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PRESENTACION

MEMORIA 2015-2016

1.1.CONFEDERACION: NATURALEZA, FINES Y OBJETIVOS

La Confederacion Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica “Fibromialgia
y Fatiga Crénica Espafia” es una organizaciéon de naturaleza asociativa y sin animo de
lucro que se constituyé en Madrid en el ano 2004 como Coordinadora, decidiéndose
mediante Asamblea General el 27 de febrero de 2009 la transformacion a Confederacion,
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 Auté-
noma.

Actualmente esta inscrita en el Ministerio del Interior, en el Registro Nacional de Asocia-
ciones, Grupo 12, Seccién 12, con el Nimero Nacional 584.372.

La misién de la Confederacion es representar y defender los derechos e intereses globa-
les de las personas afectadas de Fibromialgia, SFC y SQM , asi como de sus familias, tanto
a nivel nacional como internacional, ante la sociedad en general, Administraciones y de-
mas Instituciones, integrando e impulsando con este fin la accién de las entidades que
forman parte de ella y de aquéllas que, sin estar integradas en la Confederacién, persi-
guen los mismos fines.

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

Fines especificos:

=  La representacion, adopcion de iniciativas y presentacion de demandas ante las
Administraciones Publicas y cualquier otro Organismo publico o privado, que ten-
gan competencias relacionadas con el fin primordial de la Confederacion.

=  La potenciacion de la estructura de la Confederacion 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 areas de nuestra competencia.

=  Promocidn de servicios, actividades y programas que sirvan de cauce para fijar un
marco de actuacion comun, coordinado y coherente, en relacion con la representa-
cion y defensa de los intereses y demandas de las personas que constituyen nues-
tros beneficiarios naturales y sus familias.



La coordinacién del intercambio de informacién, de experiencias y de los medios e

instrumentos cientificos, juridicos, materiales y de todo tipo adecuados al cumpli-
miento de sus fines, entre los miembros de la Confederacion.

El fomento y la promocion de recursos de formacién e informacién destinados a
los profesionales, entidades privadas, administraciones publicas, etc., como instru-
mento para mejorar la calidad de vida de los beneficiarios.

La divulgacién mediante comunicaciones o publicaciones, periédicas o no, de los
avances cientificos, clinicos y técnicos en el tratamiento de la Fibromialgia y del
Sindrome de Fatiga crénica.

La informacién y sensibilizacion de los ciudadanos, de los profesionales, de los di-
rigentes politicos, de las administraciones publicas y de la sociedad en general, en
relacion con estas enfermedades, la eliminacién de barreras de comunicacion , la
integracion y la accesibilidad.

La ejecucion de actividades y programas destinados a la cooperacidn al desarrollo
y el fomento de la solidaridad entre los paises en vias de desarrollo y otros, que
contribuyan al beneficio de las personas afectadas y sus familias.

La realizacion de actividades y programas en colaboracién con la Union 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 promocioén de la investigacion de la Fibromialgia, SFC Y SQM, dentro de los Pla-
nes de I+D de las diferentes Administraciones Publicas.

Datos de contacto:

/ CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE\
FATIGA CRONICA
C/ Virgo, local 10-11
11.406 JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
Telf. 956 33 43 23 / 655 81 82 28

confederacion.fibromialgia@gmail.com

x y
o




1.2. ENTIDADES MIEMBRO

En la actualidad se encuentran inscritas en la Confederacidn las siguientes Entidades:

PROVINCIAS
FEDERACIONES REGIONALES
REPRESENTADAS

-Jaén

-Cordoba
FEDERACION ANDALUZA DE FM, SFC Y SSQM “ALBA AN- 'Zz‘(’;i"a

- Z
DALUCIA” (47 Asociaciones) -

-Huelva

-Malaga

-Granada

FEDERACION ARAGONESA DE FIBROMIALGIA Y FATIGA ';“esca
CRONICA (ASAFA) -Zaragoza

-Teruel

-Avila
-Burgos
-Palencia

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

-Salamanca
-Segovia
-Zamora
-Valladolid

FEDERACION EXTREMENA DE ASOCIACIONES DE FIBRO- -Caceres
MIALGIA (FEXAF) -Badajoz




ASOCIACIONES DE AMBITO REGIONAL

NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA

ASOCIACION FIBROMIALGIA DE
NAVARRA (AFINA)

PAMPLONA COMUNIDAD DE NAVARRA

ASOCIACION DE FIBROMIALGIA,
SFCY SSQM DE LA COMUNIDAD MADRID COMUNIDAD DE MADRID
DE MADRID (AFIBROM)

ASOCIACION SFCY SQM DE MA-

MADRID COMUNIDAD DE MADRID
DRID

ASOCIACION CANTABRA DE EN-

SANTANDER CANTABRIA
FERMOS DE FIBROMIALGIA

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

ASOCIACIONES DE AMBITO PROVINCIAL

NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA

ASOCIACION ALAVESA DE FIBRO-
MIALGIA'Y SINDROME DE FATI- ALAVA PAIS VASCO
GA CRONICA (ASAFIMA)

ASOCIACION GALLEGA DE FI-

A CORUNA GALICIA
BROMIALGIA (AGAFI)

ASOCIACION DE FIBROMIALGIA

LUGO GALICIA
DE LUGO (ALUFI)




NOMBRE PROVINCIA COMUNIDAD AUTONOMA

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

COLECTIVO DE AFECTADOS DE
FIBROMIALGIA Y FATIGA CRONI- | PONTEVEDRA GALICIA
CA (CAF)

Tejido asociativo. Provincias representadas por la Confederacion Nacional de FM y SFC.




ORGANIGRAMA

MEMORIA 2015-2016

2.1. ORGANIGRAMA DE GESTION

ASAMBLEA JUNTA
—_—
GENERAL DIRECTIVA
PRESIDENCIA
) PROGRAMAS TESORERIA
SECRETARIA
DEPARTAMENTO
l CONTABILIDAD
EQUIPO TECNICO
ADMINISTRACION Y SERVICIO ATENCION
REGISTRO SOCIAL

SERVICIO DE ATENCION

p SERVICIO JURIDICO
PSICOLOGICA




2.2. ORGANIGRAMA DE GOBIERNO

Segun el acuerdo de la Asamblea General de Asociados celebrada el 16 de noviembre
de 2014, en Getafe, los titulares de los 6érganos de gobierno y representacion de la enti-
dad son los siguientes:

ASAMBLEA GENERAL

Junta Directiva

/ JUNTA DIRECTIVA \

PRESIDENTA: Diia. Rosario Rodriguez Gonzalez (ALBA ANDALUCIA)

SECRETARIA: Dfia. Marisol Guerrero Vicente (ASAFA)

VICEPRESIDENTA: Diia. M2 del Pilar Fernandez Ortega (FFISCYL)

TESORERA: Diia. Milagros Lidia Gerez Liafio (ACEF)

\ /

En la Gltima Junta Directiva celebrada en Madrid a fecha de 16 de Marzo de 2016, se
produjo la dimision del cargo de Dofia Milagros Lidia Gerez Liafio como Tesorera de la
Confederacidn.




AREA DE TRABAJO

MEMORIA 2015-2016

3.1. ADMINISTRACION Y REGISTRO

El objetivo de esta Area es la recepcién y la emisién de toda la informacién destinada o
generada por nuestra entidad.

La mayor parte de la informacién gestionada es escrita: correo y e-mail; ademas del sig-
nificativo volumen de llamadas telefénicas recepcionadas que no son cuantificables.

Excepcionalmente durante el afio 2015 y con motivo de la campafia de recogida de fir-
mas, la recepcidn, envio y gestion de las plantillas ha supuesto un volumen bastante con-
siderable de trabajo, que de no haber sido por el voluntariado de AFIJE, no se podria ha-
ber llevado a cabo.

3.2. SERVICIO DE ATENCION SOCIAL

En el mismo se agrupan los siguientes servicios y actividades:

* Servicio de informacién y asesoramiento.

. Servicio técnico a las entidades miembro.

Atencion Social Individualizada:

Han sido atendidos los casos de personas que han pedido informacién a la Confedera-
cion, a través de las diferentes comunidades autdnomas, tanto mujeres como hombres.

En todos los casos, las demandas informativas y de asesoramiento han sido planteadas
por personas que sufren algin tipo de patologia atendida por la Confederaciéon Nacional
de FM y SFC, o familiares que conviven con ellas, atendiéndoles de forma individualizada
o derivandoles 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
Confederacidn.

Estas demandas han tratado sobre orientacion en determinadas convocatorias de sub-
venciones, gestion técnica propia de la entidad e informacion sobre recursos y ayudas
existentes para personas con discapacidad.




3.3. DEPARTAMENTO DE PROGRAMAS

Sirve de vinculo entre los criterios de la Asamblea General, la Junta Directiva y la Tra-

bajadora Social de “Fibromialgia y Fatiga Cronica Espafia” para ejecutar la programa-
cion de actividades adecuadas a cada convocatoria de subvenciones, elaboracién de to-
dos los proyectos presentados y la organizacion y desarrollo de los mismos. Esta
compuesto por la Trabajadora Social, la Psic6loga y la Presidenta.

3.4. DEPARTAMENTO DE CONTABILIDAD

Las principales gestiones econdmicas y financieras realizadas
durante este periodo se pueden resumir, en lineas generales, en
las siguientes:

» Gestion y coordinacion de las obligaciones contables y fiscales
de la Entidad, incluyendo el asesoramiento a las entidades
miembro en estas materias.

» Control y coordinacién con la asesoria laboral en materia de
contrataciones y seguros sociales.

» Justificacion de todas las subvenciones concedidas en materia
econdémica.

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 dotacidn de personal, material fungible y actividades

desarrolladas por la Confederacion.



3.5. SERVICIO JURIDICO

Desde el Servicio Juridico que presta la Confederacién Nacional de Fibromialgia y Sin-
drome de Fatiga Cronica, durante estos dos afios, se han atendido de forma gratuita,
mayoritariamente via telefénica, tanto las consultas que han formulado los cargos di-
rectivos de las distintas entidades miembro de la Confederacién, como a soci@s que
han consultado por algiin problema personal o relacionado con la enfermedad, de l@s
cuales, un@s eran soci@s de las entidades miembro de Confederacion, lo que repre-
senta la mayoria de las demandas, y otr@s no.

Los asuntos tratados han sido los siguientes:

» Reclamaciones y estudios sobre el proceso de tramitacién del cer-
tificado de minusvalia y bajas laborales.

» Declaraciones de invalidez.

» Reclamaciones dirigidas al Instituto Nacional de la Seguridad So-
cial sobre la tramitacién de bajas laborales.

» Reclamaciones sobre el trato recibido de médicos.
» Servicio Juridico propio de la Confederacién como entidad.

Ademas, con motivo de formar parte, como miembros de pleno derecho, de la Platafor-
ma de Organizaciones de Pacientes, nuestras entidades y ademdas sus asocia-
dos pueden hacer uso del servicio de la Clinica Legal de 1a UAH que presta la Facultad
de Derecho de la Universidad de Alcala de Henares. Un Servicio de Asesoramiento Ju-
ridico gratuito que aborda temas relacionados con salud, altas y bajas médicas, invali-
dez, discriminacion, errores sanitarios, etc.

El procedimiento para hacer uso de este servicio juridico es contactado con la Presiden-
ta y se le envia un email con toda la informacion referente al caso ademas de los datos
de contacto y desde la Confederacién se envia a directamente al Coordinador de la Cli-
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 Clinica Legal de la UAH se ha especializado en el
acceso a los derechos por parte de las personas con
enfermedad croénica o con discapacidad.




3.6. PAGINA WEB “CONFEDERACION NACIONAL”

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

La Confederacion Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica ha puesto en
funcionamiento, a finales de 2016, una pagina web a disposicidn de todas las asociacio-
nes y de aquellas personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica que
quieran o necesiten consultar temas relacionados con estas enfermedades.

Actualmente se encuentra en proceso de elaboracién y con ella se pretende ofrecer una
gran informacién para poder ampliar conocimientos, descripciones rapidas, articulos de
interés, resultados de congresos celebrados asi como una seccién dedicada a difundir
los ultimos datos en investigacion relacionados con estas enfermedades.

Ademas, en la pagina web estaran disponibles todos los datos de contacto (direccion,
email, teléfonos...) de las diferentes entidades federadas y un apartado para poder plan-
tear a la Confederacion cualquier tipo de dudas o necesidades que puedan surgir acerca
de la fibromialgia.




Redes sociales: pagina Facebook.

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

La Confederaciéon Nacional de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Crénica cuenta desde Octubre de 2016 con un perfil
en la red social Facebook.




AREA ORGANICA

MEMORIA 2015-2016

4.1. ORGANOS DE GOBIERNO

Como cualquier entidad asociativa la Confederacion utiliza como medio de toma de
decisiones los denominados érganos de gobierno: Asamblea y Junta Directiva.

REUNION JUNTA DIRECTIVA

El dia 15 de noviembre de 2014 tuvo lugar una reunién de trabajo previa a la cele-
bracién de la asamblea general extraordinaria, en horario de 11 a 14h, y de 16.30h a
20.00horas. En dicha reunion se valoré la situacion de la Confederacion respecto a:

. Juntas Directivas

o Libro de actas, certificados de las mismas.

. Documentacién oficial.

. Contabilidad.

. Cuentas bancarias.

o Estatutos: revision, cambio domicilio social, entidades miembros.
. Socios: actuales y futuros.

. Cuota anual.

. Correo electronico y dominio de pagina web.

o Documentos de entidades miembros.
o Andlisis sobre continuidad o disolucion.
o Solicitud de entrada de nuevas entidades.

. Traspaso de documentacién de la CONFEDERACION.
. Comité Social Fundacién FF.
. RED Nacional de Fibromialgia. Invitada: Carmen Cabanas (Presidenta)

. ENFA, Red Europea de Fibromialgia. Invitada: Sandra Reborido (Representante

politica)
. Informacion sobre ILP, (Iniciativa Legislativa Popular). Invitadas de la Asocia-
cion Unién y Fuerza, M2 Mar Carrasco, (Presidenta) y Yolanda Gutierrez,

(Vicepresidenta)



AREA ORGANICA

MEMORIA 2015-2016

4.1.1. ASAMBLEAS

La Asamblea General Extraordinaria tuvo lugar el dia 16 de Noviembre de 2014, a
las 10:00 h. en 12 convocatoria y a las 10,30 h., en 22 convocatoria, en Madrid, con el
siguiente orden del dia:

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA
ORDEN DEL DiA:

1. Aprobacidn, si procede de cuentas.

2. Continuidad o disolucién de la Confederacion.

3. Ambito de entidades miembros: federaciones y/o asociaciones.

4. Acuerdos si procede del cambio de domicilio social.

5. Elecciones de Junta Directiva.

6. Firma de documentos necesarios para tramitacion de los acuerdos adoptados.

7. Aprobacidn si procede de entrada de nuevas entidades.

8. Aprobacién si procede de entrada de Confederacién Nacional de FM y SFC en distin-
tas entidades.

9. Ruegos y preguntas.




4.1.2.ACTIVIDADES ESTATUTARIAS
CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE

FEBRERO

OCTUBRE

FATIGA CRONICA

JUNTA DIRECTIVA

Dia 13. Multiconferencia
Orden del dia:

1.- Inscripcion documental.

2.- Entrada en la Plataforma de Pacientes a nivel nacional.
3.- Escrito al Presidente de Castilla-La Mancha.
4.- Congreso del Paciente Activo.

5.- Situacion actual con COCEMFE Nacional.
6.— Situacion actual con el CERMI Nacional.

7.— Compromisos de los Grupos Politicos.

8.— Fundacion FF.

9.- Situacién con ENFA y PAE.

10.-Varios.

11.-Ruegos y Preguntas.

Dia 17. Reunion de la Junta Directiva en Madrid
Orden del dia:

1.- Gestiones documentales realizadas.

2.- Proyectos de Subvenciones.

3.- Reuniones asistidas.

4.- Participacién en Jornadas/Congresos.

5.- Informacién sobre COCEMFE.

6.- Informacién sobre el OREE.

7.- Informacion sobre la Plataforma de Organizaciones de Pa-
cientes.

8.- Informacién sobre Acuerdo de Colaboracién con SEMEGEN.
9.- Informacion sobre la ENFA.

10.- Informacién sobre la PAE.

12.- Informacién sobre Tesoreria.

13.- CUOTA de la Confederacion.

14.- Propuestas de Lineas de Actuacién para este afio, de la
Confederacion.

15.- Propuestas de Lineas de Actuacién a medio plazo.

16.- Informacion sobre Iniciativa Legislativa Popular.




4.1.2.ACTIVIDADES ESTATUTARIAS
CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SINDROME DE

FEBRERO

OCTUBRE

FATIGA CRONICA

JUNTA DIRECTIVA

Dia 13. Multiconferencia
Orden del dia:
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7.— Compromisos de los Grupos Politicos.

8.— Fundacion FF.

9.- Situacién con ENFA y PAE.

10.-Varios.

11.-Ruegos y Preguntas.

Dia 17. Reunion de la Junta Directiva en Madrid
Orden del dia:

1.- Gestiones documentales realizadas.

2.- Proyectos de Subvenciones.

3.- Reuniones asistidas.
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5.- Informacién sobre COCEMFE.

6.- Informacién sobre el OREE.

7.- Informacion sobre la Plataforma de Organizaciones de Pa-
cientes.

8.- Informacién sobre Acuerdo de Colaboracién con SEMEGEN.
9.- Informacion sobre la ENFA.

10.- Informacién sobre la PAE.

12.- Informacién sobre Tesoreria.

13.- CUOTA de la Confederacion.

14.- Propuestas de Lineas de Actuacién para este afio, de la
Confederacion.

15.- Propuestas de Lineas de Actuacién a medio plazo.

16.- Informacion sobre Iniciativa Legislativa Popular.




JUNTA DIRECTIVA

Dia 16. Reunion de la Junta Directiva en Madrid.
Orden del dia:

1.- Lectura y aprobacién del acta anterior.

2.- Entrada de nuevas entidades miembros.

3.- Dimision de la Tesorera.

4.- Modificacién de la Cuota de inscripcién y anual de Aso-
ciaciones y Federaciones.

5.- Informacidn sobre Tesoreria.

6.- Proyectos de Subvenciones.

7.- Participacion en Jornadas/Congresos.

8.- Informacion sobre reunién del 16/03/16 del OREE.

9.- Informacién sobre COCEMFE.

10.- Informacién sobre la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes.

11.- Informacién sobre la ENFA.

12.- Informacién sobre la PAE.

13.- Ruegos y preguntas




4.2.REUNIONES INSTITUCIONALES

2015

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

D. Luis Cayo Pérez Bueno, en Madrid.




10/02/2015. Reunion con el Presidente de COCEMFE Estatal, D. Mario
Garcia en Madrid.




11/02/2015. Reunion con el Representante de Sanidad del PP en el
Senado, D. Jesus Aguirre Muiioz



5,6 y7/03/2015. Congreso Nacional de Atencion Sanitaria al Paciente
Cronico en Valladolid.

D. DANIEL ARAUZA PALACIOS, Presidente del Congreso Nacional
de Atencion Sanitaria al Paciente Cronico

D. ALVARO DELGADO, Gerente RRII ESTEVE

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



18/03/2015. Reunion del OREE de COCEMFE en Madrid.



22 y 23/04/2015. Congreso de SEMERGEN de Pacientes Cronicos en
Toledo, donde la presidenta defendié una comunicacion oral para los
médicos de Atencion Primaria.



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.



22/06/2015. Asistencia a la Asamblea Ordinaria de la Pain Alliance
European (PAE) en Bruselas en la que se presentoé la Confederacion.

Joop van Griensven
Presidente de la PAE

Marisol Garcia Penalta, Miembro de la Junta Directiva

Elena Valenciano
Eurodiputada PSOE



24/06/2015. Asistencia al Encuentro “Preventing Neurological and
Chronic Pain Disorders” celebrado en el Parlamento Europeo, en Bru-
selas.



16/10/2015. Entrega de Firmas de la ILP en el Congreso de los Dipu-
tados en Madrid.



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.

D. José Javier Castrodeza, Director General de
Salud Publica del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad



2016

19/02/2016. Dia mundial de Enfermedades Raras celebradas en el
Parlamento Andaluz.

D. Juan Carrién Tudela

Presidente de FEDER

14/03/2016. Reunion con el Consejo Andaluz de Colegios de Farma-
céuticos.



16/3/2016. Reunién anual del Organo de Representantes de Entida-
des Estatales (OREE) de COCEMFE, en Madrid.



31/03/2016. Jornada sobre los Derechos de los Pacientes, organizada
por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, que tuvo lugar en el
Salon de Actos de la Fundacion ONCE, en Madrid.

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

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



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

19y 20/5/2016. Participacion en las V
JORNADAS FARMACEUTICAS 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.



22/05/2016. Asistencia a la Asamblea General de la ENFA, European
Network of Fibromyalgia Associates.

Mateja Krzan, Eslovenia

Souzi Makri, Presidenta ENFA, Chipre

Roula Angelidaki Stara, Grecia



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

Mauro Mauri, Malta

= -/

Lyzi Sommer, Israel

Soren Harboe, Dinamarca



Jasmina Simc, Serbia

Jordi Moya Riera, Sine Dolore World Park, Menorca

Mauro Barusi, Italia

Norber van Rooij, Alemania Griinental

Viorica Cursaru, Rumania



24/05/2016. Presentacion de la campafia Red Ballon para VISIBILI-
ZAR el dolor a la Unidon Europea con globos rojos.



25/05/2016. Celebracion del Symposium de la Sociedad para el Im-
pacto del Dolor SIP 2016.



11/06/2016. Reunion con asociaciones de la Federacion de Extrema-
dura FEXAFE.

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

José Maria Divar Conde. Adjunto Secre-
tario de Sanidad del PP, Secretario de la
Comision Nacional de Sanidad y Asun-
tos Sociales del PP.



16/06/2016. Reunion con el Ministro de Sanidad, Alfonso Alonso Ara-
negui, Subdelegado del Gobierno en Cadiz, Antonio Sanz, Diputada en
el Congreso Teofila Martinesz, Diputada en el Congreso M2 José Garcia
Pelayo, Senadora por Cadiz M2 José de Alba.

Secretario General del PP
en Andalucia Juan Manuel
Moreno Bonilla, en la sede
del Parlamento Andaluz



5/07/2016. Asistencia a la Jornada para el fomento de la Investiga-
cion Clinica, organizado por Farmaindustria y la Consejeria de Salud
de la Junta de Andalucia, en el Hospital Universitario Virgen de la Vic-
toria, en Malaga.

Secretario General de Investigacion, Ramdn Gonzalez

Representantes Nacional y Regional de Farmaindustria
24/10/2016. Reunion con Maria Matallana, Presidenta de SFC-SQM
Madrid, para dar informacion sobre la Confederacion para analizar si
solicitan entrar a formar parte de la misma.



24/10/2016. Reunion 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. Reunién del Organo de Representantes de Entidades Es-
tatales (OREE) de COCEMFE en Madrid.



2-5/11/2016. Participacion en el Curso “Elaboracion de una estrate-
gia de comunicacion digital” que tuvo lugar en Madrid, dirigido a per-
sonal técnico de las entidades miembros de COCEMFE.



05/11/2016. Reunion con el Jefe de Area de Programas, Joaquin Gar-
cia y con el Secretario de Organizacion de Cocemfe, Daniel Anibal Gar-
cia.

9/11/2016. Asistencia a lalJornada de Fibromialgia y Fatiga Cronica
de la Comunidad Valenciana, organizada por la Asociacion Valenciana
de Afectados de Fibromialgia AVAFI, con motivo de su 20 Aniversario.

10/11/2016. Reunion con Sabina Nava-
rro, Directora de la Casa de la Mujer de
Valencia.



17/11/2016. Jornadas sobre Nuevas Fuentes de Financiacion de las
Entidades, Fondos Europeos, celebrada en el Salon de Actos del Cam-
pus Universitario de Jerez de la Frontera, Cadiz. Trabajo conjunto de
la Delegacion de Participacion Ciudadana, el Consejo Local de Volunta-

riado y la UCA.

09/12/2016. Reunion en la sede de Jerez de la Frontera con Maria Jo-
sé, Presidenta de DOLFA (Asociacion de nifios con SFC, Fibromialgia y
SQM), para ofrecerle informaciéon sobre la Confederacion debido a su
interés en entrar a formar parte de la misma.



13, 14 y 15/12/2016. Participacion 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 elaboracién e imple-
mentacion de planes de igualdad.

14/12/2016. Reunion de Rosario Merchan Sanchez y Neikel Moreno
GOomez, técnicos de la Confederacion Nacional de FM y SFC con Joaquin
Garcia, Jefe de Area de programas para entidades de COCEMFE.



4.3. ENTIDADES A LAS QUE PERTENECEMOS.

—  COCEMFE estatal, CONFEDERACION ESPANOLA DE PERSONAS CON DISCAPA-
CIDAD FiSICA Y ORGANICA.
www.cocemfe.es

La Confederacion forma parte del OREE, que es la Organizacion de Representantes de

las Entidades Estatales, y suele reunirse semestralmente en Madrid.

COCEMEE a su vez pertenece al CERMI que es la entidad que negocia con el Ministerio
en representacion de los pacientes con discapacidad.

Dentro de COCEMFE, se han creado distintos Grupos de trabajo para los siguientes 4
afios, 2016--2020 y desde la Confederacion, se ha entrado a formar parte de 2 Grupos
de Trabajo que son: “Salud y espacio sociosanitario” y “Valoracion de la Disca-
pacidad”.

Estos Grupos se encargan de estudiar, profundizar y realizar propuestas de actuacion
sobre temas de interés para el colectivo de personas con discapacidad fisica y organica,
elaborar documentos y hacer propuestas que se elevaran al Consejo Estatal para su es-
tudio y aprobacion. Estos Grupos se han formado con representantes y técnicos de las
diferentes organizaciones que componen COCEMFE, en funcién de sus habilidades, co-
nocimientos y experiencia en la materia que se trate, para que puedan ofrecer, como
expertos, un analisis de la tematica a debatir. Sus reuniones se llevan a cabo principal-
mente mediante videoconferencia.

Los 15 grupos de trabajo creados son: Género (Mujer e Igualdad); Accesibilidad; Inclu-
sion Laboral y RSE Discapacidad; Salud y Espacio Sociosanitario; Envejecimiento Activo;
Movimiento Asociativo; Educacion y Deporte; Cultura Inclusiva,
Juventud con Discapacidad; Turismo y Ocio Inclusivo; Valoracion
de la discapacidad; Medios e Imagen Social; Desarrollo Rural; Vi-
da Independiente y Asistencia Personal; Directores de Centros
Asistenciales y Formulas de Financiacion. fisica y organica de
nuestro pais.

—  COMITE INSTITUCIONAL DEL CONGRESO DEL PACIENTE CRONICO.
http://congresopacientescronicos.com/index.php?seccion=informacion

Formamos parte como Miembro del Comité Institucional del Congreso del Paciente Cré-

nico.

Se viene celebrando desde hace afios y reune a los profesionales de la salud de toda Es-

pafia, y en él se exponen las practicas mas novedosas para los tratamientos de los pa-

cientes cronicos.



= PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES.
http://www.plataformadepacientes.org/
Esta formada por 29 entidades nacionales de distintas patologias.

Se persigue que se reconozcan las necesidades y limitaciones de los pacientes cronicos 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-
cion en muchos aspectos de la vida de quien la padece.

Se pretende ser interlocutor en nombre de los pacientes de patologias cronicas, ante la
Administracién Publica, segin la nueva ley de participacién adaptada a la legislacién
europea.

La Presidenta de la Confederacidn, asistié al Congreso de Farmacéuticos celebrado en
Granada, representando a la Plataforma de Pacientes, explicando sus objetivos y su li-
nea de actuacion.

Nuestra entidad forma parte del Grupo de
“Coordinacién de Comunidades Auténomas”

=  PAE, PAIN ALLIANCE EUROPEAN

http://www.pae-eu.eu/
La Alianza para el Dolor Crénico esta formada por entidades de distintos paises de Eu-
ropa y de patologias que cursan con dolor crénico no oncoloégico.

Se trabaja por el reconocimiento y consideracion del dolor crénico como patologia pro-
pia, de la que deriven determinadas actuaciones y reconocimientos, independientemen-
te de qué patologia 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 campafias llevada a cabo ha sido la de “Ballon Red” con la que se intenta con-
seguir un millén de fotografias subidas a la red de personas que padezcan de dolor croé-
nico, con uno o mas globos rojos, que son los que

visualizan el dolor.

También se ha celebrado el SIP 2016, Simposio so-
bre el Impacto del dolor en Bruselas.




=  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 defenderan los europarlamentarios presentes.

Se ha solicitado la firma a los eurodiputados, del documento a presentar, con motivo de
una reunion que tuvieron en Estrasburgo. Nuestra actuacién se limité a solicitarles des-
de nuestra entidad que apoyaran ese escrito, y que les concedieran una corta reunion a
nuestra representante que estaria alli, para que le explicara en qué consistia esa iniciati-
va.



ACTIVIDADES

MEMORIA 2015-2016

5.1. FUENTES DE FINANCIACION

Las fuentes de financiacion de la actividad de la Confederaciéon han sido a través de las
cuotas anuales de las entidades miembro, y de las siguientes subvenciones presentadas
a través de COCEMFE:

ANO 2015

o Convocatoria del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de IRPF-
2015, dentro del Programa de Intervencion con Familias.

. Convocatoria de la FUNDACION ONCE 2015.
. Importe total concedido: 52.750<€.
ANO 2016

o Convocatoria del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de IRPF-
2016, dentro del Programa de Intervencion con Familias.

o Convocatoria de la FUNDACION ONCE 2016.

. Importe total concedido: 32.750<€.
CUOTAS ANUALES 2014 Y 2015
. FEDERACION ALBA ANDALUCIA 400€

. FEDERACION ARAGONESA ASAFA 400€

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

MEMORIA 2015-2016

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 afio 2015, se ha implantado a nivel nacional
en 2016, con el objetivo de dar respuesta a aquellas personas afectadas de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica Multiple del pais, asi como a sus fa-
miliares.

Las asociaciones de enferm@s de Fibromialgia se han convertido hoy en dia 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 colaboracién de profesionales comprometid@s
con estas enfermedades, se realiza una intervencidn interdisciplinar con l@s enferm@s,
poniendo a su disposicién diferentes terapias como pueden ser las sesiones de fisiotera-
pia o la ayuda psicoldgica. Por otro lado, desde estas entidades se trabaja duramente pa-
ra conseguir mejorar los servicios que desde la sanidad publica se les ofrece a est@s pa-
cientes, asi como mejorar el proceso diagnéstico de estas enfermedades.

Teniendo en cuenta la extension del territorio espafiol, el nimero de personas afectadas
por esta enfermedad y el numero de asociaciones que trabajan con est@s enferm@s
considerdbamos que la puesta en marcha de un servicio de atencién telefoénica a las per-
sonas afectadas de FM y sus familiares es la forma de trabajo mas agil y eficaz para cu-
brir las necesidades existentes, y poder dar una pronta solucién a dos de las principales
problemas de estas personas: la incomprension y la desorientacion.

También buscamos a través de este proyecto mejorar el trabajo en red de las asociacio-
nes y Federaciones de est@s enferm@s en Espafia. Partiendo del analisis de necesidades
que hemos realizado anteriormente, podemos observar que en Espafia, las personas que
padecen Fibromialgia configuran actualmente un colectivo con altos grados de despro-
teccidn social y para el cual aun no se ha puesto en marcha una respuesta adecuada des-
de el Sistema de Salud Publica. A esta desproteccion debemos sumarle el estigma social
que sufren est@s enferm@s, incomprendid@s por la sociedad y, en alto grado, por sus

»n u

propias familias y amig@s, siendo tachad@s de “floj@s”, “cuentistas”, “amargad@s”, en-

tre otros adjetivos descalificativos



Aunque cada dia 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 compresién que en muchas ocasiones no estan reci-
biendo.

Por ello, consideramos que a través de una linea de atencién telefénica 901, I@s afec-
tad@s y sus familiares pueden recibir informacién sobre la enfermedad, los servicios
que desde los Servicios de Salud Publica se ofertan, el proceso diagnostico, el proceso
para el reconocimiento de la discapacidad y/o la incapacidad laboral o los tratamientos
existentes, entre otros.

Ademas, se pretendia crear un puente de unién entre 1@s enferm@s y las asociaciones
de su zona, de forma que a través de esta linea pueda ser derivada la persona a la aso-
ciaciéon de enferm@s mas cercana a su domicilio, donde podra beneficiarse de las activi-
dades que se realicen en ella, asi como de la comprension y entendimiento de personas
que estan pasando, o han pasado, por su misma situacion.

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 auténoma con la intencion de identificar
los servicios y terapias que ofrecen cada asociacion, horarios de los mismos, y contactos
para poder acceder a ellos. Con este catalogo de servicios serd mas facil y rapido, una
vez identificada las necesidades de la persona, derivarla no solo a la asociacién mas cer-
cana a su domicilio, sino a aquella donde podra recibir la atencidon que necesita (de no
ofrecerse el servicio en su localidad).

Para la difusion del programa se ha utilizado, por un lado, el envio de informacién sobre
la linea telefénica a través de email tanto a asociaciones de enferm@s de fibromialgia
como a entidades de mujeres y medios de comunicacion digitales de todo el territorio
nacional. Por otro lado, hemos concertado reuniones con diferentes organismos publi-
cos y se ha repartido carteleria por numerosos puntos del pais. Consideramos de gran
importancia hacer llegar esta informaciéon debido a que la fibromialgia afecta a gran
parte de la poblacidn general, entre el 2% y el 4% del total, y con ello poder ayudar al
maximo de personas posibles, poder resolver sus dudas y ofrecerles una asistencia psi-
colégica para poder sobrellevar esta dura e incomprendida enfermedad.

A continuacién mostramos el cartel disefiado para la campafia de difusion del proyecto.






REALIZACION DE LA CAMPANA DE SENSIBILIZACION
“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 sintomas ha sido
ocasionada por varias razones, en primer lugar por el desconocimiento de su etiologia,
por otra parte por la ausencia de alteraciones radioldgicas y analiticas en los/as pacien-
tes y en ultimo lugar por la ausencia de pruebas clinicas objetivas que faciliten su diag-
nostico. Esto ocasiono6 que la comunidad médica decidiera encuadrarla como una enfer-
medad de origen funcional o psicosomatico. Afortunadamente esta vision de la enfer-
medad ha cambiado aunque atin podemos encontrar algunos sectores sociosanitarios y
segmentos de la sociedad en los que este cambio de concepcién se esta realizando a un
ritmo mas lento.

Teniendo en cuenta esta situacion, desde nuestra entidad consideramos imprescindible
llevar a cabo una Campafia de Sensibilizacién y concienciacién social encaminada a po-
tenciar este cambio de concepcidn en la sociedad y en los profesionales de diferentes
ambitos, encargados de la atencion directa de este colectivo.

Esta seria la primera Campafia de Sensibilizacion sobre Fibromialgia realizada a nivel
nacional con la implicacidn 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:

. Reuniones y charlas de concienciacidn. El objetivo sera visualizar la realidad de las
personas afectadas de Fibromialgia, mostrando el lado mas humano de la enfer-
medad.

. Asistencia a Jornadas y Foros sobre Salud y Discapacidad, para difundir y dar a

conocer la enfermedad y la Confederacion, con el objetivo de potenciar este cam-
bio de concepcion en la sociedad y en los profesionales, de diferentes ambitos, en-
cargados de la atencion directa de este colectivo.



. Realizacidn de tripticos informativos. Dirigidos a la poblacion en general, en ellos

se recogeran informacion objetiva sobre la enfermedad, sus caracteristicas, sinto-
mas e impacto sobre la vida de los pacientes. Para ello se desarrollara una Campa-
na de Difusion a través de correo electronico, teléfono y redes sociales, enviando
informacion a las entidades federadas.

. Elaboracién de una guia basica sobre la enfermedad. Con la intencién de acercar 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 espafiola 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 seran aquellas personas afectad@s por Fibromialgia y SFC del territorio
espafol, asi como familiares y personas de su entorno.



AMPLIACION DE SERVICIOS DEL ATENCION TELEFONICA ESPECIALIZADO EN EL
APOYO A PACIENTES CON FIBROMIALGIA Y SUS FAMILIARES

Partiendo del analisis de necesidades que siguen presentando 1@s enferm@s de fibro-
mialgia de este pais, observado durante la implantacion de la linea de atencion telefo-
nica “901” en este afio 2016, consideramos que este colectivo sigue presentando un
alto grado de desproteccidn social, gran cantidad de dudas e incomprension, por lo que
creemos imprescindible seguir trabajando para que puedan seguir recibiendo infor-
macién sobre la enfermedad y servicios que desde el Sistema de Salud Publica no reci-
ben.

Por tanto, el objetivo de la Confederacién Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fati-
ga Croénica es consolidar los servicios de atencidn telefénica a 1@s pacientes afectad@s
de fibromialgia y sus familiares a través de la linea 901, subvencionado en la convoca-
toria anterior, garantizando asf la orientacién y asesoramiento en las dudas planteadas
sobre la enfermedad, tratamientos existentes, afrontamiento, mecanismos de apoyo e
informacion sobre recursos existentes en cada Comunidad Auténoma.

Asi mismo, para garantizar una atencién mas completa de nuestros usuarios, desde la
Confederacién pretendemos también consolidar los servicios prestados mediante la
inclusion en ésta de un Servicio de Asesoramiento Psicologico Online (SPO), servicio
que se introduce como novedoso en este recurso, el cual se ofrecerd en aquellos casos
en los que tras una primera valoracion telefénica los profesionales detecten la necesi-
dad de un asesoramiento mas especifico relacionado con la gestion de emociones fren-
te a la aparicion 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 area de las emociones relacionadas con la comprensién
de la situacion, asi como reorientacidon y formacion en habilidades emocionales, que
permitan una mayor aceptacion de la enfermedad.

De esta forma, se pretende que a lo largo del afio 2017, mediante la linea 901 intenta-
remos ofrecer, por un lado, un asesoramiento social, informacién general sobre la en-
fermedad y sobre recursos existentes en la comunidad auténoma y localidad de resi-
dencia y por otro lado, una asistencia psicologica, en donde se intentara dar cobertura
a las necesidades personales de cada llamada, derivandola al SPO cuando se estime
pertinente, en funcién de lo manifestado en la llamada telefénica.



11 CAMPANA DE SENSIBILIZACION “ LA FIBROMIALGIA NO ES INVISIBLE, UNETE”

Aunque en la actualidad la fibromialgia se trata de un problema frecuente en la practica
clinica, siendo la prevalencia en nuestro pais del 2,73%, con un 4,2% para sexo feme-
nino y 0,2% para el masculino, el conocimiento que sobre esta patologia se tiene, tanto
en la sociedad general como en los ambitos especializados, es muy deficiente.

Nos encontramos que en los planes de estudios como Medicina, Psicologia o Fisiotera-
pia, la inclusion 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 patologia
en los profesionales a menos que por inquietudes personales decidan profundizar en el
conocimiento de la enfermedad.

Esta situacion se repite en la poblacion general, produciéndose un gran desconocimien-
to de la patologia y una gran incomprensién hacia estos enferm@s. Aunque existe un
amplio conocimiento sobre otras enfermedades como el cancer, diabetes o el parkinson
gracias a la realizacion de campanas de sensibilizacion a nivel nacional, con la fibromial-
gia no es asi.

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

Teniendo en cuenta esta situacion, desde nuestra entidad consideramos imprescindible
llevar a cabo una campafia de sensibilizacién y concienciacién social encaminada a po-
tenciar este cambio de concepcion en la sociedad y en los profesionales, de diferentes
ambitos, encargados de la atencidn directa de este colectivo, por lo que trabajando en la
linea del programa subvencionado el afio anterior, para el préoximo afio 2017 desde la
Confederacién nos seguimos marcando como lineas prioritarias de intervencion:

19 Realizacién de tripticos informativos: en ellos se recogera informaciéon objetiva so-
bre la enfermedad, sus caracteristicas y el impacto que tiene sobre la vida de estos pa-
cientes.

22 Reproduccion de la guia basica sobre la enfermedad.

32 Asistencia a Jornadas y Foros sobre Salud y Discapacidad para difundir y dar a cono-
cer tanto la enfermedad como la Confederacion.

4° Asistencia a reuniones de sensibilizacion en colegios profesionales y colectivo de sa-
nitarios con el fin de mostrar el lado mas humano de la FM.



5.3. ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

Participacion en la Memoria anual de COCEMFE 2014

Como cada afio, COCEMFE elabora su memoria anual, y para ello cuenta con un espacio
para plasmar de manera resumida las acciones mas significativas de cada una de sus
entidades miembros.

La Confederacion Nacional de FM y SFC, como miembro de COCEMFE, ha participado en
esta seccion con la elaboracion de un resumen de su Presidenta, Rosario Rodriguez, so-
bre las principales actividades llevadas a cabo por nuestra Entidad durante el afio 2014.



Participacion en la Memoria anual de COCEMFE 2015

Asimismo, Rosario Rodriguez, como Presidenta de la Con-
federacion Nacional de FM y SFC colaboré nuevamente
con COCEMFE elaborando un breve resumen de las princi-
pales actuaciones que se llevaron a cabo por parte de
nuestra Entidad durante el afio 2015, para que se plasma-
ran en la seccién correspondiente de su Memoria anual.




Participacion en la Revista informativa de COCEMFE

“En Marcha N2 71”

La Confederacién Nacional de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica ha participado en
una seccion de la Revista “En Marcha” de CO-
CEMFE en la que se hace referencia a la cam-
pafa de recogida de firmas en apoyo a la Ini-
ciativa Legislativa Popular (ILP) por la Fibro-
mialgia, que tuvo lugar durante el afio 2015. En
dicha secciéon queda constancia de la reunion
mantenida con el entonces Presidente de CO-
CEMFE, D. Mario Garcia. Puede encontrarse en
la pagina 9 de la Revista cuatrimestral En Mar-
cha n?71 (enero-abril 2015).




Participacion en la Revista informativa de COCEMFE

“En Marcha N2 74”

La Confederaciéon Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica 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 colaboracién de nuestra Presidenta Rosario
Rodriguez, a través de un cuestionario sobre la enfermedad, y por otro, con el testimo-
nio de una persona anénima enferma de fibromialgia. Dicho reportaje puede encontrar-
se en la pagina 44 de la Revista cuatrimestral En Marcha n274 (enero-abril 2016).










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 través de su experien-
cia y vivencias en primera persona lo que supone tener determinada discapacidad, c6-
mo repercute en sus vidas, qué aconsejar a otras personas en la misma situacién y, en
definitiva, informacién relevante y de utilidad que proporciona la voz de la experiencia.

La Confederacion ha logrado que “Gente COCEMFE” centre uno de sus episodios en la

fibromialgia y que posteriormente COCEMFE lo publique en su web. En eta ocasion se
ha conseguido una entrevista grabada en video con el testimonio de nuestra enferma
anénima que previamente habia colaborado para la revista “En Marcha”.




Participacion en el libro del 35 aniversario de COCEMFE.

El 23 de abril de 2016 COCEMFE (Confederaciéon Espanola de Personas con Discapaci-
dad Fisica y Organica) present6 en Madrid el libro”1980-2015 COCEMFE el camino de
la inclusion”, con motivo de su 35 aniversario.

La Confederacién Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica ha participa-
do en la edicion de este libro conmemorativo con el testimonio de nuestra Presidenta,
Rosario Rodriguez Gonzalez.

g8c-acis

Diesde el punto de vista de las enferme-

val, que nuestras peticiones lle-

dades tan complejas que
como son Fibromialgia. Sindrome de
Fatiga Crénica y Sensibilidad Quimica
Multiple, tienen una afectacion muy va-
riable ¢n la calidad de vida de quicn la
padece y con una sintomatologfa cré-
nica muy variada y muy limitante, que
cambia por completo la vida de la per-
sona que la padece. Se produce una al-
teracién del Sistema Nervioso Central
que cxplica que la sintomatologia afec-
te a todas las funciones del organismo.

Cambia totalmente la vida de quicn la
padece, condenando al enfermo al aisla-
micnto social y famniliar, donde un por-
centaje muy alto se ve sometida a una
discapacidad severa.

La injusticia tan enorme que se estd
produciendo con estas enfermedades,
por no atenderse por equipos sanitarios
multidisciplinares especializados y no
considerarse la incapacidad que prodi-
ce a todo enfermo con la evolucidn que
la misma va teniendo con los afios, ha
supuesto que se creen asociaciones en
muchisimas localidades reivindicando
los derechos que se nos cstin negando a
las personas enfermas

Llevamos afios lichando y llevando a
cabo todo tipo de iniciativas, pero ne-
cesitamos con urgencia que se inves-
tigue, que se formen los profesionales
de la salud, que sc nos trate adecuada-
mente por equipes multidisciplinares,
que los diagnésticos no tarden afios y
sc considere especialmente a los jévencs
¥ nifios que la padecen, que sc conside-
ren las limitaciones en el dmbito labo-

guen ala A Pihli-
ca, Laboral, Sanitaria, de Disca-
pacidad, de Igualdad... Y para
cllo, resulta mds gque necesario,
formar parte de COCEMEE que
lleva tantos afios reivindicando
los derechos de las personas con
discapacidad en todos los aspec-
tos de la vida.

La integracién o mejor dicho, €l
poder sentirse realizado como
persona, es uno de los principa-
Ies objctivos que s< debe de per-
seguir ante cualquicr enferme-
dad olimitacidn.

Con Ia ayuda de todes tenemos
que conscguir la normalizacién
total de cstas tres patologias.e




“Historias de superacion” Fundacion Caser

La Fundacion Caser naci6 con el objetivo de impulsar el desarrollo de la Ley de Depen-
dencia en Espafia, con la principal misién de acercar perspectivas y conciencias en
torno a la dependencia. Sus fines de interés general son la promocion, desarrollo e in-
centivacion de cualquier actividad, tanto de caracter asistencial como de estudio, inves-
tigaciéon y formacion relacionada con la dependencia, la promocién de la salud y el bie-
nestar social o que fomente la atencidn social, la conciliacion de la vida familiar y profe-
sional asf como la solidaridad y responsabilidad social.

En el afio 2015, La Fundacién Caser lanz6 la seccidn “Historias de superaciéon”, donde
se cuentan historias de personas que con esfuerzo y espiritu de superacién han logra-
do alcanzar sus metas vitales. Historias que son un ejemplo para toda la sociedad.

Durante este afio 2016 la Fundacién se he puesto en contacto en reiteradas ocasiones
con la Confederacion Nacional de FM y SFC mostrando interés en poder realizar una
entrevista a una persona enferma de fibromialgia. Nuestra Presidenta, Rosario Rodri-
guez, acepto la propuesta y participé 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 Fundacién Caser, dentro de su apartado “Historias de Su-

peracion”.










5.4. ACTIVIDADES INFORMATIVAS Y DIVULGATIVAS

MANIFIESTO DIA 12 DE MAYO 2016
DIA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA

En el dia de hoy se celebra el Dia Internacional de las enfermedades de Sensibiliza-
cion Central como son la Fibromialgia, el Sindrome de Fatiga Croénica y la Sensibilidad
Quimica Multiple.

En esta celebracién no podemos festejar que por fin se ha encontrado una solucion
a nuestros padecimientos, que son muchos.

Hoy s6lo podemos agradecer a los familiares que nos acompafan, a los sanitarios que
se preocupan por ayudarnos, a los investigadores que buscan nuestro remedio y a los
cargos publicos 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 Sindromes de Sensibilizacion Cen-
tral, con criterios claros de actuacion con cada uno o mas de ellos.

- Que se disefie 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 ningin profesional realiza.

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

- Que se aborde la investigacion de los Sindrome de Sensibilizacién Central desde la
Administracién Publica, estableciéndose un porcentaje minimo de los Presupuestos.

- Que se respeten nuestros derechos, al igual que los de otros enfermos cronicos.
- 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, para el reconocimiento, en su caso de una minusvalia.



- Que se adapten los puestos de trabajo en los aspectos que mas afecten de la enfer-
medad, como asf se establece en la Ley de Prevencion y Riesgos Laborales.

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

En definitiva, que se actie 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 ultimo afio 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 actie con la suficiente madurez de modificar todo aquello que no se
adapte a una realidad indiscutible,

iiiiQUE ES NUESTRA REALIDAD!!!!



DIVULGACION EN LOS MEDIOS:

Para la divulgacion de las distintas actividades, la Confederacién ha contactado con los
siguientes medios de comunicacidn:

PRENSA: ABC, El Periddico, La Vanguardia, Europa Press, El Pais, El Mundo.
RADIO: Cadena Ser, RNE, Onda Cero, Agencia EFE, Cadena Cope, Canal Sur Radio.
TELEVISION: TVE, Canal Sur.



















INICIATIVA LEGISLATIVA POPULAR

La Asociacion FM Unién y Fuerza presentd en el Congreso de los Diputados una Propo-

sicién de Iniciativa Legislativa Popular para conseguir “la proteccion social de los enfer-
mos de FM y SFC- encefalomielitis mialgica” siendo el objeto de dicha Ley la proteccion
sociolaboral, econémica y de la salud de las personas enfermas de Fibromialgia y Sin-
drome de Fatiga Crénica en todo el territorio espanol.

Lo que se pretende con la tramitacién de esta ILP es dar visibilidad a la enfermedad, fo-
mentar su investigacion en las universidades, lograr la formaciéon médica 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 tramite esta Iniciativa Legislativa
Popular con fecha 30 de septiembre
de 2014, lo cual suponia que recogien-
do mas de 500.000 firmas de apoyo a
esta Proposicion de Ley, el Congreso
tendria la obligacion de incluirla en el
orden del dia de un pleno en un plazo
maximo de 6 meses.

Dada la trascendencia de esta accion,
nos unimos a la Asociacion de ambito
nacional Unién 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 (Cadiz), asumimos la
coordinacion tanto de asociaciones
federadas como no federadas, obte-

niendo grandes resultados y generan-

do un gran reconocimiento visual, lo

cual supone una repercusion social y politica enorme, todo ello gracias al esfuerzo y tra-
bajo de todas las asociaciones participantes, presidentes/as, soci@s implicad@s, en-
ferm@s asi como familiares y amistades.



El dia 16 de octubre de 2015, en Madrid, se entregaron en el Congreso de los Dipu-

tados mas de 500.000 firmas en apoyo a esta Iniciativa Legislativa Popular, llevandolas
posteriormente a la Junta Electoral de Madrid todas las cajas junto con un escrito en el
que hacia constar el nimero aproximado de cajas asi como las cantidades de pliegos y
firmas presentadas.

Esta noticia ha sido publicada en numerosos medios de comunicacion, haciéndose eco
de ello en cadenas de television como Canal Sur Noticias, 24 horas y la 2 de Television
Espafiola. Asimismo, queda constancia de una entrevista con imagen y sonido en la
puerta del Congreso de los Diputados, grabada por la 1 de Television Espafiola.

Ademas se han publicado articulos referentes a la noticia en los siguientes medios de
comunicacion 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




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 Estadistica fue decepcionante. Para presentar las cajas debian de cumplirse
una serie de requisitos FORMALES, tales como, certificar en su parte exterior el nimero
identificativo de cada caja, el nimero de pliegos asi como el nimero de firmas validas.

Desde el Censo Electoral nos informaron que desde ciertas comunidades y provincias
se presentaron cajas que no contenian estos datos, que se entregaron pliegos fuera de
cajas e incluso algunos fueron presentados con anterioridad y hasta en bolsas de plasti-
co.

Respuesta que se recibio por parte de la Oficina del Censo Electoral del Instituto
Nacional de Estadistica.

No obstante, desde la Confederacion Nacional Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Créni-
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 politicos, contando ademas con el apoyo de las diferentes organizaciones
nacionales de discapacidad y distintas enfermedades.



AYUNTAMIENTOS QUE APOYAN LA ILP

A CORUNA (MOCION 22/12/2014)

ADRA (24 MARZO 2015)

ALCALA DE GUADAIRA (20/03/2015)
ALCOBENDAS (MOCION 24/02/2015)
ALGECIRAS (MOCION 20/01/2015)
ALMENDRALE]JOS (BADAJOZ)
ALMUNECAR (MOCION 24/ 02/2015)
ARCOS DE LA FRONTERA (MOCION30/03,/2015)
AZNALCOLLAR

BECHI (MOCION 23/ 02/2015)
BENICARLO (CASTELLON)

BERGONDO (A CORUNA 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)
CASTELLON (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

MOCIONES QUE APRUEBAN LA ILP SOBRE FIBROMIALGIA APROBADAS
EN AYUNTAMIENTOS ESPANOLES

DIPUTACIONES PROVINCIALES QUE APOYAN LA ILP
DIPUTACION PROVINCIAL DE SEVILLA (09/04/2015)

DIPUTACION PROVINCIAL DE CORDOBA (19/02/2015)

DIPUTACION PROVINCIAL DE JAEN (03/03/2015)

CORUNA (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)

PENISCOLA (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)

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)

SESENA (MARZO 2015)

SEVILLA (MOCION 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)






LISTADO DE ENTIDADES NACIONALES QUE APOYAN LA ILP SOBRE
FIBROMIALGIA

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 ESPANA PILAR ROBLES VILLALBA PRESIDENTA 18/03/2015
CEAFA (CONF ESP FAMIL ENFERMOS
( RAUL MARTINEZ MORA VOCAL 18/03/2015
DE ALZHEIMER)
ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS | NELINDA GOMEZ CORZO PRESIDENTA 18/03/2015
FEDERACION NACIONAL ALCER {3]51:‘\5[[.][?\]12 MOLINUEVO TO- PRESIDENTE 18/03/2015
FRATER ESPANA BASILISA MARTIN GOMEZ PRESIDENTA 18/03/2015
COORDINADORA NACIONAL DE AR- [ ANTONIO IGN. TORRALBA
TRITIS COMBZ-PORTILLO PRESIDENTE 18/03/2015
FEDERACION ESPANOLA DE PAR- a
M JESUS DELGADO DE PRESIDENTA 18/03/2015
KINSON LIRAS
FEDEAL (FEDERACION ESPANOLA
( cio JUANA PRADAS ABAD PRESIDENTA 18/03/2015
DE ASOC. DE LINFEDEMA)
VII CONGRESO NACIONAL DE ATEN-
CION SANITARIA AL PACIENTE CRO- | DANIEL ARAUZO PALACIOS | PRESIDENTE 06/03/2015
NICO
PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
0 ORG TOMAS CASTILLO ARENAL | PRESIDENTE 06/03/2015
DE PACIENTES
CONSE]JO DEL COLEGIO DE FARMA- ANTONIO MINGORANCE
. PRESIDENTE 1/201
CEUTICOS DE ANDALUCIA GUTIERREZ 08/01/2016
COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE MANUEL PEREZ FERNAN-
PRESIDENTE 29/03/2016
SEVILLA DEZ
CONFEDERACION ESTATAL DE MU- ROSER ROMERO SOLDEVI-
PRESIDENTA 18/03/2015
JERES CON DISCAPACIDAD LA




ALGUNAS FOTOGRAFIAS DE LA RECOGIDA DE FIRMAS







PROPOSICION NO DE LEY

Proposicion No de Ley en Pleno relativa a la mejora de la atencion

sociosanitaria a las personas enfermas de fibromialgia en Andalucia.

Tras todo el esfuerzo realizado durante el pasado afio 2015 con la recogida de firmas
para la Iniciativa Legislativa Popular (ILP) en la lucha por la proteccion de los enfer-
mos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica, el resultado obtenido fue decepcio-
nante. A pesar de haber logrado una enorme repercusion politica y social, seguimos
exponiendo y resaltando publicamente las dificultades con que se encuentra el colecti-
vo de enfermos de fibromialgia, haciendo alusién a la mala calidad de vida y las limita-
ciones que supone padecer dicha enfermedad.

Durante el afo 2016, nos hemos reunido en reiteradas ocasiones con grupos politicos
para trasmitir cudl es la situacidn actual de los enfermos y cudles son las principales
necesidades de quienes padecen Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crdnica y Sensibili-
dad Quimica Multiple. Nuestras peticiones siguen en la misma linea, conseguir la pro-
teccidn socio laboral, econémica y de la salud de las personas afectadas por esta enfer-
medad.

El dia 13 de mayo, en la Audiencia celebrada en el Palacio de San Telmo en Sevilla,
nuestra Presidenta, Rosario Rodriguez, mantuvo una reunién con Susana Diaz, Presi-
denta de la Junta de Andalucia, 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 investigacion y la formaciéon médica, recono-
cer la enfermedad como incapacitante o apoyar a las asociaciones a nivel socio sanita-
rio, como actuaciones mas importantes.

Por su parte, Susana Diaz expresd su apoyo al colectivo, argumentando de manera con-
vincente la urgente necesidad de ofrecer una respuesta de sensibilidad y conocimiento
desde la Administracion, apostando por profesionales sanitarios formados en fibro-
mialgia, especialmente en atencion primaria y medicina interna, comprometiéndose en
lineas generales por una mayor sensibilizacion social.

A continuacién se muestra la carta presentada por ALBA Andalucia a la atencién de
la Presidenta de la junta de Andalucia:



En una de las reuniones mantenidas, el Partido Popular nos hizo saber que habian pre-
sentado una Proposicion No de Ley relativa a la fibromialgia, pero tras los compromi-
sos adquiridos por la Consejeria de Salud y la Junta de Andalucia, nos parecia que era
totalmente insuficiente.

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

El 25 de mayo, el Pleno del Parlamento andaluz aprob6 por unanimidad de los grupos
politicos una proposiciéon no de ley presentada por el PP-A en la que se recogia que la
Camara andaluza, una vez que comience la préxima legislatura en las Cortes Generales,
iniciaria los tramites necesarios para formular una proposicion 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 regulacion
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 Consejeria de Salud, contintie apostando por la
investigacion en fibromialgia, se siga impulsando la formacion de los profesionales sa-
nitarios del Servicio Andaluz de Salud y se aumente la colaboracidn y la financiacion
con las asociaciones para que puedan seguir prestando los servicios basicos para estos
enfermos, con el menor coste posible . En cuanto al Gobierno Central, le relama ampliar
la ayuda y colaboracion 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 obtencion del grado de discapaci-
dad.

La Federacion ALBA Andalucia asi como
representantes de distintas asociaciones
de fibromialgia y personas afectadas por
esta enfermedad, pudimos presenciar
este debate desde la tribuna de invita-
dos del Salén de Plenos. Podemos obser-
var una fotografia con la Presidenta de
la Junta, Susana Diaz, y el lider del PP-A,
Juanma Moreno, entre otros represen-
tantes politicos, realizada al termino de
la aprobacion de la iniciativa.




1A

JAVIER PARDO FALCON, LETRADO MAYOR DEL PARLAMENTO DE ANDALUCHA.

CERTIFICA:

Que el Pleno del Parlamento, el dia 25 de mayo de 2016, en el transcurso de la

sesion celebrada los dias 24 y 25 del mismo mes y afio, ha aprobado la Proposicion
no de Ley en Pleno 10-16/PNLP-000045, relativa a la mejora de la atencién
sociosanitaria a las personas enfermas de fibromialgia en Andalucia, segiin el texto
que se inserta a continuacion:

"Proposicion no de Ley en Pleno relativa a la mejora de la atencién
sociosanitaria a las personas enfermas de fibromialgia en Andalucia

A. El Parlamento de Andalucia insta al Consejo de Gobierno de la Junta de
Andalucia a:

1.

Potenciar la implementacion y la actualizacién en el Sistema Sanitario
Piblico andaluz, en base a la mejor evidencia disponible, v a la mayor
brevedad posible, del Proceso Asistencial Integrado, aprobado por la
Consejerfa de Salud, manteniendo el objetivo de seguir avanzando en la
formacién de equipos multidisciplinares de atencién a personas con
fibromialgia, quedando registrado de forma especifica, de manera que se
garantice la continuidad asistencial entre los niveles de atencién
hospitalaria y los centros de salud, garantizando que todos los pacientes
con esta enfermedad cuenten con una atencion integral frente a su
problema de salud.

Continuar apostando de modo decisivo por la investigacion en la
fibromialgia, fomentando la formacién de grupos de investigacién sobre
este problema de salud, especialmente introduciendo la perspectiva de
género y el andlisis de sexo como variables, tanto en el proceso de
investigacién como en la practica saniiaria, de manera que se apoye,
priorizando de forma decisiva cada afio la investigacion en esta
enfermedad, y seguir impulsando la formacién de los profesionales
sanitarios del Servicio Andaluz de Salud sobre este problema de salud.

Dicha formacién se realizard conjuntamente con las asociaciones y
organizaciones relacionadas con esta dolencia.

Aumentar la financiacidn vy colaboracion de las asociaciones de
fibromialgia, para que puedan seguir prestando la imprescindible asistencia
complementaria {psicologos, fisioterapeutas, etc.) a las personas afectadas,
con el menor coste posible para ellas.

B. El Parlamento de Andalucia insta al Consejo de Gobierno de la Junta de
Andalucia a que, a su vez, inste al Gobierno de 1a Nacién a:

1.

Aumentar la financiacion necesaria para impulsar proyectos de
investigacion relacionados con la enfermedad de la fibromialgia.
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2. Retomar y ampliar, cuanto antes, la ayuda y colaboracién econémica a las
entidades y asociaciones relacionadas con la fibromialgia, para contribuir a

desarrollar programas y proyectos que redunden en la calidad de los
pacientes con esta dolencia.

3. Iniciar cuantas acciones sean necesarias para el reconocimiento de la
fibromialgia, por parte del Instituto Nacional de la Seguridad Social, como
una enfermedad incapacitante de carécter temporal o permanente en sus
distintos grados, para la calificacién y reconocimiento del derecho a las
prestaciones econémicas contributivas y no contributivas.

4. Incorporar la fibromialgia como enfermedad en las valoraciones para la
obtencion del grado de discapacidad.

C. El Parlamento de Andalucia acuerda iniciar, una vez comience la préxima
Legislatura en las Cortes Generales, los tramites oportunos para formular una
proposicion de ley ante el Congreso de los Diputados relativa a la
fibromialgia, consensuada por todos los grupos parlamentarios, en los
términos del articulo 87.2 de la Constitucién Espafiola y conforme a los
articulos 126 y 127 del Reglamento del Congreso de los Diputados, en
gjercicio de las funciones que corresponden a este Parlamento en base a lo
dispuesto en el articulo 106.9.° del Estatuto de Autonomfa para Andalucia, con
el objetivo de abrir el debate nacional en torno a las modificaciones
legislativas oportunas, que propicien la regulacién necesaria."

f

Y para que asf conste, expide la preseﬁte en Sevilla a treinta de mayo de dos mil dieciseis, con
la supervisién y autorizacién de la Ilma. Sra\\ Secretaria Primera y el visto bueno del Excmo. Sr.

Presidente.
g Supervisada y autorizada
LA SECRETARIA 17,
, D
N e T
VEeBSL

EL PRESIDENTE,




Como puede observarse en la Proposiciéon No de Ley aprobada en pleno del Parlamen-
to el 25 de mayo, ademas de solicitar los aspectos referentes a la formacion de los pro-
fesionales, a la investigacidn, el reconocimiento de la incapacidad y la ayuda a las aso-
ciaciones, entre otras, hemos logrado que incluyan un ultimo punto en el cual se com-
prometen a presentar una "PROPOSICION DE LEY" al Congreso de los Diputados, don-
de se recogen las peticiones que haciamos con la recogida de firmas para la ILP. Ello
supone una gran noticia, ya que a través de otra via distinta a la utilizada en 2015 con
la recogida de firmas, hemos conseguido que se debata en el Parlamento y se apruebe
por todos los grupos politicos y se aborde esta legislacion para toda Espafia.

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

En una ultima reuniéon de nuestra Presidenta Rosario Rodriguez con parlamentarios
del Grupo Socialista celebrada en el Parlamento andaluz, nos hicieron saber que para
realizar una Proposicion de Ley desde el Parlamento podria hacerse desde dos vias dis-
tintas. La primera opcién consiste en que el Parlamento inste la propuesta al Congreso
de los Diputados, con el inconveniente de que los tramites se prolongarian en el tiem-
po, y la segunda se basa en iniciar los procedimientos a través de un grupo politico, op-
cion que adelanta un afio la gestion. En caso de no conseguirse a través de esta via, nos
aseguran que se podria acceder por la primera, porque éstas no son excluyentes.

El PSOE dejo clara su intencién de presentar la Propuesta de Ley, como grupo politico.
La Federacion ALBA Andalucia les informé que presentaria la misma propuesta al gru-
po del Partido Popular, y si en una fecha limite no se recibia respuesta, serian ellos, el
Grupo Socialista, quienes iniciarian 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.



DECLARACION POR ESCRITO (PARLAMENTO EUROPEO)

Declaracion por escrito, presentada de conformidad con el articulo 136 del Regla-
mento, sobre el acceso al empleo de las personas que padecen trastornos neuro-
légicos y dolor croénico.

Una declaracion escrita del Parlamento Europeo es un documento de principio que da
sentido a las instituciones de la Unién 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 ambito de competencias de la Unién Europea, con la intencién de
hacer un llamamiento a ésta y sus estados miembros a adoptar una estrategia europea,
en este caso para los personas que padecen dolor crénico.

La Confederaciéon Nacional de FM y SFC, miembro de la Alianza Europea del Dolor (PAE-
Pain Alliance Europe), representa a mas de 2.000.000 de personas con dolor crénico.
Este colectivo presenta numerosas dificultades para poder trabajar, por lo que se hace
imprescindible la adopcion 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 Declaracion por Escrito sea aprobada en el Parlamento europeo por un nu-
mero minimo de eurodiputados que componen la Camara.

Esta iniciativa se puso en marcha el 24 de octubre de 2016. Si, transcurrido un plazo de
tres meses a partir de su inscripcién en el registro, se consigue recoger la firma de la
mayoria de los diputados al Parlamento Europeo, se publicara en el acta y se transmiti-
ra a las instituciones de la Unién 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 minimo, de los diputados al
Parlamento Europeo, caducan.

Desde la Confederacion Nacional de FM y SFC nos pusimos en contacto a través de co-
rreo electrénico todos los eurodiputados espanoles, para enviarles la Declaracion escri-
ta e invitarles a mantener una reunion relativa a la misma, con Maria Soledad Garcia Pe-
nalta, miembro de la Junta Directiva de la PAE , en el Parlamento Europeo los dias 13 y
14 del pasado mes de diciembre.

Esperamos que si esta declaracion escrita tiene éxito, nos llevara a mejo-
res oportunidades laborales para las personas afectadas por Dolor Crénico, aumentan-
do la posibilidad de mantener un empleo o encontrar otro mas adecuado, consiguiendo
una mayor flexibilidad horaria, entre otros beneficios. Lograriamos por tanto mejorar
notablemente la calidad de vida de estas personas, no sélo en el area laboral sino tam-
bién en el area personal y familiar, que puede verse igualmente afectada por los conflic-

tos laborales.



A continuacién mostramos la Declaracion por escrito presentada en el Parlamento eu-
ropeo.







