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ARTA DE PRESENTACION

La Coalicién Nacional de Entidades de Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crdénica / Encefalomielitis
Mialgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad Magnética (EHS) es una
entidad sin animo de lucro, de naturaleza asociativa, que se constituyd en el afio 2004, en la cual se encuentran
inscritas Entidades Nacionales, Federaciones Regionales y, en el caso de ausencia de ellas, también pueden
formar parte las asociaciones de dichas regiones.

Nuestro compromiso es representar y defender los derechos e intereses globales de las personas afectadas
por estas enfermedades, asi como de sus familias; tanto a nivel nacional como internacional, ante la sociedad,
Administraciones y demas Instituciones, integrando e impulsando las acciones de las entidades a las que
representa y aquellas que persiguen los mismos fines. Contribuyendo de este modo en la mejora de las
diversas necesidades que se les plantean a los afectados por estas patologias y a sus familias, para su
realizacion como ciudadanos de pleno derecho dentro de la sociedad.

Actualmente, FORMAMOS PARTE DE LAS SIGUIENTES ENTIDADES:

o NACIONALES:
o Confederacidn Espafiiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE): Donde
participamos activamente en los grupos de trabajo de:

= G.T. de SALUD: Encargado de asesorar al Ministerio de Sanidad en temas de
regulacién y evaluaciéon de la calidad del sistema de prestaciones, atencién de la
cronicidad y otras areas relacionadas con la salud.

= G.T. de DISCAPACIDAD: En los Ultimos meses hemos estado trabajando y elaborando
un informe con las recomendaciones a tener en cuenta en la préxima reforma del
sistema de valoracidn de incapacidades, adatada al Cddigo Internacional de
Funcionalidad (CIF), para que sean valorados todas las limitaciones a las se enfrentan
diariamente los enfermos de SSC. Estas fueron presentadas en el IMSERSO en la
primera semana de Noviembre de 2017.

= G.T. de IRPF: Cuya finalidad principal es el desarrollo de proyectos presentados al
Ministerio del Interior para ser subvencionados con cargo a la recaudacién del IRPF,
es decir, el 0,7% recaudado por la Agencia Tributaria, que las personas fisicas destinan
a fines sociales en su Declaracidn de la Renta.

= G.T. de Educacién: que estd llevando a cabo el proyecto Incluye+d,
de ambito nacional, y que tiene como objetivo promover acciones y apoyos
destinados a favorecer la autonomia personal del alumnado que presenta
necesidades educativas especiales derivadas de la discapacidad, mediante la
utilizacidn de las tecnologias de la informacidn y la comunicacidn, y prevenir con ello

el fracaso y/o abandono escolar
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o Fundacién ONCE: Cuyo objetivo principal es la realizacién de programas de integracion
laboral-formacién y empleo para personas discapacitadas, y accesibilidad global,
promoviendo la creacién de entornos, productos y servicios globalmente accesibles.

Fundacién

ONCE

INICIO | QUIENES SOMOS | QUE HACEMOS | ACTUALIDAD | AGENDA | BIBLOTECA | CONTRATACIONES | COLABORA

FARAL

o Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP): Que ha conseguido
reunir _a 27 organizaciones de pacientes

parala COOPEracion
e inclusion social
de personas con discapacidad

{ EsCronicos
estatales, con demostrada | CONGRESO DE e s
representatividad y experiencia, y se ha [SRGANZACIONES DEPACIENTES K3 facebook
situado como el interlocutor unitario, Retos de la sanidad en tiempos de transformacién S @pacientesp

representativo, democratico y auténomo
fundado por los propios pacientes en Espafia que defiende los intereses de 10 millones de
pacientes. Recientemente han firmado un convenio con el Ministerio de Sanidad, que
garantiza a los pacientes un asiento en el Consejo Consultivo del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud y avanzar en la definicién del papel y participacion de las
organizaciones de pacientes en el SNS.

e INTERNACIONALES: Donde podemos participar en proyectos como el CIE11.

“ 7, painAlia
“<.» [Europe

o Pain Alliance Europe (PAE)

ENFA

For more European awareness of fibromyalgia

o European Network of Fibromyalgia Associates (ENFA)

' Ec MDD QUEES  DBIETWDS  BLANDERION  BRUMTORES

o Pain Euro Mediterranean Coalition (PEC) PAIN

EURO-MEDITERRANEAN
COALLITION
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Para ello necesitamos vuestra colaboracion. Estoy convencida de que si logramos unificar nuestros esfuerzos,
ideas y proyectos; impulsando y consolidando diferentes redes de trabajo y coordinando el intercambio de
informacidn, experiencias, medios e instrumentos (cientificos, juridicos, materiales etc...); esto nos permitiria
la creacién de un marco de actuacién comun, coordinado y coherente, que represente y defienda mejor los
intereses y demandas de enfermos y familias, mejorando la calidad y efectividad de nuestras actuaciones.

Entre los ultimos proyectos y los que tenemos para el proximo afio se encuentran:

e Atencion Especializada por psicélogos:
o Proyecto Subvencién IRPF 2016: Linea 901

e Atencidn a personas con necesidades educativas o de insercién laboral.
o Proyecto Subvencidn IRPF 2017: Protocolo educativo para nifios/as,
adolescentes y jévenes con SSC.

e Diversas Campanas de Sensibilizacidn:
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o Proyecto Subvencion ONCE 2017:

No se .ve,
“NO SE VE, NO SE SUFRE” se sufre.
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o Proyecto Subvencién IRPF 2017:
“Protocolo Educativo nifios con FM, SFC/EM, SQM y EHS”

o Proyecto “UNREST”. Tour de proyecciones por
toda Espafia para sensibilizar e informar sobre el
SFC. Las distintas proyecciones irdan seguidas de
una conferencia, ronda de preguntas y debate,
que puede centrarse en temas diferentes, segun
el lugar de proyeccion.
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Es un hecho més que probado que LA UNION HACE LA FUERZA. Si pudiéramos trabajar de la mano, las
entidades que representamos a los enfermos, administraciones publicas, instituciones (publicas o privadas,
nacionales, europeas o extracomunitarias) y las comunidades médicas, educativas y cientifica, se_podrian
avanzar de una manera mas eficiente en aquellos objetivos que compartimos, y que podriamos sintetizar en
MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LOS ENFERMOS, especialmente, cuando se trata de NIN@S, ADOLESCENTES
0 JOVENES, que son los que mas obstaculos tendran en su camino.

En este proceso es necesario que todos estos agentes reconozcan la necesidad de poner en marcha servicios,
actividades y programas de cooperacidn conjunta; y reconozcan el gran valor de la formacion e informacion
destinada a los profesionales, entidades privadas, administraciones publicas, etc..., como instrumento para
mejorar la calidad de vida de los beneficiarios; promocionar la importancia y necesidad tanto de mas
investigaciones, con mayor apoyo de las Administraciones publicas, como de Agencias Internacionales
de Investigacién (como instrumento para la coordinacidn y gestion de la financiacidn, con fondos publicos y
privados, destinada a Planes de [+D+l) en la investigacidon; y se fomente la informacidn, sensibilizacién y
divulgacién mediante comunicaciones o publicaciones de los avances cientificos, clinicos y técnicos en el
tratamiento de estas patologias (dirigidas a enfermos, familia, profesionales, dirigentes politicos,
administraciones publicas o privadas y la sociedad en general).

Para lograr cumplir con esta meta, se han unido poco a poco diferentes entidades, de once comunidades
auténomas, con la firme conviccidn de que si todos ponemos un grano de arena las cosas pueden mejorar.

Nosotros, nos proponemos seguir trabajando para mejorar la calidad de vida de enfermos y familias, y
esperamos poder CONTAR CON VUESTRA AYUDA.

Atentamente.

M2 José Félix Mora

PRESIDENTA CONFESQ
COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FM, SFC/EM, SQM y EHS
presidencia.confessc@gmail.com
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