Anexo Xll
MEMORIA DE ACTUACION

CONVOCATORIA: |.R.P.F.
ANO: 2017

1.- Entidad

Nombre: Fibromialgia y Fatiga Cronica de Espafia. Confederacion Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica

IN.I.LF. G- 84259605

2.- Denominacion del programa

Protocolo educativo para nifios/as, adolescentes y jévenes con Sindrome de Sensibilidad
Central (FM, SFC, SSQM)

3.- Colectivo de atenciodn

[ Personas con discapacidad

4.- Resumen del contenido del programa

Entre las actividades llevadas a cabo y propuestas en la Memoria Adaptada, cabe resefiar las
siguientes:

e Elaboracion de una guia online donde se ha recogido informacion sobre la Fibromialgia y
el Sindrome de Fatiga Crénica/ Encefalomielitis Midlgica y recomendaciones sobre las
necesidades especificas de apoyo educativo, como su enfermedad les afecta en el
desarrollo de su vida académica, asi como pautas de cémo actuar en diferentes
situaciones.

e Publicacion de la guia online: en formato electrénico.

e Elaboracion de una encuesta online dirigida a la comunidad educativa cuyos alumnos se
encuentran comprendidos entre Educacion Infantil, Primaria, Secundaria, para recoger
las necesidades educativas detectadas

e Buscar colaboracion de las Delegaciones de Educacion. Se han mantenido reuniones
con varias delegaciones provinciales y autonémicas mostrando una buena receptividad
al proyecto y a la necesidad de una herramienta como la guia elaborada por la
CONFESQ.

5.- Periodo de ejecucion del programa

1 de enero al 31 de diciembre de 2018




7.- NUmero de usuarios directos

2500 personas

8.- Modificaciones solicitadas: analisis de su necesidad

9.- Localizacion territorial del programa

ENTIDAD QUE GESTIONA EL

COMUNIDAD
TR PROVINCIA LOCALIDAD SRR
Estatal Estatal Estatal Fibromialgia y Fatiga

Cronica Espafia.
Confederacion Nacional De
Fibromialgia y Sfc.




10.- Metodologia o instrumentos utilizados

En el desarrollo del programa se pusieron en marcha diferentes metodologias:

e Para el trabajo en red, se utilizé la comunicacion telefénica, por correo electronico,
reuniones online (Skype, Vsee, etc...) visitas a Asociaciones y Federaciones, reuniones
con la Administracion: metodologia abierta y flexible.

e Hemos solicitado y mantenido entrevistas con los diferentes grupos politicos del
Congreso para presentar el Protocolo Educativo y la derivacion a profesionales,
educativos, metodologia activa participativa que foment6 la fluidez del dialogo y el
intercambio de ideas.

e Se ha colaborado con diferentes profesionales médicos, psicélogos, maestros y
catedraticos de la universidad para la revision de los textos de la Guia, asi como su aval

sobre el trabajo desarrollado.

11.- Actuaciones realizadas

FECHA NUMERO DE

ACTIVIDADES FECHA INICIO FINALIZACION USUARIOS
Elaboracién y Difusion del Protocolo Educativo: 10/01/2018 31/12/2018 2.100
Recogida de Informacion (estudios, | 10/01/2018 28/04/2018 X
publicaciones...), de fuentes contrastadas, para la
elaboracion del Protocolo Educativo.
Confeccion del Protocolo Educativo. 01/03/2018 30/04/2018 X
Elaboracién de la Encuesta online. 01/04/2018 10/04/2018 400
Presentacién del Protocolo a las Delegaciones y 01/09/2018 31/12/2018 17
Ministerio de Educacion.
Publicacion del Protocolo Educativo online. 01/11/2018 31/12/2018 X




12.- Objetivos previstos, cuantificados en la medida de lo posible

¢ Difusion y sensibilizacion de las necesidades educativas especiales de los nifios/as con
Fibromialgiay SFC/EM (Sindrome de Fatiga Cronica/Encefalomielitis Mialgica)

e Recoger un nimero de encuestas significativo que permita tener una vision global desde
el punto de vista educativo.

e Andlisis e interpretacion de resultados, que permitiran: Localizar el nimero de casos en
los que se estd aplicando alguna actuacion educativa especial para cubrir sus
necesidades. Localizacion del nimero de casos que no reciben la atencion necesaria
por falta de recursos. Localizar las comunidades autonomas en las que se ponen trabas
a la concesion de la asistencia domiciliaria, 0 a un modelo mixto clases en casa y en el
centro educativo.

Desde las Federaciones y Asociaciones integradas en la Confederacion se han solicitado
reuniones con diferentes Organismos:

* Reunién con el Director del ICE (Instituto de Ciencias de la Educacién de la
Universidad de Comillas), para colaborar en la revision de la Guia.

* Reunion con diferentes doctoras para la revision de la Guia.

* Reunién con la Fundacion Alborada para la presentacion del Protocolo Educativo.

* Reunion con el Presidente de la Sessec (Sociedad Espafiola de Sindrome de
Sensibilidad Central) para colaborar en el aval médico.

 Reunién con diversas Diputaciones y Areas de Orientacion Educativa. Se crearan
grupos de seguimiento y de informacién sobre los casos detectados en los
centros escolares.

* Reunion con el Hospital de la Paz con el Jefe de Unidad de la Adolescencia, (Uno
de los dos unicos sitios en Espafia que atiendan estas enfermedades).

* Reunion en V’all D’Hebron Unidad de Atencion a la Adolescencia.

En la nueva péagina web de la Confederacion se ha creado un espacio para dar visibilidad al
proyecto del Protocolo Educativo, insertando diferentes archivos, documentos de investigacion
cientifica sobre nifios y adolescentes, estas enfermedades y su adaptacion en los centros
educativos. Asimismo la Guia ha sido confeccionada diferenciando las dos enfermedades con
sus diferencias y adaptaciones.

En la actualidad estamos en la fase de recepcion de resultados de las encuestas, asi como su
posterior analisis e interpretacion. Con la continuidad del proyecto para el afio 2019 se
pretende presentar el protocolo Educativo en el Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte.




13.- Resultados obtenidos del programa cuantificados y valorados

Resultado

Cuantificacion

Valoracion

Reuniones con las

Delegaciones de Educacion

Se han llevado a cabo 3
reuniones presenciales y la
solicitud de entrevista a las 14
restantes

Alta. En algunas comunidades,
como Catalufia, Andalucia o
Castilla la Mancha, ya se ha
presentado y los representantes
de Educacion, con los que nos
hemos reunido, han reconocido
que este recurso seria de gran
ayuda para orientar la atencion
educativa de estos nifios y que
comenzarian a aplicarla, en
todos los casos que les vayan
llegando.

Reunion con la Mesa
Intersectorial del Congreso de
los Diputados

1 reunion

Se intentara
implementacion sea
homogénea posible
diferentes CC.AA.

que la
lo mas
en las

Envio on line a la Consejerias
de Educacion Autondémicas y
Provinciales y a 250 centros
educativos publicos el protocolo
educativo.

400 mailing con encuestas y
guia protocolo educativo

Alto.

14.- Desviaciones




15.- Conclusiones

Con la puesta en marcha de este Proyecto se han obtenido unos resultados muy positivos para nuestro
colectivo, hemos conseguido aumentar el conocimiento social de la enfermedad, visibilizarla y
concienciar sobre la misma.

informacién v concienciacion de todos los colectivos involucrados.

e los profesionales educativos entiendan qué nos afecta y hasta donde podemos llegar, y en
gué momentos, sin ser cuestionados en todo momento.

e Los centros educativos deben saber acogernos

e Necesitamos que el sistema educativo adopte politica inclusiva v los profesores sepan
adaptar sus dinamicas de docencia y los contenidos que imparten.

Por tanto, hemos superado el impacto que pretendiamos cuando elaboramos este proyecto y
valoramos la continuidad del mismo.

Don/ha M2 José Félix Mora , representante de la Entidad, certifica la veracidad
de todos los datos reflejados en la presente Memoria

Madrid a 14 de enero de 2019

Firmado: M2 José Félix Mora
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Actualmente, estamos trabajando en una serie de proyectos en los que aplicamos nuestros conocimientos y habilidades para satisfacer las necesidades de los
enfermos. Tras reunir varias ideas, hemos seleccionado aquellas con las que podemos cumplir con los objetivos de CONFESQ de una forma més gil y efectiva.
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Busca la implantacién de un nuevo protocolo educativo que facilite una vida mas llevadera a los nifios y adolescentes que padezcan algunas de estas
enfermedades.
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Acceder a la encuesta es muy sencillo, inicamente debes hacer clic en el botén que aparece abajo:

ENCUESTA

Igualmente, queremos compartir contigo estas publicaciones cientificas sobre cémo afectan estas enfermedades a los nifios/as y adolescentes y sobre su adaptacién
en los centros educativos, que muestran la necesidad de un cambio a mejor en este dmbito.

il T

s ENFERMEDADES

TICOY MANEJO PEDIATRICO- SFC/EM -
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Ademaés, hemos confeccionado una gufa diferenciando enfermedades tan graves como la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica/EM con sus caracterfsticas y
adaptaciones. Puedes acceder a ella a través del enlace que se muestra a continuacién, pero te recordamos que la edicién completa solo estd disponible para los
asociados a la Coalicién.
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H SN JUSTIFICACION DEL PROYECTO
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La incidencia de la salud en la ensefianza es muy relevante, y mas adn enlos

nifios con nuestras patologias. Se debe jntentar garantizar la continuidad del
¥ proceso educative, enla etapa ohligatoria y no chligatoria
- * Educacion Infantil
& » Educacion Primaric CUIDADO - Gran Ab tismo escolar

. ES0O Serv. Sociales podrian retirar custodia a los padres
i - Y

o * Farmacion Profesional Es la etapa mds olvidada por las administraciones,
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CALIDAD DE VIDA —>MINOS CON SFC-EM

En los nifios el § de estas enfi lades en su CALIDAD de VIDA es iall
dramético por:

1" Efectos de sus sintomas. DOLOR uno de los més prevalentes y significativos.

2° CAUSA DE AUSENCIA ESCOLAR: afecta a efectos académico, social, emocional,....
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Estos nifios:

= MO PUEDEMN: llevar el misma ritmo gque sus compafieros

= EL CENTRD ESCOLAR: en SGM o EHS, puede suponer un riesgo para su salud
- DEBERIAM RECIBIR: Ed ion Adaptada asus N idades Educativas Especial

Mo todos los casos son iguales — Habria que ver las limitaciones especificas de cada nifio
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| ELABORACION DE UNA GUIA ONLINE que recoja;
o mmate ] l‘v1. Informacién sobre las enfermedades.

P

“2. Recomendaciones sobre:

¥ Necesidades especificas de apoyo educativo

¥ Como la enfermedad les afecta en el desarrollo
de su vida académica.

Y., Pautas- .de o= como —actuar _en diferentes
situaciones. [

Ylos resufltados de este

ro ect&‘s’e reflejaran en una
web a la que tendran acceso los
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- 4 SITUACION ACTUAL Y NECESIDADES

" 4, PLAN ESTRATEGICO DE ABORDA.JE > NACIONAL
EN NINES, ADOLESCENTES Y JOVENES. PRIORIZANDO:

e
- 1. Priorizacién INVESTIGACION > Con RECURSOS SUFICIENTES
- 2. Establecer DATOS DE PREVALENCIA TERRITORIAL.
- 3. Creacion uni de i idiscipli en i con
experimentados en el manejo de estas patologias
- 4. Protocolos de SOM y EHS en urgencias —>Existen BORRADORES wa utilizados en casos
o puntuales
= 5. Protocolos EDUCATIVOS en i ¥ post-oblig ias.
6. Planes de Insercion Laboral para jovenes.
7. Plan de FORMACION SANITARIA v social.
- 8. Inclusién de TRATAMIENTOS en la Seguridad Social y ayudas para los afectados =
-+ Cuidados paliativos de los sintomas
- 9. Creacion de BAREMOS para Grados de Discapacidad e Incapacidad laboral  Formacion
urgente a personal evaluador v cambio legislacidn actual
v 10. Adaptacidn puestos de trabajo y reconocimiento
= N *  Grados de discapacidad
Incapacidad laboral
o
L
Haga clic para agregar notas

- 4 SITUACION ACTUAL Y NECESIDADES

@ 2, SITUACION EDUCATIVA

Cuande aparece EN HIFGS, ADOLESCENTES O JOVENES

-

- 1. Fomilias con hijos afectados 2 Frecuents tambign enferme algin padre o
herrnane,

o 2. HNecesidades sociales y educdlivas >ESPECIALES, requieren mayor apoye.

- 3. Par el gran absentisma escolar 3 los padies se enfrantan_a posible retiiroda
de custodio. Yo existe algin case en Espafia. especialmente en padres

= separados

- 4. Adaptaciones EDUCATIVAS Mo se aplican o son insuficientes v no_se
cumple el principio de confinvidod educativa. Pasa muche tiempo desde la

o~ comunicacién de los padres, al Centre Eseslar, hasta gque comienza la
adaptacién, si se consigue, incluso afios

- 5. Mecesidod opoyo educafive domiciliario > Himero de horas insuficients

< [méxime recibide 4 hfsemana) v en algunas comunidades avténomas. €
Castillala Mancha dicen que no pueds darse para enfarmos crénices

B 6. SE_AISLA SOCIAIMENTE A LOS NIFOS = Mo pemmitide un sistema mixto,

o combinando atencién domiciliaria y prezencial cudnde se pusda, v hace
que EMPEORE SU SALUD.
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