
  Anexo XII 
 

MEMORIA DE ACTUACIÓN 
   
CONVOCATORIA: I.R.P.F.  
AÑO: 2017   
   

1.- Entidad   

Nombre: Fibromialgia y Fatiga Crónica de España. Confederación Nacional de Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica 
                        
 

 N.I.F. G- 84259605  

   
2.- Denominación del programa 

Protocolo educativo para niños/as, adolescentes y jóvenes con Síndrome de Sensibilidad 
Central (FM, SFC, SSQM) 

   
3.- Colectivo de atención   

Personas con discapacidad 

   
4.- Resumen del contenido del programa 

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

 Elaboración de una guía online donde se ha recogido información sobre la Fibromialgia y 
el Síndrome de Fatiga Crónica/ Encefalomielitis Miálgica y recomendaciones sobre las 
necesidades específicas de apoyo educativo, como su enfermedad les afecta en el 
desarrollo de su vida académica, así como pautas de cómo actuar en diferentes 
situaciones. 

 Publicación de la guía online: en formato electrónico. 
 

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

 

 Buscar colaboración de las Delegaciones de Educación. Se han mantenido reuniones 
con varias delegaciones provinciales y autonómicas mostrando una buena receptividad 
al proyecto y a la necesidad de una herramienta como la guía elaborada por la 
CONFESQ. 

 
 

   

5.- Periodo de ejecución del programa 

 
1 de enero al 31 de diciembre de 2018 
 
 
 
 



7.- Número de usuarios directos 

2500 personas 
 
 
 
 

   

8.- Modificaciones solicitadas: análisis de su necesidad  

     

 
 
 
9.- Localización territorial del programa 

COMUNIDAD 
AUTONOMA 

PROVINCIA LOCALIDAD 
ENTIDAD QUE GESTIONA EL 

PROGRAMA 

Estatal Estatal Estatal Fibromialgia y Fatiga 
Crónica España. 
Confederación Nacional De 
Fibromialgia y Sfc. 

    
    
    
    
    
    

    
    
    

 

 

 



10.- Metodología o instrumentos utilizados  

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

 Para el trabajo en red, se utilizó la comunicación telefónica, por correo electrónico, 

reuniones online (Skype, Vsee, etc…) visitas a Asociaciones y Federaciones, reuniones 

con la Administración: metodología abierta y flexible. 

 Hemos solicitado y mantenido entrevistas con los diferentes grupos políticos del 

Congreso para presentar el Protocolo Educativo y la derivación a profesionales, 

educativos, metodología activa participativa que fomentó la fluidez del diálogo y el 

intercambio de ideas.  

 Se ha colaborado con diferentes profesionales médicos, psicólogos, maestros y 

catedráticos de la universidad para la revisión de los textos de la Guía, así como su aval 

sobre el trabajo desarrollado.  

 
 

 

 

 

 

11.- Actuaciones realizadas 

ACTIVIDADES FECHA INICIO 
FECHA 

FINALIZACIÓN 
NÚMERO DE 
USUARIOS 

Elaboración y Difusión del Protocolo Educativo: 10/01/2018 31/12/2018 2.100 

Recogida de Información (estudios, 
publicaciones…), de fuentes contrastadas, para la 
elaboración del Protocolo Educativo. 

10/01/2018 28/04/2018 x 

Confección del Protocolo Educativo. 01/03/2018 30/04/2018 x 

Elaboración de la Encuesta online. 01/04/2018 10/04/2018 400 

Presentación del Protocolo a las Delegaciones y 
Ministerio de Educación. 

01/09/2018 31/12/2018 17 

Publicación del Protocolo Educativo online. 01/11/2018 31/12/2018 x 

    

    

    

    

    

    

    

    
    
    
    
    
    

    



 

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

 Difusión y sensibilización de las necesidades educativas especiales de los niños/as con 
Fibromialgia y  SFC/EM (Síndrome de Fatiga Crónica/Encefalomielitis Mialgica) 

 Recoger un número de encuestas significativo que permita tener una visión global desde 
el punto de vista educativo. 

 Análisis e interpretación de resultados, que permitirán: Localizar el número de  casos en 
los que se está aplicando alguna actuación educativa especial para cubrir  sus 
necesidades. Localización del número de casos que no reciben la atención necesaria 
por falta de recursos. Localizar las comunidades autónomas en las que se ponen trabas 
a la concesión de la asistencia domiciliaria, o a un modelo mixto clases en casa y en el 
centro educativo. 

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

• Reunión con el Director del ICE (Instituto de Ciencias de la Educación de la 
Universidad de Comillas), para colaborar en la revisión de la Guía. 

• Reunión con diferentes doctoras para la revisión de la Guía. 
• Reunión con la Fundación Alborada para la presentación del Protocolo Educativo. 
• Reunión con el Presidente de la Sessec (Sociedad Española de Síndrome de 

Sensibilidad Central) para colaborar en el aval médico. 
• Reunión con diversas Diputaciones y Áreas de Orientación Educativa. Se crearán 

grupos de seguimiento y de información sobre los casos detectados en los 
centros escolares. 

• Reunión con el Hospital de la Paz con el Jefe de Unidad de la Adolescencia, (Uno 
de los dos únicos sitios en España que atiendan estas enfermedades). 

• Reunión en V’all D’Hebron Unidad de Atención a la Adolescencia. 
 

En la nueva página web de la Confederación se ha creado un espacio para dar visibilidad al 
proyecto del Protocolo Educativo, insertando diferentes archivos, documentos de investigación 
científica sobre niños y adolescentes, estas enfermedades y su adaptación en los centros 
educativos. Asimismo la Guía ha sido confeccionada diferenciando las dos enfermedades con 
sus diferencias y adaptaciones. 
 
En la actualidad estamos en la fase de recepción de resultados de las encuestas, así como su 
posterior análisis e interpretación. Con la continuidad del proyecto para el año 2019 se 
pretende presentar el protocolo Educativo en el Ministerio de Educación, Cultura y Deporte. 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 



 

13.- Resultados obtenidos del programa cuantificados y valorados 
 

 
 

Resultado Cuantificación Valoración 

Reuniones con las 
Delegaciones de Educación  

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

Alta. En algunas comunidades, 
como Cataluña, Andalucía o 
Castilla la Mancha, ya se ha 
presentado y los representantes 
de Educación, con los que nos 
hemos reunido, han reconocido 
que este recurso sería de gran 
ayuda para orientar la atención 
educativa de estos niños y que 
comenzarían a aplicarla, en 
todos los casos que les vayan 
llegando.    

Reunión con la Mesa 
Intersectorial del Congreso de 
los Diputados 

1 reunión  Se intentará que la 
implementación sea lo más 
homogénea posible en las 
diferentes CC.AA. 

Envío on line a la Consejerías 
de Educación Autonómicas y 
Provinciales y a 250 centros 
educativos públicos el protocolo 
educativo. 

400 mailing con encuestas y 
guía 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. 
 

 información y concienciación de todos los colectivos involucrados. 

 los profesionales educativos entiendan qué nos afecta y hasta dónde podemos llegar, y en 

qué momentos, sin ser cuestionados en todo momento.  

 Los centros educativos deben saber acogernos  

 Necesitamos que el sistema educativo adopte política inclusiva y los profesores sepan 

adaptar sus dinámicas de docencia y los contenidos que imparten. 

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

 
 
 
 

 

 

Don/ña Mª 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: Mª José Félix Mora  
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PRESENTACIÓN PRESENTADA EN EL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS 





 
 

FOTO REUNIÓN CONFEDERACIÓN Y ASOCIACIÓN  DOLFA EN EL CONGESO 

 

 



 


