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CARTA DE LA

PRESIDENTA

M*JOSE FELIX MORA

La COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FIBROMIALGIA,
SINDROME DE FATIGA CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA,
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD Y SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
(CONFESQ), es una entidad sin animo de lucro, de naturaleza asociativa,
gue se constituyé 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 de Fibromialgia (FM), Sindrome de
Fatiga Crénica/Encefaliomilitis Midlgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica
Mdultiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS), asi como de sus
familiares. Esta representacion es 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.

Es un hecho mas que probado que LA UNION HACE LA FUERZA. Si
pudiéramos dejar a un lado nuestras diferencias y nos uniéramos, nuestra
voz tendria mas proyeccion y sonaria con mayor fuerza, siendo méas y
mejor valorada por la sociedad, Administracion o instituciones (publicas o
privadas, nacionales, europeas o extracomunitarias) a las que dirijamos
nuestras iniciativas y demandas.

En este proceso es necesario influir en todos ellos para que sea
reconocida la necesidad de poner en marcha servicios, actividades y
programas de cooperacion conjunta; asi como reivindicar 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 Investigacion (como instrumento para la coordinacién y gestiéon de la
financiacioén, con fondos publicos y privados, destinada a Planes de I+D+1)
en la investigacion; y fomentar la informacion, sensibilizacion y divulgacion
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).

En definitiva, nos proponemos seguir trabajando para mejorar la calidad de
vida de enfermos y familias. CONTAMOS CON TODOS, SOMOS
VUESTRA VOZ.

Atentamente. L, L1
M2 José Félix Mora

PRESIDENTA
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1.- DATOS DE CONTACTO

Coalicion Nacional de Entidades de
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Cronica/Encefalomielitis Mialgica,

Electrohipersensibilidad y Sensibilidad
Quimica Multiple (CONFESQ)

C/ Juan Esplandiu, 12 - 9° E.
C.P. 28007 — Madrid.
Telf. 911697904/ 677988700/ 667889123

confederacion.fibromialgia@gmail.com

http://confederacionssc.es/

https://www.facebook.com/ConfederacionNacion
aldeFMySFC/

2.- NATURALEZA CONFESQ

Actualmente esta inscrita en el Ministerio del

Interior, en el Registro Nacional de
Asociaciones, Grupo 1°, Seccion 1°, con el
Numero Nacional 584.372..

e 2004 a 2009: Coordinadora de
Asociaciones de Fibromialgia y Fatiga
Cronica.

2009 a 2017: Confederaciéon Nacional de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica

2018: Coalicion Nacional de Entidades
de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga

Crénical/Encefalomielitis Mialgica,

Electrohipersensibilidad y
Sensibilidad Quimica Multiple
(CONFESQ)



http://confederacionssc.es/
https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
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3.- FINES Y OBJETIVOS DE LA EXISTENCIA DE LA ORGANIZACION

El fin primordial de la CONFESQ es obtener soluciones adecuadas a las
necesidades que se plantean a las personas afectadas de Fibromialgia (FM),
Sindrome de Fatiga Cronica / Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico
Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS) y a sus familias para su realizacion
como ciudadanos de pleno derecho dentro de la sociedad.
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OBJETIVOS DE LA ORGANIZACION

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

La potenciacion de la estructura de la CONFESQ de forma tal que impulse y consolide las diferentes
redes de trabajo, de interconexién e intercambio de informacién y de recursos, de formacion 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.

La promocion 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.

La coordinacion del intercambio de informacién, 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 CONFESQ.

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

La divulgacién mediante comunicaciones o publicaciones, periédicas 0 no, de los avances cientificos,
clinicos y técnicos en el tratamiento de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Croénica /
Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM), Electrohipersensibilidad (EHS).

La informacion y sensibilizacién de los ciudadanos, de los profesionales, de los dirigentes politicos, de
las administraciones publicas y de la sociedad en general, en relacion con la Fibromialgia (FM),
Sindrome de Fatiga Crénica / Encefalomielitis Miélgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Mdltiple (SQM) y
Electrohipersensibilidad (EHS). La eliminacion de barreras de comunicacion, la integracién y la
accesibilidad

La realizacion de actividades y programas en colaboracion con la Unién Europea y/o cualquier otra
Entidad u Organismo publico o privado, a nivel internacional, que contribuyan al beneficio de las
personas afectadas y sus familias.

La ejecucion de actividades y programas destinados a la cooperacién 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 promocidn de la investigaciéon de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crénica / Encefalomielitis
Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS) dentro de los
Planes de I+D de las diferentes Administraciones Publicas.
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4.-ENTIDADES MIEMBRO

En la actualidad se encuentran inscritas en la
CONFESQ las siguientes Entidades que veremos a
continuacion
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ENTIDAD

SFCY SQM
MADRID

AFFARES-
Ibiza

©

—
o

| I

Sensibles por el Derecho

Asociacion de Afectados

ANO 2018

DENOMINA-
CION

ATEN-
CION

LOCALIZA-

CION SOCIOS

Asociacién de

Fibromialgia de Lugo Lugo

O Servizo (Lugo)

Navarra

Zaragoza

Jerez de los
Caballeros

San Fernando
(Cédiz)

100 SOCIOS

Asociacién de

. S Navarra
Fibromialgia de Navarra.

375 SOCIOS

Federacion Aragonesa
de Fibromialgia 'y
Sindrome de Fatiga
Cronica

4 Asociaciones
900 SOCIOS

Federacién Extremefia
de Asociaciones de
Fibromialgia.

Extremadura 6 Asociaciones

600 SOCIOS

Asociacién de Afectados
por Sindrome de Fatiga
Cronica / Encefalomielitis
Miélgica y por
Sensibilidad Quimica
Mdltiple

Comunidad de

Madrid 400 socios

Asociacion Navarra de
Fibromialgia y Sindrome

de Fatiga Crénica. Nayarra

200 SOCIOS

Asociacion Nacional de
familiares de nin@sy
adolescentes, afectados
por Fibromialgia (FM),
Sindrome de Fatiga
Cronica (SFC) o
Sensibilidad Quimica
Multiple(SQM).

Nacional
50 SOCIOS

Asociacion de
Fibromialgia, Sindrome
de Fatiga Cronica,
Enfermedades
Reumétolégicas y
Sindromes de
Sensibilidad Quimica
Multiple y
Electromagnética.

Islas Baleares Ibiza y Formentera 100 SOCIOS

Electro y Quimico

Nacional Madrid 200 SOCIOS

ala Salud

Mallorca Islas Baleares 20 SOCIOS

de Enfermedades de
Sensibilizacion Central




MEMORIA ANUAL

ANO 2018

5. ORGANIGRAMA

f 5.1. N
Organigrama
de Gobierno
I 5.2.
Organigrama de gestion
i JLUNTA GRUPOS DE
R DIRECTIVA TRABAJO
Presidencia Vicepresidencia Zacratariz Tesoreria Vocalizs
\ __/
M—
Drganizacion *Administracion ¥ sComunicacion y Gestion de
L ¥ Direccion Finanzas RRsS Proyectos

Segiin el acuerdo de la Asamblea General de Asociados celebrada el 26 de diciembre de
2017, los titulares de los drganos de gobierno y representacion de la entidad son los

REPRESENTANTES EN JUNTA DIRECTIVA

siguientes:
) s
) PRESIDENCIA
MARIA JOSE FELIX
Representante de: DOLFA
Ly J
) @
9 TESORERIA
ANTONIO JESUS CAMACHO
Representante de: DOLFA
I )
, B
A VOCAL
MARIA LUISA GALLARDO.
Representante de: FEXAF

@
(D VICEPRESIDENCIA
MARIA LOPEZ MATALLANA
Representante de: SFC-SQM MADRID
il )
: %
) SECRETRARIA
MARIA LOPEZ MATALLANA
Representante de: SFC-SQM MADRID
© )
, B
& VOCAL
ANA MARIA PRIETO
Representante de: FE-ASAFA
Ul )
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6.- ENTIDADES DE LAS QUE FORMAMOS PARTE

Actualmente, formamos parte de una serie de entidades tanto a nivel nacional como
internacional. Asimismo, trabajamos cada dia en proyectos de concienciacion o sensibilizacion
y propuestas que permitan mejorar la calidad de vida de los pacientes que se vean afectados
por alguna de estas enfermedades.

ORGANISMOS NACIONALES

Confederacion Espaiiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE): ( F
Participamos activamente en los grupos de

trabajo de COCE M FE

e Grupo de Trabajo (G.T.) de SALUD: Encargado de asesorar al Ministerio de Sanidad
en temas de regulaciéon y evaluacion de la calidad del sistema de prestaciones,
atencion de la cronicidad y otras areas relacionadas con la salud.

e 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 valoracion de incapacidades, adatada al Cédigo Internacional
de Funcionalidad (CIF), para que sean valorados todas las limitaciones a las se
enfrentan diariamente los afectados de nuestras enfermedades.

e 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 Declaracién de Hacienda.

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 autonomo
fundado por los propios pacientes en Espafa 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 o0,
Consultivo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional

| PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
de Salud y avanzar en la definicion del papel y DE PACIENTES

participacion de las organizaciones de pacientes en el
SNS.
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ORGANISMOS INTERNACIONALES

Pain Alliance Europe (PAE):

Integra a mas de 36 entidades de 17 paises europeos y
Pain A"lance representa ante la Comunidad Europea a mas de
Europe 350.000 enfermos con dolor cronico. Su objetivo es

promover politicas europeas a favor de este colectivo.

European Network of Fibromyalgia Associates (ENFA):

Engloba a mas de 15 organizaciones europeas e Israel
von la finalidad principal de integrar la fiboromialgia como
elemento clave en las politicas de salud de la U.E.

Pain Euromediterranean Coalition (PEC):

Es una Coalicién creada con la finalidad de unir todas las
instituciones contra el dolor de todo el marco europeo-
mediterraneo.

Asimismo, trabajamos cada dia en proyectos de
concienciacion o senstbilizacion y propuestas que
permitan mejorar la calidad de vida de los
pacientes que se vean afectados por alguna de
estas enfermedades.
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7.- PAGINA WEB CONFESQ

CONFESQ ha renovado en el dltimo cuatrimestre la pagina web, a disposicion
de todas las entidades que quieran o necesiten consultar temas relacionados
con estas enfermedades.

Se pretende ofrecer una gran informacién para poder ampliar conocimientos,
descripciones rapidas, articulos de interés actualizados, los proyectos que se
estan desarrollando etc...

Ademas, en la pagina web estan disponibles todos los datos de contacto
(direccion, email, teléfonos...) de las diferentes entidades federadas y un
apartado para poder plantear a la Coalicion cualquier tipo de dudas o

necesidades que puedan surgir acerca de estas enfermedades.

P b e i W | o A B At e | w1 s Bl W W & T
= v D e egrs | ook o

P N Py S o U ada e VR

CAMPANA: "No se ve, se sufre”

BIENVENIDOS A CONFESQ: COALICION oy
NACIONAL DE FIBROMIALGIA, SINDROME ~HE>
DE FATIGA CRONICA, SENSIBILIDAD
QUIMICA MULTIPLE Y AT

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

I 5 PRl i Do B FAT OIS WA B [HTREROTN L el s alEngii nars harmme paags webids ros i Frededsg] de pasgsm

http://confederacionssc.es
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8.-REDES SOCIALES CONFESQ

https:/lwww.facebook.com/ConfederacionNacionalde
FMySFCI

@CONFESQ1



https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
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9.- AREAS DE TRABAJO

9.1. Organizacion y Direccion
Esta area de actividad resulta decisiva para alcanzar las metas marcadas en el Plan

de Accion marcado anualmente por la entidad de una manera eficiente.

El area de organizacion y direccion esta formada por:

e Los miembros de la Junta Directiva: Seran los principales responsables de llevar a
cabo, con la ayuda de los diferentes recursos de la entidad (humanos, materiales y
técnicos), el Plan de Accion aprobado por la Asamblea de Socios, maximo érgano
de representacion de la Entidad.

e Los responsables de los diferentes Comités y Grupos de Trabajo, que se
encargaran de ejecutar y/o supervisar que el Plan de Accion establecido sea
llevado a cabo adecuadamente, informando periodicamente a la Junta Directiva.
Los informes y asesoramiento ofrecido por todos ellos seran fundamentales en la

toma de decisiones de la Junta Directiva.

La funcion de representacion de la entidad es asumida por la Presidencia de
CONFESQ, vy en su defecto por la Vicepresidencia de la misma. Siendo ademas
responsibilidad de ambos supervisar el trabajo llevado a cabo por el equipo humano
en las distintas &reas.

Las principales funciones desarrolladas por el Equipo de Direccion pueden

sintetizarse en el siguiente esquema
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9.2. Administraciony Finanzas

Hoy en dia cualquier entidad sin &nimo de lucro, para poder subsistir, se ve obligada
a realizar ciertas actividades administrativas y de gestion financiera y econdémica, al
igual que las PYMES, para cumplir los requisitos establecidos por las
administraciones publicas, como la Agencia Tributaria o el INSS, entre otros. De ahi
la importancia de contar con estas dos areas, administracion y finanzas.

El area de administracion sera la encargada de asistir y dar soporte al resto de areas
en y realizar otras funciones especificas de administracion. Sus funciones, entre

otras, serian:

r ‘v‘_,.....a-""'"L
b3 ‘x-*"’_ ) _ g
I'IJ 3 ~/ GESTIOM Envios | e \
I { ! ¥ Recepcian
I ARCHIVOY . -
- SEREERD . e L l Elzaboracion de:

fr— ¥ Mensajeria Infarmeasy otros |
. i / <. R documentos |

|' _
B Gestion .‘_\ - i.;-’ y
- ll Docum ental . a ":I':'E'r en
< ’ ; o organizacion " ".I
P " \- de Bventos
' — Atencion - . A
& Personal y e
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L
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-- I —l/ . .f\
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El area de Finanzas, esta constituida por Tesoreria quien, con la colaboracion y ayuda de
los responsables de los diferentes Proyectos y la Gestoria externa contratada (laboral y

contable), se encargan de desarrollar las funciones propias del area

*Contabilidad y Ctas. Resultados.
sImpuestos: Seguros Sociales, Agencia Tributaria,..
*Elaboracion Informes para: Junta Directiva, entidades bancarias,
auditores externos, entidades pablicas,...
CONTABILIDAD

sRelacidn con Entidades Bancarias.
sElaboracian Calendario de cobros y pagos.
sElaberacian informes para Junta Directiva.

sElaboracidn Presupuestos Anuales.

sCoordinarse con Junta Directivay Area de Proyectos, parala
elaboracién de Presupuestos e Informes de viabilidad
presupuestaria.

9.3. Recursos Humanos (RRHH)
El equipo humano es el principal activo de cualquier entidad. Quienes forman parte de una
ONG, habitualmente lo hacen por sentirse identificados con los fines y acciones que
desarralla la entidad. En nuestra entidad, al igual que en otras ONG's, el equipo humano esta

compuesto principalmente por:

« Voluntarios: que no perciben remuneracion por su trabajo, socios 0 no socios, pero que
guieren tener una mayor implicacion en las actividades que se realizan. Nuestra entidad cuenta
actualmente con 14 voluntarios habituales, y ocasionalmente el nUmero de voluntaries ha sido

superior, para ayudar en el desarrollo de algunas actividades.

« Personal contratado por la entidad para ayudar en alguna de las areas de actividad de la
entidad. Actualmente, nuestra entidad cuenta con tres trabajadoras, que se disponen en dos
centros de trabajo con distinta ubicacion geogréfica. Dos de las trabajadoras realizan su

actividad en la Sede de San Fernando (Cadiz), y la otra restante en la Sede Central en Madrid.

El responsable de Recursos Humanos se encarga principalmente de seleccionar el equipo
de personas que se integraran en la entidad, y contribuir a crear y mantener un buen
ambiente de trabajo, cuidando detalles como el entorno de trabajo o materiales empleados,
para que se aproveche major la preparacion y conocimientos del equipo. Esta funcion es

desarrollada por la presidencia de la entidad, o en su defecto la vicepresidencia.
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9.4. Comunicacion y Redes Sociales (RRSS)

Para poder desarrollar las actividades y proyectos, de acuerdo a los objetivos establecidos
en los estatutos, sera necesario contar con el mayor nimero de personas posibles. Es
decir, tenemos que dar a conocer lo que estamos haciendo, el objetivo de tales acciones y
a quienes estan dirigidas. Para poder hacer todo esto y dar soluciones en las que
involucremos a diferentes sectores: socios, no socios, otras entidades de pacientes,
organismos publicos, responsables politicos, empresas, personal sanitario y sociedad en
general; es fundamental la labor de COMUNICACION.

CONFESQ, para poder realizar esa labor de participacion e implicacién, de informacion y
sensibilizacion, dispone de un area de COMUNICACION Y REDES SOCIALES (RRSS),
formada por personal de la JUNTA DIRECTIVA y una empleada, especializada en
marketing y comunicacién. Esta area, se encargara de hacer llegar los comunicados,
noticias, eventos, publicaciones, ... y cualquier tipo de informacion relevante no solo dirigida
a los agentes externos a CONFESQ (administraciones, no socios, ...), sino también a los
agentes internos, es decir, los socios y personas que colaboran con CONFESQ,
permitiéndoles estar informados y contribuir al mejor cumplimiento de los objetivos

generales y especificos de la entidad.

Para contribuir a que esta labor de comunicacion resulte mas efectiva y llegue a un mayor
namero de personas y sectores, recientemente hemos renovado la pagina web, y hemos
potenciado el uso de redes sociales como Facebook, Twitter o Youtube. Esta seria la
Web:

hitp://confederacionssc.es/

En la pagina Web, se recoge no solo la informaciéon de la entidad, sus objetivos, fines,
miembros que la componen, calendario de eventos y datos de contacto de CONFESQ, sus
miembros y las entidades a las que pertenece CONFESQ (como la POP, COCEMFE, ...),
etc ... También aparecera informacion que nos permitira ampliar conocimientos, como
publicaciones, articulos cientificos,... que muestran avances cientificos relevantes en las
diferentes patologias; y se pone a disposicion del resto de entidades, miembros y no
miembros de CONFESQ, informacion sobre los proyectos que esta desarrollando
CONFESQ y una recopilacién de recursos para que puedan consultar temas relacionados
con estas enfermedades, o que puedan ser de utilidad en las labores de gestion o
desarrollo de proyectos de otras entidades, como por ejemplo Protocolos Sanitarios o

Educativos, entre otros muchos.
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Las principales funciones del area de comunicacion y RRSS serian, entre otras, las siguientes:

Transmitir toda la infor- Ee = e
macidn sobra fa enti- veer al equipo
dad a los medios de toda la informacion que
comunicacion social | Eﬂ;-*[m necesita para su trabajo
J
Comunicacién
'mplnﬁm!'
fondos

Desarroltar el conjunto
de técnicas de comu-

nicacidn y captacion
de fondos

Racibir & Incorpo-
rar toda [ informa-
cion necesaria pro-
veniante de los
distintos agentes
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9..5. Gestion de Proyectos

La funcion realizada por el area de GESTION DE PROYECTOS, define la esencia de los
objetivos y fines de la entidad, mostrandonos mas claramente la razon de ser de la entidad.
Comprende desde el disefio, busqueda de financiacion procedente de subvenciones u otras
fuentes de financiacion, p.ej. patrocinios, y la puesta en marcha de las acciones y proyectos
concretos, gestionados por el Equipo Ejecutivo para cumplir con los fines o metas definidas en
las estatutos, hasta su ejecucién o desarrollo y cierre, con la elaboracion de la memoria final de
cada uno de ellos. En definitiva se encargan de ejecutar las actividades reflejadas en la

Programacion o Plan de Accion Annual, aprobado por la Asamblea.

En este area participan todos los empleados de la entidad (equipo técnico), asi como personal
voluntario, y representantes de CONFESQ, presidencia, vicepresidencia u otro miembro de su
Junta Directiva, que se encargarian de coordinar las actividades, pudiendo colaborar también
otros miembros, socios 0 no, cuyas aportaciones se estimen oportunas para la realizaciéon de los
proyectos. Actualmente esta constituido por tres trabajadores, dos en San Fernando y uno en

Madrid, y la presidenta y vicepresidenta de CONFESQ.

Cada uno de los Proyectos, cuenta con un responsable del mismo, que sera el encargado de
coordinar las acciones desarrolladas dentro del propio Proyecto y la relacién con el resto de
areas funcionales de la organizacién, para que su ejecucion sea mas eficiente y optima. El
siguiente esquema muestra el modo en el que participarian cada una de las areas en el

Desarrollo de los proyectos, y la importancia de contar con todas ellas:

Gestiona cobros v pagos
generpdos por los proyechos

Departamento

mm Marca las Eneas dirsclices
Nacia ks Qua S8 eNcarrian

Ligva & cabo B epacucion o 0% proyecios
proyecis

Equipo Direccitn
Técnico

Departamento de

0
‘\\ Recursos
Comunicacion Humanos
Dotard o deparerments dal

Dard a conocer los proyectos oquipo humand y L fema-
fuera di [a enticad Administrativo CN que Necesite

proyectos
Funcidn Técnica

Brinda los senvicios necosanos
para [ busana gestidn de los
proyectos
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10.- PROGRAMAS EJECUTADOS

Los proyectos que se han ejecutado durante el afio 2018 han sido los siguientes:

TiTULO DEL
PROYECTO

MOVIMIENTO
ASOCIATIVO

PROTOCOLO
EDUCATIVO

| JORNADAS
"#LACONFESE
MUEVE"

FINALIDAD DEL
PROYECTO

Recopilacion de una serie de documentos
sobre cémo sacar el maximo partido a las
organizaciones para interés de los
mismos.

Busca la implantacion de un nuevo
protocolo educativo que facilite una vida
mas llevadera a los nifios y adolescentes

gue padezcan algunas de estas
enfermedades.

Evento dirigido a equipos directivos y
técnicos de asociaciones de pacientes
con FM, SFC/EM, SQM y EHS en el que
se abordaron temas sanitarios asi como
herramientas para la gestion asociativa y
la consecucion de los objetivos que
perseguimos como Coalicion.

F.INICIOY
F.FINAL

01-01-2018
31-12-2018

01-01-2018
31-12-2018

01-04-2018
31-12-2018

FINANCIADO
POR... (CANTIDAD)

IRPF 2017
(15000)

IRPF 2017

(15000)

Fundacién ONCE
(2750)

FORTALECIMIENTO DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Proyecto que busca el fortalecimiento del tejido asociativo, en pacientes con estas

patologias. Tras la labor realizada a lo largo del afio pasado, dentro de este

mismo Proyecto, mediante la proyeccién del documental UNREST (que buscaba

sensibilizar sobre el SFC/EM, tanto en adultos como en nifios), se consiguid

unificar y fortalecer la red de entidades de pacientes, incrementandose la masa

asociativa de CONFESQ un 400%. Al mismo tiempo dentro de este Proyecto, se

pretende elaborar y poner a disposicién de las Entidades un conjunto de recursos

y materiales de apoyo, en sus diferentes areas de actuacion (politica, sanitaria,

social...) Es una continuidad del Proyecto Subvencionado por el IRPF 2017-18.
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PATIYICIIGN ¥ DNBATL CE LA PEL UL

UNREST

|08) Facultat do Cignciss Socials

Fueniabrada Valencia Frigiliana

" “Dias de Cine” |
TVE-La 2,
QCT. 2017

UNREST
Volencia

FEB. 2018

EntrevsiaRadic
Gesticno Madrid

FEB. 2018

CINE FORUM

UMREST
Fuenlobrodo
EME. 2018

' Cartel Ferio de

Asociociones
de Refirc en
Madrnd
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PROTOCOLO EDUCATIVO PARA NINOS/AS, JOVENES
Y ADOLESCENTES CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

Recogeria las principales

recomendaciones a tener
en cuenta a la hora de

realizar las adaptaciones

educativas a los nifos/as,
adolescentes y jovenes que
. - padecen alguna de estas
|'| - N o | patologias, avaladas desde
| .

|

| el punto de vista clinico y
| ' ~ pedagdgico.
' : [

Se trata de que cada uno de ellos reciba

j
en el menor tiempo posible la atencion bercﬁ " -
. . . . o -]
educativa adaptada a sus limitaciones. . o
”'-,.:?ih'
I‘," :::":;‘.":":"H "!ﬂ‘.
l':*"_"".:,.:::' :J_ i‘.!, o, -
'4 .,."""I;:-:.'I'i""ﬁi
e e o S
et S LT
Td ¢ "..'ll-.“"‘rii. oy,
/ S e —
o T e T !
/ 27 Cht 300 1 e
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| JORNADA #LACONFESEMUEVE

Evento llevado a cabo en Madrid, dirigido a equipos

o PRIMER | W, . . .
185 b A% directivos y técnicos de asociaciones de pacientes con

LUl JORNADAS , o .
% ﬂ-ﬁ.i:'ﬂh.FEEﬂ.m Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga
L e Cronica/Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM),
b F & "-.'_H' s Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) Y
e "o e Electrohipersensibilidad (EHS).
n b :
_:;h -'l'L.l.:.- o S
P - PRIMERAS
e i i f@*‘ | JORNADAS
-.LE}LI!._- = ps B >-‘
Lpeits. S0 S
e e e "
ST '
L 1-7-7 B J #LACONFESEMUEVE
R =7 i Dirigida a Equipos Directivos y

-'I‘-I

e

Técnicos de Asociaciones Espaficlas
de Fm, SFC/EM, SOM y EHS

Maod~id

T 28 « 30 de Septiembre
= -Fu-ndacidn S 2018
o N c E m "“""“ “ CONFEDERACK)‘N NACIONAL CONFESQ Emait: confesemuevefiigmail com

Tinc 856 1041 13/ &77 988 700

Weh: wiww. confederscianssc.es.

PROGRAMA PRIMERAS JORNADAS #LACONFESEMUEVE

Viemes, 28 de Septiembre de 2018
Restaurante Ecocentro. Calle Esquilache, 2 (Madrid)
Cena de Confraternizacion. (OPCIONAL Caste adicional )

Shado, 29 de Septiombre de 2018
Comple]o Deportivo y Cultural de la ONCE.
Paseo de |a Habana 162, (Madrid)
09:30 h Acreditaciones
10:00 h Inauguracion de la Jornada:
o M José Félix, Presidenta de la Confederacion.
0 Representante Administracion por confirmar.
10:30 h Conferencia: Fm, SFC/EM, SQM y EHS: situacion actual
o DraAm e Garcna Quintana. Médico Internista. Directora de la
Unidad de Sindrome de Fatiga Crénica y Fibromialgia del H.
La Palora en Madrid y MC Mutual en Barcelona.
0 Dra. Pilar Mufioz-Calero. Presidenta de la Fundacion Alborada.
Codirectora de la Citedra Patologia y Medio Ambi de la
Universidad Complutense de Madrid

13:00 h TALLERES: { elegir uno ) -
a. Recursos para orientar a personas con SQM y EHS.
o Elena Martinez-Esparza. Educadora Social de AFFARES
Ibiza-Formentera

o Cristina Cortiguera. Trabajadora Social de SFC-5QM Madrid
b. Redes sociales y asociaciones para la salud
o Ponente por conﬁrrm.r
18:00 h CLAUSURA, Resumen de la Jornada;
0 Maria Lopez Matallana, Vicepresidenta de la Confederacion.
a RepruemanbeAdminlsml:lon por confirmar,

e

Domingo, 30 de Septiembre de 2018
PARQUE DEL RETIRO - Zona mesas de Ajedrez
10:30 h Encuentro intercambio experiencias ( OPCIONAL 5N caste adicional )
O Dinamiza: Inmaculada Arcos.Vivir en Presente Continue. :

Plazas L/MITADAS

11:30 h Mesa de Expertos: La Confederacién en otras Organizaciones de Pacientes.
o Representante de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP).

o Daniel-Anibal Garcia. Secretario de Organizacion de COCEMFE Nacional.
o Antonio ). Camacho Representante Internacional de la Confederacion.
o Pain Alliance Europe (PAE)
o European Network of Fibromyalgia Associates (ENFA)
12:30 h Descanso: ZUMOSY SNAKS
IBEDU h TALLERES: ( elegir uno )
-2, Como trabajar con las administraciones publicas.
kom Lavandeira. Presidente de IFSA Salud.
cion del Paciente Experto
o Poneﬂte por confirmar.

14:30 h COMIDA ( OPCIONAL Caste adicional )

b.Lafe

ES NECESARIA INSCRIPCION
REALIZAR UNA INSCRIPCION PARA CADA PERSONA QUE ASISTA
12 Rellenar formulario de inscripcion en  www.confederacionssc.es
2° Realizar el ingreso de inscripcion (segin actividades seleccionadas).
Transiarenc‘i.a a Num,CC ES42 2100 8535 3902 0004 7753.

3° Enviar correo electronico a laconfesemueve@gmail. com con:

o Nembre y Localidad de la Entidad.

o Membre y Apellidos de la persona que asista.

o Justificante Transferencia realizada.

Pregio Inseripeion: INCLUYE Actividades 23 y 30 Sept

o Entidades ASOCIADAS 2 la Confederacio 10 €/pers.
o Entidades NO ASOCIADAS a la Ccrlfadmém
o Hasta el |0 de Septiembre ... .30 ifpe;s.
O Del |1 al 26 de S bre . 35 €lpers.

RECLERDA: Fi espat:lo es apto para SQM y se apagera el wifi mas cercanc, OBUGATDRIO que TODOS los asistentes guarden rr.clrocmo APTO FAN\FRSGN&S\CONME

2 lavada sin ilad:

rof y no usar productos de higiena ni cosméticos perf

¥ los méviles deberan estar apag;



https://www.youtube.com/watch?v=zGPMXA_N0VE&feature=player_embedded
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11.- AREA ORGANICA

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
11 de julio de 2018

HORA De 11:00 A 14:35h. Opcion a elegir entre:
e Presencial (C/Luis Cabrera, 63, 28002, Madrid)
LUGAR e Virtual
ASIS- SFC-SQM MADRID, FEXAF, FEASAFA, SFC-SQM
TENTES CLM, FRIDA, AFFARES, DOLFA, EQSDS.
Delegacion del voto: AFINA.

l.Aprobacion de solicitud de afiliaciéon de los nuevos
miembros.
2.Aprobacion del Acta de la altima Asamblea.

3.Presentacion y aprobaciéon si procede de las Cuentas

ORDEN 2017.
DEL DIA 4.Presentacion y aprobacion si procede del Presupuesto

2018.

5.Informacion

» Proyectos en curso y previsiones 2018.

e Jornadas para equipos directivos y técnicos de
Asociaciones: septiembre.

e Actividades de representacion.

e Reflexion sobre el nombre y concepto Sindromes
De Sensibilizacion Central

6.Ruegos y preguntas
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11.- AREA ORGANICA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA

16 de julio de 2018

HORA De 11:20 A 12:50h.
LUGAR e Reunion Virtual

ASIS- SFC-SQM MADRID, SFC-SQM CLM, DOLFA, ELECTRO
TENTES QUIMICO SENSIBLES POR EL DERECHO A LA SALUD
Delegacion del voto: ALUFI, AFINA

l.Propuesta de modificacion de los Estatutos vy
aprobacion si procede:

e Nombre de la entidad

« Ambito
ORDEN o Sistema de eleccion y votaciones
DEL DIA e Modificacién o anulacién del punto 3B del
articulo 6

2. Presentacion y aprobacion si procede del Codigo Etico
y Reglamento de Régimen Interno

3. Ruegos y preguntas
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11.- AREA ORGANICA

ASAMBLEA GENERAL EXTRARDINARIA
10 de Octubre de 2018

HORA De 11:20 A 12:50h.

e Reunion Virtual
LUGAR

ASIS- SFC-SQM MADRID, SFC-SQM CLM, FEASAFA, FEXAF,
TENTES AFINA, DOLFA, EQSDS
Excusan Ausencia: AFEARES, ALUFI, FRIDA.

1.Requerimiento del Ministerio del Interior sobre la
solicitud de modificacion de denominacion de la
entidad.

2. Modificaciéon de estatutos:

ORDEN
DEL DIA

e Denominacion.

3. Ruegos y preguntas




12/02/2018.

Reunién de la CONFESQ con el
Portavoz de Ila Comision de
Sanidad, Consumo Yy Bienestar
Socia del G.P. Ciudadanos.
Francisco Igea Arisqueta, en
Madrid

13/03/2018

Reunién de CONFESQ, con la Asociacion FibroRivas y Aida
Castillejo, Concejala delegada de Mujer y Politicas de Igualdad, en
el Ayuntamiento de Rivas

20/04/2018.

Reunién de CONFESQ con la PLATA-
FORMA DE ORGANIZACIONES DE
PACIENTES (POP), con la Directora
Maria Galvez, en Madrid.

07/05/2018.

Reunién de CONFESQ y
COCEMFE Estatal, La Directora
Ejecutiva Elena Antelo y el
Secretario de Organizacion Daniel
Anibal, en Madrid para Ila
presentacion de la nueva Junta
Directiva y lineas de trabajo de la
entidad.
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06/06/2018.

Visita a la Fundacion Alborada.
Doctora Pilar Mufioz —Calero,
en Brunete (Madrid)

10/07/2018.

Reunion de la CONFESQ con la Sociedad de Sindrome de
Sensibilidad Central (SESSEC). Doctor Ceferino Maestu, en
Madrid.

17/10/2018.

Reunién CONFESQ y Dolfa
con la diputada del Grupo
Parlamentario Socialista y
portavoz de Cooperacion
Internacional para el
Desarrollo. Congreso de los
Diputados, en Madrid

Nota: M2 José me tiene que
dar la foto
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6/03/2018.

Reunién del CERMI y entidades
integrantes con la  Directora
General del Imserso. Carmen
Balfagdn, en Madrid

07/03/2018

Presentacion estudio "Andlisis de situacion, impacto social y retos
de las organizaciones de pacientes en Espafia”.

Reunion del OREE de

20/03/2018. _
COCEMFE, en Madrid

29



07/04/2018.

Dia Mundial de la Hemofilia.

17/04/2018.

Jornada "Derechos en Salud", en el Hospital La Paz de Madrid
con motivo del #DiaMundialDerechosPacientes.

Il Jornadas: “Retos en ! TO

fibromialgia y sindrome E FATIGA CRONI
MIALGICA

de fatiga cronica”

organizadas por la
Asociacion de
Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga
Cronica EMAN ESKUA
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5y 6/05/2018.

IV Edicion SINE DOLORE WORLD PARK, en Menorca. La
Presidenta de CONFESQ, M? Jose Félix, ha participado en la
reunion anual de la Coalicibn Euro-Mediterranea del Dolor.

1
Saturdsy 5 Way al 19:00 pm
#t Teatro Principal de Mahon
Closing ceramony ol
Sinedeiore Werld Park

12/05/2018.

Asamblea de la ENFA,
en Malta.
El  Responsable de
Asuntos Internacionales
de CONFESQ, Antonio
Camacho, asisti6 a este
acto y después a la
::.:d::: ;:#n_ Asamblea de ENFA.
LR Algunos de los paises

ot Bl &0l e BTV Bl DeS i b

Mt sl Yo g e e N representados:  Malta,
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R CBD D teabans

i b Al b e Portugal, Gran Bretafia,
VASLAT et o o " U Bélgica, Italia, Israel...
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32

12/05/2018.

Asamblea de la POP, en Madrid. CONFESQ, hemos
participado en la Asamblea de la POP, en el marco del
Ministerio de Sanidad, donde nos ha dado la bienvenida
Paloma Casado Subdirectora General de Calidad y Cohesion
del MSSSI.

i

LU AN,
..n m
SRANDES GENIOS
DEL ARTECON |
DISCAPACIDAD
Sunio-16septen

6y 7/06/2018.

[l Jornadas sobre colaboracién interasociativa del CERMI, en
Madrid.

T }OusLADAE
SOARE COLANORACTON
INTER-ASOCIATIVA
T w0 —
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FOROS DE ENTIDADES COLABORADORAS 2018

16/06/2018 Asamblea anual de COCEMFE,
' en Madrid.
16y 17/06/2018.

| Jornadas cientificas la Asociacion Electro Quimico
Sensibles por el Derecho a la Salud EQSDS, en Segovia.
Con motivo de la llegada de la 5G a Segovia, una de las dos
ciudades piloto para la implantacion de esta nueva
generacion de tecnologia inalambrica en Espania.

www.stopdg.electroyquimicosensibles.org

19y 20/06/2018.

Asamblea PAE, en Bruselas. Con la asistencia de nuestra
voluntaria Zoraida de Torres.

11/07/2018.

Asamblea Anual de Ila
CONFESQ, oficinas
centrales de COCEMFE
en Madrid

33


http://www.stop5g.electroyquimicosensibles.org/

34

08/10/2018.

II Congreso de la POP, en Madrid. CONFESQ es miembro
activo de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes,
Instituciones publicas, empresas, organizaciones colegiales
sanitarias... todos los agentes implicados en el
empoderamiento del paciente debaten en el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad.

09/10/2018.

Asamblea Extraordinaria de la
POP, en Madrid, donde se eligio la
nueva Junta directiva de la
Plataforma.
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16/10/2018.

Segunda Reunién del OREE de COCEMFE, en Madrid

26y 27/10/2018.

Il Simposio de la SESSEC, en Seuvilla.

FOROS DE ENTIDADES COLABORADORAS 2018
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5/11/2018

Jornada "5G y Salud en la Sociedad de la Informacién”, organizada
por nuestras comparfieras de Electro Quimicos Sensibles Por el
Derecho a la Salud (EQSDS), en Madrid.

JG ¥ SaLUD
EN LA SOCIEDAD DIl LA WWEODARCIN

28/11/2018.

Campafa Arrestopolis, por la accesibilidad universal, organizada
por Cocemfe estatal.

https://www.facebook.com/ConfederacionNacionalde FMySFC/videos/19
09052722546286/

&S | CocEMmFE
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https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/videos/1909052722546286/

H COCEMFE

3y5/12/2018. g B

':Ec_w-_n_o.ff::s & de las Entidades

Curso Online: La Responsabilidad

Social  Corporativa de las o

Entidades Sociales, dirigido a o

personal de las Juntas Directivas E’l}:_}i

de las entidades miembros de —

COCEMFE. s —eeoan N

11/12/2018.

Foro “Impacto Social del Dolor en Espafa”, en Madrid.
Marisa Gallardo y José Manuel Méndez, miembros de la
Junta Directiva de CONFESQ y de Fexaf Extremadura.

14/12/2018.

FOROS DE ENTIDADES COLABORADORAS 2018

Presentacion del
estudio ‘El dolor
en la enfermedad
cronica’ de la
POP.
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02/02/2018

Entrevista a la Presidenta
Nacional M2 José Félix, en
el Programa “En La Piel” de

TV el tiempo.
VER AQUI
:WE.:;:;“MH“ seimanag ya leremoi NOTICIAS 19/02/2018.
M EXCLUSIVA gue contnr y pars sllo of proimo
maries lenemos programa. En El Rinodn del
Nawrtpata habiaremas e fbromialgin com la .
Protidesta de s Comfedameckin tiacionw! da Entrevista a la vocal de la Junta

Asociacicnet 0o Fibromaalges y SFC y s Prockdenta de
AFILOR {Asociacion Fibromialgin de Lorca) que Seguns

S0 o Sl Al OF afpdciduon Directiva de la CONFESQ vy
Presidenta de la Federacion de
Martes: fibromialgia Asociaciones de Fibromialgia de
con la presidenta de Extremadura, Marisa Gallardo en
la Conf.Nac. w .
A rciaclonss da el Programa “El Rincon del
Fibromialgia y SFC. Naturopata” en Onda3.
11:30h 103.1fm VER AQUI
www.onda3.es

Intervencion de La Presidenta M2 José

21/02/2018. Felix, en el programa “La Colmena” de
Radio Castilla-La Mancha con motivo de
la proyeccion el dia 22 de UNREST en
Ciudad Real.

VER AQUI
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https://www.eltiempo.es/videos/en-la-piel-de/enfermos-de-fatiga-cronica-cuando-el-tiempo-te-apaga?fbclid=IwAR0DMo6zvgwbnq7p5-7-jb7147LRJ3y3KVG5orILqdJCgZvMquC6xubWVG8
https://www.ivoox.com/rincon-del-naturopata-fibromialgia-audios-mp3_rf_23888928_1.html?fbclid=IwAR1oAAiWQODI7sCf4876rSPCs3bzmx0YkuNk5KLeqMF_e_Grdb1pUyKkrgk
http://dolfa.es/?p=1017
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22/02/2018.

La Vicepresidenta de CONFESQ Maria Lopez Matallana y la
Dra Garcia Quintana, en el programa GestionaRadio
con Antonio Armas, hablando de SFC/em y UNREST.

01/03/2018.

Entrevista a Antonio Camacho, Tesorero de CONFESQ y
Secretario de Dolfa, Asociacién de nifios adolescentes y
jovenes con SSC, sobre #SFCem en la cadena Ser de
Ciudad Real
https://play.cadenaser.com/audio/ser_ciudad_real_hoy
porhoyciudadreal_20180228_132000_140000/?

foclid=IwARO9FPOgoMTUO_6NoxKt81RHQe3YOU9
Y6-4YoBTUARVQLobmwIWc60KJVvA

27/11/2018.

La presidenta de la CONFESQ, M2 Jose Félix, en 103.1
FM con Juana Mari Guirado.

EL RINCON DEL NATU

FIBROMIALGIA, S

Juana Mari El Rine
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15.- INICIATIVAS Y PROPUESTAS DE
DOCUMENTOS POR PARTE DE
CONFESQ 2018

08/03/2018.
+  Encuesta sobre el “Dolor Crénico y como
afecta al trabajo y a la remuneracion”

PAIN y
AND Desde la CONFESQ enviamos la encuesta que esta
VOLR realizando a nivel europeo la PAE - Pain Alliance
Y, WORK LIFE Europe sobre "El Dolor Crénico y cémo afecta al
trabajo y la remuneracién”
hitps://www.surveymonkey.co.uk/r/PAE-2018-Espanol
05/12/2018.

Comunicado de la CONFESQ:
Posicionamiento sobre Plan de
Gobierno sobre las pseudoterapias.
http://confederacionssc.es/?2p=25815

13/12/2018.
Proposicién No de Ley (PNL para mejorar el
diagnéstico y tratamiento de la fibromialgia.

fusion de todas ellas, estructurandolas en un PLAN
ESTRATEGICO A NIVEL NACIONAL, que cuente con
el apoyo de todos los grupos parlamentarios, que
beneficiaria a TODOS los enfermos, adultos y nifios

‘ Carta de la Presidenta de la CONFESQ solicitando la

http://confederacionssc.es/?p=25857




GRACIAS a todas y cada una de las Entidades Socias que han

hecho posible que CONFESQ haya llegado hasta aqui.
Os tenemos muy presentes porque sin vosotras esto no habria

stdo posible

P

S CAMINAS s =" 0




CONFESQ
COALICION NACIONAL DE FM,
SFC/EM, EHS Y SQM

856 104 223
677 988 700
667 889 123

AR
http:/Iconfederacionssc.es \&j/

info.confesq@gmail.com



