4. DEPARTAMENTO DE CONTABILIDAD 

Las principales gestiones econo micas y financieras realizadas 
durante este periodo se pueden resumir, en lí neas generales, en 
las siguientes: 

►Gestio n y coordinacio n de las obligaciones contables y fiscales 
de la Entidad, incluyendo el asesoramiento a las entidades 
miembro en estas materias. 

►Control y coordinacio n con la asesorí a laboral en materia de 
contrataciones y seguros sociales. 

►Justificacio n de todas las subvenciones concedidas en materia 
econo mica. 

Siguiendo las normas marcadas por la Asamblea General y por la Junta Directiva de la 
Entidad, durante 2015 y 2016, se han presentado los proyectos correspondientes para 
el mantenimiento de la misma, la dotacio n de personal, material fungible y actividades 
desarrolladas por la Confederacio n. 
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3.5. SERVICIO JURÍDICO  
Desde el Servicio Jurí dico que presta la Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí n-
drome de Fatiga Cro nica, durante estos dos an os, se han atendido de forma gratuita, 
mayoritariamente ví a telefo nica,  tanto las consultas que han formulado los cargos di-
rectivos de las distintas entidades miembro de la Confederacio n, como a soci@s  que 
han consultado por algu n problema personal o relacionado con la enfermedad, de l@s 
cuales, un@s eran soci@s de las entidades miembro de Confederacio n, lo que repre-
senta la mayorí a de las demandas, y otr@s no. 

Los asuntos tratados han sido los siguientes: 

►Reclamaciones y estudios sobre el proceso de tramitacio n del cer-
tificado de minusvalí a  y bajas laborales. 

►Declaraciones de invalidez.  

►Reclamaciones dirigidas al Instituto Nacional de la Seguridad So-
cial sobre la tramitacio n de bajas laborales.  

►Reclamaciones  sobre el trato recibido de me dicos. 

►Servicio Jurí dico propio de la Confederacio n como entidad. 

Adema s, con motivo de formar parte, como miembros de pleno derecho, de la Platafor-
ma de Organizaciones de Pacientes, nuestras entidades y adema s sus asocia-
dos pueden hacer uso del servicio de la Clínica Legal de la UAH que presta la Facultad 
de Derecho de la Universidad de Alcala  de Henares. Un Servicio de Asesoramiento Ju-
rídico gratuito que ábordá temás relácionádos con sálud, áltás y bájás me dicás, inváli-
dez, discriminacio n, errores sanitarios, etc.  

El procedimiento para hacer uso de este servicio jurí dico es contactado con la Presiden-
ta y se le enví a un email con toda la informacio n referente al caso adema s de los datos 
de contacto  y desde la Confederacio n se enví a a directamente al Coordinador de la Clí -
nica Legal que es quien se responsabiliza del infor-
me que se emita al respecto.  

Igualmente se ofrecen de manera gratuita a impar-
tir alguna charla o jornada referente a esta especia-
lidad 

La Clí nica Legal de la UAH se ha especializado en el 
acceso a los derechos por parte de las personas con 
enfermedad cro nica o con discapacidad.  
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3.6. PÁGINA WEB “CONFEDERACION NACIONAL” 
 

http://confederacion-fm-sfc.es/ 

 

La Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica ha puesto en 
funcionamiento, a finales de 2016,  una pa gina web a disposicio n de todas las asociacio-
nes y de aquellas personas afectadas de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica que 
quieran o necesiten consultar temas relacionados con estas enfermedades.   

Actualmente se encuentra en proceso de elaboracio n y con ella se pretende ofrecer una 
gran informacio n para poder ampliar conocimientos, descripciones ra pidas, artí culos de 
intere s, resultados de congresos celebrados así  como una seccio n dedicada a difundir 
los u ltimos datos en  investigacio n relacionados con estas enfermedades.  

Adema s, en la pa gina web estara n disponibles todos los datos de contacto (direccio n, 
email, tele fonos...) de las diferentes entidades federadas y un apartado para poder plan-
tear a la Confederacio n cualquier tipo de dudas o necesidades que puedan surgir acerca 
de la fibromialgia.  
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Redes sociales: página Facebook. 

www.facebook.com/Confederación-Nacional-de-FM-y-SFC-
1256738187730523/ 

 

La Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de 
Fatiga Cro nica cuenta desde Octubre de 2016 con un perfil 
en la red social Facebook. 

 

 

 

 

12 



 

 

4.1. ÓRGANOS DE GOBIERNO 
Como cualquier entidad asociativa la Confederacio n utiliza como medio de toma de 
decisiones los denominados o rganos de gobierno: Asamblea y Junta Directiva. 

REUNION JUNTA DIRECTIVA  
El dí a 15 de noviembre de 2014 tuvo lugar una reunio n de trabajo previa a la cele-
bracio n de la asamblea general extraordinaria, en horario de 11 a 14h, y de 16.30h a 
20.00horás. En dichá reunio n se váloro  lá situácio n de lá Confederácio n respecto á: 

x Juntas Directivas 

x Libro de actas, certificados de las mismas. 

x Documentacio n oficial. 

x Contabilidad. 

x Cuentas bancarias. 

x Estatutos: revisio n, cambio domicilio social, entidades miembros. 

x Socios: actuales y futuros. 

x Cuota anual. 

x Correo electro nico y dominio de pa gina web. 

x Documentos de entidades miembros. 

x Ana lisis sobre continuidad o disolucio n. 

x Solicitud de entrada de nuevas entidades. 

x Traspaso de documentacio n de la CONFEDERACIO N. 

x Comite  Social Fundacio n FF. 

x RED Nacional de Fibromialgia. Invitada: Carmen Cabanas (Presidenta) 

x ENFA, Red Europea de Fibromialgia. Invitada: Sandra Reborido (Representante 
polí tica) 

x Informacio n sobre ILP, (Iniciativa Legislativa Popular). Invitadas de la Asocia-
cio n Unio n y Fuerza,  Mª Mar Carrasco, (Presidenta) y Yolanda Gutierrez, 
(Vicepresidentá) 
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4.1.1. ASAMBLEAS 
La Asamblea General Extraordinaria tuvo lugár el dí á 16 de Noviembre de 2014, á 
las 10:00 h. en 1ª convocátoriá y á lás 10,30 h., en 2ª convocátoriá, en Madrid, con el 
siguiente orden del dí a: 
 

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA 

ORDEN DEL DÍA: 
 
1. Aprobácio n, si procede de cuentás. 
2. Continuidád o disolucio n de lá Confederácio n. 
3. A mbito de entidádes miembros: federáciones y/o ásociáciones. 
4. Acuerdos si procede del cámbio de domicilio sociál. 
5. Elecciones de Juntá Directivá. 
6. Firmá de documentos necesários párá trámitácio n de los ácuerdos ádoptádos. 
7. Aprobácio n si procede de entrádá de nuevás entidádes. 
8. Aprobácio n si procede de entrádá de Confederácio n Nácionál de FM y SFC en distin-
tas entidades. 
9. Ruegos y preguntás. 
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4.1.2.ACTIVIDADES ESTATUTARIAS 

CONFEDERACIÓN NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE 

FATIGA CRONICA 
 

2015  JUNTA DIRECTIVA 

FEBRERO 

Día 13. Multiconferencia 

Orden del día: 

1.– Inscripcio n documentál. 
2.– Entrádá en lá Plátáformá de Pácientes á nivel nácionál. 
3.– Escrito ál Presidente de Cástillá-Lá Mánchá. 
4.– Congreso del Páciente Activo. 
5.– Situácio n áctuál con COCEMFE Nácionál. 
6.– Situácio n áctuál con el CERMI Nácionál. 
7.– Compromisos de los Grupos Polí ticos. 
8.– Fundácio n FF. 
9.– Situácio n con ENFA y PAE. 
10.-Vários. 
11.-Ruegos y Preguntás. 
 

OCTUBRE 

Día 17. Reunión de la Junta Directiva en Madrid 
Orden del día: 

1.- Gestiones documentáles reálizádás. 
2.- Proyectos de Subvenciones. 
3.- Reuniones ásistidás. 
4.- Párticipácio n en Jornádás/Congresos. 
5.- Informácio n sobre COCEMFE. 
6.- Informácio n sobre el OREE. 
7.- Informácio n sobre lá Plátáformá de Orgánizáciones de Pá-
cientes. 
8.- Informácio n sobre Acuerdo de Coláborácio n con SEMEGEN. 
9.- Informácio n sobre lá ENFA. 
10.- Informácio n sobre lá PAE. 
12.- Informácio n sobre Tesorerí á. 
13.- CUOTA de lá Confederácio n. 
14.- Propuestás de Lí neás de Actuácio n párá este án o, de lá 
Confederacio n. 
15.- Propuestás de Lí neás de Actuácio n á medio plázo. 
16.- Informácio n sobre Iniciátivá Legislátivá Populár. 
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2016 JUNTA DIRECTIVA 

MARZO 

Día 16. Reunión de la Junta Directiva en Madrid. 

Orden del día: 

1.- Lecturá y áprobácio n del áctá ánterior. 
2.- Entrádá de nuevás entidádes miembros. 
3.- Dimisio n de lá Tesorerá. 
4.- Modificácio n de lá Cuotá de inscripcio n y ánuál de Aso-
ciaciones y Federaciones.  
5.- Informácio n sobre Tesorerí á.  
6.- Proyectos de Subvenciones. 
7.- Párticipácio n en Jornádás/Congresos. 
8.- Informácio n sobre reunio n del 16/03/16 del OREE. 
9.- Informácio n sobre COCEMFE.  
10.- Informácio n sobre lá Plátáformá de Orgánizáciones de 
Pacientes. 
11.- Informácio n sobre lá ENFA. 
12.- Informácio n sobre lá PAE.  
13.- Ruegos y preguntás 
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4.2.REUNIONES INSTITUCIONALES 

 

2015 
 

10/02/2015. Reunión con el Presidente del CERMI Estatal,  

D. Luis Cayo Pérez Bueno, en Madrid.  
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10/02/2015. Reunión con el Presidente de COCEMFE Estatal, D. Mario 
García en Madrid.  
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11/02/2015. Reunión con el Representante de Sanidad del PP en el 
Senado, D. Jesús Aguirre Muñoz 
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5, 6 y 7/03/2015. Congreso Nacional de Atención Sanitaria al Paciente 
Crónico en Valladolid.  
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D. DANIEL ARAUZA PALACIOS, Presidente del Congreso Nacional 
de Atencion Sanitaria al Paciente Crónico 

D. TOMAS CASTILLO ARENAL, Presidente de la Platafor-
ma de Organizaciones de Pacientes 

D. ALVARO DELGADO, Gerente RRII ESTEVE 



 

18/03/2015. Reunión del OREE de COCEMFE en Madrid.  
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22 y 23/04/2015. Congreso de SEMERGEN de Pacientes Crónicos en 
Toledo, donde la presidenta defendió una comunicación oral para los 
médicos de Atención Primaria. 
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23/04/2015. Asamblea Ordinaria de la Plataforma de Organizaciones de 
Pacientes en Toledo en la que se nos presentaba como nueva entidad. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

05/06/2015. Asamblea Ordinaria y Extraordinaria de COCEMFE  

en Madrid.  
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22/06/2015. Asistencia a la Asamblea Ordinaria de la Pain Alliance 
European (PAE) en Bruselas en la que se presentó la Confederación. 
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Joop van Griensven 
Presidente de la PAE 

Elena Valenciano  
Eurodiputada PSOE 

Marisol García Penalta, Miembro de la Junta Directiva 



24/06/2015.  Asistencia al Encuentro “Preventing Neurological and 
Chronic Pain Disorders” celebrado en el Parlamento Europeo, en Bru-
selas.  
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16/10/2015. Entrega de Firmas de la ILP en el Congreso de los Dipu-
tados en Madrid.  
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29/10/2015. Asistencia a la Asamblea General Ordinaria de la Plata-
forma de Organizaciones de Pacientes en la sede del Ministerio de Sa-

nidad en Madrid.  
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D. José Javier Castrodeza,  Director General de 
Salud Pública del Ministerio de Sanidad, Política 

Social e Igualdad 



2016 
19/02/2016. Día mundial de Enfermedades Raras celebradas en el 

Parlamento Andaluz. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 14/03/2016. Reunión con el Consejo Andaluz de Colegios de Farma-
céuticos.  
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D. Juan Carrión Tudela 

Presidente de FEDER 



 

16/3/2016. Reunión anual del Órgano de Representantes de Entida-
des Estatales (OREE) de COCEMFE, en Madrid.  
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31/03/2016. Jornada sobre los Derechos de los Pacientes, organizada 
por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, que tuvo lugar en el 

Salón de Actos de la Fundación ONCE, en Madrid.  
 

 

Secretario General de Sanidad y Asuntos 
Sociales del PP, Jose  Ignacio Echaniz. 

 

31/03/2016. Asamblea Extraordinaria de la Plataforma de Organiza-
ciones de Pacientes, que tuvo lugar en el Salón de Actos de la Funda-

ción ONCE, en Madrid.  
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07/04/2016. Conferencia Nacional del 
Paciente Activo celebrada en Madrid. 

 

 

19 y 20/5/2016. Participación en las V 
JORNADAS FARMACÉUTICAS ANDALU-
ZAS, organizadas por el Consejo Anda-
luz de Colegios Oficiales de Farmacéu-
ticos (CACOF), celebradas en Granada, 
representando a la Plataforma de Or-
ganizaciones de Pacientes en una po-
nencia y como participante de una me-
sa redonda. 
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22/05/2016.  Asistencia a la Asamblea General de la ENFA, European 
Network of Fibromyalgia Associates.  
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Souzi Makri, Presidenta ENFA, Chipre 

Mateja Krzan, Eslovenia 

Roula Angelidaki Stara, Grecia 



 

23/05/2016.  Asistencia a las Jornadas SIP-2016 (Sociedad del Impac-
to del Dolor), celebrada en Bruselas.  
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Soren Harboe, Dinamarca 

Lyzi Sommer, Israel 

Mauro Mauri, Malta 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Viorica Cursaru, Rumanía 
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Norber van Rooij, Alemania Grünental 

Jordi Moya Riera, Sine Dolore World Park, Menorca 

Mauro Barusi, Italia 

Jasmina Simc, Serbia 



 

24/05/2016.  Presentación de la campaña Red Ballon para VISIBILI-
ZAR el dolor a la Unión Europea con globos rojos. 
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25/05/2016.  Celebración del Symposium de la Sociedad para el Im-
pacto del Dolor SIP 2016. 
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11/06/2016. Reunión con asociaciones de la Federación de Extrema-
dura FEXAF. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

24/06/2016.  Reunión en la sede del Partido Popular en Madrid con la 
Secretaría de Sanidad del partido. 

 

 

 

Jose  Marí a Divar Conde. Adjunto Secre-
tario de Sanidad del PP, Secretario de la 
Comisio n Nacional de Sanidad y Asun-
tos Sociales del PP. 
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16/06/2016. Reunión con el Ministro de Sanidad, Alfonso Alonso Ara-
negui, Subdelegado del Gobierno en Cádiz, Antonio Sanz, Diputada en 
el Congreso Teofila Martinesz, Diputada en el Congreso Mª José García 
Pelayo, Senadora por Cádiz Mª José de Alba. 

 

 
Secretario General del PP  
en Andalucía Juan Manuel  
Moreno Bonilla, en la sede  
del Parlamento Andaluz 
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5/07/2016.  Asistencia a la Jornada para el fomento de la Investiga-
ción Clínica, organizado por Farmaindustria y la Consejería de Salud 
de la Junta de Andalucía, en el Hospital Universitario Virgen de la Vic-
toria, en Málaga.  

 
 

 
  

 

 

 

 

 

 

 

 

Secretario General de Investigación, Ramón González 

 

 

24/10/2016.  Reunión con María Matallana, Presidenta de SFC-SQM 
Madrid, para dar información sobre la Confederación para analizar si 
solicitan entrar a formar parte de la misma.   

40 

Representantes Nacional y Regional de Farmaindustria 



 

24/10/2016. Reunión con Marconi Abogados de Madrid, para analizar 
la posibilidad de establecer un acuerdo a nivel nacional, que redujera 
los costes para los socios de las entidades miembro. 

 

25/10/2016.  Reunión del Órgano de Representantes de Entidades Es-
tatales (OREE) de COCEMFE en Madrid. 
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2-5/11/2016.  Participación en el Curso “Elaboración de una estrate-
gia de comunicación digital” que tuvo lugar en Madrid, dirigido  a per-
sonal técnico de las entidades miembros de COCEMFE.  
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05/11/2016. Reunión con el Jefe de Área de Programas, Joaquín Gar-
cía y con el Secretario de Organización de Cocemfe, Daniel Aníbal Gar-
cía. 

 

 

 

 

 

 

 

9/11/2016.  Asistencia a la I Jornada de Fibromialgia y Fatiga Crónica 
de la Comunidad Valenciana, organizada por la Asociación Valenciana 
de Afectados de Fibromialgia AVAFI, con motivo de su 20 Aniversario.   

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

10/11/2016.  Reunión con Sabina Nava-
rro, Directora de la Casa de la Mujer de 
Valencia. 
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17/11/2016. Jornadas sobre Nuevas Fuentes de Financiación de las 
Entidades, Fondos Europeos, celebrada en el Salón de Actos del Cam-
pus Universitario de Jerez de la Frontera, Cádiz.  Trabajo conjunto de 
la Delegación de Participación Ciudadana, el Consejo Local de Volunta-
riado y la UCA. 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

09/12/2016. Reunión en la sede de Jerez de la Frontera con María Jo-
sé, Presidenta de DOLFA (Asociación de niños con SFC, Fibromialgia y 
SQM), para ofrecerle información sobre la Confederación debido a su 
interés en entrar a formar parte de la misma.  
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13, 14 y 15/12/2016. Participación en las XIV Jornadas Formativas 
Mujer y Discapacidad “Herramientas para la puesta en marcha de un 
Plan de Igualdad entre mujeres y hombres”, celebradas en Madrid. Ta-
ller presencial organizado por COCEMFE y dirigido a personal técnico 
y dirigentes de las entidades implicadas en la elaboración e imple-
mentación de planes de igualdad.  
 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

14/12/2016. Reunión de Rosario Merchán Sánchez y Neikel Moreno 
Gómez, técnicos de la Confederación Nacional de FM y SFC con Joaquín 
García, Jefe de Área de programas para entidades de COCEMFE. 
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4.3. ENTIDADES A LAS QUE PERTENECEMOS. 

� COCEMFE estatal, CONFEDERACIÓN ESPAÑOLA DE PERSONAS CON DISCAPA-
CIDAD FÍSICA Y ORGÁNICA. 
www.cocemfe.es 

La Confederacio n forma parte del OREE, que es la Organizacio n de  Representantes de 
las Entidades Estatales, y suele reunirse semestralmente en Madrid. 

COCEMFE a su vez pertenece al CERMI que es la entidad que negocia con el Ministerio 
en representacio n de los pacientes con discapacidad. 
Dentro de COCEMFE, se han creado distintos Grupos de trabajo para los siguientes 4 
an os, 2016--2020 y desde la Confederacio n, se ha entrado a formar parte de 2 Grupos 
de Trabajo que son: “Salud y espacio sociosanitario” y “Valoración de la Disca-
pacidad”. 

Estos Grupos se encargan de estudiar, profundizar y realizar propuestas de actuacio n 
sobre temas de intere s para el colectivo de personas con discapacidad fí sica y orga nica, 
elaborar documentos y hacer propuestas que se elevara n al Consejo Estatal para su es-
tudio y aprobacio n. Estos Grupos se han formado con representantes y te cnicos de las 
diferentes organizaciones que componen COCEMFE, en funcio n de sus habilidades, co-
nocimientos y experiencia en la materia que se trate, para que puedan ofrecer, como 
expertos, un ana lisis de la tema tica a debatir. Sus reuniones se llevan a cabo principal-
mente mediante videoconferencia.  

Los 15 grupos de trabajo creados son: Ge nero (Mujer e Igualdad); Accesibilidad; Inclu-
sio n Laboral y RSE Discapacidad; Salud y Espacio Sociosanitario; Envejecimiento Activo; 
Movimiento Asociativo; Educacio n y Deporte; Cultura Inclusiva, 
Juventud con Discapacidad; Turismo y Ocio Inclusivo; Valoracio n 
de la discapacidad; Medios e Imagen Social; Desarrollo Rural; Vi-
da Independiente y Asistencia Personal; Directores de Centros 
Asistenciales y Fo rmulas de Financiacio n. fí sica y orga nica de 
nuestro paí s.  

 
� COMITÉ INSTITUCIONAL DEL CONGRESO DEL PACIENTE CRÓNICO. 

http://congresopacientescronicos.com/index.php?seccion=informacion 
Formamos parte como Miembro del Comite  Institucional del Congreso del Paciente Cro -
nico.  
Se viene celebrando desde hace an os y reu ne a los profesionales de la salud de toda Es-
pan a, y en e l se exponen las pra cticas mas novedosas para los tratamientos de los pa-
cientes cro nicos. 
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� PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES. 

http://www.plataformadepacientes.org/ 
Esta  formada por 29 entidades nacionales de distintas patologí as.  
Se persigue que se reconozcan las necesidades y limitaciones de los pacientes cro nicos y 
se llegue a considerar con una entidad propia, por la que se tengan determinados dere-
chos. Se debe considerar la cronicidad como una circunstancia permanente de limita-
cio n en muchos aspectos de la vida de quien la padece. 
Se pretende ser interlocutor en nombre de los pacientes de patologí as cro nicas, ante la 
Administracio n Pu blica, segu n la nueva ley de participacio n adaptada a la legislacio n 
europea. 
La Presidenta de la Confederacio n, asistio  al Congreso de Farmace uticos celebrado en 
Granada, representando a la Plataforma de Pacientes, explicando sus objetivos y su lí -
nea de actuacio n. 
Nuestra entidad forma parte del Grupo de 
“Coordinacio n de Comunidades Auto nomas” 
 
 
 
� PAE, PAIN ALLIANCE EUROPEAN 

http://www.pae-eu.eu/ 
La Alianza para el Dolor Cro nico esta  formada por entidades de distintos paí ses de Eu-
ropa y de patologí as que cursan con dolor cro nico no oncolo gico. 
Se trabaja por el reconocimiento y consideracio n del dolor cro nico como patologí a pro-
pia, de la que deriven determinadas actuaciones y reconocimientos, independientemen-
te de que  patologí a sea la que produzca el dolor. 
Tiene la sede en Bruselas y realiza actividades conjuntas con los europarlamentarios, 
para intentar modificar las leyes a nivel europeo. 
Tiene grupos de trabajo constituidos, y uno de ellos es Brain, Pain and Mind en el que 
participan europarlamentarios, profesionales de la salud y representantes de las entida-
des miembro de la PAE. 
Una de las campan as llevada a cabo ha sido la de “Ballon Red” con la que se intenta con-
seguir un millo n de fotografí as subidas a la red de personas que padezcan de dolor cro -
nico, con uno o ma s globos rojos, que son los que 
visualizan el dolor. 
Tambie n se ha celebrado el SIP 2016, Simposio so-
bre el Impacto del dolor en Bruselas. 
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�  ENFA, EUROPEAN NETWORK OF FIBROMYALGIA ASSOCIATIONS 
http://enfa-europe.eu/www.enfa-europe.eu 

 
Se formaron 4 grupos de trabajo con europarlamentarios, dentro del Parlamento Euro-
peo. 

Estaban formados por europarlamentarios, profesionales de la salud, representantes de 
pacientes, y se elaboraron unos documentos  para presentar al Parlamento Europeo, y 
que defendera n los europarlamentarios presentes. 

Se ha solicitado la firma a los eurodiputados, del documento a presentar, con motivo de 
una reunio n que tuvieron en Estrasburgo. Nuestra actuacio n se limito  a solicitarles des-
de nuestra entidad que apoyaran ese escrito, y que les concedieran una corta reunio n a 
nuestra representante que estarí a allí , para que le explicara en que  consistí a esa iniciati-
va. 
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5.1. FUENTES DE FINANCIACIÓN 

Las fuentes de financiacio n de la actividad de la Confederacio n han sido a trave s de las  
cuotas anuales de las entidades miembro, y de las siguientes subvenciones presentadas 
a trave s de COCEMFE: 

AÑO 2015 

x Convocatoria del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de IRPF-
2015, dentro del Prográmá de Intervencio n con Fámiliás. 

x Convocatoria de la  FUNDACION ONCE 2015. 

x Importe total concedido: 52.750€.  

AÑO 2016 

x Convocatoria del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de IRPF-
2016, dentro del Prográmá de Intervencio n con Fámiliás. 

x Convocatoria de la  FUNDACION ONCE 2016. 

x Importe total concedido: 32.750€.  

 

CUOTAS ANUALES 2014 Y 2015 

x FEDERACIO N ALBA ANDALUCIA  400€ 

x FEDERACIO N  ARAGONESA ASAFA  400€ 

 

A continuacio n se detalla un cuadro con todos los proyectos solicitados y aprobados en 
este periodo. 2015-2016. 

 

M E M O R I A  2 0 1 5 - 2 0 1 6  

ACTIVIDADES 
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5.2.PROGRAMAS EJECUTADOS 

 
SERVICIO DE ATENCION TELEFONICA ESPECIALIZADO EN EL APOYO A PACIENTES 

CON FIBROMIALGIA Y SUS FAMILIARES 

Este proyecto, solicitado y aprobado en el an o 2015, se ha implantado a nivel nacional 
en 2016, con el objetivo de dar respuesta a aquellas personas afectadas de Fibromialgia, 
Sí ndrome de Fatiga Cro nica y Sensibilidad Quí mica Mu ltiple del paí s, así  como a sus fa-
miliares.  

Las asociaciones de enferm@s de Fibromialgia se han convertido hoy en dí a en un recur-
so fundamental para la mejora de la calidad de vida de est@s enferm@s. Por un lado, en 
muchas de las asociaciones, gracias a la colaboracio n de profesionales comprometid@s 
con estas enfermedades, se realiza una intervencio n interdisciplinar con l@s enferm@s, 
poniendo a su disposicio n diferentes terapias como pueden ser las sesiones de fisiotera-
pia o la ayuda psicolo gica. Por otro lado, desde estas entidades se trabaja duramente pa-
ra conseguir mejorar los servicios que desde la sanidad pu blica se les ofrece a est@s pa-
cientes, así  como mejorar el proceso diagno stico de estas enfermedades.  

Teniendo en cuenta la extensio n del territorio espan ol, el nu mero de personas afectadas 
por esta enfermedad y el nu mero de asociaciones que trabajan con est@s enferm@s 
considera bamos que la puesta en marcha de un servicio de atencio n telefo nica a las per-
sonas afectadas de FM y sus familiares es la forma de trabajo ma s a gil y eficaz para cu-
brir las necesidades existentes, y poder dar una pronta solucio n a dos de las principales 
problemas de estas personas: la incomprensio n y la desorientacio n. 

Tambie n buscamos a trave s de este proyecto mejorar el trabajo en red de las asociacio-
nes y Federaciones de est@s enferm@s en Espan a. Partiendo del ana lisis de necesidades 
que hemos realizado anteriormente, podemos observar que en Espan a, las personas que 
padecen Fibromialgia configuran actualmente un colectivo con altos grados de despro-
teccio n social y para el cual au n no se ha puesto en marcha una respuesta adecuada des-
de el Sistema de Salud Pu blica. A esta desproteccio n debemos sumarle el estigma social 
que sufren est@s enferm@s, incomprendid@s por la sociedad y, en alto grado, por sus 
propias familias y amig@s, siendo tachad@s de “floj@s”, “cuentistas”, “amargad@s”, en-
tre otros adjetivos descalificativos 

M E M O R I A  2 0 1 5 - 2 0 1 6  

ACTIVIDADES 
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Aunque cada dí a se conocen mejor estas enfermedades y la sociedad en general se va 
concienciando poco a poco de la realidad de estas personas es imprescindible seguir 
trabajando arduamente y poner en marcha diferentes mecanismos, con los cuales, acer-
car a est@s enferm@s la ayuda y la compresio n que en muchas ocasiones no esta n reci-
biendo. 

Por ello, consideramos que a trave s de una lí nea de atencio n telefo nica 901, l@s afec-
tad@s y sus familiares pueden recibir informacio n sobre la enfermedad, los servicios 
que desde los Servicios de Salud Pu blica se ofertan, el proceso diagno stico, el proceso 
para el reconocimiento de la discapacidad y/o la incapacidad laboral o los tratamientos 
existentes, entre otros. 

Adema s, se pretendí a crear un puente de unio n entre l@s enferm@s y las asociaciones 
de su zona, de forma que a trave s de esta lí nea pueda ser derivada la persona a la aso-
ciacio n de enferm@s ma s cercana a su domicilio, donde podra  beneficiarse de las activi-
dades que se realicen en ella, así  como de la comprensio n y entendimiento de personas 
que esta n pasando, o han pasado, por su misma situacio n.  

Para poder facilitar el acceso de est@s pacientes a los servicios que necesita se ha reali-
zado un mapa de recursos de cada comunidad auto noma con la intencio n de identificar 
los servicios y terapias que ofrecen cada asociacio n, horarios de los mismos, y contactos 
para poder acceder a ellos. Con este catalogo de servicios sera  ma s fa cil y ra pido, una 
vez identificada las necesidades de la persona, derivarla no solo a la asociacio n ma s cer-
cana a su domicilio, sino a aquella donde podra  recibir la atencio n que necesita (de no 
ofrecerse el servicio en su localidad). 

Para la difusio n del programa se ha utilizado, por un lado, el enví o de informacio n sobre 
la lí nea telefo nica a trave s de email tanto a asociaciones de enferm@s de fibromialgia 
como a entidades de mujeres y medios de comunicacio n digitales de todo el territorio 
nacional. Por otro lado, hemos concertado reuniones con diferentes organismos pu bli-
cos y se ha repartido cartelerí a por numerosos puntos del paí s. Consideramos de gran 
importancia hacer llegar esta informacio n debido a que la fibromialgia afecta a gran 
parte de la poblacio n general, entre el 2% y el 4% del total, y con ello poder ayudar al 
ma ximo de personas posibles, poder resolver sus dudas y ofrecerles una asistencia psi-
colo gica para poder sobrellevar esta dura e incomprendida enfermedad.  

A continuacio n mostramos el cartel disen ado para la campan a de difusio n del proyecto.  
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REALIZACIÓN DE LA CAMPAÑA DE SENSIBILIZACIÓN  
“HAZ VISIBLE LA FIBROMIALGIA” 

 
Pocas enfermedades han ocasionado tanta controversia, llegando al punto de la incre-
dulidad, como la Fibromialgia.  Esta suspicacia sobre el origen de sus sí ntomas ha sido 
ocasionada por varias razones, en primer lugar por el desconocimiento de su etiologí a,  
por otra parte por la ausencia de alteraciones radiolo gicas y analí ticas en los/as pacien-
tes y en u ltimo lugar por la ausencia de pruebas clí nicas objetivas que faciliten su diag-
no stico.  Esto ocasiono  que la comunidad me dica decidiera encuadrarla como una enfer-
medad de origen funcional o psicosoma tico. Afortunadamente esta visio n de la enfer-
medad ha cambiado aunque au n podemos encontrar algunos sectores sociosanitarios y 
segmentos de la sociedad en los que este cambio de concepcio n se esta  realizando a un 
ritmo ma s lento. 

Teniendo en cuenta esta situacio n, desde nuestra entidad consideramos imprescindible 
llevar a cabo una Campan a de Sensibilizacio n y concienciacio n social encaminada a po-
tenciar este cambio de concepcio n en la sociedad y en los profesionales de diferentes 
a mbitos, encargados de la atencio n directa de este colectivo.  

Esta serí a la primera Campan a de Sensibilizacio n sobre Fibromialgia realizada a nivel 
nacional con la implicacio n conjunta de las Asociaciones de enfermos/as y familiares de 
gran parte del territorio nacional, federadas a nuestra entidad. 

 

Dentro de las actividades que componen este proyecto, se encuentran las siguientes: 

x Reuniones y charlas de concienciacio n. El objetivo será  visuálizár lá reálidád de lás 
personas afectadas de Fibromialgia, mostrando el lado ma s humano de la enfer-
medad. 

x Asistencia a Jornadas  y Foros sobre Salud y Discapacidad, párá difundir y dár á 
conocer la enfermedad  y la Confederacio n, con el objetivo de potenciar este cam-
bio de concepcio n en la sociedad y en los profesionales, de diferentes a mbitos, en-
cargados de la atencio n directa de este colectivo. 
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x Realizacio n de trí pticos informativos. Dirigidos á lá poblácio n en generál, en ellos 
se recogera n informacio n objetiva sobre la enfermedad, sus caracterí sticas, sí nto-
mas e impacto sobre la vida de los pacientes.  Para ello se desarrollara  una Campa-
n a de Difusio n a trave s de correo electro nico, tele fono y redes sociales, enviando 
informacio n a las entidades federadas. 

x Elaboracio n de una guí a ba sica sobre la enfermedad. Con lá intencio n de ácercár y 
concienciar a los diferentes profesionales sobre la forma de abordar la enferme-
dad, con el objetivo de que aumenten el conocimiento sobre la Fibromialgia y des-
tierren falsos mitos sobre ella.  

 

Este proyecto tiene como beneficiari@s direct@s a la sociedad espan ola en general, 
aproximadamente unas 14.000 personas, a los profesionales sanitarios, profesionales y 
personas relacionadas con la salud y discapacidad y a las asociaciones de personas afec-
tadas relacionadas con la enfermedad. Asimismo, como beneficiari@s indirect@s de es-
te proyecto sera n aquellas personas afectad@s  por Fibromialgia y SFC del territorio 
espan ol, así  como familiares y personas de su entorno.  
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AMPLIACION DE SERVICIOS DEL ATENCION TELEFONICA ESPECIALIZADO EN EL 
APOYO A PACIENTES CON FIBROMIALGIA Y SUS FAMILIARES 

 

Partiendo del ana lisis de necesidades que siguen presentando l@s enferm@s de fibro-
mialgia de este paí s, observado durante la implantacio n de la lí nea de atencio n telefo -
nica “901” en este an o 2016, consideramos que este colectivo sigue presentando un 
alto grado de desproteccio n social, gran cantidad de dudas e incomprensio n, por lo que 
creemos imprescindible seguir trabajando  para que puedan seguir recibiendo infor-
macio n sobre la enfermedad y servicios que desde el Sistema de Salud Pu blica no reci-
ben.  

Por tanto, el objetivo de la Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de Fati-
ga Cro nica es consolidar los servicios de atencio n telefo nica a l@s pacientes afectad@s 
de fibromialgia y sus familiares a trave s de la lí nea 901, subvencionado en la convoca-
toria anterior, garantizando así  la orientacio n y asesoramiento en las dudas planteadas 
sobre la enfermedad, tratamientos existentes, afrontamiento, mecanismos de apoyo e 
informacio n sobre recursos existentes en cada Comunidad Auto noma.  

Así  mismo, para garantizar una atencio n ma s completa de nuestros usuarios,  desde la 
Confederacio n pretendemos tambie n consolidar los servicios prestados mediante la 
inclusio n en e sta de un Servicio de Asesoramiento Psicolo gico Online (SPO), servicio 
que se introduce como novedoso en este recurso, el cual se ofrecera  en aquellos casos 
en los que tras una primera valoracio n telefo nica los profesionales detecten la necesi-
dad de un asesoramiento ma s especí fico relacionado con la gestio n de emociones fren-
te a la aparicio n y convivencia con la enfermedad. Un profesional experto en la materia 
tendra  como objetivo principal el facilitar pautas adecuadas que permitan resolver 
problemas/ dificultades en el a rea de las emociones relacionadas con la comprensio n 
de la situacio n, así  como reorientacio n y formacio n en habilidades emocionales, que 
permitan una mayor aceptacio n de la enfermedad. 

 De esta forma, se pretende que a lo largo del an o 2017, mediante la lí nea 901 intenta-
remos ofrecer, por un lado, un asesoramiento social, informacio n general sobre la en-
fermedad y sobre recursos existentes en la comunidad auto noma y localidad de resi-
dencia y por otro lado, una asistencia psicolo gica, en donde se intentara  dar cobertura 
a las necesidades personales de cada llamada, deriva ndola al SPO cuando se estime 
pertinente, en funcio n de lo manifestado en la llamada telefo nica. 
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II CAMPAÑA DE SENSIBILIZACION “ LA FIBROMIALGIA NO ES INVISIBLE, UNETE”  

Aunque en la actualidad la fibromialgia se trata de un problema frecuente en la pra ctica 
clí nica, siendo la prevalencia en nuestro paí s del 2,73%, con un 4,2% para sexo feme-
nino y 0,2% para el masculino, el conocimiento que sobre esta patologí a se tiene, tanto 
en la sociedad general como en los a mbitos especializados, es muy deficiente. 

Nos encontramos que en los planes de estudios como Medicina, Psicologí a o Fisiotera-
pia, la inclusio n de la Fibromialgia es escasa e insuficiente. Lo mismo ocurre con su pre-
sencia en Master y Postgrados. Esto origina un gran desconocimiento de esta patologí a 
en los profesionales a menos que por inquietudes personales decidan profundizar en el 
conocimiento de la enfermedad. 

Esta situacio n se repite en la poblacio n general, producie ndose un gran desconocimien-
to de la patologí a y una gran incomprensio n hacia estos enferm@s. Aunque existe un 
amplio conocimiento sobre otras enfermedades como el ca ncer, diabetes o el parkinson 
gracias a la realizacio n de campan as de sensibilizacio n a nivel nacional, con la fibromial-
gia no es así . 

Por ello, con este proyecto queremos seguir trabajando en la campan a a nivel nacional 
de concienciacio n sobre la FM,  gracias a la cual aumente el conocimiento y compren-
sio n hacia las personas afectadas por esta enfermedad. Así  mismo, queremos despertar 
la curiosidad en los profesionales sanitarios sobre esta patologí a de forma que comien-
cen a indagar sobre ella. 

Teniendo en cuenta esta situacio n, desde nuestra entidad consideramos imprescindible 
llevar a cabo una campan a de sensibilizacio n y concienciacio n social encaminada a po-
tenciar este cambio de concepcio n en la sociedad y en los profesionales, de diferentes 
a mbitos, encargados de la atencio n directa de este colectivo, por lo que trabajando en la 
lí nea del programa subvencionado el an o anterior, para el pro ximo an o 2017 desde la 
Confederacio n nos seguimos marcando como lí neas prioritarias de intervencio n: 

1º  Reálizácio n de trí pticos informátivos: en ellos se recogerá  informácio n objetivá so-
bre la enfermedad, sus caracterí sticas y el impacto que tiene sobre la vida de estos pa-
cientes.  

2º Reproduccio n de lá guí á bá sicá sobre lá enfermedád. 

3º Asistenciá á Jornádás y Foros sobre Sálud y Discápácidád párá difundir y dár á cono-
cer tanto la enfermedad como la Confederacio n. 

4º Asistenciá á reuniones de sensibilizácio n en colegios profesionáles y colectivo de sá-
nitarios con el fin de mostrar el lado ma s humano de la FM. 
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5.3. ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS 

 

Participación en la Memoria anual de COCEMFE 2014 
Como cada an o, COCEMFE elabora su memoria anual, y para ello cuenta con un espacio 
para plasmar de manera resumida las acciones ma s significativas de cada una de sus 
entidades miembros.  

La Confederacio n Nacional de FM y SFC, como miembro de COCEMFE, ha participado en 
esta seccio n con la elaboracio n de un resumen de su Presidenta, Rosario Rodrí guez, so-
bre las principales actividades llevadas a cabo por nuestra Entidad durante el an o 2014.  
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Participación en la Memoria anual de COCEMFE 2015 

 
Asimismo, Rosario Rodrí guez, como Presidenta de la Con-
federacio n Nacional de FM y SFC colaboro  nuevamente 
con COCEMFE elaborando un breve resumen de las princi-
pales actuaciones que se llevaron a cabo por parte de 
nuestra Entidad durante el an o 2015, para que se plasma-
ran en la seccio n correspondiente de su Memoria anual.  
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Participación en la Revista informativa de COCEMFE  

“En Marcha Nº 71” 

 

La Confederacio n Nacional de Fibromialgia y 
Sí ndrome de Fatiga Cro nica ha participado en 
una seccio n de la Revista “En Marcha” de CO-
CEMFE  en la que se hace referencia a la cam-
pan a de recogida de firmas en apoyo a la Ini-
ciativa Legislativa Popular (ILP) por la Fibro-
mialgia, que tuvo lugar durante el an o 2015. En 
dicha seccio n queda constancia de la reunio n 
mantenida con el entonces Presidente de CO-
CEMFE, D. Mario Garcí a. Puede encontrarse en 
la pagina 9 de la Revista cuatrimestral En Mar-
cha nº71 (enero-abril 2015). 
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Participación en la Revista informativa de COCEMFE  

“En Marcha Nº 74” 

La Confederacio n Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica ha participado 
en un reportaje sobre fibromialgia publicado en la Revista “En Marcha” de COCEMFE. 
Para ello, se ha contado por un lado con  la colaboracio n de nuestra Presidenta Rosario 
Rodrí guez, a trave s de un cuestionario sobre la enfermedad, y por otro, con el testimo-
nio de una persona ano nima enferma de fibromialgia. Dicho reportaje puede encontrar-
se en la pa gina 44 de la Revista cuatrimestral En Marcha nº74 (enero-abril 2016). 
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Episodio sobre fibromialgia en “Gente COCEMFE” 

“Gente COCEMFE” es una iniciativa audiovisual en la que las personas con discapacidad 
a las que representa la entidad son las protagonistas y cuentan a trave s de su experien-
cia y vivencias en primera persona lo que supone tener determinada discapacidad, co -
mo repercute en sus vidas, que  aconsejar a otras personas en la misma situacio n y, en 
definitiva, informacio n relevante y de utilidad que proporciona la voz de la experiencia.  

La Confederacio n ha logrado que “Gente COCEMFE” centre uno de sus episodios en la 
fibromialgia y que posteriormente COCEMFE lo publique en su web. En eta ocasio n se 
ha conseguido  una entrevista grabada en video con  el testimonio de nuestra enferma 
ano nima que previamente habí a colaborado para la revista “En Marcha”.  
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Participación en el libro del 35 aniversario de COCEMFE. 

El 23 de abril de 2016 COCEMFE (Confederacio n Espan ola de Personas con Discapaci-
dad Fí sica y Orga nica) presento  en Madrid el libro”1980-2015 COCEMFE el camino de 
la inclusión”, con motivo de su 35 aniversario.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La Confederacio n  Nacional de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica ha participa-
do en la edicio n de este libro conmemorativo con el testimonio de nuestra Presidenta, 
Rosario Rodrí guez  Gonza lez. 
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“Historias de superación” Fundación Caser 

La Fundacio n Caser nacio  con el objetivo de impulsar el desarrollo de la Ley de Depen-
dencia en Espan a, con la principal misio n de acercar perspectivas y conciencias en 
torno a la dependencia. Sus fines de intere s general son la promocio n, desarrollo e in-
centivacio n de cualquier actividad, tanto de cara cter asistencial como de estudio, inves-
tigacio n y formacio n relacionada con la dependencia, la promocio n de la salud y el bie-
nestar social o que fomente la atencio n social, la conciliacio n de la vida familiar y profe-
sional así  como la solidaridad y responsabilidad social. 

En el an o 2015, La Fundacio n Caser lanzo   la seccio n “Historias de superacio n” , donde 
se cuentan historias de personas que con esfuerzo y espí ritu de superacio n han logra-
do alcanzar sus metas vitales. Historias que son un ejemplo para toda la sociedad. 

Durante este an o 2016 la Fundacio n se he puesto en contacto en reiteradas ocasiones 
con la Confederacio n Nacional de FM y SFC mostrando intere s en poder realizar una 
entrevista a una persona enferma de fibromialgia. Nuestra Presidenta, Rosario Rodrí -
guez, acepto  la propuesta y participo  en dicha entrevista respondiendo a un cuestiona-
rio escrito sobre su experiencia personal con la enfermedad, que posteriormente fue 
publicada en el portal de la Fundacio n Caser, dentro de su apartado “Historias de Su-
peracio n”.  
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5.4. ACTIVIDADES INFORMATIVAS Y DIVULGATIVAS 

 

MANIFIESTO DÍA 12 DE MAYO 2016 

DÍA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA 
  

En el dí a de hoy se celebra el Dí a Internacional de las enfermedades de Sensibiliza-
ción Central como son la Fibromialgia, el Sí ndrome de Fatiga Cro nica y la Sensibilidad 
Quí mica Mu ltiple.  

En esta celebracio n no podemos festejar que por fin se ha encontrado una solución 
a nuestros padecimientos, que son muchos.  

Hoy so lo podemos agradecer a los familiares que nos acompan an, a los sanitarios que 
se preocupan por ayudarnos, a los investigadores que buscan nuestro remedio y a los 
cargos pu blicos que asumen con responsabilidad que deben de trabajar por nuestros 
derechos.  

Sin embargo, es necesario que solicitemos en voz alta:  

- Que se establezca un proceso de abordaje de los Sí ndromes de Sensibilizacio n Cen-
tral, con criterios claros de actuacio n con cada uno o ma s de ellos.  

- Que se disen e una ruta del paciente clara, con criterios de eficacia y rentabilidad de 
los esfuerzos que suponen las pruebas o derivaciones que se realizan o las lagunas que 
se producen por las que ningu n profesional realiza.  

- Que se nos apliquen los tratamientos que nos puedan mejorar.  

- Que se aborde la investigación de los Sí ndrome de Sensibilizacio n Central desde la 
Administracio n Pu blica, establecie ndose un porcentaje mí nimo de los Presupuestos.  

- Que se respeten nuestros derechos, ál iguál que los de otros enfermos cro nicos.  

- Que se vigile el exceso de medicamentos que se nos prescriben en algunos casos.  

- Que se valore objetivamente el impacto que estas enfermedades tienen realmente 
en nuestra vida diaria, párá el reconocimiento, en su cáso de uná minusválí á.   
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- Que se adapten los puestos de trabajo en los aspectos que ma s afecten de la enfer-
medad, como así  se establece en la Ley de Prevencio n y Riesgos Laborales.  

- Que no se nos discrimine en caso de reconocimiento de incapacidad laboral, so lo 
por el nombre de la enfermedad.  

 

En definitiva, que se actu e en estos aspectos para mitigar el exceso de dolor y sufrimien-
to al que nos vemos sometid@s a diario.  

Los avances que hemos vivido este u ltimo an o  a nivel social con la recogida de fir-
mas, no se ha visto debidamente reflejada a otros niveles, y esperamos y solicita-
mos que se actu e con la suficiente madurez de modificar todo aquello que no se 
adapte a una realidad indiscutible,  

¡¡¡¡QUE ES NUESTRA REALIDAD!!!!  
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DIVULGACIÓN EN LOS MEDIOS:  
Para la divulgacio n  de las distintas actividades, la Confederacio n ha contactado con los 
siguientes medios de comunicacio n:  

PRENSA: ABC, El Perio dico, Lá Vánguárdiá, Europá Press, El Páí s, El Mundo.  

RADIO: Cadena Ser, RNE, Onda Cero, Agencia EFE, Cadena Cope, Canal Sur Radio .  

TELEVISIÓN: TVE, Canal Sur.  
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INICIATIVA LEGISLATIVA POPULAR  
La Asociacio n FM Unio n y Fuerza presento  en el Congreso de los Diputados una Propo-
sicio n de Iniciativa Legislativa Popular para conseguir “la proteccio n social de los enfer-
mos de FM y SFC- encefalomielitis mialgica” siendo el objeto de dicha Ley la proteccio n 
sociolaboral, econo mica y de la salud de las personas enfermas de Fibromialgia y Sí n-
drome de Fatiga Cro nica en todo el territorio espan ol.  

Lo que se pretende con la tramitacio n de esta ILP es dar visibilidad a la enfermedad, fo-
mentar su investigacio n en las universidades, lograr la formacio n me dica en estas espe-
cialidades, crear equipos especializados multidisciplinares para atender a estos pacien-
tes, adaptar los puestos de trabajo, conseguir el reconocimiento de la fibromialgia como 
enfermedad incapacitante y agilizar los dispositivos asistenciales para atender a dicho 
colectivo.  

El Congreso de los Diputados admitio  
a tra mite esta Iniciativa Legislativa 
Popular con fecha 30 de septiembre 
de 2014, lo cual suponí a que recogien-
do ma s de 500.000 firmas de apoyo a 
esta Proposicio n de Ley, el Congreso 
tendrí a la obligacio n de incluirla en el 
orden del dí a de un pleno en un plazo 
ma ximo de 6 meses.  

Dada la trascendencia de esta accio n, 
nos unimos a la Asociacio n de a mbito 
nacional Unio n y Fuerza en apoyo a 
esta Iniciativa Legislativa Popular, re-
cogiendo firmas en todo el territorio 
nacional.  

Desde nuestra sede, situada en Jerez 
de la Frontera (Ca diz), asumimos la 
coordinacio n  tanto de asociaciones 
federadas como no federadas, obte-
niendo grandes resultados y generan-
do un gran reconocimiento visual, lo 
cual supone una repercusio n social y polí tica enorme, todo ello gracias al esfuerzo y tra-
bajo de todas las asociaciones participantes, presidentes/as, soci@s implicad@s, en-
ferm@s así  como familiares y amistades.  
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El dí a 16 de octubre de 2015, en Mádrid, se entregáron en el Congreso de los Dipu-
tados ma s de 500.000 firmas en apoyo a esta Iniciativa Legislativa Popular, lleva ndolas 
posteriormente a la Junta Electoral de Madrid todas las cajas junto con un escrito en el 
que hací a constar el nu mero aproximado de cajas así  como las cantidades de pliegos y 
firmas presentadas.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Esta noticia ha sido publicada en numerosos medios de comunicacio n, hacie ndose eco 
de ello en cadenas de televisio n como Canal Sur Noticias, 24 horas y la 2 de Televisio n 
Espan ola. Asimismo, queda constancia de una entrevista con imagen y sonido en la 
puerta del Congreso de los Diputados, grabada por la 1 de Televisio n Espan ola.  

Adema s se han publicado artí culos referentes a la noticia en los siguientes medios de 
comunicacio n  digitales.  

 

 

 

telecinco.es  asteriscos.tv  

infosalus.com  bolsamania.com  

lavanguardia.com  COCEMFE  

noticias.lainformacion.com  diariovasco.com  

salamanca24horas.com  discapnet.es  

saludadiario.es  efe.com  

servimedia.es  eldia.es  

teinteresa.es  fibromialgia.nom.es  

ileon.com  heraldo.es  
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Finalmente y tras todo el esfuerzo y lucha realizada por tantas asociaciones y enfermos 
de fibromialgia, la respuesta que recibimos por parte del Censo Electoral del Instituto 
Nacional de Estadí stica fue decepcionante. Para presentar las cajas debí an de cumplirse 
una serie de requisitos FORMALES, tales como, certificar en su parte exterior el nu mero 
identificativo de cada caja, el nu mero de pliegos así  como el nu mero de firmas va lidas. 

 Desde el Censo Electorál nos informáron que desde ciertás comunidádes y provinciás 
se presentaron cajas que no contení an estos datos, que se entregaron pliegos fuera de 
cajas e incluso algunos fueron presentados con anterioridad y hasta en bolsas de pla sti-
co.  

Respuesta que se recibió por parte de la Oficina del Censo Electoral del Instituto 
Nacional de Estadística.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

No obstante, desde la Confederacio n Nacional Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro ni-
ca nos sentimos orgullosos de todo el esfuerzo y sacrificio mostrado y podemos decir, a 
pesar del resultado obtenido, que hemos conseguido dar una gran visibilidad a estos 
enfermos, dando pasos agigantados en la lucha por sus derechos fundamentales. Nues-
tra visibilidad se ha incrementado en gran medida, y hemos entrado en los Plenos de los 
Ayuntamientos para que se hable de nuestras enfermedades.  

Esta iniciativa ha obtenido el apoyo de numerosos ayuntamientos y diputaciones pro-
vinciales en cuyos Plenos se aprobaron Mociones de Apoyo, por unanimidad de los dis-
tintos grupos polí ticos, contando adema s con el apoyo de las diferentes organizaciones 
nacionales de discapacidad y distintas enfermedades.  
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MOCIONES QUE APRUEBAN LA ILP SOBRE FIBROMIALGIA APROBADAS 
EN AYUNTAMIENTOS ESPAÑOLES  

 
DIPUTACIONES PROVINCIALES QUE APOYAN LA ILP 

DIPUTACIO N PROVINCIAL DE SEVILLA (09/04/2015) 
DIPUTACIO N PROVINCIAL DE CO RDOBA (19/02/2015) 
DIPUTACIO N PROVINCIAL DE JAE N (03/03/2015)  
 

AYUNTAMIENTOS QUE APOYAN LA ILP 

 
A CORUN A (MOCION 22/12/2014) 
ADRA  ( 24 MARZO 2015) 
ALCALA  DE GUADAIRA (20/03/2015) 
ALCOBENDAS (MOCION 24/02/2015) 
ALGECIRAS (MOCION 20/01/2015) 
ALMENDRALEJOS (BADAJOZ) 
ALMUN ECAR (MOCION 24/ 02/2015) 
ARCOS DE LA FRONTERA (MOCION30/03/2015) 
AZNALCOLLAR 
BECHI  (MOCIO N 23/ 02/2015) 
BENICARLO (CASTELLO N) 
BERGONDO (A CORUN A MOCION 03/2015) 
BETANZOS 
BORNOS (MOCION 19/03/2015) 
CABRA ( 31/03/2015) 
CAMAS (MOCION 26/ 02/2015) 
CAMPO DE GIBRALTAR  ( MARZO 2015) 
CARMONA (MOCION 03/03/2015) 
CASTELLO N (26/02/2015) 
CASTILBLANCO DE LOS ARROYOS  
CASTILLO DE LOS ARROYOS (25/02/2015) 
CHIPIONA (MOCION 10/02/2015) 
CONCELLO DE SADA 
CORDOBA (10/03/2015) 
CORIA DEL RIO  
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CORUN A (22/12/2015) 
CULLEREDO 
CUNIT (MOCION 22/01/2015) 
ECIJA  
EL PUERTO DE SANTA MARIA 

(MOCION12/01/2015) 
EL VIGO DE ALCOR 
ESPLUGUES DE LLOBREGAT  
(MOCION 20/02/2015) 
FERROL (27/03/2015) 
GRANADA (26/02/2015) 
GETAFE (MOCION  DICIEMBRE 2014) 
HUESCA 
HUMANES (30/01/2015) 
JAEN (MOCION 29/12/2014) 
JEREZ DE LA FRONTERA (30/01/2015) 
LA LINEA DE LA CONCEPCION  

(MOCION 05/03/2015) 

LA PALMA DEL CONDADO (24/04/2015) 

LA PUEBLA DE CAZALLA (19/02/2015) 

LAS ROZAS (ENERO 2015) 

LAS BORGES BLANQUES (LLEIDA) 

LEGANES (FEBRERO 2015) 

LOS BARRIOS (MOCION 03/2015) 

LUCENA (MOCION 24/02/2015) 

 
 



 

 
MAIRENA DE ALJARAFE (MOCION 

23/02/2015) 
MAIRENA DE ALCOR (24/03/2015) 
MALAGA (MOCION 26/02/2015) 
MANLLEU 
MARBELLA (MOCION 02/2015) 
MARCHENA (MOCION 20/ 02/2015) 
MIJAS (MOCION 26/02/2015) 
MONTILLA (MOCION 04/03/2015) 
MONTORO (MOCION 02/02/2015) 
MORON DE LA FRONTERA (MOCION 19/ 

02/2015) 
MOTRIL (MOCION 25/02/2015) 
OGIJARES (23/01/2015) 
OLIVENZA (BADAJOZ) ( MOCION 02/2015) 
OLVERA (MOCION 24/09/2015) 
PALMA DE MALLORCA 
PALMA DEL RIO (MOCION 26/02/2015) 
PARLA ( NOVIEMBRE 2014) 
PEN ISCOLA (CASTELLON)  
PINTO (MARZO 2015) 
POZOBLANCO (MOCION 23/ 02/2015) 
PUEBLA DE CAZALLA (19/02/2015) 
PUENTE GENIL (MOCION 23/02/2015)  
PUERTO DE SANTA MARIA (MOCION 

12/01/2015) 
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RIVAS VACIAMADRID 
ROTA (21/05/2015) 
SALAMANCA (02/2015) 
SAN SEBASTIAN DE LOS REYES ( MADRID) 

abril 2015 
SAN JUAN DE AZNALFARACHE (MOCION 

28/01/2015) 
SAN MARTIN DE LA VEGA (MOCION 

27/02/2015) 
SANT BOI DE LLOBREGAT 
SANTA MARTA DE TORMES  
(MOCION 02/2015) 
SAN ROQUE (MARZO 2015) 
SEGOVIA (25/02/2015) 
SESEN A (MARZO  2015) 
SEVILLA (MOCIO N NOVIEMBRE 2014) 
TORRECABALLEROS (SEGOVIA) 

( 5/03/2015) 
UTRERA (MOCION 12/02/2015) 
UBEDA (MARZO 2015) 
VAL D' VIXO (30/03/2015) 
VILADECANS (26/03/2015)  
VILANOVA I LA GELTRU (MARZO 2015) 
VILLARCAYO (MOCION 03/2015) 
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LISTADO DE ENTIDADES NACIONALES QUE APOYAN LA ILP SOBRE 

 FIBROMIALGIA 

83 

ENTIDAD FIRMANTE CARGO FECHA 

CERMI ESTATAL LUIS CAYO PEREZ BUENO PRESIDENTE 10/02/2015 

COCEMFE ESTATAL MARIO GARCIA SANCHEZ PRESIDENTE 10/02/2015 

FAM-COCEMFE MADRID JAVIER FONT GARCIA PRESIDENTE 18/03/2015 

AMES- A. MIASTENIA ESPAÑA PILAR ROBLES VILLALBA PRESIDENTA 18/03/2015 

CEAFA (CONF ESP FAMIL ENFERMOS 
DE ALZHEIMER) 

RAUL MARTINEZ MORA VOCAL 18/03/2015 

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS NELINDA GOMEZ CORZO PRESIDENTA 18/03/2015 

FEDERACION NACIONAL ALCER JESUS D. MOLINUEVO TO-
BALINA PRESIDENTE 18/03/2015 

FRATER ESPAÑA BASILISA MARTIN GOMEZ PRESIDENTA 18/03/2015 

COORDINADORA NACIONAL DE AR-
TRITIS 

ANTONIO IGN. TORRALBA 
GOMEZ-PORTILLO PRESIDENTE 18/03/2015 

FEDERACION ESPAÑOLA DE PAR-
KINSON 

Mª JESUS DELGADO DE 
LIRAS PRESIDENTA 18/03/2015 

FEDEAL (FEDERACION ESPAÑOLA 
DE ASOC. DE LINFEDEMA) 

JUANA PRADAS ABAD PRESIDENTA 18/03/2015 

VII CONGRESO NACIONAL DE ATEN-
CION SANITARIA AL PACIENTE CRO-
NICO 

DANIEL ARAUZO PALACIOS PRESIDENTE 06/03/2015 

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES 
DE PACIENTES 

TOMAS CASTILLO ARENAL PRESIDENTE 06/03/2015 

CONSEJO DEL COLEGIO DE FARMA-
CEUTICOS DE ANDALUCÍA 

ANTONIO MINGORANCE 
GUTIERREZ PRESIDENTE 08/01/2016 

COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE 
SEVILLA 

MANUEL PEREZ FERNAN-
DEZ 

PRESIDENTE 29/03/2016 

CONFEDERACION ESTATAL DE MU-
JERES CON DISCAPACIDAD 

ROSER ROMERO SOLDEVI-
LA 

PRESIDENTA 18/03/2015 



 

ALGUNAS FOTOGRAFIAS DE LA RECOGIDA DE FIRMAS 
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PROPOSICIÓN NO DE LEY 

 
Proposición No de Ley en Pleno relativa a la mejora de la atención 

sociosanitaria a las personas enfermas de fibromialgia en Andalucía.  
 

Tras todo el esfuerzo realizado durante el pasado an o 2015 con la recogida de firmas 
para la Iniciativa Legislativa Popular (ILP) en la lucha por la proteccio n de los enfer-
mos de Fibromialgia y Sí ndrome de Fatiga Cro nica, el resultado obtenido fue decepcio-
nante.  A pesar de haber logrado una enorme repercusio n polí tica y social, seguimos 
exponiendo y resaltando pu blicamente las dificultades con que se encuentra  el colecti-
vo de enfermos de fibromialgia, haciendo alusio n a la mala calidad de vida y las limita-
ciones que supone padecer dicha enfermedad. 

Durante el an o 2016, nos hemos reunido en reiteradas ocasiones con grupos polí ticos 
para trasmitir cua l es la situacio n actual de los enfermos y cua les son las principales 
necesidades de quienes padecen Fibromialgia, Sí ndrome de Fatiga Cro nica y Sensibili-
dad Quí mica Mu ltiple. Nuestras peticiones siguen en la misma lí nea, conseguir la pro-
teccio n socio laboral, econo mica y de la salud de las personas afectadas por esta enfer-
medad.  

El dí a 13 de mayo, en la Audiencia celebrada en el Palacio de San Telmo en Sevilla,  
nuestra Presidenta, Rosario Rodrí guez, mantuvo una reunio n con Susana Dí az, Presi-
denta de la Junta de Andalucí a, y Aquilino Alonso, Consejero de Salud. En dicho acto se 
hizo entrega a la Presidenta de la Junta de una carta exponiendo la principales reivindi-
caciones del sector, esto es,  fomentar la investigacio n y la formacio n me dica, recono-
cer la enfermedad como incapacitante o apoyar a las asociaciones a nivel socio sanita-
rio, como actuaciones ma s importantes.   

Por su parte, Susana Dí az expreso  su apoyo al colectivo, argumentando de manera con-
vincente la urgente necesidad de ofrecer una respuesta de sensibilidad y conocimiento 
desde la Administracio n, apostando por profesionales sanitarios formados en fibro-
mialgia, especialmente en atencio n primaria y medicina interna, comprometie ndose en 
lí neas generales por una mayor sensibilizacio n social.  

A continuacio n se muestra la carta presentada por ALBA Andalucía a la atencio n de 
la Presidenta de la junta de Andalucí a: 
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En una de las reuniones mantenidas, el Partido Popular nos hizo saber que habí an pre-
sentado una Proposición No de Ley relativa a la fibromialgia, pero tras los compromi-
sos adquiridos por la Consejerí a de Salud y la Junta de Andalucí a, nos parecí a que era 
totalmente insuficiente. 

En nuestra incansable lucha, solicitamos contacto con diferentes grupos polí ticos para 
seguir negociando y realizando propuestas a trave s de reuniones en la sede del Parla-
mento, contactos telefo nicos e intercambios de correos, y finalmente llegamos a conse-
guir que todos los grupos polí ticos la apoyaran antes del inicio del Debate Parlamenta-
rio.  

El 25 de mayo, el Pleno del Parlamento andaluz aprobo  por unanimidad de los grupos 
polí ticos una proposicio n no de ley presentada por el PP-A en la que se recogí a que la 
Ca mara andaluza, una vez que comience la pro xima legislatura en las Cortes Generales, 
iniciarí a los tramites necesarios para formular una proposición de ley ante el Congre-
so de los Diputados, relativa a la fibromialgia, con el objetivo de abrir el debate nacio-
nal en torno a las modificaciones legislativas oportunas, que propicien la regulacio n 
necesaria. Asimismo, desde el Parlamento se reclamo  a la Junta para que en la mayor 
brevedad posible, implemente y actualice en el sistema sanitario andaluz el Proceso 
Asistencial Integrado aprobado por la Consejerí a de Salud, continu e apostando por la 
investigacio n en fibromialgia, se siga impulsando la formacio n de los profesionales sa-
nitarios del Servicio Andaluz de Salud y se aumente la colaboracio n  y la financiacio n 
con las asociaciones para que puedan seguir prestando los servicios ba sicos para estos 
enfermos, con el menor coste posible . En cuanto al Gobierno Central, le relama ampliar 
la ayuda y colaboracio n con las entidades y asociaciones, que se tomen las acciones 
oportunas para reconocer la fibromialgia por parte del Instituto Nacional de Salud y se 
incorpore la fibromialgia en las valoraciones para la obtencio n del grado de discapaci-
dad.  

La Federacio n ALBA Andalucí a así  como  
representantes de distintas asociaciones 
de fibromialgia y personas afectadas por 
esta enfermedad, pudimos presenciar 
este debate desde la tribuna de invita-
dos del Salo n de Plenos. Podemos obser-
var una fotografí a con la Presidenta de 
la Junta, Susana Dí az, y el lí der del PP-A, 
Juanma Moreno, entre otros represen-
tantes polí ticos, realizada al termino de 
la aprobacio n de la iniciativa. 
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Como puede observarse en  la Proposicio n No de Ley aprobada en pleno del Parlamen-
to el 25 de mayo, adema s de solicitar los aspectos referentes a la formacio n de los pro-
fesionales, a la investigacio n, el reconocimiento de la incapacidad y la ayuda a las aso-
ciaciones, entre otras, hemos logrado que incluyan un u ltimo punto en el cual se com-
prometen a presentar una "PROPOSICIÓN DE LEY" al Congreso de los Diputados, don-
de se recogen las peticiones que hací amos con la recogida de firmas para la ILP.  Ello 
supone una gran noticia, yá que á tráve s de otrá ví á distintá á lá utilizádá en 2015 con 
la recogida de firmas, hemos conseguido que se debata en el Parlamento y se apruebe 
por todos los grupos polí ticos y se aborde esta legislacio n para toda Espan a.  

Para nosotr@s es una satisfaccio n enorme porque compensa todo el esfuerzo y sacrifi-
cio de tantos enfermos y asociaciones nacionales durante el pasado an o. 

En una u ltima reunio n de nuestra Presidenta Rosario Rodrí guez con parlamentarios 
del Grupo Socialista celebrada en el Parlamento andaluz, nos hicieron saber que para 
realizar una Proposicio n de Ley desde el Parlamento podrí a hacerse desde dos ví as dis-
tintas. La primera opcio n consiste en que el Parlamento inste la propuesta al Congreso 
de los Diputados, con el inconveniente de que los tra mites se prolongarí an en el tiem-
po, y la segunda se basa en iniciar los procedimientos a trave s de un grupo polí tico, op-
cio n que adelanta un an o la gestio n. En caso de no conseguirse a trave s de esta ví a, nos 
aseguran que se podrí a acceder por la primera, porque e stas no son excluyentes.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El PSOE dejo  clara su intencio n de presentar la Propuesta de Ley, como grupo polí tico. 
La Federacio n ALBA Andalucí a les informo  que presentarí a la misma propuesta al gru-
po del Partido Popular, y si en una fecha lí mite no se recibí a respuesta, serian ellos, el 
Grupo Socialista, quienes iniciarí an las acciones necesarias para abrir el debate en el 
Congreso.  

No obstante, no vamos a bajar los brazos, por lo que seguiremos pendientes y trabajan-
do para que todas estas compromisos se hagan realidad.   
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DECLARACIÓN POR ESCRITO (PARLAMENTO EUROPEO) 
Declaración por escrito, presentada de conformidad con el artículo 136 del Regla-
mento, sobre el acceso al empleo de las personas que padecen trastornos neuro-

lógicos y dolor crónico. 
 
Una declaracio n escrita del Parlamento Europeo es un documento de principio que da 
sentido a las instituciones de la Unio n Europea y los Estados miembros de la UE.  Es un 
texto que no supera las doscientas palabras y que versa exclusivamente sobre un asunto 
comprendido en el a mbito de competencias de la Unio n Europea, con la intencio n de 
hacer un llamamiento a e sta y sus estados miembros a adoptar una estrategia europea, 
en este caso para los personas que padecen dolor cro nico.  

La Confederacio n Nacional de FM y SFC, miembro de la Alianza Europea del Dolor (PAE-
Pain Alliance Europe), representa a ma s de 2.000.000 de personas con dolor cro nico. 
Este colectivo presenta numerosas dificultades para poder trabajar, por lo que se hace 
imprescindible la adopcio n de ciertas adaptaciones laborales para una mejora de su ca-
lidad de vida. Por ello, es muy importante para aquellos que sufren estas afectaciones 
que esta Declaración por Escrito sea aprobada en el Parlamento europeo por un nu -
mero mí nimo de eurodiputados que componen la Ca mara.  

Esta iniciativa se puso en marcha el 24 de octubre de 2016. Si, transcurrido un plazo de 
tres meses a partir de su inscripcio n en el registro, se consigue recoger la firma de la 
mayorí a de los diputados al Parlamento Europeo, se publicara  en el acta y se transmiti-
ra  a las instituciones de la Unio n Europea mencionadas en el texto de la misma, junto 
con los nombres de los firmantes. En cambio, las declaraciones que, transcurrido el pla-
zo de tres meses, no hayan sido firmadas por la mitad, como mí nimo, de los diputados al 
Parlamento Europeo, caducan.  

Desde la Confederacio n Nacional de FM y SFC nos pusimos en contacto a trave s de co-
rreo electro nico todos los eurodiputados espan oles, para enviarles la Declaracio n escri-
ta e invitarles a mantener una reunio n relativa a la misma, con Marí a Soledad Garcí a Pe-
nalta, miembro de la Junta Directiva de la PAE , en el Parlamento Europeo los dí as 13 y 
14 del pásádo mes de diciembre. 

Esperamos que si esta declaracio n escrita tiene e xito, nos llevara  a mejo-
res oportunidades laborales para las personas afectadas por Dolor Cro nico, aumentan-
do la posibilidad de mantener un empleo o encontrar otro ma s adecuado, consiguiendo 
una mayor flexibilidad horaria, entre otros beneficios.  Lograrí amos por tanto mejorar 
notablemente la calidad de vida de estas personas, no so lo en el a rea laboral sino tam-
bie n en el a rea personal y familiar, que puede verse igualmente afectada por los conflic-
tos laborales. 
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A continuacio n mostramos la Declaracio n por escrito presentada en el Parlamento eu-
ropeo. 
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