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1. PRESENTACION

1.1. Confederacion: fines y objetivos

La Confederacion Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica “ Fibromialgia
y Fatiga Crénica Espafa” es una organizacion de naturaleza asociativa y sin animo de
lucro que se constituyé en Madrid en el afio 2004 como Coordinadora, decidiéndose
mediante Asamblea General el 27 de febrero de 2009 la transformacién a

Confederacion Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica.

Actualmente inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, Grupo 12, Seccién 12, con

Numero Nacional 584372.

Se encuentran inscritas Federaciones Regionales, y en el caso de ausencia de ellas,

pueden formar parte las asociaciones de esa Comunidad Auténoma.

La Misién de la Confederacidon es representar y defender los derechos e intereses
globales de las personas afectadas: Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Croénica /
Encefalomielitis  Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM),
Electrohipersensibilidad (EHS); asi como de sus familias, tanto a nivel nacional como
internacional, ante la sociedad en general, Administraciones y demas instituciones,
integrando e impulsando con este fin la acciéon de las entidades que forman parte de ella

y de aquellas que, sin estar integradas en la Confederacion, persiguen los mismos fines.-

El fin primordial de la Confederacion es obtener soluciones adecuadas a las necesidades
que se plantean a las personas afectadas: Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Crénica/Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM),
Electrohipersensibilidad (EHS) y a sus familias para su realizacién como ciudadanos de
pleno derecho dentro de la sociedad. Este fin genérico se concreta, entre otros, en los

siguientes fines especificos.-
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Fines especificos:

v' La representacién, adopcion de iniciativas y presentacién de demandas ante las
Administraciones Publicas y cualquier otro Organismo publico o privado que
tengan competencias relacionadas con el fin primordial de la Confederacion.-

v' La potenciacion de la estructura de la Confederacion de forma tal que impulse y
consolide las diferentes redes de trabajo, de interconexién e intercambio de
informacion y de recursos, de formaciéon y apoyo, asi como de atencion
interdisciplinar, favoreciendo el trabajo en equipo y la transferencia de
experiencias para mejorar la calidad y la efectividad de las actuaciones que se
desarrollan en las distintas areas de nuestra competencia.-

v La promocién de servicios, actividades y programas que sirvan de cauce para
fijar un marco de actuacién comun, coordinado y coherente, en relacién con la
representacion y defensa de los intereses y demandas de las personas que
constituyen nuestros beneficiarios naturales y sus familias.-

v’ La coordinacion del intercambio de informacion, de experiencias y de los medios
e instrumentos cientificos, juridicos, materiales y de todo tipo adecuados al
cumplimiento de sus fines, entre los miembros de la Confederacion.-

v El fomento y la promocién de recursos de formacion e informaciéon destinados a
los profesionales, entidades privadas, administraciones publicas, etc., como
instrumento para mejorar la calidad de vida de los beneficiarios.-

v' La divulgaciéon mediante comunicaciones o publicaciones, peridédicas o no, de los

avances cientificos, clinicos y técnicos en el tratamiento de estas enfermedades.

v" La informacion y sensibilizacion de los ciudadanos, de los profesionales, de los
dirigentes politicos, de las administraciones publicas y de Ia sociedad en general,

en relacion con estas enfermedades

v' La ejecuciéon de actividades y programas destinados a la cooperacion 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.-
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«» 2004 a 2009: Coordinadora de Asociaciones de
Fibromialgia y Fatiga Croénica.
< 2009 a 2017: Confederacion Nacional de

Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica

CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA'Y
SINDROME DE FATIGA CRONICA

* Telf. 856 10 42 23 / 677 988 7001

e Web: http://confederacion-fm-sfc.es/
* E-mail: confederacion.fibromialgia@gmail.com

¢ Facebook.-
https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/

1.2. Entidades miembro

En la actualidad se encuentran inscritas en la Confederacion Nacional las siguientes
Entidades:

ENTIDAD DENOMINACION ‘ REPRESENT.
3 Asociacion Nacional de familiares de nifi@s y
=] DOLFA adolescentes, afectados por
E INFANTO Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Estalal
>4 JUVENIL Cronica (SFC) o Sensibilidad Quimica
= Muiltiple(SQM).
FE-ASAFA Federacion de Asociaciones Fibromialgia y Aragon
Fatiga Cronica de Aragon
FFISCYL Federacion de Fibromialgia y Fatiga Cronica de | Castilla y Le6n
Castilla y Leon
% FEXAF Federacion Extremeiia de Asociaciones de Extremadura
E Fibromialgia
5 SFCY Asociacion de Afectados por Sindrome de Fatiga
SQM Crénica y el Sindrome de Sensibilidad Quimica C. de Madrid
MADRID Muiltiple, de la Comunidad de Madrid.
AFIBROM Asociacion de Fibromialgia de la Comunidad de Madrid
Madrid
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ENTIDAD DENOMINACION | REPRESENT.
ACEF Asociacion Cantabra de Enfermos con
Fibromialgia Cantabria
ALBA Andaluci
Federacion Andaluza FM, SFC Y SSQM “Alba ndafucta
ANDALUC ‘
Andalucia
IA
AENFIPA Asoc1ac1or’1 (%e Enferm.os _de Flbromlalglfl y Fatiga Asturias
Croénica del Principado de Asturias
ALUFI Lugo Fibromialgia Alufi Lugo
AFINA Asociacion de Fibromialgia de Navarra Navarra
4 Coeuha Lisgo
Potgvednm
Qrense
Huelvo

Las Palnas
Ueida

i
( xeuu : Santa Cruz de Tenetife
i
1
|

Tenemos representacion en toda Espafia, y las principales SEDES se
encuentran marcadas en este mapa.
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2. ORGANIGRAMA
2.1. Organigrama de gestion

«Asamblea

General

Junta
Directiva

Presidencia

-Secretaria

Programas

Tesoreria

*Equipo
Técnico

-Administracion
Yy Registro

-Servicio de
Atencion
Psicologica

«Servicio

Juridico

-Servicio de
soporte
Informatico e
Informativo en

«Servicio de

Atencion
Social

las redes

J




MEMORIA ANUAL 2017

2.2. Organigrama de Gobierno

Antes del 26 de diciembre de 2017, los titulares de los 6rganos de gobierno y representacién de la entidad son los siguientes:

Junta Directiva ASAMBLEA GENERAL

ROSARIO RODRIGUEZ GONZALEZ
PRESIDENTA Representante de Alba Andalucia: Federacion Andaluza FM, SFC'Y SSQM.
SECRETARIA

VICEPRESIDENTA

O

MARISOL GUERRERO VICENTE
Representante de la Federaciéon de Asociaciones Fibromialgia y Fatiga Crénica de Aragon (FE-
ASAFA)

M2 PILAR FERNANDEZ ORTEGA
Representante de la Federaciéon de Fibromialgia y Fatiga Crénica de Castillay Leon (FFISCYL)

——8§ &

MILAGROS LIDIA GEREZ LIANO
Representante de ACEF: Asociacion Cantabra de Enfermos con Fibromialgia

C_ 6

TESORERA




Y tras el acuerdo de la Asamblea General de Asociados celebrada el 26 de diciembre de 2017, los titulares de los 6rganos de gobierno y
representacion de la entidad son los siguientes:

MARIA ASUNCION CIRIA CALVO.
Representante: Federacion Aragonesa de Fibromialgia y SFC.

ASAMBLEA GENERAL
) @
MARIA JOSE FELIX MORA.
Representante de: DOLFA Asociacién de nifios/as adolescentes y jovenes con enfermedades
del grupo de Sindromes de Sensibilidad Central.
(\) &
MARIA LOPEZ MATALLANA.
Representante de: SFC-SQM MADRID
:J @
ANTONIO JESUS CAMACHO MAESO.
Representante: DOLFA Asociacion de nifios/as adolescentes y jovenes con enfermedades del
grupo de Sindromes de Sensibilidad Central.
U B
9 MARIA LUISA GALLARDO.
Representante: FEXAF Federacion Extremefia de Asociaciones de Fibromialgia.
9 B
©

Junta Directiva

PRESIDENTA

VICEPRESIDENTA 'Y
SECRETARIA

TESORERO
VOCAL

VOCAL
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3. ENTIDADES DE LAS QUE FORMAMOS PARTE

e Confederacion Espaiola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (COCEMFE): Donde participamos activamente en los grupos de

trabajo de:

v Grupo de Trabajo (G.T.) de SALUD: Encargado de asesorar al
Ministerio de Sanidad en temas de regulacion y evaluacion de la
calidad del sistema de prestaciones, atencion de la cronicidad y otras

areas relacionadas con la salud.

v" G.T. de DISCAPACIDAD: En los ultimos meses hemos estado
trabajando y elaborando un informe con las recomendaciones a
tener en cuenta en la préoxima reforma del sistema de valoracion
de incapacidades, adatada al C4digo Internacional de Funcionalidad
(CIF), para que sean valorados todas las limitaciones a las se enfrentan

diariamente los afectados de nuestras enfermedades.

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

en su Declaracion de Hacienda.

53 |

COCEMFE ag 4

CONFEDEVRACION ESPANOLA DE PERSONAS CON DlSCAPAClDAD FISICA Y ORGANICA
B Noticias ® ImagenySonido | I ~ Informauones (8 Enlaces cﬂ Contactar M Inicio

PAmima Brincinal
aqIng
d F
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Fundacion ONCE: Cuyo objetivo principal es la realizaciéon de programas de
integracion laboral-formacién y empleo para personas discapacitadas, y
accesibilidad global, promoviendo la creacion de entornos, productos y

servicios globalmente accesibles.

Fundacién

o N c E INICIO | QUIENES SOMOS | QUE HACEMOS | ACTUALIDAD | AGENDA | BIBUOTECA | CONTRATACIONES | COLABORA
parala COOPEracion
e inclusion social
de personas con discapacidad
feaoe B

Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP): Que ha conseguido
reunir a organizaciones de pacientes estatales, con demostrada
representatividad y experiencia, y se ha situado como el interlocutor unitario,
representativo, democratico y auténomo fundado por los propios pacientes en
Espafia que defiende los intereses de 10 millones de pacientes. 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 participacién de las organizaciones

de pacientes en el SNS.

‘ EsCronicos

CONGRESO DE
ORGANIZACIONES DE PACIENTES n facebook

Retos de la sanidad en tiempos de transformacion Y @pacientesp

12
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B) INTERNACIONALES: Donde podemos participar en proyectos como el CIE11.

e Pain Alliance Europe: PAE.

PAE F 3 PIr-Buegotar umoretls S-garimion of S5 auional 2asockatiors w7 BU Member States.
VP Erui Gt T50 D0 il IS o s

e ENFA:European Network of Fibromyalgia Associates.

Home Page Participants Statements ews Downloads Forum

W The position of the fibromyalgia patient in society : Posted on 14 Apr 2017

4. AREA DE TRABAJO

4.1. Administracién y Registro
El objetivo de esta Area es la recepcién y la emisién de toda la informacién destinada
y/o generada por nuestra entidad.
La mayor parte de la informacién gestionada es escrita: correo y e-mail; ademas del
significativo volumen de llamadas telefénicas recepcionadas que no son

cuantificables.

13
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4.2. Servicio de Atencion Social

En el mismo se agrupan los siguientes servicios y actividades:

Han sido atendidos los casos de personas que han pedido informacién a la
Confederaciodn, a través de las diferentes comunidades auténomas, 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
Confederacién Nacional, o familiares que conviven con ellas, atendiéndoles de
forma individualizada o derivandoles a las asociaciones federadas en los casos

convenientes

Igualmente se han atendido las demandas realizadas por las asociaciones
miembros de la Confederacion.

Estas demandas han tratado sobre orientacion en determinadas convocatorias de
subvenciones, gestion técnica propia de la entidad e informacién sobre recursos

y ayudas existentes para personas con discapacidad.

4.3. Departamento Programas

Sirve de vinculo entre los criterios de la Asamblea General, la Junta Directiva y la
Trabajadora Social de “Fibromialgia y Fatiga Crdénica Espafia” para ejecutar la
programacion de actividades adecuadas a cada convocatoria de subvenciones,
elaboracion de todos los proyectos presentados y la organizacion y
desarrollo de los mismos. Estd compuesto por la Trabajadora Social, Técnica de

Programas, Psicdlog@s, Rosario Rodriguez Gonzalez y M2 José Félix Mora.

14
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4.4. Servicio Juridico

Desde el Servicio Juridico que presta la Confederacién Nacional de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Croénica, durante estos afios, se han atendido de forma gratuita, mayoritariamente
via telefénica, tanto las consultas que han formulado los cargos directivos de las distintas
asociaciones miembros de la Confederacién, como a soci@s que han consultado por algin
problema personal o relacionado con la enfermedad, de 1@s cuales, un@s eran soci@s de las
entidades miembro de Confederacion, lo que representa la mayoria de las demandas, y otr@s

no.
Los asuntos tratados han sido los siguientes:

v" Reclamaciones y estudios sobre el proceso de tramitacién del certificado de
minusvalia y bajas laborales.

v Declaraciones de invalidez.

v" Reclamaciones dirigidas al Instituto Nacional de la Seguridad Social sobre la
tramitacion de bajas laborales.

v" Reclamaciones sobre el trato recibido de médicos.

v’ Servicio Juridico propio de la Confederacién como entidad.

Ademas, con motivo de formar parte, como miembros de pleno derecho, de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes, nuestras entidades y ademas sus asociados pueden hacer uso
del servicio de la Clinica Juridica que presta la Facultad de Derecho de la Universidad de Alcala
de Henares. Un Servicio de Asesoramiento Juridico gratuito que aborda temas relacionados con

salud, altas y bajas médicas, invalidez, discriminacidn, errores sanitarios, etc.

4.5. Pagina Web y Redes Sociales
http://confederacion-fm-sfc.es/

La Confederaciéon Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica ha puesto en
funcionamiento, a finales de 2016, una pagina web a disposicion de todas las asociaciones y de
aquellas personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica que quieran o

necesiten consultar temas relacionados con estas enfermedades.

15
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Mediante la misma se pretende ofrecer 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 investigaciéon relacionados con estas

enfermedades.

Ademas, en la pagina web estan disponibles datos de contacto (direccion, email, teléfonos...) de
las diferentes asociaciones federadas y un apartado para poder plantear a la Confederacion
cualquier tipo de dudas o necesidades que puedan surgir acerca de la fibromialgia, ademas de
informacion sobre la Fibromialgia, Fatiga Crdénica, Sensibilidad Quimica Multiple,
Electrohipersensibilidad, asi como datos relativos a la linea 901 de atencién a familiares y

enferm@s de Fibromialgia.

Redes sociales: pagina Facebook.

https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/

Correo electronico o teléfono  Confrasefia

facebook I

onfederacion
acional de FM
SFC

Me gusta Mensaje Compartir Mis v

/C Confederacion Nacional de FMy SFC QOrganizacion sin animo de lucro
‘ €

16
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4.6.Departamento de Contabilidad
Las principales gestiones econémicas y financieras realizadas durante este periodo se

pueden resumir, en lineas generales, en las siguientes:

e Gestion y coordinacién de las obligaciones contables y fiscales de la Entidad,
incluyendo el asesoramiento a las entidades miembro en estas materias.
e Control y coordinacion con la asesoria laboral en materia de contrataciones y

seguros sociales.

Justificacion de todas las subvenciones concedidas en materia
econémica

Siguiendo las normas marcadas por la Asamblea General y por la Junta Directiva de la
Entidad, durante 2017, se han presentado los proyectos correspondientes para el
mantenimiento de la misma, la dotacién de personal, material fungible y actividades

desarrolladas por la Confederacion.

Las fuentes de financiacion de la actividad de la Confederacién han sido a través de
COCEMFE, mediante subvenciones dentro del Programa de Intervenciéon con Familias
con cargo a las convocatorias IRPF, el Programa presentado para las convocatorias

FUNDACION ONCE y las cuotas de 1@s soci@s .

A continuacion, se detalla un cuadro con todos los proyectos solicitados y aprobados en

este periodo 2017.

17
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AMPLIACION DE SERVICIOS DEL PROGRAMA
N0 SEVE spsuprg | PEATENCION TELEFONICA ESPECIALIZADA
NOMBRE DEL ’ EN EL APOYO A PACIENTES DE
PROYECTO FIBROMIALGIA Y SUS FAMILIARES
FUNDACION ONCE | MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
ORGANISMO E 1CUi
FUNDACION SUBVENCION CON CARGO A LA ASIGNACION
CONVOCATORIA ONCE 2017 TRIBUTARIA DEL IRPF 2016
IMPORTE 4.675.00 114.556,00
SOLICITADO
IMPORTE
CONCEDIDO 2.750.00 € 30.000.00€
FECHA 25/10/2017 01/01/2017
JUSTIFICACION 31/07/2018 JUSTIFICACION MENSUAL
FECHA EJECUCION JUST. FINAL 31/01/2018

5. AREA ORGANICA

A continuacion mostraremos las diferentes Reuniones, con la orden del dia

correspondiente.

Reunion Estraordinaria del 5 Octubre 2017

Madrid

ASISTENTES DOLFA, SFC-SQM Madrid, Federacicon Aragonesa, Federacion Asturiana,
Federacion ALBA, AFIBROM, Federacion Extremefia-

Reunion para la renovacion de la Junta Directiva para salir de la situacion de
RUNDUISEE bloqueo de la Confederacion, planificando las préoximas actuaciones antes del
)NRNNAE 31 de Diciembre (cambio de nombre, actualizacion de Estatutos, contrataciones,

DIA etc) y las futures sin fecha determinada (ampliacion de ndmero de socios,
studio de Fuentes de financiacion, revisar la cartera de servicios que se
ofrecian, continuar la representacionde los colectivos afectados por los SSC ante

las instituciones y entidades, promocionar y mantener la Web, etc).

18
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Reunion Junta Directiva

20/12/2017
Virtual (de 11:00 a 13:00h)
SFC-SQM MADRID

ASISTENTES FEXAF
FEASAFA
DOLFA

ORDEN DEL 1. Ceses en La Junta Directiva

DIA 2. Toma de decisionses.

Asamblea extraordinaria
20 /12/ 2017
Virtual (de 17:30 a 20:00h).
SFC-SQM MADRID

ASISTENTES FEXAF (Federacion Extremefia)
FEASAFA (Federacién Aragonesa)
AENFIPA
DOLFA

Rendicion de cuentas.

ORDEN DEL
DIA

Ratificacion de nueva Junta Directiva

Aprobacion de Nuevos Estatutos

2o e

Decisiones votadas por unanimidad realizar las siguientes acciones.

19
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Asamblea extraordinaria

26 /12/ 2017
Virtual (de 13:00 a 14:00h)
SFC-SQM MADRID

ASISTENTES FEXAF (Federacion Extremeiia)
FEASAFA (Federacion Aragonesa)
DOLFA
' ORDEN DEL 1. Informacion de la baja de Asociacion AENFIPA.

DIA 2. Ratificacién de nueva Junta Directiva

3. Aprobacion de nuevos Estatutos.

Reunion Junta Directiva Extraordinaria
26 /12/ 2017
Virtual (de 14:15 a 14:30h)
SFC-SQM MADRID
ASISTENTES FEXAF (Federacion Extremefia)
FEASAFA (Federacién Aragonesa)
DOLFA

1. Propuesta de ingresos y gastos a realizar por las entidades socias

ORDEN DEL
DIA

para finalizar los proyectos del presente ejercicio de la

Confederacion.

20
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6. ACTIVIDADES

6.1. Programas ejecutados

Este proyecto, solicitado y aprobado en el afio 2016, se ha implantado a nivel
nacional a lo largo del afio 2017 con el objetivo de dar respuesta a aquellas
personas afectadas de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica y Sensibilidad

Quimica Multiple del pais, asi como a sus familiares.

Las asociaciones de enferm@s de Fibromialgia se han convertido hoy en dia en un
recurso 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 intervencion
interdisciplinar con I@s enferm@s, poniendo a su disposicién diferentes terapias
como pueden ser las sesiones de fisioterapia o la ayuda psicoldgica. Por otro lado,
desde estas entidades se trabaja duramente para conseguir mejorar los servicios
que desde la sanidad publica se les ofrece a est@s pacientes, asi como mejorar el

proceso diagndstico de estas enfermedades.

Teniendo en cuenta la extension del territorio espafol, el nimero de personas
afectadas por esta enfermedad y el nimero de asociaciones que trabajan con
est@s enferm@s considerabamos que la puesta en marcha de un servicio de
atencion telefénica a las personas afectadas de FM y sus familiares es la forma de
trabajo mas agil y eficaz para cubrir las necesidades existentes, y poder dar una
pronta solucién a dos de las principales problemas de estas personas: la

incomprensién y la desorientacion.

También buscamos a través de este proyecto mejorar el trabajo en red de las
asociaciones y Federaciones de est@s enferm@s en Espafia. Partiendo del andlisis
de necesidades que hemos realizado anteriormente, podemos observar que en

Espafia, las personas que padecen Fibromialgia configuran actualmente un colecti-

2]
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vo con altos grados de desproteccion social y para el cual atin no se ha puesto en
marcha una respuesta adecuada desde 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 propias familias y
amig@s, siendo tachad@s de “floj@s”, “cuentistas”, “amargad@s”, entre 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, acercar a est@s enferm@s la ayuda y la compresion que en muchas

ocasiones no estan recibiendo.

Por ello, consideramos que a través de una linea de atencién telefénica 901, l@s
afectad@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 unidon entre 1I@s enferm@s y las
asociaciones de su zona, de forma que a través de esta linea pueda ser derivada la
persona a la asociacion de enferm@s mas cercana a su domicilio, donde podra
beneficiarse de las actividades 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
realizado un mapa de recursos de cada comunidad auténoma con la intencién 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 sera
mas facil y rapido, una vez identificada las necesidades de la persona, derivarla no
solo a la asociacion mas cercana a su domicilio, sino a aquella donde podra recibir

la atencion que necesita (de no ofrecerse el servicio en su localidad).
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Para la difusién del programa se ha utilizado, por un lado, el envio de informacion
sobre la linea telefénica a través de email tanto a asociaciones de enferm@s de
fibromialgia como a entidades de mujeres y medios de comunicacién digitales de
todo el territorio nacional. Por otro lado, hemos concertado reuniones con
diferentes organismos publicos y se ha repartido carteleria por numerosos puntos
del pais. Consideramos de gran importancia hacer llegar esta informacién 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 psicoldgica para poder sobrellevar esta dura

e incomprendida enfermedad.

A continuacién mostramos el cartel disenado para la campafia de difusion del

proyecto.

LEEONO DE ATENCIO
MILIARES Y ENFERM@S D
FIBROMIALGIA

A
—Q—
. 901 760 997

IHNICIATIVA DE: - SUBYENCIOMAD O POR:
de Fibronmi i i — e s
<5 — ¥ ¢ ," = = RSy s, S0
Cranica
R
Eibr gla y Fatigs Crialea T ———
E L]
" spaila J

LUMNES AVIERMES: MARAMAS 9:00 4 14:00H TARDES |7:00 A 21:00H
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Los denominados Sindromes de Sensibilidad Central (SCC), que agrupan a la
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Croénica, Sindrome de Sensibilidad Quimica
Multiple y Electrohipersensibilidad, son enfermedades denominadas hoy en dia
como “invisibles” ya que la sociedad cuenta con poca informacién al respecto,
ocasionando un clima de “incomprension” hacia la misma y las personas que la
padecen. Esta circunstancia puede deberse al factor desconocido de su etiologia,
ausencia de alteraciones radioldgicas y analiticas, asi como la carencia de pruebas

clinicas que permitan el diagnostico.

A pesar de ello, esta visién de la enfermedad esta cambiando a través de un mayor
conocimiento y sensibilizaciéon por parte de los profesionales sanitarios y sociales,
pero aun queda un largo camino por recorrer y resulta mas que necesario promover
campafias de concienciacion dirigidas al publico en general con el propoésito ultimo
de aumentar la informacioén sobre la enfermedad y la problematica que rodea a la
misma, procurando alcanzar mediante dicha campafa el mayor nudmero de

personas posibles a través de una serie de lineas prioritarias en ambito nacional.

Este Proyecto esta integrado por una serie de actividades, las cuales son las

siguientes:

e Disefio y realizacién de video multimedia de la campafia de visibilizacion
con el objeto de publicitarlo en los medios de comunicacién y redes
sociales.

e Confeccion del cartel junto con el eslogan de la campafia y difusion de los
mismos a distintas entidades.

e Participacién a Jornadas, Foros sobre Salud y Discapacidad, reuniones y
otros actos de interés para fomentar la difusién de la Campafia, de la

enfermedad, asi como la labor de la Confederacion.

Este proyecto tiene como beneficiari@s direct@s a la poblacion espafiola en

general.
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COCEMFE

Pain Alliance
Europe

LA CONFEDERACION (CONFESQ)
POSEE REPRESENTACION EN ENTIDADES
NACIONALES E INTERNACIONALES

COCEMFE (Confederacion Nacional de Personas
con discapacidad fisica y organica), formada por
mas de 1600 organizaciones, y con mdltiples areas
de actuacion (integracion laboral, educacion,
accesibilidad, atencién sociosanitaria,...), en
colaboracién con otras entidades del sector de la
discapacidad.

La POP (Plataforma de Organizaciones de
Pacientes) aglutina a las principales entidades

0 ue rep a i crénicos.
Es el interlocutor autorizado ante el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

La PAE (Pain Alliance Europe) integra a mas de 36
entidades de 17 paises europeos y representa ante
la Comunidad Europea a mas de 350.000 enfermos
con dolor crénico. Su objetivo es promover
politicas europeas a favor de este colectivo.

La ENFA (European Network of Fibromyalgia
Associates) engloba a mas de 15 organizaciones
europeas e Israel con la finalidad principal de
integrar la fibromialgia como elemento clave en
las politicas de salud de la U.E.

SINDROME DE FATIGA CRONICA /
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA

El SFC/EM AFECTA principalmente a
adultos, aunque también puede darse en
Niftos, adolescentes y ancianos, siendo
mas frecuente en mujeres.

No se conoce la CAUSA aunque existen
diversas teorias: agentesi nfecciosos,
agentes téxicos, inmunologia, fallo

mitocondrial.

A nivel mundial existe una PREVALENCIA de entre el 0,1 y el 0,4% de la
poblacion general. Un 25% sufrird una forma muysevera de la
enfermedad.

Algunos de los SINTOMAS son: agotamiento profundo e incapacitante.
Dificultad para concentrarse y deterioro de la memoria inmediata.
Trastornos del suefio. INFECCIONES recurrentes. Intolerancia ortostatica
Malestar tras el ejercicio fisico o mental, que se produce pasadas de 12 a
48 horas y que requiere un largo periodo para su recuperacion.

I que un 30% de |
de Fibromialgia, y un gran nimero de casos convive con la Sensibilidad
Quimica Miftiple.

El IMPACTO de esta
enfermedad  reduce  la
actividad entre el 50% y el
80% de la que realizaba entes
de enfermar.

£l DIAGNOSTICO es clinico,
no existe ninguna prueba
especifica, aungue si existen
pruebas para objetivar la
ravedad de las
disfuncionalidades organicas.

No existe TRATAMIENTO curativo, pero si para mejorar la sintomatologia,

la capacidad funcional y la calidad de vida: Terapias y suplementos.
bord: recurrentes y del fall

la disautonomia y disfuncién vegetativa. Asi como de las enfermedades

comorbidas. Revision de la dieta.

PARA MEJORAR es necesario conocer la enfermedad, asi como los limites
personales y los recursos disponibles, lentificar Ia vida cotidiana, moverse
en la medida de las posibilidades de cada uno, ser constante con los
tratamientos y suplementos, mantener una buena alimentacién e higiene
del suefio,

€l SFC/EM esti clasificada por la OMS en el CIE10 con el codigo G93.3

TRABAJAMOS UNIDOS POR UN FUTURO MEJOR

Colabora:
Fundacién
ONCE
FIBROMIALGIA

La Fibromialgia es un SINDROME que se caracteriza por la existencia de
dolor crénico generalizado difuso COMO PRINCIPAL SINTOMA, sin lesion
orgénica aparente.

AUSA, i
neurofisioldgicas, psicoldgicas y en los sistemas nervioso autonomo,
endocrino e inmunoldgico, que producen una alteracion de la percepcion
'y de la modulacion del dolor.

se calcula que la  presentan
aproximadamente el 2,4% de la
POBLACION general mayor de 20
afios,  lo  que  supone
aproximadamente 700,000
pacientes en Espafia.

AFECTA principalmente a adultos de
entre 40'y 50 afos, aunque también
puede darse en nifios, ancianos o a
cualquier edad, siendo 21 veces mds
frecuente en las mujeres.

Se caracteriza por dolor cronico generalizado. Ademds del dolor aparecen
otros SINTOMAS como fatiga intensa, alteraciones del ~suefio,
“hormiguillos" o calambres e extremidades, depresion, ansiedad, rigidez
matinal, cefaleas, sensacién de tumefaccion en manos, mareos, sequedad

de ojos y boca y FIBRONIEBLA O FALTA DE CONCENTRACION ENTRE OTROS.

En ocasiones se puede ASOCIAR con el Sindrome de Fatiga Crénica, la
Disfuncién Temporomandibular, el Sindrome del Intestino Iritable, el
Sindrome de Dolor Miofascial, el Sindrome de Piernas Inquietas, el
Sindrome de Maltiple Sensibilidad Quimica o la Migrafia.

La EVOLUCION suele ser crénica
¥ los sintomas Fundamentales
permanecen en el tiempo,
aunque algunos pacientes, un
5% de los casos, presentan
remisién a los tres afios

El DIAGNOSTICO es clinico, no
existiendo  ninguna  prueba
especifica.  Actualmente

existe ningn TRATAMIENTO farmacolégico especifico.

PARA MEJORAR el

EPTAR pl

NO se ve,

5€ sv\](v‘e.

CONFEDERACION NACIONAL DE
™), . 3 T

) .
sindrome de Fatiga Crénica/Encefalomielitis MIGIgica(SFC/EM)
¥ Sensibiidad Quimica MUlfile (SQM)
(CONFESQ)

www.confederacionssc.es

info@confederacionssc.es
Tfno: 856 104 223 / 677 988 700 / 667 889 123

SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

La SQM se caracteriza por sintomas
recurrentes a bajos niveles de EXPOSICION A
SUSTANCIAS QUIMICAS: ~ ambientadores,
productos de limpieza, medicamentos,
‘cosméticos, humo, tinta, pintura, asfalto .

De CAUSA desconocida, el desencadenante
puede ser la exposicion a un téxico a altas
dosis o la exposicion mltiple y repetida a
una 0 més sustancias.

En Espafia se deconoce e NUMERO DE
AFECTADOS,  pues hay  registro
epidemiolégico

€l perfil de SINTOMAS es muy amplio, los més frecuentes afectan al
sistemas nerviosocentral (dolor o presion en la cabeza, fatiga y falta de
copacidades cognitivas, desorientacion, pérdida de memoria,
embotamiento), respiratorio (disnea, tos seca), gastrointestinal (nauseas,
vémitos, dolor abdominal) y cardiovascular (palpitaciones, dolor torcico),
ademas de otros como: irritacién nasal, picor, mucosidad en la garganta,
sequedad bucal o sudores,

Tiene un CURSO CRONICO, con
fases agudas asociadas a
nuevas exposiciones.

No existen pruebas especificas
por lo que su DIAGNOSTICO se
basa en criterios ~dlinicos,

exploraciones que descarten
procesos alérgicos,

neumolégicos, ~ otorrinolaringolégicos, hormonales,  hematolégicos,
ueden ser

o

;QUE ES LA CONFEDERACION DE
FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA
CRONICA (CONFESQ)?

La Confederacién nacié en 2004 por la necesidad
de otorgar visibilidad y representacién a los
enfermos de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Crénica, Sensibilidad Quimica Maltiple vy
Elctrohipersensibilidad magnética, creando de
esta manera una plataforma de representacion
nacional e internacional cuyos principales
objetivos, entre otros, son la representacion ante
Administraciones e Instituciones, fomentar la
investigacion, facilitar recursos y asesoramiento a
entidades, desarrollar actividades y programas,
de visibilidad, cuyo objetivo princial sea conseguir
la integracion y vida digna que merecen quienes
las padecen.

Con un numero de entidades asociadas de toda
Espana, que crece dia a dia, todos sus
componentes,  federaciones regionales y
asociaciones, aportan su esfuerzo, ilusion y sobre
todo la esperanza de poner fin algin dia al
sufrimiento y a las propias enfermedades.

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD
MAGNETICA

La EHS es una respuesta bioldgica particular que presentan algunas
personas ante la exposicion 3 campos electromagnéticos no ionizantes
(CEM), experimentando estados recurrentes de estrés o enfermedad,
cuando se vive rodeado de Campos Electromagnéticos.

La POBLACION electrosensible oscila entre el 3 y el 5%, unos 13 millones
de personas sufren esta enfermedad en Europa.

La SINTOMATOLOGIA varia en
intensidad y gravedad en funcion
de cada persona: dolor de cabeza,
sensacion  de  quemazon,
dificultad de concentracion, dolor
en musculos y articulaciones,
pérdida de memoria, confusion
mental, insomnio, palpitaciones,
arritmias, mareos, nauseas,
Igueos, hiperactividad, alteracion de reflejos, depresion,
ansiedad, confusion y desorientacién espacial y/o temporal, fatiga,
, dolores en
el pecho, temblores, espasmos musculares, dolores constantes en piernas
¥ pies, etc. Los sintomas pueden disminuir répidamente después de la
varios dias, semana: i

de sensibilizacién.

Los sintomas mejoran
cuando se produce un
alejamiento de FUENTES
EMISORAS de Campos
Electromagnéticos, en
particular  cuando la
persona se aleja de
tecnologias
inalimbricas, teléfonos

moviles e i Wifi, asi como de la proximidad a las antenas de
telefonia movi, lamparas

pone de un ifi

2 atoxicosy |
uso de mascarillas y purificadores de aire. El abordaje médico es
fundamentalmente sintomitico, orientado a mejorar la calidad de vida, y
complementado con cambios en a dieta (intolerancias alimentarias) y
administracién de suplementos nutricionales y vitaminicos.

disponibles en su entorno.

La fibromialgia esta codificada por la OMS en el CIE10 M79.0

Esta ha sido codificada por Espafia en el epigrafe 78.40 del
CIE10.

y lineas eléctricas.

No existe un TRATAMIENTO especifico. €l método mds efectivo para
mejorar la calidad de vida de los afectados consiste en evitar o reducir al
méximo la exposicion a cada fuente de radiacion electromagnética,
ademds de modificar las condiciones ambientales para llevar una vida lo
més normalizada posible.

PARA MEJORAR debe conocer la enfermedad y los recursos que existen
para afrontarla. Debe fomentar cambios en su estilo de vida intentando
minimizar Ia exposicion a sus emisores de radiacion.
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PROYECTOS SUBVENCION IRPF 2017 CON PREVISION DE EJECUCION A LO
LARGO DE 2018
Somos conscientes que aunque la Fibromialgia sea una patologia frecuente en la
practica clinica, la cual se trata de una prevalencia del 2,73% en Espafia (4,2%
en el sexo femenino y 0,20% en el masculino), la informacién sobre la misma es

relativamente escasa, y por ende, la comprension hacia la misma.

Con vistas al proximo afio 2018, desde la Confederaciéon Nacional y teniendo en
cuenta las necesidades detectadas en este afio 2017 en relaciéon a la
informacion, concienciacion y/o visibilizacion de estas enfermedades, desde la
entidad se plantean una serie de proyectos de intervencidon que se pretenden

ejecutar en el siguiente afio:
1. Protocolo educativo a nin@s, adolescentes y jovenes con FM y SFC/EM.

2. Fomento del Movimiento Asociativo

6.2. Actividades participativas, informativas y divulgativas realizadas
con la Confederaciéon Nacional

ENERO

FUNDACION CASER:. Historias de Superacion. Charo Rofriguez

“Con la pena no se me quitan los dolores, lo que necesito es una atencidén sanitaria
adaptada a mis necesidades”
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FEBRERO

El teléfono de apoyo a pacientes con fibromialgia se completa con la atencion

psicolégica on line
Ofrece una primera ayuda y posterior derivaciéon a profesionales de las asociaciones
de FM de Espana.

sa IUOQ?Z]‘ENOBS

INICIO CENTROS DE SALUD HOSPITAL INVESTIGACION PACIENTES DE CERCA SERVICIOS SOCIALES PROFESIONALES ovmn‘)n

Padientes de cerca
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El teléfono de apoyo a pacientes con fibromialgia Op &= i
se completa con la atencién psicolégica on line

Ofrece una primera ayuda y posterior derivacién a profesionales de las asoclaciones de FM de
Espaia
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La Confederacion Fibromialgia y Fatiga Crdnica Espafia ofrece atencion
telefonica especializada en el apoyo a pacientes con Fibromialgia y sus
familiares.

ABRIL

Comentario en las Redes Sociales de la Expresidenta de la Confederacion Nacional
Charo Rodriguez a Kiko Matamoros:

“Serior Kiko Matamoros, creo q estd usted un poco antiguo calificando la
Fibromialgia como psicosomadtica. Es una enfermedad que afecta a todo es Sistema
Nervioso Central, provocando unas consecuencias muy importantes en todo el
organismo.

Le ruego q lo rectifique publicamente, al igual que lo ha afirmado, por respeto a
todos los enfermos que padecemos esta terrible enfermedad, que por opiniones
crueles como la suya, nos tachan de exageradas, cuando son muchisimos los estudios
que demuestran que su origen es orgdnico y no psicosomdtico.

Le ruego que en vez de hacernos un dano gratuito nos ayude a darla a conocer y a
exigir un trato adecuado a esta patologia.”
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MARZO

Con la Directora General del Instituto de la Mujer, Lucia Cerén Hernandez. Se mostré
muy receptiva a trabajar con nuestro colectivo.

La Fundaciéon CERMI Mujeres celebré la I Conferencia Sectorial de Mujeres con
Discapacidad el pasado dia 3 de marzo, en el Congreso de los Diputados, con la
participacion de representantes de entidades sociales y representantes
institucionales.
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Portavoz de Discapacidad del PP en el Congreso de los Diputados

ABRIL
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MAYO

Jornada Farmacias Granada

12 DE MAYO- DiA MUNDIAL DE LA FIBROMIALGIA

Una de las principales actividades de informacién y divulgaciéon que desarrollan las
Federaciones y asociaciones federadas a la Confederaciéon Nacional de Fibromialgia
y Fatiga Crénica, el 12 de Mayo. Cada una de ellas, realiza actos conmemorativos,
colocacion de mesas informativas en puntos estratégicos, jornadas, conferencias,
entrevistas con los medios de comunicacién y lectura del Manifiesto.
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( CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SFC
'”'f"'"'i"! 7 ';“ﬂ' Crémica Teléfono 956.33.43 73 / 655.81 82 28
spean e-mail: onfederadon. fibromialgia@gmail.com

MANIFIESTO DEL DIA INTERNACIONAL DE LA FIEROMIALGIA

El dia 12 de Mayo conmemoramos que es DIA INTERNACIONAL DE LA FIBROMIALGIA v
las asociaciones de todos los paises, llevamos a cabo actividades para recordar al
mundo gue existimaos.

MNos negamos a que desde |as Instituciones Publicas se nos condene a vivir con dolor
continuo, con un cansancio exagerado, y con muchisimos sintomas mas que hacen que
nuestros dias sean insoportables.

La Sanidad Puablica nos tiene que aywdar, nos tiene gue proteger y tiene que poner
todos los medios que estén a su alcance, para investigar en todas las lineas posibles e
intentar mejorar nuestra calidad de vida.

Cueremos gue nuestra voz llegue hasta el ultimo rincdn del pais, y que se conozca de
primera mano la realidad gue estamos viviendo.

Loz pacientes hemos avanzado mucho en los daitimos  afos, intentando
responsabilizarnos de muchos aspectos gue nos puedan beneficiar. Buscando por
todos lados cualguier tipo de recurso gue nos peeda mejorar nuestra calidad de vida.
£ Qe mas podemos hacer?

Pero son tantisimos los médicos de atencion primaria como de las distintas
especialidades que no nos aywdan en nada, que no podemos callarnos. Sefiores
meédicos, no os preocupdis de ayudammos, de buscar qué nos puede mejorar, de
aprender, 51, de aprender lo que no sepais de nuestras patologias. Los enfermos de
Fibromialgia, Smdrome de Fatiga Cronica, Sensibilidad Quimica Mualtiple vy
Electrohipersensibilidad tenemos puesta nuestra deteriorada salud, en manos de
quienes no se implican en buscar qué tipo de tratamientos nos puede mejorar. 5i
tenemos patrones comunes, si existen estudios de las deficiencias que tenemas en
nuestros organismos, por qué nos las compensais, quizas sea porgue no nos llegais a
prescribir ni las analiticas especificas que necesitamos. 5i existen pruebas que pueden
demaostrar con datos objetivos los limites de esfuerzo a los que NO podemos llegar de
ninguna forma con estas enfermedades (Por qué no nos la prescribis? iNo gueréis
saber como estamaos?

Si existe una clasificacién con el grado de estas patologias, por qué no lo usais desde el
momento del diagndstico? A partir de ahi, seria mas facil atender debidamente a las

Cf Wirgo, local 10 y 11 — 11.406 lerez de la Fromtera
G-B4. 255&0%
imscrita en el Registro Nadonal de Asodadones con el nE 584,372
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{ CONFEDERACION NACIONAL DE FIBROMIALGIA Y SFC

Fibromialgia y Fatiga Crimica Teléfono 956.33.43.23 / 655,81 .82 28
Espafia e-mail: monfederadon.fibromialgia@ gmail. com

personas con estas patologias en el resto de actuaciones y recomendaciones que se
tengan en la vida y salud de estos pacientes.

¥ por supuesto, {por Qué nD reconoCéis que padecer estas enfermedades en
determinados grados, es totalmente incompatible con el poder llevar, ni siquiera un
trabajo adelante, ojala, sino una vida digna sin necesidad de ayuda de otros?

£ Por gué no se publica un censo real de enfermos de estas patologias de Sensibilidad
Central? Somos mas de dos millones de personas las gue estamos siendo abandonadas
por |a Sanidad Publica de todo el pais y 52 nos tienen que atender nuestras demandas.

¥ dijo nuestra amiga Yolanda Fernandez:

Estoy cansada de estar cansada.
Cansada del dolor gue nace en cada centimetro de mi piel
vy me atraviesa hasta llegarme al alma.
Cansada de sufrir, cansada de ir siempre al limite.
Cansada de luchar cada dia,
sin que nadie te valore
v vea el esfuerzo que haces
sdlo con salir de la cama.

Cansada de ignorantes,
cansada de injusticias.

Cansada de no tener vida,
porque la doy cada dia.

Cansada de no vivir, cansada de no morir...

Canzada de despertar cada dia,
para seguir siendo INVISIBLE.

i1iIQUEREMOS QUE SE SEPA COMO ES NUESTRA REALIDADII

Cf Wirgo, local 10y 11 — 11.406 berez de la Fromtera
G-B4. TEOENS
Inscrita en el Begistro Madional de Asodadiones con el nE 584,372
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JUNIO

Luisa Fernanda Panadero, presidenta de Afibrom y Gloria Gémezresponsable de
comunicacion, asistieron en representacion de la Confederacién Nacional de FM y
SFC, a la celebracion del 25° Aniversario de Diario Médico.

Presentando la celebracion la Ministra de Sanidad, Dolors Monserrat, con la

directora de Diario Médico, Carmen Fernandez, el Consejero de Sanidad de la CAM,
Jesus Sanchez Martos y el Secretario General de Sanidad y Consumo, José Javier

Castrodeza, entre otras personalidades

Asamblea General de la Confederacion Nacional de Fibromialgia y SFC, en la
sede de COCEMFE en Madrid
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Asamblea General de la Pain Alliance Europe, Malta 2017

El Parlament de Cataluiia ha aprobado por unanimidad las propuestas presentadas
por Dolfa. Entre las que esta la creacion de un protocolo educativo para menores
con SSC. ENLACE

160 50A3a0 en ol Gus PArIDS 1 asocecien

Los menores con fibromialgia y fatiga
cronica, los grandes olvidados

El Parlamento cataldn ha aprobado una iniciativa en la que se insta a la Generalitat a crear un

Asamblea de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes con Maria Lopez
Matallana (SFC-SQM Madrid) como representante de la Confederacion, celebrada en
la sede del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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https://cronicaglobal.elespanol.com/politica/menores-fibromialgia-fatiga-cronica-olvidados_75017_102.html?fbclid=IwAR1Fn-SjyIS1O4S-3kin1o-4uweH_dd3FVZea5eD0W3V8NyOnv1pKpXVngU
https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/photos/pcb.1572836859453986/1572836756120663/?type=3&__tn__=HH-R&eid=ARCusMafFVA0mk8F3oH1RpksnrE7LomYmGoWFvQZQB_JwL_7c1WsvSedQcKktHUch5m290KtjFO_59-c&__xts__%5B0%5D=68.ARAO52c_K9zblzK6B7gjbv0RElKPQbmK6frxTclnTKWK-pMp_HeXpZcj6gagy4-2nE1sFaZf8AehD2diDUPZCLPMCkauANgTQ0XS7JJjGBfUMLp5sun8pnyguWCEwAQaq4QS3ARKmKOWNeQNw-w_Rn11fAsPKIaSOQEfSfgA3xvUvQAuxzqhnz2abGF0Z7E8TvrOewjpMziWADC_s381T1HQPwrd-Re5KjAUhEHkiChIALu9fB0v_P_kJAi4_lEZ_Cr5ZELXNN0bPxi5CEOMI5bXrtvJkqxstm2-vi0doZfrNqNtF7S3aDtS6SrNXaytb9XH8LwwPd7Drn6AmguI5HxffvDq
https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/photos/pcb.1572836859453986/1572836756120663/?type=3&__tn__=HH-R&eid=ARCusMafFVA0mk8F3oH1RpksnrE7LomYmGoWFvQZQB_JwL_7c1WsvSedQcKktHUch5m290KtjFO_59-c&__xts__%5B0%5D=68.ARAO52c_K9zblzK6B7gjbv0RElKPQbmK6frxTclnTKWK-pMp_HeXpZcj6gagy4-2nE1sFaZf8AehD2diDUPZCLPMCkauANgTQ0XS7JJjGBfUMLp5sun8pnyguWCEwAQaq4QS3ARKmKOWNeQNw-w_Rn11fAsPKIaSOQEfSfgA3xvUvQAuxzqhnz2abGF0Z7E8TvrOewjpMziWADC_s381T1HQPwrd-Re5KjAUhEHkiChIALu9fB0v_P_kJAi4_lEZ_Cr5ZELXNN0bPxi5CEOMI5bXrtvJkqxstm2-vi0doZfrNqNtF7S3aDtS6SrNXaytb9XH8LwwPd7Drn6AmguI5HxffvDq
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Curso de verano de El Escorial: "Dolor: estrategias de abordaje y pacientes”,
donde AFIBROM asisti6 en respresenciacion de la Confederacién Nacional. En este
curso se expuso los avances y logros en las estrategias de su abordaje en la Sanidad
publica, ademas de las carencias y propuestas de mejora para el futuro.

AGOSTO

NOVIEMBRE
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https://www.youtube.com/watch?v=8d7vFL3DPxc
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Estreno en Espaia de la pelicula UNREST, el pr6ximo miércoles 29 de
noviembre a las 18:30h en La Casa Encendida.

La Confederacion Nacional de SSC promueve una gira de proyecciones a nivel

nacional. Esta gira se inauguré en Madrid, organizado por SFC-SQM Madrid y
AFIBROM

AFIBROM de la CAM
n colaboracion con: LA CASA ENCENDIDA
PRESENTAN

UNREST

==y S} =
CINE FORUM NIGHT (runince) S5 (=)

Esta/premvada peficula coenta en pamena persea PROGRAMA
la bistoria de su drecteea, Jennifer Brea
y W coavivenca cea b dura
reabidad ddl Sindrome de Fatiga (ronica Luisa F. Panadero,
o - Presdenta de AFIBRON (Asacaciée de
e PN, SFCem y SQM de b (AY)

y meembro de la Confederacde S
presentard of film justo con en

SALUDO grabade de JENN BREA
para los espectadores en Espafa.

Maria Lopez Matallana,
Presdenta de SFC-SQM Madnd y
Vicepresideata de 2 Confederacién $5C

Dra. Ana M* Gardia Quintana,
néda operta en SFlem.

Victor Claudin, periedista y autor de
“Fibeomaligia, la verdad dessoda”.

IMIERCOLES
29 NOV

j. ura de 18H

ENLACES

e https://www.lacasaencendida.es/encuentros/presentacion-espana-unrest-
jennifer-brea-8216

e http://www.laff.es/es/node/1246

e https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/9629-%C2%A1no-
te-pierdas-el-estreno-de-la-pel%C3%ADcula-unrest-en-espa%C3%B1a-2

e https://www.youtube.com/watch?v=v5PLestEvZc
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https://www.lacasaencendida.es/encuentros/presentacion-espana-unrest-jennifer-brea-8216
https://www.lacasaencendida.es/encuentros/presentacion-espana-unrest-jennifer-brea-8216
http://www.laff.es/es/node/1246
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/9629-%C2%A1no-te-pierdas-el-estreno-de-la-pel%C3%ADcula-unrest-en-espa%C3%B1a-2
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/9629-%C2%A1no-te-pierdas-el-estreno-de-la-pel%C3%ADcula-unrest-en-espa%C3%B1a-2
https://www.youtube.com/watch?v=v5PLestEvZc




